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Glossaire

AVC : Accident Vasculaire Cérébral

AVQ : Activités de la Vie Quotidienne

AVQB : Activités de la Vie Quotidienne de Base

CIF : Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé
DROM : Département et Région d’Outre-Mer

EBP : Evidence-Based Practice

ECVB : Echelle de Communication Verbale de Bordeaux

GEM : Groupe d’Entraide Mutuelle

HEMIPASS : HEMIplégie, Prévention, Autonomie, Santé et Sécurité

IADL : Instrumental Activities of Daily Life (activités instrumentales de la vie quotidienne)
Li-Sat-11 : (Life Satisfaction Questionnaire)

MPR : Médecine Physique et de Réadaptation

Objectifs SMARTER : Objectifs Spécifiques, Mesurables, Atteignables, Réalisables, pouvant
étre définis dans le Temps, Evaluables et Réajustables

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

PTECCA : Protocole Toulousain d’Evaluation ECosystémique du Couple Aphasique
SIP : Sickness Impact Profile

SNCF : Société Nationale des Chemins de fer Francais

TCL : Transports en Commun de Limoges

VSL : Véhicule Sanitaire Léger
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Introduction

L’accident vasculaire cérébral (AVC) représente la premiére cause de handicap acquis
chez I'adulte en France (Ministere du Travail, de la Santé, des Solidarités et des Familles,
2024). L’aphasie, trouble du langage acquis, affecte jusqu’a un tiers des personnes victimes
d'un AVC (HAS, 2022). Au-dela de ses manifestations linguistiques, I'aphasie altere
significativement les compétences communicationnelles. La communication étant une fonction
essentielle a la vie sociale, relationnelle et personnelle, I'aphasie constitue donc un véritable
handicap, y compris dans les activités de la vie quotidienne.

L’'une des activités atteintes est la mobilité. En effet, les personnes post-AVC sont
souvent dépendantes pour se déplacer car elles cessent de conduire en raison de séquelles
physiques ou cognitives (Rimmele et Thomalla, 2022). Ainsi, 69% des personnes qui
conduisaient avant leur AVC ne retrouvent pas les compétences nécessaires a cette activité
entre trois mois et six ans aprés I'événement (Fisk et al, 1997). Au cours de stages dans des
centres de meédecine physique et de réadaptation limousins, nous avons observé les
conséquences emotionnelles qu’entraine l'incapacité a reprendre la conduite pour les patients
et avons souhaité les aider a retrouver une certaine indépendance lors des déplacements.

En effet, a la sortie du centre MPR, les patients se reposent sur leurs aidants pour
réaliser des trajets, faisant ainsi le deuil de leur indépendance. Pourtant, d’autres moyens de
déplacement tels que les transports en commun existent et pourraient améliorer la qualité de
vie des personnes post-AVC en leur permettant de recouvrer une certaine indépendance
(Asplund et al, 2012). Or, seulement 35.3% des personnes post-AVC ne conduisant plus
utilisent les transports en commun cing ans aprés I'événement (Finestone et al, 2019).

La dépendance des personnes aphasiques dans les trajets participe au
bouleversement familial post-AVC et au fardeau de I'aidant. Comprendre le vécu des patients
et de leurs proches apparait dés lors essentiel pour aller vers une rééducation orthophonique
fonctionnelle, en particulier dans le cadre des déplacements. En effet, nous souhaitons
permettre au patient d’étre plus efficace et serein pour communiquer lors de l'utilisation des
transports en commun : cette démarche de réhabilitation écologique permettrait d'augmenter
la participation sociale et I'indépendance du patient (Mazaux et al., 2007). De plus, elle
permettrait a I'aidant d’étre partiellement déchargé de son réle de conducteur, contribuant ainsi
a une amélioration de la qualité de vie des deux membres du duo. (Asplund et al., 2012).

Dans cette perspective, ce mémoire a pour but de déterminer les caractéristiques d’un
outil de réhabilitation de la communication fonctionnelle pour des adultes aphasiques
chroniques post-AVC lors de I'utilisation des moyens de transport en commun. Cette étude
des besoins s’appuie sur une approche qualitative et prend la forme d’entretiens semi-directifs
avec trois duos de participants patient-aidant.

La premiére partie de ce mémoire est dédiée aux données théoriques. Nous
présenterons tout d’abord les répercussions de I'aphasie post-AVC sur les compétences
communicationnelles et le handicap dans la vie quotidienne que représente cette pathologie.
Nous nous intéresserons ensuite au fardeau de l'aidant et a la dépendance dans les
déplacements liés a I'AVC, et tout particulierement a I'aphasie chronique. Ces éléments nous
permettront d’aboutir a une problématique. Dans un second temps, nous exposerons les choix
méthodologiques qui ont guidé le recueil des données. Enfin, nous présenterons les résultats
obtenus, que nous analyserons et discuterons en détail.
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Partie théorique

1. Répercussions de [I’aphasie post-AVC sur les compétences
communicationnelles

1.1. Etiologie et sémiologie de I'aphasie post-AVC

L’aphasie post-AVC est due a une « atteinte cérébrale localisée ou diffuse,
généralement dans la zone frontale, pariétale et/ou temporale de 'hémisphére gauche »,
d’origine vasculaire (Brin-Henri et al, 2021). Les atteintes langagiéres post-AVC dépendent de
plusieurs facteurs, dont la taille et la localisation de l'accident vasculaire cérébral, les
comorbidités (dont le diabéte et les antécédents d’AVC) et le temps écoulé entre 'AVC et la
prise en soin de ce dernier (Sheppard et Sebastian, 2020). Le Dictionnaire d’Orthophonie
(Brin-Henri et al, 2021) reprend la définition de Trousseau pour définir 'aphasie comme une
perturbation du code linguistique oral ou écrit affectant 'encodage, donc I'expression, et le
décodage, c’est-a-dire la compréhension (Trousseau, 1864). Certains auteurs écrivent qu’il y
a presque autant d’aphasies que de personnes aphasiques (Boulin et al, 2021 ; Sainson,
2018), ce qui montre la diversité des symptdmes vécus par les patients et la nécessité de
réaliser une prise en soins individualisée.

Néanmoins, nous pouvons classer les aphasies en huit principaux types et les
regrouper selon deux grandes catégories : les aphasies fluentes et les aphasies non fluentes
(Damasio, 1992 ; Sabadell et al, 2022). Dans les aphasies fluentes, c’est sur le plan qualitatif
que le langage est atteint : le patient produit un nombre de mots dans la norme mais ses
compétences en compréhension et/ou en répétition peuvent étre déficitaires. Les aphasies
non-fluentes, quant a elles, désignent des atteintes quantitatives du langage. Le nombre
moyen de mots énoncés par le patient est inférieur a la norme. Sur le plan qualitatif, on peut
retrouver des atteintes de la syntaxe.
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Figure 1 : Algorithme décisionnel des huit grands types d’aphasies selon Sabadell.
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Nous ne détaillerons pas plus les différents troubles langagiers que I'on retrouve dans
les aphasies afin de nous concentrer davantage sur les altérations de la communication.

1.2. Définition et fonctions de la communication

Le Dictionnaire Orthophonique définit la communication comme un « moyen verbal ou
non verbal utilisé par un individu pour échanger des idées, des connaissances, des sentiments
avec un autre individu ». Le mode de communication humain se distingue de celui d’autres
espéces par cinq critéres (tableau 1). Il repose sur des signes spécifiques a la langue utilisée.
La communication verbale est composée des éléments lexico-sémantiques et syntaxiques,
des capacités de production et de réception d’énoncés pertinents mais aussi d’autres fonctions
cognitives telles que les mémoires et les fonctions exécutives. La communication non-verbale
quant a elle est composée de vecteurs voco-acoustiques, olfactifs, tactiles, thermiques et
visuels.

Tableau 1 : Cing critéres pour définir la communication humaine (d’aprés Brin-Henry, 2021)

La sémanticité Chaque signe de la langue utilisée a une signification.

Un signe peut étre remplacé par un autre signe ayant le méme

L'interchangeabilité
sens.

Un signe utilisé peut représenter des éléments absents de

Le déplacement .
I’environnement.

Dans certains contextes, un signe peut avoir un sens différent de

L’ouverture
celui qu’on lui attribue habituellement.

La prévarication Le fait de ne pas utiliser un signe porte un sens en lui-méme.

La communication dépend de différentes interactions entre les partenaires de
communication. Ces derniers doivent décrypter les inférences de 'autre en se basant sur le
contexte (Mazaux et al, 2007). Le destinataire peut également se référer a ses connaissances
communes avec le locuteur afin de comprendre ses intentions. Ce sont pour ces raisons qu’il
estimportant de la concevoir dans une dynamique écologique (Daviet, 2007). Jakobson définit
six fonctions de la communication dans son modéle (tableau 2), qui souligne également
I'importance de la prise en compte du contexte et du lien entre les interlocuteurs (Mazaux et
al, 2007).

Tableau 2 : Six fonctions de la communication de Jakobson (d’aprés Mazaux, 2007)

Elle permet de modifier le comportement ou I'état d’esprit du

Fonction conative
destinataire (mode impératif, verbes performatifs...).

Elle permet a 'émetteur de s’exprimer sur ses émotions par

Fonction expressive . . . . .
P rapport a ce dont il parle (timbre vocal, expressions faciales...).
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Fonction
métalinguistique

Fonction phatique

Fonction poétique

Fonction référentielle

Elle a lieu lorsque I'échange porte sur le code lui-méme, donc
sur la langue employée (demander le sens d’une
expression...).

Elle sert a établir la communication, a maintenir le contact et
attention entre les différents interlocuteurs (regarder le
partenaire de communication, hocher la téte...).

Elle se rapporte a la forme du message, donc aux signes et aux
codes utilisés par le locuteur (rimes, figures de style...).

Elle permet de comprendre le message a partir du contexte
(lors de 'emploi de pronoms, de sous-entendus...).

Par la suite, les recherches se sont concentrées sur la pragmatique. Le Dictionnaire
Orthophonique reprend la définition de Récanati : la pragmatique est I'étude scientifique de «
I'utilisation du langage dans le discours et des marques spécifiques qui, dans la langue,
attestent de sa vocation discursive » (Diller et Rénacati, 1979). Il s’agit donc de I'étude de la
capacité de l'individu a comprendre et a exprimer les intentions de communication en se
référant a un contexte donné (Mazaux et al, 2014) : 'échange de paroles est alors une pratique
sociale (Rousseaux et al, 2014). En effet, les partenaires de communication doivent décrypter
des inférences en se basant sur le contexte pour saisir les intentions de 'autre. La pragmatique
présente plusieurs aspects détaillés dans le tableau 3 (Lissandre et al., 2007).

Tableau 3 : Les aspects de la pragmatique (d’aprés Lissandre et al, 2007)

Les actes de langage
d’Austin

Les régles de
coopération de Grice

La succession des tours
de parole

La loi d’'informativité
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lls se rapportent a l'intentionnalité de la production langagiéere
dirigée vers le locuteur. Cet acte peut étre direct si 'intention
figure de fagon explicite dans le message, ou indirect si
I'intention est implicitement contenue dans la production.

Grice en décrit quatre : le principe de quantité (il n’y a ni trop
ni trop peu dinformations), le principe de qualité (les
informations sont véridiques), le principe de pertinence (le
locuteur parle a propos) et le principe de maniére (le discours
est clair).

Elle permet via des indices verbaux et gestuels (pauses,
respirations, regard, posture, intonation) d’équilibrer
’échange entre les interlocuteurs. Il peut aussi s’agir
d’introduire, de maintenir, de clore ou de modifier un sujet de
conversation.

L’information que nous donnons n’est pas encore connue par
le destinataire.
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Le « dit » est la partie énoncée explicitement dans le
message, tandis que le « présupposé » se rapporte a ce que
le locuteur suppose que le destinataire connait, donc
notamment au savoir partagé.

Le dit et le présupposé

e . Elle consiste a donner des informations susceptibles
La loi d’intérét e N
d’intéresser l'interlocuteur.

La loi de sincérité Le locuteur dit ce qu’il croit étre vrai.

lls complétent ou affinent le message énoncé a l'oral et
permettent d’exprimer la qualité de la transmission du
Les comportements message (proxémique, gestes, regard, posture, mimiques,
sémiotiques non verbaux | onomatopées). Ainsi, la communication utilise la multi-
canalité, et ce lors de I'émission et de la réception du
message.

1.3. Conséquences de I’'aphasie sur la communication

L’aphasie est une « catastrophe fonctionnelle, psychologique et sociale pour les
patients comme pour leurs familles. Elle est a la fois une source de détresse, de perte de
confiance en soi, d’anxiété, de dévalorisation et de dépression, et une séveére limitation des
capacités de communication » (Daviet et al, 2007). En effet, certains patients peuvent avoir
des troubles phonologiques, lexicaux, sémantiques ou encore morphosyntaxiques qui vont
entraver leur expression mais également leur compréhension. En production, les troubles
phonétiques entravent moins la compréhension que les troubles lexicaux-sémantiques et
syntaxiques car ils nécessitent moins de suppléance mentale de la part du partenaire de
communication. Les troubles du débit ralentissent I'échange, ce qui provoque chez
linterlocuteur « un sentiment de malaise, d’inconfort voire d’impatience » (Daviet et al, 2007).
Les individus vont donc choisir de communiquer avec I'aidant de la personne aphasique plutét
que de s’adresser directement a elle, ce qui I'exclut de l'interaction sociale et participe a ce
sentiment de dévalorisation et de détresse. Cependant, les personnes aphasiques ont des
compétences pragmatiques plutdét préservées, ce qui illustre la formule de Holland : « les
aphasiques communiquent mieux qu’ils ne parlent » (Daviet et al, 2007). Elles vont donc saisir
le contexte, les émotions du locuteur et ses intentions, ce qui va leur permettre de pallier leurs
difficultés.

Le réle du partenaire de communication lors d’'un échange avec une personne
aphasique est primordial. Le partenaire de communication est défini comme une « personne
dans I'environnement avec laquelle la personne aphasique est susceptible d’interagir, incluant,
mais pas seulement, les membres de la famille, les amis et les professionnels de santé »
(traduit de Simmons-Mackie et al, 2010). Son role est de s’adapter pour favoriser une bonne
communication avec la personne aphasique. Pour ce faire, I'aidant doit adopter certains
comportements, dont I'utilisation de questions fermées, la vérification pour étre sir d’avoir
compris le message, 'emploi de supports écrits et 'adaptation de I'environnement pour le
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rendre propice a la communication. Il doit également faire preuve de patience pour laisser le
temps a la personne aphasique de comprendre et de s’exprimer (Meunier, 2022).

Différentes échelles permettent d’évaluer les conséquences de l'aphasie sur les
compétences communicationnelles du patient. L’Echelle de Communication Verbale de
Bordeaux (ECVB) a pour but d’évaluer les compétences communicationnelles et le handicap
que l'aphasie constitue dans les interactions sociales et familiales du patient. Lors de cet
entretien semi-dirigé, le patient doit répondre a des questions portant sur certaines situations
de la vie quotidienne afin d’établir un profil de communication et de déterminer un projet de
rééducation fonctionnelle (Mazaux et al, 2000). Certaines questions portent sur la capacité a
demander son chemin, a aller effectuer des achats seul et sur les sorties : ces thémes sont
liés a la capacité a se déplacer, notamment en transports en commun. Le Protocole Toulousain
d’Evaluation ECosystémique du Couple Aphasique (PTECCA) quant a lui permet d’étudier les
comportements du patient et de son aidant principal lors de situations communicationnelles
(Iché et al, 2007).

Ainsi, les répercussions de l'aphasie sur la communication affectent les relations
sociales du patient post-AVC : ces derniéres lui sont difficiles et stressantes (Hilari, 2011), ce
qui constitue un véritable handicap au quotidien.

2. L’aphasie : un handicap dans la vie quotidienne

2.1. Un handicap reconnu

La CIF, Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé,
a été créée par 'OMS en 2001. Elle cherche a définir les éléments liés a la santé humaine
dans un langage commun : les situations concernant le fonctionnement de I'étre humain ainsi
que les restrictions qu’une personne peut subir. Elle définit le handicap comme le « résultat
d'une interaction entre les caractéristiques individuelles et les caractéristiques du contexte
global dans lequel la personne vit » (OMS, 2002). Ce modeéle biopsychosocial illustre bien le
handicap que représente I'aphasie pour le patient (Figure 2).
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Figure 2 : Modéle biopsychosocial du handicap appliqué a I'aphasie d’aprés 'OMS (2002)

En effet, 'aphasie a des conséquences lourdes sur les activités et la participation sociale
de la personne aphasique qui dépendent de facteurs environnementaux et personnels. Elle
entrave donc les habitudes de vie du patient (Fougeyrollas, 1998). On note notamment une
baisse de la participation (Mazaux et al, 2014, p78) avec :

e une réduction des loisirs individuels et de groupes : aller au théatre ou au cinéma,
s’adresser a un organisateur ou prendre la parole en groupe.

e une réduction de la vie communautaire et civique : s’engager dans des associations,
réaliser des démarches administratives.

e une réduction des relations interpersonnelles : discuter avec des inconnus, participer
a des repas, prendre un rendez-vous par téléphone.

¢ une réduction de la vie domestique : se déplacer seul a I'extérieur (acheter un billet,
demander un itinéraire...), s’adresser a un vendeur, utiliser les moyens de paiement et
gérer un budget.

Ces altérations de la vie quotidienne entrainent une diminution de la qualité de vie.
2.2. Diminution de la qualité de vie

2.2.1. Diminution de 'indépendance

L’autonomie constitue « la capacité d’'une personne a prendre des décisions la
concernant (intégrité du jugement) » tandis que I'indépendance consiste a effectuer des actes
de la vie quotidienne sans 'aide d’une tierce personne (Brin-Henry et al, 2021). L’aphasie peut
donc avoir des conséquences sur 'autonomie, par exemple si le patient présente des troubles
de la compréhension 'empéchant de saisir le sens des questions qui lui sont posées, ou
encore des troubles de I'expression (par exemple un oui/non peu fiable) ne pouvant pas lui
permettre d’exprimer des décisions (décider d’'un menu, d’'une sortie, d'un voyage...).
Concernant I'indépendance, la personne aphasique peut éprouver des difficultés a gérer son
budget (acalculie), a suivre une recette (troubles de la compréhension du langage écrit) ou a
utiliser les transports en commun (interactions avec les employés de la compagnie de transport
et avec les autres usagers). Ainsi, l'utilisation des transports en commun nécessite a la fois
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une certaine autonomie et une certaine indépendance. La baisse de l'autonomie et la
diminution de I'indépendance sont mesurées sur des échelles évaluant la qualité de vie car
leurs conséquences sur cette derniére sont importantes (Koleck et al, 2016).

