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1. Introduction générale

L’aphasie est un trouble acquis du langage oral et/ou écrit, qui affecte la production et la
compréhension du langage, pouvant entrainer une altération significative de la communication
(HAS, 2022). En Belgique, cette pathologie concerne plus de 30 000 personnes (AViQ, 2020). En
perturbant la capacité a interagir verbalement, elle touche non seulement la personne aphasique,
mais aussi son entourage — conjoints, parents, amis — qui joue pourtant un role essentiel dans le

processus et Pefficacité de la rééducation (Kroll & Karakiewicz, 2020).

Ce parcours de réadaptation peut étre long et éprouvant. Les conséquences de I'aphasie sur la vie
quotidienne sont multiples : changements de roles sociaux, difficultés d’interaction et de
communication, limitations dans les activités quotidiennes (Shafer et al., 2023). A cela s’ajoute la
réduction progressive des durées d’hospitalisation. Ainsi, a la sortie de I’hopital, les aidants proches
sont souvent peu préparés a endosser leurs nouveaux roles. Ils manquent d’informations sur les
techniques de communication adaptées, sur 'organisation du parcours de soins post-hospitalier,

ainsi que sur les démarches a accomplir pour soutenir efficacement leur proche (Shafer et al., 2019).

Dans cette optique, ’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) souligne, dans la version actualisée
de la Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (WHO, 2025),
I'importance de considérer non seulement les limitations fonctionnelles du patient, mais aussi les
facteurs environnementaux et contextuels. Ces derniers, incluant le role de I'entourage, peuvent
influencer de maniere significative la participation sociale et les capacités de communication, et
doivent, si nécessaire, ¢tre adaptés pour soutenir efficacement la réadaptation. Il apparait donc
essentiel d’améliorer 'accompagnement des aidants et de les soutenir dans les responsabilités qu’ils

doivent désormais assumer (Shafer et al., 2019).

La Haute Autorité de Santé (HAS) (2022) émet d’ailleurs une recommandation de grade A (tres
haut niveau de preuve scientifique) stipulant que la rééducation des troubles du langage et de la
communication, en phase chronique post-AVC, doit inclure linformation et I’éducation
thérapeutique, encourager la participation active du patient, et former les aidants ou partenaires de
communication aux stratégies adaptées. Pourtant, 'aphasie reste encore souvent mal comprise, tant
par le grand public que par certains professionnels de santé. En 'absence de formation spécifique,
les soignants peuvent se sentir démunis face a ces troubles langagiers, compromettant ainsi la

qualité de la relation thérapeutique (Strong et al., 2021).

Ce mémoire s’inscrit dans la continuité d’une recherche menée au CHU Ourthe-Ambleve, portant

sur la qualité de vie et les besoins des personnes aphasiques et de leur conjoint (Lamps, 2023). Cette



¢tude a montré que 'aphasie impacte fortement la qualité de vie des deux groupes. Les patients se
disent principalement affectés par les symptomes persistants, tandis que les conjoints évoquent une
répercussion marquée sur leur vie sociale et quotidienne, ainsi qu’une diminution des émotions
positives ressenties. En ce qui concerne I'information recue, les personnes aphasiques et les
conjoints se déclarent généralement satisfaits. Cependant, ces derniers indiquent devoir la
compléter par leurs propres moyens. La majorité exprime un besoin clair d’acces a des informations

plus variées, notamment via des supports écrits tels que des brochures.

A partir de ces constats, ce mémoire vise a étendre la recherche a d’autres hopitaux et institutions
de la Fédération Wallonie-Bruxelles francophone, dans le but d’élargir la taille et la diversité de
I’échantillon étudié. L’un des objectifs principaux est d’inclure plus largement les aidants proches
dans 'analyse afin de mettre en évidence leurs besoins, ainsi que ceux de leur proche aphasique, en

mati¢re de prise en soins, et d’évaluer leur qualité de vie a 'aide de plusieurs questionnaires.

Par ailleurs, le second objectif repose sur le constat que les familles des patients aphasiques
nécessitent un accompagnement structuré et des informations claires pour soutenir efficacement
leur proche au quotidien (HAS, 2022). Les attitudes positives des aidants ont en effet une influence
bénéfique sur la rééducation du patient et sur ses capacités de communication, renforcant la
nécessité de soutenir et de former les proches face aux enjeux de I'aphasie (Kroll & Karakiewicz,
2020). Dans cette perspective, une enquéte en ligne a été menée aupres de professionnels de santé
impliqués dans la réadaptation (logopedes, neuropsychologues, psychologues, ergothérapeutes et
kinésithérapeutes) afin de mieux comprendre pourquoi 'accompagnement des proches n’est pas
systématiquement mis en place, et quels sont les freins a son intégration dans leurs pratiques

cliniques.

En parallele, nous avons proposé a ces thérapeutes un outil concret : une brochure informative a
destination des familles, congue dans une précédente étude et que nous avons cherché a améliorer.
Ce support, personnalisable selon les besoins du patient aphasique et de son aidant proche, pourrait
étre intégré dans la prise en soins pour renforcer Paccompagnement proposé. A terme, Iobjectif
est d’évaluer I'utilité percue de cet outil, tant par les thérapeutes que par les proches des patients

aphasiques.

Afin d’optimiser la structure de ce travail, chaque partie de celui-ci sera articulée autour de deux
grands axes, un premier centré sur les personnes aphasiques et leurs aidants proches (état des lieux,
besoins, qualité de vie) et un second portant sur les thérapeutes (pratiques actuelles, besoins,

obstacles a 'accompagnement des familles).



2. Cadre théorique

2.1. Définition de ’aphasie

L’aphasie est un trouble acquis du langage qui survient a la suite d’une lésion cérébrale. Elle peut
résulter de diverses étiologies, notamment vasculaires, infectieuses, tumorales ou dégénératives. La
cause la plus fréquente reste I'accident vasculaire cérébral (AVC), en particulier lorsqu’il touche
I’hémisphére gauche, généralement impliqué dans les fonctions langagieres (HAS, 2022). La
majorité des accidents vasculaires cérébraux sont de type ischémique, c’est-a-dire provoqués par
Pobstruction d’un vaisseau sanguin, entralnant une privation d’oxygene dans une région cérébrale.
Les autres sont dits hémorragiques, dus a la rupture d’'un vaisseau sanguin, provoquant un

saignement dans le cerveau (Unnithan & Mehta, 2020 ; Gabet et al., 2024).

Selon le Stroke Roundtable Consortium, cité par Grefkes et Fink (2020), la récupération post-AVC
peut étre découpée en plusieurs phases temporelles. La phase hyperaigué couvre les premiéres 24
heures suivant 'événement, suivie de la phase aigué, qui s’étend jusqu’au septiéme jour. Vient
ensuite la phase sous-aigué précoce, allant jusqu’a trois mois, puis la phase sous-aigué tardive, entre
quatre et six mois, période marquée par un ralentissement progressif de la récupération spontanée.
Au-dela de six mois, cette dernicre atteint généralement ses limites et le patient entre dans la phase

chronique, caractérisée par une évolution plutot stable des capacités fonctionnelles.

Environ un tiers des personnes ayant subi un AVC développent une aphasie (Shrubsole et al.,
2017). Sur le plan clinique, I'aphasie se manifeste par des troubles variables de la production et de
la compréhension du langage, tant a I'oral qu’a ’écrit. La nature de ces troubles dépend de la
localisation et de ’étendue des 1ésions cérébrales, donnant lieu a différents syndromes aphasiques.
Parmi les criteres de distinction de ceux-ci, la fluence verbale, c’est-a-dire la capacité a s’exprimer

avec un débit fluide, sans interruption excessive, constitue un élément de classification important

(Monfrais-Pfauwadel, 1994).

On distingue ainsi deux grands types d’aphasie : d’une part, les aphasies fluentes, dans lesquelles la
fluence verbale est préservée (comme I'aphasie de Wernicke, I'aphasie de conduction et I’aphasie
transcorticale sensorielle), et d’autre part, les aphasies non fluentes, ou cette capacité est altérée
(comme I'aphasie de Broca, I'aphasie transcorticale motrice, 'aphasie transcorticale mixte, 'aphasie

globale, 'aphasie sous-corticale ou encore I'anarthrie pure) (Amieva et al., 2023).



2.2. Les troubles cognitifs langagiers

Les troubles langagiers pouvant étre observés dans I'aphasie affectent divers niveaux du traitement
du langage, que ce soit en production ou en compréhension, a 'oral comme a Iécrit. Ils peuvent
concerner le lexique, la syntaxe, la phonologie, la fluence, la répétition, la lecture, I’écriture et la
coordination articulatoire. Les descriptions qui suivent s’appuient sur les travaux de de Partz et

Pillon (2014).

Tout d’abord, 'un des symptomes les plus caractéristiques et fréquents de I’aphasie est le manque
du mot, ou anomie. Il se manifeste par des pauses, des hésitations ou des périphrases, souvent
accompagnées de paraphasies, c’est-a-dire de substitutions inappropriées d’un mot ou d’un son.
Ces paraphasies se déclinent en plusieurs types : les paraphasies sémantiques, ou le mot produit est
lié au mot cible par le sens (ex. dire « vélo » pour « trottinette ») ; les paraphasies morphémiques,
ou un morpheme est remplacé par un autre (ex. « boulanger » pour « boucher ») ; les paraphasies
formelles, fondées sur une ressemblance phonologique mais sans lien sémantique (ex. « lapin » pour
«lampe ») ; ou encore les paraphasies sans relation identifiable entre le mot cible et le mot produit
(ex. « mois » pour « bouteille »). D’autres types incluent les paraphasies phonémiques, dans
lesquelles des sons du mot cible sont altérés (ex. /pOradord/ pout /prendre/), les néologismes
(ex.création de mots inexistants comme /grunave/), et les néologismes morphologiques, ou les
morphemes sont combinés de maniére incorrecte (ex. « peinturier » pour « peintre »). Lorsque ces
erreurs sont fréquentes au point de rendre le discours inintelligible, on parle de jargonaphasie, qui

peut ¢tre de nature sémantique, phonémique ou néologique.

Ensuite, 'expression orale peut également étre altérée sur le plan de la fluence. Certains patients
présentent un débit réduit, haché, voire un mutisme, tandis que d’autres peuvent développer une
logorrhée, marquée par un flux verbal excessif et difficile 4 interrompre. A cette réduction
quantitative peut s’ajouter un appauvrissement qualitatif : le patient emploie un vocabulaire
restreint, composé de mots fréquents dans la langue, et de structures syntaxiques simples. Ce
phénomeéne conduit parfois a des répétitions automatiques d’un mot, d'un pseudo-mot, d’une
syllabe ou d’une courte phrase. Lorsque ces productions apparaissent systématiquement lors des
tentatives de communication, tout en conservant une modulation prosodique relativement intacte,

on parle de stéréotypies verbales.

La capacité de répétition est une autre composante susceptible d’étre altérée dans certaines
aphasies, comme dans 'aphasie de conduction, tandis qu’elle est relativement préservée dans

d’autres, notamment les aphasies transcorticales. Ce trouble peut se manifester par des paraphasies



lors de la répétition ou par Papparition d’écholalie, c’est-a-dire la répétition automatique et

immédiate des paroles de l'interlocuteur, souvent sans compréhension du contenu.

Par ailleurs, la compréhension auditive peut varier selon les individus et les contextes. Certains
patients montrent une bonne compréhension en situation de conversation mais échouent a des
taches structurées. Dans les cas les plus séveres, on peut observer une surdité verbale, caractérisée
par une incapacité a identifier les sons du langage, bien que les sons non linguistiques soient encore

reconnaissables, comme dans les agnosies auditives.

Du point de vue de la structure linguistique, des troubles syntaxiques peuvent se manifester sous
deux formes principales. I’agrammatisme, souvent présent dans ’aphasie de Broca, se traduit par
une simplification des phrases et I'omission des morphémes grammaticaux. A TPinverse, dans
certaines aphasies fluentes, on observe une dyssyntaxie, dans laquelle la structure syntaxique est
préservée mais les erreurs portent sur la sélection ou l'agencement des morphemes. Ces

perturbations peuvent affecter différemment les modalités orale et écrite.

Lécriture, elle aussi, peut étre profondément perturbée. Les troubles qui en découlent partagent
de nombreuses caractéristiques avec celles du langage oral, tels que la réduction de la fluence,
Pagrammatisme, la dyssyntaxie, le jargon, ou encore les difficultés lexicales. Ces manifestations
peuvent se traduire par des paragraphies, analogues aux paraphasies orales, incluant des erreurs
sémantiques, formelles, morphémiques ou néologiques. Néanmoins, il ne faut pas supposer que les
troubles oraux et écrits sont toujours paralléles : un patient peut écrire correctement malgré des
troubles importants a 'oral, et inversement. D’autres types d’erreurs sont spécifiques a I'écrit. 11
s’agit des paragraphies littérales, telles que les omissions, ajouts ou inversions de lettres sans lien
phonologique ; des paragraphies phonologiques, liées a la confusion entre lettres proches sur le
plan sonore ; des régularisations orthographiques, ou le mot est écrit de maniere phonétique (ex.
« foto » pour « photo ») ; des substitutions allographiques, ou des lettres de styles différents sont
mélangées ; des substitutions grapho-motrices, dues a la similitude visuelle entre les lettres (ex.
confondre « m » et « 1 ») ; et enfin, des malformations graphiques qui alterent la forme et la lisibilité
des lettres. Un trouble plus spécifique, 'agraphie pure, peut apparaitre de maniére isolée. Dans ce
cas, le patient semble avoir perdu les programmes moteurs nécessaires a I’écriture, sans déficit

moteur ou aphasique associé. Ce trouble est également désigné sous le nom d’agraphie apraxique.

En ce qui concerne la lecture, plusieurs types d’altérations peuvent également étre identifiés. Des
troubles de compréhension du langage écrit peuvent apparaitre seuls ou associés a d’autres déficits.
L’alexie pure, aussi appelée cécité verbale pure, correspond a une incapacité a reconnaitre les lettres

et les mots, alors que I’écriture reste intacte. Les patients concernés lisent lettre par lettre, de facon



lente et laborieuse, mais peuvent parfois compenser en utilisant des stratégies tactiles ou
kinesthésiques. La lecture a voix haute peut étre affectée par divers types de paralexies

sémantiques, morphémiques ou visuelles. Certaines erreurs sont liées a des confusions entre lettres
proches (ex. lire « rue » au lieu de « vue »), ou a la lecture de mots voisins plus fréquents (par
exemple, dire « chemin » pour « cheval »). Des paralexies visuelles latéralisées peuvent également
apparaitre, notamment dans le cadre d’une négligence spatiale unilatérale. Enfin, des erreurs de
régularisation peuvent survenir, les patients lisant alors les mots comme s’ils étaient

phonétiquement réguliers, par exemple en prononcant "chorale”" comme /[o¥al/.

Enfin, au-dela du systeme linguistique s#icto sensu, certains troubles articulatoires peuvent entraver
la communication. L’anarthrie, ou apraxie de la parole, est un trouble moteur de la planification
articulatoire. Elle se manifeste par des distorsions phonétiques, une articulation lente, saccadée, et
des erreurs variables. Elle peut étre associée a une apraxie bucco-linguo-faciale, qui rend difficiles
les gestes orofaciaux volontaires, bien que les mouvements automatiques soient préservés. En
parallele, la dysarthrie, d’origine neuromusculaire, affecte les muscles de I'articulation. Elle perturbe
I'intelligibilité du discours sans modifier la formulation linguistique, et se distingue de I'anarthrie
par son caractere régulier, constant et directement lié a des atteintes motrices ou sensorielles (de

Partz & Pillon, 2014).

2.3. Les troubles associés

Selon la localisation de la 1ésion cérébrale, les personnes aphasiques peuvent présenter différents
troubles associés, tels que des atteintes cognitives, motrices, visuelles, comportementales ou
sensorielles. Ces troubles sont susceptibles d'impacter les fonctions langagicres ainsi que leur

rééducation (OMS, 2006 ; Pinto et al., 2022).

La présente section propose une description structurée des principales atteintes observées dans ce

contexte.
2.3.1. Les troubles cognitifs non langagiers

Apres une lésion cérébrale entrainant une aphasie, il est fréquent d’observer des troubles cognitifs
non langagiers. Ces altérations peuvent rendre difficile la reprise d’une activité professionnelle,
déstabiliser 'état émotionnel et nuire au fonctionnement global au quotidien (OMS, 20006). En
outre, ces troubles cognitifs peuvent affecter les capacités langagicres et aggraver la
symptomatologie, laissant présager une évolution fonctionnelle moins favorable (Marinelli et al.,
2017 ; Trauchessec, 2018). Il convient également de souligner la grande hétérogénéité des profils

cognitifs chez les patients cérébrolésés (Marinelli et al., 2017).



Afin de mieux illustrer ces troubles cognitifs, plusieurs catégories peuvent étre distinguées.
A. Les troubles mnésiques

Les troubles de la mémoire représentent un obstacle majeur a la rééducation post-AVC, en raison
du role central que joue la mémoire dans 'apprentissage ou le réapprentissage de compétences. On
distingue généralement la mémoire a court terme, qui permet de conserver I'information pendant
une période limitée (quelques minutes au maximum), et la mémoire a long terme, impliquée dans

le maintien de l'information au-dela de 90 secondes, parfois pendant des années (HAS, 2022).

Une composante importante de la mémoire a court terme est la mémoire de travail, qui permet de
maintenir temporairement des informations tout en les manipulant mentalement. Cette forme de
mémoire est particuliecrement importante dans les activités quotidiennes et la résolution de

problemes (Lugtmeijer et al., 2021).

La mémoire a long terme, quant a elle, se subdivise classiquement en deux grands types. La
mémoire déclarative (ou explicite) inclut la mémoire épisodique, qui concerne les souvenirs
autobiographiques liés a un contexte spatio-temporel précis, et la mémoire sémantique, qui
regroupe les connaissances générales sur le monde, les mots, les concepts, indépendamment de
leur contexte d’acquisition. La mémoire épisodique englobe plusieurs processus cognitifs essentiels,
tels que l'encodage de linformation, son stockage sous forme de souvenirs, ainsi que sa
récupération ultérieure, que ce soit par le rappel ou la reconnaissance. L.a mémoire non déclarative
(ou implicite) comprend notamment la mémoire procédurale, responsable de I'apprentissage de
compétences motrices ou d’habiletés acquises de maniere inconsciente (Desgranges & Eustache,

2011).

Le patient aphasique peut présenter un déficit au niveau de la mémoire de travail verbale, ce qui
peut engendrer des difficultés a produire des phrases structurées de manicre cohérente et fluide, se
manifestant par des omissions de mots, des structures de phrases désorganisées, ou des difficultés
a accéder au mot approprié. Une altération a ce niveau peut également affecter la compréhension,
entrainant des difficultés a maintenir les informations de phrases complexes en mémoire, a gérer

des conversations a plusieurs, a gérer I'interférence, etc. (Martin et Allen, 2008).
B. Le syndrome dysexécutif

Les personnes aphasiques peuvent également présenter un dysfonctionnement des fonctions

exécutives, regroupé sous le terme de syndrome dysexécutif.

Les fonctions exécutives désignent un ensemble de capacités cognitives complexes qui

interviennent dans la régulation du comportement dirigé vers un objectif, en particulier lors de



taches nouvelles, non automatiques ou complexes. Leur altération peut se manifester par des
difficultés a planifier, organiser, résoudre des problemes, initier des actions ou gérer plusieurs taches
simultanément. Sur le plan comportemental, cela peut se traduire par une activité excessive ou au
contraire réduite, des comportements répétitifs, ainsi que des troubles émotionnels ou un manque

de conscience des troubles (anosognosie) (HAS, 2022).

Concernant l'inhibition, c’est-a-dire la capacité a stopper une réponse automatique, a filtrer les
informations non pertinentes ou a supprimer une information qui était précédemment pertinente
mais qui ne Pest plus pour la tiche en cours (Trauchessec, 2018), les personnes aphasiques
pourraient éprouver des difficultés pour produire et comprendre le langage. Cela peut étre lié a une
incapacité a se concentrer sur les informations pertinentes du discours tout en ignorant celles qui
ne le sont pas, ou a des difficultés pour sélectionner une représentation particuliere d’un mot ou

d’une phrase parmi plusieurs propositions, notamment en cas d’ambiguité (Martin et Allen, 2008).
C. Les troubles attentionnels

Ces altérations exécutives peuvent coexister avec des troubles attentionnels, lesquels influencent a

leur tour les capacités de traitement de l'information.

L’attention est une fonction cognitive essentielle permettant de se focaliser sur une information et
de la maintenir (Trauchessec, 2018). Elle joue un role fondamental dans le bon déroulement des
activités quotidiennes et influence 'ensemble des autres fonctions cognitives, notamment la

mémoire de travail, les fonctions exécutives et les dimensions psycho-affectives (HAS, 2022).

Le modele proposé par Van Zomeren et Brouwer (1994) distingue deux grands axes de 'attention
: Iintensité, qui inclut P'alerte phasique (préparation a un événement attendu), I'attention soutenue
(maintien d’un niveau d’attention suffisant pendant une tache) et la vigilance (état d’éveil général)
(Amieva et al.,, 2023), ainsi que la sélectivité, qui comprend l’attention sélective (capacité a
sélectionner une information pertinente et inhiber les distractions) et I'attention divisée (gestion de

deux taches simultanées) (Trauchessec, 2018 ; HAS, 2022).

D’apres Shiftrin et Schneider (1977), cité par la Haute Autorité de Santé (2022), certains processus
attentionnels sont controlés, mobilisant des ressources cognitives, tandis que d’autres sont
automatiques, plus rapides et moins couteux. Le controle attentionnel peut également étre externe,
influencé par la charge motivationnelle ou émotionnelle des stimuli externes, ou interne, guidé par
les objectifs du sujet, mais plus lent et exigeant. Quant a I'attention spatiale, elle permet de répartir
I'attention dans I’espace environnant et peut étre de deux types : exogene, c’est-a-dire automatique
et rapide, déclenchée par des stimuli, ou endogene, signifiant qu’elle est volontaire et plus lente

(HAS, 2022).



Apres un AVC, des troubles attentionnels, notamment de I'alerte, sont fréquents, en particulier
dans les premicres semaines. Ces troubles peuvent persister et affecter la vigilance, ralentir le
traitement de 'information, provoquer de la fatigue, perturber 'autonomie et compromettre la

reprise professionnelle (HAS, 2022).

Chez ses patients, des difficultés de vigilance, aussi bien en modalité auditive que visuelle sont
observées. Leur capacité a identifier des stimuli, qu’ils soient verbaux ou non verbaux, est réduite,
avec un ralentissement et une baisse de précision. Les taches mobilisant I'attention focalisée,
l'attention divisée ou encore I'inhibition révelent des performances inférieures a celles de sujets
témoins. Ces limitations dans la gestion et la distribution des ressources attentionnelles ont des
répercussions directes sur la compréhension et la production du langage chez la personne

aphasique.
D. La négligence spatiale unilatérale

Parmi les autres troubles fréquemment observés, certains patients peuvent également présenter des

atteintes de la représentation spatiale, tels que la négligence spatiale unilatérale.

A la suite d’une lésion au niveau postérieur et, en particulier, de ’hémisphére droit, le patient peut
présenter une négligence de 'espace controlatéral a la lésion. Malgré 'absence de déficit sensoriel
ou moteur, la personne est incapable de détecter, s’orienter vers ou répondre aux stimuli situés
dans cette moitié de I’espace, ignorant ainsi une partie de son environnement ou de son propre
corps. Ce phénomene peut se traduire par une déviation persistante de la téte ou du regard vers la
droite, ainsi qu’une lenteur a réagir aux stimuli du c6té opposé a la 1ésion, entrainant des difficultés
dans les activités de la vie quotidienne. Ce trouble peut également toucher d’autres modalités
sensorielles telles que le gout, I'olfaction et 'audition, ainsi que la fonction motrice, se manifestant

par une sous-utilisation de 'hémicorps controlatéral a la 1ésion (Amieva et al., 2023).
E. L'agnosie

Une autre conséquence possible sur le fonctionnement cognitif des personnes aphasiques est la
survenue d’une agnosie, un trouble de la reconnaissance des informations provenant d’une
modalité sensorielle, qui ne résulte ni d’une altération du traitement sensoriel de base, ni d’un autre

déficit cognitif (Martinaud, 2017 ; HAS, 2022).

Concernant I'agnosie visuelle, elle peut étre aperceptive, lorsque le patient est incapable de
reconnaitre un stimulus visuel en raison d’une perturbation du traitement perceptif, ou associative,
lorsqu’il existe une incapacité a relier 'analyse visuelle a la connaissance sémantique du stimulus.

Parmi les différentes formes d’agnosie visuelle, la prosopagnosie se caractérise par I'incapacité a



reconnaitre des visages familiers, bien connus avant la survenue de la lésion cérébrale (Martinaud,

2017).
F. L’apraxie

Enfin, certaines personnes aphasiques peuvent présenter une apraxie, un trouble cognitivo-moteur
affectant Pexécution volontaire de gestes appris, en 'absence de déficit moteur ou sensoriel. Ce
trouble peut entrainer des difficultés dans la réalisation des activités de la vie quotidienne, telles que
I’exécution de gestes sociaux (par exemple, faire un signe de la main pour dire au revoir) ou la
manipulation d’objets familiers. Il existe plusieurs types d’apraxie (Amieva et al., 2023 ; Randerath,

2023) :

e [apraxie des membres, qui affecte I'exécution de mouvements coordonnés impliquant les
bras ou les jambes ;

e [Lapraxie bucco-faciale, qui provoque des difficultés a réaliser des mouvements avec
certaines parties du visage, comme siffler, cligner des yeux ou gonfler les joues ;

e Lapraxie de la parole, qui compromet la planification et la coordination des mouvements
bucco-faciaux nécessaires a la production du langage oral ;

e [Lapraxie constructive, qui altére la capacité a reproduire ou a dessiner une figure, de
mémoire ou a partir d’un modele.

e L’apraxie idéatoire : difficulté a concevoir mentalement ’action a réaliser, ce qui entraine
une mauvaise utilisation des objets ou des gestes symboliques. Ce trouble peut étre réduit
lorsque la personne dispose d’un modele a imiter.

e Lapraxie idéomotrice : difficulté a traduire une idée de geste en mouvement précis,

entrainant des échecs lors de 'imitation ou de I'exécution de gestes sur commande verbale.
2.3.2. La dysphagie

La dysphagie est un trouble neurologique qui altere la déglutition de maniere plus ou moins
marquée, en fonction de la nature et de la gravité de la 1ésion cérébrale. Ses conséquences peuvent
inclure une perte de poids, une malnutrition ainsi qu’une déshydratation, affectant directement la
qualité de vie du patient, tant sur le plan physique que psychologique et social. Par ailleurs, les
personnes souffrant de dysphagie présentent un risque accru de développer des infections

pulmonaires, notamment des pneumonies (Howle et al., 2014).
2.3.3. L’hémiplégie

En continuité avec les troubles précédents, ’hémiplégie constitue une autre complication fréquente

des lésions cérébrales. Elle se caractérise par la paralysie du coté du corps controlatéral a la Iésion
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(OMS, 2006 ; Yadav et al., 2018). Elle peut s’accompagner de nombreux problemes et difficultés,
tels que des troubles sensorimoteurs (engourdissements, picotements, anosognosie, apraxie, perte
de proprioception et de stéréognosie, perte de force et de puissance), une négligence spatiale
unilatérale, des difficultés dans les activités de la vie quotidienne, des troubles psychiques (démence,
dépression, anxiété), des troubles de I’élocution (aphasie, dysarthrie), un tonus anormal (spasticité
ou flaccidité), une participation sociale réduite, des difficultés cognitives (attention, apprentissage,
planification), des problemes de mobilité, des dysfonctionnements cardiopulmonaires, une perte
d’indépendance, une perte de vision ou une diplopie, un manque de coordination entrainant une
ataxie, des difficultés a la marche ou a I’équilibre, des réflexes anormaux, des problémes posturaux,
des troubles de la déglutition (dysphagie), des difficultés émotionnelles (irritabilité, frustration) ainsi
que des problemes vésicaux et intestinaux. Tous ces facteurs sont susceptibles de limiter
considérablement les capacités de la personne a accomplir de nombreuses activités quotidiennes et
réduisent sa mobilité. Bien que la rééducation des patients hémiplégiques vise la récupération des
fonctions altérées, 'autonomie et la réintégration sociale du patient, la guérison est généralement

partielle et engendre souvent une situation de handicap majeur (Yadav et al., 2018).
2.3.4. Les difficultés émotionnelles et comportementales

Enfin, les séquelles émotionnelles et comportementales représentent une dimension essentielle a
considérer dans le tableau clinique des personnes aphasiques. Ces troubles peuvent compliquer la
récupération et altérer la qualité de vie. Parmi les séquelles décrites dans les travaux de Kutlubaev
et collaborateurs (2024), on retrouve la colere pathologique, souvent observée dans les premiers
mois suivant PAVC, ainsi que des peurs marquées, notamment celles liées a la récidive ou au risque
de chute. Les patients peuvent également présenter une perte de controle volontaire de 'expression
des émotions, se manifestant par des pleurs ou des rires incontrolables, ainsi qu'un émoussement
affectif, associé a 'apathie et 2 une diminution des motivations. A ces perturbations s’ajoutent des
difficultés de reconnaissance des émotions d’autrui et une altération de 'empathie affective, ce qui
peut affecter les interactions sociales et la réhabilitation. Ces troubles peuvent apparaitre comme
des phénomenes indépendants ou s’inscrire dans le cadre de dépressions, d’anxiétés ou de réactions
de catastrophisation. Leur apparition s’explique a la fois par les 1ésions cérébrales directes, touchant
des régions clés telles que le cortex préfrontal, 'amygdale ou linsula, et par des réactions

psychologiques au stress lié a TAVC (Kutlubaev et al, 2024).

Sur le plan émotionnel, les difficultés induites par la cérébrolésion affectent non seulement I’état
psychologique de la personne, mais aussi celui de son entourage, ce qui peut conduire a un
isolement social prolongé et renforcer le risque de dépression (OMS, 20006). Par ailleurs, des

symptomes tels que la démoralisation, la perte de confiance ou d’estime de soi, la frustration, le
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retrait social, la dépression ou encore des troubles de linitiation peuvent également apparaitre

(Cattelani et al., 2010).

Ces difficultés peuvent aussi étre exacerbées par les troubles de la compréhension liés a aphasie.
Lorsqu’il ne parvient pas a se faire comprendre par son entourage, le patient peut ressentir de la
frustration et manifester davantage d’agressivité et d’irritabilité (Blom Johansson et al., 2013). Ces
symptomes, pouvant étre percus comme une tentative d’extériorisation, constituent un obstacle
supplémentaire a I'intégration et a I'adaptation sociales des patients, entravant leur processus de

réadaptation (Cattelani et al., 2010).

2.4. Etat des lieux, qualité de vie et besoins des personnes aphasiques et de

leur aidant proche

Dans cette section, nous nous intéressons aux besoins et a la qualité de vie des personnes
aphasiques ainsi que de leur aidant proche, dans un contexte marqué par un bouleversement

profond du quotidien et une prise en soins importante.
2.4.1. Les personnes aphasiques
A. Vécu de la cérébrolésion et de ’aphasie par la personne aphasique

Le vécu de 'aphasie est fréquemment décrit comme une rupture existentielle. La diminution brutale
de la capacité a communiquer, tant sur le plan expressif que réceptif, bouleverse profondément
I'identité personnelle, les roles sociaux et la participation a la vie quotidienne (Parr, 2001). Cette
rupture se manifeste par un sentiment de perte de controle, une impression d’« effacement social »
et une impossibilité de maintenir les liens affectifs, parentaux ou professionnels qui structuraient

auparavant la vie du patient (Parr, 2001 ; O’Halloran et al., 2017).

Les conséquences sociales sont importantes : le langage étant un vecteur essentiel du lien social, de
nombreuses personnes aphasiques rapportent une réduction significative de leur réseau relationnel.
Une étude a révélé que 64 % des personnes aphasiques signalent une diminution de leurs contacts
amicaux, et que 30 % n’ont plus de relations amicales proches (Hilari & Northcott, 2000, cité dans
O’Halloran et al., 2017). Cette perte de réseau s’explique principalement par les difficultés de
communication, plutot que par la seule lésion cérébrale. En effet, les patients aphasiques participent
nettement moins aux activités sociales, de loisirs ou professionnelles, en particulier lorsque ces

activités nécessitent des échanges verbaux (Hilari, 2011).

L’aphasie affecte également la dynamique familiale. Certains patients expriment la frustration de ne
plus pouvoir assumer pleinement leur role de parent ou de conjoint. I’impossibilité de transmettre

leurs émotions ou de réaliser certains gestes symboliques, comme prononcer un discours familial
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important, accentue la souffrance psychologique et renforce le sentiment d’un handicap invisible
mais profond (Parr, 2001). Chez les parents, des atteintes langagiéres importantes peuvent
également perturber I'exercice de I'autorité et la qualité des interactions avec les enfants (Killmer,
2024).

Ce trouble du langage est un phénomeéne dynamique, qui continue d’impacter 'identité, les relations

et la projection dans I’avenir, parfois pendant plusieurs années (Parr, 2001 ; Hilari et al., 2012).

Dans le prolongement de ces éléments, il apparait essentiel de s’intéresser aux besoins spécifiques

exprimés par les personnes aphasiques, afin d’orienter au mieux les réponses cliniques et sociales.
B. Besoins des personnes aphasiques

Les personnes aphasiques expriment des besoins complexes et multidimensionnels, qui dépassent
largement la simple rééducation linguistique. Un besoin fondamental fréquemment exprimé est
l'accés a une information claire, adaptée et compréhensible sur leur pathologie, les options
thérapeutiques et le pronostic (Rose et al., 2009). Or, la majorité des supports écrits sont jugés
inadaptés, trop complexes ou simplement absents. Une étude a révélé que peu de patients
aphasiques recevaient des informations écrites spécifiques sur PAVC ou l'aphasie, et que ces
documents n’étaient généralement pas congus pour tenir compte de leurs troubles de lecture ou de

compréhension (Rose et al., 2009).

Un second besoin fondamental est celui de participer activement aux décisions les concernant. Bien
que les personnes aphasiques soient capables d’exprimer des objectifs variés, comme retrouver leur
vie d’avant, mieux communiquer, reprendre des activités sociales ou se sentir utiles, ces objectifs
sont rarement intégrés aux plans de soins élaborés par les professionnels (Rohde et al., 2012).
Pourtant, des outils existent pour favoriser la fixation d’objectifs avec les patients, mais leur
utilisation est souvent entravée par des contraintes de temps, de ressources ou par des croyances
négatives quant a leur pertinence (Brown et al., 2021). Cette asymétrie dans la relation thérapeutique
limite Pexpression des préférences du patient et freine I'instauration d’une démarche véritablement

centrée sur la personne (Parr, 2001 ; Rohde et al., 2012).

La relation thérapeutique constitue précisément un levier majeur pour répondre aux besoins des
personnes aphasiques. Ces derniéres insistent sur 'importance d’étre reconnues comme des

partenaires compétents, et non comme de simples « bénéficiaires de soins » (Rohde et al., 2012).

Enfin, les personnes aphasiques souhaitent retrouver une forme d’autonomie fonctionnelle dans
leur vie quotidienne. Une étude qualitative menée aupres de 50 patients a mis en évidence des
objectifs tels que : pouvoir faire ses courses, téléphoner, lire a ses petits-enfants, participer a des

groupes de loisirs ou encore aider les autres (Worrall et al., 2011).
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Ces objectifs, a la fois concrets, fonctionnels et porteur de sens, traduisent une volonté de
reconstruction identitaire et de réintégration sociale, au-dela de la seule performance linguistique,
en mettant I’accent sur des interactions fondées sur la confiance, écoute, la continuité et le respect

mutuel (Rohde et al., 2012).
2.4.2. Les aidants proches
A. Définition du terme « aidant proche »

Bien qu’elle ait une incidence directe sur la personne qui en est atteinte, ’aphasie entraine également
des répercussions importantes sur les aidants proches. Ce terme désigne toute personne, quel que
soit son age, qui apporte une aide régulicre, non professionnelle, a une personne en perte
d’autonomie. Il peut s’agir d’un conjoint, d’un enfant, d’un parent ou de toute personne entretenant

un lien fort et durable avec la personne en difficulté (Bruno, 2018).

De ce fait, les aidants nécessitent eux-mémes un accompagnement adapté afin de faire face aux
défis psychosociaux liés a 'aphasie et aux troubles associés, tout en préservant leur bien-étre et leur

qualité de vie (Strong et al., 2021).
B. Vécu de la cérébrolésion et de ’aphasie par ’entourage

A la suite du diagnostic d’aphasie, un bouleversement s’opére dans la dynamique familiale : le
conjoint, le parent ou 'enfant devient un aidant proche, un soignant non rémunéré assumant des
taches quotidiennes et soutenant la participation sociale de la personne aphasique (Off et al., 2019).
Cette situation peut survenir de maniére soudaine, mais elle n’en reste pas moins déstabilisante. Le
degré d’aide requis et la maniere de vivre cette nouvelle réalité peuvent profondément impacter la
vie personnelle, familiale, sociale, scolaire ou professionnelle de I'aidant. Par ailleurs, le lien affectif
entretenu avec la personne aidée influence fortement le niveau d’engagement, le ressenti de

culpabilité ou encore l'intensité de I’épuisement (HAS, 2024).

Dans cette nouvelle configuration, I'aidant est amené a endosser de multiples roles, parfois inédits
: défenseur du proche dans son parcours de soin, relais thérapeutique prolongeant les exercices
réalisés en séance, ou encore gestionnaire du quotidien, veillant a la logistique des rendez-vous, aux
aspects administratifs et au transport. Il devient également un moteur motivationnel tout au long

du processus de rééducation (Shafer et al., 2019).

Malgré leur dévouement, les aidants se heurtent a de nombreux obstacles : manque de compétences
en communication, manque de confiance dans leur role, sentiment d’impuissance face aux besoins
de leur proche, etc. Concernant la communication, ils peuvent nourrir des attentes élevées vis-a-

vis du patient, alors que celui-ci déplore souvent un manque de soutien a ce niveau (Blom
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Johansson et al., 2013). En effet, bien qu’ils soient essentiels, les aidants ne sont pas toujours

préparés ni formés a assumer leurs nouvelles responsabilités (HAS, 2024).

En outre, plusieurs facteurs de risque peuvent alourdir le fardeau ressenti : étre une femme, avoir
un faible niveau d’instruction, cohabiter avec la personne aidée, souflrir de symptomes dépressifs,
étre socialement isolé, faire face a des difficultés financiéres, consacrer un nombre important
d’heures hebdomadaires aux soins, ou encore ne pas avoir eu le choix d’endosser ce role (Adelman

etal, 2014).
C. Besoins des aidants proches

Ce vécu émotionnel et organisationnel met en lumicre des besoins spécifiques chez les aidants

proches de personnes aphasiques.

L’étude de Pucciarelli et al. (2022) souligne le role fondamental de la préparation des aidants dans
le maintien de la qualité de vie des dyades aidant-survivant d’AVC. Cette « préparation » correspond
a la perception qu’a I'aidant de sa capacité a assumer son role : répondre aux besoins physiques et
émotionnels du proche, gérer les imprévus, organiser les soins, faire face au stress quotidien et
solliciter les professionnels si besoin. Elle implique aussi la capacité a rendre cette aide acceptable
et équilibrée, tant pour lui-méme que pour le patient. Lorsqu’ils sont mieux préparés, les effets
négatifs de la dépression, tant chez 'aidant que chez la personne aphasique, sont atténués. A
I'inverse, un accompagnement insuffisant ou un manque d’informations adéquates peut conduire
a un désengagement progressif de I'aidant, altérant la qualité de la relation et favorisant 'apparition

de modes de communication inadaptés avec la personne aphasique (Sainson & Bolloré, 2022).

Il convient de rappeler que les aidants ne forment pas un groupe homogene. Leur engagement
dépend de leur lien avec le patient, de leur age, de leurs ressources personnelles, de leurs
représentations et de leur acceptation de la maladie. Leur motivation, influencée par ces éléments,
est déterminante dans leur capacité a s’investir dans le processus de formation et d’aide (Sainson &

Bolloré, 2022).

Face a cette réalité, la littérature souligne que les aidants ont un réel besoin de guidance de la part
des professionnels de santé. Ils attendent des conseils concrets pour utiliser au mieux les ressources
disponibles (Off et al., 2019). Ils souhaitent étre informés sur aphasie, ses origines, son évolution,
et désirent apprendre a mieux communiquer au quotidien. Ils recherchent activement des
informations sur les services psychosociaux, les dispositifs d’aide, et les groupes de parole, afin de

rompre Iisolement et partager leur vécu avec d’autres familles (Johansson et al., 2011).
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Les résultats de I’étude de Rose et ses collegues (2019) confirment cette tendance : la majorité des
aidants souhaitent recevoir des informations écrites ou en face a face a chaque étape du parcours.
Pourtant, plus de la moitié affirment ne pas se souvenir avoir regu ces éléments, en particulier dans
les premieres phases. Ce décalage met en évidence un manque de structuration dans

I'accompagnement des familles, renforcé par l'incertitude quant aux interlocuteurs a contacter.

Une étude qualitative précise que les besoins informationnels évoluent au fil du parcours de soin,
avec trois périodes clés : I'hospitalisation, le début de la rééducation logopédique et la phase
chronique. Au moment de 'hospitalisation, les proches expriment un besoin urgent d’informations
générales (définition de aphasie, causes, conséquences), mais aussi spécifiques (pronostic, troubles
associés, dispositifs de prise en soins). L’absence d’information, parfois aggravée par des discours
fatalistes, engendre un fort sentiment d’anxiété et de désorientation. Au début de la rééducation,
les attentes des familles concernent davantage la compréhension des objectifs thérapeutiques, la
durée et les modalités des soins, ainsi que I'acquisition de stratégies de communication concretes.
Elles souhaitent aussi étre accompagnées pour détecter certains signaux d’alerte (frustration,
fatigue, dépression) et pouvoir poser leurs questions a un référent clairement identifié. Dans la
phase chronique, les attentes se recentrent sur 'accompagnement au quotidien : aides financieres,
logement, réinsertion professionnelle et activités adaptées. Le partage d’expérience avec d’autres
familles devient particulicrement recherché, et le maintien de Pespoir reste un levier essentiel
d’adaptation a long terme. A toutes les étapes, les aidants doivent également composer avec une
forte charge émotionnelle, un manque de préparation initiale et le recours contraint a des sources

d'information informelles (Avent et al., 2014).

Enfin, plusieurs études soulignent que les aidants expriment un besoin marqué de partage
d’expériences avec d’autres familles confrontées a 'aphasie. Ils recherchent activement des groupes
de parole afin de rompre leur isolement, échanger sur leur vécu, et bénéficier de conseils pratiques
fondés sur I'expérience (Johansson et al., 2011). Toutefois, bien que les témoignages de proches
solent percus comme particulicrement utiles et rassurants, ces dispositifs restent encore

insuffisamment développés dans la pratique clinique actuelle (Rose et al., 2019).

Comme le rappelle la Haute Autorité de Santé (2024), les besoins des aidants doivent étre abordés
dans leur globalité : informations claires, reconnaissance de leurs droits, formations adaptées,

soutien psychologique et acces a des solutions de répit.

2.5. Etat des lieux et besoins des thérapeutes

Dans le cadre de la rééducation post-lésionnelle, les professionnels de santé jouent un réle clé. 11

apparait des lors indispensable d’analyser les modalités actuelles de prise en soins de ’aphasie ainsi
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que des troubles fréquemment associés, en identifiant les obstacles et les besoins rencontrés par les

thérapeutes dans leur pratique clinique.
2.5.1. Prise en soins de ’aphasie et des troubles associés

Apres une atteinte neurologique, il est essentiel d’initier la rééducation le plus tot possible, des le
diagnostic. Celle-ci devrait idéalement s’étendre de la phase aigué, en milieu hospitalier, jusqu’a la
phase chronique, en externe, afin d’assurer une continuité optimale. Les déficits moteurs et les
troubles cognitifs d’origine vasculaire, particulierement fréquents apres un AVC, rendent cette prise

en soins d’autant plus cruciale (OMS, 20006).

Dans le cas d’'un AVC, la récupération repose d’abord sur une prise en soins médicale intensive au
cours des premicres heures et des premiers jours, suivie d’un travail de réadaptation. Celui-ci
permet aux neurones d’assumer de nouvelles fonctions grace a la plasticité cérébrale, de développer
des compétences a travers une prise en soins pluridisciplinaire (kinésithérapie, ergothérapie, etc.)
et de faciliter I'ajustement de P'environnement du patient (OMS, 2006). Le rdle des troubles
cognitifs dans la complexité de la rééducation est également a souligner, d’ou la nécessité de les

prendre en compte sur le long terme par une prise en soins neuropsychologique (HAS, 2022).

Concernant spécifiquement 'aphasie, une revue Cochrane menée par Brady et al. (2016) a montré
q > p y
qu’un suivi logopédique a forte dose ou sur une longue durée, pouvait améliorer significativement

la communication fonctionnelle des personnes atteintes.

Par ailleurs, la gestion des troubles de 'humeur se révele tout aussi essentielle. Elle améliore non
seulement la qualité de vie du patient, mais favorise aussi son implication dans le processus de
réadaptation. Elle exerce également un effet bénéfique sur Iaidant proche, en limitant les

répercussions de ces troubles au quotidien (Laures-Gore et al., 2020).

2.5.2. Difficultés rencontrées par les thérapeutes dans la prise en soins du patient

aphasique

Toutefois, les professionnels de santé doivent faire face a plusieurs défis majeurs dans la prise en

soins des personnes aphasiques.
A. Manque d’outils d’évaluation adaptés

Trauchessec (2018) met en évidence un manque d’outils adaptés aux difficultés de compréhension
et de communication du patient aphasique pour évaluer son fonctionnement cognitif global. Selon
cet auteur, les tests verbaux classiquement utilisées en neuropsychologie, comme le Stroop, le
CVLT ou les fluences verbales, requi¢rent des compétences langagicres souvent altérées chez ces

patients, ce qui compromet la passation et I'interprétation des résultats. Il en va de méme pour les
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outils plus généraux comme le MMSE ou la MOCA, dont la validité est limitée en cas de troubles
du langage importants (Trauchessec, 2018). En conséquence, un effet plancher est souvent observé,

rendant ces évaluations peu exploitables (Marinelli et al., 2017).

Des alternatives comme la CASP (Cognitive Assessment for Stroke Patients) ont été développées
pour contourner I'usage du langage. Cette batterie comprend des taches visuo-constructives ou
motrices permettant d’évaluer certaines fonctions cognitives sans solliciter la sphére verbale.
Cependant, son utilisation reste marginale et ne remplace pas encore les outils standards en pratique

clinique (Trauchessec, 2018).
B. Manque de formations et de compétences

Les thérapeutes impliqués dans la prise en soins psychologique des personnes aphasiques
rapportent fréquemment un manque de formation spécifique a ce trouble. Ils indiquent ne pas
avoir recu de préparation adaptée pour communiquer avec des patients dont les capacités
expressives et réceptives sont altérées. Par exemple, la méthode de questionnement apprise durant
leur formation, souvent ouverte et non dirigée, est difficile a appliquer dans ce contexte (Strong &

Randolph, 2021).

Ce déficit de formation peut générer un sentiment d’illégitimité, voire conduire a I'exclusion
involontaire des patients aphasiques de certains dispositifs thérapeutiques. Cela limite leur acces a
des soins psychologiques pourtant nécessaires, notamment pour la gestion des troubles de ’humeur
ou de l'adaptation (Laures-Gore et al., 2020). La communication étant entravée, les thérapeutes
peuvent, souvent inconsciemment, se tourner davantage vers 'aidant, privant ainsi le patient de

son propre espace de parole (Strong & Randolph, 2021).

La définition d’objectifs thérapeutiques constitue un autre défi, car elle suppose la capacité du
patient a verbaliser ses attentes. En labsence de supports visuels ou de techniques de
communication adaptées, cette étape devient particuliecrement complexe. Or, une communication

de qualité est déterminante pour garantir ’'adhésion au projet thérapeutique (Rohde et al., 2012).

Certaines pistes de solution ont été proposées, notamment 'implication des logopedes dans la
formation des autres professionnels a des techniques de communication spécifiques : usage
questions fermées ou binaires, des gestes, du dessin ou de supports visuels (Laures-Gore et al.,

2020).
C. Limites des outils d’information et de psychoéducation

Les supports de psychoéducation destinés aux personnes aphasiques sont souvent inadaptés. Peu

accompagnés de visuels explicatifs et linguistiquement complexes, ils ne sont pas accessibles aux
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patients présentant des troubles de la compréhension (Rose et al., 2009 ; Aleligay et al., 2008). Cette

inaccessibilité entrave leur autonomie et leur participation active a la prise en soins.

En outre, ces supports sont généralement élaborés par les professionnels eux-mémes, sans
implication des usagers. Ainsi, Parr (2001) rappelle que les personnes aphasiques sont souvent
exclues de la conception des documents et programmes éducatifs les concernant. I’absence de co-

construction aboutit alors a des contenus mal ajustés aux besoins réels.

Dans cette optique, le Montreal Mode/ (Pomey et al., 2015) propose une approche novatrice qui
consiste a considérer le patient comme un véritable partenaire du soin. II n’est plus simple
récepteur, mais devient co-auteur des outils éducatifs et des décisions thérapeutiques. Ce modéle
valorise les savoirs expérientiels des patients, qui peuvent s'impliquer a différents niveaux : clinique,
organisationnel ou pédagogique, notamment a travers des comités, des groupes de travail ou des
témoignages. Il prone aussi une formation conjointe des patients et des professionnels, afin
d’encourager un réel partage des savoirs et des responsabilités. Une telle approche pourrait
significativement améliorer la pertinence et lefficacité des supports destinés aux personnes
aphasiques, a condition que des moyens humains et organisationnels soient mobilisés pour la

mettre en ceuvre.
2.5.3. Accompagnement des aidants proches

Les proches aidants sont souvent désignés comme des « patients invisibles » (Adelman et al., 2014),
car le systeme de santé reste majoritairement centré sur la personne soignée, reléguant au second
- - . , . . ,
plan ceux qui 'accompagnent au quotidien. Ces aidants ont peu d’occasions d’exprimer leur vécu,
ce qui limite la reconnaissance et la prise en compte de leurs besoins. Lorsqu’ils sont interrogés, ils
rapportent fréquemment une accumulation de difficultés : fatigue intense, troubles du sommeil,
isolement, tensions familiales ou conjugales, difficultés financicres, mais aussi obstacles dans la

communication (Sainson & Bolloré, 2022).