2.2.2. Isolement social et baisse de la qualité de vie

2.2.2.1. Diminution des relations sociales et isolement

Les conséquences d’'un AVC sur la vie sociale sont considérables (Northcott et al, 2015).
Les patients sont confrontés a une réduction des activités sociales et a une limitation des
contacts avec leurs amis et leurs connaissances (Northcott et al, 2015). 64% des personnes
aphasiques déclarent voir leurs amis moins qu’avant 'AVC et 30% indiquent avoir perdu leurs
amis proches (Hilari et Northcott, 2006). Or, voir ses amis permet d’avoir des relations sociales
et participe au bien-étre de toute personne. Ces chiffres sont donc une cause d’inquiétude
pour les personnes aphasiques. Quant aux raisons de cette réduction importante du cercle
amical, I'étude de Northcott (2015) en distingue sept principales :

e la perte d’activités communes (culturelles, professionnelles, religieuses, sportives).

o lafatigabilité, qui influe sur le désir et les capacités d'interagir avec d’autres personnes,
notamment d’'organiser des activités sociales ou de participer a leur organisation.

e ['abandon des amis et les réactions négatives du cercle social.

o les difficultés de communication (aphasie) qui limitent I'utilisation du langage écrit et du
téléphone.

o [limpression d’étre ennuyeux et la volonté de se replier sur eux-mémes par honte de
leurs séquelles et par sentiment de vulnérabilité.

e les barriéres environnementales avec l'incapacité a utiliser les transports en commun.

Nous pourrions également ajouter le fait que 'aphasie crée de I'anxiété. Ainsi, I'acte de
communication peut étre percu négativement et comme un facteur de stress (stressor)
(Cahana-Amitay et al, 2011), ce qui diminue I'appétence des personnes aphasiques pour les
relations sociales. De plus, le manque de mobilité, 'incapacité a réaliser des activités de la vie
quotidienne (AVQ) et le contexte socio-économique peuvent expliquer une réduction de
l'intégration a la vie de communauté, et donc un isolement des personnes aphasiques (Lee et
al, 2015).

2.2.2.2. Troubles dépressifs associés et conséquences sur la qualité de vie

Les troubles dépressifs sont « extrémement fréquents » suite a un AVC, ils toucheraient
environ 23% des personnes aphasiques aprés leur retour a domicile (Benaim et al, 2007,
p283) et un tiers de personnes ayant eu un AVC (Esparrago et al, 2012). Les symptdmes
caractéristiques de la dépression post-AVC sont des troubles du sommeil, des symptdmes
végétatifs et un isolement social (Esparrago et al, 2012). Les personnes post-AVC ayant une
aphasie et un trouble dépressif ont plus de risques de ne pas étre diagnostiquées étant donné
les barrieres communicationnelles ; elles sont d’ailleurs souvent exclues des études sur ce
sujet pour les mémes raisons (Schlesinger et al, 2023). Les troubles dépressifs participent a
une altération de la qualité de vie.

La qualité de vie est définie dans le Dictionnaire orthophonique par la « perception qu’a
un individu de sa place dans l'existence, dans le contexte de la culture et du systéme de
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valeurs dans lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses
inquiétudes ». Elle est influencée par cing éléments : la santé physique, I'état psychologique,
les relations sociales, le niveau d’'indépendance et la relation aux « éléments essentiels de
son environnement » (Brin-Henry et al, 2021). Ces cing éléments étant souvent atteints chez
les personnes aphasiques post-AVC, nous voyons bien que leur qualité de vie est susceptible
d’étre diminuée suite a 'AVC, ce que confirme Benaim (2007). Bullier (2020) ajoute que la
sévérité de I'aphasie, les limitations dans les activités de la vie quotidienne et la fatigabilité
participent a la baisse de la qualité de vie des personnes aphasiques. La SIP-65 (Sickness
Impact Profile) et la Li-Sat-11 (Life Satisfaction Questionnaire) permettent d’évaluer la qualité
de vie des personnes aphasiques, qui est significativement inférieure a celle des patients post-
AVC non-aphasiques (et des sujets sains) sur neuf parametres : « vie en général, autonomie,
loisirs, ressources, relations avec le conjoint, sexualité, contacts avec les amis, santé physique
et santé psychologique » (Lucot, 2013), ce qui montre également une atteinte de la qualité de
vie dans le domaine socio-familial. L’entourage de la personne aphasique est d’ailleurs
également particuliérement touché par le handicap de son proche.

2.2.3. Répercussions sur les relations et la vie intrafamiliale

La restriction de la participation sociale liée a 'aphasie entraine un bouleversement
des rbles familiaux (Escribe et Simon, 2014) : la personne aphasique s’appuie sur un des
membres de son entourage proche (enfant, conjoint) pour communiquer, ce qui la place dans
une posture de dépendance. Les sujets de conversation sont limités, les temps de discussion
plus courts, moins fréquents et plus colteux a la fois pour la personne aphasique et pour son
aidant (Croteau et al, 2020). La communication est moins plaisante et valorisante ; les
échanges entre les deux membres du duo sont plus concrets avec moins de discussions
autour des ressentis et des émotions, ce qui va avoir des conséquences négatives sur les
relations intrafamiliales, et tout particulierement sur celles des couples (Croteau et al, 2020).
En effet, 77% des conjoints de personnes aphasiques estiment vivre un bouleversement des
réles sur le plan de la prise de décisions concernant la personne aphasique post-AVC et sur
le plan de l'investissement personnel pour prendre soin d’elle (Anderson et Christensen,
1989). L’équilibre au sein de la famille est modifié a d’autres niveaux, notamment sur le plan
économique et sur celui de la gestion et de I'organisation de la maison (Escribe et Simon,
2014).

Ces bouleversements engendrent des conséquences psychologiques sur le « couple
aphasique », notamment une grande culpabilité et une honte pour la personne aphasique qui
se retrouve dépendante de sa famille (Girot, 2013). Par exemple, elle peut ressentir une
certaine honte dans le fait de dépendre de sa famille pour les déplacements et elle peut
culpabiliser quant aux « désagréments » qu’elle engendre pour eux (Marie, 2003). Quant a
laidant, il présente un risque d’épuisement, majoré par le niveau de dépendance de la
personne post-AVC (Oliva-Moreno et al, 2018).

Ainsi, 'AVC - et particulierement I'aphasie — entraine un changement brutal de
I'organisation du cercle intrafamilial : de parent, conjoint ou enfant, 'aidant endosse un rble de
soutien physique et émotionnel essentiel au patient. Il est quotidiennement sollicité par son
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proche désormais dépendant pour diverses activités de la vie quotidienne, ce qui constitue un
véritable fardeau (Rombough et al., 2006).

3. Le fardeau de I'aidant de la personne aphasique chronique

3.1. Un « handicap partagé » : le fardeau lié a ’'aphasie

Selon la charte européenne de I'aidant familial, I'aidant familial se définit comme « la
personne non professionnelle qui vient en aide a titre principal, pour partie ou totalement, a
une personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne »
(COFACE- Handicap, 2009). En effet, l'aidant de la personne post-AVC est un soutien
essentiel au quotidien. Ce fardeau est source d’épuisement avec des troubles de la santé
mentale et une altération de la qualité de vie, tout particulierement chez les aidants de patients
post-AVC aphasiques (Le Dorze et Signori, 2010).

« De toutes les maladies, I'aphasie est probablement celle qui se répercute le plus
directement sur la famille. Parce qu’elle brise la communication brusquement, sans préavis et
souvent de fagon permanente, c’est tout le systéme d’interaction familiale qui se trouve
perturbé » (Ponzio, 1991). En effet, le handicap communicationnel ne touche pas seulement
la personne aphasique mais tout son entourage familial : I'aphasie modifie les relations
sociales de la personne aphasique avec les autres membres de la famille a cause des
difficultés langagiéres. Le rdle de l'aidant dans l'aphasie est de tacher de faciliter la
communication lorsqu’elle est, par exemple, parasitée par des paraphasies, un manque du
mot ou par du jargon.

De plus, lorsqu’une personne rentre a son domicile suite a un AVC, le fardeau de la
famille est a la fois physique, psychologique, émotionnel, social et financier (Doser et Norup,
2016). Plusieurs facteurs entrent en compte dans le degré de sévérité du fardeau de 'aidant,
dont lisolement social, les troubles cognitivo-comportementaux des patients et leur
dépendance lors des trajets (Doser et Norup, 2016 ; World Health Organisation Quality of Life
Group, 1998). Ce fardeau peut engendrer des conséquences négatives pour les aidants, mais
aussi ralentir la récupération des patients aphasiques (Rigby, 2009). En effet, « la charge de
travail, le stress et 'anxiété constituant ce fardeau ont un impact majeur sur la santé physique
et psychique des personnes en position d’aidant principal » (Charazac et al, 2017). Nous
pouvons donc comprendre que l'aidant étant un pilier pour la personne aphasique, des
détériorations de sa santé mentale et physique auront des conséquences sur le patient. Il est
donc essentiel de diminuer le fardeau de 'aidant.

3.2. Diminution du fardeau de I’aidant

La souffrance de l'aidant du patient aphasique chronique est notamment liée a des
facteurs qui lui sont propres, tels que sa capacité d’efficience, de gestion du stress et de ses
stratégies pour faire face aux situations éprouvantes (Mazaux, 2007).

Dans I'étude de Le Dorze et Signori (2010), le besoin des aidants qui était le plus
présent était le besoin de soutien, a la fois physique pour les aider a s’occuper de la personne
aphasique et moral pour gérer les différentes conséquences de l'aphasie ainsi que pour
redéfinir les projets de vie suite a 'AVC. D’autres participants ont évoqué un besoin de soutien
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dans la vie quotidienne, par exemple un aidant ne savait pas cuisiner, puisqu’avant 'AVC,
c’était sa conjointe qui s’occupait des repas. La deuxiéme réponse la plus fréquente était le
besoin de répit, pour que les aidants réalisent des activités pour eux-mémes. Les aidants
disaient avoir un peu de répit lorsque les patients participaient a des rencontres de personnes
aphasiques, par exemple via des associations. Ensuite venait le besoin d’améliorer la
communication du duo patient-aidant afin d’aider le patient a récupérer ses facultés
communicationnelles. Les participants ont également relevé un besoin d’amélioration des
relations avec la personne aphasique, mais aussi avec la sphére familiale et sociale. Le besoin
d’'information était également présent, notamment concernant I'aphasie et concernant les
aides financieéres auxquelles ils avaient droit étant donné leur statut d’aidant. On retrouvait
ensuite le besoin de reconnaissance : la souffrance des aidants n’est pas assez reconnue par
I'environnement social. Les aidants ont également identifié des types de besoins concernant
la personne aphasique : le soutien, 'amélioration de la communication et des relations
interpersonnelles, le bien-étre physique, la participation a des activités adaptées et
'accessibilité a un environnement et a un moyen de transport (tableau 4). Depuis la loi ASV
(loi Adaptation de la Société au Vieillissement) de 2015, le réle des proches aidants est
officiellement reconnu et un droit au répit leur est accordé (Ministére du Travail, de la Santé,
des Solidarités et des Familles, 2016). Deux statuts existent : celui d’aidant salarié et celui
d’aidant bénévole dédommagé (Poinsot, 2023). Depuis 2022, le dédommagement financier
des aidants bénévoles est reconnu comme un salaire (Poinsot, 2023).

Tableau 4 : Résumé de I'étude de Le Dorze et Signori, 2010

Pour eux-mémes Pour leur partenaire aphasique

Besoins e soutien (moral, physique, e soutien
des aidants social) e amélioration de la
dans I'ordre o répit communication
de e amélioration de la e amélioration des relations
fréquence communication interpersonnelles
des e amélioration des relations e bien-étre physique
réponses : interpersonnelles e participation & des activités

¢ information sur I'aphasie et adaptées

les aides financieres e accés a un moyen de
e reconnaissance transport.

En 2014, Mazaux a identifié quatre solutions principales pour alléger le fardeau de I'aidant
de la personne aphasique chronique :

o faire appel a une personne ayant vécu une situation semblable, afin qu’elle puisse
conseiller et expliquer certaines situations a la personne aphasique et a son entourage,
ce qui pourrait faire référence au besoin de soutien de Le Dorze et Signori.

e demander des réévaluations de I'aphasie, méme quelques années aprés I'AVC,
notamment afin de mieux comprendre les particularités des difficultés
communicationnelles, ce que l'on peut rattacher au besoin d’amélioration de la
communication de Le Dorze et Signori.
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e échanger avec d’autres aidants de personnes aphasiques qui font face a des situations
semblables, par exemple dans des groupes de parole, ce qui pourrait faire référence
aux besoins de soutien, d’information et de relations interpersonnelles.

e recourir a des « case managers » pour coordonner les prises en soins, ce qui pourrait
se rapporter aux besoins d’information et de soutien de Le Dorze et Signori.

D’aprés l'étude de Le Dorze, nous pourrions rajouter a cette liste la réhabilitation
fonctionnelle dans le cadre de I'utilisation des transports en commun, afin de garantir au
partenaire aphasique un accés a son environnement via un moyen de transport.

Nous avons vu que le fardeau de I'aidant d’'une personne aphasique chronique post-AVC
participe a I'altération de sa qualité de vie ainsi qu’a celle du patient. Puisque 69% des patients
post-AVC ne peuvent plus conduire (Fisk et al., 1997) et qu’ils sont donc touchés par une
dépendance dans les trajets, nous souhaiterions réaliser une étude et suggérer des
préconisations quant aux répercussions de [laphasie sur lindépendance dans les
déplacements de la personne aphasique.

4. Conséquences de l'aphasie post-AVC quant a la dépendance dans les
déplacements

4.1. Limitations dans les activités instrumentales de la vie quotidienne suite a ’AVC

Les activités de la vie quotidienne se divisent en activités de la vie quotidienne de base
(AVQB) et en activités instrumentales de la vie quotidienne (IADL). Les AVQB se définissent
comme les soins personnels de base, tandis que les IADL désignent la capacité d’un individu
a s’organiser dans son environnement (Donzé et De Séve, 2012). Une échelle permet
d’évaluer les compétences fonctionnelles quotidiennes : il s’agit de I'échelle des activités
instrumentales de la vie quotidienne (IADL) de Lawton et Brody (1969). Elle s’appuie sur les
IADL suivantes :

e la cuisine et la préparation des repas,
o [|'entretien de la maison,

e la blanchisserie,

e la capacité a gérer les finances,

o [utilisation des moyens de transport,
e l|a capacité a utiliser son téléphone,

o |'automédication,

e les courses.

Totola a réalisé en 2022 son mémoire sur la création d’'un outil de rééducation pour la
réhabilitation sociale des adultes aphasiques chroniques dans le cadre de ['utilisation du
téléphone. Grivel (2023) a dédié le sien a la création d’'un outil de rééducation pour la
réhabilitation sociale des adultes aphasiques chroniques également, dans le cadre des
courses de proximité. Dans ce mémoire, nous souhaitons nous inscrire dans la continuité de
ces deux travaux en nous basant sur I'échelle des IADL de Lawton et Brody. Ainsi, nous nous
intéressons a la réhabilitation sociale des adultes aphasiques chroniques dans le cadre de
I'utilisation des moyens de transport en commun, ce qui correspond a l'item “transport” de
I'échelle des IADL.
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4.2. Les déplacements aprés ’'AVC

Parmi les limitations d’activités liées a une aphasie chronique post-AVC, nous
retrouvons la dépendance lors des déplacements a I'extérieur, qui constitue une des
catégories de la vie quotidienne de I'échelle de Lawton et Brody (1969) (tableau 5). Comme
nous l'avons vu précédemment, le manque d’indépendance dans les trajets participe aux
difficultés que les patients aphasiques rencontrent concernant les relations sociales (Social
Exclusion Unit, 2003) ; il participe aussi a I'altération de la qualité de vie des patients ainsi qu’a
celle de leur entourage (World Health Organisation Quality of Life Group, 1998). En effet, suite
aun AVC, les patients sont souvent dépendants quant a leurs trajets car ils cessent la conduite
en raison de leurs séquelles physiques, par exemple a cause d’une hémiplégie, ou cognitives,
par exemple en raison de l'atteinte des fonctions exécutives ou d’une grande fatigabilité
(Rimmele et Thomalla, 2022).

Ainsi, 69% des personnes qui conduisaient avant leur AVC ne recouvrent pas les
compétences nécessaires a cette activité entre 3 mois et 6 ans aprés I'’événement (Fisk et al,
1997). Elles font donc le deuil de leur indépendance car ces personnes se reposent surtout
sur leurs aidants et leurs proches pour se déplacer. 94% des personnes qui ne conduisaient
pas avant ’AVC sont également dépendantes de leur entourage lors des trajets (Finestone et
al, 2019). Pourtant, d’autres moyens de déplacement, tels que les transports en commun,
existent et pourraient permettre aux personnes post-AVC de retrouver une certaine
indépendance et d’améliorer leur qualité de vie (Asplund et al, 2012). Or, seulement 35,3%
des personnes qui ne conduisent plus suite a leur AVC utilisent les transports en commun cing
ans apres I'événement (Finestone et al, 2019), aprés que la plus grande partie de la
récupération post-AVC a eu lieu.

Tableau 5 : Traduction de l'item F « Mode of Transportation » de I'échelle d’lADL de Lawton et Brody,
1969 (1 étant le plus haut niveau d'indépendance et 5 le niveau le plus bas)

F. Mode de | 1. Se déplace seul en utilisant un moyen de transport en commun ou conduit
Transport sa propre voiture.

2. Organise son trajet avec un taxi mais n’utilise pas les transports en
commun.

3. Se déplace en utilisant les transports en commun s'il est aidé ou
accompagné.

4. Déplacements limités a un taxi ou en voiture avec l'aide d'une tierce
personne.

5. Ne se déplace absolument pas.

4.3. AVC, aphasie et accessibilité des transports en commun

Certaines étapes de I'utilisation des transports en commun sont difficiles pour une
personne aphasique en raison des atteintes des compétences communicationnelles : acheter
un billet, demander un renseignement ou encore un itinéraire (Mazaux et al., 2014 ; Asplund
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etal, 2012). En France, I'accessibilité des transports urbains est encore a développer (Thomas
et al, 2007). Les seuls chiffres trouvés concernent les personnes a mobilité réduite (85%
considéraient en 2005 que les transports en commun étaient difficiles d’acces) : ces données
illustrent le fait que les projets d’accessibilité aux transports en commun s’adressent en
particulier aux personnes a mobilité réduite, en plus des personnes ayant une déficience
visuelle (Thomas et al, 2007). Les personnes ayant des troubles cognitifs semblent donc mises
de céteé lors de ces projets.

Pourtant, nous I'avons vu précédemment, les personnes ayant des troubles de la
communication sont souvent mises a mal lors de l'utilisation des transports en commun :
mangque de bienveillance de l'interlocuteur, manque d’information des employés sur I'aphasie
(un handicap plus ou moins invisible), pression due au contexte et au temps (par exemple le
temps mis par l'utilisateur pour demander un billet de train pour une destination lorsque
d’autres personnes attendent derriére lui). Les employés de la compagnie de transport
peuvent aussi avoir des maniéres de transmettre un message peu adaptées. Enfin, les
utilisateurs de transports en commun ayant des troubles de la communication peuvent
également manquer de moyens pour s’exprimer dans ces situations (Bigby et al, 2017). Ces
éléments rendent I'utilisation des transports en commun anxiogéne et difficile, voire irréalisable
(Bigby et al., 2017 ; Escribe et Simon, 2014).

Ainsi, I'aphasie est un véritable frein dans le cadre de I'utilisation des moyens de
transport en commun. Cette conséquence du handicap communicationnel participe a la
diminution de I'indépendance de la personne aphasique et donc a I'altération de sa qualité de
vie ainsi qu’'a celle de son entourage. Une réhabilitation axée sur la communication lors de
I'utilisation des transports pourrait donc améliorer le quotidien des patients et de leurs aidants ;
elle pourrait avoir lieu dans le cadre d’une prise en soins orthophonique.
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Problématique

Suite a un AVC, les patients sont souvent dépendants quant a leurs trajets car ils
cessent la conduite en raison de leurs séquelles, ces derniéres pouvant étre physiques, par
exemple a cause d’'une hémiplégie, ou cognitives, par exemple avec I'atteinte des fonctions
exécutives ou une grande fatigabilit¢ (Rimmele et Thomalla, 2022). De plus, plus d’'un quart
des patients post-AVC présentent des atteintes langagiéres et communicationnelles (comme
une aphasie) qui rendent l'utilisation des transports en commun anxiogéne et difficile, voire
irréalisable (Bigby et al., 2017 ; Escribe et Simon, 2014). Ce manque d’autonomie dans les
transports participe aux difficultés que les patients aphasiques rencontrent concernant les
relations sociales (Social Exclusion Unit, 2003), et il participe a la baisse de la qualité de vie
des patients ainsi qu’a celle de leur entourage (World Health Organisation Quality of Life
Group, 1998).

L’AVC bouleverse le fonctionnement familial avec une soudaine redistribution des roles
(Escribe et Simon, 2014) : laidant, qu’il soit ami, conjoint ou enfant, devient un soutien
quotidien essentiel au patient, physiquement et émotionnellement. Cette charge amoindrit
I'état psycho-émotionnel de l'aidant et du patient : le premier peut se sentir réduit au rble
d’aide-soignant ou de chauffeur, et le second peut avoir le sentiment d’étre un poids et
culpabiliser quant a sa dépendance (Ballandras, 2010). Nous souhaitons donc permettre au
patient d’étre plus efficace et serein pour communiquer lorsqu'’il utilisera les transports en
commun, nous inscrivant ainsi dans une démarche de réhabilitation écologique pour
augmenter la participation sociale et I'indépendance du patient (Mazaux et al., 2007). L’aidant
serait ainsi en partie libéré du role de chauffeur, ce qui améliorerait la qualité de vie des deux
parties et rétablirait un certain équilibre dans le duo (Asplund et al., 2012).

Ainsi, nous nous demandons quelles caractéristiques doit comporter un outil de
réhabilitation de la communication fonctionnelle pour des adultes aphasiques chroniques post-
AVC lors de I'utilisation des moyens de transport en commun. En effet, notre mémoire a pour
objectif de mettre en évidence les caractéristiques inhérentes a un outil de réhabilitation de la
communication fonctionnelle concernant la reprise des transports en commun chez les
patients aphasiques chroniques post-AVC. Pour définir les caractéristiques d’'un outil de
réhabilitation, nous réaliserons une étude des besoins sous la forme d’entretiens semi-dirigés
auprés de trois duos patient-aidant pour obtenir des regards croisés concernant les besoins
des sujets aphasiques.
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Méthodologie

1. L’étude

Notre projet a pour objectif d’étudier les besoins des personnes aphasiques chroniques
post-AVC concernant la réhabilitation de la communication fonctionnelle lors de I'utilisation
des transports en commun. Le recueil des données s’appuie sur des entretiens semi-dirigés
aupres de personnes aphasiques et de leurs aidants.

2. Méthodologie de recherche : I’entretien semi-dirigé

2.1. Une méthodologie exploratoire

Notre étude est basée sur le recueil de situations de communication difficiles pour la
personne aphasique chronique dans le cadre d’'une étude des besoins. Notre choix s’est donc
porté sur une méthodologie de recherche qualitative plutét que quantitative. En effet, le
questionnaire est indiqué pour des études visant a obtenir des données standardisées sur une
population large, tandis que l'entretien permet au contraire de « saisir la singularité de
'expérience que des individus ou groupes d’individus ont » (Pin, 2023). Ainsi, dans le cadre
de I'entretien, le participant est détenteur d’'un savoir de terrain : ce sont ses savoirs qui
permettent de répondre a notre question de recherche. La méthodologie qualitative nous
permet d’étudier les expériences de vie des participants ; elle implique donc 'adoption d’'une
démarche inductive plutdét qu’hypothético-déductive. Cette démarche impose I'absence
d’hypothéses et de variables prédéfinies. Ainsi, nous n’avons pas d’idées précongues qui nous
freineraient dans I'ouverture du champ des possibles lors de la passation des entretiens.

Nous avons choisi I'entretien semi-dirigé car cette méthodologie offre une structure
permettant de guider les échanges tout en laissant une certaine liberté aux participants pour
partager leurs expériences et leurs perceptions de maniére ouverte. Sa flexibilité permet de
s’ajuster au participant et de rendre I'entretien fluide ; elle permet également d’obtenir des
réponses riches mais ciblées autour de thématiques prédéfinies. Elle garantit donc une
comparabilité entre les entretiens tout en respectant la singularité de chaque expérience,
contrairement a I'entretien libre ou les participants risquent de s’éloigner du sujet de recherche
(Fusi, 2020). Enfin, I'entretien semi-dirigé est « particulierement adapté aux travaux conduits
dans le champ de la santé, (...) de la psychologie » (Imbert et al, 2010).

2.2. Une méthodologie en accord avec les modeéles théoriques centrés sur I'individu

2.2.1. Entretien semi-dirigé, phénoménologie et approche centrée sur la personne

Tout d’abord, la méthodologie de I'entretien semi-dirigé peut étre mise en lien avec la
phénoménologie. En effet, cette étude des expériences a pour objectif de décrire une
expérience de vie en valorisant son unicité et en prenant en compte celle de la personne qui
la relate ainsi que le sens gqu’elle lui donne (Ribau et al, 2005). Elle souligne I'importance de
la relation entre le « chercheur et le co-chercheur ». Le chercheur doit suspendre son jugement
et ses opinions, il ne doit pas interpréter ni analyser les propos selon ses normes et ses
repéres. Cette « mise entre parenthéses » de sa vision du monde lui permet de s’ouvrir au
phénoméne, c’est-a-dire a I'expérience de l'autre, et d’accompagner son récit avec une
« sensibilité altérocentrique » (Ribau et al, 2005). La phénoménologie se base donc sur
I'écoute de l'autre et sur 'empathie, qui est la « sympathie intellectuelle par laquelle nous
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sommes capables de comprendre le vécu de quelqu’un d’autre sans I'éprouver pour autant de
facon réelle dans notre propre affectivité » (Paillé et Mucchielli, 2012). Elle correspond donc a
la méthodologie de I'entretien semi-dirigé.

De plus, notre méthodologie peut étre mise en lien avec 'approche centrée sur la
personne. En effet, cette approche se base sur la « compréhension empathique et sensible »
des sentiments de la personne, sur « l'inconditionnalité du regard positif », sur la prise en
compte de la valeur de l'autre et sur l'authenticité (Devonshire, 2011). Elle a pour but de
responsabiliser la personne dans sa perception de la réalité et de valoriser ses expériences.
Elle rejoint donc notre volonté de valoriser la personne aphasique et de lui proposer d’étre
actrice de sa rééducation en étudiant ses besoins quant a un outil de réhabilitation de la
communication fonctionnelle. Lors de I'entretien semi-dirigé, nous pouvons nous inspirer de
cette approche dans notre relation avec les participants afin de favoriser le bon déroulé de
I'entretien grace a une connivence bienveillante.

2.2.2. Entretien semi-dirigé et modeéle de I'autodétermination

Par ailleurs, le modéle de I'autodétermination accorde une place prépondérante a la
qualité de la motivation de l'individu. Pour qu’il cherche a se développer, a vivre de nouvelles
expériences et a relever des défis, trois besoins psychologiques doivent étre satisfaits :

¢ e besoin de compétence (I'individu sent qu’il est efficace dans ses interactions avec
I'environnement),

e le besoin d’autonomie (I'individu est a I'origine de ses comportements et il agit selon
sa volonté),

¢ e besoin d’affiliation (I'individu recherche une connexion avec un groupe social qu’il
considére comme important) (Lachapelle et al, 2022).

Nous pouvons mettre en lien ces trois besoins avec I'expérience de la personne
aphasique. En effet, elle se rend compte qu’elle est moins compétente dans ses interactions
en raison de ses difficultés communicationnelles ; elle subit souvent une perte d’autonomie a
cause de ces mémes difficultés ainsi qu'une baisse de sa vie sociale.

L’entretien semi-dirigé peut permettre a la personne aphasique de se sentir compétente
puisque nous accordons de la valeur a ses expériences et que nous nous adaptons a ses
difficultés pour favoriser une interaction efficace. Ensuite, il favorise I'autonomie de la
personne aphasique puisque nous nous renseignons sur ses besoins pour améliorer son
indépendance. Enfin, I'entretien semi-dirigé permet a la personne aphasique de participer a la
recherche concernant la réhabilitation de I'aphasie, ce qui peut lui donner I'impression d’étre
connectée aux autres personnes ayant les mémes difficultés qu’elle.

2.2.3. Entretien semi-dirigé et modéle biopsychosocial

L’entretien semi-dirigé nous permet de prendre en compte les différentes composantes
liees aux difficultés des personnes aphasiques chroniques dans le cadre de la communication
lors de l'utilisation des transports en commun. Pour rédiger notre trame, nous pouvons nous
appuyer sur le modele biopsychosocial du handicap (Organisation Mondiale de la Santé, 2002)
(Figure 2). Ce modele permet de rendre compte des difficultés des participants aphasiques
dans leur globalité : leurs problémes de santé liés aux atteintes de 'AVC, les limites dans la
participation sociale et les difficultés précises lors des déplacements, ainsi que les facteurs
environnementaux et personnels qui peuvent étre favorisants ou défavorisants. Ainsi, nous
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prenons en compte les participants dans leur entiéreté pour connaitre les différents aspects
liés a leurs difficultés dans ce contexte de reprise des transports en commun.

2.3. Une méthodologie adaptée a notre population

Enfin, cette méthodologie est particulierement adaptée aux personnes aphasiques
post-AVC car elle permet d’intervenir en cas de difficultés des participants a s’exprimer. Par
ailleurs, suite a 'AVC, les patients présentent fréquemment des troubles des fonctions
exécutives (Jacquin-Courtois, 2022), qui entravent également la communication. L’entretien
semi-dirigé offre alors la possibilité de recentrer I'échange, par exemple dans le cas d'un
manque de flexibilité (si le participant ne partage qu’une seule idée ou ne développe qu’un
théme) ou au contraire dans le cas d’'un manque d’inhibition (si le participant change trop vite
de théme). De plus, grace aux reformulations (et donc a I'’écoute active), nous pouvons nous
assurer que nous avons bien compris les informations données par les participants. Nous
trouvons donc cette méthode particulierement propice a la création d’une relation empathique
et sereine avec chaque participant, ce qui est indispensable a tout recueil d’expérience
authentique, et d’autant plus dans le cadre d’interactions avec des personnes aphasiques
anxieuses lors de situations de communication.

2.4. Une méthodologie valide scientifiquement

Drapeau (2004) propose une synthése de la littérature concernant les différents critéres
de scientificité des méthodes qualitatives que I'entretien semi-dirigé doit respecter (tableau 6).

Tableau 6 : Les critéres de scientificité des méthodes qualitatives (d’aprés Drapeau, 2004)

Elle implique de vérifier si les observations du chercheur sont
conformes a la réalité : I'entretien semi-directif permet au chercheur de

La validité interne | réévaluer ses observations a I'aide de feedbacks au participant, pour
vérifier sa bonne compréhension et favoriser une bonne interprétation
lors de I'analyse.

Elle renvoie a la possibilité de généraliser les observations : pour
comprendre une expérience humaine, il faut comparer différents récits
entre eux. La notion de saturation des données est appliquée :
'expérimentation cesse lorsqu’elle n’apporte plus de nouvelles

La validité données. Notre étude des besoins ne pourra pas aboutir a une

externe saturation des données en raison de la difficulté a recruter des
participants entrant dans nos critéres d’inclusion et de la temporalité du
mémoire. La validité externe est également liée a la précision des
caractéristiques de la population étudiée, que nous nous appliquerons
donc a détailler.

v Elle consiste en I'obtention de la méme réponse en cas de reproduction
La fidélité , . C . . ,
de I'expérience, ce qui rejoint la notion de saturation des données.
Elle renvoie a une méthode et une attitude impartiales, qui consistent a
La fiabilité s’en tenir aux données objectives : elle est donc difficile a appliquer
dans le cadre de la recherche qualitative mais le chercheur doit prendre
en compte les différents éléments qui la défavorisent lors de I'analyse
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(par exemple linfluence de leur présence sur les réponses des
participants). Une recherche de validation auprés des participants via
des feedbacks lors de I'entretien permet également de tendre vers le
respect de ce critére.

3. Population cible et recrutement

Pour répondre a notre problématique en déterminant les caractéristiques d’'un outil de
réhabilitation de la communication fonctionnelle pour des adultes aphasiques chroniques post-
AVC lors de l'utilisation des moyens de transport en commun, nous avons choisi d’interroger
trois duos de patients et d’aidants afin d’obtenir des regards croisés sur ce sujet. En effet,
comme nous lavons vu, les aidants sont particulierement concernés par le manque
d’indépendance de leur proche dans les déplacements. Leurs témoignages pourront donc
compléter les propos des personnes aphasiques tout en apportant des regards neufs sur ce
théme.

Nous avons établi quatre critéres d’inclusion :

e Le patient devra présenter une aphasie chronique post-AVC.

e Le patient devra avoir une communication relativement fonctionnelle.

o L’aidant devra étre disponible, proche du patient et susceptible de s’exprimer sur le
sujet du manque d’indépendance de son proche dans les transports en commun.

e Les participants seront d’accord pour que I'entretien soit enregistré et stocké jusqu’a
sa retranscription.

Nous avons commencé le recrutement des participants le 25 juin 2024 lors d’une rencontre
avec les membres de France AVC Limousin. Nous leur avons présenté notre mémoire et
partagé un document explicatif validé par Madame Isabelle Vincent (annexe 1). Une personne
aphasique et son aidant ont accepté de participer a notre étude ; ils correspondent aux critéres
d’inclusion. Nous avons écrit leurs coordonnées sur un document de traitement de texte. En
juillet 2024, nous avons demandé a notre référente de stage optionnel et a sa collégue si
certains de leurs patients ou de leurs anciens patients pourraient étre intéressés par notre
étude, en leur transmettant le méme document.

Le 3 septembre 2024, nous avons envoyé des mails a six orthophonistes de Corréze
susceptibles de prendre en soins des patients aphasiques. Le 8 octobre 2024, nous avons
rencontré une personne aphasique lors d’'un stage qui entrait dans nos critéres d’inclusion.
Nous lui avons présenté notre mémoire et nous lui avons laissé le document afin qu’elle en
discute avec son aidant. Le 31 octobre, son aidant nous a confirmé leur participation a notre
étude lors d’'un appel téléphonique. Le 15 novembre, nous avons contacté par mail quatre
orthophonistes de Haute-Vienne susceptibles de prendre en soins des patients aphasiques
ainsi que l'association Aphasie19. Le 20 novembre, nous avons contacté des orthophonistes
conseillées par celles contactées antérieurement, I'ergothérapeute de I'équipe d’HEMIPASS-
87 (HEMiIplégie, Prévention, Autonomie, Santé et Sécurité) et la responsable du GEM (Groupe
d’Entraide Mutuelle). Au fil des réponses et des non-réponses, nous avons contacté d’autres
orthophonistes et d’autres associations en Limousin. Au total, une trentaine de personnes et
associations ont été sollicitées individuellement. Nous avons fait le choix de réaliser la
recherche de participants uniquement en Limousin pour des raisons matérielles et
écologiques : il aurait été difficile de proposer des entretiens en visioconférence a des
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personnes aphasiques sans entraver la communication, notamment tous ses aspects non-
verbaux.

Les entretiens avec les deux premiers duos se sont déroulés en mars. Nous n’avons pas
eu de nouvelles du troisieme duo avant début avril mais nous avons choisi de néanmoins
l'inclure dans notre étude en raison du nombre faible de participants.