Shafer et ses collegues (2023) soulignent 'importance d’une psychoéducation continue destinée a
la fois au patient aphasique et a son aidant, tout au long du parcours de soins — de la phase aigué a
la phase chronique. Cette démarche vise a les accompagner dans I’adaptation progressive aux
réalités de 'aphasie. La littérature, appuyée par certains guides de bonnes pratiques, confirme que
I'implication et la formation des aidants peuvent significativement améliorer la qualité de la

rééducation du patient (Henihan et al., 2024 ; Linteau et al., 2023).

Adelman et collaborateurs (2014) insistent sur la nécessité d’informer les aidants non seulement
sur la pathologie du proche et les soins requis, mais aussi sur 'impact émotionnel et physique de

leur réle. Il est recommandé de les encourager a solliciter de Iaide, a s’appuyer sur d’autres membres
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de la famille, a participer a des groupes de soutien, et a prendre soin de leur propre santé. Les
services de répit, par exemple, permettent d’alléger temporairement la charge en confiant le proche

a un tiers pour quelques heures, ou en proposant des accueils de jour adaptés.

En pratique, les modalités d’intervention aupres des aidants sont variables. Elles peuvent inclure
des contacts téléphoniques réguliers entre thérapeutes et proches, ou encore la participation de la
famille a certaines séances de rééducation. Cette présence leur permet d’observer les interactions
thérapeutiques et de mieux comprendre les objectifs et les méthodes utilisées. Dans certains cas,
des entretiens individualisés sont proposés aux aidants, sans la présence du patient, favorisant un

espace d’écoute, de soutien et de conseils personnalisés (Johansson et al., 2011).

La Haute Autorité de Santé (2024) recommande aux thérapeutes d’adopter une approche globale
et écosystémique qui prend en compte le patient, 'aidant et leur environnement. Cela suppose une
bonne connaissance des pathologies, la détection précoce des signes d’épuisement, et une maitrise
des ressources disponibles. Il est essentiel d’identifier les obstacles auxquels les aidants proches se
heurtent pour accéder aux aides, d’anticiper 'évolution de leur situation et de les considérer comme
des personnes a part entiere. Un accompagnement efficace repose sur une relation de confiance,

nourrie par 'empathie, le respect de I'intimité et la valorisation de leurs compétences.

Enfin, il convient de souligner I'importance croissante des dispositifs collectifs d’accompagnement.
Les groupes de soutien destinés aux aidants proches ne se limitent pas a une fonction thérapeutique
ou informative. Comme le souligne Charlier (2021), ces dispositifs revétent également une
dimension sociale, émotionnelle et parfois méme politique. Ils permettent aux aidants de sortir de
leur isolement, de partager leur vécu dans un espace de parole bienveillant, et de valoriser leurs
expériences souvent invisibilisées. Ces groupes représentent non seulement une forme de répit,
mais aussi un levier d’intégration sociale, ou s’expriment des besoins de reconnaissance, de
solidarité, voire d’engagement collectif. Comprendre les différentes logiques qui motivent
I'implication des aidants dans ces espaces, qu’elles soient liées a la recherche de soutien, au besoin
de lien, ou a une volonté de transformation sociale, apparait essentiel pour adapter les formes

d’accompagnement proposées a la diversité des réalités vécues.

2.5.4. Difficultés rencontrées par les thérapeutes dans ’accompagnement des aidants

proches

Dans 'accompagnement des aidants proches de personnes aphasiques, les thérapeutes peuvent étre
confrontés a une combinaison d’obstacles. Certains sont bien établis dans la littérature, tandis que

d’autres peuvent survenir en fonction des contextes cliniques et organisationnels. Ces obstacles
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présentent souvent un caractere interrelié, I'un pouvant en favoriser ou en aggraver un autre. Par

exemple, le manque de temps peut limiter la mise en place d’actions pourtant jugées pertinentes.
A. Manque de temps et de ressources

Plusieurs études soulignent que le manque de temps constitue un frein majeur a l'intégration des
familles dans les soins. Les logopédes, notamment en phase aigué, consacrent une part tres réduite
de leur temps thérapeutique a lintervention auprés des familles (Johansson et al., 2011). Le
contexte de soins — hospitalisation courte, consultations ambulatoires — rend difficile un
accompagnement régulier ou approfondi (Sherratt et al., 2011 ; Hallé et al., 2014). Ce manque de
disponibilité limite I’accés aux proches et entrave la mise en place d’interventions ciblées et

structurées.
B. Implication encore limitée des familles

Bien que la volonté d’impliquer les familles soit présente, leur intégration reste marginale. Certains
professionnels ne considerent pas naturellement les proches comme des bénéficiaires a part entiére
de la rééducation (Sherratt et al., 2011 ; Hallé et al., 2014). Cette perception conduit a une sous-
utilisation du réle des aidants, cantonné a un role périphérique ou ponctuel. Lorsqu’un
accompagnement est proposé, il se limite souvent a une simple transmission d’informations
générales, sans réelle démarche de co-construction des objectifs thérapeutiques (Sherratt et al., 2011

; Johansson et al., 2011).
C. Manque de formation spécifique

De nombreux professionnels déclarent ne pas se sentir suffisamment formés pour intervenir aupres
des familles, en particulier sur les aspects émotionnels ou relationnels (Johansson et al., 2011 ; Hallé

et al.,, 2014 ; Blom Johansson et al., 2013).

Concernant le soutien émotionnel, les familles expriment un besoin des les premicres étapes du
parcours de soins (Howe et al., 2012 ; Hall¢ et al., 2014), mais les professionnels se sentent souvent
démunis pour y répondre. Par crainte de raviver la détresse ou de générer de la culpabilité, certains
hésitent a aborder certains sujets sensibles. Ils préferent parfois déléguer cet accompagnement a
d’autres professionnels (psychologues, assistants sociaux), faute d’outils ou de formation
spécifique. Ils expriment également un besoin de formation pour acquérir des outils adaptés,
notamment dans les cas d’aphasie sévere. L’absence de routines établies limite aussi la

systématisation de ces pratiques (Blom Johansson et al., 2013).
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D. Modalités d’intervention encore peu développées

Méme lorsque des approches comme le Comumunication Partner Training (CPT) sont disponibles, leur
mise en ceuvre reste occasionnelle, faute d’adaptation aux spécificités des dyades patient-aidant
(Blom Johansson et al.,, 2013). Les interventions restent souvent cantonnées a I'information ou
I'observation, tandis que les actions plus engageantes, comme la formation aux stratégies de

communication, sont peu fréquentes (Hallé et al., 2014).
E. Freins liés aux familles elles-mémes

Les professionnels identifient également des obstacles du c6té des proches. Leur indisponibilité, la
fatigue, les contraintes logistiques, la distance géographique ou leur propre état de santé peuvent
limiter leur implication (Hallé et al., 2014 ; Johansson et al., 2011). Parfois, un manque
d’investissement per¢u de la part des familles peut également freiner leur intégration dans le

processus de soins (Johansson et al., 2011).
F. Communication insuffisante et peu coordonnée

L’étude de Howe et ses collegues (2012) met en évidence un manque de coordination et de
communication entre les équipes soignantes et les aidants. Ces derniers rapportent souvent ne pas
étre consultés sur leurs propres besoins ou objectifs, ce qui renforce leur sentiment
d’invisibilisation. Ce déficit de dialogue et de reconnaissance peut compromettre leur implication
dans la rééducation, d’autant plus qu’il s’accompagne parfois de discours médicaux percus comme

décourageants.
G. Idéaux professionnels en décalage avec la réalité

Enfin, plusieurs études soulignent un écart entre les intentions déclarées des professionnels et leurs

pratiques effectives. Bien que certains souhaitent travailler davantage en contexte naturel ou créer

des espaces d’échange pour les familles, ces initiatives restent rares, faute de structuration et de
b b

moyens (Hallé et al., 2014).

Ce décalage souligne I'importance de repérer plus précisément les obstacles a 'accompagnement
des familles, afin de favoriser leur intégration dans les protocoles de soins grace a des lignes

directrices explicites et a des dispositifs pratiques.
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3. Obijectifs et hypotheses

3.1. Etat des lieux, qualité de vie et besoins des personnes aphasiques et de

leur aidant proche

Les troubles du langage post-AVC, en particulier 'aphasie, ont un impact significatif sur la qualité
de vie et sur les relations sociales des personnes concernées. Par rapport aux personnes ayant subi
un AVC de sévérité similaire mais sans atteinte du langage, I'aphasie s’accompagne souvent d’une
détresse psychologique plus marquée (Villain, 2023). Les répercussions s’étendent également a
Ientourage, touchant les sphéres sociale, professionnelle et familiale, et se traduisent par une
augmentation du stress, de 'inconfort et une dégradation globale de la qualité de vie (Sainson &

Bolloré, 2022 ; HAS, 2024).

L’acces a une information adaptée sur la pathologie, ses causes, son pronostic et ses enjeux est
donc primordial. Cependant, de nombreuses études montrent que les personnes aphasiques et leurs
proches recoivent rarement des informations suffisantes ou adaptées a leurs besoins (Rose et al.,
2009). Selon ces auteurs, ce manque peut conduire les familles a rechercher des informations par
leurs propres moyens, avec le risque de trouver des données inexactes susceptibles d’engendrer un

surcroit de détresse (Rose et al., 2009).

Ce constat rejoint les résultats de Howe et collaborateurs (2012), qui soulignent que les proches
expriment, tout au long du parcours de soins, des besoins multiples : soutien émotionnel,
informations claires, formation aux techniques de communication, accompagnement dans leurs
nouvelles responsabilités et maintien de leur propre bien-étre. Ces proches ne souhaitent pas
uniquement ¢tre informés, mais aussi étre activement impliqués dans la rééducation. Leur volonté
d’étre épaulés pour comprendre I'aphasie, gérer le stress, préserver la relation avec la personne
aidée et s’adapter a une réorganisation du quotidien traduit un besoin manifeste d’accompagnement

global, a la fois pratique, psychologique et éducatif (Howe et al., 2012).

Les travaux de Lamps (2023), réalisés au CHU Ourthe-Ambleve, ont mis en évidence que I'aphasie
a un impact négatif sur la qualité de vie, tant pour la personne atteinte que pour son conjoint. Parmi
les personnes aphasiques interrogées, 83.33 % (n = 7) avaient cessé de travailler et 71.43 % (n = 06)
avaient modifié leurs loisirs. Quant aux conjoints, ils obtenaient un score moyen de 32.43/88 a
I’échelle de Zarit et de 7.43/10 a I’échelle C-10, indiquant une charge légere a modérée et un impact
modéré des difficultés de communication sur leur qualité de vie. I’étude a également montré que
71.43 % des personnes aphasiques (n = 7) et 73.41 % de leurs conjoints (n = 7) se déclaraient

satisfaits des informations regues de la part les professionnels de santé. Toutefois, 85.71 % des
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conjoints (n = 7) rapportaient devoir compléter ces informations par leurs propres recherches. Par
ailleurs, 57.14 % des personnes aphasiques (n = 7) et 57.14 % des conjoints (n = 7) exprimaient le

souhait de disposer de supports variés, notamment sous forme de brochures.

Fort de ces résultats, le présent mémoire élargit 'évaluation a plusieurs hopitaux et institutions de
la Fédération Wallonie-Bruxelles francophone. Les questionnaires ont été adaptés (cf. section 4.
Méthodologie) afin de recueillir des données sur la qualité de vie et les besoins en matiére
d’information et d’accompagnement des personnes aphasiques et de leurs aidants. L’objectif est de
répondre a la question suivante : au sein d’une population élargie a la Fédération Wallonie-
Bruxelles francophone, quelle est la situation de la qualité de vie et quels sont les besoins
des personnes aphasiques et de leurs aidants proches en mati¢re d’information et de

soutien ?
Les hypotheses associées sont les suivantes :

e Hypothese 1 : Iatteinte cérébrale et ses séquelles impactent négativement la qualité de vie
de la personne aphasique et de son aidant proche.

e Hypothéese 2: la qualité de vie des aidants est plus impactée que celle de leur proche
aphasique.

e Hypotheése 3 : les aidants proches souhaitent recevoir un accompagnement pour faire face
aux défis liés a leur role.

e Hypothése 4: les personnes aphasiques et leur aidant proche expriment un besoin
d’information sur I’aphasie.

e Hypothése 5: les personnes aphasiques et leurs aidant proche expriment des attentes

comparables concernant les informations a recevoir.

3.2. Etat des licux et besoins des thérapeutes

Face aux besoins identifiés en maticre d’information et d’accompagnement, ce travail poursuit un
double objectif : d’une part, identifier aupres des thérapeutes les pratiques actuelles
d’accompagnement des familles de personnes aphasiques ainsi que les obstacles rencontrés ; d’autre
part, proposer un outil, une brochure personnalisable, afin de soutenir la pratique clinique et de

répondre aux besoins d’information des aidants proches.

La littérature met en évidence que 'accompagnement centré sur la famille du patient favorise
Iamélioration des compétences de communication de l'aidant et augmente la participation du
patient a sa rééducation. Toutefois, ces interventions sont souvent mises en place tardivement dans

la prise en soins logopédique, en raison d’un manque de temps, d’un déficit de compétences pergues

24



par le professionnel dans ce domaine et d’une faible priorisation de cet accompagnement (Blom
Johansson et al., 2013 ; Brown et al, 2021). C’est précisément ce que nous cherchons a illustrer par
une enquéte menée aupres des professionnels de santé impliqués dans la réadaptation de patients
aphasiques (logopéedes, neuropsychologues, psychologues, ergothérapeutes et kinésithérapeutes).
Cette enquéte vise a explorer leurs pratiques actuelles, leurs représentations de 'accompagnement

familial et les obstacles per¢us a 'intégration effective des proches dans la rééducation.

A travers cette démarche, nous cherchons a répondre a la question suivante : quelles sont les
> q q
pratiques actuelles dans ’accompagnement des familles de personnes aphasiques et quels

sont les obstacles a sa mise en ceuvre ?
Les hypotheses associées sont :

e Hypothése 6 : les thérapeutes rencontrent des obstacles et expriment des besoins dans
I'accompagnement des familles.

e Hypothése 7 : le sentiment de compétence des thérapeutes est lié a un score moyen global
d’obstacles percus élevé et au manque de ressources.

e Hypothése 8: les pratiques cliniques sont liées a la perception de changements de
comportement dans les familles.

e Hypothése 9 : intention d’accompagner les familles dépend de la profession exercée et du

score moyen global d’obstacles percus.

A la suite de cette enquéte, certains professionnels de santé ont eu Popportunité de tester un
dispositif de création d’une brochure personnalisable, initialement congue dans un précédent
mémoire (Lamps, 2023) puis améliorée dans le cadre de ce projet. Cette brochure, adaptable aux
séquelles spécifiques de la personne aphasique par le thérapeute, a été remise a son aidant proche.
Sa pertinence et sa capacité a répondre aux besoins d’information ont été évaluées aupres des

thérapeutes et des aidants proches avec des questionnaires de satisfaction.

Selon Rose et ses collegues (2009), I'utilisation de supports écrits en complément des échanges
verbaux présente de nombreux avantages : ils permettent de clarifier le discours oral, de réduire les
risques de mauvaise interprétation et de faciliter la mémorisation, tout en offrant a chacun la
possibilité d’apprendre a son rythme. Leur format portable assure un accés facile a tout moment et
en tout lieu, une meilleure cohérence des messages et une pérennité de I'information, avec la

possibilité de la réutiliser.

Dans cette optique, nous souhaitons répondre a la question suivante : les thérapeutes et les

aidants proches sont-ils satisfaits de la brochure personnalisable ?
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Les hypotheses associées sont :

e Hypothéese 10 : la brochure adaptée aux séquelles du patient est percue par les aidants
comme un support utile pour répondre a leurs besoins d’informations.
e Hypothese 11 : les thérapeutes considérent la brochure comme un outil cliniquement

pertinent.

4. Méthodologie

4.1. Plan expérimental

4.1.1. Etat des lieux, qualité de vie et besoins des personnes aphasiques et des aidants

proches
A. Recrutement

Les participants a cette étude ont principalement été recrutés au sein des hopitaux, des centres de
revalidation et des cabinets privés de la Fédération Wallonie-Bruxelles francophone. Ces
é¢tablissements accueillent et prennent en soins des patients aphasiques et, dans certains cas, leurs
proches. Le recrutement concerne aussi bien des patients hospitalisés que ceux regus dans le cadre

de consultations en ambulatoire.
B. Population rencontrée

Dans chaque établissement, les patients participant a ’étude ont été recrutés par les logopedes,

selon des criteres d'inclusion spécifiques :

e Patient aphasique et son aidant proche,

o FEtre 4gé(e) de plus de 18 ans,

e Avoir subi une atteinte cérébrale il y a un mois ou plus,

e Fréquenter ou avoir fréquenté un établissement de revalidation,

e  Maitriser la langue francaise.

A Tissue de ce processus de recrutement, I’échantillon comprend 10 dyades « personne aphasique

— aidant proche ». Le Tableau 1 présente chacune d’elles.

Avant de remplir le questionnaire proposé, chaque participant doit avoir pris connaissance des
informations relatives a ’étude et complété un formulaire de consentement éclairé. Ce projet a été
examiné par le comité d’éthique Hospitalo-Facultaire Universitaire de Licge ainsi que par le comité

d’éthique de la FPLSE (dossier n° 11430), qui ont tous deux rendu un avis favorable.
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Aidant proche Personne aphasique
N A Temps .
A Arré 1 A Profess Type d
Participant g,e Genre et d.e a Participant g,e Genre post ro CSAGIOH P e, €
(années) profession (années) - (arret) relation
lésion
FAO001 51 F Non PAO01 80 F C Pensionnée Mere-fille
FA002 69 F Partiel, avec PA002 72 H E | Pensionnée Mariés
reptise
Total, avec . . .
FA003 61 F . PA003 82 F E Pensionnée Mere-fille
reptise
. i Préparateur R
FA004 76 F Pensionnée PA004 47 H E Mere-fils
commande
Total, puis Profess
Dyade | FA005 9 F ot puis PA005 45 F E FOLESSEUT ) Mere-fille
pension de francais
FA006 60 H Non PA006 53 F E / Mariés
Al illante
FA007 24 F Non PA007 47 F C CCHETAE | N ere-ille
extrascolaire
FA008 47 F Non PA0O08 48 H D Menuisier Mariés
FA009 43 F Non PA009 41 H D Machiniste Mariés
Total
FA010 54 F o, avee PA010 53 H A Jutiste | Cohabitants
reptise

Tableau 1. Données démographiques des participants de ’étude, adapté de Lamps (2023)
Légende : A = entre 3 et 6 mois ; B = entre 6 et 12 mois ; C = entre 12 et 24 mois ; D = entre 24 et 36 mois ;
E = plus de 36 mois

C. Outils
1) Modification des questionnaires sur les besoins du patient aphasique et de son aidant proche

Dans le cadre du mémoire de Lamps (2023), deux questionnaires avaient été élaborés, 'un destiné
aux personnes aphasiques et 'autre a leurs conjoints, afin de recueillir leurs besoins et attentes en
maticre de prise en soins. Toutefois, leur longueur et leur complexité, en particulier pour les

personnes aphasiques, ont été jugées problématiques lors de la premicre passation.

Afin d’alléger et de clarifier ces outils, plusieurs modifications ont été apportées. La section relative
aux difficultés rencontrées a différents stades du parcours de soins (phase aigué, hospitalisation,
retour a domicile) a été simplifiée. Désormais, les participants indiquent simplement la phase dans
laquelle se trouve la personne aphasique, avant de répondre a une série de questions générales sur
les difficultés rencontrées. Ensuite, le questionnaire destiné aux personnes aphasiques (Annexe 8)
a été reformulé sous forme de questions fermée afin de faciliter la compréhension et la réponse.
De plus, le questionnaire des aidants (Annexe 7) comprend une nouvelle section sur leur propre
accompagnement. Celle-ci aborde notamment la fréquence des séances, le moment de leur

introduction, les outils utilisés et la satisfaction associée.

Enfin, la mise en page a été retravaillée pour améliorer la lisibilité des questions et des choix de
réponse. Ces ajustements ont été réalisés sur la base des retours des logopéedes et des patients ayant

participé a I’étude initiale.
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2)  Evaluation de la qualité de vie du patient aphasique et de son aidant proche

Dans le cadre de ce projet, la qualité de vie de la personne aphasique a été évaluée a I'aide du SIP-
65, un outil permettant d’appréhender 'impact de la cérébrolésion sur le fonctionnement quotidien.
Pour I'aidant proche, c’est I’échelle de Zarit qui a été utilisée, afin de mesurer la charge subjective
liée a 'accompagnement de la personne aphasique. Enfin, le WHOQOL-BREF a été administré a
la fois au patient et a son aidant, afin de compléter cette évaluation par une mesure plus générale

et multidimensionnelle de la qualité de vie.

o SIP-65

Une des recommandations formulées dans le précédent mémoire (Lamps, 2023) était d'utiliser des
outils d'évaluation plus objectifs et valides, tels que le SIP-65 (Bénaim et al., 2003), pour mesurer
la qualité de vie des personnes aphasiques. Le SIP-65, dérivé du SIP-136, est une échelle congue
pour évaluer la qualité de vie des personnes aphasiques dans trois domaines : physique,
psychologique et social. Il explore également les changements de comportement induits par les
troubles liés a la cérébrolésion. Congu pour tenir compte des difficultés de compréhension des
patients, cet auto-questionnaire propose des réponses de type « vrai » ou « faux », avec la possibilité
de s’abstenir. Etant jugé trop long, le questionnaire original SIP-136 a été réduit pour ne comporter
que 11 rubriques et 65 items, contre 11 rubriques et 136 items auparavant. Les domaines couverts
par ce questionnaire incluent la fatigue/le sommeil, 'humeur/I’état psychique, la dimension
physique, les occupations a la maison et au jardin, les déplacements a extérieur, les relations avec
les proches, les aptitudes a communiquer, les performances professionnelles, les loisirs et
Ialimentation. Les items sont cOtés pour obtenir un score total exprimé en pourcentage
d’incapacité. Dans Iétude de validation (Bénaim et al., 2003), le SIP-65 présente une corrélation
trés élevée avec le SIP-136 (r= .97 ; p < 107°), attestant qu’il mesure la méme dimension. Sa fidélité
est excellente, avec un coefficient de corrélation test—retest intra-juges de » = .97 et inter-juges de r
= .92 (p < 107®). Le temps de passation moyen est de 16,5 minutes, contre 37,5 minutes pour la
version complete, ce qui le rend plus adapté a la fatigabilité des personnes aphasiques. Cet outil est
ainsi considéré comme fiable, valide et pertinent pour ’évaluation de la qualité de vie dans cette

population.

Pour interpréter les scores obtenus au SIP-65, nous nous sommes appuyés sur les
recommandations issues du Stroke-Adapted Sickness Impact Profile (SA-SIP30), tel que présenté
par Zeltzer et Korner-Bitensky (2008). Ce document, basé sur les travaux de van Straten et ses
collegues (2000), identifie un seuil clinique de 33 % comme indicateur d’un dysfonctionnement

fonctionnel significatif chez les patients post-AVC. Plus précisément, un score supérieur a 33 % au

28



SIP total est associé a une limitation importante dans les activités de la vie quotidienne, la mobilité
et 'autonomie personnelle. Bien que notre étude utilise la version abrégée du SIP (SIP-65), la
structure de P’échelle, le mode de cotation (score en pourcentage d’impact), ainsi que le profil de
notre population (patients post-AVC avec aphasie) sont comparables a ceux du SA-SIP30. 1l
apparait donc méthodologiquement pertinent d’appliquer ce seuil de 33 % comme référence

interprétative pour estimer la gravité de I'impact fonctionnel percu par les participants.

e IWHOQOL-BREF

Le WHOQOL-BREF, développé par I’Organisation Mondiale de la Santé, est une version abrégée
du WHOQOL-100, congu pour évaluer le bien-étre général et la qualité de vie de l'individu. Ce
questionnaire comporte 26 items couvrant les domaines physique, psychologique, social et
environnemental, auxquels s'ajoutent deux questions générales sur la qualité de vie et la santé
globale de l'individu. Une échelle de Likert est utilisée pour déterminer le niveau d'accord du patient
pour chaque item. Des scores élevés indiquent une meilleure qualité de vie dans le domaine
concerné (Kolari¢ et al., 2023). Dans notre étude, les résultats au WHOQOL-BREF des personnes
aphasiques et de leur aidant proche seront comparés aux données de référence issues de
Iéchantillon allemand de Tétude internationale de validation menée par Skevington et
collaborateurs (2004). Concernant les qualités psychométriques, I’échantillon allemand, composé
de 2408 participants de la population générale, présentait des valeurs de cohérence interne élevées,
avec des alphas de Cronbach de .88 (physique), .83 (psychologique), .76 (social) et .78
(environnement), dépassant le seuil de a = .70 recommandé. La validité discriminante est
confirmée par des différences significatives entre personnes malades et en bonne santé dans tous
les domaines : #physique) = 33, Apsychologique) = 18.7, #(social) = 9.8 et t(environnement) = 9.5,
toutes avec p < 0,01. La validité de construit est soutenue par des corrélations cohérentes avec des
mesures globales : la qualité de vie globale est surtout associée aux domaines psychologique (3 =
.29) et environnement (8 = .25), tandis que la santé globale I’est davantage au domaine physique (8
= 0,428) (Skevington et al., 2004). Ces résultats indiquent que le WHOQOL-BREF est fiable et

valide dans la population allemande.

Cet échantillon présentait des scores moyens ajustés pour I’age et le sexe de 16.8 (ET" = 2.6) pour
le domaine physique, 15.7 (ET = 2.4) pour le domaine psychologique, 14.4 (ET = 2.9) pour le
domaine social et 13 (E'T = 2.3) pour le domaine environnemental. Ces valeurs serviront de point
de comparaison pour interpréter les éventuelles différences observées dans notre échantillon, en

tenant compte du fait qu’elles proviennent d’une large population européenne représentative.
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® [ ’bchelle de Zarit

L’échelle de Zarit est un questionnaire de 22 items évaluant le fardeau subjectif des aidants proches.
Chaque item est coté de 0 (« jamais ») a 4 (« presque toujours »), pour un score total allant de 0 a
88. Ceux-ci portent sur la santé, la vie sociale et personnelle, la situation financiere, le bien-étre
émotionnel et les relations interpersonnelles du soignant (Magnus et al., 2019). La version francgaise
validée présente une excellente cohérence interne (« = .85) et une bonne fidélité test—retest (CCI
= .89), comparables aux valeurs observées dans la version originale. Dans I’étude, le score est
associé au temps de soins fourni et aux troubles de comportement de la personne aidée (Hébert et

al., 1993).

Les seuils proposés permettent de distinguer un fardeau absent a 1éger (0-20), 1éger a modéré (21—

40), modéré a sévere (41-60) et sévere (61-88) (Hébert et al., 1993).
4.1.2. Etat des lieux et besoins des thérapeutes
A. Recrutement

Une enquéte en ligne intitulée « Enquéte sur les besoins des thérapeutes dans I'accompagnement
des familles de patients aphasiques » (Annexe 9) a été diffusée sur les réseaux sociaux et envoyée a

un grand nombre de thérapeutes par e-mail. La participation a cette dernicre était anonyme.

Concernant la mise en pratique et I’évaluation de la brochure personnalisable, certains thérapeutes
ont été invités a laisser leur adresse e-mail s’ils souhaitaient recevoir le matériel nécessaire a sa
création. L’objectif était de leur permettre de la tester en situation réelle, auprés d’un patient

aphasique et de son aidant proche.
B. Population concernée

Cette enquéte s'adresse aux logopeédes, neuropsychologues, psychologues, ergothérapeutes et
kinésithérapeutes, qu'ils soient ou non actuellement impliqués ou qu'ils souhaitent s'impliquer dans
la rééducation de I’aphasie, ainsi que dans le traitement des divers troubles pouvant survenir a la

suite d'une lésion cérébrale, tels que les troubles cognitifs, moteurs ou psychologiques.

L’échantillon final comprend 73 thérapeutes. Parmi ceux-ci, 26 nous ont fourni leur adresse e-mail
et 5 d’entre eux ont réellement créé et proposé la brochure aux aidants proches de personnes
aphasiques. Apres utilisation de celle-ci dans leur quotidien, les 5 thérapeutes et 4 aidants proches

ont rempli 'enquéte de satisfaction relative a celle-ci.
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C. Outils
1) Création d'une enquéte a destination des thérapentes

Afin de mieux comprendre les besoins des thérapeutes dans 'accompagnement des personnes
aphasiques et de leur entourage, une enquéte en ligne a été élaborée. Elle portait sur les modalités
de mise en place d’un soutien aux familles (durée, fréquence), les moyens employés pour identifier
leurs besoins, le matériel utilisé, les obstacles rencontrés (manque de temps, de formation, ou
d’outils), ainsi que le sentiment de compétence et la satisfaction des thérapeutes quant a
I'accompagnement proposé. Avant diffusion, elle a été relue par des logopédes et des

neuropsychologues.
2)  Modification du guide clinique

Pour soutenir les thérapeutes et répondre aux besoins d’information des aidants proches, une
brochure personnalisable (Annexe 10) a été proposée. Congue pour s’adapter aux atteintes
spécifiques du patient, elle regroupe des informations sur I'aphasie, sa prise en soins et des conseils

pratiques pour la communication.

® Modification du contenu

Cette brochure, initialement créée dans un précédent mémoire (Lamps, 2023), a été enrichie a partir
des retours de professionnels du CHU Ourthe-Ambleve et de I’étudiante qui I'a congue. Outre
Iextension des themes existants (définition de l'aphasie, causes, troubles associés, role des
intervenants, déroulement de la rééducation, conseils de communication, ressources et
informations pratiques relatives au CHU Ourthe-Ambléve), de nouveaux sujets ont été ajoutés :
patcours de soins, distinction langage/communication, prise en soins neuropsychologique, aides
visuelles, aptitude a la conduite, statut d’aidant proche et qualité de vie. Les ressources ont été
élargies (ouvrages, liens, dispositifs d’accessibilité) et un répertoire, classé par province de la
Fédération Wallonie-Bruxelles francophone, reprenant les associations, services et activités

inclusives a été intégré.

Cette version actualisée de la brochure a été relue par des professionnels de santé (logopedes et

neuropsychologues) afin d’en valider la pertinence et la clarté avant sa diffusion.

® Modification de la procédure de création

Le principe de création de la brochure repose sur un questionnaire permettant de sélectionner les
informations a inclure dans la brochure finale. La procédure, auparavant expliquée en vidéo, est

désormais décrite dans un guide détaillé (acces au questionnaire, exportation des réponses en Excel,
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fusion via publipostage dans un modeéle Word). Deux versions du guide existent (Mac et Windows).

Le matériel requis est disponible sur un Drive :

https://drive.google.com/drive/folders/ThADWKPkbyBAmOKD-utE4g0aaNel-S gT

Dans ce projet, 'objectif est de tester l'utilité de la brochure, bien que nous n’ayons pas encore pu

résoudre les problemes de mise en page liés au publipostage.

3)  Création de questionnaires de satisfaction de la brochure a destination des thérapentes et de ['aidant

proche

L'objectif final de ce projet est de proposer aux logopedes et autres thérapeutes impliqués aupres
des personnes aphasiques et leurs familles d’implémenter cette brochure dans leur pratique
clinique, puis d'en évaluer l'efficacité et l'utilité tant aupres des intervenants eux-mémes que des
proches des patients. Pour ce faire, nous avons élaboré deux questionnaires de satisfaction : I'un
destiné aux aidants proches (Annexe 11) et l'autre aux thérapeutes (Annexe 12). Ces questionnaires
incluent des questions sur la pertinence et la facilité d'utilisation de la brochure, et offrent aux

participants la possibilité d'exprimer leurs remarques et suggestions pour améliorer cet outil.

Ce questionnaire est proposé apres la mise en place et l'utilisation de la brochure par les aidants

proches dans leur quotidien.
4.2. Procédure

4.2.1. Etat des lieux, qualité de vie et besoins des personnes aphasiques et des aidants

proches

Les différents questionnaires traitant des besoins et de la qualité de vie sont remis a la personne
aphasique et a son aidant proche, soit par le biais de la logopede, soit directement par nous. Les
aidants peuvent les remplir de maniére autonome, et leurs proches également. Toutefois, certaines
personnes aphasiques ont bénéficié d'un accompagnement lors de la complétion des

questionnaires, afin de les aider en cas d'incompréhension.
4.2.2. Etat des lieux et besoins des thérapeutes

L'enquéte destinée aux thérapeutes a été diffusée en ligne, via les réseaux sociaux et diverses
plateformes, pour atteindre les intervenants concernés. Selon les réponses fournies par le
thérapeute, certaines questions sont activées tandis que d’autres restent inactives, afin de
personnaliser le questionnaire au profil de ce dernier, de ne poser que des questions pertinentes a
sa situation (ex. prise en soins ou non du patient, accompagnement ou non de la famille), et d’alléger

ainsi la charge de réponse. Si le thérapeute indique qu'il prend en soins des patients aphasiques et
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qu'il accompagne ou souhaite accompagner leur famille, une derniére question lui propose de
fournir son adresse e-mail s'il est intéressé par 'implémentation de la brochure dans sa pratique
clinique. Cela nous permet de lui transmettre le matériel nécessaire a la création de la brochure
personnalisable, en l'invitant a la concevoir pour l'un de ses patients et a la proposer a I'aidant
proche. Aprées que la brochure finale ait été remise a I'aidant et utilisée pendant deux semaines dans
sa vie quotidienne, nous invitons le thérapeute et I'aidant a remplir le questionnaire de satisfaction

relatif a la brochure.

4.3. Plan statistique

L’ensembles des analyses statistiques ont été conduites avec Jamovi (version 2.3.28).

4.3.1. Etat des lieux, qualité de vie et besoins des personnes aphasiques et des aidants

proches

Les données de 20 participants (10 personnes aphasiques et 10 aidants proches) ont été analysées
a laide de statistiques descriptives (moyennes, médianes, pourcentages) et de tests non
paramétriques (test de Mann-Whitney, test de Wilcoxon et corrélation de Spearman), adaptés aux
petits échantillons. Ces analyses ont comparé les deux groupes sur les ressentis émotionnels, la
sévérité des troubles, la qualité de vie, les impacts quotidiens, les difficultés rencontrées, le soutien
percu. Les résultats sont présentés sous forme de tableaux (valeurs U, p et taille d’effet) et de

graphiques illustrant les différences de perceptions et de besoins.

Afin d’évaluer les répercussions de I'aphasie sur la vie des personnes concernées et de leurs aidants,
plusieurs outils de mesure ont été mobilisés dans cette étude. Le tableau ci-dessous présente les
principaux scores calculés, leur mode de cotation ainsi que leur interprétation afin de faciliter la

compréhension des résultats analysés par la suite.

Outils d’évaluation et scores Interprétation
Questionnaire amélioré — rubrique expérience Plus le score est haut, plus 'impact de I'aphasie sur la
personnelle et vécu en lien avec 'aphasie qualité de vie est important.

e  Ressent sur 'aphasie : scote /4 pour chaque
sentiment

e  Symptémes identifies : scote /7

e Conséquences négatives sur la vie sociale et la
vie quotidienne : score /6

e Difficultés de gestion : scote /2

e  Sentiment d’étre soutenu : score /3

e  Manquements dans le quotidien : scote /3

SIP-65 : score entre 0 et 1, transformer en % Plus le score est haut, plus les modifications de I’état de
santé de la personne ont une répercussion sur celle-ci
dans différentes spheres de la vie quotidienne.
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Echelle de Zarit Plus le score est haut, plus le fardeau ressenti par la
situation d’aide est important.
WHOQOL-BREF Plus le score est haut, plus la qualité de vie pergue par

la personne est bonne.

Tableau 2. Résumé des cotations et de leur interprétation selon les tests utilisés, adapté de Lamps (2023)

4.3.2. Etat des lieux et besoins des thérapeutes

Des statistiques descriptives ont permis de décrire le profil des thérapeutes, leurs pratiques, les

obstacles percus et les besoins exprimés.

Les analyses statistiques ont été réalisées avec un seuil de significativité fixé a .05. Les conditions
de normalité et d’homogénéité ont été systématiquement vérifiées. En cas de non-respect, des tests
non paramétriques ont été utilisés. Une analyse de variance (Kruskal-Wallis) a permis d’examiner
I'existence d’une différence entre le score moyen global d’obstacles percus (score moyen d’obstacles
percus pour chaque thérapeute) et la profession. Des corrélations (Pearson, bisériales de point) ont
été menées pour explorer les liens entre score moyen global d’obstacles percus, besoins exprimés
(score moyen de besoins exprimés pour chaque thérapeute), sentiment de compétence (sentiment
de se sentir compétent dans I'accompagnement des familles de personnes aphasiques, oui/non),
sentiment de satisfaction (sentiment d’étre satisfait de 'accompagnement proposé aux familles,
oui/non), nombre d’outils utilisés dans 'accompagnement des familles, difficultés rapportées pat
la famille et années d’expérience. Des tests t de Welch et de Mann—Whitney ont comparé les
différentes professions selon le sentiment de compétence, la perception de changement et le type
d’engagement (réel ou souhaité). Un test de Fisher a évalué l'association entre profession,
I'intention d’accompagner les familles. Les tailles d’effet (n?, €2, d de Cohen, r, V de Cramer) et les

intervalles de confiance ont été rapportés pour compléter I'interprétation des résultats.

5. Résultats

51.  Etat des lieux, qualité de vie et besoins des personnes aphasiques et des aidants

proches
Cette section reprend I'angle d’analyse employé par Lamps (2023), nous permettant de faciliter la
comparaison entre les résultats de cette recherche et ceux de la présente étude.

5.1.1. Description de I’échantillon

L’échantillon retenu répond au critére d’inclusion selon lequel les participants doivent se situer a
au moins un mois post-lésion cérébrale. Dans le questionnaire, la personne aphasique et son aidant
proche doivent indiquer dans quelle phase la personne aphasique se trouve. Toutefois, une seule

dyade (un patient et son aidant) se situe entre 1 mois et 1 an apres la Iésion cérébrale (Tableau 3).
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Compte tenu de ce faible effectif, les phases « entre 1 mois et 1 an» et «aprés 1 an» ont été

regroupées afin de garantir une meilleure cohérence statistique et analytique.

Phase Temporalité Effectif (n)
Aiglie Entre 0 et 1 mois Aidant : 0
Patient : 0
Entre la phase aigtie et la sortie de Entre 1 mois et 1 an Aidant : 1
I’hopital Patient : 1
Apres la sortie de ’hopital Apres 1 an Aidant : 9
Patient : 9

Tableau 3. Tableau récapitulatif des 3 phases du parcours de soin choisies et du nombre de participants
associé¢, adapté de Lamps (2023)
5.1.2. Analyses statistiques en lien avec nos hypothéses

A. Hypothése 1:’atteinte cérébrale et ses séquelles impactent négativement la qualité

de vie de la personne aphasique et de son aidant proche.

Les personnes aphasiques et leurs aidants proches ont été invités a exprimer leurs ressentis a 'aide

d’une échelle de Likert allant de 0 (jamais) a 4 (toujours). Les données recueillies sont présentées

en détail dans le Tableau 4 et illustrées de maniere synthétique dans la Figure 1.

Ressenti Groupe g . . ,
(N =205 n = 10) Médiane Statistique U Valeur p Taille d’effet p

Stress Ald'ant 2 35.0 N 30
Patient 1

Frustration Ald'ant 2.5 445 &7 11
Patient 2

Epuisement Ald'ant 2 2% 07 48
Patient 1

Neutre Ald'ant 0 215 02% 57
Patient 2

Optimisme Ald'ant 2 47.0 84 06
Patient 2

Sérénité Ald'ant 1 385 33 23
Patient 2

Tableau 4. Comparaison statistique des moyennes obtenues par les aidants proches et les patients

aphasiques face a leurs ressentis sur ’aphasie, adapté de Lamps (2023)

Note : * p < .05, ** p < .01
Légende : N = nombre total de participants ; n = nombre de participants par groupe

Un test de Mann-Whitney a été réalisé sur les réponses obtenues. Une différence statistiquement
significative est observée entre les deux groupes concernant I’état neutre (« je ne me sens ni bien,
ni mal ») (p = .02, o = .45) mais pas pour les autres ressentis ( p < .05). Toutefois, les tailles d’effet
modérées pour le stress (o = .30) et I'épuisement (p = .43) suggerent une tendance selon laquelle
les aidants percoivent plus de stress et une fatigue plus importante, méme si cela n’atteint pas le

seuil de significativité statistique.
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Stress Frustration  Epuisement Neutre Optimisme Serénitée

B Groupe aldant W Groupe patient

Figure 1. Ressentis moyens des aidants proches et des patients aphasiques face a ’aphasie, adapté de
Lamps (2023)

Cing grandes catégories ont ensuite été explorées a I'aide du questionnaire : la sévérité des troubles,
les conséquences sur la vie sociale et quotidienne, les difficultés de gestion, le sentiment de ne pas
étre soutenu, et les manquements dans le quotidien. Le tableau de ’Annexe 13.1 présente les
pourcentages de réponses affirmatives a ces différentes dimensions pouvant impacter la qualité de
vie. Les sections suivantes exposent une analyse des résultats recueillis aupres des aidants proches

et des personnes aphasiques.
1) Sévérité des troubles : aphasie et tronbles associés

Dans un premier temps, notre questionnaire explorait les troubles langagiers ainsi que les troubles
associés, tels qu’ils sont rapportés par les aidants proches ou identifiés par les patients aphasiques
eux-mémes lors de la passation. Le score maximal est de 7, un score élevé renseignant ainsi une
sévérité plus importante des troubles. Dans I'ensemble, les aidants proches rapportent une
perception plus élevée de la sévérité des troubles que les personnes aphasiques elles-mémes
(moyenne globale : 58,73 % contre 47,14 %). Cette tendance est particuliecrement marquée pour
certains domaines : les troubles de production langagicre sont mentionnés par 100 % des aidants
contre 90 % des personnes aphasiques, les troubles psychologiques par 77,78 % contre 60 %, et la
frustration face aux difficultés par 88,89 % contre 60 %. A Iinverse, la surcharge émotionnelle est

plus fréquemment rapportée par les personnes aphasiques (50 %) que par les aidants (33,33 %).

Paralléelement, les personnes aphasiques ont complété le SIP-65, un outil permettant d’évaluer
I'impact des limitations fonctionnelles sur la qualité de vie. Ce score varie de 0 a 1 et est ensuite
transformé en pourcentage, un score élevé traduisant une altération plus marquée de la qualité de
vie. Les participants obtiennent un score moyen de 43 % (M = 0.43, ET = 0.26, Me = 0.49), soit

un résultat supérieur au seuil théorique de 33 % évoqué dans la littérature (Zeltzer & Korner-
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Bitensky, 2008). Ce résultat suggere que les difficultés fonctionnelles ont un effet notable sur leur

qualité de vie.
2)  Conséquences négatives sur la vie sociale et la vie quotidienne

Nous avons également exploré les conséquences négatives de l'aphasie sur la vie sociale et
quotidienne des aidants proches et des personnes aphasiques, telles que les difficultés de
déplacement, le manque de temps libre ou encore la surcharge émotionnelle. Le score maximal est

de 6, un score élevé indiquant un impact important de I’aphasie sur ces aspects de la vie.

La cérébrolésion d’un proche peut avoir un impact sur deux dimensions importantes de la vie des
aidants : la vie professionnelle et les loisirs. La moitié des aidants (50 %) déclarent avoir pu
poursuivre leur travail sans interruption. Cependant, 30 % ont di interrompre leur activité de

maniere totale pendant une durée déterminée (Figure 2a).

Sur le plan des loisirs, seuls 40 % des aidants indiquent avoir pu maintenir leurs activités telles

qu’elles étaient auparavant. En revanche, 50 % déclarent avoir du les adapter ou les modifier (Figure

3a).

Pensionné Arrét total, Abandon des

10% pendant une loisirs
durée 10%

déterminée

30% Poursuite des
loisirs
40%

Poursuite du Arrét partiel, Changement
travail pendant une des loisirs
50% durée 50%
déterminée
10%

Figures 2. (a) Impact de la cérébrolésion sur la vie professionnelle des aidants proches ; (b) Impact de la
cérébrolésion sur les loisirs des aidants proches, adapté de Lamps (2023)

Quant a la Figure 3, elle met en évidence les conséquences de la cérébrolésion sur la vie
professionnelle et les activités de loisir des personnes aphasiques. Ainsi, 60 % des patients déclarent
un arrét total de leur activité professionnelle pendant une durée déterminée, tandis que 10 %
rapportent un arrét partiel (Figure 3a). Concernant les activités de loisirs, 30 % des personnes

aphasiques indiquent avoir été contraints d’abandonner completement leurs loisirs, et 40 % ont da
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les adapter ou les substituer. Seuls 30 % ont pu conserver leurs activités de loisirs habituelles (Figure

3b).

Pensionné
20%

Abandon des
loisirs

Poursuite des
loisirs

30% 30%
Arrét partiel,
pendant une
durée
déterminée
10% Arrét total
60%
Arrét total,
pendant une Changement
durée des loisirs
déterminée 40%
10%

Figures 3. (a) Impact de la cérébrolésion sur la vie professionnelle des personnes aphasiques ; (b) Impact
de la cérébrolésion sur les loisirs des personnes aphasiques, adapté de Lamps (2023)

3)  Difficultés de gestion

L’impact de 'aphasie sur la gestion administrative et financiere peut également affecter la qualité
de vie des personnes aphasiques et de leurs aidants proches. Le score maximal est de 2, un score
plus élevé indiquant des difficultés de gestion importantes. Les personnes aphasiques en rapportent
globalement plus (45 %) que les aidants proches (25 %). Les difficultés administratives sont
mentionnées par 60 % des patients aphasiques contre 40 % des aidants, et les difficultés financicres

par 30 % contre 10 %, respectivement.
4) Manguements dans le guotidien

Le questionnaire évaluait également les ressentis des participants face aux informations regues et a
la continuité des prises en soins. Des difficultés d’acces a I'information, de méconnaissance des
ressources ou d’insatisfaction peuvent altérer la qualité de vie. Le score maximal est de 3 : plus il
est élevé, plus les manquements pergus sont importants. Pour ce facteur, la proportion globale est

identique chez les aidants proches et les personnes aphasiques (20 % dans chaque groupe).
5)  Sentiment d’étre soutenn

Le soutien apporté par les professionnels de santé joue également un role clé dans la qualité de vie
des personnes aphasiques et de leurs aidants. Un manque de disponibilité ou d’informations
adaptées peut accentuer le sentiment d’isolement. Le questionnaire s’est donc centré sur le niveau
de satisfaction face au soutien percu. Plus le score est élevé, plus le sentiment de soutien est faible
(score maximal : 3). Les résultats exposés dans ’Annexe 13.2 indiquent que la majorité des

participants ont re¢u des informations générales sur I'aphasie (100 % des patients, 90 % des
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aidants). Toutefois, les contenus plus spécifiques (fonctionnement cérébral, comportements, etc.)
sont moins fréquemment rapportés par les aidants que par les patients. Ces informations
permettent a 60 % d’aidants proches, 62.5 % de personnes aphasiques d’affronter les difficultés du
quotidien et 50 % de participants des deux groupes d’aborder I'avenir avec sérénité. Concernant le
sentiment d’étre soutenu, un soutien global est ressenti par 100 % des patients et 80 % des aidants.
La famille est la principale source de soutien, suivie du logopede, en particulier chez les patients
(77.78 % contre 50 % chez les aidants). Enfin, 80 % des aidants expriment un besoin de soutien

supplémentaire, notamment psychologique, contre 40 % des patients.
6) Qualité de vie globale

Le questionnaire WHOQOL-BREF a été administré aux personnes aphasiques et aux aidants
proches afin d’évaluer leur qualité de vie percue dans quatre domaines : physique, psychologique,
relations sociales et environnemental. Les scores moyens et écarts-types obtenus par les personnes
aphasiques et leurs aidants proches ont été comparés aux données normatives issues d’une

population générale allemande (Skevington et al., 2004).

Concernant les résultats obtenus par les aidants proches au WHOQOL-BREF, le domaine
physique M = 15.0 vs 16.8, p = .080, r = —0.64, Z = —0.69) présente un score inférieur a la
population générale, ce qui suggere une tendance a une qualité de vie physique plus faible, bien que
la différence ne soit pas statistiquement significative et que I’écart par rapport a la norme reste
modéré. Le domaine psychologique (M = 13.5 vs 15.7, p = .065, r = —0.67, Z = —0.92) montre
également un score inférieur, correspondant a pres d’un écart-type en dessous de la moyenne
normative, ce qui pourrait traduire un impact notable de la situation d’aidance, malgré I'absence de
significativité statistique. Le domaine des relations sociales (M = 14.1 vs 14.4, p = .838, r = —0.09,
Z = —0.10) ne montre pas de différence notable, le Z-score indiquant une quasi-équivalence avec
la norme. En revanche, le domaine environnement (M = 14.8 vs 13.0, p = .020, r = 1.00, Z = 0.78)
présente un score significativement plus élevé, soit pres de 0,8 écart-type au-dessus de la moyenne
de référence, reflétant une meilleure perception des conditions matérielles, sociales et sécuritaires.

Les résultats complets pour ’ensemble des domaines évalués sont présentés dans I’Annexe 13.3.

Le WHOQOL-BREF administré aux patients aphasiques révele des écarts notables par rapport
aux valeurs de référence issues d’un échantillon allemand (Skevington et al., 2004). Sur le plan
psychologique, les scores sont significativement plus faibles (M = 13.0 vs 15.7, p = .009, r = —1.00
; Z = —1,13), ce qui correspond a un peu plus d’un écart-type en dessous de la moyenne normative
et traduit une diminution marquée de la qualité de vie percue. A Iinverse, le domaine

environnement présente un score significativement plus élevé que la référence (M = 14.7 vs 13.0,
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p =.049,r = 0.77 ; Z = 0,72), soit environ 0,7 écart-type au-dessus de la moyenne, suggérant une
meilleure perception de ce cadre de vie. Les domaines physique (Z = —1,03) et relations sociales (Z
= —0,10), bien que montrant respectivement une tendance modérée et trés faible a la baisse par
rapport aux valeurs normatives, ne présentent pas de différences statistiquement significatives. Les

résultats complets pour 'ensemble des domaines évalués sont présentés dans ’Annexe 13.4.