4. Protocole expérimental

4.1. Elaboration du guide d’entretien

Dans un premier temps, nous avons recensé les thémes principaux de nos parties
théorique et méthodologique qui pourraient permettre aux participants d’apporter des éléments
de réponses a notre problématique. Durant cette phase, nous avons voulu rester ouverte a
lintroduction de thémes nouveaux par les participants et ne pas avoir d’attentes prédéfinies.
Ensuite, nous avons déterminé les éléments a investiguer au sein de chaque théme. Nous
nous sommes appuyée sur ces éléments pour formuler les questions en nous adaptant aux
difficultés communicationnelles des personnes aphasiques, c’est-a-dire en faisant des phrases
simples et en utilisant un vocabulaire assez fréquent dans la trame d’entretien pour les
participantes aphasiques (annexe Il). Enfin, nous avons élaboré une grille qui répertorie les
différents éléments d’ordre administratif a demander au début des entretiens ainsi que les
informations sur le contexte de vie du duo de participants. Ces questions simples sur des
sujets familiers posées au début de I'entretien ont permis de mettre les participants a l'aise.

Les thémes principaux (pour les deux membres du duo) et les domaines a investiguer
figurent dans le tableau 7.

Tableau 7 : Thémes principaux et domaines a investiguer lors de I'entretien semi-dirigé
Thémes principaux Eléments a investiguer

Parcours et suivis médicaux liés a TAVC

Médical
Séquelles de 'AVC a ce jour
Indépendance dans les déplacements avant TAVC
Indépendance dans les déplacements post-AVC
Indépendance

Indépendance dans les AVQ post-AVC

Uniquement pour I'aidant : fardeau de I'aidant / aides apportées a la
personne aphasique au quotidien.

Comparaison de la vie sociale avant et aprés 'AVC

Difficultés communicationnelles entravant I'utilisation des transports
en commun

Communication et
relations sociales

Stratégies d’adaptation dans le cadre des relations sociales lors de
I'utilisation des transports en commun
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Relation entre la personne aphasique et 'aidant avant et aprés
I'AVC : conséquences émotionnelles liées a la dépendance

Conséquences émotionnelles liées aux interactions avec des
personnes inconnues lors d’activitts fonctionnelles (courses,
Conséquences téléphone...)
émotionnelles
Conséquences émotionnelles liées a la communication lors de
I'utilisation des moyens de transport en commun

Sentiments liés a la perspective d’'une reprise de I'utilisation des
transports en commun

Parcours de rééducation post-AVC
Vécu de la rééducation orthophonique post-AVC

Attentes d’une rééducation orthophonique fonctionnelle dans le

Rééducation S
cadre de l'utilisation des transports en commun

Idées concernant un éventuel outil de réhabilitation de Ia
communication fonctionnelle dans le cadre de [utilisation des
moyens de transport en commun, notamment sur le fond et la forme.

Nous avons suivi les conseils de deux membres de I'équipe pédagogique de I'llfomer
familiéres avec cette méthodologie ainsi que ceux de notre maitre de mémoire. Nous avons
également présenté la trame a une personne qui n’était familiére ni avec la méthodologie, ni
avec l'aphasie post-AVC.

4.2. Considérations d’ordre éthique

Nous n’avons pas réalisé de démarches auprés d’'un comité d’éthique car notre recueil de
données n’a pas d'influence sur la santé des participants.

En revanche, nous avons fait parvenir aux participants un formulaire de consentement
éclairé a signer en amont des entretiens (annexe lll). Le document est composé d’un rappel
du sujet de I'étude, d’'une demande d’autorisation pour enregistrer et utiliser les données
recueillies ainsi que d’un rappel de 'anonymisation de ces derniéres.

4.3. Déroulement des entretiens semi-directifs

4.3.1. Familiarisation avec la méthodologie de recueil des données

Tout d’abord, nous avons réalisé un entrainement avec une personne qui n’était pas
familiére avec notre sujet de mémoire afin d’avoir une premiére expérience de passation d’'un
entretien semi-directif.

4.3.2. Passation des entretiens semi-dirigés

Nous avons proposé la passation de six entretiens entre mars 2025 et avril 2025. lIs
se sont déroulés au domicile des participants en raison des difficultés rencontrées par les
personnes aphasiques lors des déplacements. De plus, ce choix de lieu de passation familier
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pour les participants a permis qu’ils se sentent le plus a 'aise possible, et donc d’obtenir des
réponses authentiques.

Par ailleurs, étant donné les difficultés d’expression des personnes aphasiques ayant
accepté de participer a notre étude, nous avons décidé de réaliser I'entiéreté des entretiens
avec les deux participants. En effet, étant donné notre manque de familiarit¢ avec les
participantes aphasiques et la quantité d’'informations demandées, les aidants ont permis de
comprendre au mieux les paroles de leur proche aphasique pour éviter tout faux lien ou
incompréhension. De plus, 'une des participantes aphasiques présentait bien plus de
difficultés a s’exprimer et a comprendre que lorsque nous l'avions rencontrée. Par souci
éthique, la personne aphasique est restée de la méme fagon lors de I'entretien de son proche
aidant.

Lors de notre premier entretien, nous avons interrogé la personne aphasique pour
éviter l'installation d’'une fatigabilité mais I'aidant était trés demandeur de prendre la parole a
la place du participant. Ainsi, nous avons inversé I'ordre pour les quatre autres entretiens, nous
avons donc réalisé I'entretien de I'aidant en premier.

Nous avons donc obtenu six entretiens pouvant étre regroupés en trois duos
d’entretiens. Nous avons fait une pause de quelques minutes entre chaque partie pour
permettre aux participants (notamment a la personne aphasique) de se ressourcer. Nous nous
sommes également enquise au cours de la passation du ressenti des participantes pour
repérer l'installation d’'une fatigabilité.

Les entretiens ont été enregistrés grace a I'application Dictaphone® sur un téléphone
portable de la marque Apple®. Ce sont ces enregistrements que nous avons retranscrits par
la suite afin d’analyser les récits des participants. Comme nous I'avons écrit précédemment,
la posture que nous avons adoptée lors des entretiens s’est voulue neutre, empathique et
bienveillante.

Nous avons lancé I'enregistrement avec I'accord du participant apres avoir rempli la
fiche répertoriant les éléments administratifs. La fiche du consentement éclairé avait été lue
et signée en amont. Nous nous sommes servie de la trame d’entretien au moins lors du
début de la passation, a la suite des questions d’ordre administratif. Au fil de I'entretien, nous
nous sommes adaptée aux participants en suivant le fil de leur récit tout en couvrant les
thémes que nous souhaitions aborder. Nous avons modifié des questions, nous en avons
ajouté pour réorienter des participants qui s’étaient éloignés du sujet principal et nous avons
enlevé celles auxquelles les participants avaient répondu lors de questions précédentes.
Nous avons également proposé a deux participantes aphasiques si elles souhaitaient utiliser
une feuille et un crayon que nous avions apportés pour faciliter leur communication car des
difficultés récurrentes d’expression sont survenues lors de leurs entretiens. A la fin de la
passation, nous avons demandé aux participants s'ils souhaitaient ajouter des éléments que
nous n’aurions pas évoqués ensemble et s’ils avaient des questions, et nous les avons
remerciés pour leur temps et pour leur partage. C’est aprés cette étape que nous avons
arrété I'enregistrement.

5. Traitement des données et analyse

5.1. Retranscription des données

Nous avons écouté les entretiens avec la méme application que celle utilisée pour les
enregistrements et nous les avons retranscrits dans un document Word® sur un ordinateur de
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marque Apple®. Nous nous sommes basée sur une transcription automatique réalisée par le
logiciel Whisper Transcription®. Les récits ont été retranscrits fidélement afin de ne pas
compromettre l'authenticité des propos et pour assurer une bonne interprétation lors du
traitement des données.

Les noms propres et toute autre information qui permettrait d’identifier les participants
ont été anonymisés. Nous n’avons pas sauvegardé les enregistrements sur un autre support
afin de ne pas compromettre les données et nous les avons définitivement supprimés du
téléphone dés la fin de la retranscription. Les retranscriptions anonymisées ont été transférées
sur le téléphone via AirDrop afin de ne pas perdre les données en cas de défaillance de
'ordinateur.

5.2. Méthode de traitement des données

Les entretiens ont été codés sous format d’'un tableau Excel® : chaque citation était
accompagnée du code du participant, des lignes pour la situer dans I'entretien et d’'une
étiquette. Nous avons ensuite organisé les étiquettes en thémes.

Notre démarche inductive consiste en une analyse thématique : nous avons donc défini
les thémes abordés par chaque participant avant d’effectuer des comparaisons afin de
dégager des thémes récurrents. Pour ce faire, nous avons créé un tableau que nous avons
complété au fil des analyses des retranscriptions (annexe V).

Cette méthode nous a permis d’effectuer plusieurs croisements des données, ce qui
participe a la richesse de notre étude :

¢ Une comparaison intra-entretien : nous avons analysé les différents thémes retrouvés
au sein de chaque entretien semi-dirige.

¢ Une comparaison intra-duo : nous avons regroupé les différents thémes abordés dans
les deux entretiens des membres du duo de participants.

e Une comparaison des thémes retrouvés dans les entretiens réalisés avec les
personnes aphasiques.

e Une comparaison des themes retrouvés dans les entretiens réalisés avec les aidants.

o Une comparaison inter-duo : nous avons répertorié les thémes figurant dans les
différents duos d’entretiens.

¢ Une comparaison inter-entretiens globale, c’est-a-dire entre chacun des entretiens des
six participants.

Nous avons veérifié notre organisation des données grace a une analyse horizontale,
qui permet de vérifier que tous les propos au sein des entretiens avaient été pris en compte
pour chacun des thémes. Ensuite, 'analyse verticale nous a permis de vérifier que, pour
chaque théme, nous n’avions pas oublié de propos en reprenant les entretiens un par un.
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Présentation des résultats

Seulement trois duos de participants ont accepté de prendre part a notre étude. |l a été
difficile de trouver des duos de personnes susceptibles d’entrer dans nos criteres d’inclusion,
bien qu’'une quarantaine d’orthophonistes et structures aient été contactées par des mails
individualisés, des déplacements dans des associations et des appels téléphoniques entre juin
2024 et mars 2025.

Le premier entretien a été réalisé le 2 mars 2025 et le dernier le 7 avril 2025. La
moyenne des entretiens était de 35 minutes 48 secondes. Les entretiens ont duré entre 26
minutes 40 secondes et 42 minutes 57 secondes. Une pause de quelques minutes a eu lieu
entre les deux entretiens des duos de participants.

Les données recueillies durant ces entretiens ont fait I'objet d’'une analyse qualitative
dont nous présenterons ci-dessous les résultats.

Dans un premier temps, nous observerons les caractéristiques des duos de
participants, c’est-a-dire de l'aidant et de la personne aphasique qu’il accompagne au
quotidien.

Dans un second temps, nous présenterons les données que nous avons recueillies.
Ces données ont été classées en thémes et en sous-thémes suite a 'analyse thématique. Les
thémes et les sous-thémes retrouvés dans les entretiens sont les suivants :
¢ Vie de la personne aphasique radicalement changée
o Eléments de vie avant TAVC
o Histoire de TAVC
¢ Bouleversement et charge importante pour l'aidant
o Fardeau de l'aidant
o Vision de la personne aphasique
o Aide a domicile
¢ Relations sociales aprés 'AVC
o Baisse des relations sociales
o De nouveaux cercles sociaux
o Dépendance de la personne aphasique dans les déplacements
o Difficultés quant a 'indépendance dans les trajets
o Expériences d'utilisation de moyens de transport en commun
Réle de I'orthophoniste dans le cadre de la gestion des transports
o Apports actuels de I'orthophonie
o Thémes pouvant étre abordés dans I'outil
o Formes de loutil
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1. Caractéristiques des participants

Avant de lancer I'enregistrement, nous avons recueilli des données administratives
concernant les participants. Ces derniers sont identifiés par des clés allant de E1 a EB6.

Clé

d’identification

E1 (duo 1)

E2 (duo 1)

E3 (duo 2)

E4 (duo 2)

E5 (duo 3)

E6 (duo 3)

Nous observons différents paramétres clés dans ces caractéristiques :

H

Tableau 8 : Caractéristiques des participants

80-85

50-55

50-55 ans

70-75 ans

Catégorie socio-

professionnelle
(Insee, 2020)

Ouvriers

Artisans,
commercants et
chefs d’entreprise

Artisans,
commergants et
chefs d’entreprise

Professions
intermédiaires

Cadres et
professions
intellectuelles
supérieures

Cadres et
professions
intellectuelles
supérieures

Langue
maternelle

Arabe

Francais

Francais

Francais

Francais

Créole

e Toutes les personnes aphasiques sont des femmes.
e Tous les aidants sont des hommes.
o Les trois aidants ont un statut familial différent par rapport a la personne aphasique.

¢ Deux des trois femmes aphasiques ont une langue maternelle autre que le francais,

néanmoins la langue frangaise était bien maitrisée avant 'AVC.

Statut

Personne
aphasique

Aidant et
mari de la
personne
aphasique

Aidant et
pére de la
personne

aphasique

Personne
aphasique

Aidant et
fils de la
personne
aphasique

Personne
aphasique

Date de
'’AVC

2020
(5 ans)

2016
(9 ans)

2000
(25 ans)

e Deux participantes aphasiques sont agées de 55 a 60 ans, ce qui est relativement
jeune. En effet, 'age moyen de survenue d’'un AVC est de 74 ans (Inserm, 2017).

2. Résultats recensés par thématique

L'analyse qualitative a permis de relever douze sous-thémes que nous avons
regroupés en cing thémes : le bouleversement dans la vie de la personne aphasique depuis
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I'AVC, le vécu de l'aidant depuis 'AVC, les relations sociales post-AVC, la dépendance de la
personne aphasique dans les déplacements et le réle de I'orthophoniste dans le cadre de la
gestion des transports.

2.1. L’AVC, un bouleversement dans la vie de la personne aphasique

L’AVC a fait basculer la vie des trois personnes aphasiques tant sur le plan de la
carriére professionnelle que sur celui du cadre de vie et de l'indépendance.

2.1.1. Eléments de vie avant ’'AVC

Les trois participantes avaient une vie professionnelle avant 'AVC. Une participante
explique avoir fait une formation en cuisine et en avoir commencé une autre avant 'AVC : « /a
formation de la cuisine. La formation que je fais la premiere fois [...] je fais une autre formation
a I'AFPA, en la langue. Et malheureusement [petit rire], c'est... Voila. » (E1). Une autre
participante exercgait une profession libérale : « Elle était infirmiere libérale. [...] Elle vivait a
cent a I'heure. Ma mére, elle bossait sept jours sur sept. Elle bossait tout le temps. Tous les
jJours. Et puis sur des horaires que vous connaissez. En plus, en [Département et Région
d’Outre-Mer], on se leve tres tét. Donc elle bossait de 6 heures a 13 heures et puis elle
reprenait en général vers 16 heures jusqu'a 20 heures. Tous les jours. » (E5).

Les trois participantes étaient indépendantes dans les transports avant 'AVC. Deux
d’entre elles conduisaient une voiture et la troisiéme était en train de préparer le permis. « Le
permis. Je commence a faire le permis. » (E1). Comme E1 n’avait pas de permis, son mode
de déplacement principal était la marche a pieds : « I/ y a a pieds. A [ville de Correze], je me
déeplace sur pieds. » (E1). Ce mode de déplacement s’explique par la culture du pays d’Afrique
du Nord ou elle a vécu jusqu’en 2017 : « Au [pays d’Afrique du Nord], elle prenait le petit taxi
ou elle faisait a pieds, c’est pas cher, voila. » (E2).

2.1.2. Histoire de ’AVC

Les trois participantes ont suivi le parcours de soins suivant : service de neurologie,
puis centre de rééducation. Deux d’entre elles ont été plongées dans le coma : « elle a éte
dans le coma pendant un mois et demi » (E3). « Apres, jai... J'ai réveillé mais... J'ai... Jai
savais pas mieux... Comment je suis. Je sens pas que... J'ai perdu la moitié. Mais... Je suis
pas triste. Mais je connais pas que je perdais la moitié. Et aussi... Je suis tres tres fatiguée. »
(E1).

Les séquelles des trois personnes aphasiques sont physiques et cognitives, avec des
aphasies modérées a sévéres. Ces difficultés ont entrainé chez les trois personnes des
changements de lieu de vie. Leur domicile se situe désormais prés du centre-ville d’'une ville
moyenne a grande, en Limousin. Une participante a rejoint la métropole frangaise pour habiter
dans la méme ville que son fils « Ef puis avec sa jolie maison qui devenait plus du tout adaptéee
au handicap. Ma mere, elle révait d'une maison avec des marches, des petits niveaux. Donc
ca a été un peu compliqué. Donc voila, elle est restée a peu pres un an en [DROM)], avec la
famille ¢ca a été un petit peu compliqué. Et puis du coup elle est venue s'installer ici a [nom de
la ville] en fait. Moi j'étais installé ici. » (E5). Une autre participante a vendu sa maison pour
habiter chez ses parents dans une autre région « Elle habitait a [nom de I'ancienne ville ou
habitait E4], elle avait sa maison. » (E3). Enfin, un duo a changé de résidence principale :
'appartement du centre-ville était plus adapté que la maison en périphérie et permettait de se
déplacer plus facilement.
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2.2. L’AVC, un chamboulement pour l'aidant

« Ce qui est compliqué aussi pour moi, c'est que je suis passé du fils a un statut qui
est autre » (E5). Le handicap bouleverse I'équilibre familial avant méme le retour a domicile
du patient post-AVC : de parent, fils ou conjoint, la personne la plus proche du patient post-
AVC devient soudainement un allié indispensable au bon déroulé des soins. Une fois la
personne aphasique sortie de I'hépital, 'aidant principal est subitement un assistant de vie, un
cuisinier ou encore un chauffeur : « C'est vachement dur quand on rentre a la maison au debut,
avec le handicap. C'est vraiment moralement, c'était tres dur. » (E2). Ce mécanisme plus ou
moins inconscient d’aidant « naturel », E5 le raconte trés justement : « // suffit quand il y en a
un qui a pris en charge... En fait je pense que souvent dans les familles les choses s'installent
comme ¢a. Au bout d'un moment il y en a un qui sait tout. ».