B. Hypothése 2 : 1a qualité de vie des aidants est plus impactée que celle de leur proche

aphasique.
1) Sévérité des tronbles

Afin d’examiner la présence d’une différence significative dans la perception des troubles liés a
I'aphasie entre les personnes aphasiques et leurs aidants proches, un test de Mann-Whitney a été
réalisé sur le score moyen de trouble. Les résultats, figurant en Annexe 13.5, montrent qu’il n’y a
pas de différence statistiquement significative entre les deux groupes (U = 43, p = .60). La taille
d’effet (o = .14) indique un effet faible, suggérant une perception relativement similaire des troubles,

en moyenne, entre les aidants et les patients.
2)  Conséquences négatives sur la vie sociale et la vie guotidienne

Le tableau de I’Annexe 13.6 illustre la comparaison statistique des conséquences percues de
I'aphasie sur la vie quotidienne entre les personnes aphasiques et leurs aidants proches, ces
dernicres ont été évaluées au minimum un mois apres la lésion cérébrale. Les résultats indiquent
une médiane de 3.5 pour les aidants proches et de 3 pour les patients aphasiques, suggérant une
perception 1égerement plus élevée de I'impact de aphasie chez les aidants. Toutefois, le test de
Mann-Whitney ne révele aucune différence statistiquement significative entre les deux groupes (U
= 45.5, p = .76). La taille d’effet est tres faible (o = .09), confirmant ainsi que I’écart observé est

trivial.

Afin d’examiner les différences de qualité de vie percue entre les patients aphasiques et leurs aidants,
des tests de Mann-Whitney ont été réalisés pour chaque domaine du WHOQOL-BREF. Les
résultats n’ont révélé aucune différence statistiquement significative entre les deux groupes dans
aucun des domaines évalués : physique (U = 37.5, p = .506), psychologique (U = 35.5, p = .40),
relations sociales (U = 35.5, p = .406) et environnement (U = 44.5, p = 1). Les tailles d’effet sont
faibles (r < 0,21), indiquant des écarts minimes de qualité de vie percue entre les groupes (Annexe

13.7).
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3)  Difficultés de gestion

L’Annexe 13.8 met en relief la comparaison des difficultés de gestion (administratives et/ou
financicres) telles qu’elles sont percues par les aidants proches et les personnes aphasiques. Les
résultats démontrent une médiane de 1 pour les patients aphasiques contre 0.5 pour les aidants
proches. Ces observations suggerent que les personnes aphasiques rapportent davantage de
difficultés de gestion que leurs aidants. Cependant, le test de Mann-Whitney ne met pas en évidence
de différence statistiquement significative entre les deux groupes (U = 37.5, p = .32). La taille d’effet
(o = .25) indique un effet faible, mais non négligeable. Bien que les personnes aphasiques semblent
rapporter des difficultés de gestion plus importantes, cette différence reste modérée et ne permet

pas de conclure a une divergence marquée entre ces deux groupes.
4) Manguements dans le guotidien

La comparaison des manquements percus dans le quotidien (comme la difficulté a poursuivre les
thérapies ou a accéder a I'information) entre les aidants proches et les personnes aphasiques est
présentée dans ’Annexe 13.9. La médiane des réponses est de 1 chez les aidants, contre 0 chez les
personnes aphasiques, indiquant que les aidants per¢oivent légerement plus de manquements dans
le quotidien que les patients eux-mémes. Toutefois, le test de Mann-Whitney ne révele aucune
différence statistiquement significative entre les deux groupes (U = 45.5, p = .74). De plus, 1a taille
d’effet est tres faible (o = .09), caractérisant un effet négligeable. Ces résultats suggerent donc que,
méme si une tendance semble indiquer une perception plus marquée des manquements du
quotidien chez les aidants proches, cette différence n’est ni significative ni importante sur le plan

statistique.
5)  Sentiment d’étre soutenn

La comparaison du sentiment d’étre soutenu entre les aidants proches et les personnes aphasiques
ne met en évidence aucune différence significative entre les deux groupes (U = 50, p = 1, 0 = 0).
Les médianes sont identiques (0.5), traduisant une perception relativement similaire du soutien

regu, bien qu’il s’agisse ici d’un sentiment subjectif (Annexe 13.10).

C. Hypothése 3 : les aidants proches souhaitent recevoir un accompagnement pour

faire face aux défis liés a leur rodle.

Seuls 30 % des aidants proches (n = 10) ont bénéficié d’un acces a un accompagnement personnel.
Parmi eux, aucun ne s’est déclaré satisfait de celui-ci. Par ailleurs, 100% des aidants n’ayant pas

bénéficié d’un tel accompagnement (n = 7) ont exprimé le souhait d’en recevoir un.
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Pour assumer leur role d’aidant et faire face aux responsabilités qu’il implique, un soutien et un
accompagnement adaptés s’averent essentiels. I’échelle de Zarit, qui indique qu’un score élevé
traduit une charge importante pour 'aidant (score maximal : 88), met en évidence un fardeau léger

a modéré, avec une charge moyenne de 38,3 (ET = 10.64, Me = 39.5).

D. Hypothese 4 : les personnes aphasiques et leur aidant proche expriment un besoin

d’information sur ’aphasie.
1) Expérience et préférences en termes d'informations sur ['aphasie

Comme le montre ’Annexe 13.11, 'annonce du diagnostic a été reque par 100 % des aidants et
90 % des patients. Cependant, seuls 50 % des aidants et 44.44 % des patients jugent les
informations fournies suffisantes. Une majorité d’aidants (90 %) et la moitié des patients (50 %)
auraient souhaité une autre forme d'information, en particulier via des formations, des explications
orales ou écrites, ou des brochures. 60 % des aidants et 30 % des patients ont réalisé des recherches
supplémentaires, notamment aupres des professionnels de santé, dans les livres ou sur Internet.
Autant les personnes aphasiques que leur aidant proche jugent les professionnels de santé comme
les sources d’informations les plus utiles. Concernant le mode d’information préféré, la discussion
orale est citée par 77.78 % des aidants et 50 % des patients, suivie des informations adaptées,

précises et disponibles tout au long de la prise en soins.
2) Satisfaction des besoins et attentes dans 'institution fréquentée

Dans notre questionnaire, les patients aphasiques et leurs aidants proches ont été interrogés sur
Iétablissement de revalidation fréquenté durant cette période, ainsi que sur la satisfaction de leurs
besoins et leurs attentes a cet égard. L’Annexe 13.12 présente plus en détail la répartition des

réponses des participants a ce sujet.

Une majorité des aidants proches (60 %) et des personnes aphasiques (62.5 %) déclarent avoir recu
une présentation des étapes de la prise en soins. La présentation des professionnels de santé
impliqués est percue comme satisfaisante par 40 % des aidants et 77.78 % des patients. La
satisfaction du besoin d'informations sur les étapes et les professionnels est rapportée par 60 % des
aidants et 75 % des patients. La majorité des participants indique avoir assisté a au moins une
réunion d'information (80 % des aidants, 77.78 % des patients) et avoir été informés suffisamment
tot (87.5 % et 75 % respectivement). Cependant, le niveau de compréhension du vocabulaire utilisé
reste limité dans les deux groupes (37.5%). Parmi les aidants ayant signalé un manque

d’information lors des réunions (62.5 %), les besoins portent notamment sur les moyens de

42



communication ou d’aide a la progression du patient. Ces insuffisances sont beaucoup moins

souvent rapportées par les personnes aphasiques (12.5 %).

E. Hypothése 5: les personnes aphasiques et leur aidant proche expriment des

attentes comparables concernant les informations a recevoir.

En fin de questionnaire, les personnes aphasiques et leurs aidants proches ont été interrogés sur la
réception éventuelle d’une brochure lors de I'hospitalisation, ainsi que sur la pertinence d’en
élaborer une. Seuls 20 % des aidants (n = 10) et 30 % des patients (n = 10) rapportent en avoir
recu une. Toutefois, parmi les participants qui n’en ont pas bénéficiée, la totalité des aidants (100 %)
et une large majorité des patients (71.43 %) estiment qu’une brochure aurait été utile dans leur

accompagnement.

Les contenus jugés les plus pertinents par 'ensemble des participants concernent principalement
les informations générales sur I’aphasie, les manifestations et les conséquences du trouble, ainsi que
les stratégies de communication. Les explications en lien avec le systeme langagier normal et les
aides administratives sont davantage plébiscités par les aidants. Quant aux thématiques relatives a
la présentation des intervenants, aux associations de proches, aux activités pour personnes
aphasiques et aux numéros d’urgence, elles sont globalement moins citées, mais restent

mentionnées par certains répondants (Figure 4).

Manifestations et cons quences
Explications en lien ave ¢ le systém e Bngagiernomal -
Stratégies d= communication _
Conseils paur améliorer la qual té de vie _
Préverir Iépuisement du proche r
Ades administratives -
Asdstarces a domidle r
Frésentat ion des Intervenants r
Assocations de personnes aphasiques 1
Assocatiors de proches r
Formations pour les proches -
Activité s pourpersonnes aphaskues f
Sources fishles d1nformation f
Recharches actudlies ___
Numéros durgence r
0 2 4 6 8 10 ¥ 14 16 18 20

nTotal mPatient mAidant

Figure 4. Pourcentage de personnes aphasiques et d’aidants par rapport a chaque type de contenu utile
dans une brochure, adapté de Lamps (2023)
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Une corrélation de Spearman a été réalisée pour analyser I'association entre les réponses des
p Y p
patients aphasiques et celles de leurs aidants proches. Les résultats révelent une corrélation positive
forte (n(8) = .72, p = .02), indiquant ainsi une relation significative entre les réponses des deux
> P , 1Indiq 8
groupes. Ces données suggerent que les perceptions des patients et de leurs aidants proches

concernant les contenus jugés utiles a intégrer dans une brochure sont globalement similaires.

5.2. Etat des licux et besoins des thérapeutes

5.2.1. Description de ’échantillon et des pratiques actuelles

Cette section présente les résultats descriptifs de 'enquéte, notamment les caractéristiques des

participants, les tendances observées concernant les pratiques actuelles et les obstacles rencontrés.
A. Profil des thérapeutes

Notre échantillon se composait de logopédes, neuropsychologues, psychologues, ergothérapeutes
et kinésithérapeutes. Le Tableau 5 présente en détail la répartition des participants selon leur
profession, leur nombre d’années d’expérience, ainsi que leur implication dans la prise en soins des

personnes aphasiques et 'accompagnement de leurs familles.

Profession Nombre Nombre de Prise en soins Accompagnement de
d’années thérapeute par petsonne aphasique la famille
d’expérience profession (n)
M n % n % n %

Logopede 16.27 23 32 % 13 17.81 % 12 16.44 %
Neuropsychologue 7.29 12 16 % 4 5.48 % 2 2.74 %
Psychologue 11.05 11 15 % 1 1.37 % 1 1.37 %
Ergothérapeute 11.73 13 18 % 8 10.96 % 7 9.59 %
Kinésithérapeute 7.31 14 19 % 8 10.96 % 3 411 %
TOTAL (N) 11.88 73 100% 34 46.58 % 25 34.25 %

Tableau 5. Répartition des professions de I’échantillon (%)
Légende : M = moyenne ; n = nombre de participants par groupe

B. Limites dans la prise en soins des personnes aphasiques

Afin de mieux comprendre les freins rencontrés par les thérapeutes qui ne prennent pas en soins
les personnes aphasiques, nous avons recueilli les principales limites percues. L’Annexe 13.13 en
présente la répartition par profession. Il en ressort que le manque de compétences (notamment en

lien avec les formations) est la barriére la plus fréquemment mentionnée (71.5 %).
C. Accompagnement des familles
1) Modalités d’accompagnement

Concernant les modalités d’accompagnement des familles, nous avons exploré la répartition des
professions au niveau des modalités de mise en place d’'un accompagnement des familles, de la

fréquence de celui-ci et des outils utilisés pour identifier les besoins des familles (Annexe 13.14).
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Plusieurs thérapeutes (n = 25) déclarent accompagner les familles de fagon systématique (45.71 %).
Concernant la fréquence, la modalité la plus courante est I'intervention a des moments clés
(40.71 %), suivie d’un accompagnement a la demande (17.38 %).

Pour identifier les besoins des familles, 'outil le plus utilisé est la discussion simple (90.48 %), suivi

des réunions pluridisciplinaires (66.43 %) et de 'observation au domicile (41.90 %).
2)  Besoins ou difficultés fréquemment rapportées par les familles

Cette enquéte a également permis d’examiner les besoins et les difficultés les plus fréquemment
rapportés par les familles (Annexe 13.15). Les difficultés et/ou besoins les plus évoqués concernent
la communication (M = 4.34), le besoin d’informations (M = 4.33), les besoins en ressources (M =
3.93), ainsi que le recours a des aides a domicile (M = 3.62). D’autres problématiques se dégagent
également de fagon récurrente, telles que les troubles mnésiques (M = 3.78), attentionnels (M =
3.75) et émotionnels (M = 3.69), les difficultés de contréle comportemental (M = 3.72) et le
changement de personnalité (M = 3.55). Enfin, I'isolement social (M = 3.42), les difficultés liées a
I'adaptation au changement des roles familiaux et des responsabilités (M = 3.37) ainsi que les

difficultés motrices (M = 3.32) sont également réguli¢crement évoqués.
3)  Sentiment de satisfaction, de compétences et besoins en outils

L’Annexe 13.16 met en exergue le sentiment de satisfaction et de compétences des thérapeutes (n
= 25) concernant 'accompagnement proposé aux familles, ainsi que les besoins en outils,
ressources ou compétences qu’ils expriment. Globalement, seuls 40.71 % des répondants se
déclarent satisfaits de 'accompagnement proposé aux familles, et 24.05 % se sentent compétents
pour les accompagner. Concernant les besoins, les demandes les plus fréquemment exprimées
concernent les formations (63.10 %), les outils de communication alternative et augmentative
(60.24 %), les capsules vidéos (45.71 %) ou les brochures fournissant des informations a la famille

(44.76 %).
4)  Outils utilisés dans la pratique cliniqgue

A travers cette enquéte, nous nous sommes également intéressés aux outils utilisés par les
thérapeutes (n = 25) pour accompagner les familles des personnes aphasiques, en distinguant les
outils internes (intégrés a la pratique clinique) et les outils externes (proposés ou recommandés en
dehors des séances). Nous les présentons plus en détail dans ’Annexe 13.17.

Parmi les outils internes, les plus fréquemment utilisés sont les séances de conseil individualisées
(90.48 %) et le matériel éducatif de type brochure (62.86 %). L’intégration de la famille dans

certaines séances de rééducation ou thérapies semble également pratiquée par 76.43 % des
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thérapeutes. Concernant les outils externes, les plus mentionnés sont les associations destinées au

patient (54.05 %) et les groupes de soutien destinés aux proches (48.10 %).
5)  Obstacles rencontrés pendant ['accompagnement des fanrilles

En outre, nous avons également exploré les obstacles rencontrés par les thérapeutes accompagnant
les familles de personnes aphasiques (n = 25) (Annexe 13.18). L’analyse des moyennes par item
démontre que le principal obstacle percu est le manque de temps a consacrer a chaque patient (M
= 4.10), suivi par un manque de formation pour accompagner les familles (M = 3.57), et la difficulté

d’adapter le matériel disponible (M = 3.30).
D. Intérét Paccompagnement des familles

Pour les thérapeutes ne prenant pas en soins les familles de personnes aphasiques (n = 39), nous
avons examiné s’ils exprimaient malgré tout une volonté de le faire, ainsi que les obstacles pouvant
justifier leur absence d’implication (Annexe 13.19).

Parmi les thérapeutes n’accompagnant pas les familles de personnes aphasiques, 65 % déclarent
souhaiter le faire. En analysant les moyennes par item, les obstacles les plus fréquemment rapportés
sont le manque de formation spécifique (M = 4.00), le sentiment d’un manque de compétences (M
= 3.89), et 'absence de matériel adapté (M = 3.33). Le manque de temps de travail dédié (M =

3.11) est également cité.
5.2.2. Analyses statistiques en lien avec nos hypothéses

Des analyses statistiques ont été menées afin de tester les hypotheses formulées en lien avec

I'enquéte a destination des thérapeutes.

A. Hypothese 6: les thérapeutes rencontrent des obstacles et expriment des besoins

dans Paccompagnement des familles.

Dans le cadre de 'hypothése selon laquelle les thérapeutes (n = 25) rencontrent des obstacles et
expriment des besoins dans 'accompagnement des familles, plusieurs analyses ont été réalisées.

L’analyse non paramétrique de Kruskal-Wallis n’a pas révélé de différence statistiquement
significative entre les professions concernant le score moyen global d’obstacles (y*(4) = 4.45, p =
.35). Toutefois, la taille d’effet observée (¢* = .19) est modérée, ce qui pourrait indiquer une
influence potentielle de la profession, malgré ’'absence de significativité. Ce test non paramétrique
a été retenu en raison de la taille réduite et inégale des groupes, certaines professions comportant
trés peu de participants, ce qui ne permettait pas de garantir le respect des hypotheses de PANOVA.
Concernant les analyses suivantes, les résultats des différents tests (p > .05) attestent du respect des

hypotheses de normalité et d’homoscédasticité, justifiant le recours au coeflicient de corrélation de
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Pearson pour l'analyse. Une corrélation de Pearson (Annexe 13.20) met en évidence une relation
positive modérée significative entre les obstacles pergus et les besoins exprimés en ressources (1{23)
= .44, p = .03, IC95 % [.06 ; .71]), suggérant que plus les thérapeutes percoivent d’obstacles, plus
ils expriment de besoins. Les résultats montrent également une corrélation positive modérée
significative entre le score moyen global d’obstacles pergus par les thérapeutes et les difficultés
rapportées par les familles (123) = .45, p = .03, IC95 % [.07 ; .72]), indiquant que les thérapeutes
percevant davantage d’obstacles sont aussi ceux qui identifient plus de difficultés familiales (Annexe
13.21).

Enfin, une corrélation bisériale de point (Annexe 13.22) indique une relation négative modérée
significative entre le score moyen global d’obstacles percus et le sentiment de satisfaction déclaré
(n23) = =49, p = .01, 1C95% [-.75 ; -.12]), suggérant que les thérapeutes qui pergoivent davantage
d’obstacles se disent globalement moins satisfaits de leur accompagnement des familles.

pY

B. Hypothése 7 : le sentiment de compétence est lié a un score moyen d’obstacles

élevé et au manque de ressources.

Afin d'examiner la relation entre le sentiment de compétence et la perception des obstacles dans
I'accompagnement des familles, un test t de Welch (Annexe 13.23) a été mené pour comparer les
scores moyens global d’obstacles percus entre les thérapeutes se déclarant compétents (n = 10) et
ceux ne se sentant pas compétents (n = 15). Les distributions respectent ’hypothése de normalité
(test de Shapiro-Wilk, p = .16), mais le test de Levene a révélé une inégalité des variances (p = .047),
justifiant 'usage du test de Welch. Les résultats indiquent une différence significative entre les deux
groupes, A(12.4) = 2.53, p = .03, avec une taille d’effet élevée (4 = 1.09). Le score moyen global
d’obstacles est plus élevé chez les thérapeutes ne se sentant pas compétents (M = 3.39, E'T = 0.28)
comparé a celui des thérapeutes se déclarant compétents (M = 2.92, E'T = 0.54).

Cette association est renforcée par une corrélation bisériale de point entre le score moyen global
d’obstacles pergus et le sentiment de compétence, démontrant une corrélation négative significative
(n23) = =51, p = .009, IC95% [-.75 ; -.15]). Ces observations indiquent ainsi que les thérapeutes
percevant plus d’obstacles sont également ceux qui se sentent le moins compétents pour
accompagner les familles (Annexe 13.24).

Enfin, une autre corrélation bisériale (Annexe 13.25) a été calculée pour évaluer la relation entre le
sentiment de compétence et les besoins en ressources exprimés. Les résultats montrent une
corrélation négative forte significative (n(23) = —.84, p < .001, 1C95% [-.93 ; -.67]). Ainsi, les
thérapeutes se considérant comme moins compétents expriment nettement plus de besoins en

ressources et outils pour accompagner les familles.
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C. Hypothése 8 : les pratiques cliniques sont liées a la perception de changements de

comportement dans les familles

Afin d’examiner si les pratiques cliniques, notamment le nombre d’outils utilisés, étaient associées
a la perception de changements chez les familles, un test de Mann—Whitney a été réalisé. Bien que
le test de Levene n’a pas mis en évidence de différence significative de variances entre les groupes
(p = .08), la violation de ’hypothése de normalité a été constatée (Shapiro—Wilk p = .008), justifiant
lutilisation de ce test non paramétrique. Les résultats, présentés dans I’Annexe 13.26, sont non
significatifs (U = 5, p = .07), mais révelent une tendance notable : les thérapeutes ayant pergu un
changement utilisaient en moyenne davantage d’outils (M = 6.61) que ceux n’ayant pas observé de
changement (M = 4). La taille d’effet est tres élevée (r = .78), nous renseignant ainsi sur une
association potentiellement forte entre l'utilisation d’outils et la perception de changement.
Toutefois, cette tendance nous semble triviale en raison de la tres faible taille du groupe « sans

changement » (n = 2).

D. Hypotheése 9 : Pintention d’accompagner les familles dépend de la profession

exercée et du score moyen global d’obstacles pergus.

Dans P'objectif d’évaluer si la volonté de prendre en soins des familles varie selon la profession des
thérapeutes, un test exact de Fisher a été réalisé en raison de la présence de faibles effectifs attendus
dans certaines cellules du tableau de contingence. Les résultats (p = .07) ne renseignent pas de lien
statistiquement significatif entre ces variables. La force de I’association, mesurée par le V de
Cramer, est forte (I = .42), ce qui pourrait refléter une tendance malgré ’'absence de significativité
statistique.

Par ailleurs, pour évaluer si la perception des obstacles varie en fonction du type d'engagement
(accompagnement effectif (n = 25) vs souhaité (n = 25)), un test t de Welch a été mené. Les
conditions de normalité sont respectées (Shapiro—Wilk, p = .21), mais I’hétérogénéité des variances
(Levene, p < .001) justifie 'usage de ce test. Les résultats ne renseignent pas de différence
significative entre les groupes, #33.6) = -1.08, p = .29. Le score moyen global d’obstacles pergus
est légerement plus élevé chez les thérapeutes qui prennent effectivement en soins les familles (M
= 3.2, ET = 0.46) que chez ceux exprimant uniquement le souhait de le faire (M = 2.96, ET" =

1.01), mais la taille d’effet reste néanmoins faible (¢ = 0.31).
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5.2.3. Pertinence de la brochure

A. Hypotheése 10 : la brochure adaptée aux séquelles du patient est pergue par les

aidants comme un support utile pour répondre a leurs besoins d’informations.

Malgré un tres faible effectif, les réponses des quatre aidants proches interrogés, issus de liens de
parenté variés (deux conjoints, un enfant, un parent), permettent de mettre en lumicére une
perception globalement positive de la brochure. Sur I’échelle d’évaluation générale de I'utilité de
celle-ci, les participants attribuent des notes élevées (trois fois 4/5 et une fois 5/5). La brochure est
décrite comme une "bonne synthése de la situation", "trés complete”, et susceptible de "recadrer les différentes
difficultés rencontrées”, nous informant ainsi sur le fait qu'elle répond effectivement a un besoin
d’organisation et de compréhension du vécu d’aidant.

Tous les répondants déclarent que la brochure les a aidés a mieux comprendre la phénoménologie
de I'aphasie. Les commentaires insistent sur la clarté des explications et la meilleure compréhension
de certaines difficultés rencontrées au quotidien ou du cas personnel de son proche. De plus,
I’ensemble des participants affirme que la brochure leur a permis d’identifier plus clairement les
intervenants a solliciter en cas de besoin, bien que I'un des répondants nuance son propos en
soulignant qu’il existe des écarts entre la théorie et la pratique dans le parcours de soin réel.
Concernant la communication avec la personne aphasique, trois aidants sur quatre rapportent que
les conseils présents dans la brochure leur ont été utiles. L’un des répondants estime qu’elle lui a
permis de considérer son proche avec plus de tolérance. Toutefois, un autre indique qu’ils sont
théoriquement utiles mais difficilement applicables dans la pratique, compte tenu de la variabilité
des profils de patients.

Aucun des aidants n’a déclaré avoir sollicité les ressources extérieures mentionnées dans la
brochure (telles que les associations, formations, etc.). Ils n’indiquent également pas le besoin
d’avoir davantage de renseignement ou de conseils dans celle-ci. Sur le plan de I'usage quotidien,

tous les aidants considérent la brochure comme facile 2 utiliser.

B. Hypothése 11 : les thérapeutes consideérent la brochure comme un outil

cliniquement pertinent, soutenant leur accompagnement des aidants.

Les résultats des cinq thérapeutes ayant répondu a 'enquéte de satisfaction permettent d’analyser
leur perception de la brochure en tant qu’outil cliniquement pertinent dans 'accompagnement des
aidants proches de patients aphasiques. Les retours témoignent d’une appréciation largement
favorable, bien que nuancée par certaines limites pratiques et observations contextuelles. Quatre
thérapeutes sur cinq ont attribué une note élevée (entre 4 et 5 sur 5) a la question portant sur son

utilité dans leur pratique clinique. Cette évaluation positive est étayée par des commentaires
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soulignant que la brochure englobe les informations habituellement transmises aux familles, permet
de sélectionner les contenus selon les besoins spécifiques de chaque situation, et évite ainsi de les
submerger. En outre, elle est jugée complete, structurante et utile dans le souci de ne pas oublier
d’éléments essentiels.

Elle est également appréciée pour son apport en psychoéducation et sa capacité a orienter les
familles vers des ressources complémentaires. Les aspects jugés les plus utiles sont les explications
théoriques sur I'aphasie, la personnalisation du contenu, les aides extérieures et les ressources
pratiques. La dimension informative, notamment autour des troubles associés, de la
communication, du statut d’aidant proche et des associations disponibles, est citée comme un point
fort.

Trois thérapeutes affirment que la brochure est simple a intégrer a leur pratique. Les deux autres
évoquent des difficultés liées au temps requis pour la constituer, a la complexité de certaines
manipulations techniques et a des problemes de mise en page. Parmi les suggestions émises, I'usage
du document Word général comme base a été particulicrement mentionné, mais également
I'obtention de schémas modifiables et un format A5 avec impression recto verso.

Concernant la pertinence des contenus, les cinq thérapeutes interrogés ont attribué la note de 4 sur
5. 1IIs estiment que la brochure couvre I’essentiel des questions des aidants. Quelques améliorations
sont proposées, comme I'ajout d’informations sur les associations d’aidants, les aides financiéres et
les services de type « centre de jour ». L’idée de consulter les familles en amont pour cibler leurs
attentes est également mentionnée.

La clarté et I'accessibilité de la brochure sont jugées satisfaisantes par 'ensemble des répondants.
Sa mise en page, ses titres clairs et ses encarts facilitent la compréhension. De surcroit, la table des
matiéres est un atout, bien que certains suggerent d’y ajouter une numérotation plus précise. Le
langage est également qualifié de précis mais accessible, méme si quelques répondants souhaitent
une simplification pour éviter une surcharge informationnelle.

L’efficacité de la brochure en termes d’impact concret sur les familles est toutefois plus nuancée.
Si elle favorise une meilleure compréhension des troubles, aucun thérapeute n’a rapporté, selon sa
perception, de changements notables dans le comportement des aidants a court terme. Cela
pourrait s’expliquer par un manque de contact apres la remise de la brochure ou par le fait que les
familles avaient déja eu acces a ces informations. Certains estiment que la brochure doit s’inscrire
dans un accompagnement actif pour produire un réel changement.

Enfin, quatre thérapeutes sur cinq se montrent favorables a I'ajout de capsules vidéo, jugées utiles
pour rendre loutil plus ludique et renforcer la compréhension des aspects théoriques et des

stratégies de communication.
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6. Discussion

Ce mémoire s’inscrit dans la continuité d’un travail initialement mené au CHU Ourthe-Ambleve
(Lamps, 2023), portant sur Pévaluation de la qualité de vie et Iidentification des besoins des
personnes aphasiques et de leur conjoint en mati¢re d’accompagnement, ainsi que sur la création
d’une brochure personnalisable, adaptée aux difficultés des patients et aux besoins des aidants.
Notre projet vise a élargir cette démarche a ensemble de la Fédération Wallonie-Bruxelles
francophone, afin d’inclure un panel plus diversifié d’aidants proches et de confronter les données
issues d’un environnement hospitalier spécifique a celles recueillies dans différents contextes
institutionnels, socio-économiques et géographiques. L’objectif est d’évaluer la pertinence et la
transférabilité des observations initiales. Parallélement, nous avons souhaité explorer les obstacles
et besoins rencontrés par les thérapeutes dans I'accompagnement des familles de personnes
aphasiques. La brochure personnalisable développée lors du projet précédent a également été
améliorée pour répondre a deux finalités complémentaires : fournir aux familles des informations
claires et adaptées, et offrir aux thérapeutes un support flexible et modulable, en fonction du profil

du patient et du contexte d’intervention, afin d’optimiser ’'accompagnement proposé.
Les questions de recherche retenues étaient les suivantes :

e Au sein d’'une population élargie a la Fédération Wallonie-Bruxelles francophone, quelle
est la situation en maticre de qualité de vie et quels sont les besoins des personnes

aphasiques et de leurs aidants proches en termes d’information et de soutien ?

e Quelles sont les pratiques actuelles dans I'accompagnement des familles de personnes

aphasiques et quels obstacles entravent leur mise en ceuvre ?
e Les thérapeutes et les aidants proches sont-ils satisfaits de la brochure personnalisable?

Pour atteindre ces objectifs, la méthodologie mise en ceuvre a combiné 'administration de
questionnaires destinés a évaluer la qualité de vie et les besoins des personnes aphasiques et de
leurs aidants proches, la diffusion d’une enquéte en ligne pour recueillir les pratiques actuelles, les
obstacles rencontrés et les besoins exprimés par les thérapeutes ainsi que 'amélioration de la
brochure personnalisable, afin de faciliter son intégration dans la pratique clinique et son utilisation

au quotidien par les aidants proches.

Cette approche a permis de croiser les perspectives de I'ensemble des acteurs impliqués dans

I’'accompagnement des personnes aphasiques.
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6.1. Retour sur les résultats et synthése

6.1.1. Etat des lieux, besoins et qualité de vie des personnes aphasiques et des aidants

proches

A. Qualité de vie

Dans notre recherche, nous avons cherché a explorer 'impact de 'aphasie sur la qualité de vie des
personnes aphasiques ainsi que de leur aidant proche, qu’il s’agisse d’un conjoint, d’un enfant ou
d’un parent. Nous avons également comparé les données recueillies dans notre étude a celles

présentées dans les travaux de Lamps (2023).

Les personnes victimes d’une atteinte cérébrale peuvent présenter diverses séquelles, qu’elles soient
motrices, cognitives ou langagicres (Pinto et al., 2022). Parmi celles-ci, 'aphasie a un impact majeur
non seulement sur la vie de la personne concernée, mais aussi sur celle de son aidant proche (OMS,
2000). La perte soudaine, partielle ou totale, de la capacité a communiquer, tant sur le plan expressif
que réceptif, bouleverse I'identité personnelle et limite la participation aux activités quotidiennes
(Parr, 2001). Elle fragilise les liens sociaux (Villain, 2023), accentue le sentiment de frustration
(Blom Johansson et al., 2013) et d’isolement (Cattelani et al., 2010), et peut engendrer une détresse
psychologique plus importante que chez des personnes ayant subi un AVC d’intensité comparable,

mais sans trouble du langage (Hilari, 2011).

Dans notre étude, nous avons investigué les ressentis des personnes aphasiques et de leur aidant
proche face a I'aphasie. Les personnes aphasiques rapportent un état neutre plus marqué que les
aidants, traduisant un positionnement émotionnel plus distancié ou moins polarisé. Ces résultats
ne concordent pas enticrement avec ceux de la littérature évoquée plus haut, ce qui pourrait
s’expliquer par le fait que 90 % de notre échantillon est composé de personnes ayant subi leur
atteinte cérébrale depuis plus d’'un an. Ce délai pourrait leur avoir permis de s’adapter
progressivement a leurs séquelles. En effet, certaines personnes, méme confrontées a des atteintes
séveres, parviennent a redéfinir leur qualité de vie en réajustant leur regard, leurs reperes, leurs
priorités ou encore leurs valeurs (De Wit et al., 2017). Les aidants, de leur coté, tendent a ressentir
davantage de stress et de fatigue, bien que cette différence ne soit pas tres marquée. Cet élément
pourrait néanmoins constituer un premier argument en faveur de 'Hypothese 2, selon laquelle leur
qualité de vie serait plus affectée. Les observations recueillies concernant les deux groupes
rejoignent en partie celles rapportées par Lamps (2023), qui note toutefois une tendance plus
marquée au stress chez les conjoints. A Pinverse, les personnes aphasiques de son étude exprimaient

davantage d’optimisme, une dimension qui n’apparait pas dans notre échantillon.

52



Une analyse des autres facteurs susceptibles d’influencer la qualité de vie permet d’apporter des
précisions quant a notre Hypothése 2. Les aidants pergoivent généralement les troubles comme
plus séveres que les personnes aphasiques, en particulier concernant les aspects psychologiques, la
frustration et les difficultés de production langagiere. De leur coté, les personnes aphasiques
rapportent également une surcharge émotionnelle. Toutefois, le score moyen obtenu a I'échelle
SIP-65 dans notre étude montre que les difficultés fonctionnelles semblent bel et bien influencer
leur qualité de vie. Dans I’étude de Lamps (2023), les deux groupes évaluaient la sévérité des
troubles de manicre légerement plus élevée que dans notre recherche. En ce qui concerne les
conséquences sur la vie quotidienne, nos résultats indiquent que 'aphasie entraine des redéfinitions
de roles, des changements dans la relation avec le proche et une altération de la vie sociale dans les
deux groupes. Ces observations rejoignent celles de Parr (2001) et Killmer (2024), qui soulignent
que I'aphasie modifie profondément la dynamique familiale et la capacité a assumer certains roles,
tels que ceux de parent ou de conjoint. Les aidants subissent parallelement une surcharge
émotionnelle importante, phénomene également documenté par Adelman et al. (2014) ainsi que
Sainson et Bolloré (2022), en lien avec la charge du role d’aidant. Dans notre étude, le fardeau
moyen des aidants proches est 1éger, a la limite du modéré, et légerement supérieur a celui observé
par Lamps (2023), tout en restant comparable dans ’ensemble. Les conséquences sur la vie
quotidienne apparaissent néanmoins plus marquées chez les conjoints dans I’étude de Lamps
(2023). Sur le plan social et professionnel, les interruptions d’activité concernent davantage les
personnes aphasiques, tandis que les loisirs diminuent nettement pour tous. Dans notre étude, un
seul aidant a partiellement réduit son activité professionnelle, contre une majorité dans Lamps
(2023). Les difficultés de gestion administrative sont davantage rapportées par les patients de notre
échantillon, contrairement aux observations de Lamps (2023). Concernant le sentiment de soutien
percu, les deux groupes ne relevent pas d’insuffisances majeures et estiment que les informations
recues leur permettent d’affronter les difficultés du quotidien et, pour certains, de le faire avec plus
de sérénité, méme si cette perception est moins prononcée que dans Lamps (2023). Enfin, peu de
manquements sont relevés dans la vie quotidienne concernant ’acces a I'information, la continuité
des soins a domicile ou la connaissance des ressources disponibles, ces aspects étant évoqués de

maniere similaire par les deux groupes.

Les différences observées par rapport a étude de Lamps (2023), a savoir une tendance plus
marquée au stress chez les conjoints, un impact plus important sur la vie sociale et quotidienne,
des difficultés administratives moins souvent rapportées par les patients, et davantage de difficultés
dans la continuité des soins signalées par les aidants, peuvent s’expliquer par une sévérité des

troubles, dans les deux groupes étudiés, plus élevée que dans notre échantillon. Par ailleurs, la
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recherche de Lamps portait exclusivement sur les conjoints, tandis que notre étude intégre
différents types de relations aidant-aidé. Or, 'engagement d’un aidant varie selon le lien qui 'unit
a la personne accompagnée (parent, enfant, conjoint, etc.) (Sainson & Bolloré, 2022). En ce sens,
Juntunen et collaborateurs (2018) ont montré que des troubles cognitifs et physiques séveres chez
la personne aidée sont associés a une charge accrue pour I'aidant, que les conjointes aidantes
rapportent un fardeau et des symptomes dépressifs plus importants que d’autres catégories
d’aidants, et que les difficultés physiques impactent moins les filles aidantes. Enfin, le fait qu’un de
nos aidants était déja retraité lors de la survenue de latteinte, et que certaines personnes aphasiques
de notre échantillon (n = 3) ne vivent pas avec leur aidant, pourrait atténuer 'impact de I’aphasie

sur la vie quotidienne.

En termes de qualité de vie globale, évaluée avec le WHOQOL-BREF, le domaine psychologique
semble négativement impacté dans les deux groupes mais plus fortement chez les personnes
aphasiques. Ce résultat rejoint les observations qui soulignent la fréquence de troubles anxieux et
dépressifs apres un AVC (Kutlubaev et al., 2024), mais aussi la perte de confiance en soi, la
démoralisation et le retrait social comme conséquences fréquentes de I'aphasie (Cattelani et al.,
2010). Chez les aidants proches, I'impact psychologique est également important, ceux-ci
rapportant un fardeau émotionnel marqué, une fatigue et parfois des symptomes dépressifs liés a
la lourdeur du réle (Adelman et al., 2014 ; Sainson & Bolloré, 2022). Toutefois, la perception de
I’environnement matériel reste relativement bonne dans les deux groupes, et méme supérieure a
celle de la population générale chez les aidants proches. Ce maintien peut s’expliquer par le fait que
I'aphasie influence principalement la communication et la participation sociale, sans affecter
directement les conditions matérielles ou financiecres de la vie quotidienne, qui demeurent

globalement stables (O'Halloran et al., 2017).

Ainsi, bien que la nature et l'intensité des difficultés différent parfois entre patients et aidants, les
deux groupes décrivent un retentissement de I'aphasie sur leur quotidien, ce qui soutient notre
Hypothése 1 selon laquelle Patteinte cérébrale et ses séquelles ont un impact a la fois sur les
personnes aphasiques et sur leur aidant proche. Toutefois, 'absence de différences statistiquement
significatives entre les deux groupes pour chacun des facteurs évalués ne permet pas d’appuyer
I’'Hypothese 2, selon laquelle la qualité de vie des aidants proches serait plus affectée que celle des
personnes aphasiques. Ce résultat concorde avec les observations de Lamps (2023), qui ne relevait
également aucune différence significative entre aidants proches dans les différents facteurs

influencant la qualité de vie a la phase 3 (apres la sortie de hopital).
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B. Accompagnement des aidants

Bien que globalement satisfaits du soutien re¢u, notamment de la part de la famille et du logopede,
la majorité des aidants expriment un besoin accru de soutien psychologique. Cet élément rejoint
les observations de Johansson et al. (2011) et de la Haute Autorité de Santé (2024), selon lesquelles
les proches attendent un accompagnement global, incluant une écoute active et un soutien
émotionnel structuré. Certains ont bénéficié d’un accompagnement personnel, mais sans en étre
pleinement satisfaits. L’insatisfaction rapportée concerne principalement le manque de continuité
et de pertinence du suivi, en cohérence avec les résultats de Rose et al. (2019) qui soulignent un
déficit de structuration de 'accompagnement tout au long du parcours. Plusieurs aidants évoquent
des difficultés a rencontrer un psychologue durant 'hospitalisation et constatent qu’apres la phase
de revalidation, l'aide spécifique a I'aphasie devient inexistante. D’autres estiment que les
professionnels rencontrés ne disposaient pas de connaissances ou de conseils adaptés a I’aphasie,
limitant ainsi l'utilité de la démarche, un frein déja relevé par Blom Johansson et al. (2013)
concernant le manque de formation spécifique des intervenants. Quelques-uns regrettent
également la brieveté ou linsuffisance du suivi. Tous les aidants n’ayant pas bénéficié de cet
accompagnement souhaitent y avoir acces, ce qui rejoint les recommandations de la Haute Autorité

de Santé (2024) sur I'importance d’identifier précocement ces besoins.

Les attentes exprimées concernent principalement la compréhension et la gestion des
conséquences de P'aphasie dans la vie quotidienne. Plusieurs aidants souhaitent savoir comment
réagir face a la frustration de leur proche lorsqu’il ne parvient pas a s’exprimer, ou encore apprendre
a mieux gérer ses émotions, ses pleurs et ses frustrations. Ces besoins s’inscrivent dans la
perspective d’'un accompagnement visant non seulement la transmission d’informations, mais aussi

P'acquisition de stratégies de communication adaptées (Off et al., 2019 ; Sainson & Bolloré, 2022).

L’accompagnement est également per¢u comme un moyen de faciliter la relation, de mieux
comprendre la situation et de répondre aux nombreuses interrogations concernant le ressenti et les
besoins de la personne aphasique, qu’ils soient psychologiques, physiques ou liés a la sphére intime.
Pour certains, il s’agit avant tout de trouver une forme de compréhension et de soulagement,
d’affronter I'inconnu, de se représenter le handicap et d’apprendre a vivre avec celui-ci. Par ailleurs,

les groupes de soutien peuvent répondre a ces besoins sociaux et émotionnels (Charlier, 2021).

Enfin, une étude de Vielvoye et al. (2023) met en évidence l'intérét d’une formation combinant
compétences pratiques et stratégies psychoéducatives, jugée plus efficace que la psychoéducation
seule pour améliorer les résultats des aidants et des patients victimes d’AVC. Les réunions d’aidants,

les séances d’information et les formations aux gestes de base contribuent a réduire I'incertitude,
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améliorer les connaissances et faciliter I’adaptation a la nouvelle situation. Elles favorisent
également une meilleure communication avec I’équipe soignante et renforcent la confiance des
aidants dans leur capacité a soutenir leur proche. Toutefois, pour éviter toute surcharge, ces

interventions doivent étre adaptées au rythme et a la disponibilité des aidants.

Ces résultats mettent en évidence I'importance d’un encadrement spécifique, continu et adapté
pour les aidants de personnes aphasiques, afin de prévenir épuisement et de renforcer leur

résilience, appuyant ’Hypothese 3 selon laquelle ils souhaitent étre accompagnés dans leur réle.
C. Besoin d’information

Les résultats de notre étude montrent que la majorité des deux groupes a regu un diagnostic
d’aphasie. Toutefois, alors que le besoin d’informations apparaissait globalement satisfait dans
Iétude de Lamps (2023), il 'est moins dans notre échantillon, en particulier chez les personnes
aphasiques. Cet élément rejoint les observations de Rose et al. (2009), qui soulignaient que peu de
patients aphasiques regoivent des informations écrites adaptées, celles-ci étant souvent pergues

comme trop complexes ou inaccessibles en raison des troubles de compréhension.

Les aidants expriment plus souvent le souhait d’accéder a ces informations sous d’autres formes,
avec une préférence pour les formations, comme dans Lamps, 2023, suivies des brochures. Ce
besoin est cohérent avec les conclusions de Johansson et collaborateurs (2011), qui rappellent que
les aidants recherchent activement des conseils concrets pour mieux communiquer au quotidien et
soutenir leur proche. Le besoin de recherches complémentaires est également davantage exprimé
par les aidants dans notre étude, ce qui n’avait pas été relevé dans I’étude précédente. Par ailleurs,
l'acceés a des informations fiables demeure essentiel pour limiter les risques liés a la recherche
autonome de contenus erronés sur Internet (Vielvoye, 2023). Les professionnels de santé sont
percus comme la source d’information la plus utile, et la discussion orale apparait comme le mode

de transmission le plus apprécié par les deux groupes.

S’agissant de I’établissement fréquenté par les participants, la plupart a re¢u une présentation des
étapes de la prise en soins, ainsi qu’une introduction des professionnels impliqués, mieux notée par
les patients que par les aidants. La majorité rapporte avoir assisté a une réunion d’information, regu
des explications sur les différentes étapes et les intervenants, et estime avoir été informée en temps
opportun. Toutefois, le niveau de compréhension du vocabulaire reste limité dans les deux groupes,
ce qui refléete 'importance, déja soulignée par Parr (2001), d’adapter le langage afin de préserver

P'accessibilité et 'autonomie informationnelle des personnes aphasiques.

Les aidants estiment ne pas avoir recu suffisamment d’informations pratiques, notamment sur les

moyens d’aider leur proche a progresser ou sur les techniques de communication. Ce manque
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correspond aux lacunes relevées par Off et al. (2019) concernant la guidance concrete que devraient
recevoir les familles pour mobiliser les ressources disponibles. Du c6té des patients, la satisfaction
est plus élevée, mais certains troubles mnésiques, surtout lorsque la lésion est ancienne, peuvent
altérer le souvenir de ces échanges. Dans Iétude de Lamps (2023), ce besoin d’information était
mieux satisfait grace a un accompagnement structuré et proactif mis en place au CHU Ourthe-
Ambleve. Dans notre étude, il 'est moins, ce qui renforce 'Hypothese 4 selon laquelle patients et

aidants expriment un besoin d’informations sur 'aphasie.

Enfin, concernant le contenu des informations jugées utiles, les thémes les plus cités concernent
les connaissances générales sur I'aphasie, les stratégies de communication, les manifestations et
conséquences du trouble, les formations pour proches et les conseils visant a améliorer la qualité
de vie. Ces résultats sont proches de ceux rapportés par Lamps (2023). A inverse, les associations,
la présentation des intervenants, les activités pour personnes aphasiques ou encore les numéros
d’urgence sont moins souvent mentionnés. Dans notre étude, les aidants expriment par ailleurs un
besoin plus marqué que les patients concernant des informations sur le fonctionnement normal du
langage et sur les aides administratives. Une corrélation significative indique néanmoins que
patients et aidants jugent globalement utiles les mémes types d’informations, ce qui soutient

I'Hypothese 5.

6.1.2. Etat des lieux et besoins des thérapeutes
A. Obstacles rencontrés et besoins des thérapeutes

Parallélement a I’analyse de I'impact de I’aphasie sur les personnes directement concernées et leurs
aidants, il a paru essentiel d’élargir la réflexion a la perspective des thérapeutes, acteurs clés dans la
prise en soins des patients et dans le soutien aux familles. La Haute Autorité de Santé (2024)
rappelle en effet 'importance d’une approche globale intégrant patient, aidant et environnement,
ainsi que Iidentification précoce des signes d’épuisement et des obstacles rencontrés par les
proches. Les réponses recueillies aupres de logopedes, neuropsychologues, psychologues,
ergothérapeutes et kinésithérapeutes apportent un éclairage précieux sur leurs pratiques, les

difficultés rencontrées et les besoins exprimés dans I'accompagnement des familles.

Bien que le score moyen global d’obstacles ne paraisse pas directement liés a la profession exercée,
une corrélation positive significative indique que les thérapeutes qui déclarent un score moyen
d’obstacles élevé dans leur travail avec les familles sont aussi ceux qui expriment le plus de besoins
(formations, outils de communication adaptés, supports pédagogiques pour les proches tels que
brochures ou capsules vidéos). Une autre corrélation positive significative indique que ces mémes

thérapeutes accompagnent plus souvent des familles qui rapportent un quotidien marqué par de
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nombreuses difficultés. Parmi les obstacles les plus cités par les thérapeutes figure le manque de
temps a consacrer a chaque patient, considéré comme un frein majeur a I'intégration des familles
(Johansson et al., 2011). Le manque de formation spécifique est également souligné, confirmant les
observations de la littérature selon lesquelles les professionnels de santé sont parfois
insuffisamment préparés pour intervenir sur les dimensions émotionnelles et relationnelles (Blom
Johansson et al., 2013 ; Hallé et al., 2014 ; Johansson et al., 2011). De plus, les obstacles tels que le
manque de temps, de ressources ou de formation tendent a réduire la confiance des professionnels
dans leur capacité a appliquer leurs compétences, générant un climat de tension et une baisse de
motivation (Atalla et al., 2025). I’étude d’Atalla et collegues (2025) montre d’ailleurs que plus les
obstacles percus sont élevés, plus les attitudes, connaissances et compétences apparaissent limitées,
soulignant un lien direct entre perception d’obstacles et sentiment de compétence. Dans notre
étude, une corrélation positive significative révele aussi que plus les thérapeutes identifient
d’obstacles, moins ils se disent satisfaits de 'accompagnement proposé. Comme le soulignent
Atalla et al. (2025), I'auto-eflicacité joue ici un role médiateur essentiel : plus les soignants ont
confiance en leurs capacités, moins les obstacles sont percus comme contraignants et plus leurs
compétences sont renforcées. Ces éléments étayent notre Hypothése 0, selon laquelle les
thérapeutes rencontrent des obstacles et expriment des besoins dans I'accompagnement des
familles. Il convient de souligner que ces difficultés s’inscrivent dans une problématique plus vaste,
celle de la prise en soins des patients eux-mémes, marquée par un manque d’outils d’évaluation
adaptés aux troubles de la compréhension et de la communication (Trauchessec, 2018; Marinelli et
al., 2017), un manque de formation et de compétences spécifiques (Strong & Randolph, 2021) ou
encore un manque de supports pédagogiques accessibles (Aleligay et al., 2008 ; Parr, 2001 ; Rose
et al., 2009).

Un autre résultat met en évidence le lien entre sentiment de compétence et perception des
obstacles. Des corrélations négatives significatives montrent que les thérapeutes qui se sentent
moins compétents pour accompagner les familles percoivent davantage de freins, et expriment en
paralléle plus de besoins en ressources, outils et formations. En d’autres termes, plus un thérapeute
se sent limité dans sa pratique, moins il a confiance en sa capacité a accompagner, ce qui rejoint les
résultats d’Atalla et al. (2025) : renforcer l'auto-efficacité, via la formation, le mentorat ou la
simulation, améliore la compétence clinique, la satisfaction professionnelle et la capacité a
surmonter les obstacles. Ces données viennent étayer notre Hypothése 7, selon laquelle le
sentiment de compétence des thérapeutes est lié a un score moyen global d’obstacles percus élevé

et au manquc de ressources.
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Nos résultats montrent également que les thérapeutes ayant observé un changement dans les
comportements des familles utilisent en moyenne un plus grand nombre d’outils que ceux qui n’ont
pas constaté de changement. Cela suggere quune diversité d’approches, combinant
psychoéducation, acquisition de compétences pratiques, soutien émotionnel, peut favoriser la
perception de progres. Cette observation rejoint les résultats d’Amin Abdelhalim et collaborateurs
(2025), qui démontrent I'efficacité de 'approche multimodale pour renforcer les connaissances des
aidants, leur sentiment d’efficacité, réduire leur anxiété et diminuer I'isolement grace au format
collectif. Toutefois, la taille réduite du groupe de thérapeutes n’ayant pas observé de changement
limite la portée de cette interprétation. L’ Hypothése 8, d’apres laquelle les pratiques cliniques sont
liées a la perception de changements de comportements dans les familles, est donc partiellement

soutenue.

Enfin, la comparaison entre les thérapeutes qui accompagnent effectivement les familles et ceux
qui expriment seulement 'intention de le faire montre que la profession exercée n’a pas d’influence
sur cette volonté. Cependant, les premiers rapportent légérement plus d’obstacles dans leur
pratique, ce qui pourrait s’expliquer par Pexposition directe aux difficultés décrites dans la
littérature. Cette observation ne permet toutefois pas de soutenir notre Hypothése 9, qui indique
que lintention d’accompagner les familles dépend de la profession exercée et du score moyen

global d’obstacles pergus.
B. Pertinence de la brochure

A la fin de notre questionnaire sur les besoins et attentes des personnes aphasiques et de leur aidant
q phasiq
proche, nous leur avons demandé s’ils avaient regu une brochure lors de hospitalisation et, dans
le cas contraire, s’ils estimaient qu’un tel support aurait été utile. Peu de participants déclarent en
) q P P
avoir regu une, mais la majorité considére qu’elle leur aurait été bénéfique. Cet élément appuie la
pertinence du développement d’outils adaptés, destinés a répondre aux besoins des patients et de

leur famille, tout en améliorant 'accompagnement proposé.

Du point de vue des aidants, la brochure est per¢ue comme claire, accessible et utile, tant pour
comprendre les spécificités de I'aphasie que pour organiser le soutien au quotidien. Les retours
mettent en avant la qualité des explications, la structuration du contenu et la capacité du document
a « recadrer » les difficultés rencontrées. Ces observations rejoignent les recommandations de la
littérature en faveur d’outils éducatifs simples, visuels et adaptés aux troubles de la compréhension
(Aleligay et al., 2008 ; Parr, 2001 ; Rose et al., 2009). La facilité d’utilisation et 'absence de besoins
supplémentaires exprimés soutiennent son adéquation aux attentes de cette population, méme si la

taille réduite de ’échantillon invite a la prudence dans l'interprétation.
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Les thérapeutes jugent également la brochure compléte, structurée et intégrable dans la pratique
clinique, notamment pour éviter d’omettre certains éléments essentiels lors des échanges avec les
familles. Elle est appréciée pour son role psychoéducatif et sa capacité a orienter vers des ressources
externes. Toutefois, des obstacles techniques et organisationnels sont relevés, tels que le temps
nécessaire pour 'adaptation, certaines manipulations jugées complexes ou encore des aspects de
mise en page perfectibles. Les suggestions formulées, c’est-a-dire un format A5, des schémas
modifiables ou I'ajout d’informations sur les aides financieres ou les centres de jour, constituent
autant de pistes concrétes d’amélioration. A ce sujet, la littérature souligne que les documents
« aphasia-friendly » améliorent non seulement la compréhension, mais aussi la confiance des
personnes aphasiques dans leurs interactions avec les professionnels de santé (Rose et al., 2011).
Les caractéristiques de contenu et de design, comme les phrases courtes, un langage simple, la mise
en valeur visuelle des informations clés ou I'intégration de graphiques pertinents et 1égendés, sont
reconnues comme essentielles pour garantir accessibilité. Toutefois, ’ajout d’images ne suffit pas :
il est nécessaire de prendre en compte les préférences et le vécu des personnes concernées (Rose
et al., 2011). De plus, l'utilisation combinée de supports écrits, visuels et audiovisuels favorise ainsi
la compréhension, la mémorisation et engagement des aidants, en leur permettant d’accéder a
I'information a leur rythme et selon leurs préférences (Vielvoye, 2023 ; Zhai, 2023). Une démarche
de co-construction avec les personnes aphasiques et leur aidant, dans Uesprit du Montreal Model
(Pomey et al., 2015), pourrait encore affiner le contenu et le format de la brochure. Selon certains
participants, il serait pertinent d’aborder des thématiques encore peu traitées, telles que la sexualité
des personnes présentant des séquelles lourdes ou la question de I'apres, lorsque les aidants ne sont
plus en mesure d’assurer les soins a leur proche. Ces sujets pourraient étre mieux pris en compte
si les aidants étaient davantage impliqués dans la conception des outils. Malgré leur utilité
démontrée, les documents véritablement « aphasia-friendly » demeurent rares, méme dans les
établissements spécialisés, alors qu’ils constituent un levier essentiel d’autonomie et d’implication
pour les patients (Rose et al., 2011). Quant a I'impact de la brochure sur les comportements des
aidants, il apparait plus nuancé. Si elle favorise une meilleure compréhension des troubles, aucun
changement comportemental notable a court terme n’a été percu par les thérapeutes. Cette
observation rejoint les travaux de Hallé et al. (2014) et Blom Johansson et al. (2013), selon lesquels

une information, méme adaptée, demeure insuflisante sans accompagnement actif et interactif.

Les résultats issus des évaluations menées auprés des aidants proches et des thérapeutes
soutiennent globalement 'Hypothese 10, selon laquelle la brochure est jugée utile par les aidants
pour répondre a leurs besoins d’information, ainsi que 'Hypothése 11, qui la considere comme un

outil cliniquement pertinent pour soutenir 'accompagnement des familles confrontées a 'aphasie.
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6.2. Limites et propositions d’amélioration

6.2.1. Etat des lieux, besoins et qualité de vie des personnes aphasiques et des aidants

proches

L’échantillon des personnes aphasiques et de leur aidant proche reste de taille réduite (N = 20 ; n
= 10 par groupe), ce qui limite la puissance statistique de I’étude et peut expliquer que certains tests
n’aient pas atteint le seuil de significativité, malgré des tailles d’effet notables. La répartition des
genres est également inégale, avec une proportion plus importante de femmes parmi les aidants.
Or, la littérature montre que les femmes, plus souvent aidantes principales, rapportent davantage
de changements négatifs dans la communication et adaptent plus fréquemment leurs stratégies
pour faciliter les échanges, ce qui pourrait influencer la nature et l'orientation des réponses
recueillies (Blom Johansson et al.,, 2012). De plus, I’échantillon ne refléte probablement pas la
diversité socio-économique, culturelle et géographique des personnes aphasiques et de leur proche,
ce qui limite la portée des conclusions et leur généralisation a d’autres contextes, introduisant ainsi
un biais de représentativité. Ces limites soulignent I'importance de reproduire I'étude sur des

¢chantillons plus larges et diversifiés afin de confirmer les tendances observées.

Par ailleurs, 'hétérogénéité des stades post-lésion cérébrale a nécessité de regrouper certaines
catégories pour les analyses, ce qui peut avoir masqué des effets temporels spécifiques. Certains
participants ont également fréquenté différents centres de revalidation ou ne sont plus suivis, ce
qui a pu réduire la précision de leurs réponses, parfois marquées par des confusions entre

structures.

Les questionnaires utilisés reposant sur 'auto-évaluation et le souvenir des participants, les données
recueillies restent exposées a des biais de mémoire, de désirabilité sociale et d’interprétation
subjective des échelles. S’ils permettent de structurer les analyses, ils limitent cependant ’évocation
de besoins non prévus par les items proposés. Cet élément rejoint les observations de Denham et
collaborateurs (2022), qui soulignent que les approches quantitatives explorent surtout les besoins
d’information, mais négligent certains besoins plus complexes, comme I'incertitude face a I’avenir,
qui se prétent davantage a une approche qualitative. Une combinaison de méthodes quantitatives
et qualitatives apparait ainsi nécessaire pour saisir toute la richesse et la complexité des besoins des

personnes aphasiques et de leurs aidants a long terme (Denham et al., 2022).

6.2.2. Etat des lieux et besoins des thérapeutes

L’échantillon des thérapeutes, bien que relativement large (N = 73), a été affecté par une attrition

interne liée a la structure du questionnaire, réduisant le nombre de répondants pour certaines
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sections (n = 25). Cette diminution a entrainé une perte de puissance statistique et une répartition
inégale entre les professions, ce qui a conduit a recourir fréquemment a des tests non

paramétriques.

11 est également possible que I’échantillon ne soit pas pleinement représentatif de ’ensemble de la
population cible, dans la mesure ou les participants ont été recrutés sur la base du volontariat et
qu’il ne leur a pas été demandé de préciser leur contexte institutionnel d’exercice, ce qui peut

influencer leurs réponses (biais de recrutement).

L’évaluation de la pertinence de la brochure repose sur un nombre trés restreint de participants (4
aidants et 5 thérapeutes), ce qui limite la diversité des retours et la possibilité de généraliser les
résultats. L’impact réel de la brochure sur les comportements et connaissances des aidants reste
donc difficile a évaluer en 'absence de suivi longitudinal ou de mesures objectives. Une approche
mixte, combinant questionnaires, observations et entretiens approfondis, permettrait d’enrichir
I'analyse et de mieux cerner son effet concret sur les pratiques de communication et le vécu des

aidants.

Concernant Poutil et le dispositif permettant sa création, la conception et l'utilisation de la brochure
ont également mis en évidence certaines contraintes techniques et institutionnelles, telles que la
familiarité variable avec I'outil informatique, la disponibilité limitée dans les emplois du temps, ou
encore les restrictions liées aux systemes internes de I'institution (téléchargements, acces a certains
logiciels). La procédure de création de la brochure pourrait étre simplifiée, et son contenu enrichi
par I'intégration de modules multimédias, tels que des vidéos explicatives, afin de diversifier les

supports et d’en renforcer I'impact sur ses usagers.

Enfin, cette recherche aborde simultanément trois thématiques: les besoins des personnes
aphasiques et de leur aidant proche, les obstacles rencontrés par les thérapeutes dans
I'accompagnement des familles, ainsi que la pertinence de la brochure personnalisable pour les
aidants et les professionnels de santé. Si cette approche globale est pertinente pour offrir une vue
d’ensemble, elle peut néanmoins réduire la profondeur analytique accordée a chacune de ces
dimensions. Des études distinctes, centrées sur un axe précis, permettraient d’approfondir ’analyse

et d’intégrer des variables complémentaires.

7. Conclusion et perspectives

A la suite de Patteinte cérébrale d’un proche, le conjoint, le parent ou enfant est susceptible
d’endosser le role d’aidant, ce qui peut profondément modifier I’équilibre familial (Off et al., 2019).

Dans ce contexte, cet aidant se trouve alors confronté a divers obstacles tels quun manque de
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compétences en communication, un sentiment d’impuissance ou encore un manque de confiance
dans son role (Blom Johansson et al., 2013). Rose et ses collegues (2019) soulignent le besoin des
aidants proches de bénéficier d’'un accompagnement adapté, mais celui-ci se heurte a des difficultés
rencontrées par les thérapeutes, notamment le manque de temps (Johansson et al., 2011) ou de
formations spécifiques (Blom Johansson et al., 2013). Dans ce contexte, nous avons mené, au sein
de la Fédération Wallonie-Bruxelles francophone, une étude visant a explorer la qualité de vie et
les besoins d’accompagnement des personnes aphasiques ainsi que de leur aidant proche. En
parallele, nous avons cherché a identifier les obstacles et besoins rencontrés par les thérapeutes
dans leur pratique clinique, tout en évaluant la pertinence d’une brochure personnalisable destinée

a répondre aux attentes des familles et a soutenir la pratique clinique des professionnels.

Nos résultats soutiennent I’hypothese que I'aphasie affecte la qualité de vie des personnes
concernées et de leurs aidants de maniere similaire, bien que certaines différences apparaissent selon
les facteurs étudiés. Par rapport a 'étude de Lamps (2023), il ressort également que la nature du
lien entre aidant et aidé pourrait influencer leur qualité de vie percue. Concernant les aidants
proches, nos données montrent qu’ils expriment une demande d’accompagnement. Par ailleurs, les
besoins en information, tant des personnes aphasiques que de leur aidant, ne semblent pas
complétement satisfaits, les deux groupes formulant des attentes similaires a cet égard. Du coté des
thérapeutes, les résultats indiquent qu’ils rencontrent des obstacles et des besoins dans
I'accompagnement des familles pouvant altérer leur sentiment de compétence lorsqu’ils deviennent
trop nombreux. Enfin, la brochure proposée suscite un intérét positif tant chez les thérapeutes, la
jugeant pertinente pour leur pratique clinique, que chez les aidants, soulignant son utilité.

Cependant, la taille réduite de nos échantillons ne permet pas de tirer des conclusions définitives.

Sur le plan scientifique, cette étude enrichit la littérature en documentant simultanément le vécu et
les besoins des patients, des aidants et des thérapeutes dans un contexte francophone encore peu
exploré. Elle souligne la pertinence d’approches écosystémiques et d’outils co-construits avec ces

acteurs, afin d’accroitre I'efficacité et la pertinence des interventions.

Enfin, ces résultats ouvrent plusieurs pistes de recherche. Reproduire cette étude sur un échantillon
plus large, et dans des contextes culturels et institutionnels diversifiés, permettrait d’évaluer plus
finement la qualité de vie des personnes aphasiques et de leur aidant proche, de préciser leurs
besoins ainsi que ceux de leurs thérapeutes, et de tester la robustesse des conclusions obtenues. 1l
serait également pertinent d’analyser 'impact de la co-construction d’outils, tels que les brochures
ou les capsules vidéos, entre thérapeutes, aidants et personnes aphasiques, tant sur la pratique

clinique que sur le vécu des familles.
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9. Annexes

Annexe 1 : formulaire d’informations et de consentement — aidant proche

Titre de l'étude :
« Accompagnement des thérapeutes et des proches de patients aphasiques avec ou sans trouble(s)
associé(s) : enquéte sur les besoins et évaluation d’un guide clinique »

Etudiant responsable :
COLLIN Lorine, étudiante en neuropsychologie clinique
Contact : 0471736933 ; lorine.collin@student.uliege.be

Promoteur de |'étude :

Université de Liége, représentée par :

GILLET Sophie - PhD

Service de Neuropsychologie du Langage et des Apprentissages
Bat. B32 Département de Logopédie - Quartier Agora

place des Orateurs 2, 4000 Liege (Belgique)

Comité d’Ethique Hospitalo-facultaire Universitaire de Liege
C.H.U. Sart Tilman,

Domaine Universitaire du Sart Tilman — B35

4000 Liége

Information essentielle a votre décision de participer
Introduction

Vous étes invités a participer a une étude clinique destinée a mieux cerner les besoins des patients
aphasiques, de leur aidant.s proche.s ainsi que des thérapeutes |les prenant en charge afin de proposer
aux professionnels de santé des solutions/outils qui pourraient améliorer leur accompagnement des
proches de ces patients. Pour ce faire, nous leur proposerons d’utiliser une brochure personnalisable,
créée précédemment et améliorée dans cette étude, et nous tenterons d’en évaluer son efficacité et
son utilité dans la pratique clinique et dans le quotidien de ces personnes.

Le terme « aidant proche » fait référence a toute personne, sans distinction d’age, qui offre une aide
réguliére et non professionnelle a une personne en perte d'autonomie. Cela peut inclure un conjoint,
un enfant, un parent ou toute personne avec qui elle maintient un lien solide et durable avec la
personne en difficulté (Bruno, 2018). Dans notre étude, nous inclurons des aidants proches dgés de 18
ans ou plus et résidant avec le patient aphasique.

Votre participation a cette étude nous permettra de mettre en évidence vos besoins en tant qu‘aidant
dans I'accompagnement de votre proche aphasique.

Plus précisément, le premier objectif du projet consiste a vous proposer des questionnaires permettant
d’identifier vos besoins dans la prise en charge de votre proche aphasique et d'évaluer votre qualité de
vie dans ce contexte. Pour ce faire, nous vous proposerons, ainsi qu'a votre proche aphasique, un
questionnaire évaluant vos attentes concernant les informations sur la maladie, son évolution, les
différents moyens de communication, votre accompagnement, etc. Pour compléter ces informations,
nous utiliserons 3 questionnaires permettant d'évaluer la qualité de vie. Vous serez invité a compléter
le WHOQOL-BREF et I'échelle de Zarit tandis que votre proche aphasique complétera le WHOQOL-BREF
et le SIP-65. D’apres I'étape de la prise en charge dans laquelle vous vous situez, la complétion de ces
questionnaires pourrait étre effectuée a 3 reprises : une premiére fois pendant la phase aigué, une
seconde pendant la prise en charge en interne et/ou une troisieme lors de la prise en charge externe.
Cela nous permettrait d’observer I'évolution de vos besoins ainsi que ceux du patient aphasique en
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fonction du moment de la prise en charge dans lequel vous vous trouvez et de la vitesse de
rétablissement du patient.

Le deuxieme objectif concerne les thérapeutes et vise a les questionner sur les difficultés qu’ils
rencontrent dans |a prise en charge des patients aphasiques et de leurs familles ainsi, que leurs besoins
pour améliorer celle-ci ou faciliter sa mise en place.

Grace a ces informations, le troisieme objectif de ce mémoire est d’améliorer la brochure informative
qui vous est destinée et qui est personnalisable suivant les besoins et difficultés que vous et votre
proche aphasique rencontrez afin de permettre aux professionnels de santé de la mettre en place dans
votre quotidien. Les multiples complétions des questionnaires nous permettraient d’ajuster davantage
la brochure en nous permettant de cibler les informations a transmettre au patient et son aidant proche
en fonction du moment de la prise en charge et de I'état de la personne ayant subi une lésion cérébrale.
Nous tenterons ensuite d’en évaluer son efficacité et son utilité en vous proposant ainsi qu’aux
thérapeutes, de remplir un questionnaire de satisfaction par rapport a cet outil.

Ce projet s’inscrit dans la continuité d’'un précédent mémoire qui avait mis au point |a brochure
personnalisable a destination des patients et de leur proche sur base des informations récoltées dans
les différents questionnaires concernant leurs besoins et leur qualité de vie. En effet, |es résultats de
ce dernier avaient mis en évidence importance d’utiliser des support diversifiés pour améliorer
I'éducation sur le trouble et la transmission des informations au patient et son proche.

Votre participation a ce nouveau projet nous permettra de récolter davantage de données pour mieux
cibler vos besoins ainsi que ceux des patients aphasiques et des thérapeutes afin d‘améliorer la
brochure et d’en évaluer son efficacité dans la pratique clinique et dans |a vie quotidienne de votre
famille.

Hormis quelques questionnaires que nous vous demanderons de remplir, aucune procédure
supplémentaire de diagnostic ou de surveillance ne vous sera proposée.

Avant que vous n’acceptiez de participer a cette étude, nous vous invitons a prendre connaissance de
ce que cela implique en termes d’organisation, avantages et risques éventuels, afin que vous puissiez
prendre une décision informée. Cecis’appelle donner un « consentement éclairé ».

Veuillez lire attentivement ces quelques pages d’information et poser toutes les questions que vous
souhaitez a I'investigateur ou & la personne qui le représente. Ce document comprend 3 parties :
'information essentielle a votre prise de décision, votre consentement écrit et des informations
complémentaires (annexes) qui détaillent certaines parties de l'information de base.

Informations de contact :
Vous avez le droit de poser toutes les questions que vous souhaitez sur cette recherche et d’en recevoir
les réponses. Si vous avez des questions ou en cas de complications en lien avec I'étude, vous pouvez

contacter les personnes suivantes :

COLLIN Lorine, étudiante en neuropsychologie
Tél : 0471736933 ; e-mail : lorine.collin@student.uliege.be

Ou l'investigatrice principale du projet :

Mme GILLET Sophie
Université de Liege
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Service de Neuropsychologie du Langage et des Apprentissages
Bat. B32 Département de Logopédie - Quartier Agora

place des Orateurs 2, 4000 Liege (Belgique)

Tél : 0032 4 366 20 07 ; email : s.gillet@uliege.be

Si vous participez a cette étude comportementale, vous devez savoir que :

» Cette étude est mise en ceuvre aprés évaluation par le Comité d’Ethique Hospitalo-Facultaire
Universitaire de Liege.

» Votre participation est volontaire et doit rester libre de toute contrainte. Elle nécessite la signature
d’un document exprimant votre consentement. Méme apreés |'avoir signé, vous pouvez arréter de
participer en informant le chercheur investigateur. Votre décision de ne pas ou de ne plus participer
a I'étude n’aura aucun impact.

» Les données recueillies a cette occasion sont confidentielles et votre anonymat est garanti lors de
la publication des résultats.

» Une assurance a été souscrite au cas ou vous subiriez un dommage lié a votre participation a cette
étude.

» Aucun frais ne vous sera facturé pour les examens spécifiques a cette étude.

» \Vous pouvez toujours contacter le chercheur investigateur ou un membre de son équipe si vous
avez besoin d’'informations complémentaires.

Un complément d’'informations sur vos « Droits de participant 3 une étude clinique » est fourni a la

page 6/10.

Objectifs et description du protocole de I'étude

Justification et objectifs de |'étude

Nous vous proposons de participer a un projet de recherche portant sur 'accompagnement des aidants
de patients aphasiques. A cette fin, nous souhaitons mettre en évidence les besoins des proches, des
patients ainsi que des thérapeutes impliqués dans la rééducation de ces derniers afin de mieux cibler
les manquements dans la prise en charge et de tenter de leur apporter des propositions
d’aménagements dans leur pratique clinique pour améliorer cet accompagnement et, plus
particulierement, celui des proches. En effet, I'implication de I'entourage est importante dans le
processus de rééducation du patient et, méme si ces derniers subissent les conséquences directes de
I'aphasie, la situation dans laquelle se trouve la famille déstabilisée par ce trouble peut engendrer des
changements de rdle sociaux, des difficultés d’interaction et de communication ainsi que des
limitations dans les activités de la vie quotidienne de I'aidant proche, ce qui peut impacter sa qualité
de vie. Il est donc important d'améliorer 'accompagnement de ces aidants et de les soutenir dans les
différents rdles qu’ils vont devoir désormais endosser en leur fournissant des informations sur
I'aphasie, les techniques de communication adaptées, le parcours de soins post-hospitalisation, les
taches qu’il va devoir assumer pour lui venir en aide, etc.

Nous sollicitons votre aide afin de nous permettre d’améliorer cet accompagnement grace a une
meilleure compréhension de vos besoins. Au moyen d’un premier questionnaire, nous souhaiterions
récolter des informations sur vos connaissances sur l'aphasie, votre formation en tant que soutien et
aidant, vos différentes expériences et contacts avec les professionnels de santé, votre vécu dans
I'institution/hépital que votre proche aphasique fréquente et surtout sur vos attentes et vos conseils
concernant I'amélioration du guide clinique personnalisable. Pour compléter ces informations, nous
vous proposerons de remplir 2 questionnaires supplémentaires validés permettant d’évaluer votre
qualité de vie afin d'observer I'impact de I'aphasie dans votre quotidien.
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La complétion de I'ensemble des questionnaires vous demandera 30 a 45 minutes environ et sera
réalisée a différents temps T au cours de |I'année et selon votre situation. Une premiére complétion
pourrait donc avoir lieu pendant |a phase aigué (apres I'admission a I’hopital de votre proche suite a
une atteinte cérébrale), une seconde pendant la prise en charge en interne (lorsque votre proche est
toujours hospitalisé) et une troisitme pendant la prise en charge externe (lorsque votre proche est
rentré a domicile mais qu’il bénéficie d’une rééducation a I’'hopital, dans un centre de réadaptation
ambulatoire, dans une asbl, etc.), 'objectif étant d’observer si les besoins des patients et leurs proches
ont changé en fonction de I'étape de |a prise en charge dans laquelle ils se trouvent et de I'évolution
du rétablissement. A chaque fois, les mémes documents vous seront transmis en version papier par
I'intermédiaire des logopédes du service afin que vous puissiez les remplir a votre rythme a domicile.
Nous resterons a disposition pour toutes questions et renseignements. Une fois complétés, nous vous
demanderons de nous les refaire parvenir par le méme procédé et/ou par mail.

Evolution temporelle de la PEC de votre proche dans I'hépital

Prise en charge
en phase aigue

Prise en charge
interne

Prise en charge
externe

¢ Complétion
des
questionnaires

* Complétion
des
questionnaires

» Complétion
des
questionnaires

Déroulement de I'étude

Cette étude s'étend sur 1 année et impliquera le recrutement d’une centaine de participants, c’est-a-
dire des patients aphasiques ainsi que leur aidant proche.

Durant cette période, vos données personnelles (c'est-a-dire les données qui permettent de vous
identifier comme identifier comme votre nom ou vos coordonnées) seront conservées a part pour
éviter toutes associations entre votre identification et les données issues de votre participation a la
recherche. Seul le chercheur responsable détiendra la clé de codage permettant de réunir ces
informations. Il en portera la responsabilité. Une fois les informations traitées, vos données
personnelles seront détruites.

Si vous acceptez de participer a I'étude et si vous répondez a toutes les conditions requises pour étre
enrdlé(e) dans I'étude, tous les tests qui vous seront administrés répondront aux caractéristiques
suivantes : installé(e) a votre domicile ol vous devrez répondre a des questions ouvertes et fermées
issues de 3 questionnaires.

Description des risques et bénéfices

Dans cette étude, il n’y a pas de risque potentiel particulier a signaler étant donné que les
questionnaires vous seront proposés sur un support papier.

Vous ne retirerez aucun bénéfice direct de cette étude. Néanmoins, votre participation contribuera a
une meilleure compréhension et une prise en charge plus ciblée des attentes des familles dans le cadre
de l'aphasie.
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Retrait de I'étude

Votre participation est volontaire et vous avez le droit de vous retirer de I'étude pour quelque raison
que ce soit, sans devoir vous justifier. Néanmoins, il peut étre utile pour le chercheur investigateur et
pour le promoteur de I'étude de savoir si vous vous retirez parce que les contraintes de |'examen sont
trop importantes (trop de fatigue par exemple).

Il est aussi possible que ce soit I'investigateur principal qui vous retire de I'étude parce gu’il constate
que vous ne respectez pas les consignes données aux participants.

Si vous retirez votre consentement a |'étude, afin de garantir la validité de la recherche, les données
codées jusqu’au moment de votre interruption seront conservées. Aucune nouvelle donnée ne pourra
étre transmise au promoteur.

Contact

Si vous avez besoin d’informations complémentaires, mais aussi en cas de probléme ou d’inquiétude,
vous pouvez contacter |'investigateur principal :
e Sophie Gillet - PhD
o Email:s.gillet@uliege.be
o Tél:00324 3662007

Aussi, vous pouvez contacter la personne suivante :
e COLLIN Lorine, étudiante en neuropsychologie
o Email : lorine.collin@student.uliege.be
o Tél:0471736933
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Titre de I'étude : « Accompagnement des thérapeutes et des proches de patients aphasiques avec ou
sans trouble(s) associé(s) : enquéte sur les besoins et évaluation d’un guide clinique »

Informations complémentaires
1 : Compléments d’informations sur I'organisation de I'étude

U'étude sera organisée toute la durée de 'année de master 2. D’autres détails sont décrits a |la page
3/10.

2 : Compléments d’informations sur la protection et les droits du participant a une étude clinique
Comité d’éthique

Cette étude a été évaluée par un Comité d'Ethique indépendant, a savoir le Comité d'Ethique Hospitalo-
Facultaire Universitaire de Liége, qui a émis un avis favorable. Les Comités d'Ethique ont pour tiche
de protéger les personnes qui participent a une étude clinique. lls s'assurent que vos droits en tant que
patient et en tant que participant a une étude clinique sont respectés, qu'au vu des connaissances
actuelles, la balance entre risques et bénéfices reste favorable aux participants, que I'étude est
scientifiquement pertinente et éthique.

En aucun cas vous ne devez prendre |'avis favorable du Comité d'Ethiqgue comme une incitation a
participer a cette étude.

Participation volontaire

Avant de signer, n’hésitez pas a poser toutes les questions que vous jugez utiles. Prenez le temps d’en
parler a une personne de confiance si vous le souhaitez.

Votre participation a I'étude est volontaire et doit rester libre de toute contrainte : ceci signifie que
vous avez le droit de ne pas y participer ou de vous retirer sans justification méme si vous aviez accepté
préalablement d’y participer.

Votre décision ne modifiera en rien vos relations avec le médecin/thérapeute investigateur et la qualité
de la prise en charge thérapeutique future de votre proche.

Si vous acceptez de participer a cette étude, vous signerez le formulaire de consentement éclairé.
Linvestigateur principal signera également ce formulaire et confirmera ainsi qu'il vous a fourni les
informations nécessaires sur I'étude. Vous recevrez I'exemplaire qui vous est destiné.

Si vous décidez de participer a cette étude, ceci n’entrainera pas de frais pour vous ou votre organisme
assureur.

Dédommagements prévus pour votre participation

Vous ne serez pas rémunéré pour votre participation a I'étude. Si vous décidez de participer a cette
étude, I'entiéreté des examens ou procédures nécessaires a I'étude sont a charge du promoteur.

Protection de votre identité
Linvestigateur posséde un devoir de confidentialité vis-a-vis des données recueillies. Cela signifie qu’il
s’engage non seulement a ne jamais révéler votre nom dans le contexte d’une publication ou d’une

conférence, mais aussi qu'il codera vos données (dans I'étude, votre identité sera remplacée par un
code d'identification) avant de les envoyer au promoteur (Université de Liége représentée par le PhD.
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Mme. Gillet). Vos données seront codées en amont de la soumission des questionnaires et votre
identité ne figurera donc pas sur ces derniers.

linvestigateur et son équipe seront donc les seuls a pouvoir établir un lien entre les données
transmises pendant toute la durée de I'étude et vos dossiers médicaux. Les données personnelles
transmises ne comporteront aucune association d'éléments permettant de vous identifier.

Pour vérifier la qualité de I'étude, il est possible que les dossiers médicaux soient examinés par des
personnes liées par le secret médical et désignées par le comité d’éthique, le promoteur de I'étude ou
un organisme d’audit indépendant. Dans tous les cas, |'examen de ces dossiers médicaux ne peut avoir
lieu que sous la responsabilité de I'investigateur et sous la supervision d’un des collaborateurs qu'il
aura désigné.

Protection des données a caractéere personnel

!_f € TESPONSADIE dU !fl'l UES JONNEES L€ Promote

LUniversité de Liege représentée par le PhD. Mme. Gillet prendra toutes les mesures nécessaires
pour protéger la confidentialité et la sécurité de vos données codées, conformément a la législation
en vigueur.

2. Quiest le délégué a la protection des données?
Monsieur Frangois Pirlet (dpo@uliege.be)

3. Surquelle base légale vos données sont-elles collectées ?
La collecte et l'utilisation de vos informations reposent sur votre consentement écrit. En

consentant a participer a I'étude, vous acceptez que certaines données personnelles puissent étre
recueillies et traitées électroniquement a des fins de recherche en rapport avec cette étude.

4. A quelles fins vos données sont-elles traitées ?
Vos données personnelles seront examinées afin de voir si I’étude est réalisée de fagon précise et
de caractériser la nature des attentes et demandes. Elles seront examinées avec les données
personnelles de tous les autres participants a cette étude afin de mieux comprendre la demande
des aidants proches en fonction des expériences et contextes propres a chacun.

Vos données personnelles pourront également étre combinées a des données provenant d’autres
études. Ceci permettra d’approfondir les résultats et de mieux caractériser leur robustesse.

5. Quelles sont les données collectées ?
Le responsable du traitement s’engage a ne collecter que les données strictement nécessaires et
pertinentes au regard des objectifs poursuivis a savoir votre nom, vos initiales, votre sexe, votre
age/date de naissance partielle, ainsi que les données générales relatives a votre santé.

6. Comment mes données sont-collectées ?
e Par le chercheur investigateur et son équipe
e Via des registres publics (les hdpitaux et institutions de la Fédération Wallonie-Bruxelles
francophone)

1 Ces droits vous sont garantis par le Réglement Européen du 27 avril 2016 (GDPR) relatif a la protection des données a
caractére personnel et a la libre circulation des données et |a |oi belge du 30 juillet 2018 relative 3 la protection de la vie
privée a I'égard des traitements de données a caractére personnel.
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7.

10.

Qui peut voir mes données ?
e Le chercheur investigateur et son équipe
e Le promoteur et ses représentants
e Le comité d’éthique ayant examiné |'étude
Ces personnes sont tenues par une obligation de confidentialité.

Par qui mes données seront-elles conservées et sécurisées ? Pendant combien de temps ?

Vos données sont conservées par le promoteur le temps requis par les réglementations.

Le temps de conservation de vos données a caractére personnel sera e plus court possible, avec
une durée de maximum deux ans.

Les données issues de votre participation a cette recherche (données codées) seront quant a elles
conservées pour une durée maximale de 5 ans/tant qu’elles seront utiles a la recherche dans le
domaine.

A l'issue de cette période, la liste des codes sera détruite et il ne sera donc plus possible d’établir
un lien entre les données codées et vous-méme.

Mes données seront-elles transférées vers d'autres pays hors Union Européenne/espace
économique européen/Suisse ?
NON

Si non, le promoteur a établi un accord sur le transfert de données selon lequel toutes les parties
travaillant avec le promoteur s’engagent a protéger et garder confidentielles vos données
personnelles selon les modalités décrites dans le présent document.

Quels sont mes droits sur mes données ?

Vous avez le droit de consulter toutes les informations de I'étude vous concernant et d'en
demander, si nécessaire, |a rectification.

Vous avez le droit de retirer votre consentement conformément a la rubrique « retrait du
consentement » reprise ci-avant.

Vous disposez de droits supplémentaires pour vous opposer a la maniére dont vos données de
'étude sont traitées, pour demander leur suppression, pour limiter des aspects de leur utilisation
ou pour demander a ce qu’un exemplaire de ces données vous soit fourni.

Cependant, pour garantir une évaluation correcte des résultats de I'étude, il se peut que certains
de ces droits ne puissent étre exercés qu’apres la fin de I'étude. L'exercice de vos droits se fait via
le chercheur investigateur.

En outre, si vous estimez que vos données de I'étude sont utilisées en violation des lois en vigueur
sur la protection des données, vous avez le droit de formuler une plainte a I’adresse contact@apd-
gba-be.

Avenir de votre / vos échantillon(s) collecté(s) au cours de I'étude

Il n"y aura pas de prélevements d’échantillons de matériel biologique dans cette étude.

Assurance

Dans une étude observationnelle, le seul risque éventuel serait une faille dans les mesures prises pour
protéger la confidentialité des renseignements a caractére privé vous concernant. Le promoteur
assume, méme sans faute, la responsabilité du dommage causé au participant (ou a ses ayants droit)
et lié de maniére directe ou indirecte a la participation a cette étude. Dans cette optique, le promoteur
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a souscrit un contrat d'assurance (nom de la compagnie d’assurance, nr de police, données de
contact)?.

2 Conformément a l'article 29 de la loi belge relative aux expérimentations sur la personne humaine (7 mai 2004)
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Titre de I'étude : « Accompagnement des thérapeutes et des proches de patients aphasiques avec ou
sans trouble(s) associé(s) : enquéte sur les besoins et évaluation d’un guide clinique »

Consentement éclairé
Participant

- Je déclare que j'ai été informé sur la nature de I'étude, son but, sa durée, les effets secondaires
éventuels et ce que |'on attend de moi. Jai pris connaissance du document d’information et
des annexes a ce document.

- Yai compris que mon éventuel refus de participer n‘aura aucun impact sur les études de la
stagiaire qui prend en charge mon proche au niveau logopédique.

- JYai eu suffisamment de temps pour y réfléchir et en parler avec une personne de mon choix
comme mon médecin généraliste ou un membre de ma famille.

- JYaieul'occasion de poser toutes les questions qui me sont venues a 'esprit et j’ai obtenu une
réponse satisfaisante a mes questions.

- Yai compris que ma participation a cette étude est volontaire et que je suis libre de mettre fin
a ma participation a cette étude sans que cela ne modifie les relations de mon proche avec
I'équipe thérapeutique en charge de sa santé.

- Yai compris que des données me concernant seront récoltées pendant toute ma participation
a cette étude et que le mémorant responsable et le promoteur de |'étude se portent garant de
la confidentialité de ces données.

- Je consens au traitement de mes données personnelles selon les modalités décrites dans la
rubrique traitant de garanties de confidentialité (p. 6/10).

- Yaccepte que le logopéde qui suit mon proche transmette les données de son dossier médical
nécessaires a la réalisation de cette étude (et uniquement celles-la) au mémorant responsable.

- Yairegu une copie de I'information au participant et du consentement éclairé.

En conséquence, je donne mon consentement libre et éclairé pour étre participant a cette recherche.
Nom, Prénom, date et signature du volontaire.

Investigateur principal

- Je soussignée, COLLIN Lorine, mémorante responsable, confirme avoir fourni oralement les
informations nécessaires sur |'étude et avoir fourni un exemplaire du document d’information
au participant.

- Je confirme qu'aucune pression n'a été exercée pour que le patient accepte de participer a
I'étude et que je suis prét a répondre a toutes les questions supplémentaires, le cas échéant.

- Je confirme travailler en accord avec les principes éthiques énoncés dans la « Déclaration
d’Helsinki », dans les « Bonnes pratiques Cliniques » et dans la loi belge du 7 mai 2004, relative
aux expérimentations sur la personne humaine.

Nom, Prénom, date et signature du Nom, Prénom, date et signature
représentant de |'investigateur principal de l'investigateur principal
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Annexe 2 : formulaire d’informations et de consentement — personne aphasique

Titre de I'étude :
« Accompagnement des thérapeutes et des proches de patients aphasiques avec ou sans trouble(s)
associé(s) : enquéte sur les besoins et évaluation d’un guide clinique »

Ftudiant responsable :
COLLIN Lorine, étudiante en neuropsychologie clinique
Contact : 0471736933 ; |orine.collin@student.uliege.be

Promoteur de I'étude :

Université de Liége, représentée par :

GILLET Sophie - PhD

Service de Neuropsychologie du Langage et des Apprentissages
Bat. B32 Département de Logopédie - Quartier Agora

place des Orateurs 2, 4000 Liege (Belgique)

Comité d’Ethique Hospitalo-facultaire Universitaire de Liége
C.H.U. Sart Tilman,

Domaine Universitaire du Sart Tilman — B35

4000 Liege

Information essentielle a votre décision de participer

Introduction

Vous étes invités a participer a une étude clinique destinée a mieux cerner les besoins des patients
aphasiques, de leur aidant.s proche.s ainsi que des thérapeutes les prenant en charge afin de proposer
aux professionnels de santé des solutions/outils qui pourraient améliorer leur accompagnement des
proches de ces patients. Pour ce faire, nous leur proposerons d’utiliser une brochure personnalisable,
créée précédemment et améliorée dans cette étude, et nous tenterons d’en évaluer son efficacité et
son utilité dans la pratique clinique et dans le quotidien de ces personnes.

Votre participation a cette étude nous permettra de mettre en évidence vos besoins en tant que patient
dans votre prise en charge.

Plus précisément, le premier objectif du projet consiste a vous proposer des questionnaires permettant
d'identifier vos besoins ainsi que ceux de votre aidant proche et d'évaluer votre qualité de vie dans ce
contexte. Pour ce faire, nous vous proposerons, ainsi qu’a votre aidant proche, un questionnaire
évaluant vos attentes concernant les informations sur la maladie, son évolution, les différents moyens
de communication, votre accompagnement, etc. Pour compléter ces informations, nous utiliserons 3
questionnaires permettant d’évaluer la qualité de vie. Vous serez invité a compléter le WHOQOL-BREF
et le SIP-65 tandis que votre aidant proche complétera le WHOQOL-BREF et I"échelle de Zarit. D’aprés
I'étape de la prise en charge dans laquelle vous vous situez, la complétion de ces questionnaires
pourrait étre effectuée a 3 reprises : une premiére fois pendant la phase aigué, une seconde pendant
la prise en charge en interne et/ou une troisieme lors de la prise en charge externe. Cela nous
permettrait d’'observer |"évolution de vos besoins que ceux de votre aidant proche en fonction du
moment de la prise en charge dans lequel vous vous trouvez et de la vitesse de votre rétablissement.

Le deuxiéeme objectif concerne les thérapeutes et vise a les questionner sur les difficultés qu’ils

rencontrent dans |a prise en charge des patients aphasiques et de leurs familles, ainsi que leurs besoins
pour améliorer celle-ci ou faciliter sa mise en place.
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Grace a ces informations, le troisieme objectif de ce mémoire est d’améliorer la brochure informative
a destination de votre aidant proche et qui est personnalisable suivant les besoins et difficultés que
vous et votre proche rencontrez afin de permettre aux professionnels de santé de la mettre en place
dans votre quotidien. Les multiples complétions des questionnaires nous permettraient d’ajuster
davantage |a brochure en nous permettant de cibler les informations a transmettre au patient et son
aidant proche en fonction du moment de |a prise en charge et de |'état de la personne ayant subi une
lésion cérébrale. Nous tenterons ensuite d’en évaluer son efficacité et son utilité en proposant aux
thérapeutes et aux aidants de remplir un questionnaire de satisfaction par rapport a cet outil.

Ce projet s’inscrit dans la continuité d’'un précédent mémoire qui avait mis au point la brochure
personnalisable a destination des patients et de leur proche sur base des informations récoltées dans
les différents questionnaires concernant leurs besoins et leur qualité de vie. En effet, les résultats de
ce dernier avaient mis en évidence |'importance d’utiliser des support diversifiés pour améliorer
I'éducation sur le trouble et la transmission des informations au patient et son proche.

Votre participation a ce nouveau projet nous permettra de récolter davantage de données pour mieux
cibler vos besoins ainsi que ceux de votre aidant proche afin d’améliorer la brochure et d’en évaluer
son efficacité dans |a pratique clinique et dans la vie quotidienne de votre famille.

Hormis quelques questionnaires que nous vous demanderons de remplir, aucune procédure
supplémentaire de diagnostic ou de surveillance ne vous sera proposée.

Avant que vous n‘acceptiez de participer a cette étude, nous vous invitons a prendre connaissance de
ce que cela implique en termes d’organisation, avantages et risques éventuels, afin que vous puissiez
prendre une décision informée. Cecis’appelle donner un « consentement éclairé ».

Veuillez lire attentivement ces quelques pages d’information et poser toutes les questions que vous
souhaitez a I'investigateur ou a la personne qui le représente. Ce document comprend 3 parties :
'information essentielle a votre prise de décision, votre consentement écrit et des informations
complémentaires (annexes) qui détaillent certaines parties de I'information de base.

Informations de contact :

Vous avez le droit de poser toutes les questions que vous souhaitez sur cette recherche et d’en recevoir
les réponses. Si vous avez des questions ou en cas de complications en lien avec I'étude, vous pouvez
contacter les personnes suivantes :

COLLIN Lorine, étudiante en neuropsychologie
Tél : 0471736933 ; e-mail : lorine.collin@student.uliege.be

Ou linvestigatrice principale du projet :

Mme GILLET Sophie

Université de Liege

Service de Neuropsychologie du Langage et des Apprentissages
Bat. B32 Département de Logopédie - Quartier Agora

place des Orateurs 2, 4000 Liege (Belgique)

Tél : 0032 4 366 20 07 ; email : s.gillet@uliege.be
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Si vous participez a cette étude comportementale, vous devez savoir que :

» Cette étude est mise en ceuvre aprés évaluation par le Comité d’Ethique Hospitalo-Facultaire
Universitaire de Liége.

» Votre participation est volontaire et doit rester libre de toute contrainte. Elle nécessite la signature
d’un document exprimant votre consentement. Méme aprés 'avoir signé, vous pouvez arréter de
participer en informant le chercheur investigateur. Votre décision de ne pas ou de ne plus participer
a I’étude n’aura aucun impact.

» Les données recueillies a cette occasion sont confidentielles et votre anonymat est garanti lors de
la publication des résultats.

» Une assurance a été souscrite au cas ou vous subiriez un dommage lié a votre participation a cette
étude.

» Aucun frais ne vous sera facturé pour les examens spécifiques a cette étude.

» Vous pouvez toujours contacter le chercheur investigateur ou un membre de son équipe si vous
avez besoin d’informations complémentaires.

Un complément d’informations sur vos « Droits de participant a une étude clinique » est fourni a la

page 6/10.

Objectifs et description du protocole de I'étude

Justification et objectifs de |'étude

Nous vous proposons de participer a un projet de recherche portant sur 'accompagnement des aidants
de patients aphasiques. A cette fin, nous souhaitons mettre en évidence les besoins des proches, des
patients ainsi que des thérapeutes impliqués dans la rééducation de ces derniers afin de mieux cibler
les manquements dans la prise en charge et de tenter de leur apporter des propositions
d’aménagements dans leur pratique clinique pour améliorer cet accompagnement et, plus
particulierement, celui des proches. En effet, I'implication de I'entourage est importante dans le
processus de rééducation du patient et, méme si ces derniers subissent les conséquences directes de
I'aphasie, la situation dans laquelle se trouve la famille déstabilisée par ce trouble peut engendrer des
changements de rdle sociaux, des difficultés d’interaction et de communication ainsi que des
limitations dans |es activités de la vie quotidienne de 'aidant proche, ce qui peut impacter sa qualité
de vie. Il est donc important d’améliorer I'accompagnement de ces aidants et de les soutenir dans les
différents roles qu’ils vont devoir désormais endosser en leur fournissant des informations sur
I'aphasie, les techniques de communication adaptées, le parcours de soins post-hospitalisation, les
taches qu’il va devoir assumer pour lui venir en aide, etc.

Nous sollicitons votre aide afin de nous permettre d’améliorer cet accompagnement grace a une
meilleure compréhension de vos besoins. Au moyen d’un premier questionnaire, nous souhaiterions
récolter des informations sur vos connaissances sur I'aphasie, vos différentes expériences et contacts
avec les professionnels de santé, votre vécu dans l'institution/hopital que vous fréquenté, et surtout
sur vos attentes et vos conseils concernant I'amélioration du guide clinique personnalisable. Pour
compléter ces informations, nous vous proposerons de remplir 2 questionnaires supplémentaires
validés permettant d’évaluer votre qualité de vie afin d’observer |'impact de I'aphasie dans votre
quotidien.

La complétion de I'ensemble des questionnaires vous demandera 30 a 45 minutes environ et sera
réalisée a différents temps T au cours de I'année et selon votre situation. Une premiére complétion
pourrait donc avoir lieu pendant la phase aigué (aprés votre admission a I’hdpital suite a une atteinte
cérébrale), une seconde pendant la prise en charge en interne (lorsque vous étes toujours hospitalisé)
et une troisieme pendant la prise en charge externe (lorsque vous &tes rentré a domicile mais que vous

Document d'information et consentement éclairé patient aphasique version 1.1, datée du 30/10/2024, Page 3 sur 10

84



bénéficiez d’'une rééducation a I'hdpital, dans un centre de réadaptation ambulatoire, dans une asbl,
etc.), I'objectif étant d’observer si les besoins des patients et leurs proches ont changé en fonction de
I'étape de la prise en charge dans laquelle ils se trouvent et de I'évolution du rétablissement. A chaque
fois, les mémes documents vous seront transmis. En fonction de vos besoins, du type d’aphasie et des
troubles résiduels que vous présentez, nous déciderons, en concertation avec vous et votre aidant
proche, de la nécessité ou non que les questionnaires soient administrés par la logopéede du service ou
par nos soins. Nous resterons a disposition pour toutes questions et renseignements. Une fois
complétés, nous vous demanderons de nous les refaire parvenir par le m&me procédé et/ou par mail.

Evolution temporelle de la PEC dans I'hépital

Prise en charge
externe

Prise en charge
interne

Prise en charge
en phase aigue

* Complétion
des
questionnaires

* Complétion
des
questionnaires

* Complétion
des
questionnaires

Déroulement de I'étude

Cette étude s’étend sur 1 année et impliquera le recrutement d’une centaine de participants, c’est-a-
dire des patients aphasiques ainsi que leur aidant proche.

Durant cette période, vos données personnelles (c’est-a-dire les données qui permettent de vous
identifier comme identifier comme votre nom ou vos coordonnées) seront conservées a part pour
éviter toutes associations entre votre identification et les données issues de votre participation a la
recherche. Seul le chercheur responsable détiendra la clé de codage permettant de réunir ces
informations. Il en portera la responsabilité. Une fois les informations traitées, vos données
personnelles seront détruites.

Si vous acceptez de participer a I'étude et si vous répondez a toutes les conditions requises pour étre
enrolé(e) dans I'étude, tous les tests qui vous seront administrés répondront aux caractéristiques
suivantes : avec notre aide et/ou celle de la logopéde du service, si cela s"avére nécessaire, vous devrez
répondre a des questions ouvertes et fermées issues de 3 questionnaires.

Risques et inconvénients

Dans cette étude, il n'y a pas de risque potentiel particulier a signaler étant donné que les
questionnaires vous seront proposés sur un support papier.

Vous ne retirerez aucun bénéfice direct de cette étude. Néanmoins, votre participation contribuera a
une meilleure compréhension et une prise en charge plus ciblée des attentes des familles dans le cadre
de l'aphasie.

Retrait de I'étude
Votre participation est volontaire et vous avez le droit de vous retirer de I'étude pour quelque raison
que ce soit, sans devoir vous justifier. Néanmoins, il peut étre utile pour le chercheur investigateur et

pour le promoteur de I'étude de savoir si vous vous retirez parce que les contraintes de 'examen sont
trop importantes (trop de fatigue par exemple).
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Il est aussi possible que ce soit I'investigateur principal qui vous retire de I'étude parce qu’il constate
que vous ne respectez pas les consignes données aux participants.

Si vous retirez votre consentement a I'étude, afin de garantir la validité de la recherche, les données
codées jusqu’au moment de votre interruption seront conservées. Aucune nouvelle donnée ne pourra
&tre transmise au promoteur.