2.2.1. Fardeau de I’aidant

2.2.1.1. Un nouveau statut particulierement prenant et varié

Ce « fardeau de I'aidant » correspond justement aux différents nouveaux réles que le
proche remplit. Aucun aidant ne travaillait au moment de I'entretien. Un participant aidant était
a la retraite et un autre a expliqué avoir cessé son activité professionnelle pour s’occuper de
son proche aphasique et de ses enfants : « Aujourd'hui, par exemple, c'est décousu mais jai
I'impression d'avoir passé ma journée pour elle... Non mais c'est entre trois et quatre jours par
semaine. » (E5). Deux participants ont cessé des activités : « jefais [role dans I'association]
de l'amicale des anciens éleves de [nom de lycée de Haute-Vienne] pendant une quinzaine
d’années. Et a son accident, jai arrété. Par ce que, il y avait [nombre] adhérents, donc ¢a
nécessitait du travail. » (E3), « moi, j'allais dans un loisir, je m’y étais mis la, ¢a j'aimais bien,
dans un club d'échecs. » (E2).

Les aides apportées par I'entourage sont multiples : « C'est ma mere, au debut, qui a
fait I'aide-ménagére, mais pendant un an et demi » (E2). « Je suis déja venu ce matin pour
bricoler des choses » (E5). On retrouve néanmoins la thématique des courses qui revient dans
chaque entretien : « c'est moi qui fais les courses pour le trio, la » (E3), « pour qu'elle puisse,
elle-méme, aller faire ses courses sans que ce soit toujours avec son mari » (E2). Un des
aidants y apporte une attention toute particuliere et une importance pour la stimulation
cognitive du proche aphasique : « j’ai toujours préféere I'emmener faire ses courses. Parce que
Je considere que c'est une activité physique. Donc, elle va... On va faire les courses ensemble.
Souvent, je la laisse. Voila. Alors, c'est pareil, hein. La représentation du temps est... Parce
que par rapport a avant, elle avait I'impression que ¢a ne prenait pas de temps. Mais les
courses, ben... Moi, c'est une demi-journée, hein. Les courses, c'est deux heures. De temps
en temps, je reste avec elle. Puis, de temps en temps, je la laisse aussi. Parce que pour moi,
ca fait... C'est pour... Je pense, et la, je ne pense pas me tromper. Mais pour moi, c'est quelque
chose d'important. Parce que dans un magasin, il y a plein de stimuli. » (E6).

2.2.1.2. La gestion des transports, une partie intégrante du fardeau des aidants

La gestion des transports a également été développée par les aidants durant les
entretiens. Deux aidants sur les trois estiment y passer entre une et deux heures par semaine :
« entre une et deux heures par semaine. Je pense que c'est maximum deux heures » (E2),
« entre une et deux heures. En tout cas plus d’une heure. » (E3). Un participant estime y dédier
quatre a cing heures : « dans fransport pur, en comptant que moi, il faut que je vienne de chez
moi... Je dirais, c'est de l'ordre de... Plus de quatre - cinq heures par semaine. Et du coup...
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Sans compter que je fais... Par exemple, quand je vais a la pharmacie, je vais tout seul. Ca
fait aussi partie finalement. » (ES5).

Les taches en lien avec les transports concernent le temps de trajet mais lors de ces
entretiens nous avons aussi mis en lumiére toute I'organisation des transports qui constitue
une partie importante du temps passé par I'aidant dans la gestion des transports, et surtout de
la charge mentale qu’une telle organisation implique : « le femps [...] pour télephoner, pour
organiser... » (E2). En effet, si tous les participants font appel a des solutions telles que
I'Handibus ou le Libéo a la demande, la charge mentale reste importante : « i/ faut les prévenir
a l'avance, c'est deux jours avant, qu’il faut le réserver » (E2). « 'Handibus. Alors la, le truc,
la, il faut téléphoner. Il faut étre trés rigoureux ! Il faut téléphoner a TCL, parce qu'ils ont le
matin seulement 15 jours avant. Il ne faut pas louper. Moi je dois noter sur mon carnet, quand
je dois appeler. Et puis j'appelle ce jour-la. » (E3). « Donc, jappelle toutes les semaines.
J'appelle toutes les semaines pour dans quinze jours. » (E5). « D’ailleurs ¢a me fait penser,
J’ai pas appelé 'ambulance ! Ah la la, bon je le ferai demain. » (E5).

Deux aidants sur les trois ont mis en place des stratégies pour diminuer le temps dédié
aux trajets en collaborant avec d’autres personnes aphasiques. « J'appelais pour la chorale
aussi autrefois. Et puis elle s'est donc arrangée avec ses copines. Les copines lui ont dit de
prendre I'Handibus parce que ¢a va plus vite. C'est vrai que ¢a me faisait faire deux fois le
trajet. Parce que jattendais pas mais c'est pas la porte a la cété ! Un quart d'heure. [...] Donc
¢a me décharge moi de cette contrainte. » (E3). « En fait, il se trouve que le lundi, elle va chez
le kiné avec [nom d’une amie de E6]. Et donc, en VSL, elles vont chez le kiné. Et 'ambulance
a bien voulu les amener apres a la chorale, parce que c'est a la suite. Donc, I'ambulance les
amene a la chorale, et le retour a la maison se fait par Handibus. Mais c'est vrai que c'est une
belle organisation. » (ES).

2.2.2. Vision de la personne aphasique par 'aidant.

La perception des compétences et de la volonté des personnes aphasiques est
globalement positive pour les aidants.

2.2.2.1. Indépendance dans les activités de la vie quotidienne et force de caractére

A chaque fois que nous avons demandé aux aidants de s’exprimer sur les aides qu’ils
apportaient a leur proche aphasique, leurs réponses étaient bien plus orientées sur les
capacités de leur proche plutét que sur ce pour quoi ils avaient besoin d’aide. E2 répond ainsi
a notre question : « Elle fait énormément [...] Donc, entre la cuisine, elle se débouille bien,
méme si y’a des petits trucs qu'elle peut pas faire. Elle peut pas couper, elle peut pas... Mais
elle fait quand méme beaucoup de choses. ». E3 va dans ce sens également: « Elle se
débrouille tres bien toute seule. Ma femme I'aide un peu quand elle prend la douche, et pour
mettre son collier et sa montre. ». |l valorise sa fille lorsqu’elle explique ses difficultés pour
cuisiner en toute indépendance : « Oh, la cuisine, parfois tu en fais foute seule aussi. ». Enfin,
E5 ne cite que des activités réalisées par sa mére sans aide : « Donc ma mere, donc elle
s'habille toute seule. Elle mange toute seule et prépare ses repas toute seule. Elle... Voila,
c'est important. Elle reste autonome. ».

Par ailleurs, deux aidants soulignent a plusieurs reprises la volonté de leur proche de
retrouver une certaine indépendance : « Voila, elle est assez tres battante, elle est tres, tres
battante. » (E2) , « elle est active » (E2). « Bon, ma mere, elle a un super moral, c'est une
battante » (E5). « Pour moi, je sais qu'elle est forte. » (E5).
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2.2.2.2. Estimation des capacités de gain d’indépendance dans la gestion des
transports

Les propos sont plus nuancés dans le cadre d’une éventuelle reprise de I'utilisation des
transports en commun. Néanmoins, les aidants ont réfléchi a des objectifs adaptés aux
capacités de leur proche. E2 par exemple explique que sa femme ne pourrait pas prendre le
bus classique mais qu’elle pourrait s’impliquer plus dans I'organisation des transports : « elle
pourrait pas prendre un vrai bus par rapport au physique », « les transports pour s'organiser,
elle pourrait s'y mettre a ¢a. Il faudrait qu'elle s’entraine mais elle pourrait, ¢a », « elle pourrait
apprendre mais il faudrait I'accompagner quand méme pour lui montrer, mais elle se débrouille
bien pour apprendre. ». Quant a E3, il explique que d’aprés lui, « [E4] a encore trop de
difficultés pour s'exprimer. ». Enfin, E5 pense que E6 ne pourrait pas appeler une compagnie
de transport en commun mais qu’elle pourrait échanger directement avec le chauffeur ou
participer a I'organisation des trajets sur 'agenda : « ma mere ne pourrait pas teléephoner a
Handibus pour... De par ses difficultés. Non, elle peut pas. Non parce qu'en plus, les gens, ils
n'ont pas de temps. Avec quelqu'un qui a du mal a parler. », « Le rendez-vous d'apres, ou
dans quinze jours, pourrait se prendre avec le chauffeur de Handibus. Voila. Donc ¢a, ¢a
pourrait étre bien. », « typiquement, noter son rendez-vous sur son calendrier, je me dis, mais
elle peut tres bien le faire. ».

2.2.3. Aides a domicile

Deux personnes aphasiques sur les trois interrogées bénéficient d’aides a domicile
dans le cadre de leurs séquelles post-AVC, ces aides aux activités de la vie quotidienne
participent a la réduction du fardeau des aidants. « il y a beaucoup d'aides ménageres apres
qui sont venues quand on a été que tous les deux. On a eu des heures d'aide... Enfin, aide a
la vie, mais qui viennent. », « elle aide un peu, mais par exemple, pour faire les cheveux »
(E2), « alors, trois fois par semaine, doucher la dame [...] Une fois par semaine linfirmiére.
Toilette, trois fois par semaine. » (E6), « alors, ma mere a une aide a la toilette trois fois par
semaine. Lundi, mercredi, vendredi aide a la toilette. Et puis elle a quatre heures de... On va
dire trois heures plutdét de ménage par semaine. » (E5).

2.3. Relations sociales apres ’AVC

L’AVC engendre pour les deux membres du duo une modification des relations
sociales, entrainant a la fois la fin de certaines relations sociales et le début de nouveaux
cercles amicaux.

2.3.1. Baisse des relations sociales

Tous les participants ont vécu une baisse des relations sociales suite a 'AVC. E2
exprime un sentiment d’abandon par rapport au cercle amical du duo : « les gens... on les a
jamais vus, les amis, une qui avait dit “on ira dire bonjour a [E1]”, on I'a jamais vue » (E2). |l
raconte la solitude du couple suite au retour a domicile de sa femme et sa difficulté a recréer
un cercle social : « au début, on était tres seuls hein. Il y a pas beaucoup des gens qui, qui
viennent, il y a pas beaucoup... Puis bon, c’est vrai, c'est pas facile aussi, et le lien, c'est pas
facile. Moi, j'ai essayé quand méme qu'on aille un peu au kebab, mais quand on invitait des
voisins, des gens qu'on connait, pour qu'on fasse une petite sortie ensemble. [...] mais j'avais
dit ca fera des amis, qui viendront voir [E1] [...] Mais ¢a s'est pas tellement fait. » (E2).
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Le deuxiéme duo (E3 et E4) a également perdu des liens sociaux suite a 'AVC de E4,
a son déménagement chez ses parents et aux difficultés de E4 pour se déplacer : « avant,
Javais plein d’amis. Mais c’est trop loin. » (E4), « on organisait beaucoup de sorties. » (E3).
Enfin, le déménagement en métropole de E6 a entrainé une rupture de son cercle amical
qu’elle ne voit plus que lors de ses rares séjours dans son département d’origine.

2.3.2. De nouveaux cercles sociaux

Les trois personnes aphasiques et un aidant ont noué de nouvelles amitiés suite a
'AVC. Pour E1 et E2, il s’agit des soignants et des aides sociales qui interviennent a
domicile : « D'ailleurs, tous les gens qui viennent, elle s’est bien entendue avec eux. Et elle les
invite a manger des fois, et l'infirmiere et machin... Donc c'est tout ¢a qui nous a fait nos amis
un peu. [...] Il y a beaucoup d'aides ménageres aprés qui sont venues quand on n’a été que
tous les deux. On a eu des heures d'aides... Enfin, aides a la vie, mais qui viennent. Et ¢a fait
des amis, il y en a une méme qui vient d'a cété. Donc maintenant, depuis un, deux ans, ¢a va,
on cétoie... [...] Donc c’est certain que ¢a a change, la c’est plus les gens qui viennent pour
les soins. Les aides ménageres, elle s’en fait des amies, au début elle leur montre méme
comment faire. Donc ¢a fait une grosse vie quand méme, ou on se connait. Mais ¢a change,
quand méme... » (E2). Pour les deux autres personnes aphasiques, I'unique cercle amical a
été créé dans les associations : « Juste amis chorale. » (E4). Une personne aphasique
fréquente ses amis en dehors de la chorale : « Alors, quelques fois, j'ai... [nom d’une amie],
ici... Tous les jours, non. Mais j'ai été chez [nom d’une amie]. Quelques fois. D'accord. Mangé,
discuté et puis, revenue... temps en temps. C'est tres bien aussi. » (E6).

2.4. Dépendance dans les trajets de la personne aphasique post-AVC

Le manque d’opportunités de nouer des relations sociales semble lié aux difficultés de
transports des personnes post-AVC : « Si on n'a pas de transport, si on se pose trop la
question du transport, et bien du coup, on a moins envie de faire les choses aussi. Parce qu'il
n'y a pas de transport. » (ES).

2.4.1. Difficultés quant a I'indépendance dans les trajets

Les participants expliquent la dépendance des personnes aphasiques dans les
déplacements par les différentes atteintes de 'AVC. E2 explique en quoi les difficultés
physiques et communicationnelles de E1 rendraient I'utilisation d’'un bus de ville impossible :
« le bus ¢a serait pas possible, ¢a serait trop compliqué de rejoindre I'arrét. Pour aller tout ¢ca
dehors, c'est dangereux, hein, c'est dangereux, méme pour marcher, elle marche avec la
canne, mais quand méme pas non plus... Dés que c'est irrégulier... En plus dans la rue, y’a
du monde [...] un vrai bus, c'est vrai que, comme s'il y a beaucoup de monde, et que c'est long
pour s'expliquer, la, ce serait difficile. ». Il évoque également I'anxiété qu’engendre une
communication en présence de plusieurs personnes inconnues : « parce qu'il y a ce stress,
aussi, de parler avec des personnes qu’elle connait pas. Et puis quand plusieurs personnes
parlent, je pense que c¢a fait des interférences, et donc du coup ca la géne ». E1 raconte
également ses difficultés pour comprendre les messages dans ces situations : « je sais pas
qu'est-ce qu'il dit. Je prends pas les mots, comme si j'entends pas les mots. Surtout quand
c’est parole avec une autre parole. Des qu'il... quelqu'un parle avec moi, il vient 'autre, il parle
comme ca, avec... ¢a y est ». E3 ajoute que les atteintes alexiques et acalculiques de E4
entravent son indépendance concernant les trajets: «je pense que la lecture et la
connaissance des chiffres sont indispensables. C'est ce qu'on retrouve dans la vie courante. ».
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Quant a E5, il raconte comment les difficultés cognitives de sa mére ont rendu
irréalisable le projet de reprise de conduite : « ce que j'ai pas dit, en termes de transport, quand
méme, c'est qu'au tout début, parce que la chance que ma mere a, c'est que donc, ma mere
avait son permis. Et donc au début, on a... bah, elle a pris... elle se débrouillait super bien
d'ailleurs, elle a pris une heure de conduite avec une voiture amenagée [...]. Et donc, avec le
projet d'acheter une voiture, mais aménagee. Et le probleme, c'est que, moi, je me suis dit, ma
mere, elle a ces difficultés de communication et tout ¢a. Imaginez, elle a un accident. Méme
un pneu crevé, elle va faire comment ? Parce qu'elle ne peut pas téléphoner. Donc la, pour
moi, ca m'a paru plus dangereux qu'autre chose. ». La gestion des appels a été évoquée par
E5 mais cet aspect de la gestion des transports lui a semblé inadapté par rapport aux atteintes
cognitives de E6 : « ma mere ne pourrait pas téléphoner a Handibus pour... De par ses
difficultés. Non, elle peut pas. Non, parce qu'en plus, les gens, ils n‘ont pas de temps. Avec
quelqu'un qui a du mal a parler. Mais ils sont pris, c'est leur boulot. Moi, déja, le premier truc,
c'est que quand j'appelle, ils me mettent en attente. Et déja ma mere, elle aurait du mal a
comprendre ¢a, je pense, déja, ¢a serait compliqué. Il y a les dates, les dates, les heures. Des
fois, on tombe... C'est jamais les mémes personnes. ». De plus, il indique sa surprise face a
la diversité des troubles et des degrés d’atteintes rencontrés chez les personnes aphasiques
d’une association : « de voir, vous savez, qu'il y a des gens qui sont plus ou moins atteints. Et
puis, differemment, atteints. » (E5). Enfin, E5 explique que la variabilité des capacités selon
les jours est un frein a I'indépendance dans les trajets : « ce qui est terrible d'ailleurs dans
cefte maladie, c'est hyper déroutant, parce que bon... Un jour c'est comme ¢a, puis le jour
suivant, voila. C'est terrible, c'est terrible. ».

2.4.2. Expériences d’utilisation de moyens de transport en commun

Les trois duos nous ont raconté une ou plusieurs situations d’utilisation de transports
en commun en présentant différents aspects liés a ces expériences.

2.4.2.1. Utilisation du bus

Une participante aphasique a essayeé d’utiliser le bus une seule fois avec son aidant
depuis son AVC. L’aidant raconte une expérience vécue positivement mais reléve des
difficultés langagiéres handicapantes, notamment lors du rechargement de la carte de bus :
« Elle a rechargé la carte au bureau de la TCL. Je I'ai amenée. On y est allé ensemble en
voiture. Alors on a attendu un petit peu que le flot des intéressés s'amenuise. Et puis donc on
y est allé, puis c'est elle qui a fait sa propre démarche. Je ne me suis pas occupé de... Elle a
payé. Mais il faut qu'elle fasse des phrases, parce qu'elle tendance a, quand elle veut parler
de quelque chose, de dire... Par exemple : le chien. Mais on ne sait pas si c'est le chien qui
passe, le chien qui court... Il faut qu'elle fasse des phrases. » (E3). Il évoque également une
anxiété de E4 dans les situations de communication avec des personnes inconnues : « elle ne
savait plus. Parler a des inconnus, c’etait stressant pour elle. » (E3). La personne aphasique
quant a elle explique qu’il lui a été difficile de communiquer avec le chauffeur et de gérer les
choix des lignes de bus : « Ef — et — et... m’exprime pas tres bien. [...] C’est déprimé. De dire,
Je dis... ‘je ne sais pas dire”. Oh... Trois bus, 2, 3, 4. Choisir. » (E4).