Contact

Si vous avez besoin d’informations complémentaires, mais aussi en cas de probléme ou d’inquiétude,
vous pouvez contacter I'investigateur principal :
e Sophie Gillet - PhD

o Email:s.gillet@uliege.be
o Tél:00324 3662007

Aussi, vous pouvez contacter la personne suivante :
e COLLIN Lorine, étudiante en neuropsychologie
o Email : lorine.collin@student.uliege.be
o Tél:0471736933
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Titre de I'étude : « Accompagnement des thérapeutes et des proches de patients aphasiques avec ou
sans trouble(s) associé(s) : enquéte sur les besoins et évaluation d’un guide clinique »

Informations complémentaires
1 : Compléments d’informations sur I'organisation de I'étude

U'étude sera organisée toute la durée de 'année de master 2. D’autres détails sont décrits a |la page
3/10.

2 : Compléments d’informations sur la protection et les droits du participant a une étude clinique
Comité d’éthique

Cette étude a été évaluée par un Comité d'Ethique indépendant, a savoir le Comité d'Ethique Hospitalo-
Facultaire Universitaire de Liége, qui a émis un avis favorable. Les Comités d'Ethique ont pour tiche
de protéger les personnes qui participent a une étude clinique. lls s'assurent que vos droits en tant que
patient et en tant que participant a une étude clinique sont respectés, qu'au vu des connaissances
actuelles, la balance entre risques et bénéfices reste favorable aux participants, que I'étude est
scientifiquement pertinente et éthique.

En aucun cas vous ne devez prendre |'avis favorable du Comité d'Ethiqgue comme une incitation a
participer a cette étude.

Participation volontaire

Avant de signer, n’hésitez pas a poser toutes les questions que vous jugez utiles. Prenez le temps d’en
parler a une personne de confiance si vous le souhaitez.

Votre participation a I'étude est volontaire et doit rester libre de toute contrainte : ceci signifie que
vous avez le droit de ne pas y participer ou de vous retirer sans justification méme si vous aviez accepté
préalablement d’y participer.

Votre décision ne modifiera en rien vos relations avec le médecin/thérapeute investigateur et la qualité
de ma prise en charge thérapeutique future.

Si vous acceptez de participer a cette étude, vous signerez le formulaire de consentement éclairé.
Linvestigateur principal signera également ce formulaire et confirmera ainsi qu'il vous a fourni les
informations nécessaires sur I'étude. Vous recevrez I'exemplaire qui vous est destiné.

Si vous décidez de participer a cette étude, ceci n’entrainera pas de frais pour vous ou votre organisme
assureur.

Dédommagements prévus pour votre participation

Vous ne serez pas rémunéré pour votre participation a I'‘étude. Si vous décidez de participer a cette
étude, I'entiéreté des examens ou procédures nécessaires a I'étude sont a charge du promoteur.

Protection de votre identité
Linvestigateur posséde un devoir de confidentialité vis-a-vis des données recueillies. Cela signifie qu’il
s’engage non seulement a ne jamais révéler votre nom dans le contexte d’une publication ou d’une

conférence, mais aussi qu'il codera vos données (dans I'étude, votre identité sera remplacée par un
code d'identification) avant de les envoyer au promoteur (Université de Liége représentée par le PhD.
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Mme. Gillet). Vos données seront codées en amont de la soumission des questionnaires et votre
identité ne figurera donc pas sur ces derniers.

linvestigateur et son équipe seront donc les seuls a pouvoir établir un lien entre les données
transmises pendant toute la durée de I'étude et vos dossiers médicaux. Les données personnelles
transmises ne comporteront aucune association d'éléments permettant de vous identifier.

Pour vérifier la qualité de I'étude, il est possible que les dossiers médicaux soient examinés par des
personnes liées par le secret médical et désignées par le comité d’éthique, le promoteur de I'étude ou
un organisme d’audit indépendant. Dans tous les cas, |'examen de ces dossiers médicaux ne peut avoir
lieu que sous la responsabilité de I'investigateur et sous la supervision d’un des collaborateurs qu'il
aura désigné.

Protection des données a caractéere personnel

!_f € TESPONSADIE dU !fl'l UES JONNEES L€ Promote
LUniversité de Liege représentée par le PhD. Mme. Gillet prendra toutes les mesures nécessaires
pour protéger la confidentialité et la sécurité de vos données codées, conformément a la législation

en vigueur.

2. Quiest le délégué a la protection des données?
Monsieur Frangois Pirlet (dpo@uliege.be)

3. Surquelle base légale vos données sont-elles collectées ?
La collecte et l'utilisation de vos informations reposent sur votre consentement écrit. En

consentant a participer a I'étude, vous acceptez que certaines données personnelles puissent étre
recueillies et traitées électroniquement a des fins de recherche en rapport avec cette étude.

4. A quelles fins vos données sont-elles traitées ?
Vos données personnelles seront examinées afin de voir si I’étude est réalisée de fagon précise et
de caractériser la nature des attentes et demandes. Elles seront examinées avec les données
personnelles de tous les autres participants a cette étude afin de mieux comprendre la demande
des aidants proches en fonction des expériences et contextes propres a chacun.

Vos données personnelles pourront également étre combinées a des données provenant d’autres
études. Ceci permettra d’approfondir les résultats et de mieux caractériser leur robustesse.

5. Quelles sont les données collectées ?

Le responsable du traitement s’engage a ne collecter que les données strictement nécessaires et
pertinentes au regard des objectifs poursuivis a savoir votre nom, vos initiales, votre sexe, votre
age/date de naissance partielle, ainsi que les données générales relatives a votre santé. Votre
participation a cette étude implique donc que votre logopéde nous transmette les informations de
votre dossier médical ainsi que le contenu des différentes réunions d’informations réalisées jusqu’a
présent (informations médicales, observations des thérapeutes et bilans, données relatives a
I'aphasie et a sa prise en charge, évolution et sortie).

6. Comment mes données sont-collectées ?
e Par le chercheur investigateur et son équipe

1 Ces droits vous sont garantis par le Réglement Européen du 27 avril 2016 (GDPR) relatif a la protection des données a
caractére personnel et a la libre circulation des données et |a |oi belge du 30 juillet 2018 relative 3 la protection de la vie
privée a I'égard des traitements de données a caractére personnel.
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e Via des registres publics (les hdpitaux et institutions de la Fédération Wallonie-Bruxelles
francophone)

Qui peut voir mes données ?
e Le chercheur investigateur et son équipe
e Le promoteur et ses représentants
e Le comité d'éthique ayant examiné |'étude
Ces personnes sont tenues par une obligation de confidentialité.

Par qui mes données seront-elles conservées et sécurisées ? Pendant combien de temps ?

Vos données sont conservées par le promoteur le temps requis par les réglementations.

Le temps de conservation de vos données a caractére personnel sera |e plus court possible, avec
une durée de maximum deux ans.

Les données issues de votre participation a cette recherche (données codées) seront quant a elles
conservées pour une durée maximale de 5 ans/tant qu’elles seront utiles a la recherche dans le
domaine.

A l'issue de cette période, la liste des codes sera détruite et il ne sera donc plus possible d’établir
un lien entre les données codées et vous-méme.

Mes données seront-elles transférées vers d’autres pays hors Union Européenne/espace
économique européen/Suisse ?
NON

Si non, le promoteur a établi un accord sur le transfert de données selon lequel toutes les parties
travaillant avec le promoteur s’engagent a protéger et garder confidentielles vos données
personnelles selon les modalités décrites dans le présent document.

Quels sont mes droits sur mes données ?

Vous avez le droit de consulter toutes les informations de I'étude vous concernant et d'en
demander, si nécessaire, la rectification.

Vous avez le droit de retirer votre consentement conformément a la rubrique « retrait du
consentement » reprise ci-avant.

Vous disposez de droits supplémentaires pour vous opposer a la maniére dont vos données de
I'étude sont traitées, pour demander leur suppression, pour limiter des aspects de leur utilisation
ou pour demander a ce qu'un exemplaire de ces données vous soit fourni.

Cependant, pour garantir une évaluation correcte des résultats de I'étude, il se peut que certains
de ces droits ne puissent étre exercés qu’apres la fin de I'étude. L'exercice de vos droits se fait via
le chercheur investigateur.

En outre, si vous estimez que vos données de I'étude sont utilisées en violation des lois en vigueur
sur la protection des données, vous avez le droit de formuler une plainte a |'adresse contact@apd-
gba-be.

Avenir de votre / vos échantillon(s) collecté(s) au cours de |'étude

Il n’y aura pas de prélévements d’échantillons de matériel biologique dans cette étude.

Assurance

Dans une étude observationnelle, le seul risque éventuel serait une faille dans les mesures prises pour
protéger la confidentialité des renseignements a caractére privé vous concernant. Le promoteur
assume, méme sans faute, |la responsabilité du dommage causé au participant (ou a ses ayants droit)
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et lié de maniére directe ou indirecte a la participation a cette étude. Dans cette optique, le promoteur
a souscrit un contrat d'assurance (nom de la compagnie d’assurance, nr de police, données de
contact)’.

2 Conformément a l'article 29 de la loi belge relative aux expérimentations sur la personne humaine (7 mai 2004)
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Titre de I'étude : « Accompagnement des thérapeutes et des proches de patients aphasiques avec ou
sans trouble(s) associé(s) : enquéte sur les besoins et évaluation d’un guide clinique »

Consentement éclairé
Participant

- Je déclare que j'ai été informé sur la nature de I'étude, son but, sa durée, les effets secondaires
éventuels et ce que |'on attend de moi. Jai pris connaissance du document d’information et
des annexes a ce document.

- Yai compris que mon éventuel refus de participer n’aura aucun impact sur les études de la
stagiaire qui me prend en charge au niveau logopédique.

- Jai eu suffisamment de temps pour y réfléchir et en parler avec une personne de mon choix
comme mon médecin généraliste ou un membre de ma famille.

- JYaieul'occasion de poser toutes les questions qui me sont venues a 'esprit et j’ai obtenu une
réponse satisfaisante a mes questions.

- Yai compris que ma participation a cette étude est volontaire et que je suis libre de mettre fin
a ma participation a cette étude sans que cela ne modifie mes relations avec I'équipe
thérapeutique en charge de ma santé.

- Yai compris que des données me concernant seront récoltées pendant toute ma participation
a cette étude et que le mémorant responsable et le promoteur de |'étude se portent garant de
la confidentialité de ces données.

- Je consens au traitement de mes données personnelles selon les modalités décrites dans la
rubrique traitant de garanties de confidentialité (p. 6/10).

- JYaccepte que le logopéde qui me suit transmette les données de son dossier médical
nécessaires a la réalisation de cette étude (et uniquement celles-la) au mémorant responsable.

- Yairegu une copie de I'information au participant et du consentement éclairé.

En conséquence, je donne mon consentement libre et éclairé pour étre participant a cette recherche.
Nom, Prénom, date et signature du volontaire.

Investigateur principal

- Je soussignée, COLLIN Lorine, mémorante responsable, confirme avoir fourni oralement les
informations nécessaires sur |'étude et avoir fourni un exemplaire du document d’information
au participant.

- Je confirme qu'aucune pression n'a été exercée pour que le patient accepte de participer a
I'étude et que je suis prét a répondre a toutes les questions supplémentaires, le cas échéant.

- Je confirme travailler en accord avec les principes éthiques énoncés dans la « Déclaration
d’Helsinki », dans les « Bonnes pratiques Cliniques » et dans la loi belge du 7 mai 2004, relative
aux expérimentations sur la personne humaine.

Nom, Prénom, date et signature du Nom, Prénom, date et signature
représentant de |'investigateur principal de l'investigateur principal
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Annexe 3 : formulaire d’informations et de consentement — thérapeutes

Titre de I'étude :
« Accompagnement des thérapeutes et des proches de patients aphasiques avec ou sans trouble(s)
associé(s) : enquéte sur les besoins et évaluation d’un guide clinique »

Ftudiant responsable :
COLLIN Lorine, étudiante en neuropsychologie clinique
Contact : 0471736933 ; |orine.collin@student.uliege.be

Promoteur de I'étude :

Université de Liége, représentée par :

GILLET Sophie - PhD

Service de Neuropsychologie du Langage et des Apprentissages
Bat. B32 Département de Logopédie - Quartier Agora

place des Orateurs 2, 4000 Liege (Belgique)

Comité d’Ethique Hospitalo-facultaire Universitaire de Liége
C.H.U. Sart Tilman,

Domaine Universitaire du Sart Tilman — B35

4000 Liege

Information essentielle a votre décision de participer

Introduction

Vous étes invités a participer a une étude clinique destinée a mieux cerner les besoins des patients
aphasiques, de leur aidant.s proche.s ainsi que des thérapeutes les prenant en charge afin de proposer
aux professionnels de santé des solutions/outils qui pourraient améliorer leur accompagnement des
proches de ces patients. Pour ce faire, nous leur proposerons d’utiliser une brochure personnalisable,
créée précédemment et améliorée dans cette étude, et nous tenterons d’en évaluer son efficacité et
son utilité dans la pratique clinique et dans le quotidien de ces personnes.

Votre participation a cette étude nous permettra de mettre en évidence vos besoins et les difficultés
que vous rencontrez dans la prise en charge des patients aphasiques et 'accompagnement de leurs
familles afin de vous proposer des outils pour vous permettre de I'améliorer.

Plus précisément, le premier objectif consiste a proposer des questionnaires permettant d’identifier
les besoins des patients et de |leur proche ainsi qu’évaluer leur qualité de vie respective dans ce
contexte. Pour ce faire, nous leur proposerons un questionnaire évaluant les attentes des patients et
des proches concernant les informations sur la maladie, son évolution, les différents moyens de
communication, leur accompagnement, etc. Pour compléter ces informations, nous utiliserons 3
questionnaires permettant d'évaluer la qualité de vie : le WHOQOL-BREF a destination du patient et de
son proche, le SIP-65 pour |le patient aphasique et I’échelle de Zarit pour le proche aidant. D’aprés
I'étape de la prise en charge dans laquelle ils se situent, la complétion de ces questionnaires pourrait
étre effectuée a 3 reprises : une premiére fois pendant la phase aigué, une seconde pendant la prise
en charge en interne et/ou une troisiéme lors de la prise en charge externe. Cela nous permettrait
d’observer I'évolution des besoins des patients et leurs proches en fonction du moment de la prise en
charge dans lequel ils se trouvent et de la vitesse de rétablissement du patient.

Le second objectif vous concerne et vise a vous questionner sur les difficultés que vous rencontrez dans

la prise en charge des patients aphasiques, ainsi que leurs besoins pour améliorer celle-ci ou faciliter
sa mise en place.
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Grace a ces informations, le troisieme objectif de ce mémoire est d’améliorer la brochure informative
a destination des proches des patients aphasiques et personnalisable suivant les besoins et difficultés
que le patient et son proche aphasique rencontrent afin de vous permettre de la mettre en place dans
le quotidien de ces personnes. Les multiples complétions des questionnaires nous permettraient
d‘ajuster davantage la brochure en nous permettant de cibler les informations a transmettre au patient
et son proche en fonction du moment de la prise en charge et de I'état de la personne ayant subi une
lésion cérébrale. Nous tenterons ensuite d’en évaluer son efficacité et son utilité en vous proposant
ainsi qu’aux aidants proches, de remplir un questionnaire de satisfaction par rapport a cet outil.

Ce projet s’inscrit dans la continuité d’'un précédent mémoire qui avait mis au point la brochure
personnalisable a destination des patients et de leur proche sur base des informations récoltées dans
les différents questionnaires concernant leurs besoins et leur qualité de vie. En effet, les résultats de
ce dernier avaient mis en évidence |'importance d’utiliser des support diversifiés pour améliorer
I'éducation sur le trouble et la transmission des informations au patient et son proche.

Votre participation a ce nouveau projet nous permettra de récolter davantage de données pour mieux
cibler vos besoins au niveau de la prise en charge des patients aphasiques et leurs proches afin
d’améliorer la brochure et d’en évaluer son efficacité dans la pratique clinique et dans la vie
quotidienne de ces familles.

Hormis quelques questionnaires que nous vous demanderons de remplir, aucune procédure
supplémentaire de diagnostic ou de surveillance ne vous sera proposée.

Avant que vous n’acceptiez de participer a cette étude, nous vous invitons a prendre connaissance de
ce que cela implique en termes d’organisation, avantages et risques éventuels, afin que vous puissiez
prendre une décision informée. Cecis’appelle donner un « consentement éclairé ».

Veuillez lire attentivement ces quelques pages d’information et poser toutes les questions que vous
souhaitez a l'investigateur ou a la personne qui le représente. Ce document comprend 3 parties :
'information essentielle a votre prise de décision, votre consentement écrit et des informations
complémentaires (annexes) qui détaillent certaines parties de I'information de base.

Informations de contact :

Vous avez le droit de poser toutes les questions que vous souhaitez sur cette recherche et d’en recevoir
les réponses. Si vous avez des questions ou en cas de complications en lien avec I'étude, vous pouvez
contacter les personnes suivantes :

COLLIN Lorine, étudiante en neuropsychologie
Tél : 0471736933 ; e-mail : lorine.collin@student.uliege.be

Ou l'investigatrice principale du projet :

Mme GILLET Sophie

Université de Liege

Service de Neuropsychologie du Langage et des Apprentissages
Bat. B32 Département de Logopédie - Quartier Agora

place des Orateurs 2, 4000 Liége (Belgique)

Tél : 0032 4 366 20 07 ; email : s.gillet@uliege.be
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Si vous participez a cette étude comportementale, vous devez savoir que :

» Cette étude est mise en ceuvre aprés évaluation par le Comité d’Ethique Hospitalo-Facultaire
Universitaire de Liege.

» \Votre participation est volontaire et doit rester libre de toute contrainte. Elle nécessite la signature
d’un document exprimant votre consentement. Méme apreés l'avair signé, vous pouvez arréter de
participer en informant le chercheur investigateur. Votre décision de ne pas ou de ne plus participer
a I'étude n’aura aucun impact.

» Les données recueillies a cette occasion sont confidentielles et votre anonymat est garanti lors de
la publication des résultats.

» Une assurance a été souscrite au cas ou vous subiriez un dommage lié a votre participation a cette
étude.

» Aucun frais ne vous sera facturé pour les examens spécifiques a cette étude.

» Vous pouvez toujours contacter le chercheur investigateur ou un membre de son équipe si vous
avez besoin d’'informations complémentaires.

Un complément d’informations sur vos « Droits de participant a une étude clinique » est fourni a la

page 5/8.

ectifs et description du ocole de I e

Justification et objectifs de |'6tude

Nous vous proposons de participer a un projet de recherche portant sur 'accompagnement des aidants
de patients aphasiques. A cette fin, nous souhaitons mettre en évidence les besoins des proches, des
patients ainsi que des thérapeutes impliqués dans la rééducation de ces derniers afin de mieux cibler
les manquements dans la prise en charge et de tenter de leur apporter des propositions
d’aménagements dans leur pratique clinique pour améliorer cet accompagnement et, plus
particulierement, celui des proches. En effet, I'implication de I'entourage est importante dans le
processus de rééducation du patient et, méme si ces derniers subissent les conséquences directes de
I'aphasie, la situation dans laquelle se trouve la famille déstabilisée par ce trouble peut engendrer des
changements de rdle sociaux, des difficultés d'interaction et de communication ainsi que des
limitations dans les activités de la vie quotidienne de I'aidant proche, ce qui peut impacter sa qualité
de vie. Il est donc important d’améliorer I'accompagnement de ces aidants et de les soutenir dans les
différents roles qu’ils vont devoir désormais endosser en leur fournissant des informations sur
'aphasie, les techniques de communication adaptées, le parcours de soins post-hospitalisation, les
taches qu’il va devoir assumer pour lui venir en aide, etc.

Nous sollicitons votre aide afin de nous permettre d’améliorer cet accompagnement grace a une
meilleure compréhension de vos besoins. Au moyen d’'une enquéte en ligne, créée pour les besoins de
'étude et a destination des thérapeutes (logopédes, ergothérapeutes, kinésithérapeutes,
psychologues et neuropsychologues), nous souhaiterions identifier les obstacles que vous rencontrez
dans la prise en charge des familles de patients aphasiques. Celle-ci nous permettrait d’identifier les
lacunes que présente la pratique clinique afin de vous proposer des outils adaptés que vous pourriez
utiliser dans votre prise en charge.

Si vous acceptez de participer a I'enquéte en ligne, la complétion vous demandera une dizaine de
minutes environ. Vous la remplirez une fois sur votre ordinateur personnel et a votre rythme a domicile.
Nous resterons a disposition pour toutes questions et renseignements. Une fois complétée, vous
pourrez soumettre votre réponses et elles nous serons transmises automatiquement. A la fin de
I'enquéte, nous vous proposerons de nous laisser ou non votre adresse e-mail afin que nous puissions
vous envoyer la brochure personnalisable que vous serez invité a mettre en place dans vos prises en
charge. Vous ainsi que les proches des patients serez ensuite amenés a remplir un questionnaire de
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satisfaction sur la brochure afin d’en évaluer son efficacité dans votre pratique clinique et dans le
quotidien des patients et leurs familles. Ces questionnaires vous seront transmis par e-mail et pourrons
étre complétés a votre rythme. Une fois complétés, nous vous demanderons de nous les refaire
parvenir par e-mail.

Déroulement de I'étude

Cette étude s’étend sur 1 année et impliquera le recrutement d’une centaine de participants, c’est-a-
dire des patients aphasiques ainsi que leur aidant proche.

Durant cette période, vos données personnelles (c'est-a-dire les données qui permettent de vous
identifier comme identifier comme votre nom ou vos coordonnées) seront conservées a part pour
éviter toutes associations entre votre identification et les données issues de votre participation a la
recherche. Seul le chercheur responsable détiendra la clé de codage permettant de réunir ces
informations. Il en portera la responsabilité. Une fois les informations traitées, vos données
personnelles seront détruites.

Si vous acceptez de participer a I'étude et si vous répondez a toutes les conditions requises pour étre
enrdlé(e) dans I'étude, tous les tests qui vous seront administrés répondront aux caractéristiques
suivantes : installé(e) a votre domicile ol vous devrez répondre a des questions ouvertes et fermées
issues d'une enquéte en ligne.

Risques et inconvénients

Dans cette étude, il n"y a pas de risque potentiel particulier a signaler.
Vous ne retirerez aucun bénéfice direct de cette étude. Néanmoins, votre participation contribuera a
une prise en charge plus ciblée des attentes des familles dans le cadre de I'aphasie.

Retrait de |'étude

Votre participation est volontaire et vous avez le droit de vous retirer de I'étude pour quelque raison
que ce soit, sans devoir vous justifier. Néanmoins, il peut &tre utile pour le chercheur investigateur et
pour le promoteur de I'étude de savoir si vous vous retirez parce que les contraintes de 'examen sont
trop importantes (trop de fatigue par exemple).

Il est aussi possible que ce soit I'investigateur principal qui vous retire de I’étude parce qu'il constate
que vous ne respectez pas les consignes données aux participants.

Si vous retirez votre consentement a I’étude, afin de garantir la validité de |a recherche, les données
codées jusqu’au moment de votre interruption seront conservées. Aucune nouvelle donnée ne pourra
tre transmise au promoteur.

Contact

Si vous avez besoin d'informations complémentaires, mais aussi en cas de probleme ou d’inquiétude,
vous pouvez contacter |'investigateur principal :
e Sophie Gillet - PhD
o Email: s.gillet@uliege.be
o Tél:00324 3662007

Aussi, vous pouvez contacter la personne suivante :
e COLLIN Lorine, étudiante en neuropsychologie
o Email : lorine.collin@student.uliege.be
o Tél:0471736933
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Titre de I'étude : « Accompagnement des thérapeutes et des proches de patients aphasiques avec ou
sans trouble(s) associé(s) : enquéte sur les besoins et évaluation d’un guide clinique »

Informations complémentaires
1 : Compléments d’informations sur I'organisation de I'étude

U'étude sera organisée toute la durée de 'année de master 2. D’autres détails sont décrits a |la page
3/8.

2 : Compléments d’informations sur la protection et les droits du participant a une étude clinique
Comité d’éthique

Cette étude a été évaluée par un Comité d'Ethique indépendant, a savoir le Comité d'Ethique Hospitalo-
Facultaire Universitaire de Liége, qui a émis un avis favorable. Les Comités d'Ethique ont pour tiche
de protéger les personnes qui participent a une étude clinique. lls s'assurent que vos droits en tant que
patient et en tant que participant a une étude clinique sont respectés, qu'au vu des connaissances
actuelles, la balance entre risques et bénéfices reste favorable aux participants, que I'étude est
scientifiquement pertinente et éthique.

En aucun cas vous ne devez prendre |'avis favorable du Comité d'Ethiqgue comme une incitation a
participer a cette étude.

Participation volontaire

Avant de signer, n’hésitez pas a poser toutes les questions que vous jugez utiles. Prenez le temps d’en
parler a une personne de confiance si vous le souhaitez.

Votre participation a I'étude est volontaire et doit rester libre de toute contrainte : ceci signifie que
vous avez le droit de ne pas y participer ou de vous retirer sans justification méme si vous aviez accepté
préalablement d’y participer.

Votre décision ne modifiera en rien vos relations avec le médecin/thérapeute investigateur et la qualité
de la prise en charge thérapeutique future de votre patient.

Si vous acceptez de participer a cette étude, vous signerez |le formulaire de consentement éclairé.
Linvestigateur principal signera également ce formulaire et confirmera ainsi qu'il vous a fourni les
informations nécessaires sur I'étude. Vous recevrez I'exemplaire qui vous est destiné.

Si vous décidez de participer a cette étude, ceci n’entrainera pas de frais pour vous ou votre organisme
assureur.

Dédommagements prévus pour votre participation

Vous ne serez pas rémunéré pour votre participation a I'étude. Si vous décidez de participer a cette
étude, I'entiéreté des examens ou procédures nécessaires a I'étude sont a charge du promoteur.

Protection de votre identité
Linvestigateur posséde un devoir de confidentialité vis-a-vis des données recueillies. Cela signifie qu’il
s’engage non seulement a ne jamais révéler votre nom dans le contexte d’'une publication ou d’une

conférence, mais aussi qu'il codera vos données (dans I'étude, votre identité sera remplacée par un
code d'identification) avant de les envoyer au promoteur (Université de Liége représentée par le PhD.
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Mme. Gillet). Vos données seront codées en amont de la soumission du questionnaire et votre identité
ne figurera donc pas sur ce dernier.

linvestigateur et son équipe seront donc les seuls a pouvoir établir un lien entre les données
transmises pendant toute la durée de I'étude et vos dossiers médicaux. Les données personnelles
transmises ne comporteront aucune association d'éléments permettant de vous identifier.

Pour vérifier la qualité de I'étude, il est possible que les dossiers médicaux soient examinés par des
personnes liées par le secret médical et désignées par le comité d’éthique, le promoteur de I'étude ou
un organisme d’audit indépendant. Dans tous les cas, |'examen de ces dossiers médicaux ne peut avoir
lieu que sous la responsabilité de I'investigateur et sous la supervision d’un des collaborateurs qu'il
aura désigné.

Protection des données a caractéere personnel

!_f € TESPONSADIE dU !fl'l UES JONNEES L€ Promote

LUniversité de Liege représentée par le PhD. Mme. Gillet prendra toutes les mesures nécessaires
pour protéger la confidentialité et la sécurité de vos données codées, conformément a la législation
en vigueur.

2. Quiest le délégué a la protection des données?
Monsieur Frangois Pirlet (dpo@uliege.be)

3. Surquelle base légale vos données sont-elles collectées ?
La collecte et l'utilisation de vos informations reposent sur votre consentement écrit. En

consentant a participer a I'étude, vous acceptez que certaines données personnelles puissent étre
recueillies et traitées électroniquement a des fins de recherche en rapport avec cette étude.

4. A quelles fins vos données sont-elles traitées ?
Vos données personnelles seront examinées afin de voir si I’étude est réalisée de fagon précise et
de caractériser la nature des attentes et demandes. Elles seront examinées avec les données
personnelles de tous les autres participants a cette étude afin de mieux comprendre la demande
des aidants proches en fonction des expériences et contextes propres a chacun.

Vos données personnelles pourront également étre combinées a des données provenant d’autres
études. Ceci permettra d’approfondir les résultats et de mieux caractériser leur robustesse.

5. Quelles sont les données collectées ?
Le responsable du traitement s’engage a ne collecter que les données strictement nécessaires et
pertinentes au regard des objectifs. Votre nom restera anonyme, sauf si vous décidez de nous
transmettre votre adresse e-mail pour que nous vous fassions parvenir la brochure personnalisable
que vous pourrez implémenter dans votre pratique clinique.

6. Comment mes données sont-collectées ?
e Par le chercheur investigateur et son équipe
* Via une enquéte en ligne

N

. Qui peut voir mes données ?

1 Ces droits vous sont garantis par le Réglement Européen du 27 avril 2016 (GDPR) relatif a la protection des données a
caractére personnel et a la libre circulation des données et |a |oi belge du 30 juillet 2018 relative 3 la protection de la vie
privée a I'égard des traitements de données a caractére personnel.
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10.

e Le chercheur investigateur et son équipe
e Le promoteur et ses représentants
e Le comité d’éthique ayant examiné |'étude
Ces personnes sont tenues par une obligation de confidentialité.

Par qui mes données seront-elles conservées et sécurisées ? Pendant combien de temps ?

Vos données sont conservées par le promoteur le temps requis par les réglementations.

Le temps de conservation de vos données a caractére personnel sera |e plus court possible, avec
une durée de maximum deux ans.

Les données issues de votre participation a cette recherche (données codées) seront quant a elles
conservées pour une durée maximale de 5 ans/tant qu'elles seront utiles a la recherche dans le
domaine.

A l'issue de cette période, la liste des codes sera détruite et il ne sera donc plus possible d’établir
un lien entre les données codées et vous-méme.

Mes données seront-elles transférées vers d’autres pays hors Union Européenne/espace
économique européen/Suisse ?
NON

Si non, le promoteur a établi un accord sur |e transfert de données selon lequel toutes les parties
travaillant avec le promoteur s’engagent a protéger et garder confidentielles vos données
personnelles selon les modalités décrites dans le présent document.

Quel iroi jnndes ?
Vous avez le droit de consulter toutes les informations de I'étude vous concernant et d'en
demander, si nécessaire, |la rectification.

Vous avez le droit de retirer votre consentement conformément a la rubrique « retrait du
consentement » reprise ci-avant.

Vous disposez de droits supplémentaires pour vous opposer a la maniére dont vos données de
I'étude sont traitées, pour demander leur suppression, pour limiter des aspects de leur utilisation
ou pour demander a ce qu’un exemplaire de ces données vous soit fourni.

Cependant, pour garantir une évaluation correcte des résultats de |'étude, il se peut que certains
de ces droits ne puissent tre exercés qu’apres la fin de I'étude. L'exercice de vos droits se fait via
le chercheur investigateur.

En outre, si vous estimez que vos données de I'étude sont utilisées en violation des lois en vigueur
sur la protection des données, vous avez le droit de formuler une plainte a I'adresse contact@apd-

gba-be.

Avenir de votre / vos échantillon(s) collecté(s) au cours de I"étude

Il n’y aura pas de prélévements d’échantillons de matériel biologique dans cette étude.

Assurance

Dans une étude observationnelle, le seul risque éventuel serait une faille dans les mesures prises pour

protéger la confidentialité des renseignements a caractére privé vous concernant. Le promoteur
assume, méme sans faute, la responsabilité du dommage causé au participant (ou a ses ayants droit)
et lié de maniére directe ou indirecte a la participation a cette étude. Dans cette optique, le promoteur
a souscrit un contrat d'assurance (nom de la compagnie d’assurance, nr de police, données de
contact)?.

2 Conformément a l'article 29 de la loi belge relative aux expérimentations sur la personne humaine (7 mai 2004)
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Titre de I'étude : « Accompagnement des thérapeutes et des proches de patients aphasiques avec ou
sans trouble(s) associé(s) : enquéte sur les besoins et évaluation d’un guide clinique »

Consentement éclairé
Participant

- Je déclare que j'ai été informé sur la nature de I'étude, son but, sa durée, les effets secondaires
éventuels et ce que l'on attend de moi. J'ai pris connaissance du document d’information et
des annexes a ce document.

- Jai compris que mon éventuel refus de participer n’aura aucun impact sur les études de la
stagiaire qui prend en charge mon patient au niveau logopédique.

- Jai eu suffisamment de temps pour y réfléchir et en parler avec une personne de mon choix.

- Jaieul'occasion de poser toutes les questions qui me sont venues a I'esprit et j'ai obtenu une
réponse satisfaisante a mes questions.

- Jai compris que ma participation a cette étude est volontaire et que je suis libre de mettre fin
a ma participation a cette étude sans que cela ne modifie les relations de mon patient avec
I'équipe thérapeutique en charge de sa santé.

- Jai compris que des données me concernant seront récoltées pendant toute ma participation
a cette étude et que le mémorant responsable et le promoteur de I'étude se portent garant de
la confidentialité de ces données.

- Je consens au traitement de mes données personnelles selon les modalités décrites dans la
rubrique traitant de garanties de confidentialité (p. 5/8).

- Jairegu une copie de l'information au participant et du consentement éclairé.

En conséquence, je donne mon consentement libre et éclairé pour étre participant a cette recherche.
Nom, Prénom, date et signature du volontaire.

Investigateur principal

- Je soussigné, GILLET Sophie (PhD), investigatrice principale, confirme avoir fourni les
informations nécessaires sur I'étude et avoir fourni un exemplaire du document d’information
au participant.

- Je confirme qu'aucune pression n'a été exercée pour que le patient accepte de participer a
I'étude et que je suis prét a répondre a toutes les questions supplémentaires, le cas échéant.

- Je confirme travailler en accord avec les principes éthiques énoncés dans la « Déclaration
d’Helsinki », dans les « Bonnes pratiques Cliniques » et dans la |oi belge du 7 mai 2004, relative
aux expérimentations sur la personne humaine.

Nom, Prénom, date et signature de l'investigateur principal.
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Annexe 4 : annonce publiée sur les réseaux sociaux pendant le recrutement

RECHERCHE DE PARTICIPANTS

Bonjour a tous !

Dans le cadre de mon mémoire en neuropsychologie clinique, je suis a la recherche de thérapeutes
(logopedes, psychologues, neuropsychologues, ergothérapeutes et kinésithérapeutes) ne prenant
pas en soins OU prenant en soins OU souhaitant prendre en soins des patients aphasiques, avec
ou sans trouble(s) associé(s).

L'objectif est d'identifier leurs besoins afin de mettre en place un accompagnement adapté pour
ces patients et leur famille, ou d'améliorer celui qu'ils proposent déja.

A terme, le but est de fournir aux professionnels de santé des outils pouvant étre implémentés dans
leur pratique clinique, afin d’améliorer 'accompagnement de ces populations. Ce projet prévoit
notamment la création d’'une brochure personnalisable, qui pourra étre adaptée aux besoins
spécifiques des patients et de leurs proches.

Les informations récoltées au cours de cette étude seront traitées de maniere anonyme et utilisées
dans la plus stricte confidentialité.

Souhaitez-vous participer a ce projet ?

Cliquez sur le lien suivant

(https:/ /surveys.fplse.uliege.be/surveys/?w=xN&s=XUXMOSYKHC) ou scannez le QR

code !
N’hésitez pas a partager un maximum !

D’avance, merci a tous pour votre aide !
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G @ LIEGE université
Psychologie, Logopédie
& Sciences de ’Education

MEMOIRE EN NEUROPSYCHOLOGIE

RECHERCHE DE PARTICIPANTS

POURQUOI ?
Etude sur les besoins des thérapeutes afin
d'améliorer 'accompagnement des familles de
patients aphasiques

QuI?

Logopédes, psychologues,
neuropsychologues, ergothérapeutes et
kinésithérapeutes ne prenant pas en soins

OU prenant en soins OU souhaitant prendre en
soins des patients aphasiques, avec ou sans
trouble(s) associé(s)

COMMENT PARTICIPER ?

Complétion d'une enquéte en ligne pendant

https://surveys.fplse.uliege.be /surveys /Pw=xN&s=XUXMOSYKHC
o u
) MERCT 8

Annexe 5 : e-mail envoyé aux logopédes pendant le recrutement

Bonjour,
Je suis une étudiante en Master 2 de neuropsychologie clinique a I'Université de Li¢ge (ULicge).

Dans le cadre de mon mémoire, je méne un projet portant sur 'accompagnement des familles de

personnes aphasiques.
Afin de mener a bien cette étude, je sollicite votre aide pour le recrutement des participants.

En effet, un des objectifs de ce mémoire est d’identifier les besoins des personnes aphasiques et de
leur aidant proche, au moins un mois apres Iatteinte cérébrale, a 'aide de questionnaires évaluant
leurs attentes concernant les informations qu’ils souhaitent obtenir sur 'aphasie, son évolution, les
techniques de communication, les supports, les formations, ainsi qu’une évaluation de leur qualité

de vie apres laccident.
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Ces données nous permettront ensuite de proposer des outils aux thérapeutes afin d’optimiser la
prise en soins de ce trouble. Dans ce projet, il s’agira d’une brochure personnalisable,
précédemment créée par une mémorante, que nous tenterons d’améliorer. Celle-ci comportera
des informations sur les structures d’aide, les associations de personnes aphasiques et/ou d’aidants

proches, de la psychoéducation, et d’autres ressources.

Pour cela, je souhaiterais recruter un maximum de personnes aphasiques et leur aidant proche au
sein des institutions, hopitaux, centres pluridisciplinaires et cabinets privés de la Fédération
Wallonie-Bruxelles prenant en soins des personnes aphasiques, avec ou sans trouble(s) associé(s),
au moins un mois apres latteinte cérébrale, afin de leur proposer de compléter différents

questionnaires :

e Pour la personne aphasique et son aidant proche :
o Un questionnaire portant sur leurs attentes et leurs besoins concernant la prise en
soins
o Le WHOQOL-BREF permettant d’évaluer le bien-étre et la qualité de vie de
I'individu de maniere générale
e Pour la personne aphasique uniquement :
o Le SIP-65 permettant d’évaluer sa qualité de vie
e Pour l'aidant proche uniquement :

o L’échelle de Zarit pour évaluer le fardeau que représente ce trouble pour ce dernier
Les critéres d’inclusion a étude sont les suivants :

e Personne aphasique et son aidant proche.

o Etre 4gé(c) de plus de 18 ans.

e Avoir subi une atteinte cérébrale il y a au moins un mois.

e Fréquenter ou avoir fréquenté un établissement de rééducation.

e  Maitriser le francais.
Votre role consisterait 4 :

e Présenter les objectifs de I’étude ainsi que l'intérét de leur participation a ce projet, en vous
appuyant sur les lettres d’information et de consentement qui leur sont adressées.

e Transmettre notre adresse e-mail aux personnes intéressées par le projet afin qu’elles

b

puissent nous contacter. Nous pourrons ensuite leur fournir davantage de renseignements

si nécessaire, ainsi que les questionnaires indispensables a la réalisation de cette étude.
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Pour information, les questionnaires peuvent étre envoyés par mail a 'aidant. Ils pourront étre
complétés au rythme de la personne aphasique et de son proche, durant une période que nous
fixerons ensemble. L’aidant pourra ensuite me renvoyer les documents complétés. Je peux
également me déplacer si la personne aphasique éprouve des difficultés a compléter les

questionnaires seule.

Accepteriez-vous de collaborer avec nous en facilitant la mise en contact avec des personnes

aphasiques et leur aidant proche ?

Je reste a votre disposition pour toute information complémentaire.
Dravance, je vous remercie pour votre précieuse aide.

Bien a vous,

Lorine COLLIN

4. @ LIEGE université
Psychologie, chopédie
& Sciences de I’Education

MEMOIRE EN NEUROPSYCHOLOGIE

RECHERCHE DE PARTIGIPANTS
POURQUOI ?

Etude des besoins des patients aphasiques
et de leur famille afin d'optimiser leur prise
en soins

QuI?

¢ Patient aphasique et son aidant proche

o Etre agé.e de plus de 18 ans

¢ Avoir subi une atteinte cérébrale il y a1
mois ou plus

¢ Fréquenter ou avoir fréquenté un
établissement de revalidation

¢ Maitriser le frangais

QuoI ?
Chaque participant complétera 3
questionnaires :
¢ 1 questionnaire sur ses besoins et
attentes concernant la prise en soins
e 2 questionnaires sur la qualité de vie

INTERESSE.E ?

Contactez-moi via l'adresse e-mail suivante :
lorine.collinestudent.uliege.be

MERCI |
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Annexe 6 : e-mail envoyé aux thérapeutes intéressés par la brochure
Bonjour,

Si vous recevez ce mail, cela signifie que vous avez complété enquéte en ligne « Enquéte sur les
besoins des thérapeutes dans I'accompagnement des familles de patients aphasiques » et que vous

avez laissé votre adresse e-mail a la fin du questionnaire.

A présent, je vous propose de mettre en place la brochure personnalisable auprés dun patient

aphasique et de son aidant proche durant le début du mois de juin.

Vos retours - que je recueillerai tout au long du mois de juin - seront précieux pour enrichir mon

mémoire et évaluer la pertinence de cet outil.

Avant tout, notez que la création de la brochure vous demandera entre 30 minutes et une

heure, selon votre aisance avec les outils proposés.

Une fois réalisée, il vous suffira de la remettre au patient aphasique et a son aidant proche, en
leur expliquant qu’il s’agit d’un support destiné a leur fournir des informations claires sur

I'aphasie ainsi que sur d’autres thématiques utiles.

Deux semaines apres avoir commencé a utiliser la brochure, pensez également a rappeler a

I'aidant de compléter le questionnaire en ligne.

Comment créer la brochure personnalisée de votre patient ?

1. Téléchargez les documents

Pour commencer, cliquez sur le lien Google Drive suivant pour récupérer le

matériel : https://drive.google.com/drive/folders/1ThADWKPkbyBAmOKD-utHE4g0aaNel-

S _gT?usp=sharing.

Le matériel differe légerement selon que vous utilisez un Mac ou un PC Windows :
e Sivous utilisez un Mac, ouvrez le dossier « Mac » et téléchargez les documents suivants :
o Procédure Mac
o CODE FORMS - Version finale vierge — Mac

e Sivous utilisez un PC Windows, ouvrez le dossier « Windows » et téléchargez les

documents suivants :
o Procédure Windows
o CODE FORMS - Version finale vierge — Windows
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Comment télécharger les documents sur Google Drive ?

Cliquez sur le lien =» Ouvrez le dossier qui vous correspond =» Pour chaque document du

: S, Télécharger

dossier, cliquez sur , puis sur

Ensuite, récupérez les documents dans « Téléchargements ».

2. Remplissez le questionnaire vous permettant de créer la brochure

Voici le lien vers le questionnaire a remplir pour générer la brochure personnalisée

: https://forms.office.com/Pages/ShareFormPage.aspx?id=DQSIkWdsWOyxEjajBLZtrQAAAA
AAAAAAAANAAW ytINUOFJSMVBSVINUUJRCQIpOSIDUFBYOVZNUC4u&sharetoken
=dyu8xRmPIQbkj2DS§9228

! Toute la marche a suivre est expliquée dans le document "Procédure...". Il est important d’en

prendre connaissance avant de commencer.

3. Remplissez le questionnaire de satisfaction
Deux semaines apres avoir présenté et mis en place la brochure aupres du patient et de sa famille,
je vous invite, vous ainsi que I'aidant proche du patient, a remplir un questionnaire de

satisfaction. Cela ne vous prendra qu’une quinzaine de minutes.

Voici les liens vers les questionnaires :

¢ Questionnaire pour

les thérapeutes : https://surveys.fplse.uliege.be/surveys/Pw=xN&s=QPNQILDYONC

¢ Questionnaire pour les aidants

proches : https://surveys.fplse.uliege.be/surveys/?Pw=xN&s=LSRFYOSONC

Un immense merci pour votre contribution a la réussite de mon projet !
N’hésitez pas a me contacter si vous avez la moindre question ou rencontrez une difficulté !

Bien a vous,

Lorine Collin
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Annexe 7 : questionnaire sur I’identification des besoins des aidants par rapport a leur

accompagnement ainsi que la prise en soins de leur proche aphasique

Remarque : les [1 sont des cases a cocher.

Pour rappel, I'aphasie est un trouble du langage et de la communication. Elle apparait a la suite
d’une atteinte du cerveau, généralement de la partie gauche. Une personne aphasique peut
avoir plus de difficultés pour parler, comprendre, lire ou méme écrire.

Vos informations

1. Présentation générale
o Code du patient @ ...cceveviveiienieie e

Quel est votre lien avec la personne aphasique (marié, cohabitant, divorcé...) ?

Genre :
O Homme
O Femme

Langue(s) parlée(s) :

O Francais

Anglais

Néerlandais

Allemand

AULIE(S) & ceveeeecece e

OO0 O

e Lieu de résidence :

O Rural
O Semi-rural
O Urbain

Votre parcours thérapeutique

1. Quand votre proche a-t-il subi sa lésion cérébrale ?
0 a 3 mois

33 6 mois

6 a 12 mois

12 a 24 mois

24 a 36 mois

Plus de 36 mois

OOO0OOoOono
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2. Avez-vous recu des informations sur la localisation de sa lésion ?
O Oui
e Précisez:

O Non
e Auriez-vous apprécié voir des images et recevoir davantage d’informations a ce
propos ?
O Oui
O Non

3. Votre proche a-t-il été suivi par un(e) logopéde a la suite de sa lésion
cérébrale ?

O Oui
e Qu°?
O Hopital
O Cabinet privé
O Centre de rééducation ambulatoire
O Domicile
O AULIeS & ettt
e Depuis quand est-il SUIVI ? .....ccoevvririeniereeeneeeseeerineens
O Non

4. Est-il toujours suivi(e) en logopédie ?
O Oui
e Aquelle fréquence ?
O 1 fois/semaine
O 2 fois/semaine
O  PIUS (PréCiSEZ) : uoveeeeeeeeeceeeeee e evaevaeraeeens )

e Durée:
O 30 minutes
O 45 minutes
O 60 minutes

O Non
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Votre qualité de vie

5. Vie professionnelle

A la suite de la maladie de votre proche, avez-vous arrété partiellement ou totalement

votre activité professionnelle ?
O Oui-Larrét était :
O Totaletaduré ..o,
O Partieletaduré ...
O Non

Avez-vous pu reprendre partiellement/totalement votre activité par la suite ?

O Oui—Jairepris mon activité :
0 Totalement
O Partiellement

O Non

6. Quels étaient vos loisirs avant la lésion cérébrale de votre proche ?

Vos loisirs :

Ont-ils été modifiés depuis la lIésion cérébrale de votre proche ?
O Oui
O Abandon (le/lesquels ?

7. Cochez sur une échelle de 0 a 4 votre ressenti face a I'aphasie de votre

proche :

0 signifie que vous ne ressentez jamais ce sentiment

1 signifie que vous ressentez rarement ce sentiment

2 signifie que vous ressentez souvent ce sentiment

3 signifie que vous ressentez trés souvent ce sentiment
4 signifie que vous ressentez constamment ce sentiment

Jamais Rarement Souvent Tres
0 1 2 souvent
3

Constamment
4

Je me sens
stressé

Je me frustré
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Je suis épuisé
Je me sens
neutre (je ne
me sens ni
bien, ni mal)
Je suis
optimiste

Je suis serein

8. Dans quelle phase votre proche se situe-t-il actuellement ?
O Phase aigué (entre 0 et 1 mois apres la Iésion cérébrale)

O Entre la phase aigué et la fin du séjour a I’hdpital (entre 1 mois et 1 an apres la |ésion
cérébrale)

O Aprés I'hospitalisation (retour au domicile, maison de repos et de soins...)

9. Cochez les difficultés que vous rencontrez actuellement au quotidien...
e Troubles présents chez votre proche :
O Troubles langagiers

O Parler

O Comprendre
O Lire

O Ecrire

Troubles moteurs

Difficultés pour les déplacements

Troubles de la mémoire

Troubles du comportement

Troubles psychologiques (fatigue, stress, concentration...)
Frustration quant aux difficultés rencontrées

Surcharge émotionnelle

OOOooOooOo@od

e Conséquences sur votre vie quotidienne et votre vie sociale :
O Surcharge émotionnelle
O Modification dans la répartition des réles a la maison (factures, taches
ménageres...)
Changement de la relation personnelle avec votre proche
Satisfaction conjugale moindre
Perturbation de la vie sociale
Diminution de vos activités de loisir
Manque de temps libre ou de temps pour vous seul
Difficultés dans les déplacements a effectuer

OOo0OooOooOoo

e Qualité des prestations qui vous ont été fournies :
O Informations fournies par les thérapeutes insuffisantes
O Informations fournies par les thérapeutes trop tardives
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I [y o |

Informations inadaptées a votre situation

Manque de disponibilité des professionnels de la santé au moment souhaité
Manque de soutien des professionnels de la santé

Manque d’écoute des professionnels de la santé

e Difficultés dans la gestion de I'laphasie de votre prpche :

a

O

Difficultés liées aux responsabilités morales a prendre quant aux soins administrés
a votre proche

Difficultés dans la gestion des soins de votre proche (médicaments, thérapies...)
Difficultés administratives

Difficultés financieres

e Difficultés dans le quotidien :

OO0OoOoOoo

Réalisation des taches quotidiennes énergivores

Sentiment de solitude

Difficultés d’accessibilité aux services de santé

Difficulté a appliquer les conseils des professionnels dans la vie quotidienne
Difficultés a trouver de I'information selon vos besoins

Méconnaissance des ressources possibles (aides sociales, mutuelle...)

10.Quelles informations avez-vous obtenues jusqu’a présent ?

O Informations générales (définition de I'aphasie, origine...)

O Pronostic et évolution

O Fonctionnement du cerveau et notamment du systeme langagier

O Changements comportementaux (communication alternative, adaptation de
I'environnement, astuces pour aider I'interlocuteur...)

O Renseignements sociaux et administratifs

O Témoignages d’autres patients aphasiques

O Autres:

11.Les informations obtenues jusqu’a présent vous-ont-elles aidé a affronter

les difficultés de votre proche au quotidien ?

O Oui-Lesquelles en particulier ?

O0OoOooOonOo

O O

Informations générales (définition de I'aphasie, origine...)

Pronostic et évolution

Fonctionnement du cerveau et notamment du systeme langagier

Informations sur les changements comportementaux et moyens d'y faire face
Stratégies/moyens de communication (communication alternative, adaptation de
I'environnement, astuces pour aider l'interlocuteur...)

Renseignements sociaux et administratifs

Témoignages d'autres patients aphasiques

AULIES & et e
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O Non - De quelle(s) information(s) auriez-vous eu besoin ?

I O [ o

O

O
O

Informations générales (définition de I'aphasie, origine...)

Pronostic et évolution

Fonctionnement du cerveau et notamment du systeme langagier

Informations sur les changements comportementaux et moyens d'y faire face
Stratégies/moyens de communication (communication alternative, adaptation de
I'environnement, astuces pour aider l'interlocuteur...)

Renseignements sociaux et administratifs

Témoignages d'autres patients aphasiques

AULIES & et

12.Les informations obtenues vous ont-elles aidé a aborder I'avenir avec plus

de sérénité ?

O Oui-Lesquelles en particulier ?

I O [ o

I |

Informations générales (définition de I'aphasie, origine...)

Pronostic et évolution

Fonctionnement du cerveau et notamment du systeme langagier

Informations sur les changements comportementaux et moyens d'y faire face
Stratégies/moyens de communication (communication alternative, adaptation de
I'environnement, astuces pour aider l'interlocuteur...)

Renseignements sociaux et administratifs

Témoignages d'autres patients aphasiques

AULIES & et

O Non - De quelle(s) information(s) auriez-vous eu besoin ?

OO0OoOoO

O

O
O

Informations générales (définition de I'aphasie, origine...)

Pronostic et évolution

Fonctionnement du cerveau et notamment du systeme langagier

Informations sur les changements comportementaux et moyens d'y faire face
Stratégies/moyens de communication (communication alternative, adaptation de
I'environnement, astuces pour aider l'interlocuteur...)

Renseignements sociaux et administratifs

Témoignages d'autres patients aphasiques

AULIES & et

13.Finalement, face la lésion cérébrale de votre proche, vous sentez-vous

soutenu en tant gu’aidant ?

O Oui, je me sens soutenu.

Par qui ?

O Famille

O Amis

O Personnel de I’hopital...
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o Le(s)quel(s)

Médecin

Infirmier(e)
Neurologue
Assistant(e) social(e)
Neuropsychologue
Logopéde

Autre(s) :

OOO0OoOoooO

e Auriez-vous souhaité plus de soutien ?
O Oui-de quel(s) type(s) ?

Psychologique

Physique/matériel

Médicamenteux

Entourage (famille, ami)

Médical

Administratif

Financier

Social/de répit (accueil de jour, aide a domicile...)

Autre(s) :

s s I s Y [ s [ o

O Non, je ne me sens pas soutenu.
e Qu’auriez-vous souhaité comme aide(s) supplémentaire(s) ?
Psychologique
Physique/matériel
Médicamenteuse
Médicale
Administrative
Financiere
Entourage (famille, ami)
Social/répit (accueil de jour, aide a domicile...)
Autre(s) :

O R s [y [ Y [ [ [ o |

Votre niveau d’information et vos besoins

14.Un diagnostic en lien avec les difficultés d’expression de votre proche a-t-il
été posé ?
O Oui-Etparqui?
0 Meédecin
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Neurologue
Neuropsychologue
Logopede
Infirmier(e)
Psychologue
Autre(s) :

O0O0OoOooOoo

O Non

15.Avez-vous le sentiment d’avoir été suffisamment informé sur I'aphasie par
le personnel soignant ?
O Oui—-Parqui?

Médecin

Neurologue

Neuropsychologue

Logopede

Infirmier(e)

Assistant(e) social(e)

Autre(s) :

OOO0OOooOooO

O Non

16.Avez-vous ressenti le besoin de réaliser des recherches sur I’'aphasie par
vous-méme ?
O Oui— Aupres de qui/quoi ?
O Sollicitation du personnel soignant
o Le(s)quel(s) ?

O Association(s)
e La/lesquelle(s) ?

O Livre(s)
o Le(s)quel(s) ?

O Internet: sites, vidéos, formations
o Le(s)quel(s) ?
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17.Auriez-vous aimé recevoir les informations d’une autre maniére ?

ad

ad

Oui — Lesquelles en particulier ?

Explications orales

Explications écrites

Formations (sensibilisation, aide a la communication...)
Associations de patients, proches, entourage...

Livres

Brochure/flyers

Références internet

Ressources audiovisuelles

Autre(s) :

OOoOOo0oOooOooOooOoOoo

Non

18.Finalement, quelle(s) ressource(s) vous a/ont été la/les plus utile(s) ?

O0OoOoono

Personnel soignant
Association(s)
Internet

Livre(s)

Autre(s) :

19.De quelle(s) maniére(s) avez-vous apprécié recevoir les informations ?

o O s [ e [y [ oy o

O

En discutant de vive voix avec les thérapeutes

Quand cela était adapté a ma situation

Lorsque les informations données étaient nombreuses

Lorsque les informations données étaient réduites

Lorsque les informations données étaient précises

Quand les propos étaient illustrés

En discutant avec d’autres patients et aidants proches

Lorsque les informations étaient disponibles a tout moment

Lorsque toutes les informations étaient fournies du début a la fin de la prise en soins
Lorsque toutes les informations n’étaient pas fournies des les premiers jours
d’hospitalisation

Autres :

114



Accompagnement des proches du patient aphasique

20.Avez-vous déja recu un accompagnement personnel suite a 'laphasie de

votre proche ?

O Oui, j’ai regu un accompagnement.
e Par quel professionnel ?
e A quelle fréquence avez-vous été pris en soins ?

O0OO0OoOooo

1 fois par semaine

1 semaine sur 2

1 fois par mois

A votre demande

A des moments clés de I'intervention
Autre :

e Pendant combien de temps avez-vous été pris en soins jusque maintenant ?

OOO0OooOooo

Moins de 4 semaines
Entre 1 mois et 3 mois
Entre 3 mois et 6 mois
Entre 6 mois et 9 mois
Entre 9 mois et un an
Plus d’un an

e Quels outils ont été utilisés dans votre prise en soins ?

OOO0OoOooOoOoO

O

Psychoéducation sur I'aphasie

Séances de conseil individualisées

Groupes de soutien destiné au patient

Groupes de soutien destiné aux proches

Associations destinées au patient

Associations destinées aux proches

Intégration de la famille dans certaines séances de rééducation/thérapie du
patient

Formation pratique a destination des proches (par exemple, sur les techniques
de communication adaptées aux personnes aphasiques)

Matériel éducatif

Brochure

Livres

Capsules vidéo

Ressources en ligne sur 'aphasie

Vidéo feedback

AULIE(S) OULII(S)  wouveererieietietiet ettt ettt st st st st see st se e e n e naenees

OooOooono
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e Avez-vous été satisfait de la prise en soins qui vous a été proposée ?
O Oui
O NON = POUMQUOI 2.ttt st ese et se e st st e st seesaeseeses e e asensassessensenssnsnns

O Non, je n'ai pas regu d’'accompagnement.
e Auriez-vous souhaité recevoir un accompagnement personnel suite a I'aphasie de
votre proche ?
O Oui-Pourquoi?

Informations relatives a I'établissement

21.0rganisation générale
e Avotre arrivée, vous a-t-on fait part des différentes étapes de la prise en soins sur le
long terme ?
O Oui
O Non

e Vous a-t-on présenté les différent(e)s intervenant(e)s de I’'h6pital impliqué(e)s dans la
prise en soins de votre proche ?
O Oui
O Non

e Auriez-vous souhaité plus d’informations a ce propos ?
O Oui
O Non

22.Votre prise en soins
e Avez-vous eu l'occasion d’assister a une réunion d’information sur les difficultés de
votre proche et son devenir ?
O Oui- A quel(s) moment(s) :
O Alarrivée
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Apres les examens médicaux/bilans des différents thérapeutes initiaux (1°
réunion d’information)

Avant une premiere sortie en week-end

Pour faire part de votre évolution (2¢ réunion)

Avant la sortie définitive de I'hospitalisation

Autre(s) :

e Quels thérapeutes étaient présents lors de cette réunion ?

OOO0OoOooOooOd

Médecin
Neurologue
Assistant(e) social(e)
Psychologue
Logopede
Infirmier(e)

Autres :

e Pensez-vous avoir été informé suffisamment t6t ?
O Oui
O Non - Cochez le/les moment(s) ol vous auriez aimé obtenir plus d’informations :

g
g

o s o

A l'arrivée

Apres les examens médicaux/bilans des différents thérapeutes initiaux (1°
réunion d’information)

Avant une premiere sortie en week-end

Pour faire part de votre évolution (2¢ réunion)

Avant la sortie définitive de I'hospitalisation

Autre(s) :

e Concernant les informations qui vous ont été données, trouvez-vous que les phrases
et le vocabulaire utilisés étaient simples et compréhensibles ?
O Oui
O Non-Pourquoi?

OOooOoono

Jargon médical

Rapide

Peu clair

Beaucoup d’informations, difficiles a mémoriser
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e Les informations fournies lors de cette réunion ont-elles été suffisantes ?
O Oui
O Non-Pourquoi?
O Manque d'informations générales sur le trouble de votre proche (difficultés et
liens avec la lésion)
O Manque d'informations sur I'évolution de votre proche
O Manque d'informations sur les moyens de soigner votre proche ou sur son
pronostic
O Manque d'informations sur les moyens de communiquer
Manque d'informations sur comment aider votre proche a progresser
O Autres:

O

Brochure et suggestions

23.Avez-vous recu une brochure ou un document d’informations lors de
I’hospitalisation de votre proche vous expliquant son aphasie ?
O Oui
O Non - Pensez-vous qu’une telle brochure pourrait/aurait pu vous étre utile dans votre
accompagnement ?
O Oui
O Non

24.Quelles informations vous semblent nécessaires dans une brochure
d’informations sur I'aphasie ?
O Connaissances générales sur I'aphasie
O Manifestations et conséquences de I'aphasie
O Explication des troubles de votre proche en le comparant au systeme langagier d'une
personne sans trouble
Illustrations explicatives
Stratégies/moyens pour mieux communiquer avec votre proche aphasique
Conseils pour améliorer la qualité de vie de I'aidant et de votre proche aphasique
Prévenir I'épuisement des proches de personne aphasique (aides sociales,
aménagement de moments de répit)
Aides administratives a disposition
Assistance a domicile possible (ex : aide-soignante, aide familiale, infirmiére...)
Présentation des intervenants impliqués dans les soins de votre proche
Moyens de contact avec les intervenants impliqués dans les soins de votre proche

o |

Associations de patients aphasiques et cérébrolésés

Associations pour les proches de patients aphasiques et cérébrolésés

Formations afin d’aider les proches aidants a mieux comprendre les difficultés de leur
proche aphasique et/ou a mieux communiquer avec lui

OOO0OoOooOooO

118




0 Suggestions d'activités sociales et récréatives pour votre proche (capsport, chorale de
I'asbl Ensemble...)

O Sources fiables sur lesquelles trouver des informations pertinentes
O Participation sur les recherches actuelles et futures sur I'aphasie
O Numéros d'urgence (112, secrétariat de I'hopital, logopede...)

25.Quelle(s) autre(s) information(s) jugez-vous utiles de retrouver dans une
brochure guidant les proches dans I'accompagnement d’une personne
aphasique ?
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Annexe 8: questionnaire sur l’identification des besoins des patients aphasiques par

rapport a leur prise en soins

Remarque : les [1 sont des cases a cocher.

Vos informations

1. Présentation générale

o Code du patient @ ....cceveviieiienie e
O AL I e
e Genre:
O Homme
O Femme
e Langue(s) parlée(s) :

O Frangais

Anglais

Néerlandais

Allemand

AULIE(S) & ot

o |

e Qu vivez-vous ?
O A votre domicile, seul
O A votre domicile, avec votre famille
O Dans une institution

Votre parcours thérapeutique

2. Quand avez-vous subi votre lésion cérébrale ?
0 a 3 mois

3 a 6 mois

6 a 12 mois

12 a 24 mois

24 a 36 mois

Plus de 36 mois

OOO0OoOooOoo

3. Avez-vous recu des informations sur la localisation de la lésion ?
e QOui
O Précisez:




e Non
O Auriez-vous apprécié voir des images et recevoir davantage d’informations a ce
propos ?
O Oui
O Non

4. Avez-vous été suivi(e) par un(e) logopéde a la suite de votre lésion
cérébrale ?
O Oui
e Ou?
O Hopital
O Cabinet privé
O Centre de rééducation ambulatoire
O
O

Domicile
AULIES & et
e Depuis qUANd EtES-VOUS SUIVI ? ...cceeverierierieieie ettt seses

O Non

5. Etes-vous toujours suivi(e) en logopédie ?
O Oui
e A quelle fréquence ?
O 1 fois/semaine
O 2 fois/semaine
O  PIUS (PréCiSEZ) : uoeeeeeeeeeceeee e vevaevaevaeeens )

e Durée:
O 30 minutes
O 45 minutes
O 60 minutes

O Non

Votre qualité de vie

6. Vie professionnelle
o Quelle est votre profession ? ........ceevevenenincneeneenesieene e ee e
e Ala suite de votre maladie, avez-vous arrété partiellement ou totalement de
travailler ?
O Oui, I'arrét était :
O Total et je ne travaille plus
O Total pendant ... mais j’ai pu reprendre le travail
O Partiel et @ duré ......ccooceveveveveree e
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O Non, j’étais déja pensionné
O Non

7. Quels étaient vos loisirs avant la lésion cérébrale ?
e Vos loisirs :

e Ont-ils été modifiés depuis la |ésion cérébrale ?
O Oui
O Abandon (le/lesquels ?

.................................................................................................................. )
O Changement (le/lesquels ?
.................................................................................................................. )
O Non
8. Cochez sur une échelle de 0 a 4 votre ressenti face a I'aphasie :
e Osignifie que vous ne ressentez jamais ce sentiment
e 1 signifie que vous ressentez rarement ce sentiment
e 2 signifie que vous ressentez souvent ce sentiment
e 3signifie que vous ressentez trés souvent ce sentiment
e 4signifie que vous ressentez constamment ce sentiment
Jamais Rarement Souvent Trés Constamment
0 1 2 souvent 4
3
Je me sens
stressé

Je me frustré
Je suis épuisé
Je me sens
neutre (je ne
me sens ni
bien, ni mal)
Je suis
optimiste

Je suis serein

9. Dans quelle phase vous situez-vous actuellement ?
O Phase aigué (entre 0 et 1 mois aprés la Iésion cérébrale)
O Entre la phase aigué et la fin du séjour a I’hdpital (entre 1 mois et 1 an apres la |ésion
cérébrale)
O Aprés I'hospitalisation (retour au domicile, maison de repos et de soin...)
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10.Cochez les difficultés que vous rencontrez actuellement au quotidien...

Troubles présents chez vous :

a

OO0 oOooOooOod

Troubles langagiers

O Parler

O Comprendre
O Lire

O Ecrire

Troubles moteurs

Difficultés pour les déplacements

Troubles de la mémoire

Troubles du comportement

Troubles psychologiques (fatigue, stress, concentration...)
Frustration quant aux difficultés rencontrées

Surcharge émotionnelle

Conséquences sur votre vie quotidienne et votre vie sociale :

O
O

O0O0OoOooOoo

Surcharge émotionnelle

Modification dans la répartition des rdles a la maison (factures, taches
ménageres...)

Changement de la relation personnelle avec votre aidant proche
Satisfaction conjugale moindre

Perturbation de la vie sociale

Diminution de vos activités de loisir

Manque de temps libre ou de temps pour vous seul

Difficultés dans les déplacements a effectuer

Qualité des prestations qui vous ont été fournies :

O0O0OoOooOoo

Informations fournies par les thérapeutes insuffisantes
Informations fournies par les thérapeutes trop tardives
Informations inadaptées a votre situation

Manque de disponibilité des professionnels de la santé au moment souhaité

Manque de soutien des professionnels de la santé
Manque d’écoute des professionnels de la santé

Difficultés dans la gestion de votre aphasie

a

O
O
O

Difficultés liées aux responsabilités morales a prendre quant aux soins qui vous

sont administrés

Difficultés dans la gestion de vos soins (médicaments, thérapies...)
Difficultés administratives

Difficultés financieres

Difficultés dans le quotidien :

O
O

Réalisation des taches quotidiennes énergivores
Sentiment de solitude
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Difficultés d’accessibilité aux services de santé

Difficulté a appliquer les conseils des professionnels dans la vie quotidienne
Difficultés a trouver de I'information selon vos besoins

Méconnaissance des ressources possibles (aides sociales, mutuelle...)

I [y o |

11.Quelles informations avez-vous obtenues jusqu’a présent ?
Informations générales (définition de I'aphasie, origine...)

Pronostic et évolution

Fonctionnement du cerveau et notamment du systeme langagier

Changements comportementaux (communication alternative, adaptation de
I'environnement, astuces pour aider 'interlocuteur...)

Renseignements sociaux et administratifs
Témoignages d’autres patients aphasiques
O Autres:

I o |

[ |

12.Les informations obtenues jusqu’a présent vous-ont-elles aidé a affronter
vos difficultés quotidiennes ?
O Oui
O Non

13.Les informations obtenues vous ont-elles aidé a aborder I'lavenir avec plus
de sérénité ?
O Oui
O Non

14.Finalement, face a votre lésion cérébrale, vous sentez-vous soutenu ?
e Oui, je me sens soutenu.
O Parqui?
O Famille
O Amis
O Personnel de I’hopital...
a. Le(s)quel(s)

Médecin

Infirmier(e)
Neurologue
Assistant(e) social(e)
Neuropsychologue
Logopede

Autre(s) :

OOO0OOooOooo

e Auriez-vous souhaité plus de soutien ?
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O Oui-de quel(s) type(s) ?

Psychologique

Physique/matériel

Médicamenteux

Entourage (famille, ami)

Médical

Administratif

Financier

Social/de répit (accueil de jour, aide a domicile...)
Autre(s) :

s s I s Y [ s [ o

O Non, je ne me sens pas soutenu.
e Qu’auriez-vous souhaité comme aide(s) supplémentaire(s) ?
Psychologique
Physique/matériel
Médicamenteuse
Médicale
Administrative
Financiere
Entourage (famille, ami)
Social/répit (accueil de jour, aide a domicile...)
Autre(s) :

O e [y I I [ [ [ o |

Votre niveau d’information et vos besoins

15.Un diagnostic en lien avec vos difficultés d’expression a-t-il été posé ?
e Oui—Etparqui?
0 Meédecin
Neurologue
Neuropsychologue
Logopéde
Infirmier(e)
Psychologue
Autre(s) :

OOO0OoOooOoo

e Non
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16.Avez-vous le sentiment d’avoir été suffisamment informé sur I’'aphasie par
le personnel soighant ?
e OQui—Parqui?

Médecin

Neurologue
Neuropsychologue
Logopede
Infirmier(e)
Assistant(e) social(e)
Autre(s) :

OOO0OoOooOoOd

e Non

17.Avez-vous ressenti le besoin de réaliser des recherches sur I’'aphasie par
vous-méme ?
e Oui—Aupres de qui/quoi ?
O Sollicitation du personnel soignant
o Le(s)quel(s) ?

O Association(s)
e La/lesquelle(s) ?

O Livre(s)
o Le(s)quel(s) ?

O Internet : sites, vidéos, formations
o Le(s)quel(s) ?

O Non

18.Auriez-vous aimé recevoir les informations d’'une autre maniéere ?
e Oui—Lesquelles en particulier ?

Explications orales

Explications écrites

Formations (sensibilisation, aide a la communication...)

Associations de patients, proches, entourage...

Livres
Brochure/flyers
Références internet

v Y s [y I [ s [ o |

Ressources audiovisuelles
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O Autre(s):

e Non

19.Finalement, quelle(s) ressource(s) vous a/ont été la/les plus utile(s) ?
e Personnel soignant
e Association(s)

e Internet
o Livre(s)
e Autre(s):

20.De quelle(s) maniére(s) avez-vous apprécié recevoir les informations ?
e En discutant de vive voix avec les thérapeutes
e Quand cela était adapté a ma situation
e Lorsque les informations données étaient nombreuses
e Lorsque les informations données étaient réduites
e Lorsque les informations données étaient précises
e Quand les propos étaient illustrés
e Endiscutant avec d’autres patients
e Lorsque les informations étaient disponibles a tout moment
e Lorsque toutes les informations étaient fournies du début a la fin de la prise en soins
e Lorsque toutes les informations n’étaient pas fournies des les premiers jours
d’hospitalisation
e Autres:

Informations relatives a I'établissement

21.0rganisation générale
e Avotre arrivée, vous a-t-on fait part des différentes étapes de la prise en soin sur le
long terme ?
O Oui
O Non

e Vous a-t-on présenté les différent(e)s intervenant(e)s de I’'h6pital impliqué(e)s dans
votre prise en soin ?
O Oui
O Non

e Auriez-vous souhaité plus d’informations a ce propos ?

O Oui
O Non
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22.Votre prise en soin

e Avez-vous eu l'occasion d’assister a une réunion d’information sur vos difficultés et
votre devenir ?
O Oui- A quel(s) moment(s) :

a
a

I [ o |

A l'arrivée

Apres les examens médicaux/bilans des différents thérapeutes initiaux (1°
réunion d’information)

Avant une premiere sortie en week-end

Pour faire part de votre évolution (2¢ réunion)

Avant la sortie définitive de I’"hospitalisation

Autre(s) :

e Quels thérapeutes étaient présents lors de cette réunion ?

OOO0OO0OooOooO

Médecin
Neurologue
Assistant(e) social(e)
Psychologue
Logopede
Infirmier(e)

Autres :

e Pensez-vous avoir été informé suffisamment tot ?

O Oui

O Non - Cochez le/les moment(s) ol vous auriez aimé obtenir plus d’informations :

a
a

O o |

A l'arrivée

Apres les examens médicaux/bilans des différents thérapeutes initiaux (1°
réunion d’information)

Avant une premiere sortie en week-end

Pour faire part de votre évolution (2¢ réunion)

Avant la sortie définitive de I’"hospitalisation

Autre(s) :

e Concernant les informations qui vous ont été données, trouvez-vous que les phrases
et le vocabulaire utilisés étaient simples et compréhensibles ?
O Oui
O Non-Pourquoi?

a
a
a
a

Jargon médical

Rapide

Peu clair

Beaucoup d’informations, difficiles a mémoriser

128



e Les informations fournies lors de cette réunion ont-elles été suffisantes ?

O Oui

O Non-Pourquoi?

O Manque d’informations générales sur vos troubles (difficultés et liens avec la

lésion)
Manque d’informations sur votre évolution
Manque d’informations sur les moyens de vous soigner ou sur votre pronostic
Manque d’informations sur les moyens de communiquer
Besoin d’obtenir les mémes informations par écrit et reformulées plus
simplement
O Autres:

O o |

Brochure et suggestions

23.Avez-vous recu une brochure ou un document d’informations lors de votre
hospitalisation vous expliquant votre aphasie ?
e QOui
e Non — Pensez-vous qu’une telle brochure pourrait/aurait pu vous étre utile dans votre
accompagnement ?

O Oui
O Non

24.Quelles informations vous semblent nécessaires dans une brochure
d’informations sur I'aphasie ?
O Connaissances générales sur I'aphasie
O Manifestations et conséquences de I'aphasie

O Explication du trouble en le comparant au systeme langagier d'une personne sans
trouble

O [llustrations explicatives

O Stratégies/moyens pour mieux communiquer

O Conseils pour améliorer votre qualité de vie

O Prévenir I'épuisement de votre proche (aides sociales, aménagement de moments de
répit)

O Aides administratives a disposition

O Assistance a domicile possible (ex : aide-soignante, aide familiale, infirmiére...)

O Présentation des intervenants impliqués dans les soins de votre proche

O Moyens de contact avec les intervenants impliqués dans votre prise en charge

O Associations de patients aphasiques et cérébrolésés

O Associations pour les proches de patients aphasiques et cérébrolésés
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0 Formations afin d'aider vos proches a mieux comprendre vos difficultés ou a mieux
communiquer avec vous

O Suggestions d'activités sociales et récréatives pour vous (Cap2sport, chorale de I'asbl
Ensemble...)

O Sources fiables sur lesquelles trouver des informations pertinentes
Participation sur les recherches actuelles et futures sur I'aphasie
O Numéros d'urgence (112, secrétariat de I'hopital, logopede...)

O

Annexe 9 : enquéte en ligne sur les besoins des thérapeutes pour accompagner la famille

du patient aphasique

Page 1:

Cher(e) professionnel(le) de santé, cette enquéte est menée dans le cadre de mon mémoire a
I'Université de Liége. Ce dernier a pour but d'identifier les besoins des thérapeutes (logopedes,
neuropsychologues, psychologues, ergothérapeutes et kinésithérapeutes) afin d'améliorer
I'accompagnement des familles de patients aphasiques.

Votre contribution a ce travail est précieuse afin de pouvoir proposer des prises en soins
répondant davantage aux besoins de I'entourage de ces personnes.

Répondre a ce questionnaire ne vous prendra qu'une dizaine de minutes ! «

Merci de votre collaboration !

Informations générales

° Quelle est votre profession ?

Logopéde
Neuropsychologue
Psychologue

Ergothérapeute

O 0O 0:0:0

Kinésithérapeute

Depuis combien de temps exercez-
vous cette profession ?

° Dans quelle région exercez-vous ?
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° Prenez-vous en soins des patients @® Oui

aphasiques ?
O Non

Si OUI, en moyenne, combien de
patients aphasiques rencontrez-vous
chaque mois (les nouveaux patients
et ceux que vous prenez déja en

soins) ?
SUIVANT
Prenez-vous en soins des patients O Oui
aphasiques ?
@® Non
Si NON, cela serait-il lié a des limites Manque d'informations sur l'aphasie
que vous rencontrez qui vous
empéchent de prendre en soins cette Manque d'outils d'évaluation
population ?

Manque d'outils de prise en soins

) ELD] 2]

Mangue de compétences (formations,
etc.)

SUIVANT

Page 2 :
Prise en soins de la famille du patient aphasique

° Accompagnez-vous la famille du O oui

patient aphasique durant sa prise en
soins ? (O Non

Page 3 :
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Je prends en soins la famille du patient aphasique.

La prise en soins de la famille est
mise en place...

e De quelle maniére ?

A quel moment de la prise en soins
du patient commencez-vous a
accompagner la famille (dés le

début, apres I'évaluation, plutét en
fin de prise en soins...) ?

A quelle fréquence prenez-vous en
soins la famille du patient aphasique

?

@ A quelle fréquence ?

Quels outils utilisez-vous pour
identifier les besoins des familles

ayant un proche aphasique ?

@ Quels sont ces outils ?

@)

@)
®

@ 00000

@0 00000

De fagon systématique, pour la
famille de chaque patient aphasique

A la demande de la famille

Autre

1 fois par semaine

1 semaine sur 2

1 fois par mois

A la demande de la famille

A des moments clés de I'intervention

Autre

Discussion simple avec la famille
Entretiens semi-structurés
Questionnaires standardisés
Echelles d'évaluation

Observation directe au domicile de la
famille

Réunions pluridisciplinaires

Autre(s)
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Quels sont les principaux besoins ou difficultés fréquemment rencontrées/rapportées par la

000606006 60606060 66606 60

famille du patient aphasique ?

Difficultés de communication

Difficultés de s’adapter au
changement des rdles familiaux et
des responsabilités

Difficultés attentionnelles

Difficultés mnésiques

Difficultés de contrdle cognitif

Difficultés de contrble
comportemental

Changement de personnalité

Difficultés sexuelles

Difficultés financiéres

Difficultés au niveau de la cognition
sociale (se mettre a la place des
autres, traiter ses émotions et celles
des autres...)

Difficultés émotionnelles

Difficultés motrices

Isolement social

Besoin d'informations

Besoin de ressources

Besoin d'aides a domicile

Jamais Rarement Parfois
rapporté rapporté rapporté rapporté rapporté

O

O

O

O

Souvent Toujours

O

O

O
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Identifiez-vous d'autres besoins ou
difficultés fréquemment
rencontrées/rapportées par la famille
du patient aphasique ?

Estimez-vous disposer de O Qui

suffisamment de compétences,

d'outils, de ressources pour pouvoir @ Non

prendre en soins adéguatement la

famille du patient aphasique ?

De quel type d'outils, ressources, Plus de temps d’échange avec les

compétences avez-vous besoin pour
améliorer votre prise en soins de la
famille du patient aphasique ?

thérapeutes gravitant autour du
patient (par exemple, la logopéde)

Des formations

Des brochures donnant des
indications sur la communication

Des brochures donnant des
indications a la famille

Des outils de communications
alternative et augmentative (CAA)

Sites internet reprenant des
informations sur |'aphasie

Connaissances sur les groupes de
parole et de soutien a destination des
familles qui existent

0 OB O g0

Connaissances sur les groupes de
parole et de soutien a destination des
patients aphasiques qui existent

O

Des capsules vidéos illustrant
certains concepts liés a I'aphasie

= O

Autre(s)

De quel type d'outils, ressources,
compétences avez-vous besoin pour
améliorer votre prise en soins de la
famille du patient aphasique ?

Au sein de votre structure de travail
/ de votre pratique clinique, quels
outils utilisez-vous pour prendre en
soins les familles des patients
aphasiques ?
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Au sein de votre structure de travail
/ de votre pratique clinique, veuillez
cocher les outils que vous avez déja
utilisés pour prendre en soins la
famille du patient aphasique parmi
ceux-ci.

Quels sont les outils que vous avez
déja utilisés pour prendre en soins la

famille du patient aphasique ?

Quels outils, externes a votre
pratique clinique, avez-vous déja
conseillés aux familles de patients
aphasiques que vous prenez en soins

B Rl = EGE

BE SO B B B H©H

Psychoéducation sur I'aphasie
Séances de conseils individualisées

Groupes de soutien destinés au
patient, que vous co-animez

Groupes de soutien destinés aux
proches, que vous co-animez

Intégration de la famille dans
certaines séances de
rééducation/thérapie du patient

Formation pratique a destination des
proches (par exemple, sur les
techniques de communication
adaptées aux personnes aphasiques)

Vidéo feedback

Grille d’évaluation de la
communication entre le patient et ses
proches

Des outils de communication
alternative et augmentative (CAA)

Matériel éducatif : brochure
Mateériel éducatif : livres
Matériel éducatif : capsules vidéo

Matériel éducatif : ressources en
ligne sur |'aphasie

Autre(s)

Groupe de soutien destiné au patient

Groupe de soutien destiné aux
proches

Associations destinées au patient
Associations destinées aux proches

Autre
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Quels sont les outils que vous avez
déja conseillés aux familles de
patients aphasiques que vous prenez
en soins ?

Avez-vous remarqué des
changements positifs dans la
compréhension, la communication, la
qualité de vie des familles aprés
avoir mis en place une prise en soins
de la famille du patient aphasique ?

Pouvez-vous décrire certains de ces
changements ?

Avez-vous utilisé un outil pour
mesurer objectivement ce(s)
changement(s) de fagon
systématique ?

Quel(s) outil(s) avez-vous utilisé(s)
pour mesurer objectivement ce(s)
changement(s) ?

Avez-vous remarqué des
changements positifs dans
l'investissement du patient
aphasique dans sa rééducation, sa
communication, sa qualité de vie
aprés avoir mis en place une prise en
soins de sa famille ?

@ Oui
O Non

Non
Questionnaires

Mesures standardisées (tests, grilles
d'évaluation...)

Lignes de bases

= 0000

Autre

@® Oui
O Non
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Pouvez-vous décrire certains de ces
changements ?

Etes-vous satisfait des prises en
soins que vous mettez en place avec
les familles des patients aphasiques
?

Pour quelles(s) raison(s) n'étes-vous
pas satisfait des prises en soins que
vous mettez en place avec les
familles des patients aphasiques ?

Rencontrez-vous des obstacles lorsque vous prenez en soins la famille du patient aphasique ?

Anosognosie du patient

Manque d'investissement de la
famille

Manque de disponibilité de
I'entourage

Absence/peu d’entourage

Manque de matériel

Matériel difficile & adapter

Manque de temps de travail a
consacrer a chacun des patients

0060660640

O Oui
(@® Non

O

5,

O

(@)

Jamais Rarement Parfois
rencontré rencontré rencontré rencontré rencontré

O

(©)

O

©)

Souvent Toujours

©)

O
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Je considére ne pas avoir
suffisamment de compétences pour
prendre en soins la famille du patient
aphasique

Je mangue de formation pour
prendre en soins |la famille du patient
aphasique

Rencontrez-vous d'autre(s)
obstacle(s) lorsque vous prenez en
soins la famille du patient aphasique
?

Idéalement, de quoi auriez-vous
besoin pour dépasser les difficultés
actuelles que vous rencontrez dans
I'accompagnement de la famille du
patient aphasique et faciliter la prise
en soins de celle-ci ?

Seriez-vous intéressé par une
brochure modulable en fonction des
besoins du patient aphasique et de
sa famille, créée par des
mémorantes ?

Si vous étes intéressé(e), nous
avons congu une brochure
personnalisable que vous pouvez
utiliser dans la prise en soins de vos
patients et de leur famille. En retour,
nous vous invitons, ainsi que l'aidant
proche, a remplir une courte
évaluation un mois apres la mise en
place de I'outil. N'hésitez pas a nous
laisser votre adresse e-mail si vous
souhaitez |'essayer.

@) @)

©) (@)

@® Oui
O Non

SUIVANT
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Page 4 :

Je ne prends pas en soins la famille du patient aphasique.

@ Aimeriez-vous prendre en soins les ® oul

familles des patients aphasiques ?
QO Non

Quels obstacles rencontrez-vous qui
expliquent que vous ne le faites pas
? (manque de temps, de

compétence, de formation, d'outil...)

Quels obstacles rencontrez-vous qui expliquent que vous ne le faites pas ? Cochez la/les
proposition(s).

Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours
rencontré rencontré rencontré rencontré rencontré

Anosognosie du patient (@) O (@) O O

Mangue d'investissement de la

famiile O O O O O
Manque de disponibilité de

I'entourage O O O O O
Absence/peu d’entourage O O O O O

Manque de matériel O O O O O

Matériel difficile 3 adapter O () (@) @) O
Manque de temps de travail 3
consacrer a chacun des patients O O O O O

Je considére ne pas avoir

suffisamment de compétences pour
prendre en soins |a famille du patient O O O O O
aphasique

Je manque de formation pour

prendre en soins la famille du patient (@) @) O O O

aphasique
SUIVANT
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Je ne prends pas en soins la famille du patient aphasique.

@ Aimeriez-vous prendre en soins les QO Oui

familles des patients aphasiques ?
@® Non

Pourquol ne souhaitez-vous pas
prendre en soins la famille du patient
aphasique ?

Page 5 :

Merci de votre participation ! &

Annexe 10 : brochure personnalisable

SUIVANT

SUIVANT
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BE® 1. DEFINITION

L'aphasie est un trouble affectant le langage et la communication. Elle survient apres
une lésion cérébrale, touchant le plus souvent I'hémisphere gauche du cerveau. Ce
trouble peut rendre la parole, la compréhension, la lecture ou I'écriture plus
complexes. En conséquence, des activités du quotidien telles que tenir une
conversation, passer un appel, regarder la télévision ou lire le journal peuvent
devenir difficiles, voire impossibles.

En Belgique, on estime qu’environ 30 000 personnes sont atteintes d'aphasie.

Les différents types d'aphasie peuvent étre classés en fonction de la préservation
ou non de la fluence verbale, c'est-a-dire la capacité a s'exprimer avec un débit
adéquat, de maniere fluide et sans interruption (Monfrais-Pfauwadel, 1994).

Mon proche présente une aphasie fluente.
Mon proche présente une aphasie non fluente.

SEMIOLOGIE

Vous trouverez ci-dessous une description de la forme d’'aphasie que présente votre
proche, basée sur les travaux d'’Amieva et al. (2023) ainsi que de de Partz et al.
(2014).

e Aphasie de Wernicke : la fluence est préservée et la personne peut étre parfois
logorrhéique, c'est-a-dire parler de maniere excessive avec un débit rapide. Elle
peut s'accompagner de paraphasies et de dyssyntaxie. Cependant, la
compréhension auditive, la répétition et la dénomination de mots sont altérées.
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Aphasie transcorticale sensorielle : la fluence est préservée, bien
qu'accompagnée d'un manque du mot, de paraphasies sémantiques et d'un
contenu parfois qualitativement réduit. La répétition, parfois marquée par de
I'écholalie, est également préservée, mais la compréhension auditive et la
dénomination sont altérées.

Aphasie de conduction : la fluence est préservée, mais elle est souvent
marquée par des paraphasies phonémiques et un manque du mot. La
compréhension auditive est également préservée, tandis que la répétition et la
dénomination de mots sont altérées.

Aphasie anomique : la fluence est préservée, avec peu ou pas de paraphasies,
mais un manque du mot marqué. La compréhension auditive et la répétition
sont également intactes, tandis que la dénomination de mots est altérée.
Aphasie de Broca : la compréhension auditive est préservée, mais la fluence est
altérée, avec des troubles articulatoires, de la dysprosodie, un manque du mot,
des paraphasies sémantiques et phonémiques, et une production
agrammatique dans certains cas. La répétition et la dénomination de mots sont
également affectées.

Aphasie transcorticale motrice : la compréhension auditive et la répétition
sont préservées, parfois accompagnées d’'écholalie. Cependant, la fluence est
altérée, avec des paraphasies phonémiques et verbales, des persévérations et
des distorsions phonétiques, tout comme la dénomination de mots, souvent
marquée par des latences de réponse.

Aphasie globale : la fluence est réduite ou inexistante. L'expression verbale
peut étre limitée a quelques mots isolés persévératifs, a des syllabes non
significatives appelées stéréotypies, a des exclamations émotionnelles ou a de
courtes phrases automatiques. La compréhension auditive, la répétition - qui
peut inclure de I'écholalie - et la dénomination de mots sont altérées.

Aphasie transcorticale mixte : la répétition est préservée, mais la fluence est
altérée, avec une expression verbale tres réduite et moins de stéréotypies que
dans le contexte d'une aphasie globale. La compréhension auditive et la
dénomination de mots sont également affectées.
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@® L'aphasie n’est pas un trouble psychique ou un handicap mental.

@ Les capacités intellectuelles de la personne aphasique sont préservées.

@® La personne aphasique n’est pas sourde.

@ L'aphasie n’est pas un probleme de voix, bien qu’'une dysarthrie puisse y étre
associée.

@® L'aphasie n'est pas une maladie transmissible ou contagieuse.

@ Les difficultés de langage de la personne aphasique sont différentes de celles
des enfants.

C@b 2. ORIGINE : PATHOLOGIES RESPONSABLES

L'aphasie peut toucher n'importe qui, a tout age, de maniere soudaine, a la suite
d'une lésion cérébrale. Elle survient le plus souvent apres un AVC (accident
vasculaire cérébrale), lorsque la circulation sanguine dans le cerveau est
interrompue par un caillot ou une hémorragie.

AVC ischémique
Un caillot sanguin et/ou un amas graisseux
obstrue(nt) une artére cérébrale, empéchant
lapport sanguin aux cellules du cerveau. Cette
interruption prive les cellules d'oxygene et de
nutriments, ce qui peut entrainer leur destruction.

=» Environ 80% des AVC

AVC hémorragique
Suite a une faiblesse, une anomalie ou une
pression intracranienne trop élevée, le vaisseau
sanguin peut se rompre et entrainer un
saignement dans le cerveau. Laccumulation de
sang va comprimer les structures cérébrales.

=» Environ 20% des AVC
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D'autres causes peuvent provoquer des lésions cérébrales entrainant une aphasie :

Q‘J\M—é Traumatisme cranien

Tumeur cérébrale

AR -
o '}/u:) Maladie infectieuse
f 3 Exemple:le SIDA

(-] “
Maladie inflammatoire " ‘.1!

Exemple : encéphalite herpétique

Maladie neuro - dégénérative
Exemple : démence

@ 3. ORIGINE : AU NIVEAU CEREBRAL

Le langage est commandé par le cerveau. Cet organe est divisé en deux parties
appelées « hémispheres », droit ou gauche. Chaque hémisphere contréle des
domaines différents. Par exemple, le langage est localisé dans I'hnémisphere gauche
chez la majorité des personnes. C'est donc la lésion de cette partie du cerveau qui
est responsable de I'aphasie.

Hémisphére gauche Hémispheére droit

‘O
@
+
+ ko
O
o

Habiletés spatiales
» Reconnaissance des
visages
S e Musique
A * Fonctions artistiques

@
Iv|/ O + \'”f

e Langage

|!=
e Calcul U

* Habiletés logiques

@
« Ecriture + =

+ Raisonnement : :

Selon la localisation et I'étendue de la lésion, I'aphasie touche I'expression et la
compréhension du langage oral et du langage écrit, a des degrés divers.
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9 4. LES DIFFICULTES DE MON PROCHE

Voici ce qu'on observe plus précisément chez .

Les paraphasies : il s'agit d'erreurs involontaires dans le choix des mots. La
personne peut employer un mot qui ressemble a un autre au niveau des sons
(exemple : dire « lapin » au lieu de « sapin »). Elle peut aussi utiliser un mot en
lien avec le sens du mot qu’elle voulait dire (exemple : dire « chemise » au lieu
de « pull ») ou méme parfois sans lien (exemple : dire « vélo » au lieu de

« table »).

Le jargon : la fluence est préservée, et la personne peut méme étre
logorrhéique, c'est-a-dire parler de maniere excessive avec un débit rapide.
Toutefois, son discours est rempli de mots inappropriés (paraphasies) ou de
termes inventés (néologismes), rendant ainsi la compréhension difficile, voire
impossible, pour son interlocuteur.

La stéréotypie : il s'agit de la répétition involontaire et incontrolable d’'un
méme mot ou groupe de mots bien articulés et pouvant varier en intonation
selon le contexte. Cependant, ces mots sont généralement produits a chaque
prise de parole, ne correspondent pas a ce que la personne veut exprimer et
n‘ont généralement pas de sens dans la conversation.

L'écholalie : la personne répéte involontairement tout ou partie des propos
entendus, souvent sans en comprendre pleinement le sens ni controler cette
répétition.

Les persévérations : ce terme désigne la répétition d'un mot déja prononcé ou
écrit, sans pouvoir 'arréter, que ce soit a l'oral ou a l'écrit.

@® Concernant la stéréotypie et la persévération, il est essentiel d'interrompre ces

comportements des qu'ils apparaissent, en exprimant clairement votre
incompréhension. Cela permet a la personne aphasique d’en prendre
progressivement conscience et de développer la capacité de les interrompre de
maniere autonome (Sainson & Bolloré, 2022 ; Sainson & Coadou, 2023).
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@ Il est important de bien comprendre que chaque personne aphasique
présentera des difficultés différentes en fonction de nombreux facteurs, tels
que la localisation de la Iésion cérébrale, les caractéristiques de la personne
(age, antécédents médicaux, niveau socio-économique, etc.) et la présence
d’'autres troubles cognitifs (mémoire, attention...).
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@ 5. PARCOURS DE SOINS

A

l (SURVENUE DE L'EVENEMENT DECLENCHEUR

J

Pathologie vasculaire
Traumatisme créanien
Pathologie neurodégénérative (maladie d'Alzheimer, démence a corps de
b \K.)' se Lewy, démence fronto-temporale..)
J Pathologie tumorale
Origine infectieuse
Pathologies inflammatoires

2 ( PHASE AIGUE J(

« Entre O et 1 mois aprés la Iésion cérébrale

- Premiéres 72 heures : prise en soins du patient par le médecin
urgentiste, le neurologue pour stabiliser I'état de santé du patient ET
diagnostiquer la cause de l'aphasie au moyen d'une IRM ou d’'un scanner.

- Apreés stabilisation de I'etat médical du patient : prise en soins par une
équipe pluridisciplinaire (neurologue, logopéde, neuropsychologue,
kinésithérapeute, ergothérapeute) et 1ére évaluation des capacités
langagiéres, cognitives et motrices du patient, afin de définir un plan de
rééducation adapté.

3 [ENTRE LA PHASE AIGUE ET LA FIN DU SEJOUR A L'HOPITAL Jﬂ

« Entre 1 mois et 1 an aprés la lésion cérébrale

« Séances intensives de logopédie pour travailler la récupération du
langage, de la compréhension, de la lecture et de I'écriture.

« Rééducation physique avec les kinésithérapeutes et ergothérapeutes
pour renforcer sa force physique, son équilibre, avec un travail sur les
activités de la vie quotidienne dans le but de retrouver une autonomie.

« Sibesoin et/ ou possible, rééducation cognitive avec le

neuropsychologue pour améliorer les capacités de mémoire, d'attention,

de planification, d'inhibition, etc.

Suivirégulier du patient par '€quipe pluridisciplinaire pour évaluer les

progrés, réajuster les objectifs, etc.

p oS
3

4 &'REPARATION DU RETOUR A DOMICILE

——/

Evaluer le niveau d'autonomie du patient et les aménagements a réaliser
a son domicile.

Former les aidants sur la compréhension des besoins du patient, le
soutien et leur apporter des conseils sur les pratiques de
communication et les stratégies & adopter.

5 ( PHASE CHRONIQUE J

« Aprés I'hospitalisation
ﬂ « Retour au domicile, si possible, sinon orientation vers des structures
"" £ d’accueil (maison de repos et de soins, centres d’hébergement
| |

ED
>

:1 spécialisés, etc.)
- « Suivi médical régulier, maintien des séances de rééducation logopédique,
s physique et cognitive.

+ Orientation du patient et de l'aidant vers des groupes de soutien afin de
favoriser linclusion sociale, fournir un soutien émotionnel, etc.
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% 6. TROUBLES ASSOCIES

L'aphasie peut s'accompagner d'autres troubles, bien que ce ne soit pas toujours le
cas. Chez les personnes aphasiques ayant subi un accident vasculaire cérébral, il est
fréquent d'observer également des atteintes du fonctionnement cognitif.

LA DYSPHAGIE

La dysphagie est un trouble de la déglutition provenant d'une atteinte de la région
du cerveau permettant le controle du réflexe de déglutition. La personne est donc
mise en difficulté quand elle doit avaler ce qu’elle mange ou boit. En effet, la
progression des aliments ne se fait pas normalement de la gorge a I'cesophage.

Différents symptOmes peuvent étre observés, notamment une incapacité a déglutir,
une perte de poids, des douleurs lors de la déglutition, ainsi que l'inhalation de
sécrétions buccales ou du contenu gastrique, pouvant entrainer des infections
pulmonaires. La personne peut donc tousser ou s'étouffer en mangeant et/ou en
buvant. Il est donc important de la surveiller lorsqu’elle déglutit, car cela pourrait
s'avérer dangereux.

Un conseil pourrait étre de rentrer le menton en avant lors de la déglutition afin de
protéger les voies respiratoires. N'hésitez pas a en parler avec votre logopéede
et/ou votre médecin !

L’APRAXIE
Les praxies désignent les fonctions permettant d'exécuter des mouvements de

maniére intentionnelle et volontaire, dans le but d'accomplir une tache ou une
action donnée telles que se brosser les dents, s'habiller, écrire, cuisiner, se laver...
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Malgré sa volonté et le fait que sa compréhension et ses capacités motrices sont

préservées (absence de paralysie), la personne atteinte d'apraxie ne sera pas

capable de réaliser des mouvements, taches ou actions de la vie quotidienne, avec

ou sans objet, de maniere fluide, coordonnée et intentionnelle.

Il existe différentes apraxies présentant des symptomatologies diverses. Mon

proche présente :

Une apraxie de I'habillage : la personne présente des difficultés a s'habiller. Par
exemple, elle ne sait plus comment enfiler un pull ou dans quel ordre mettre
ses vétements.

Une apraxie idéomotrice : ce type d'apraxie affecte la réalisation de gestes
sans objet. Par exemple, la personne éprouvera des difficultés a mimer une
action, réaliser des gestes sociaux (faire un signe de la main pour dire bonjour)
et des gestes conventionnels, etc.

Une apraxie idéatoire : ce type d'apraxie touche la réalisation de séquences
d’action en lien avec |'utilisation d'un outil, d'un objet. La personne pourrait
omettre de réaliser une action dans une séquence d'action lui permettant
d'utiliser I'objet, commettre une erreur dans |'ordre de réalisation des actions,
ne pas prendre, saisir correctement I'outil ou mal I'orienter. Dans la vie
quotidienne, cela peut donc se manifester par des difficultés a insérer une clé
dans une serrure, utiliser un éplucheur pour éplucher un légume, utiliser des
ciseaux pour couper, etc.

Une apraxie bucco-linguo-faciale : la personne présente des difficultés a
réaliser des mouvements volontaires au niveau de la bouche, de la langue et
des muscles faciaux sans affecter le langage en tant que tel. Elle pourrait donc
étre incapable de siffler, de souffler, de tirer la langue, de gonfler les joues, etc.
Une apraxie verbale : bien qu’elle sache ce qu'elle veut dire, la personne
éprouve des difficultés a prononcer des sons, des syllabes, des mots, car son
cerveau ne parvient pas a planifier et coordonner les mouvements musculaires
des levres, de la machoire et de la langue, pourtant nécessaires a la parole.
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L'HEMIPLEGIE ET L'HEMIPARESIE

L'hémiplégie est une paralysie de la moitié du corps et/ou du visage. Chez la
personne aphasique, c'est généralement le cété droit du corps qui est impacté. De
plus, la paralysie de la moitié du visage (joue, langue, levre, voile du palais) peut
renforcer les difficultés de parole déja existantes.

Certaines personnes peuvent présenter une hémiparésie, c'est-a-dire un
affaiblissement, une perte de la force musculaire qui n'entrave pas le mouvement,
mais qui reste néanmoins une géne dans son exécution.

Cette paralysie ou cet affaiblissement peut entrainer des conséquences sur les
taches pratiques comme le fait de s'habiller, de se nourrir, de se laver, d'écrire, etc.

L'HEMINEGLIGENCE

L'héminégligence est un trouble affectant la perception et le comportement dans
I'espace, survenant apres une lésion dans un des hémispheres cérébraux, droit ou
gauche. Elle se traduit par une difficulté a détecter ou a réagir aux stimulations
situées du coté opposé a la lésion. La personne semble alors ignorer une partie de
I'espace environnant, comme si elle n'en avait pas conscience.

L'héminégligence peut se manifester dans différents domaines.