2.4.2.2. Utilisation du train

Deux participantes ont utilisé le train. L'une avec son conjoint, l'autre seule. Une
participante explique que le service d’assistance de la SNCF (Société Nationale des Chemins
de fer Francais) lui a été utile lors de son trajet avec son conjoint : « une fois de ma vie,
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j'utilisais le train [...] dés que je suis au train, naturellement, de [ville de Correze], parce que je
pars de |ville de Correze], a le [région métropolitaine], ils m’occupent de moi. lls m'ont fait
attendre a coété d'eux. Des qu'ils seraient dedans, ils sortent avec moi. » (E1). Elle éprouvait
de la satisfaction car elle avait réussi a les remercier : « Je lui dis merci, tout simplement. »
(E1). Son mari estime néanmoins que malgré le service d’assistance de la SNCF, E1 ne
pourrait pas prendre le train seule : « Mais ca, elle ne pourrait pas toute seule. Elle ne pourrait
pas, parce qu'apres méme, quand on arrive la-bas, on n'est pas au service d'aide, on n'est
pas... Il faut quelqu'un pour amener, mais vraiment au centre... Enfin voila. » (E2). La
deuxiéme participante aphasique explique avoir apprécié son trajet seule en raison de la
sensation d’'indépendance qu’elle a ressentie lors de cette expérience : « J'aime bien. Et...
Debrouiller. Toute seule. » (E6). Son fils a également trouvé cet événement positif pour le
développement d’'indépendance de E6 : « Une fois, elle est allee a [grande ville] toute seule
en train. Je I'ai mise sur le train, sa famille I'a récupérée a [grande ville]. Mais s’il faut aller aux
toilettes c’est compliqué, mais elle se débrouille ! C'est ¢a qui est bien, en fait. C'est qu'en
situation, elle se débrouille. Parce que si moi, je suis la, bah elle compte sur moi. Voila. » (E5).

2.4.2.3. Utilisation de I’avion

Les deux personnes aphasiques ayant pris le train ont également pris I'avion dans le
but de revenir dans leur ville d’origine. Leurs aidants nous ont raconté le déroulé de ces trajets,
toujours en insistant sur 'importance du service d’aide a la personne de I'aéroport. E2 explique
que sa femme n’a jamais pris I'avion seule mais il pense qu’elle pourrait le faire grace a ce
service : « pour les avions aussi, on prend. On va, des fois, au [pays d’Afrique du Nord] et on...
Mais aprés, il y a un service d'aide, donc... Méme, elle voudrait, elle pourrait méme y aller toute
seule. Parce qu'ils viennent, ils vous prennent... Il faudrait juste 'amener au service d'aide, et
aprés, mais bon, en général, on a toujours été tous les deux... Mais si elle veut, il est bien,
les avions, il est super le service d'aide. Elle pourrait méme aller toute seule. On la laisse au
machin. Ah ouais, il est bien le truc de I'avion. Si on voulait, je te laisse a I'entrée de I'aéroport,
mais moi, comme il y a les bagages et tout, on utilise le service, sinon, ce serait galére. ». E5
quant a lui insiste sur le fait que voyager seule est bénéfique pour le bien-étre de E6 : « Ma
mere, elle prend l'avion toute seule, hein, pour aller en [DROM)] [...] La, maintenant, quand on
achete le billet, on demande une assistance. Et je I'emmene a l'aéroport, et la-bas ils la
prennent en charge. En fauteuil, ils 'amenent a l'avion. Ses bagages suivent. Elle va a Orly,
et elle a une correspondance. Elle est... Et on s'occupe d'elle. Et jusqu'au débarquement,
[DROM]. Et donc dans son transport vraiment, elle est prise en charge, le choix de la place...
Des choses comme ca. [...] Et puis bon, puis elle est contente aussi de le... de le faire. C'est
¢a, en fait, c'est dans la vie, c'est des petits challenges tous les jours. ».

2.5. Réle de 'orthophoniste dans le cadre de la gestion des transports

Les six participants ont été invités ouvertement a participer a la recherche de
préconisations quant a un outil de rééducation de la communication fonctionnelle dans le cadre
de l'utilisation des transports en commun.

2.5.1. Apports actuels de I'orthophonie

Premiérement, nous avons demandé aux personnes aphasiques de raconter leur prise
en soins orthophonique actuelle : « maintenant, je fravaille avec [l'orthophoniste. Tout
simplement la... les mots. » (E1). Deux participantes suivaient une rééducation orthophonique
au moment des entretiens dans le cadre de leur aphasie. Une des participantes travaillait
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d’autres fonctions cognitives avec son orthophoniste en plus des fonctions langagiéres :
« Alors, tres bien aussi. L'orthophoniste, 1, 2, 3, 4, le... Je ne sais pas le dire... Le mot, le mot.
C'est tres difficile. Des dessins, ¢a dépend. Trois fois, un, deux, trois. C'est tres difficile.
Manger, pas manger, le 1, 2, 3. Classer aussi. C'est dur. » (E6). Une participante ne suivait
plus de prise en soins : « Ef puis, ¢a a duré jusqu'en... beh... I'année derniere. Oui, ¢ca s'est
arrété a la fin de 'année derniere, 2024, euh 2023 du coup. Pas I'année derniere. Oui, elle
avait deux orthophonistes. Je ne connais que les prénoms. Elle les voyait une fois par
semaine, chacune. » (E3).

2.5.2_ldées quant aux caractéristiques de I'outil de rééducation

Tous les participants ont donné des indications concernant la création de I'outil pour
lequel nous souhaitons élaborer des préconisations.

2.5.2.1. Comment gagner en indépendance dans les transports ?

Trois participants ont expliqué qu’il serait intéressant que la personne aphasique
appelle les compagnies de transports adaptés : « je télephone » (E1), « C’est apprendre a
appeler aussi, il faut qu'elle apprenne a appeler. Parce que ¢a, en général, c'est moi qui fais,
elle n'est pas trop... Parce que je vous dis, c'est pas le bus normal qu'elle prend. Mais il faut
appeler deux jours avant pour dire qu'il faudra venir. Comme pour commander les
ambulances, c'est pareil, tappelles Libéo. Donc ¢a, c'est vrai que ¢a serait bien de voir qu'elle
puisse apprendre. Parce que c'est moi qui appelle toujours pour les rendez-vous. [...] On leur
dit, le taxi VSL, on leur dit, c'est tel jour, telle heure, a 14 heures, on a rendez-vous a 14 heures
30 chez l'orthophoniste. On leur dit le trajet, on leur dit... Bon, ici ils connaissent, ils viennent
ici. Mais apres, c'est pareil, elle pourrait apprendre. Parce que c'est moi qui appelle pour
commander, elle pourrait appeler pour que ce soit elle qui prenne ses rendez-vous. » (E2),
« Appeler ambulance... Et avant, de... Travailler. » (E4). Un aidant pense qu’une personne
aphasique qui ne pourrait pas appeler la compagnie de transport serait plus a méme de
prendre le rendez-vous en face a face avec le chauffeur : « Parce que la, si on parle de
Handibus, ce qui serait bien, éventuellement, c'est que... Mais comme c'est pas... Eux ils ne
sont pas organisés comme ca, il faut appeler au bureau. Mais c'est vrai que le rendez-vous
pourrait se prendre avec... Le rendez-vous d'apres, ou dans quinze jours, pourrait se prendre
avec le chauffeur. Voila. Donc ¢a, ¢a pourrait étre bien. » (E5).

Deux participants ont proposé de rendre la personne aphasique plus indépendante
dans la planification des trajets, par exemple via un calendrier : « je vous parle de notre
quotidien, la, ¢a pourrait étre ca, éventuellement appeler pour le transport, et aussi apprendre
a faire son planning » (E2), « un truc tout simple, noter certaines activités sur un calendrier
[...]. Ma mére, elle a un calendrier dans la cuisine. Donc, de temps en temps... Donc, toutes
les six semaines, on va chez la pédicure. La pédicure lui remet un petit ticket avec le prochain
rendez-vous. Elle a juste a noter “pédicure” et I'heure. Mais ¢a serait un exercice, un petit
exercice qui serait sympa. » (E5).

Les autres suggestions de thémes a aborder dans 'outil pour étre plus indépendant
dans les transports sont la gestion du stress : « C'est important de travailler le stress. » (E3),
ainsi que I'utilisation d’'un carnet pour se repérer au fil du déroulé du trajet : « Je prends
carnet... Je prends un carnet. Oui, noterai... sur carnet. Je... TCL. Aprés... Je regarde. Je
prends la place. » (E4).
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2.5.2.2. Comment travailler ce théme avec I'orthophoniste ?

Les participants ont expliqué comment I'orthophoniste pourrait participer a ce gain
d’indépendance dans le cadre de la gestion des déplacements.

D’aprés E1, l'orthophoniste pourrait poursuivre sa rééducation dans le cadre de
'aphasie pour communiquer avec les différents acteurs impliqués dans la gestion des
transports, en face a face et au téléphone : « avec I'orthophoniste, je peux apprendre comment
je dois parler avec les autres pour euh... Je veux dire c’est naturel de la date de... Travailler
la date dés que tu parles avec le monsieur ou la dame, ou bien d'abord il faut le numéro de...
il faut le numéro pour... Et, je téléphone alors au téléphone il faut dire c’est naturel bonjour ou
bien bonsoir... c'est pas bonsoir parce que [rire]... mais j'ai un rendez-vous tel le jour la date,
voila et le temps. Voila. ». L'orthophoniste pourrait au moins étre présent lors de I'échange
téléphonique : « appeler avec [prénom de I'orthophoniste] pour me dire les choses. » (E1).

Son aidant développe ce concept de gestion des appels en insistant sur la dimension
« apprentissage par coeur » : « elle pourrait apprendre, que ce soit elle qui apprend, elle dit :
“Je veux aller aux APF mardi”, la, les dates que la dame des APF lui fait. [se tourne vers E1]
Et toi, c'est toi qui les appelles et t'as appris. Le bus, on va avoir le bus Libéo, ¢a veut dire, il
vient te chercher mais il faut les appeler avant. Il faut réserver comme pour le taxi et ¢a tu peux
apprendre avec l'orthophoniste. Et tu leur téléphones, tu dis : “le 17 mars, je vais a 14 heures
30 ben je sais pas, il faut venir me chercher a 14 heures chez moi”. Et c'est toi qui appelles, tu
peux apprendre avec l'orthophoniste pour que ce soit toi qui appelles. Et apres, comme pour
le bus, tu sais quand est-ce qu'il vient. [...] C’est intéressant de lui faire apprendre des trucs
par cceur, et puis appeler... et puis appeler pas le chauffeur, mais la centrale ou on appelle
pour dire “je veux un transport pour tel jour, a telle heure, venez me chercher pour aller la-
bas.”. » (E2).

E4 a également évoqué I'idée d’'une stratégie par apprentissage, avant de s’orienter
vers une solution plus écologique : « Euh... Apprendre... Je sais pas. Ou... Le bus, non, le...
Or du... Or... Orthophoniste. Elle me dit, elle prend le bus. Et c'est un AVC... Avec la
personne... Bus ensemble. [...] Ca serait intéressant d'essayer. » (E4).

Enfin, E5 propose de s’intéresser a un support imagé pour discuter de sujets autour du
théme et avoir une aide a la communication en situation : « Ef alors aujourd'hui, par contre, ce
que je fais beaucoup, c'est quand il y a des choses, on va dire, un petit peu importantes, ou
quand elle me dit des choses importantes, je la filme. Je la filme, et ce qui me permet aprés
de lui remontrer apres, je sais pas, on va quelque part, je fais une photo. Voila. L'autre jour,
on a eu la chance, on a été voir une chanteuse. J'ai pu la prendre une photo avec la chanteuse.
Donc, cet aspect image, la, je pense que c'est important. Mais pour mettre en ceuvre, la, par
exemple, faire un jeu de cartes. Par exemple, on pourrait aussi le faire pour les courses, avec
les aliments, I'huile et tout ¢a ».
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Discussion

1. Analyse des résultats

L’'objectif de notre mémoire était de déterminer via une étude des besoins les
caractéristiques que doit comporter un outil de la réhabilitation de la communication
fonctionnelle pour des adultes aphasiques chroniques post-AVC lors de l'utilisation des
moyens de transport en commun. Cependant, les résultats ont montré qu’il n’était pas
envisageable pour les trois duos interrogés que la personne aphasique reprenne ['utilisation
des transports en commun, c’est-a-dire qu’elle se déplace seule via les transports en commun
sans l'aide nila présence de I'aidant. Néanmoins, ils nous ont permis de démontrer l'intérét du
réle de I'orthophoniste dans le cadre de la gestion des transports, qui est une premiére étape
dans l'indépendance concernant la mobilité. Cette gestion inclut des compétences telles que
planifier un trajet ou appeler une compagnie de transport, méme si la personne n’est pas
encore en capacité d'effectuer le déplacement seule. Ainsi, 'enjeu n’est plus le déplacement
physique réalisé seul mais le gain d'une certaine indépendance dans la gestion de
'organisation et du déroulé des trajets. Notre objectif a donc été adapté suite a nos entretiens
avec les six participants : cette réorientation reste spécifique aux besoins et aux capacités des
trois personnes aphasiques interrogées, elle ne saurait donc étre généralisée a I'ensemble
des personnes aphasiques sans études complémentaires. Elle s’inscrit tout de méme dans
une démarche d’individualisation de la prise en soins en rencontrant le patient la ou il en est
et en s’adaptant a ses capacités et a ses besoins.

Ainsi, les propos des participants ont permis de mettre en évidence des éléments
pertinents dans la création d’un outil qui aurait d’abord comme obijectif la réhabilitation de la
communication fonctionnelle dans le cadre de la gestion des transports.

1.1. L’AVC, un bouleversement dans la vie de la personne aphasique

Nous avons observé que suite a 'AVC, les personnes aphasiques interrogées ne
pouvaient plus réaliser des activités de la vie quotidienne telles que la préparation des repas,
la douche, les courses, la blanchisserie, le ménage. De plus, ces trois personnes ne pouvaient
plus conduire. Ce manque d’indépendance notamment dans la mobilitt a eu pour
conséquence chez ces trois personnes un changement de lieu de vie. En effet, elles vivent
désormais prés d’un centre-ville d’une ville moyenne a grande en Limousin. Ce nouveau cadre
de vie favorise l'utilisation de moyens de transport en commun, chacune de ces villes
possédant un réseau de bus, un aéroport proche et une gare.

Cette baisse d’'indépendance joue un réle trés important dans l'altération du bien-étre
des trois participantes aphasiques : « jaime pas déranger les autres » (E1). Ainsi, la
dépendance affecte I'estime de soi et participe a la baisse de la qualité de vie liée a 'AVC
(Koleck et al, 2016). Dans ce contexte, toute amélioration de cette indépendance représente
un levier essentiel pour restaurer un sentiment de confiance en ses compétences quant a la
vie quotidienne. Le gain d’'indépendance contribue ainsi positivement a la qualité de vie, en
permettant aux personnes aphasiques de se réapproprier leur rle dans les activités de la vie
quotidienne.

L'orthophonie a une place essentielle dans cette réappropriation et dans ce gain
d’indépendance dans les activités de la vie quotidienne. En effet, a travers des prises en soins
ciblées sur la communication fonctionnelle, I'orthophoniste accompagne le patient dans
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'amélioration des compétences nécessaires pour interagir dans des situations concrétes,
notamment dans le cadre de la gestion des transports. Une fois appliquées a la vie
quotidienne, les améliorations observées en séance permettront aux patients de retrouver un
sentiment de compétence, ce qui réduirait leur souffrance liée a la baisse d’'indépendance.

1.2. L’AVC, un chamboulement pour 'aidant

1.2.1. Fardeau de 'aidant

Deux aidants ont témoigné de la difficulté qu’a représenté 'AVC en tant que véritable
bouleversement familial, marquant un changement brutal des réles - le mari, le fils et le pére
étant soudainement devenus aidants. Le fait que I'un d’eux ait di mettre fin a son activité
professionnelle et que deux autres aient renoncé a leurs loisirs illustre le caractere
particulierement prenant de cette charge, malgré les aides a domicile dont bénéficient deux
des personnes aphasiques.

Les aides apportées par les aidants sont multiples (courses, ménage, bricolage) mais
la gestion des trajets représente une charge significative, une « contrainte » (E3). En effet,
deux aidants estiment y passer entre une heure et deux heures par semaine, le troisiéme a
évalué ce temps a quatre a cinq heures. Ces chiffres représentent une moyenne de deux
heures trente par semaine. Ainsi, si les personnes aphasiques gagnaient en indépendance
dans la gestion des transports, les aidants pourraient dédier a leur épanouissement personnel
et a leur bien-étre jusqu’a deux heures trente hebdomadaires en moyenne.

Ces éléments participent & démontrer I'utilité d’un outil pour aider les personnes
aphasiques a gagner en indépendance dans le cadre des déplacements.

1.2.2. Vision de la personne aphasique par I’aidant.

Les aidants avaient globalement une vision positive de leur proche aphasique, tout en
étant conscients de leurs difficultés. Ils se sont montrés encourageants et valorisants envers
elles au cours des entretiens. Ce renforcement de l'image de soi pour les personnes
aphasiques peut participer a leur volonté de retrouver une certaine indépendance dans les
activités de la vie quotidienne. L’outil devra donc étre valorisant.

La conscience des difficultés chez les deux membres des duos ont permis d’adapter le
projet concernant l'utilisation des moyens de transport en commun. En effet, un retour a
I'utilisation indépendante des transports en commun n’était envisageable ni selon les
personnes aphasiques, ni selon leurs aidants. Les trois duos ont tous proposé de s’intéresser
plutét a un outil qui permettrait au patient de participer a la gestion des transports, ce qui
constituerait une premiére étape dans le cadre de I'indépendance dans la mobilité.

Ainsi, la création puis l'utilisation d’'un tel outil permettrait d’amoindrir la charge de
l'aidant dans certaines taches. Les participants ont fait émerger plusieurs thématiques qui
pourraient figurer dans l'outil :

o ['appel a des compagnies de transports via des entrainements,

o ['organisation des trajets a travers la création et la gestion d’'un agenda ou d’un carnet,

o le travail du lexique lié aux besoins du patient dans un contexte particulier de gestion
des transports,

e la compréhension et la demande d’informations liées a un trajet,

e [|'identification des lieux habituels,

Juliette Labruyére | Mémoire de fin d’études | ILFOMER | juin 2025 48
Licence CC BY-NC-ND 3.0



e la gestion d’imprévus,
e la gestion des interférences,
o la gestion du stress lié aux interactions avec des personnes inconnues.

1.3. Relations sociales aprés ’'AVC

L’ensemble des participants a rapporté une diminution des relations sociales aprées
’AVC. Certains ont établi un lien direct avec les difficultés de déplacement. La dépendance
concernant les transports semble donc avoir un impact négatif sur la participation sociale. Pour
les personnes aphasiques, de nouvelles relations se sont tissées avec des professionnels
intervenant a domicile ainsi qu’avec des personnes aphasiques faisant partie d’associations.
L’'organisation des trajets pour se rendre aux associations est souvent réalisée en
collaboration avec d’autres membres. Cet arrangement permet de créer des liens en
interagissant dés le début du trajet.

Les deux participantes aphasiques qui continuent a voir leurs amies en dehors du cadre
associatif ou des interventions a domicile soulignent que ce sont ces derniéres qui se
déplacent chez elles, renforcant I'idée d’un isolement lié a la réduction de la mobilité. Le
manque d’indépendance dans les trajets peut donc freiner les opportunités de développer un
réseau social. De plus, ce manque de participation sociale renforce significativement le risque
de dépression liée a I'aphasie (Stahl et al, 2022). Ainsi, il est important de permettre aux
personnes aphasiques d’augmenter leur participation sociale via la réhabilitation de la
communication fonctionnelle, et notamment via la réhabilitation de l'indépendance dans la
mobilité.

L’outil pourra donc comporter des éléments en lien avec des idées d’activités sociales
auxquelles les patients aphasiques pourraient se rendre de la fagon la plus indépendante
possible, par exemple la chorale des aphasiques (Haute-Vienne) ou le Groupe des
Aphasiques Corréziens (Corréze).

1.4. Dépendance dans les trajets de la personne aphasique post-AVC

1.4.1. Un outil adaptable a des atteintes variées et variables

Les atteintes des personnes post-AVC entravant leur indépendance dans la gestion
des déplacements sont trés variées : nous notons des difficultés physiques et des troubles
langagiers avec I'aphasie sur les versants expressifs et réceptifs a I'oral. Nous retrouvons
également I'acalculie, I'alexie, I'agraphie, ainsi que des troubles cognitifs en plus de 'aphasie
(par exemple la gestion des inférences en situation écologique ou les troubles visuo-spatiaux)
et une anxiété liée aux troubles communicationnels. Cette variété de difficultés devra étre prise
en compte dans le cadre de la création de I'outil. Nous pourrions donc intégrer des options a
I'outil en proposant des activités autour de ces fonctions qui sous-tendent le langage oral :

¢ des activités de stimulation des fonctions exécutives, par exemple la mémoire de travail
pour retenir un trajet a effectuer,

o des activités de renforcement des compétences visuo-spatiales, par exemple du
repérage sur un plan,

e des activités sur I'utilisation du nombre dans le cadre de la lecture d’horaires et de la
manipulation d’argent,

e des activités mobilisant les compétences attentionnelles, par exemple I'attention
sélective (jeu de role sur des interactions avec un chauffeur dans le bruit),
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e des activités de rééducation de l'alexie et de I'agraphie, comme la lecture d’un script
ou d’un plan et la copie d’un trajet a effectuer ou de son adresse.

De plus, un participant évoque la variabilité des troubles selon les moments pour une
méme personne aphasique. L’outil devra également intégrer cet élément, par exemple en
proposant différents niveaux pour chacune des activités.

1.4.2. Un outil positif et écologique

Concernant les expériences dans les transports (bus, train et avion), elles nous
permettent de comprendre en plus des difficultés rencontrées citées précédemment
l'importance de I'estime de soi dans le cadre de ces situations sociales. En effet, une personne
aphasique décrit que cette expérience a été négative concernant la valorisation de ses
compétences communicationnelles : « Ef — et — et... m’exprime pas ftres bien. [...] C’est
deprimé. De dire, je dis... “je ne sais pas dire” » (E4). Une autre participante au contraire a
trouve I'expérience positive car elle lui a permis de se rendre compte de ses capacités a gérer
certaines situations de communication : « Jaime bien. Et... Débrouiller. Toute seule. » (E6).
Ces éléments confirment l'importance que l'outil soit positif en permettant au patient de
prendre conscience de ses compétences. Cet aspect renforce I'importance que I'orthophoniste
puisse choisir un niveau adapté aux compétences du patient dans chaque activité.

Par ailleurs, il est essentiel que I'outil permette au patient de réitérer ses expériences
de gestion des transports et d’en réaliser de nouvelles, et ce avec sérénité et confiance en lui.
Pour lui permettre de transposer ses acquis a des situations de la vie quotidienne, I'outil devra
proposer des activités au plus proche de la réalité. Les entrainements doivent donc étre
progressivement de plus en plus conformes aux situations auxquelles le patient sera
confronté. Cette volonté d’intégrer pleinement notre outil dans une démarche écologique
permettra de réhabituer le patient a ces situations d’interaction sociale de fagon sécurisante
et efficace. De plus, l'outil devra proposer des activités variées avec des entrainements
répétitifs afin de renforcer son efficacité.

1.5. Réle de I'orthophoniste dans le cadre de la gestion des transports

1.5.1. Un role essentiel dans le gain d’indépendance de la personne aphasique

Les témoignages des participants permettent d’affirmer que I'orthophoniste a un role
essentiel dans le cadre de la gestion des transports par les personnes aphasiques chroniques
post-AVC. En se renseignant sur le contexte de vie du patient et sur ses besoins, il pourra
alors lui proposer des obijectifs réalisables et individualisés, par exemple de type SMARTER
(Hersh et al, 2011). Ainsi, sa rééducation pourra également se conformer a I'Evidence-Based
Practice (Foster et al, 2013). En effet, notre outil sera basé sur des appuis liés a la recherche
scientifique et, par sa grande adaptabilité, il permettra de prendre en compte le contexte de
vie des patients ainsi que leurs préférences en lien avec leur personnalité, leurs attentes et
leurs valeurs. Enfin, I'orthophoniste aura un réle essentiel avec son expertise clinique pour
sélectionner les items intéressants pour chaque patient et les niveaux adaptés a ses
compétences, ainsi que pour réajuster ces choix au fil de la réhabilitation fonctionnelle et pour
estomper les étayages au fur et & mesure des progreés.

Le fait d’avoir proposé aux participantes aphasiques et a leurs aidants de réfléchir a la
facon dont I'orthophoniste pourrait aider les patients aphasiques a gagner en indépendance
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lors de la gestion des transports a permis de mettre en lumiére d’autres éléments concernant
les caractéristiques de l'outil.

1.5.2. Des activités écologiques via des entrainements par scripts et la création de
supports de communication

Certains participants ont émis des propositions renvoyant a des activités écologiques :
s’entrainer a passer un appel a la compagnie de transport adaptés en séance, et si ce n’est
pas réalisable, s’entrainer a prendre rendez-vous avec le chauffeur du transport adapté, qui
saura plus prendre le temps et s’adapter a la personne aphasique. Les participants ont
également proposé un apprentissage de phrases types et un aspect « gestion du stress », ces
deux éléments pouvant étre retrouvés dans le cadre des entrainements. Ces trois aspects
(entrainement, gestion du stress et apprentissage) peuvent converger vers des exercices
d’entrainements par scripts. En effet, le patient pourrait d’abord lire un script type et s’en servir
de base pour interagir avec I'orthophoniste qui prendrait le réle du chauffeur ou du centre
d’appel de la compagnie de transport durant les entrainements. L’orthophoniste pourrait mettre
un fond sonore ou tenir certains propos concernant la durée de l'interaction afin que le patient
puisse travailler sur son anxiété face a ces échanges. La progression dans les exercices
suggérée par un participant permettrait de s’adapter a différents patients et a leurs progrés.

Plusieurs participants ont évoqué des adaptations que I'orthophoniste pourrait aider a
mettre en place en paralléle des jeux de réles par scripts : la création d’un planning pour gérer
I'organisation des trajets de facon plus indépendante et la réalisation d’'un carnet. Ce carnet
permettrait de noter des indications pour rassurer le patient et constituerait un support de
communication en situation si besoin. Si I'écrit ne peut pas étre une aide pour le patient, un
participant a proposé la création d’'un support imagé sous forme de cartes. Ces cartes et ce
carnet personnalisés contiendraient des informations en lien avec les interactions que la
personne aphasique pourrait avoir lors de la gestion des transports. Le patient pourrait donc
se servir de ces supports lors des entrainements par scripts. Afin que ces supports soient
individuels, I'outil ne contiendrait donc qu’une proposition de trame pour le carnet et pour le
planning, ainsi que des propositions de themes principaux, de pictogrammes et de photos pour
les cartes.

Enfin, deux participantes ont suggéré des entrainements lors de situations réelles :
I'orthophoniste pourrait étre présent pour soutenir le patient lors d’'un échange téléphonique
entre le patient et la compagnie de transport ; il pourrait également prendre le bus avec le
patient. Ainsi, une activité en situation réelle pourrait étre 'aboutissement de la progression
des entrainements par scripts. Elle permettrait également aux participants qui en auraient
besoin de tester leur support de communication en situation réelle.

1.5.3. Le partenariat avec I’aidant principal

L’aidant joue un réle central dans la prise en soins orthophonique, particulierement
dans le contexte de l'aphasie post-AVC. Sa collaboration peut significativement renforcer
I'efficacité du travail mené en séance, notamment grace a un relai a domicile. En effet, la mise
en place d’activités a réaliser entre les séances, comme la révision de vocabulaire spécifique
ou I'entrailnement avec un script, permet de consolider les acquis et de favoriser leur transfert
dans la vie quotidienne.

Par ailleurs, les aidants se sont révélés précieux lors des entretiens de cette étude.
Leur présence a souvent permis de clarifier ou de reformuler les propos de la personne
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aphasique, facilitant ainsi I'échange. En effet, ils sont les plus a méme de nous informer sur
les habitudes, les besoins et le mode de communication de leur proche. Il semble donc évident
que les impliquer dans I'élaboration des objectifs thérapeutiques permettrait de renforcer leur
pertinence et leur visée fonctionnelle. Les aidants pourraient également participer a la
hiérarchisation des micro-objectifs en identifiant les éléments les plus importants a travailler
en premier pour le patient. Ce partenariat contribuerait donc a une prise en soins encore plus
personnalisée, efficace et ancrée dans les réalités du quotidien.

Enfin, au-dela de la rééducation du patient, le partenariat entre I'orthophoniste et
l'aidant permettra a 'orthophoniste de remarquer une baisse de I'état de santé de l'aidant et
de l'orienter si besoin vers des professionnels ou des structures. En effet, le mal-étre de
'aidant serait néfaste pour I'équilibre du duo patient-aidant ainsi que pour la progression du
patient en dehors des séances.

1.6. Un outil en phase avec les évolutions de la pratique orthophonique

Nous avons vu que l'outil est compatible avec la réalisation de micro-objectifs de type
SMARTER, par exemple « Monsieur X sera capable de donner son adresse a la compagnie
Handibus de fagon correcte dans 80% des cas en trois séances ». En effet, I'outil permet la
formulation d’objectifs Spécifiques, Mesurables, Atteignables, Réalisables, pouvant étre
définis dans le Temps, Evaluables (avec par exemple des essais en situations réelles) et
Réajustables. Ces objectifs sont en adéquation avec une prise en soins a volonté écologique
et ils renforceront son efficaciteé.

Nous avons également observé que l'outil est en adéquation avec I'Evidence-Based
Practice (EBP). En effet, il est conforme a la littérature scientifique retrouvée notamment dans
la partie théorique, ce qui permet de le rattacher a la recherche. De plus, il nécessite I'expertise
de l'orthophoniste pour étre adapté a chaque patient et réajusté au fil des séances. |l permet
également de prendre en compte le contexte de vie du patient en choisissant des objectifs les
plus fonctionnels possible, ainsi que les caractéristiques du patient pour respecter ses
compétences et ses préférences. Enfin, il permet la collaboration avec le patient dans le choix
des objectifs par la variété des items.

1.6.1. Un outil dans la continuité de I’échelle des IADL

Notre mémoire se situe dans la continuité de ceux de Totola (2022) et Grivel (2023),
eux-mémes basés sur I'échelle des activités instrumentales de la vie quotidienne (IADL) de
Lawton et Brody (1969). Méme si nos résultats montrent que la reprise des transports de fagon
indépendante n’est pas réalisable pour les trois participantes aphasiques, ils permettent tout
de méme de se rattacher a I'item « utilisation des moyens de transport » de I'échelle d’IADL
en proposant une premiére étape allant en ce sens via l'indépendance dans la gestion des
transports.

Notre approche s'inscrit donc dans une logique de réappropriation de certaines taches
spécifiques liées aux transports, comme la planification d’'un trajet ou l'interaction avec un
employé de compagnie de transport. Notre outil propose des situations écologiques adaptées,
en permettant d’agir sur des composantes communicationnelles et cognitives essentielles a
cette gestion partielle mais significative des trajets. Ainsi, un tel outil respectera les limites
actuelles des patients tout en les inscrivant dans un processus d’indépendance, en cohérence
avec I'échelle des IADL.
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1.6.2. Récapitulatif des caractéristiques de I'outil

L’outil comportera les caractéristiques d’un outil écologique décrites par Totola en
2022 :

e « Sa prise en main sera facile et rapide » : I'orthophoniste n‘aura pas besoin de
beaucoup de temps en amont des séances pour préparer le matériel. Les éléments a
personnaliser (carnet, fiches de vocabulaire, etc.) seront réalisés durant la séance.

o « Le matériel sera manipulable » : notre outil proposera notamment la création de
cartes et d’un carnet qui pourront étre ensuite manipulés par le patient.

e « Le matériel doit, si possible, privilégier les vrais objets plutot que les images » : nous
préconiserons de coller des photos sur les cartes plutét que des images.

o « Le matériel doit étre de complexité croissante, afin de s’adapter au niveau de chaque
patient et permettre une progression des compétences » : notre outil possédera cette
volonté d’adaptation et de complexité progressive.

Nous retrouverons dans l'outil différents themes de scripts permettant une réhabilitation de
la communication fonctionnelle dans le contexte de la gestion des transports, une variabilité
dans les items, des activités liées aux compétences cognitives sous-tendant le langage et
utiles dans ce contexte, ainsi que des propositions de supports de communication. D’aprés
nos résultats, nous proposons nos préconisations sous forme de tableau (tableau 8).

Tableau 8 : Préconisations pour un outil de réhabilitation de la communication fonctionnelle dans le
cadre de la gestion des transports

Situation 1 : collaborer avec un tiers pour gérer les transports

e Niveau 1: exprimer ses besoins a un aidant (lui faire penser a
appeler la compagnie, lui indiquer la destination souhaitée, etc.)

e Niveau 2 : préparer I'appel a une compagnie de transport avec
I'aidant (réservation, changement d’itinéraire, annulation, etc.)

e Niveau 3 : demander de l'aide a un usager non connu présent
dans le véhicule (pour s’asseoir, pour se relever, pour sortir sa
carte de bus, pour expliquer I'aphasie, etc.)

Situation 2 : appel a une compagnie pour réserver un transport

e Niveau 1 : se présenter a la compagnie de transport

e Niveau 2: se présenter, donner son adresse de départ et la
destination

e Niveau 3: se présenter, donner les adresses de départ et
d’arrivée, les heures et les dates, répondre aux différentes
questions du chauffeur, vérifier les besoins spécifiques
(accessibilité, bagages, etc.)

e Niveau 4 : s’adapter aux imprévus dans le cadre d’'un appel pour
modifier un trajet, signaler un retard ou encore annuler le trajet.

Thémes de
scripts
(situations de
communication
fonctionnelle)

Situation 3 : Interagir avec un employé de la compagnie de transport

e Niveau 1 : vérifier la destination et demander au chauffeur a étre
prévenu lors de I'arrét (transports adaptés),

¢ Niveau 2 : prévenir le chauffeur de besoins spécifiques et signaler
un inconfort (transports adaptés).

e Niveau 3 : demander un changement d’itinéraire ou une étape
dans le trajet (transports adaptés).
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Adaptabilité et
variabilité

Activités autour
d’autres
compétences
cognitives
impliquées dans
la
communication

Supports de
communication :
trames a
compléter avec
le patient

Niveau 4 : recharger une carte de bus au bureau de la compagnie
de bus.

Estompage au fur et a mesure de Iétayage (aide de
I'orthophoniste et supports de communication),

Réduction progressive de la durée de préparation des scripts
avant le premier entrainement de mise en situation,
Augmentation du niveau de difficulté des scripts : longueur du
scénario, longueur des phrases, complexité de la syntaxe,
questions ouvertes ou fermées, fréquence du lexique (Totola,
2022),

Intégration d’interférences : bruits de fond de plus en plus forts et
dérangeants.

Stimulation des fonctions exécutives : retenir un trajet a effectuer
avant de le donner au téléphone (mémoire de travail), organiser
un trajet (planification),

Renforcement des compétences visuo-spatiales, par exemple
avec des activités de repérage sur un plan,

Utilisation du nombre dans le cadre de la lecture d’horaires et de
la manipulation d’argent,

Mobilisation des compétences attentionnelles, par exemple
I'attention sélective (jeu de réle d’interaction avec un chauffeur
dans le bruit),

Rééducation de l'alexie et de I'agraphie, comme la lecture d’'une
page web de compagnie de transport ou la copie d’un trajet a
effectuer,

Gestion du stress lié aux interactions avec des personnes
inconnues et aux situations de communication dans un lieu
bruyant.

Set de cartes avec des photos en lien avec les trajets habituels et
les besoins du patient,

Carnet de communication (noter les informations personnelles,
celles propres au trajet, etc.),

Fiches de vocabulaire (pouvant servir a préparer le script et a
progresser en dehors des séances),

Agenda (organisation des rendez-vous, planification d’un trajet).

Ainsi, l'orthophoniste a un rble clé dans la réhabilitation de la communication
fonctionnelle dans le cadre de la gestion des transports : I'outil n’est qu'un support de
rééducation. Il nécessite en effet I'expertise du clinicien, sa connaissance du patient et de son
contexte, et sa relation thérapeutique tant avec le patient qu’avec I'aidant pour proposer une
prise en soins adaptée, fonctionnelle et efficace.