Dans le domaine perceptif, une modalité sensorielle est touchée. Il s'agit

principalement de la vue, mais l'audition et le toucher peuvent également étre

affectés.

e Heémineégligence visuelle : la personne néglige les stimuli visuels provenant de
I'hémi-espace opposé a la Iésion.

e Heéminéegligence auditive : la personne néglige les sons provenant de I'hémi-
espace opposeé a la lésion.

e Heémineégligence tactile : la personne n'a pas de réaction aux stimulations
tactiles au niveau des membres opposés a la lésion.
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Au niveau moteur, bien que la force musculaire soit conservée, la personne aura

tendance a sous-utiliser le membre supérieur situé du coté opposé a la lésion. De
plus, elle pourrait éprouver une lenteur dans linitiation et l'exécution des
mouvements réalisés avec la main saine en direction de l'espace négligé. Par
exemple, la personne pourrait rencontrer des difficultés a enfiler la jambe de son
pantalon opposée a la Iésion quand elle s’habille seule.

En conséquence, la personne peut se cogner, bousculer d'autres personnes,
trébucher, etc.

L'AGNOSIE

Les gnosies sont les fonctions permettant de percevoir un objet au moyen de nos
différents sens afin de le reconnaitre.

Malgré I'absence d’'atteinte du sens en question, la personne atteinte d'agnosie est
incapable d'identifier un objet au moyen d’au moins I'un de ses 5 sens car le cerveau
n'analyse plus les informations données par ce ou ces sens (vue, ouie, odorat,
toucher, go(t). La personne ne peut donc plus reconnaitre les bruits, les objets ou
les personnes qu’elle connaissait.

Suivant la modalité sensorielle affectée, la personne ne pourra pas reconnaitre le
stimulus au moyen de ce sens uniquement. Il existe donc différentes agnosies
présentant des symptomatologies diverses. Mon proche présente :

e Une agnosie auditive : bien qu'elle ne soit pas sourde, la personne ne pourra
pas reconnaitre un stimulus au moyen de I'ouie uniquement. Par exemple, si
elle entend la sonnerie d'un téléphone, elle ne saura pas identifier de quel objet
il s'agit au moyen de l'audition.

e Une agnosie gustative : la personne n’est pas capable de reconnaitre un
aliment au moyen du go(t uniquement.

e Une agnosie olfactive : la personne n'est pas capable de reconnaitre un
stimulus au moyen de son odorat uniquement.
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e Une agnosie somatosensorielle : la personne sera incapable d'identifier un
objet qu’elle tient dans la main (généralement située a I'opposé de la lésion
cérébrale) mais elle pourra l'identifier en le regardant.

e Une agnosie visuelle : bien qu'elle ne soit pas aveugle, la personne ne pourra
pas reconnaitre un objet au moyen de la vue uniquement.

e Une prosopagnosie : la personne est incapable d'identifier les visages qui lui
étaient pourtant familiers avant la lésion. Cependant, elle est capable
d'identifier des parties du visage de cette personne.

LES TROUBLES MNESIQUES

Le systeme mnésique est composé de plusieurs types de mémoire, qui peuvent étre
altérés différemment suivant la zone du cerveau lésée.

MEMOIRE DE TRAVAI/A & >, MEMOIRE A LONG TERME
COURT TERME / \
Systéme permettant de garder K
en mémoire une petite quantité DECLARATIVE / EXPLICITE M ::::tﬁ::: NE/
d’informations utiles afin de les
manipuler lors d’une tache qu’on Systéme sous-tendant Systéme sous-tendant la capacité
réalise dans I'ici et maintenant I"apprentissage de données a apprendre des informations
explicites (noms, visages, mots, complexes de maniére non-
dates...) et relié a nos pensées consciente, sans nous en rendre
conscientes \ compte
SEMANTIQUE EPISODIQUE PROCEDURALE
Systeme concernant nos Systéme permettant la Systéme sous-tendant
connaissances générales récupération consciente I'apprentissage
sur le monde qui nous d’événements d’habiletés perceptivo-
entoure, notre personnellement vécus et motrices et cognitives
environnement de leur contexte

d’apprentissage/d’encodage

Connaissances Connaissances
DECONTEXTUALISEES CONTEXTUALISEES

De plus, le fonctionnement du systeme mnésique est fortement lié a
I'environnement, aux capacités attentionnelles de la personne, a son état de fatigue,
etc.
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Dans la vie quotidienne, les troubles mnésiques peuvent se manifester de

différentes manieres. Mon proche présente :

Une altération de la mémoire épisodique : cela peut entrainer des difficultés a
se souvenir d'événements passés, ainsi qu’'a apprendre ou retenir de nouvelles
informations depuis I'accident.

Une altération de la mémoire sémantique : cela peut se manifester par des
difficultés a se souvenir du nom des objets, de personnes célebres, de
concepts, etc.

Une altération de la mémoire de travail : la personne peut éprouver des
difficultés a comprendre de longues phrases, suivre des instructions, résoudre
un probleme comprenant plusieurs étapes, etc.

Une altération de la mémoire procédurale : la personne ne sait plus comment
tenir ses couverts, lacer ses chaussures, jouer d'un instrument de musique, se
brosser les dents, conduire, etc.

Une altération de la mémoire prospective (sous-composante de la mémoire
épisodique, impliquée dans la capacité a se souvenir d'intentions ou d'actions a
réaliser dans le futur) : la personne oublie d'accomplir des taches prévues,
manque des rendez-vous ou oublie des engagements.

Etc.

LES TROUBLES ATTENTIONNELS

Les fonctions attentionnelles comprennent diverses composantes telles que I'alerte,

I"attention soutenue, la vigilance, I'attention divisée et I'attention sélective.
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L’ATTENTION SOUTENUE ET

’
EACERIE VIGILANCE
Etat général d’éveil de I'individu \Q / capacité a

qui le rend disposé a traiter maintenir un niveau d’attention
I'information et 3 réagir aux suffisant pendant une période

stimulations de I’environnement N s prolongée
— capacité a réagir a certains
P \ changements discrets dans
e I'environnement et ayant lieu a des

intervalles de temps variables

L’ATTENTION DIVISEE ¢\/‘\ w_a L'ATTENTION SELECTIVE

Capacité a partager son Capacité a se focaliser sur
attention entre plusieurs stimuli certaines informations de la
qui doivent étre traités en méme tache en faisant abstraction des

temps informations non pertinentes

Elles interviennent dans la sélection des informations, le maintien de I'attention sur
des stimuli spécifiques tout en ignorant les distractions, etc. Ces fonctions jouent
donc un réle important dans divers processus cognitifs comme la perception, la
mémorisation, la résolution de problemes, etc.

Les troubles de I'attention peuvent se manifester de différentes facons dans la vie

quotidienne. Mon proche présente :

e Une altération de |'attention sélective : la personne peut éprouver des
difficultés a sélectionner I'information pertinente tout en ignorant les
informations qui ne le sont pas. Par exemple, elle peut avoir des difficultés a
suivre une conversation dans un environnement bruyant, ne pas parvenir a
sélectionner les informations qui lui sont nécessaires dans un texte, etc.

e Une altération de l'attention soutenue : la personne peut éprouver des
difficultés a maintenir un niveau d'attention constant et suffisant pendant une
période prolongée. Par exemple, lors d’'une conversation, elle pourrait se
désengager rapidement.

e Une altération des capacités d'éveil et de vigilance : une diminution de la
précision et de la vitesse de traitement de l'information peut étre observée chez
la personne. Cela peut également entrainer le passage rapide d'une posture
attentive et d'alerte a un état de somnolence excessive.
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e Des difficultés dans les situations de double tache : la personne éprouve des
difficultés a partager et distribuer ses ressources attentionnelles de maniere
adéquate entre les deux taches a réaliser simultanément. Par exemple, elle ne
parvient pas a suivre une recette et discuter avec quelqu’un en méme temps.

Ces difficultés peuvent donc avoir un impact sur les capacités de production et de

compréhension du langage chez la personne aphasique, car elle est plus facilement
distraite et éprouve davantage de difficultés a se concentrer.

LES TROUBLES EXECUTIFS

Les fonctions exécutives désignent un ensemble de capacités cognitives qui
permettent d'adapter son comportement de facon flexible afin d'atteindre un
objectif, en tenant compte des changements et exigences de I'environnement.

Parmi les fonctions exécutives, on retrouve :

LA REGULATION DES
L’ACTIVATION
EMOTIONS
Capacité a évaluer, a modifier Maintien d'un niveau d’activité
ses réactions émotionnelles en suffisant pour réussir a exécuter
adéquation avec la situation une tache
/7

LA MEMOIRE DE TRAVAIL

Capacité a maintenir une petite ks\

quantité d'informations en
mémoire et a les restituer pour
accomplir une tache en cours

Capacité a gérer des tiches
actuelles et futures, a gérer la
dimension temporelle des
événements

L'INHIBITION

@S Capacité a réfréner certains

comportements moteurs automatiques

\ ou surappris, certaines réponses

verbales automatiques, de facon a

pouvoir poursuivre une action, une
(% stratégie, la réalisation d’une tache

LA FLEXIBILITE

Capacité a s’ajuster aux
contraintes de la situation ou de
la tache, a choisir des stratégies

adéquates pour résoudre un
probleme
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De plus, les fonctions attentionnelles et exécutives sont étroitement liées. En effet,
certains processus attentionnels nécessitent des capacités exécutives pour, par
exemple, filtrer certains stimuli de |'environnement grace a linhibition.
Parallelement, I'ensemble des processus exécutifs requiert un niveau attentionnel
suffisant pour étre réalisé de facon optimale.

Les troubles exécutifs peuvent se manifester de différentes facons dans la vie

quotidienne chez les personnes aphasiques. Mon proche présente :

e Un manque d’inhibition : difficultés a contréler la production de ses mots ou
de ses gestes, a respecter une certaine distance avec son interlocuteur, a faire
abstraction d'une information qui n’est pas pertinente pour la tache en cours,
etc.

e Un manque de flexibilité : difficultés a s'adapter a un changement de sujet
dans la conversation, a changer de stratégie au milieu d’'une tache, a accepter
I'imprévu, a générer des idées créatives, etc.

e Des difficultés de planification : difficultés a établir des priorités, a organiser
les différentes étapes nécessaires pour atteindre un objectif spécifique, pour
accomplir une tache, etc.

e Des difficultés a prendre des décisions, a évaluer les conséquences de ses
actions qui peuvent se manifester par des choix impulsifs, des hésitations
régulieres, des difficultés a choisir une solution parmi différentes options, etc.

e Des difficultés a contrdler ses réactions émotionnelles, gérer le stress et
I'anxiété, modérer ses comportements dans des situations sociales, etc.

DIFFICULTES EMOTIONNELLES ET/OU COMPORTEMENTALES

e Fatigue persistante : la fatigue est un symptdme fréquent. Le cerveau a subi un
choc et la récupération demande des efforts considérables. Elle ne se limite pas
a la fatigue physique, mais touche également les capacités cognitives et
émotionnelles. La personne peut se retrouver épuisée par les efforts constants
pour comprendre et se faire comprendre, ce qui affecte sa capacité a participer
a des activités sociales ou familiales.
e Troubles de I'humeur : les personnes aphasiques sont souvent confrontées a
des changements d'humeur, notamment la dépression et |I'anxiété, qui
17
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peuvent étre liés a la frustration de ne pas pouvoir communiquer efficacement.
La difficulté a s'exprimer, a comprendre ce qui se passe autour d'elles ou a
répondre de maniere appropriée dans des situations sociales peut entrainer des
sentiments de tristesse, de découragement, voire de honte.

e Apathie et manque de motivation : un manque de motivation ou une apathie
(diminution de I'intérét pour les activités habituelles) peut également survenir.
La personne aphasique peut se sentir désengagée, non seulement par rapport
a sa réadaptation, mais aussi vis-a-vis de ses activités quotidiennes. Cette
apathie peut étre directement liée a la Iésion cérébrale, mais elle peut aussi
résulter de la frustration de ne pas pouvoir interagir normalement avec les
autres, ainsi que du sentiment d'impuissance face a des situations sociales qui
étaient autrefois simples. Parfois, ce manque de motivation est percu par
I'entourage comme une indifférence ou un manque d'effort. Pourtant, il traduit
souvent la difficulté a faire face aux importants changements de la capacité a
communiquer.

e [rritabilité et réactions émotionnelles intenses : les personnes aphasiques, en
raison de la lésion cérébrale, peuvent éprouver des difficultés a contrdler leurs
émotions. Des réactions émotionnelles intenses (colere, frustration) peuvent
survenir de maniére imprévisible et ne pas étre adaptées a la situation. Par
exemple, une difficulté a comprendre ou a se faire comprendre peut provoquer
une colere ou une irritabilité qui semblent disproportionnées. De plus,
I'incapacité a trouver les mots pour exprimer ce que la personne ressent peut
amplifier cette frustration. Ces troubles de régulation émotionnelle peuvent
perturber la vie quotidienne, en particulier les relations familiales et sociales.

AUTRES

e Anosognosie : I'anosognosie est une altération de la conscience de ses propres
troubles neurologiques ou cognitifs due a une Iésion ou une altération
cérébrale. Par exemple, elle peut apparaitre apres un AVC, un traumatisme
cranien ou une maladie neurodégénérative. Cette absence de conscience
concerne uniquement |'évaluation de soi et peut toucher un trouble spécifique.

e Difficultés de calcul : difficultés a utiliser les chiffres, a effectuer des opérations,
a manipuler I'argent, a lire I'heure, etc.

.« L) 18
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,)) 7. PRISE EN SOINS LOGOPEDIQUE

La prise en soin de |'aphasie repose de maniere quasi exclusive sur la logopédie.
Une prise en soin intensive est primordiale durant les premiers mois. Elle traite
principalement de tous les problemes qui touchent la communication orale ou
écrite.

@ Il faut faire une distinction entre le langage et la communication.

e Lelangage est un systeme de communication qui comprend des symboles tels
que les mots, les gestes, les signes, etc. Il peut étre verbal, et donc étre
composé de mots, de phrases, ou non verbal et comporter des gestes, des
postures, des expressions faciales. Il comprend également des regles
syntaxiques, grammaticales et lexicales pour organiser |'utilisation des symboles
dans les messages.

e La communication comprend tous les processus oraux ou écrits qui peuvent
étre utilisés par I'individu pour échanger, transmettre des messages tout en
étant en relation, en interaction avec son interlocuteur. La communication peut
étre intentionnelle ou non, et peut étre influencée par le contexte social,
culturel et relationnel dans lequel elle se produit.

Le logopéede diagnostique d'abord le probleme puis met en place un programme
de rééducation adapté. La rééducation tente de restaurer les modes de
communication altérés a la suite de la lésion cérébrale. La durée du traitement varie
de quelques mois a plusieurs années. De nombreuses études confirment d'ailleurs
I'efficacité de la logopédie dans l'aphasie, aussi bien durant la premiere année
qu'au-dela de cette période.

La réussite de lintervention repose également sur l'implication active de la
personne aphasique. Il est essentiel qu'elle reste engagée dans la communication,
s'entraine régulierement a utiliser les outils proposés et échange avec ses

thérapeutes sur les difficultés rencontrées au quotidien. Signaler ce qui fonctionne
19

160



ou non permet d'ajuster les stratégies et de rendre la rééducation plus efficace et
mieux adaptée a ses besoins réels.

L'EVALUATION

Le logopede va d'abord procéder a I'évaluation de la personne aphasique. Celle-ci
peut avoir lieu quelques jours a quelques semaines apres l'atteinte. L'examen,
effectué sur la base de tests reconnus, va préciser le dysfonctionnement. Il met ainsi
en avant les capacités langagieres affectées et préservées. Il évalue tous les
domaines du langage via, par exemple, des épreuves de dictée, de compréhension
de mots et de phrases, de dénomination d'images, etc. Chacune évalue des
capacités spécifiques.

Le logopede pourra alors orienter sa rééducation selon les domaines a travailler,
mais aussi selon les points forts de la personne, qui pourront servir de moyens
daide a la rééducation.

L'examen est souvent long a administrer et il nécessite une attention importante de
la part de la personne.

LA REEDUCATION

La durée de la séance varie suivant la phase dans laquelle se trouve la personne. Par
exemple, elle peut durer 30 minutes durant la phase trés aigué et durer une heure
dans les phases suivantes. L'objectif est principalement I'amélioration de la
communication au moyen d’exercices adaptés.

La prise en soins dépend de la cause de I'aphasie, de I'étendue des lésions et varie
d'une personne a l'autre. Généralement, elle vise a rétablir les capacités langagieres
touchées (quand cela est possible), mais surtout a améliorer la communication. Elle
permet également d'accompagner les proches de la personne aphasique en

proposant des stratégies personnalisées pour faciliter les échanges. La durée du
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traitement varie de quelques mois a plusieurs années. La personne aphasique peut
continuer a progresser pendant longtemps, mais les progres les plus notables ont
généralement lieu au cours de la premiere année suivant l'installation de I'aphasie.

Le thérapeute va par ailleurs mettre en place des stratégies. On distingue par

exemple :

o Les stratégies de rétablissement : rétablir une fonction perdue.

e Les stratégies de réorganisation : elles visent a rétablir les compétences de base
en sollicitant une zone intacte du cerveau, qui va compenser la région de la
fonction altérée en mobilisant les fonctions encore préservées (grace a la
plasticité cérébrale).

e Les stratégies de facilitation : utilisation de techniques d'indicage avec un
estompage progressif des indices, lorsque la personne éprouve des difficultés a
accéder ou a encoder les informations.

e Les stratégies palliatives : elles permettent de maintenir la communication
malgré les troubles du langage. Cela inclut des aides externes, ainsi que
I'aménagement de |'environnement (par exemple, utiliser un ordinateur,
demander a I'entourage de parler lentement, etc.).

e L'accompagnement de la famille, qui permet également de maintenir une
communication adaptée et de solliciter adéquatement la personne aphasique.

Les moyens de communication alternatifs et augmentatifs

La CAA (Communication Alternative et Augmentative) désigne I'ensemble des
méthodes et systemes visant a compenser, renforcer ou remplacer le langage oral
et/ou écrit lorsqu'il est altéré ou insuffisamment développé pour répondre aux
besoins de communication d'une personne.

Parmi ces techniques, on retrouve les gestes, les mimiques, les signes, mais
également des aides papier/crayon, des pictogrammes, des assistances
informatiques, etc. Il peut également s'agir d'un carnet de communication qui

reprend des mots, des images, des pictogrammes, classés par catégorie. o1
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®K Par exemple, I'application Assistant Parole CAA est une application gratuite de
communication texte-parole pour les personnes souffrant de troubles de la
parole.

® Ces outils ne remplacent pas le langage oral, mais le soutiennent quand il est
altére !

Exemples d’'exercices pouvant étre réalisés a domicile pour stimuler le langage

@ Proposer une lettre de l'alphabet et demander a la personne de
@ nommer tout ce qui commence par cette lettre autour d'elle.

MENU Lire a voix haute des affiches, un menu, un livre ou tout autre
support écrit.

Nommer les objets présents dans I'environnement.

&@[ﬁ[ﬁ

=l

Tenir un journal des activités en y écrivant une ou plusieurs phrases
chaque jour.

X
i

%« Vous pouvez proposer a votre proche de répertorier des
événements de sa journée sur des applications telles que
Journal ou Memorizer.

Pendant les activités nécessitant une aide (s'habiller, manger, se
laver, etc.), stimuler le langage en décrivant verbalement les actions
en cours.

@® Ces astuces doivent étre adaptées a ses besoins. Si vous souhaitez plus
d‘informations ou d'outils dans divers domaines, parlez-en a votre logopéde ou
a votre neuropsychologue.
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@ 8. PRISE EN SOINS NEUROPSYCHOLOGIQUE

La neuropsychologie occupe une place importante dans la compréhension et la
prise en soins de I'aphasie. Historiquement centrée sur les troubles du langage,
I'étude de I'aphasie s'est enrichie grace aux outils neuropsychologiques, permettant
une exploration plus fine des fonctions cognitives associées, telles que la mémoire,
I'attention, la flexibilité mentale ou l'inhibition. Ces fonctions peuvent en effet
interagir étroitement avec le traitement du langage et influencer les capacités de
communication (Trauchessec, 2018).

EVALUATION ET DIAGNOSTIC

Les tests neuropsychologiques standardisés, administrés par un
neuropsychologue ou un logopéede, fournissent des données précieuses sur le
fonctionnement cérébral global. Ces examens permettent non seulement de
détecter des aphasies aux symptomes subtils, mais aussi d'identifier d'éventuels
troubles cognitifs associés. Cette évaluation peut fournir des informations utiles aux
médecins, les guidant dans la planification d'un traitement et |'estimation du
potentiel de récupération (MSD Manual, n.d.).

Le neuropsychologue joue un réle important dans ce processus : il évalue les
troubles cognitifs (mémoire, attention, raisonnement) pouvant accompagner
I"aphasie, tout en soutenant le patient et sa famille sur le plan psychologique. Aux
cotés du logopede, de I'ergothérapeute et du kinésithérapeute, il participe a la prise
en soins des troubles associés a l'aphasie, dans une approche pluridisciplinaire
(Hopital Universitaire Paris-ile-de-France, 2016).
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INTEGRATION DANS LA PRISE EN SOINS LOGOPEDIQUE

Le logopéde, en lien étroit avec le neuropsychologue, doit tenir compte de
I'ensemble du profil cognitif du patient aphasique lors de I|'évaluation et de la
rééducation. Les déficits cognitifs peuvent en effet conditionner les possibilités de
récupération du langage. Une approche globale, intégrant langage et cognition,
s'avere donc indispensable pour une prise en soins personnalisée et efficace
(Trauchessec, 2018).

{5Fo8) 9. FACILITER LA COMMUNICATION

CONSEILS GENERAUX POUR OPTIMISER LA COMMUNICATION

@ En dehors des séances de rééducation logopédique, I'objectif est de partager
un message, de communiquer, et non pas d’exercer le langage.

AVANT d’entrer en communication avec votre proche aphasique

g Assurez-vous d'avoir suffisamment de temps pour parler avec votre
proche et lui permettre de s'exprimer sans pression.
@@ Supprimez les distractions (télévision, radio, conversations

L) paralleles) pour favoriser un environnement calme.

1)
> Vérifiez qu'il porte ses lunettes et ses appareils auditifs si nécessaire.

@@ Installez-vous face a lui pour capter son attention.
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PENDANT que vous communiquez avec votre proche aphasique

Restez patient et encourageant.

LY
7%\

Abordez un seul sujet a la fois. Les changements de sujet doivent
étre explicites.

Traitez-le comme un interlocuteur a part entiere : ne criez pas et
évitez d'infantiliser.

Parlez lentement, distinctement et en phrases courtes.

Soyez attentif a sa communication non verbale.

Q& X

En cas de frustration ou de colére lors de ses tentatives de
communication :

e |l n'a peut-étre pas conscience de ses difficultés (anosognosie) :
restez calme, dites-lui que vous avez du mal a le comprendre et

utilisez des gestes simples.

\l/
@)
R

Il est conscient de ses difficultés (frustration) : encouragez-le a
prendre son temps et reformulez en mots simples ce que vous

avez compris.

=>» N'hésitez pas a discuter avec votre proche des émotions qu'il
ressent.

SI VOTRE PROCHE A DU MAL A PARLER...

Vous trouverez ci-dessous quelques conseils dans le cas ou votre proche

présenterait des difficultés a s’exprimer :

Laissez-lui le temps
@@ e La recherche des mots peut prendre du temps, soyez patient.

e Ne l'interrompez pas et laissez-le finir sa phrase.
26
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@ Le fait de l'interrompre ou de lui proposer différentes phrases
pendant qu'il tente de communiquer pourrait ajouter de la
confusion et l'induire davantage en erreur.

Favorisez la compréhension du message

e Concentrez-vous sur le sens du message plutot que sur la
correction des erreurs.

e Evitez de compléter ses phrases, sauf s'il le demande.

e Ne corrigez pas systématiquement si le message est
compréhensible.

Facilitez I'expression
e Proposez un choix de réponses si la parole est difficile.

e Reformulez vos questions pour obtenir des réponses simples
(Oui/Non).

¢ Siun mot est incorrect, donnez-lui le bon terme sans lui
demander de le répéter.

Encouragez les aides visuelles et gestuelles
e Encouragez |'usage des outils proposés par le logopede.

@® Spontanément, rares sont les patients qui utilisent leur moyen
alternatif de communication, car son appropriation demande du
temps et de I'entrainement.

@® C'est souvent a l'interlocuteur d'y avoir recours pour tenter de
faciliter I'expression ou la compréhension du message. En tant
qu‘aidant, initiez leur utilisation pour faciliter I'échange.

o Utilisez des supports : mots-clés écrits, alphabet, pictogrammes,
réponses écrites sur feuille blanche.

e Proposez a votre proche de dessiner ou d'écrire un mot pour
clarifier son message.

e Encouragez les gestes et les supports visuels en complément de
la parole, sans qu'ils ne remplacent totalement I'expression
verbale.
27
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SI VOTRE PROCHE A DU MAL A COMPRENDRE...

Les troubles de la compréhension passent souvent inapercus. Pourtant, ils

perturbent la communication.

Vous trouverez ci-dessous quelques conseils pour faciliter la compréhension dans

le cas ou votre proche présenterait des difficultés a ce niveau :

L}

Adaptez votre discours

e Parlez naturellement, en ralentissant le rythme.

e Mettez en avant les mots importants.

e Utilisez des phrases courtes et explicites.

Répétez et reformulez

e Répétez les concepts-clés en marquant des pauses.

e Reformulez si nécessaire, sans élever la voix.

e Associez vos paroles a des gestes, dessins ou regards.

Utilisez des supports visuels

e Montrez des images, objets ou pictogrammes clairs et simples.

e Préférez les questions fermées pour faciliter les choix (ex. : "Veux-
tu boire ? Oui/Non").

Vérifiez la compréhension

e Créez des supports écrits lisibles avec des mots-clés bien espacés
et en gros caracteres.

e Assurez-vous qu'il a bien compris en lui demandant de
reformuler ou d'indiquer sa réponse sur un support écrit
(entourer un choix de réponse, dessiner, etc.).

@ Le OUI et le NON ne sont pas toujours fiables, surtout lorsque la
personne aphasique a des difficultés de compréhension et/ou
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des difficultés de controle/d’inhibition (avec une tendance a la
précipitation).

@ Il est souvent utile de vérifier sa réponse en lui demandant de
pointer ou d’entourer un oui ou non écrit sur un morceau de
papier ou sur son smartphone.

e Mettez en place un code pour exprimer "Je ne sais pas".

SI JE NE COMPRENDS PAS MON PROCHE...

Veillez a toujours vérifier que vous avez compris votre proche avant
de passer a un autre sujet.

Q

<
&

X Ne faites pas semblant de comprendre.

D
=0
%

r—} Reformulez ce que vous avez compris en mots simples ou posez
4—1 une question a la fois pour demander des explications.

Jo(%b Demandez-lui d'illustrer son message par un geste, un dessin ou un
oz mot écrit.

Si la personne persiste a vouloir s'exprimer, mais que le message est
-f)- incompréhensible, proposez-lui d'y revenir plus tard en vérifiant
d'abord qu'il ne s'agit pas d'une urgence.

@ Si vous avez la moindre question ou difficulté, n'hésitez pas a demander conseil
a votre logopéede !
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10. AIDES VISUELLES

LA DOULEUR

&)

Extrémement douloureux

e

Aucune douleur

LES EMOTIONS

DR
OO
OO R
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PHRASES SIMPLES DE COMMUNICATION

OUI

NON

PEUT-ETRE

JE NE COMPRENDS PAS

POUVEZ-VOUS REPETER ?

PARLEZ PLUS LENTEMENT

JE NE SAIS PAS

ECRIVEZ-LE

J’AI QUELQUE CHOSE A DIRE

LES ACTIVITES DE LA VIE QUOTIDIENNE

(7]
a Manger  Boire

Aller aux
toilettes

0 BeAS Y

AIer Avoir  Avoir
mir Shabiller chaud froid
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11. PRISES EN SOINS ET INTERVENANTS

En plus du logopede, une équipe pluridisciplinaire encadre souvent votre proche
aphasique. Leur objectif est le méme, mais chaque intervenant va travailler en
fonction de sa spécialité.

L'équipe se compose :

DU MEDECIN

e Suit le patient au quotidien durant son parcours de soins.

e Gere son traitement médicamenteux.

e Décide de la répartition des soins paramédicaux a prodiguer en
fonction de I'état du patient, de ses besoins et de son évolution.
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DU NURSING (INFIRMIERS)
e Délivre des soins.
e Est en relation constante avec le patient.

DE L'EDUCATEUR

e Aide le patient en situation de handicap.

e Facilite sa réinsertion sociale en lui proposant des adaptations
concretes pour améliorer son quotidien durant son
hospitalisation et méme aprées, notamment pour faciliter la
gestion de I'environnement (exemple : mise en place d'un
systeme de contréle de I'environnement sur smartphone ou
tout support multimédia chez un patient totalement paralysé).

DU KINESITHERAPEUTE

e Applique des exercices adaptés au renforcement musculaire, a
I'endurance et a la mobilité de personnes ayant des limitations
fonctionnelles.

DE L'ERGOTHERAPEUTE

e Evalue I'autonomie des personnes dans des activités de la vie
quotidienne (toilette, habillage, cuisine, repassage, travaux de
bricolage), mais aussi les capacités de mobilité et de force des
membres supérieurs et rééduque ces difficultés.

e Propose aussi des aides techniques et des adaptations du
domicile du patient en vue de développer son indépendance et
son autonomie (mise en place d'aides techniques telles que des
couverts adaptés, une planche a clous pour éplucher des
légumes malgré I'hnémiplégie, etc.).

DU PSYCHOLOGUE
e Soutient la famille et le patient pendant et apres son
hospitalisation.

DU NEUROPSYCHOLOGUE
e Travaille les fonctions cognitives telles que I'attention, la
mémoire, la planification, le raisonnement, etc.
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DE L'ASSISTANT SOCIAL
e Aide dans les démarches administratives et sociales.

12. LA CONDUITE

QUE SONT LE DAC ET LE CARA ?

Le DAC (Département d'Aptitude a la Conduite) est un service de I'Agence Wallonne
pour la Sécurité Routiere (AWSR). Il prend en charge les citoyens domiciliés en
Wallonie. Le CARA (Centre d'Aptitude a la Conduite et d’Adaptation des Véhicules)
dépend de [IlInstitut belge pour la Sécurité Routiere (IBSR). Il intervient

exclusivement en Flandre et a Bruxelles.

Ceux-ci ont plusieurs missions :

Evaluer l'aptitude a la conduite des détenteurs d’'un permis de conduire (ou
futurs conducteurs) présentant une diminution fonctionnelle a la suite d'une
maladie, d'une affection congénitale ou acquise, ou d’'un accident, pouvant
compromettre la sécurité au volant.

Déterminer les éventuelles adaptations techniques a apporter au véhicule
(installation d'un accélérateur électronique au volant, d'une pédale
d'accélérateur a gauche, d'une boule au volant, etc.).

Fixer, si nécessaire, certaines conditions ou restrictions a la conduite (la
conduite de jour uniquement, une limitation du rayon de déplacement, une
interdiction de circuler sur autoroute, etc.).

Travailler en collaboration avec les professionnels impliqués dans le parcours
d’'évaluation de l'aptitude a la conduite (médecins, AVIQ, auto-écoles,
entreprises spécialisées dans |'adaptation de véhicules, etc.).

Selon I'annexe 6 de I'arrété royal du 23 mars 1998 relatif au permis de conduire, les

conducteurs sont répartis en deux groupes :

e Groupe 1 : conducteurs privés (permis AM, A1, A2, A, B, B+E ou G).
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e Groupe 2 : conducteurs professionnels (permis C1, C1+E, C, C+E, D1, D1+E, D
ou D+E, ou certaines professions comme taxis et ambulanciers).

Le CARA et le DAC ne délivrent des attestations d'aptitude a la conduite que pour
les conducteurs du groupe 1. Pour les conducteurs du groupe 2, ils peuvent
uniquement formuler un avis sur demande d’'un médecin du travail, sans pouvoir
délivrer eux-mémes |'attestation officielle.

Evaluation de Uaptitude a la conduite

Neécessaire si les aptitudes fonctionnelles sont
atteintes ET que cela compromet la sécurité lors de la
conduite d'un véhicule

ANNEXE 6 DE L'ARRETE ROYAL DU 23 MARS 1998 RELATIF AU PERMIS DE

CONDUIRE

* Le neurologue décide si une personne atteinte d’'une affection neurologique peut conduire et pour combien de

temps.

o Sicelle-ciréduit ses capacités fonctionnelles pour conduire en toute sécurité, c’est un médecin spécialisé d’'un
centre agréé (mentionné dans l'arrété royal du 23 mars 1998) qui prend la décision.

Déficience du systéme

nerveux périphérique

ou du systéme nerveux

central

Si perte de conscience,
perte brutale de
contréle des
mouvements

Inapte a la conduite

REM : les conséquences

Capacités fonctionnelles,
sensorielles, cognitives ou
locomotrices réduites a la
suite d’'une affection
intracranienne ou d’'un AVC

Inapte a la conduite
pendant 6 mois
minimum

Aptitude et durée de
validité évaluées par le
médecin du DAC
(Wallonie) ou du CARA
(Bruxelles)

fonctionnelles ET la progression
possible des troubles sensitifs,
moteurs, de l'équilibre ou de la
coordination sont prises en
compte.

AFFECTION
NEUROLOGIQUE

Accident ischémique
transitoire SANS
trouble fonctionnel

Aptitude a la conduite
évaluée par un
neurologue

Peut étre déclaré apte
pour une durée a
déterminer

Affection physique,
psychique ou cognitive,
Affection évolutive de développement ou
affectant les capacités acquise, consécutive ou
fonctionnelles non au processus de
vieillissement

Si troubles du
comportement, du
jugement, de 'adaptation,
de la perception ou
perturbation des réactions
psychomotrices

Examen régulier

Durée de validité

5ans 3ansa

. ‘i

Jusque 50 partir de Inapte a la conduite
ans 50 ans

Pas de trouble précipité
depuis au moins 6 mois

Apte a la conduite
pendant1an

Regles spécifiques pour les conducteurs possédant un permis C1, C1+E, C, C+E, D1, D1+E, D ou D+E

e La conduite est possible aprés au moins 1 an sans troubles neurologiques importants.
e Unrapport médical d’un neurologue est obligatoire.
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Troubles psychiques

Pertes de conscience
Somnolence pathologique
Autres affections spécifiques

e Troubles locomoteurs ou e Troubles visuels
sensitifs
e Troubles cognitifs

L’ophtalmologue (et dans

Les experts du certains cas les experts Votre médecin spécialiste
DAC/CARA du DAC/CARA) *
S’il aun doute, le médecin du DAC/CARA
« A faire remplir par votre médecin : e Oule trouver?

o Traitant: pour les parties qui concernent o Sur le site Internet :

votre situation médicale personnelle = Pour le DAC: www.awsr.be/dac
o Spécialiste: pour le diagnostic en lien = Pourle CARA:

avec sa spécialité www.vias.be/fr/particuliers/cara/

o Par e-mail:
= Pour le DAC: dac@awsr.be

Analyse de la Réalisation de Test pratique sur Adaptation du poste de
situation médicale test(s) "‘ route conduite

Si nécessaire, cours de
conduite avant le test

_\Of_ Vous ne repassez pas votre permis de conduire mais cela permet de mettre en évidence vos
N difficultés afin de mettre en place des adaptations.

>Apte a la conduite Si dégradation de votre

Décision prise par le médfacin (_:Iu Apte avec restrictions si.tuafion mécfli,cale,
DAC/CARA sur base de la situation obligation de réévaluer
médicale, des rapports, des —>Apte avec adaptations votre aptitude a la conduite
observations et des bilans + réflexion Si évolution favorable de
et discussion avec les experts votre situation, réévaluation

—>Inapte a la conduite—> . . .
possible minimum 6 mois

apres la décision
Réception de l'attestation par voie postale
Transmission de l'attestation aux afin d’adapter votre permis de conduire
Signaler les modifications de votre état de santé a votre , sielles
influencent votre conduite

Si votre attestation présente une date limite de validité, vous devez envoyer un nouveau dossier
médical a jour 4 mois avant cette date dans le but de vous réévaluer a cette échéance.
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PLUS D'INFORMATIONS ?

Rendez-vous sur le site Internet :
e Pour la Wallonie : https://www.awsr.be/services/aptitude-a-la-conduite/
e Pour la Flandre et Bruxelles : https://www.vias.be/fr/particuliers/cara/

a8 13. LE STATUT D'AIDANT PROCHE

répondant a des besoins spécifiques, est fournie en dehors d'un cadre professionnel
rémunéré et ne releve pas du volontariat.

Depuis la loi du 1¢" septembre 2020, les aidants proches sont officiellement
reconnus, indépendamment de leur age ou de leur statut, et bénéficient de certains
droits sociaux. Pour obtenir une attestation confirmant cette reconnaissance, ils
peuvent entreprendre les démarches nécessaires aupres de leur mutuelle.

ETRE RECONNU EN TANT QU'AIDANT PROCHE

Pour obtenir cette reconnaissance, certaines conditions doivent étre remplies :

«/ Assurer une aide réguliére a un proche en perte d'autonomie due a I'age, a une
maladie ou a une situation de handicap.

«/ Etre domicilié en Belgique et inscrit au registre national.

&/ Offrir un soutien non rémunéré, hors de tout cadre professionnel ou contrat de
travail, gratuit.

</ Entretenir un lien de confiance avec la personne aidée, qu'il soit affectif et/ou
basé sur la proximité géographique.

«/ S'assurer qu'un professionnel de la santé est également impliqué dans
I'accompagnement du proche.

INFORMATION SUR LE CONGE

Cette reconnaissance permet d'accéder a un congé thématique spécifique pour les

aidants proches.
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Modalités pratiques :

=> Possibilité de bénéficier d'un congé de 3 mois a temps plein ou 6 mois a temps
partiel.

=» Ce congé n’est pas renouvelable, mais peut étre cumulé avec d'autres types de
congés thématiques.

=> |l est pris en compte dans le calcul de la pension.

Conditions supplémentaires pour obtenir le congé :

«/ Le proche aidé doit présenter un certain degré de dépendance, évalué par une
grille officielle et un professionnel spécialise.

</ Le proche aidé doit étre domicilié en Belgique.

</ L'aidant doit déclarer au moins 50 heures d'aide par mois ou 600 heures par
an.

</ Seuls trois aidants par personne aidée peuvent prétendre a ce congé.

7 Ce congé peut étre cumulé avec d'autres congés thématiques, comme le congé
parental.

PLUS D'INFORMATIONS ?

Pour plus d'informations sur la procédure, les démarches et les aides disponibles,
consultez... :
e Votre mutuelle

e Les associations d'aidants proches
e Lesite Internet:
o Pour la Wallonie : https://wallonie.aidants-proches.be/conge-pour-
aidant-proche/
o Pour Bruxelles : https://www.aidantsproches.brussels/soutien-aux-
aidants/reconnaissance-legale/
o Brochure contenant des informations sur le statut et la marche a suivre :
https://wallonie.aidants-proches.be/wp-
content/uploads/2024/03/reconnaissance_ap_2024.pdf
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P43 14. VOTRE QUALITE DE VIE

Il est important de ne pas vous imposer trop de responsabilités et de faire preuve

de

bienveillance envers vous-méme. Il est tout a fait normal d'avoir besoin de temps

pour s'adapter a une nouvelle situation et de parfois ressentir du doute, de la

confusion ou un sentiment d'inutilité.

Bien que I'accompagnement d'un proche puisse étre source de satisfaction, il peut

aussi impacter différents aspects de la vie de I'aidant :

Conséquences sur la santé : la complexité de la pathologie de votre proche et
les responsabilités qui en découlent peuvent générer du stress, de I'anxiété, une
surcharge mentale, des troubles du sommeil, un épuisement physique et
mental, ainsi qu'une diminution globale de votre bien-étre.

Conséquences sur la vie professionnelle : si certains voient leur travail comme
un moment de répit, d'autres sont contraints de réduire leur temps de travail
ou méme d'arréter leur activité pour s'occuper pleinement de la personne
aidée. La pression et le stress liés a cette situation peuvent aussi affecter la
concentration et les performances au travail.

Conséquences sur la vie sociale : 'accompagnement d'un proche peut
entrainer des tensions dans les relations personnelles, notamment en raison de
la fatigue, de l'irritabilité et du stress.

QUELQUES CONSEILS POUR MIEUX VIVRE VOTRE ROLE D'AIDANT

Reconnaissez vos limites et respectez-vous : apprenez a identifier ce que vous
pouvez faire et acceptez qu'il soit normal d'avoir des limites.

Accueillez vos émotions sans culpabilité : ressentir de 'agacement, de
I'impatience ou de la frustration ne fait pas de vous une mauvaise personne.
Echangez avec d’autres aidants ou avec vos proches : partager votre
expérience peut vous aider a prendre du recul, a alléger votre charge mentale

et a trouver du soutien.
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e Exprimez vos ressentis et vos besoins a votre entourage : communiquer
permet d'éviter les malentendus et de préserver vos relations.

e Prenez soin de vous : accordez-vous du temps pour des activités qui vous
plaisent, pratiquez une activité physique, entretenez vos interactions sociales et
veillez a votre suivi médical.

e Accordez-vous du repos : le repos est essentiel pour préserver votre énergie et
votre bien-étre.

Ne restez pas isolé. En plus du soutien des professionnels de santé que vous pouvez
questionner si vous en ressentez le besoin, des associations dédiées aux personnes
aphasiques leur sont ouvertes, ainsi qu'a leur famille. Elles offrent un espace
d'échange et d’'entraide, ou vous pourrez rencontrer d'autres aidants et obtenir des
informations sur la pathologie ainsi que sur les démarches administratives et
médicales.

Permanence téléphonique pour les aidants proches :
N = ASBL Aidants Proches Bruxelles : 02/474.02.55
\\ = ASBL Aidants Proches Wallonie : 081/30.30.32
= Télé-Accueil : 107 (disponible 24h/24 et 7j/7)

ET POUR VOTRE PROCHE, QU'EN EST-IL ?

La Iésion cérébrale bouleverse la qualité de vie, tant pour l'aidant que pour la
personne aphasique. Pouvant passer inapercue tant que la personne ne
communique pas verbalement ou a l'écrit, I'aphasie peut entrainer un isolement,
une diminution de la participation aux activités sociales, une réticence a interagir et
des difficultés professionnelles, affectant ainsi le bien-étre global des personnes
touchées et de leur entourage.

Devenir pair-aidant, participer a un groupe de pair-aidance ou partager son
expérience apres une lésion cérébrale acquise offre de nombreux bénéfices. Cela
permet non seulement d'apporter un soutien précieux aux autres, mais aussi de
renforcer I'estime de soi et le sentiment d'utilité. La pair-aidance transforme
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I'expérience vécue en une ressource précieuse pour ceux qui traversent des
épreuves similaires.

Les loisirs et activités récréatives jouent un role clé dans le processus de
rétablissement. En plus de réduire le stress, ils favorisent I'acquisition de nouvelles
compétences, stimulent I'engagement social et permettent de renouer avec des
passions. En s'investissant dans des activités adaptées, la personne aphasique
renforce son bien-étre, retrouve du plaisir au quotidien et améliore sa qualité de vie
globale.

CREER UN ENVIRONNEMENT RELATIONNEL POSITIF

A la maison, il est essentiel de favoriser un climat bienveillant et encourageant.
Partager des moments agréables ensemble contribue également a un quotidien
plus harmonieux et a apaiser les tensions.

</ Valorisez les progres
« Concentrez-vous sur les progres plutét que sur les difficultés.
« Encouragez et soutenez les efforts de votre proche.
</ Privilégiez les moments de détente
« Planifiez des activités agréables a deux, en famille (promenade, film, jeux...).
« Considérez ces moments comme une priorité, au méme titre qu'un rendez-
vous médical.
</ Favorisez une ambiance bienveillante
« Créez un cadre de vie serein et encourageant.
« Prenez du temps pour vous amuser ensemble et renforcer votre lien.

Chaque petit geste compte pour maintenir une relation équilibrée et apaisée.
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15. RESSOURCES

Vous souhaitez appeler le 112 mais vous rencontrez des difficultés de

1 .
Se==’ communication ?
ﬂ =» Vous pouvez contacter les centrales d'urgence via une application

(112 BE) ou par SMS, uniquement en Belgique.

INFORMATIONS GENERALES

D’autres brochures...

Association
québécoise des . .
Conseils pour favoriser la
personnes s
. communication
aphasiques
(AQPA)

https://aphasie.ca/outils/strategies/

Belgian Stroke

. Brochure sur I'aphasie
Council

https://www.belgianstrokecouncil.b
e/wp-
content/uploads/2020/10/AVC_Livre
t6.pdf

Fédération
Nationale des Diverses brochures sur I'aphasie, la
Aphasiques de prévention, I'explication aux enfants, etc.
France (FNAF)

https://aphasie.fr/les-aidants/les-
guides-brochures-de-l-aidant/

Conseils pour faciliter la communication,
Université Laval formation sur I'aphasie et les stratégies
de communication

https://aptic.cifss.ulaval.ca/readapta
tion/aphasie/index.php?
menu=12&contenu=67&cours=3&acti
vite=2&a=3

Support a Ce support a été crée et partagé par
I’Apprentissage et Michel Fréderix (surnommé Bill sur
ala Création de www.pontt.net). Il permet de créer un
Carnets de carnet de communication sur base
Communication d'images/photos libres de droit, a partir
(SACCCQ) de fichiers sur PC (ou Mac).

http://pontt.net/2007/06/partage-
de-fichiers-114sacccpartiel/

42



Accessibilité pour les personnes

en situation de handicap

Les 3 priorités de ce collectif sont

Collectif e ;
: I'accessibilité des déplacements et du

Accessibilité
Wallonie Bruxelles

(CAWaB) espaces publics et I'accessibilité de Ia

communication.

transport, I'accessibilité des batiments et www.cawab.be

Ce site web informe les personnes en
situation de handicap sur le niveau
d’accessibilité des batiments, sites,
circuits vélo et événements en Wallonie
et a Bruxelles.

Access-i

https://access-i.be/

Accompagnement personnalisé, lors de
consultation ou hospitalisation au CHR
de la Citadelle, des personnes a besoins
spécifiques dont les difficultés de
communication font partie

WELCOME

https://www.citadelle.be/Contenu/
Welcome.asp

o,

Pour les enfants

« “Aphasique ?! : L'accident de Raf” (Claire Sainson, Alice
Kozik et Zoé Livia Priou, Ortho édition) : livre qui
explique ce qu’est I'aphasie et les conseils a adopter

« “L'aphasie ?!" (Christelle Bolloré et Claire Sainson
Ortho édition) : support d’'information a destination
des enfants qui cotoient des personnes aphasiques

« “Mon papa ou ma maman est aphasique”
(https://aphasie.fr/wp-content/uploads/2023/04/Mon-
papa-ou-ma-maman-est-aphasique.pdf) : brochure
expliquant ce qu’est I'aphasie et le parcours de soins
aprés une lésion cérébrale

« FRAGILE Suisse Family (www.fragile-family.ch) : site
Internet congu pour informer les enfants sur la Iésion
cérébrale et les conséquences possibles

IPHRSINUE 71

APHASIE ; FNAF

" Monpapaau ™

[ mamaman

‘., _estaphasique |
* -

FRAGILE

&
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Livres pour les adultes

“Le retour a domicile aprés un accident vasculaire
cérébral” (Catherine Morin, JOHN LIBBEY EUROTEXT)
permet de comprendre les causes d'un AVC et donne
des conseils pour gérer ses conséquences

“Moi, conjoint d’aphasique” (Annick Conangle, frison-
Roche) : témoignage d'un conjoint d'une personne
aphasique

“Aphasia terra incognita” (Alteau, Ers, Dugomier,
Gazzoti, Peral, ASBL Ensemble) : bande dessinée sur
I'aphasie et sur ses conséquences sur la communication

“8'il te plait, dessine-moi un aidant” (Département du

Calavados, https.//www.calvados.fr/publication/aider-
les-aidants-une-BD-pour-les-accompagner) : raconte le
quotidien de 12 personnes qui aident un proche

“Guide de survie des proches aidants” (Lorraine
Brissette et Michelle Arcand, Les Editions de 'Homme) :
conseils et témoignages pour assumer son réle d'aidant

“AVC : Avancer et se reconstruire a deux aprés un AVC”
(Céline Théraulaz, Elise Mathy et Louis Gustin, Vents
d'Ouest) : raconte le parcours d’Elise aprés avoir subi un
AVC

“Mon petit AVC"” (Margot Turcat, Larousse) :
témoignage d'une dame de 33 ans, qui raconte son
parcours apres avoir subi un AVC

“Un si brillant cerveau” (Steven Laureys, Odile Jacob) :
présentation vulgarisée du fonctionnement du cerveau
et de I'état de conscience

5
R

Le retour a domicile
apres un accident
vasculaire cérébral

Gt pour I et o8 52 famille.

DE SURVIE

Aseacx Couraag
b do T My A

. ry
Moi, conjoint d'aphasique

RN/

Dr Steven Laureys

Un si brillant
cerveau

Les états imites de conscience
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FNO - Programme
de formation des
aidants de
personnes
aphasiques

Formations /soutien aux aidants

proches

3 modules gratuits et directement

accessibles en e-learning sont proposes :
“Sensibiliser”, “Mieux communiquer”,

“Mieux vivre”

https://fno.fr/programme-de-
formation-des-aidant%C2%B7es-de-
personnes-aphasiques/

Services d'aide
aux familles et
aux ainés (SAFA)

Propose une liste des services agréeés

disponibles dans votre région

https://www.wallonie.be/fr/demarc
hes/faire-appel-un-service-daide-et-
de-soins-domicile

Aides et soins a
domicile

Service de répit pour les aidants

https://federation.aideetsoinsadomi
cile.be/fr/services/service-repit-asd

Centre Ressources
Lésion Cérébrale
(CRLC)

Le Centre Ressources Lésion Cérébrale
offre soutien, informations, formations

et orientation aux personnes

cérébrolésées, a leurs proches et aux

professionnels tout au long de leur
parcours de vie et de soins.

http://www.crlc.be/

Accueil de jour
pour adultes
(SAJA)

Les services d'accueil de jour pour

adultes (SAJA) accueillent les personnes
adultes (a partir de 18 ans) en situation
de handicap qui ne travaillent pas. Ils les

accompagnement et leur proposent
différentes activités.