2. Biais méthodologiques et limites de I'étude

Ce mémoire se veut objectif, néanmoins différents paramétres impliquent I'apparition
d’'une certaine subjectivité qu’il convient de prendre en compte dans linterprétation des
résultats.
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2.1. Biais liés a I’échantillon

Le recrutement de participants a été fastidieux étant donné les critéres d’inclusion de
notre étude et la zone géographique choisie. En effet, nous avons choisi de n’interviewer que
des personnes résidant en Limousin afin de pouvoir nous déplacer a leur domicile pour réaliser
les entretiens. Or, de nombreuses communes limousines sont trop peu desservies en
transports en commun, ce qui a participé a la difficulté de recrutement. Les témoignages des
trois duos de patient-aidant (soit six entretiens) ne sont pas suffisants pour généraliser les
résultats de I'étude. Nous n’avons donc pas pu remplir le critére de saturation des données
(Drapeau, 2004), critére rempli lorsqu’aucune nouvelle donnée n’apparait dans les entretiens.
Néanmoins, nous avons pu observer des récurrences de propos au cours des six entretiens.

Aucun aidant n’avait d’expertise dans le domaine de la santé, des transports ou de la
rééducation : ce manque de familiarité avec ces domaines et avec notre sujet a influencé la
qualité de leurs réponses et leurs apports. De plus, nous notons une certaine ambivalence
dans leurs propos. En effet, si certains éléments montrent que les aidants souhaiteraient étre
déchargés de la gestion des transports ainsi que de la conduite de leurs proches et qu’ils se
rendent compte de I'importance de I'indépendance pour les personnes aphasiques, d’autres
mettent en évidence une crainte que ces derniers échouent dans ces taches. Ainsi, bien que
les aidants aspirent a une plus grande indépendance des patients, la peur des conséquences
d’'un échec les conduit a peu inciter leurs proches aphasiques a prendre part a ces activités.

Par ailleurs, deux personnes aphasiques sur les trois avaient une langue maternelle
autre que le francais, ce qui pourrait influencer leur maitrise de la langue en métropole, rendant
difficile la dissociation entre les difficultés liées a leurs compétences langagiéres avant TAVC
et celles apparues post-AVC. Néanmoins, les aidants ont pu confirmer leur niveau élevé de
maitrise du francais avant 'AVC.

Deux personnes aphasiques sur les trois interviewées ont présenté lors de I'entretien
des difficultés communicationnelles supérieures a celles évoquées par l'aidant et estimées par
nous-méme lors du recrutement. Cet aspect rejoint la variabilité des capacités de la personne
post-AVC selon les jours et les moments évoquée par E5 et il constitue une limite pour notre
étude. En effet, leurs difficultés ont pu les empécher de partager pleinement leurs
expériences : « Je ne sais pas. Je ne sais pas le dire » (E6). La présence de l'aidant était donc
nécessaire pour compléter les propos de la personne aphasique afin qu’elle puisse exprimer
sa pensée et que nous puissions la comprendre le mieux possible.

2.2. Biais liés a I’évolution au fil des entretiens

Malgré notre entrainement avec un tiers avant le premier entretien semi-directif, notre
posture en tant qu’intervieweur a évolué au fil des entretiens. Chaque rencontre nous a permis
de gagner en aisance et en expérience, ce qui hous a conduit a adopter une approche plus
naturelle et centrée sur I'échange. Il en résulte que ces échanges ont été de plus en plus
fluides, favorisant la spontanéité des participants et donc 'authenticité de leur récit.

Suite a nos entretiens avec le premier duo de participants, nous avons d{ nous
adapter : nous souhaitions échanger avec la personne aphasique en premier afin d’éviter
l'installation d’une fatigabilité due a I'attention qu’elle aurait portée a I'’échange avec son proche
aidant. Cependant, I'aidant a eu des difficultés a ne pas intervenir pour exprimer son point de
vue lors de I'entretien de son proche. Ainsi, nous avons choisi d’inverser I'ordre de passation
en interrogeant d’abord I'aidant des deux duos suivants. Les participantes aphasiques de ces
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duos ont d’ailleurs exprimé ne pas étre fatiguées au cours de I'entretien lorsque nous nous
enquérions de leur bien-étre.

Ces éléments montrent que les entretiens n'ont donc pas été menés de maniére
parfaitement identique.

2.3. Biais liés a la méthodologie

La présence des deux membres du duo lors de la passation des entretiens a pu nuire
a l'authenticité du discours de la personne aphasique et de I'aidant. Néanmoins, pour des
raisons éthiques, nous n’avons pas demandé a la personne aphasique de ne pas assister a
I'entretien de son aidant comme ce dernier assistait au sien. La présence de l'aidant était
d’ailleurs nécessaire pour pleinement comprendre une partie significative des propos tenus
par la personne aphasique. Cependant, il est également possible que l'aidant ait lui-méme
interprété ou mal compris les propos de son proche aphasique, introduisant un biais
d’interprétation indirecte.

Par ailleurs, un autre biais est 'absence de double codage des données. Par manque
de temps, 'ensemble du codage a été réalisé par une seule personne. Méme si cette analyse
a été menée avec une volonté de rigueur et d’objectivité, un second regard aurait pu enrichir
linterprétation des données en apportant un éclairage complémentaire et en mettant en
évidence des interprétations subjectives. Néanmoins, une vigilance constante quant a la
fidélité des propos des participants ainsi que le recours a une analyse verticale puis horizontale
ont permis de réaliser une analyse se voulant aussi qualitative et fiable que possible dans le
cadre de ce mémoire.

2.4. Limite de I’étude en lien avec les résultats

Une autre limite réside dans la complexité a concevoir un outil de rééducation
véritablement adapté au plus grand nombre de profils rencontrés en aphasie chronique post-
AVC. En effet, les différents entretiens nous ont montré la diversité des atteintes tant sur le
plan de la sévérité que des composantes langagiéres touchées, atteintes fluctuant selon les
moments de la journée, I'état de fatigue, ou encore le contexte émotionnel. La prise en compte
de chacun de ces éléments rendra peu aisée |'élaboration d’un outil standardisé répondant
aux besoins de tous les patients de maniére efficace et personnalisée. Il sera important que
cet outil comprenne de nombreuses possibilités d’adaptations au sein des activités en
proposant tout de méme une base commune.

3. Perspectives de I’'étude

3.1. Perspectives cliniques

Les résultats de ce mémoire ouvrent plusieurs pistes intéressantes pour la pratique
orthophonique. Tout d’abord, ils mettent en lumiére I'importance d’aborder les enjeux de
mobilité et d'indépendance dans les prises en soins des personnes aphasiques, en particulier
la gestion des déplacements. Dans ce contexte, la communication fonctionnelle apparait
comme un levier central pour soutenir Iinclusion sociale, favoriser la reprise d’activités
extérieures et soulager l'aidant de la gestion des trajets.

De plus, I'entrainement par scripts est intéressant car il permet de se rapprocher d’'une
situation réelle, et donc de s’inscrire dans une démarche écologique. Il serait intéressant
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d’inciter les maisons d’édition a éditer ce type de matériel qui permettrait au patient de se
projeter dans différentes situations tout en progressant a son rythme.

3.2. Perspectives de recherche

Les témoignages recueillis soulignent également la nécessité d’un travail conjoint avec
les aidants. Ces derniers jouent un réle essentiel dans la réappropriation des situations de vie
quotidienne et peuvent étre d’un grand soutien pour généraliser les compétences développées
en séance d’orthophonie. De plus, ils sont les mieux placés pour qualifier les difficultés de leur
proche et pour les prendre en compte afin de valoriser leurs compétences et renforcer leur
estime de soi. Au-dela du cadre de I'aphasie chronique post-AVC, impliquer davantage les
aidants dans tous les types de prises en soins, par exemple lors de I'élaboration des objectifs
thérapeutiques ou dans le cadre de co-construction d’outils, constitue une piste a explorer dés
lors que I'on s’intéresse a des thématiques fonctionnelles.

Les autres IADL (en plus de I'utilisation du téléphone et des courses) telles que la
gestion des finances et la gestion de 'alimentation pourraient faire 'objet d’'un autre mémoire
dans la continuité de ceux de Totola (2022), Grivel (2023) et du nétre. En effet, 'entrainement
par scripts est tout a fait en adéquation avec la réhabilitation des activités de la vie quotidienne
pour les personnes aphasiques chroniques post-AVC, permettant ainsi une prise en soins
écologique et des entrainements proches de la réalité.

Enfin, I'outil de réhabilitation de la communication fonctionnelle pourrait étre congu en
prenant en compte nos préconisations. Une fois sa création réalisée, il pourrait étre validé et
standardisé dans le cadre d’un autre travail de recherche pour trouver sa place dans la boite
a outils de l'orthophoniste.
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Conclusion

L’objectif de ce mémoire était de déterminer, a travers une étude des besoins, les
caractéristiques nécessaires a la création d’'un outil de réhabilitation de la communication
fonctionnelle pour des adultes aphasiques chroniques post-AVC, en particulier lors de
I'utilisation des transports en commun. Les résultats obtenus mettent en lumiére plusieurs axes
essentiels a prendre en compte mais également certaines limites qui doivent étre considérées
pour guider de futures recherches.

L’analyse qualitative nous a permis de mettre en évidence le bouleversement familial
que constitue I'AVC. Les personnes aphasiques et leurs aidants font face a une grande variété
de difficultés en lien avec le handicap physique, cognitif et communicationnel. Ces atteintes
affectent la capacité des patients post-AVC a étre indépendants dans les trajets et rendent
I'utilisation des transports en commun difficilement réalisable. Cette dépendance dans les
déplacements entraine également une baisse de la participation sociale, créant un isolement
du duo patient-aidant. De plus, elle augmente le fardeau de l'aidant. Les résultats montrent
que pour les trois personnes aphasiques ayant participé a I'étude, I'objectif de reprise des
transports en commun est irréalisable : nous nous sommes donc orientée vers un outil visant
d’abord a permettre un gain d’'indépendance dans la gestion des trajets.

L’outil devra étre valorisant, adaptable a I'état du patient et au large panel de difficultés
que I'on peut retrouver dans le cadre d’'un AVC en phase chronique. Les activités devront étre
écologiques en proposant des entrainements sous forme de scripts, notamment d’appels a
des compagnies de transports adaptés. Ces scripts suivraient plusieurs niveaux pour proposer
une progressivité au patient. L’outil intégrerait également des activités concernant les fonctions
cognitives impliquées dans la communication ainsi que la gestion du stress. De plus, I'outil
comporterait des propositions de supports visuels sous forme de carnets, de fiches de
vocabulaire, de plannings ou de cartes imagées pour étayer la communication de la personne
aphasique et renforcer son réle dans la gestion des transports. Enfin, I'orthophoniste pourrait
accompagner le patient une fois les objectifs atteints en séance dans de réelles situations
écologiques.

Malgré les biais et limites identifiés, notre mémoire permet d’apporter des réponses
significatives a notre question de recherche et propose des perspectives pour de futures
études. En effet, une poursuite des recherches concernant la prise en compte de 'aidant serait
intéressante dans le cadre de I'élaboration du projet de soins des patients et dans la création
de matériels de rééducation spécialisés. Par ailleurs, les résultats montrent qu’il serait
pertinent de réaliser d’autres études concernant la gestion des déplacements avec un plus
grand nombre de participants pour arriver a une saturation des données et ainsi généraliser
les résultats. Enfin, en se basant sur nos préconisations, d’autres travaux de recherche
pourront étre entrepris pour créer et valider 'outil de réhabilitation de la communication
fonctionnelle.
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Annexe |. Recherche de participants

Bonjour,

Je m’appelle Juliette Labruyére et je suis en cinquiéme et derniére année d’orthophonie a
Limoges. Mon sujet de mémoire porte sur la réhabilitation orthophonique des patients
aphasiques chroniques post AVC, voici I'intitulé exact :

« Réhabilitation de la communication fonctionnelle dans le cadre de la reprise des
transports en commun chez les patients aphasiques chroniques post-AVC : étude des
besoins ». Ma directrice de mémoire est Isabelle Vincent (orthophoniste en cabinet libéral a
Limoges).

Je suis a la recherche de 3 duos de patient-aidant (donc 6 personnes) pour réaliser des

leurs aidants quant aux besoins des personnes aphasiques concernant la réhabilitation
de la communication fonctionnelle lors de I'utilisation des transports en commun.
Aprés I'analyse de ces entretiens, mon but est de parvenir a des préconisations pour créer un
outil de réhabilitation de la communication fonctionnelle, tout particulierement dans le cadre
des relations sociales lors de l'utilisation des transports en commun pour les personnes
aphasiques chroniques post-AVC.

Mes critéres d’inclusion pour réaliser cette étude avec des duos de patient-aidant sont les
suivants :

* Le patient devra présenter une aphasie chronique post-AVC.

* Le patient devra avoir une communication relativement fonctionnelle.

* Le patient n'utilisera pas nécessairement les transports en commun mais il souhaitera tendre
vers cet objectif pour gagner en indépendance dans les déplacements.

* L’aidant devra étre disponible, proche du patient et susceptible de s’exprimer sur le sujet
du manque d’indépendance de son proche dans les transports en commun.

» Les participants seront d’accord pour que I'entretien soit enregistré. Les données seront
complétement anonymisées et les enregistrements seront définitivement supprimés dés la fin
de la retranscription.

Je vous remercie d’avance pour votre attention et pour l'aide que vous pourrez m’apporter.
N’hésitez pas a faire part de ma recherche de participants autour de vous.

Je me tiens a votre disposition pour tout renseignement.

Bien a vous,
Juliette Labruyeére,

juliette.labruyere@etu.unilim.fr
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Annexe lll. Consentement éclairé

Consentement éclairé (d’apres le modele d’ICAR, UMR 5191, CNRS, ENS de Lyon, Université Lyon 2)

Autorisation
pour l'enregistrement audio
et I'exploitation des données enregistrées

Présentation de l'enquéte

Notre étude porte sur les besoins des personnes aphasiques et des aidants quant a un outil de
rééducation de la communication fonctionnelle. Nous aimerions créer un outil portant sur le théme
de la communication lors de I’utilisation des transports en commun. Notre but est d’obtenir des
regards croisés qui nous meéneront a des préconisations pour créer 1’outil.

Pendant I’entretien, je vais vous poser des questions auxquelles vous répondrez de fagon large
et libre. Ces questions sont juste un repere pour nous permettre de faire émerger différents thémes.
N’hésitez pas a nous exprimer votre besoin de faire une pause si nécessaire ou tout autre élément qui
vous permettrait d’étre a ’aise.

Je vous remercie pour votre participation et pour votre temps. Votre expérience, votre avis et
vos conseils sont trés précieux pour nous.

Nous allons enregistrer I’entretien, mais les données seront anonymisées et les
enregistrements seront supprimés dés la fin de la retranscription. Ces recherches ne sont possibles
que grace au consentement des personnes qui acceptent d'étre enregistrées. Nous vous demandons
par conséquent votre autorisation a procéder aux enregistrements.

Autorisation (biffer les paragraphes qui ne conviennent pas)
J& SOUSSIZIG € .. .eneet it

- autorise a enregistrer en audio 1’entretien semi-dirigé.

- autorise l'utilisation de ces données, sous leur forme enregistrée aussi bien que sous leur forme
transcrite et anonymisée (cf. infra) :

a) a des fins de recherche scientifique (mémoires ou théses, articles scientifiques, exposés a des
congreés, séminaires) ;

b) a des fins d'enseignement universitaire (cours et séminaires données a des étudiants avancés, a
partir du niveau maitrise, en sciences du langage et en sciences sociales) ;

c¢) pour une diffusion large dans la communauté des chercheurs, sous la forme d'éventuels échanges
et préts de corpus a des chercheurs, moyennant la signature d'une convention de recherche ;

d) pour une diffusion sur un site Internet dédié a la recherche.

- prends acte que pour toutes ces utilisations scientifiques les données ainsi enregistrées seront
anonymisées : ceci signifie
e) que les transcriptions de ces données utiliseront des pseudonymes et remplaceront toute
information pouvant porter a l'identification des participants.

| T A< 1 PP
SIGNALUIE T L.ttt e e e e
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Annexe IV. Tableau d’analyse thématique
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Réhabilitation de la communication fonctionnelle dans le cadre de la reprise des
transports en commun chez les patients aphasiques chroniques post-AVC : étude des
besoins

Notre étude a pour objectif de déterminer les caractéristiques nécessaires a un outil de
réhabilitation de la communication fonctionnelle pour des adultes aphasiques chroniques post-
AVC dans le cadre de l'utilisation des transports en commun. En effet, 69% des personnes
cessent de conduire suite a un AVC en raison de séquelles cognitives et/ou physiques. Ces
patients font alors le deuil de I'indépendance dans les trajets et se reposent sur leur aidant
principal pour se déplacer et gérer les transports. Cette dépendance participe au fardeau de
'aidant et a la baisse de la qualité de vie des deux membres du duo.

Le recueil des données s’est fait a travers des entretiens semi-dirigés de trois duos de patient-
aidant. L’analyse de ces données a permis de mettre en évidence les difficultés des personnes
aphasiques quant a la reprise des transports en commun ainsi que des préconisations
concernant la création d’un outil de réhabilitation visant a rendre les patients aphasiques plus
indépendants dans la gestion des transports.

Mots-clés : aphasie chronique post-AVC, orthophonie, indépendance dans les déplacements,
accessibilité des transports en communs, regards croisés patient-aidant, réhabilitation de la
communication fonctionnelle, outil écologique

Rehabilitation of Functional Communication in the Context of Resuming Public
Transport Use in Individuals with Chronic Post-Stroke Aphasia: A Needs Assessment
Study

The aim of this study is to determine the necessary features for a functional communication
rehabilitation tool for post-stroke adults with chronic aphasia in the context of public transport
use. Indeed, 69% of stroke survivors cannot drive due to cognitive and/or physical
impairments. As a result, these individuals experience a loss of independence in terms of
mobility and become reliant on their primary caregiver for transport and travel management.
This dependence contributes to the caregiver burden and negatively impacts the quality of life
for both members of the duo.

Data collection was carried out via semi-structured interviews with three patient—caregiver
duos. The analysis of these data revealed the challenges faced by aphasic patients concerning
public transport use, as well as recommendations concerning a rehabilitation tool aimed at
enhancing their independence in the management of transport.

Keywords: chronic post-stroke aphasia, speech and language therapy, mobility independence,
public transport accessibility, patient—caregiver perspectives, rehabilitation of functional
communication, ecological tool
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