Si vous étes intéresse, contactez le
bureau de votre région :
https://www.aviq.be/fr/adresses

Agence pour une

Cette agence propose également des

formations pour les aidants mais

https://www.aviqg.be/fr/scolarite-et-

Vie de Qualité | formation/formation/formations-
également pour les personnes L
(AVIQ) . .. .. pour-particuliers
présentant une lésion cérébrale.
Vidéos a destination des proches de
Projet SAPPA personnes aphasiques, offrant des https://www.youtube.com/channel/U

renseignements et des conseils pour
améliorer la communication

C-rvSybDYUqOOBgaCR9Svaw

45



(v

Wikiwiph

Sources fiables d'informations

Informations sur les aides disponibles pour

les personnes en situation de handicap

https://wikiwiph.avig.be/

Infosanté

Site proposant des informations fiables et
des outils sur la santé, destinés au grand
public, dans un langage simple et
accessible

https://www.infosante.be/

Ligue des Usagers
des Services de
Santé (LUSS)

Regroupe une centaine d'associations de
patients et de proches et favorise la mise
en réseaux

https://luss.be/

ASBL Aphasiques
Francophones
Belges

Informations sur I'aphasie et les groupes
pouvant étre contactés

www.aphfp.be/bienvenue/

Association
Québécoise des
Personnes
Aphasiques (AQPA)

Réseau Aphasie
Québec

Fédération
Nationale des
Aphasiques de
France (FNAF)

FRAGILE Suisse

Informations sur ce qu’est I'aphasie,

témoignages, conseils pour les aidants, etc.

www.aphasie.ca/outils/

www.aphasiequebec.com

https://aphasie.fr/

www.fragile.ch

Agence pour une

Ses différentes missions sont de soutenir
les personnes en situation de handicap,
promouvoir la santé et le bien-étre,

Vie de Qualité N . www.aviq.be/fr
(AVIQ) fgvorl'ser I'emploi Fles personnes en
situation de handicap et accompagner les
personnes ageées et les aidants.
« En wallonie :
www.wallonie.aidants-proches.be
ASBL Aidants  Informations et soutien pour les aidants « A Bruxelles :
proches proches www.aidantsproches.brussels
« Jeunes aidants :
www.jeunesaidantsproches.be
Un moteur de recherche et annuaire
Réseau SAM meédico-social regroupant des ressources

(Solutions - Aides

pour les personnes en situation de

- Mieux vivre ASBL) handicap, de maladie ou de perte

d'autonomie, ainsi que leurs aidants.

www.reseau-sam.be/fr

Blog de Michel
Ninin

Blog d’un pair-aidant témoignant de son
parcours apres I'AVC

www.avc-laviecontinue.over-blog.com
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INFORMATIONS PAR REGIONS

Cette association propose un accompagnement Site Web :
spécifique et adapté aux personnes cérébrolésées, en www.exceptionasbl.com/accompagnement-des-

ASBL L’Exception . . L
collaboration avec des services spécialisés. personnes-cerebr-1

(Nivelles) )
PR Tél.: 067/ 33 5545 - Gsm : 0470/ 53 35 38
ssociations de Mail : isabelle.delacharlerie@exceptionasbl.be
prochesetde = == == == == = = = = = . = e e e Em Em o Em e Em o Em Em o o Em e e Em Em e o e e
Groupe d'entraide et de soutien pour les personnes Wavre :
personnes hémiplégi Tél.: 010/ 22 29 34
cérébrolésées ) emiplegiques © )
Groupe d’entraide Mail : schenusm@hotmail.com
pour Hémiplégiques Ottignies :
Tél.: 010/ 40.24.42
Mail : cevada.isa@gmail.com
Aide et Soins a Ces services proposent un accompagnement complet https://brabant.aideetsoinsadomicile.be/fr
BRABANT Domicile pour les personnes en perte d'autonomie, en situation
WALLON de handicap ou nécessitant des soins a domicile en https://www.csdbrabantwallon.be/fr
. Fédération Wallonie-Bruxelles. Leur objectif est de
Formations / g
A permettre aux bénéficiaires de rester chez eux dans les Ligne d’écoute pour les aidants proches :
aidants proches Centrale de Services meilleures conditions possibles en offrant une aide Quand ? Du lundi au vendredi, de 8h & 16h
a domicile adaptée : soins infirmiers, aide familiale et ménagere, Tél.: 010/84.96.64

livraison de repas, transport adapté et
accompagnement. lls apportent également un soutien
précieux aux proches aidants.

Activités pour Cette association encourage la participation des Site Web :
ASBL L'Exception personnes cérébrolésées a des activités citoyennes, des  www.exceptionasbl.com/accompagnement-des-
(Nivelles) ateliers théatre et expression de soi. personnes-cerebr-1
Tél.: 067/ 33 5545 — Gsm : 0470/ 53 35 38

Mail : isabelle.delacharlerie@exceptionasbl.be

les personnes
aphasiques ou
cérébrolésées
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https://brabant.aideetsoinsadomicile.be/fr

ASBL La Braise

Associations de
proches et de
personnes
ASBL Le Centre
Harvey Cushing

cérébrolésées

Groupe d’entraide
pour Hémiplégiques

Cette association a pour objectif I'accueil et Site Web : www.labraise.org

I'accompagnement des personnes cérébrolésées. Mail : la.braise@skynet.be
Elle propose diverses informations et ressources sur

son site Internet, ainsi qu'un Centre de jour (CAJ), un

Centre de réadaptation cognitive (CRC) et deux

services d'accompagnement (SAC)

Le Centre Harvey Cushing offre un accompagnement Tél.: 0475912 148

psychologique spécialisé aux personnes ayant une Mail : info@harvey-cushing-center.be

atteinte cérébrale ou d'autres pathologies relevant de Site Web : www.harvey-cushing-center.be

la neurochirurgie, ainsi qu’a leurs proches.

Groupe d'entraide et de soutien pour les personnes Tél. : 02/ 465.66.20

hémiplégiques

Aide et Soins a
Domicile

BRUXELLES
Formations / .
Centrale de Services

soutien aux . .
a domicile

aidants proches

Service PHARE

Ces services proposent un accompagnement complet https://bruxelles.aideetsoinsadomicile.be/fr

pour les personnes en perte d'autonomie, en situation

de handicap ou nécessitant des soins a domicile en -https://csdbxl.be/

Fédération Wallonie-Bruxelles. Leur objectif est de
permettre aux bénéficiaires de rester chez eux dans les
meilleures conditions possibles en offrant une aide
adaptée : soins infirmiers, aide familiale et ménageére,
livraison de repas, transport adapté et
accompagnement. lls apportent également un soutien
précieux aux proches aidants.

Le Service PHARE apporte information, conseils et Site Web : https://phare.irisnet.be/
Tél.: 02 800 82 03
Mail : info.phare@spfb.brussels

interventions financiéres aux personnes en situation de
handicap en Région bruxelloise.

Activités pour
les personnes
aphasiques ou
cérébrolésées
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Associations de
proches et de
personnes
cérébrolésées

ASBL L'Echelle
(Mouscron,
Comines, Ath)

Groupe d’entraide

pour Hémiplégiques

Cette association propose un accompagnement des Site Web : www.echelleasbl.be
personnes cérébrolésées qui vivent chez elles ou qui Mouscron :
souhaitent retrouver une autonomie grace a |'écoute, Tél.: 056/84 67 04
le soutien, la recherche d'activité, I'adaptation du Comines :
domicile, etc. Tél. : 0477/20/23/09
Ath :

Tél.: 068/84 10 27

Groupe d'entraide et de soutien pour les personnes Tél:071/21.68.28 ou 0497/71.37.75
hémiplégiques Mail : mireillecroes@hotmail.com

HAINAUT

Formations /
soutien aux
aidants proches

Aide et Soins a
Domicile

Centrale de Services

a domicile

Service d'Aide aux
Familles et Seniors

Ces services proposent un accompagnement complet Hainaut Picardie :
pour les personnes en perte d’autonomie, en situation  https://hpic.aideetsoinsadomicile.be/fr

de handicap ou nécessitant des soins a domicile en Hainaut-Oriental :

Fédération Wallonie-Bruxelles. Leur objectif est de https://hainaut.aideetsoinsadomicile.be/fr
permettre aux bénéficiaires de rester chez eux dans les -Ch_arle_roi,zenTre E sganS _ - 007
meilleures conditions possibles en offrant une aide https://www.macsd.be/fr

adaptée : soins infirmiers, aide familiale et ménageére, Mons, Wallonie Picarde :

livraison de repas, transport adapté et https://www.csdmonswalloniepicarde.be/fr

accompagnement. lls apportent également un soutien
précieux aux proches aidants.

https://www.safsb.be/fr/services

du Borinage
Activités pour Multi-handisport dans la région de Charleroi : propose  Tél.: 071 14 36 00
les personnes des sports individuels, collectifs, et des activités de Site Web : www.sportegration.be
aphasiques ou  ASBL Sportégration pleine nature

cérébrolésées

49
189



______________________________________________________________________________________________________________|
Implanté en région liégeoise, ce projet est une initiative  Facebook : Azimut, cérébrolésion

conjointe des services d'accompagnement TAH et Le Site Web : www. projetazimut.jimdofree.com
SERAC. Il offre un accompagnement individualisé ou

Projet de réseau . . L,
collectif aux personnes cérébrolésées et des groupes

d’accompagnement ) ,
de parole pour les aidants proches. Il organise

Azimut i . L, ) i
également divers événements tout au long de I'année,
telles que des aprés-midi « jeu de société » et des
rencontres trimestrielles.
Groupe de personnes cérébrolésées et aphasiques de Tél.: 0497/82 97 17
ASBL Ensemble Liege et environs. Il est également ouvert aux proches.  Mail : asblensemble.info@gmail.com
(Liege) Site web : www.aphfp.be
Facebook : Ensemble Aphasie Liege
C'est un service d'accompagnement des personnes Site web : www.leseracasbl.be
L ASBL Le SERAC adultes en situation de handicap en milieu ouvert. Il Mail : serac@leseracasbl.be
Associations de ) o ) )
. met également en place des activités collectives. Tél.: 087/22 00 54
LIEGE prochesetde = = = = = = = - = = - = o e e e o e e e e e e e e e o Em e e Em o = = e
personnes L'accompagnement proposé par ce service est Tél.: 04/343.77.31 ou 04/341.11.84
cérébrolésées individualisé et adapté au projet de vie de chacun, Site Web : www.asah.be/tah
incluant des activités collectives, un soutien a la
articipation sociale et des actions de sensibilisation. |l
ASBL TAH P . p’ . . L :
facilite 'accés au logement, a la formation, a I'emploi,
aux loisirs et propose une guidance administrative, un
suivi médical ainsi qu’un soutien relationnel et
juridique.
Cette association vise a améliorer la qualité de vie des  Site Web : www.alteoasbl.be
personnes malades, valides et en situation de Tél.: 081 237 237
handicap. Elle propose diverses activités de loisirs, de Mail : info@alteoasbl.be
, formation et de sensibilisation, tout en promouvant
ASBL Altéo

I'engagement volontaire. L'association offre également
des services d'accompagnement et de transport vers
des lieux de soins, facilitant ainsi I'acces aux soins
médicaux pour ses membres.
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Groupe d’'entraide  Groupe d’entraide et de soutien pour les personnes Mail : ijacob@outlook.be

pour Hémiplégiques hémiplégiques Tél. : 04/257.65.56 ou 0477/13.30.64
Ces services proposent un accompagnement complet Liege-Huy-Waremme :
Aide et Soins a pour les personnes en perte d’autonomie, en situation  https://liege.aideetsoinsadomicile.be/fr
Domicile de handicap ou nécessitant des soins a domicile en Verviers :
Fédération Wallonie-Bruxelles. Leur objectif est de https://verviers.aideetsoinsadomicile.be/fr
Form.ations/ 3 c:ntzlege S_ervzes_ permettre aux bénéficiaires de rester chez eux dans les 'htt_ps;/_/w\,ﬁv&jne_gefe/fr_ -0 0"
SR 3 domicile meilleures conditions possibles en offrant une aide

aidants proches = == == = = - -
Service d'Aide aux

adaptée : soins infirmiers, aide familiale et ménageére, -https://www.safpa.be/

livraison de repas, transport adapté et
accompagnement. lls apportent également un soutien

Familles et aux

Personnes Agées
précieux aux proches aidants.

Verviers
Activité multi-handisports : basketball, vélo adapté, Site web : cap2sports.be
hippothérapie, natation, para-karaté, badminton, tennis  Tél.: 04 323 91 45
de table, marche ergo rando, golf, hockey sur glace, Mail : cap2sports@gmail.com
Cap2Sport handball, athlétisme, tai-chi, fitness Ou ? CHU Ourthe-Ambleve, CNRF Fraiture, Hall
Omnisport d’Esneux, Golf de Liege-Gomzé,
Piscine de Rotheux, Hippopassion (Fraiture),
Activités pour _ _ _ _ o o e e e e e e e e e e e oo _Ka_raté_(Lié_ge),_paToiLe di'-i§3e_ o
les personnes Les Lions Chantants  Chorale pour les personnes cérébrolésées et leurs Site Web : www.leslionschantants.com
aphasiques ou proches, proposée par I’ASBL Ensemble
cérébrolésées  L'ASBL p;pc;e é_gale_mezt différentes  Tél.: 0:9773237 7o T T T T T
activités ouvertes aux personnes cérébrolésées et Mail : asblensemble.info@gmail.com
ASBL Ensemble ap,hAasiques ainsi qu'a .Ie.urs proches : danse inclusive, Site web : https://www.aphfp.be.{
théatre, restaurants, visites culturelles, etc. Elle Facebook : Ensemble Aphasie Liege

encourage également ses membres a témoigner de
leur expérience et a faire de la pair-aidance.

ASBL Le SERAC Il propose également des groupes de loisirs. Site Web : www.leseracasbl.be
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https://cap2sports.be/

Equipe de basket inclusif, composée de personnes en Tél.: 0486 94 91 74 ou 04 367 14 33
situation de handicap ou non, destinée aux personnes  Mail : geuzaineveronique@gmail.com ou
Le Baskin (Angleur) entre 8 et 25 ans angleursport@proximus.be
Site Web : https://www.liegesport.be/baskin-

belgium/
|
Située au Luxembourg et proche d'Arlon, elle propose  Tél.: +352 27 55-3078

Associations de Aidantu un accompagnement et soutien des aidants dans leur Mail : info@aidant.lu
proches et de role. Elle organise des formations et événements Site Web : www.aidant.lu
personnes permettant d'échanger avec d'autres aidants.
cérébrolésées Erou_peg’er;raae B G_rou;e d'entraide et de soutien ;ourles_per?onzes_ Y :_0497/5546._79 ST
pour Hémiplégiques hémiplégiques Mail : jean-paul.dumoulin@skynet-be
Aide et Soins a Ces services proposent un accompagnement complet Site Web :
Domicile pour les personnes en perte d'autonomie, en situation ~ www.luxembourg.aideetsoinsadomicile.be/fr
ST T T T T T e handicap ou nécessitant des soins a domicile en -Sig W_eb :_ww;/.cs_dlu;be/_fr -0 0"

. Fédération Wallonie-Bruxelles. Leur objectif est de
Formations /

LUXEMBOURG soutien aux
aidants proches

permettre aux bénéficiaires de rester chez eux dans les
Centrale de Services meilleures conditions possibles en offrant une aide
a domicile adaptée : soins infirmiers, aide familiale et ménageére,
livraison de repas, transport adapté et
accompagnement. lls apportent également un soutien
précieux aux proches aidants.

Cette compagnie engagée promeut un théatre inclusif ~ Tél.: 498 52 84 58

Activités pour et citoyen a travers des ateliers de création collective et  Mail : info@theatresansaccent.be

Théatre sans accent

(ASBL Centre du L. . .
Y . thématiques sociales. Soutenue par plusieurs
Théatre Action)

cérébrolésées institutions, elle fait du théatre un outil de

les personnes des productions professionnelles abordant des Site Web : www.theatresansaccent.be

aphasiques ou

transformation et d'expression pour tous.
|

A iati d Cette institution prend en soins les adultes victimes Site Web : https://www.leressort.be/
ssociations de
NAMUR roches et de ASBL Le Ressort d‘une lésion cérébrale acquise et les accompagne dans  Tél.: 081/61 10 78

= la reconstruction de leur projet de vie. Mail : cric@leressort.be
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personnes
cérébrolésées

Stroke & Go

ASBL Aidant Proche
Entraide Ciney

Groupe d’entraide
pour Hémiplégiques
Association de
Familles et
Personnes
Traumatisées
Craniennes ou
Cérébrolésées - Le
Noyau

L'ASBL Stroke & Go, créée en 2019, accompagne les Tél.: 0474 47 94 04
personnes victimes d'un AVC en leur offrant un soutien  Mail : stroke-go@outlook.be
administratif, thérapeutique et sportif. Elle sensibilise

aussi le public aux signes précurseurs et aux avancées

médicales liées a I'AVC.

Réseau d'entraide et de solidarité pour les aidants Site Web : www.apecciney.be

proches. Il propose des conférences, des journées Tél.: 0477 33 50 19

d'information mais également des formations sur Mail : wilmetpaul@skynet.be

divers sujets.

G_rou;e dTen’Eaid? et_de ;)uti_en Fou?les_per?onzes_ _TéT : 0_81/_22.4_7.59_ou_GSﬁ: 0278/_701?374_ -
hémiplégiques Mail: mbelin@skynet.be

Groupe de parole pour les personnes cérébrolésées et  Tél.: 071/45 13 43 ou 081/61 10 78
leur famille. Site Web : http://lenoyauasbl.be/
L'association propose également des activités festives,

des séjours, etc.

Formations /
soutien aux
aidants proches

Aide et Soins a
Domicile

Centrale de Services
a domicile

Ces services proposent un accompagnement complet Site Web : www.namur.aideetsoinsadomicile.be/fr
pour les personnes en perte d’autonomie, en situation

de handicap ou nécessitant des soins a domicile en -Si; W_eb :vwvv.cs_dn;nuz)e/_ﬁ - 007
Fédération Wallonie-Bruxelles. Leur objectif est de

permettre aux bénéficiaires de rester chez eux dans les

meilleures conditions possibles en offrant une aide

adaptée : soins infirmiers, aide familiale et ménagere,

livraison de repas, transport adapté et

accompagnement. lls apportent également un soutien

précieux aux proches aidants.
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Activités pour
les personnes
aphasiques ou
cérébrolésées
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Annexe 11 : enquéte de satisfaction de la brochure — aidants proches

Page 1:

Cher(e) aidant(e), vous venez d'utiliser la brochure personnalisable dans votre quotidien.

Nous aimerions maintenant recueillir votre avis & son sujet. Votre retour est précieux et nous
aidera a I'améliorer davantage.

Un grand merci pour votre participation ! w

SUIVANT

Page 2:

Informations générales

Quel est votre lien de parenté avec O Conjoint

la personne aphasique ?
O Enfant
O Parent
(O Frére/Sceur
@ Autre

Quel est votre lien de parenté avec

la personne aphasique ?

De maniére générale, comment Pas utile

qualifieriez-vous I‘utilité de la

brochure qui vous a été fournie ? Peu utile

Moyennement utile

Tres utile

OO0 000

Extrémement utile

Pouvez-vous préciser votre réponse a
la question précédente ?

SUIVANT
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Page 3:

uUtilité de la brochure

e Avez-vous trouvé la brochure utile O Oui

pour mieux comprendre ce qu‘est
I'aphasie ? O Non

Pouvez-vous préciser votre réponse a
la question précédente ?

° La brochure vous a-t-elle permis de O oui

mieux identifier I'intervenant qui

peut étre sollicité pour le probléme O Non
que vous rencontrez avec votre

proche aphasique ?

Pouvez-vous préciser votre réponse a
la question précédente 7

vous ont-ils aidé @ améliorer la
communication avec votre proche O Non
aphasique ?

e Les conseils fournis dans la brochure O Oui

Pouvez-vous préciser votre réponse a
la question précédente ?
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Avez-vous sollicité les ressources @ Oul

(associations, formations...) qui sont

indiquées dans la brochure ? O Non

Quelles ressources avez-vous

sollicitées ?
Cela vous a-t-il permis d'améliorer O Oui
votre qualité de vie ?
O Non
Pouvez-vous préciser votre réponse
la question précédente ?
Auriez-vous almé que la brochure @ Qui
vous apporte d‘autres types de
renseignements, de conseils... ? O Non
Lesquels ? O Plus d‘informations concernant

O

I'aphasie

Plus d‘informations concernant les
difficultés que rencontre votre proche

Plus d‘informations concernant la
prise en charge (neuropsychologique,
logopédique, psychologique,
ergothérapeutique...)

Plus de contacts utiles (association,
groupe de soutien, aide & domicile,
formations...)

Une ligne du temps reprenant les
différentes étapes par lesquelles
votre proche va potentiellement
passer durant son parcours
thérapeutique

Des exercices que vous pouvez
facilement réaliser avec le patient
dans des situations de la vie
quotidienne

Autre(s)
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De quels autres types de
renseignements, de consells, etc.,

auriez-vous eu besoin ?

Page 4 :

Facilité d'utilisation

@ Avez-vous trouvé que la brochure est o Oui

facile d’utilisation au quotidien ?
O Non

Pouvez-vous préciser votre réponse 3
la question précédente ?

SUIVANT

Page 5:

Autre(s) remarque(s)

Avez-vous des remarques ou des
suggestions d'amélioration ?

SUIVANT
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Page 6:

Merci d'avoir participé ! «

SUIVANT

Annexe 12 : enquéte de satisfaction de la brochure — thérapeutes

Page 1:

Page 2:

Cher(e) thérapeute, vous venez d’utiliser la brochure personnalisable dans votre pratique
clinique.

Nous aimerions maintenant recueillir votre avis a son sujet. Votre retour est précieux et nous
aidera a I'améliorer davantage.

Un grand merci pour votre participation ! «
SUIVANT

Evaluation de l'utilité de la brochure dans la pratique clinique

Avez-vous trouvé la brochure utile Pas du tout utile
pour soutenir et accompagner les
familles des patients aphasiques
dans votre pratique clinique ?

Peu utile
Moyennement utile

Trés utile

00 0RO

Extrémement utile

Pouvez-vous préciser votre réponse a
la question précédente ?

Quels aspects spécifiques de la
brochure avez-vous trouvés les plus

utiles dans votre travail avec les
familles de patients aphasiques ?

SUIVANT
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Page 3:

Facilité d'utilisation

facile a utiliser dans votre pratique
clinique ? O Non

° Trouvez-vous que la brochure est o Oui

Pouvez-vous préciser votre réponse a
la question précédente ?

SUIVANT

Page 4 :

Pertinence des informations fournies dans la brochure

e Les informations contenues dans la Pas du tout pertinentes
brochure étaient-elles pertinentes

pour les besoins des familles des

patients aphasiques que vous prenez

en charge ?

Peu pertinentes
Moyennement pertinentes

Trés pertinentes

B B o B TR

Extrémement pertinentes

Pouvez-vous préciser votre réponse a
la question précédente ?
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Y a-t-il des informations spécifiques
que vous auriez aimé voir incluses

dans la brochure mais qui étaient

absentes ?
SUIVANT
Page 5:
Clarté et accessibilité de la brochure
La brochure était-elle claire et facile Pas du tout claire et accessible
a comprendre pour les familles des

personnes aphasiques ? Peu claire et accessible
Moyennement claire et accessible
Trés claire et accessible

Extrémement claire et accessible

©0 000

Pouvez-vous préciser votre réponse a
la question précédente ?

Avez-vous des suggestions pour
rendre la brochure plus accessible ou

plus facile a utiliser pour les familles
?

SUIVANT
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Page 6:

Efficacité dans le soutien et I'accompagnement

Pensez-vous que la brochure a été Pas du tout efficace
efficace pour aider les familles des
personnes aphasiques & comprendre
|'aphasie et a mieux gérer les défis

Peu efficace

© 000

associés ? Moyennement efficace
Tres efficace
Extrémement efficace

Pouvez-vous préciser votre réponse a

la question précédente ?

@ Avez-vous remarqué des QO Oui

changements positifs dans le

comportement ou les attitudes des O Non
familles aprés avoir utilisé la

brochure ?

Pouvons-vous préciser votre réponse
a la question précédente ?

SUIVANT
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Page 7 :

Pistes d'amélioration

Avez-vous des suggestions ou des
recommandations générales pour
améliorer la brochure et la rendre
plus efficace dans le soutien et

|'accompagnement des familles de
patients aphasiques ?

Y a-t-il des domaines spécifiques ou
vous pensez que la brochure pourrait
étre améliorée pour mieux répondre
aux besoins des familles ?

Y a-t-Il des points qui n’ont pas été
abordés mais qui devraient I'étre

selon vous ?

différentes informations indiquées
dans la brochure vous sembleraient O Non
utiles ?

@ Des capsules vidéos associées aux @ Oui

Pour quelle(s) partie(s) de la
brochure des capsules vidéos vous
sembleraient utiles et dans quel but
2

SUIVANT

Page 8 :

Merci d'avoir participé ! v

SUIVANT
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Annexe 13 : annexes statistiques

Remarques :

e Les scores supérieurs ou égaux a 50% ont été colorés en rouge.

e Les scores totaux moyens supérieurs a 3, correspondant a des difficultés rapportées de

maniere récurrente, sont indiqués en rouge.

Annexe 13.1 : Pourcentage de l'atteinte de 5 facteurs liés a la qualité de vie rapportée par les

aidants et les patients aphasiques, adapté de Lamps (2023)

Aidant proche Personne
(n =10) aphasique
(n =10)
Sévérité des troubles : aphasie et troubles associés

Troubles de production langagiére 100 % 90 %
Troubles de compréhension langagiere 44.44 % 20 %
Troubles mnésiques 44.44 % 40 %
Troubles du comportement 22.22 % 10 %
Troubles psychologiques (ex. stress, etc.) 77.78 % 60 %
Surcharge émotionnelle 33.33 % 50 %
Frustration face aux difficultés 88.89 % 60 %

Total 58.73 % 47.14 %

Conséquences sur la vie sociale et la vie quotidienne

Surcharge émotionnelle 60 % 40 %
Redéfinition des roles antérieurs 70 % 70 %
Changement de relation avec proche 70 % 70 %
Perturbation de la vie sociale 60 % 70 %
Mangque de temps libre 50 % 30 %
Difficultés de déplacement 40 % 40 %

Total 58.33 % 53.33 %

Difficultés de gestion

Difficultés administratives 40 % 60 %
Difficultés financieres 10 % 30 %

Total 25 % 45 %

Sentiment de ne pas étre soutenu

Informations insuftisantes 30 % 10 %
Informations inadaptées a mes besoins 10 % 10 %
Manque de disponibilité des soignants 20 % 40 %

Total 20 % 20 %

Manquements dans le quotidien

Continuité des thérapies impossible 20 % 30 %
Difficulté a trouver 'information 20 % 20 %
M¢éconnaissance des ressoutces existantes 30 % 30 %

Total 23.33 % 26.67%

Légende : n = nombre de participants par groupe
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Annexe 13.2 : Informations regues et sentiment de soutien face a ’aphasie chez les aidants

proches et les personnes aphasiques, adapté de Lamps (2023)

Aidant proche Perso.n ne
(n = 10) apha_51que
(n =10)
Information recue sur ’aphasie
Informations générales 90 % 100 %
Pronostic et évolution 50 % 50 %
Fonctionnement cérébral 50 % 62.5 %
Changements de comportements et les moyens d’y faire face 40 % 62.5 %
Renseignements sociaux et administratifs 40 % 25 %
Témoignages 30 % 50 %
Les 1.nf:0rmat10ns ont permis d’affronter les difficultés du 60 % 62.5 %
quotidien.
L’es, 1r.1f(,)rmat10ns ont permis d’aborder ’avenir avec 50 % 50 %
sérénité.
Sentiment de soutien face a ’aphasie

Sentiment global de soutien face au trouble 80 % 100 %
Famille 80 % 90 %
Amis 30 % 40 %
Médecin 20 % 22.22 %
Infirmier 30 % 44.44 %
Neurologue 10% 11.11 %
Assistant social 20 % 33.33 %
Neuropsychologue 20 % 2222 %
Logopede 50 % 77.78 %
Autres 10 % 11.11 %
Besoin de plus de soutien 80 % 40 %
Psychologique 80 % 40 %
Matériel/physique 30 % 10 %
Médicamenteux 20 % 0%
Entourage 50 % 20 %
Meédical 40 % 10 %
Administratif 20 % 0%
Financier 10 % 0%
Social, de répit 20 % 0%

Légende : n = nombre de participants par groupe

Annexe 13.3 : Scores des aidants aux différents domaines du WHOQOL-BREF et comparaison

aux normes populationnelles (test de Wilcoxon pour un échantillon)

M de Test de Taille de
Domaine n M Me ET Z-Scotre o Wilcoxon | Valeur p
référence - Peffet (1)
Physique 10 15 14.5 2.05 -.69 16.8 10 .08 -.64
Psychologiue 10 13.5 15 3.63 =92 15.7 9 .07 -.68
Relations sociales 10 14.1 14 3.18 -1 14.4 25 .84 -.09
Environnement 10 14.8 15 1.55 .78 13 28 .02% 1

Note : * p < .05, ** p < .01
Légende : n = nombre de participants par groupe ; M = moyenne ; Me = médiane ; ET = écart-type
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Annexe 13.4 : Scores des patient aphasiques aux différents domaines du WHOQOL-BREF et

comparaison aux normes populationnelles (test de Wilcoxon pour un échantillon)

Test d
. M de 'es ¢ Valeur Taille de
Domaine n M Me ET Z-score e Wilcoxon
référence W p Peffet (1)
Physique 9 141 14 2.76 -1.03 16.8 6 .06 -.73
Psychologique 9 13 13 1.5 -1.13 15.7 0 .009** -1
Relations sociales 9 12.1 13 4.88 -1 14.4 13 .29 -.42
Environnement 9 14.7 15 2 72 13 39.5 .049 .76

Note : * p < .05, ** p < .01
Légende : M = moyenne ; Me = médiane ; ET = écart-type

Annexe 13.5 : Comparaison statistique des moyennes obtenues par les aidants proches et les

personnes aphasiques sur le niveau de sévérité des troubles

Groupe L 1. . . Taille d’effet
Phase (N =20 ; n = 10) Médiane Statistique U Valeur p p
Minimum 11 Aidant 3.5
1o1s apres fa 43 60 14
1ésion )
cérébrale Patient 3.5

Note : * p < .05, ¥ p < .01

Légende : N = nombre total de participants ; n = nombre de participants par groupe

Annexe 13.6 : Comparaison statistique des moyennes obtenues par les aidants proches et les

personnes aphasiques sur les conséquences de I'aphasie

Groupe L e Statistique Taille d’effet
Phase (N =20;n = 10) Médiane U Valeur p p
Minimum 1 Aid 35
. R ant .
mois aprés la 45.5 76 09
1ésion -
cérébrale Patient 3

Note : * p < .05, ¥ p < .01

Légende : N = nombre total de participants ; n = nombre de participants par groupe

Annexe 13.7 : Comparaison des scores du WHOQOL-BREF entre les aidants proches et les

personnes aphasiques (test de Mann—Whitney)

Domaine Aidant proche Personne aphasique Stat. Val. Taille
M Med ET M Med ET U P d’effet
Physique 15 14.5 2.05 14.1 14 2.76 37.5 .56 17
Psychologique 13.5 15 3.63 13 13 1.5 355 46 21
Relations 14.1 14 | 318 | 121 13 | 488 | 355 | 46 21
sociales
Environnement 14.8 15 1.55 14.7 15 2 44.5 1 .01

Note : * p < .05, ** p < .01
Légende : M = moyenne ; Me = médiane ; ET = écart-type
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Annexe 13.8 : Comparaison statistique des moyennes obtenues par les aidants proches et les

personnes aphasiques sur les difficultés de gestion

Groupe L 1. . . Taille d’effet
Phase (N =20 ; n = 10) Médiane Statistique U Valeur p p
Minimum 11 Aidant 0.5
faots apres fa 37.5 32 25
1ésion )
cérébrale Patient 1

Note : * p < .05, ¥ p < .01

Légende : N = nombre total de participants ; n = nombre de participants par groupe

Annexe 13.9 : Comparaison statistique des moyennes obtenues par les aidants proches et les

personnes aphasiques sur les manquements du quotidien

Groupe ) . . . Taille d’effet
Phase (N =20 ; n = 10) Médiane Statistique U Valeur p o
Minimum 1 Aidant 1
mois apres la 45.5 74 .09
lésion cérébrale Patient 0

Note : * p < .05, ¥ p < .01

Légende : N = nombre total de participants ; n = nombre de participants par groupe

Annexe 13.10 : Comparaison statistique des moyennes obtenues par les aidants proches et les

personnes aphasiques sur le sentiment d’étre soutenu

Groupe Y qe . . Taille d’effet
Phase (N =20;n = 10) Médiane Statistique U Valeur p p
Minimum 11 Aidant 0.5
m01s, aPtes a 50 1 0
1ésion )
cérébrale Patient 0.5

Note : * p < .05, ¥ p < .01

Légende : N = nombre total de participants ; n = nombre de participants par groupe

Annexe 13.11 : Expérience et préférences en mati¢re d’'information sur I’aphasie chez les

personnes aphasiques et leurs aidants proches, adapté de Lamps (2023)

Aidant proche Perso.n ne
(n = 10) aphasique
(n =10)
Annonce du diagnostic d’aphasie 100 % 90 %
Besoin d’informations satisfait par les professionnels de la
santé 50 % 44.44 %
s : 5 : > o :
SOl'lhalt d’obtenir de ’information d’une autre maniére (si 90 % 50 %
oui...)
Explications orales 30 % 10 %
Explications écrites 30 % 10 %
Formations 50 % 20 %
Associations 20 % 10 %
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la PES

Livres 10 % 0%
Brochute 40 % 10 %
Références internet 30 % 10 %
Ressources audiovisuelles 10 % 20 %
Autre source d’information 10 % 0 %
Nfecessne fle real{ser .des recherches pour combler le besoin 60 % 30 %
d’informations (si oui...)

Aupres des professionnels de la santé 40 % 10 %
Aupres d’associations 30 % 0%
Dans des livres 20 % 0%
Sur internet 60 % 30 %
Auttes 0% 0%

Sources d’informations les plus utiles
Professionnels de la santé 70 % 80 %
Associations 30 % 10 %
Livres 50 % 30 %
Internet 10 % 10 %
Préférences sur le mode d’information

Discussion orale 77.78 % 50 %
Discussion avec d’autres patients aphasiques 33.33 % 30 %
Ilustrations 22.22% 10 %
Informations personnalisées/adaptées 4 ma situation 22.22% 30 %
Informations nombreuses 11.11 % 10 %
Informations réduites 0% 0%
Informations précises 33.33 % 10 %
Informations disponibles a tout moment 11.11 % 20 %
Informations fournies du début a la fin de la prise en soins 33.33 % 20 %
Informations foutnies plusieuts jours apres la prise en soins /

informations pas fournies enti¢rement dés les premiers jours de 0% 10 %

Légende : n = nombre de participants par groupe

Annexe 13.12 : Satisfaction des besoins des aidants proches et des personnes aphasiques dans

I'institution fréquentée, adapté de Lamps (2023)

Personne
Aidant proche .
aphasique
(n =10)
(n =10)
Présentation des étapes de la prise en soins sur le long terme 60 % 62,5 %
Présentatign des professionnels de la santé impliqués dans la 40 % 77.78 %
ptise en soins
Satisfaction du besoin d’informations sur les étapes de la prise en 60 % 75
J <
soins et les professionnels impliqués ’ ’
Présence 2 au moins une réunion d’information 80 % 77,78 %
Sentiment d’avoir été informé suffisamment tot 87,5 % 75% %
Ni d ¢hension facile des ph td bulai
.Ye?u e compréhension facile des phrases et du vocabulaire 37.5 % 37.5 %
utilisés
1\’Iive.au inSI.lfﬁs.ant d’informations fournies lors de ces 62,5 Y 12,5 %
réunions (si oui...)
Manque d’informations générales sur le trouble 12,5 % 12,5 %
Manque d’informations sur I’évolution du patient aphasique 25 % 12,5 %
Manque d’informations sur les moyens de soigner le patient 25 0, 0
0 0
aphasique ou sur son pronostic
Manque d’informations sur les moyens de communiquer 37.5 % 0%
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Manque d’informations sur comment aider le patient aphasique a

progresser

50 %

0%

Légende : n = nombre de participants par groupe

Annexe 13.13 : Limites percues par les thérapeutes ne prenant pas en soins les personnes

aphasiques
Logo Neuropsy Psy Ergo Kiné Total
(n =10) (n =218 (n =10) (n=15) (n =0)
Manque d’informations sur 0% 25 % 40 % 20 % 16.67 % 20.33 %
I’aphasie
Manque d’outils d’évaluation 10 % 37.5% 30 % 60 % 0 % 27.50 %
Manque d’outils de prise en soins 0 % 25 % 50 % 40 % 0% 23 %
Manque de compétences 70 % 87.5 % 90 % 60 % 50 % 71.50 %
(formations, etc.)
Légende : n = nombre de participants par groupe
Annexe 13.14 : Modalités d’accompagnement des familles selon les professions
L N P E K Total
(n =12) n=2 n=1 n=7 (n=23)
Mise en place de ’accompagnement de la famille
De facon systématique, pour la 83.33 % 50 % 0% 28.57% | 66.67 % 45.71 %
famille de chaque patient aphasique
A la demande de la famille 16.67 % 0 % 100 % 42.86 % 0% 31.90 %
Autre maniere 0 % 50 % 0 % 28.57% | 33.33% 22.38 %
Fréquence de ’accompagnement de la famille
1 fois par semaine 8.33 % 0% 0 % 1429 % | 3333 % 11.19 %
1 fois par mois 16.67 % 0 % 0% 1429 % = 33.33% 12.86 %
A la demande de la famille 25% 0% 0 % 28.57% | 33.33% 17.38 %
A des moments clés de 25% 50 % 100 % 28.57 % 0% 40.71 %
I'intervention
Autre fréquence 25 % 50 % 0 % 14.29 % 0% 17.86 %
Outils utilisés pour identifier les besoins des familles

Discussion simple avec la famille 100 % 100 % 100 % 85.71% | 66.67 % 90.48 %
Entretiens semi-structurés 25 % 50 % 0% 28.57% | 66.67 % 34.05 %
Questionnaires standardisés 8.33 % 50 % 0 % 0% 0% 11.67 %
Observation directe au domicile de | 33.33 % 0% 100 % 42.86 % | 33.33% 41.90 %
la famille
Réunions pluridisciplinaires 41.67 % 100 % 100 % 5714 % | 33.33 % 66.43 %
Autte(s) outil 8.33 % 0 % 0 % 14.29 % 0% 4.52 %

Légende : n = nombre de participants par groupe

Annexe 13.15 : Scores moyens (échelle de Likert) des difficultés fréquemment identifiées chez les

familles de personnes aphasiques, selon la profession des thérapeutes interrogés

L
(n=12)

N
(=2

P
(n=1)

E
(=7

K
(=3

Total

Difficultés de communication 4.25

5

4

443

4

4.34
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Difficultés de s’adapter au 3.5 3.5 2 3.86 4 3.37
changement des réles familiaux et

des responsabilités

Difficultés attentionnelles 3.5 4.5 4 3.43 3.33 3.75
Difficultés mnésiques 3.33 4.5 3 3.71 4.33 3.78
Difficultés de contréle cognitif 3.42 3.5 3 3.71 3.67 3.46
Difficultés de controle 3.17 3.5 4 3.29 4.67 3.72
comportemental

Changement de personnalité 3.58 4 3 3.14 4 3.55
Difficultés sexuelles 1.5 1.5 2 1.57 2.67 1.85
Difficultés financiéres 2.08 3.5 3 2.86 3 2.89
Manque de cognition sociale 2.58 3 3 3.57 3 3.03
Difficultés émotionnelles 3.08 4 4 3.71 3.67 3.69
Difficultés motrices 3.33 4 2 3.29 4 3.32
Isolement social 3.58 3.5 2 4 4 3.42
Besoins d’informations 3.75 5 4 4.57 433 4.33
Besoins de ressources 3.5 4 4 4.14 4 3.93
Besoins d’aides a domicile 3.33 3.5 4 3.29 4 3.62
Besoins de groupe d’entraide 2.33 2.5 2 3 2.67 2.5

Légende : n = nombre de participants par groupe

Annexe 13.16 : Sentiment de satisfaction, de compétence et besoins exprimés par les thérapeutes

concernant 'accompagnement des familles de personnes aphasiques

L N P E K Total
(n =12) (n=2) n=1) n=7) n=3
Sentiment de satisfaction par 75 % 0 % 0 % 28.57 % 100 % 40.71 %
rapport a 'accompagnement
proposé aux familles des patients
aphasiques
Sentiment de compétence 58.33 % 0% 0% 28.57% | 33.33% 24.05 %
Besoins en outils, ressources, compétences...
Plus de temps d’échange avec les 25 % 100 % 0% 28.57% | 33.33 % 37.38 %
thérapeutes gravitant autour du
patient (par exemple, la logopede)
Des formations 25 % 100 % 100 % 57.14% | 3333 % 63.10 %
Des brochures donnant des 33.33 % 100 % 0 % 28.57 % | 33.33% 39.05 %
indications sur la communication
Des brochures donnant des 33.33 % 100 % 0 % 57.14% | 33.33 % 44.76 %
indications a la famille
Des outils de communications 25 % 100 % 100 % 42.86 % | 33.33% 60.24 %
alternative et augmentative (CAA)
Site internet reprenant des 16.67 % 100 % 0% 0% 0% 23.33 %
informations sur I'aphasie
Connaissances sur les groupes de 33.33 % 100 % 0 % 14.29 % | 33.33 % 36.19 %
parole et de soutien a destination
des familles qui existent
Connaissances sur les groupes de 25 % 100 % 0 % 28.57 % | 33.33% 37.38 %
parole et de soutien a destination
des patients aphasiques qui existent




Des capsules vidéos illustrant
certains concepts liés a l'aphasie
Autre(s)

33.33 %

16.67 %

100 %

50 %

0%

0%

28.57 %

0%

66.67 %

0%

45.71 %

13.33 %

Légende : n = nombre de participants par groupe

Annexe 13.17 : Outils internes et externes a la pratique utilisés par les thérapeutes accompagnant

les familles

L N P E K Total
(n =12 n=2 nh=1 n=7 n=3
Outils internes
Psychoéducation sur 'aphasie 25 % 100 % 0% 57.14 % 0% 36.43 %
Séances de conseil individualisées 66.67 % 100 % 100 % 85.71 % 100 % 90.48 %o
Groupes de soutien destinés au 16.67 % 0% 0% 14.29 % | 33.33 % 12.86 %
patient que vous co-animez
Groupes de soutien destinés aux 0% 0% 0% 42.86 % | 60.67 % 21.90 %
proches co-animez
Intégration de la famille dans 75 % 50 % 100 % 57.14 % 100 % 76.43 %
certaines séances de
rééducation/thérapie du patient
Formation pratique a destination des 25 % 0% 0% 14.29 % 0% 7.86 %
proches (par exemple, sur les
techniques de communication
adaptées aux personnes aphasiques)
Vidéo feedback 8.33 % 0 % 0% 28.57 % 0% 7.38 %
Grille d’évaluation de la 8.33 % 0% 0% 14.29 % 0% 4.52 %
communication entre le patient et ses
proches
Des outils de communication 66.67 % 0% 0% 42.86 % | 3333% = 28.57%
alternative et augmentative (CAA)
Matériel éducatif : brochures 83.33 % 50 % 100% | 1429% | 3333% @ 62.86 %
Matériel éducatif : livres 16.67 % 50 % 0% 14.29 % 0% 16.19 %
Matériel éducatif : capsules vidéo 0% 0% 0% 28.57 % 0% 5.71%
Matériel éducatif : ressources en 41.67 % 50 % 0% 14.29 % | 33.33 % 27.86 %
ligne sur I’aphasie
Autre(s) outil(s) 8.33% 0% 0% 14.29 % 0% 4.52 %
Outils externes
Groupe de soutien destiné au patient = 33.33 % 50 % 0% 57.14% | 3333% = 34.76 %
Groupe de soutien destiné aux 50 % 100 % 0% 57.14 % | 33.33% | 48.10 %
proches
Associations destinées au patient 75 % 100 % 0% 28.57 % | 66.67 % 54.05 %
Associations destinées aux proches 50 % 50 % 0% 4286 % | 3333% @ 35.24%
Autre(s) outil(s) 8.33 % 50 % 100 % 0% 0% 31.67 %
Légende : n = nombre de participants par groupe
Annexe 13.18 : Scores moyens globaux (échelle de Likert) d’obstacles rencontrés par les
thérapeutes accompagnant les familles
L N P E K Total
(n =12 nh=2 nh=1 n=7 n=3
Anosognosie du patient 3.5 3.5 2 3.57 3.33 3.18
Manque d'investissement de la 2.75 2.5 4 271 3.67 3.13

famille
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Manque de disponibilité de 2.92 3.5 3 3.14 3.67 3.25
Pentourage
Absence/peu d’entourage 3.42 2.5 4 3.14 3.33 3.28
Manque de matériel 2.75 4.5 2 3.86 3 3.22
Matériel difficile a adapter 2.83 4 3 4 2.67 3.3
Manque de temps de travail a 3.67 4 5 4.14 3.67 4.1
consacrer a chacun des patients
Je consideére ne pas avoir 2.17 4 3 3.14 3.33 3.13
suffisamment de compétences pour
prendre en soins la famille du patient
aphasique
Je manque de formation pour 2.42 5 4 3.43 3 3.57
prendre en soins la famille du patient
aphasique
Légende : n = nombre de participants par groupe
Annexe 13.19 : Scores moyens globaux (échelle de Likert) d’obstacles empéchant
I'accompagnement des familles par certains thérapeutes
L N P E K Total
m=10) | @=8 | @=10) | @m=15) n=2¢6)
Envie de prendre en soins la famille 70 % 75 % 40 % 40 % 100 % 65 %
Obstacles

Anosognosie du patient 1.86 2.5 2.5 4 2.5 2.67
Manque d’investissement de la 1.86 2.17 2.25 4 2.83 2.62
famille
Manque de disponibilité de 2.14 2.17 2.25 4 2.83 2.68
Pentourage
Absence/peu d’entourage 2.29 2.17 2.25 4 2.67 2.67
Manque de matériel 3.71 4.33 2.75 3.5 2.33 3.33
Matériel difficile a adapter 2.71 3.67 1.75 4 2.5 2.93
Manque de temps de travail a 3.14 3.17 2.75 4 2.5 3.1
consacrer a chacun des patients
Je consideére ne pas avoir 3.29 4.17 3.5 5 3.5 3.89
suffisamment de compétences pour
prendre en soins la famille du patient
aphasique
Je manque de formation pour 3.57 4.5 3.25 5 4 4.06

aphasique

prendre en soins la famille du patient

Annexe 13.20 : Corrélation entre le score moyen global d’obstacle pergus et le nombre de besoins

Légende : n = nombre de participants par groupe

exprimés en ressources

Statistique r

ddl

Valeur p

Borne inf. de
I'IC 95%

Borne sup. de
PIC 95 %

Obstacles <«
besoins

44

23

.03*

.05

71

Note : * p < .05, ¥ p < .01
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Annexe 13.21 : Corrélation entre le score moyen global d’obstacles pergus et les difficultés

rapportés par les

familles

. Borne inf. de | Borne sup. de
Statistique r ddl Valeur p PIC 95% PIC 95 %
Obstacles <>
*
difficultés familles A5 23 03 V7 72

Note : * p < .05, ¥ p < .01

Annexe 13.22 : Corrélation entre le score moyen global d’obstacles pergus et le sentiment de

satisfaction
. Borne inf. de | Borne sup. de
Statistique r ddl Valeur p PIC 95% PIC 95 %
Obstacles 49 23 01* 75 12
satisfaction

Note : * p < .05, ¥ p < .01

Annexe 13.23 : Comparaison du score moyen global d’obstacles percus selon le sentiment de

compétence
.. Différence leference Taille de
Statistique ddl Valeur p d’erreur s
moyenne Peffet
standard
t de Welch 2.53 124 .03* 47 19 1.09

Note : * p < .05, ¥ p < .01

Annexe 13.24 : Corrélation entre le score moyen global d’obstacles pergus et le sentiment de

compétence
. Borne inf. de Borne sup. de
Statistique ddi Valeur p PIC 95% PIC 95 %
Obstagles — _51 23 009%* -75 -15
compétence

Tableau 11. Corrélation entre les obstacles pergus et le sentiment de compétence
Note : * p < .05, ** p < .01

Annexe 13.25 : Corrélation entre le score moyen global d’obstacles pergus et le besoins en

ressources
o Borne inf. de Borne sup. de
Statistique r ddi Valeur p PIC 95% PIC 95 %
Compétence 34 23 < .001%* -93 -.67
besoins

Note : * p < .05, ¥ p < .01
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Annexe 13.26 : Comparaison du nombre d’outils utilisés selon la perception d’un changement

chez les familles

Taille d’eff
Groupe Moyenne | Statistique U Valeur p atfle deffet
r
Nombre | Changement percu (n = 23) 6.01 5 07 -
d’outils Pas de changement (n = 2) 4 ' '

Note : * p < .05, ¥ p < .01

Légende : n = nombre de participants par groupe
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10. Résumé

L’aphasie, trouble acquis du langage le plus souvent consécutif a un AVC, altere profondément la
communication et la participation sociale, entrainant isolement et détresse psychologique (Parr,
2001). Elle touche aussi les proches aidants, souvent conjoints ou membres de la famille, qui
assument de nouvelles responsabilités, avec un risque accru d’épuisement (Adelman et al., 2014 ;
Pucciarelli et al., 2022). Ces aidants expriment des besoins spécifiques : informations claires,
conseils pratiques et soutien psychologique (Avent et al., 2014 ; Johansson et al., 2011). Du coté
des thérapeutes, 'accompagnement proposé est limité notamment par le manque de temps ou de

compétences spécifiques (Blom Johansson et al., 2013).

Notre premier objectif était de décrire, en Fédération Wallonie-Bruxelles francophone, I'impact de
I'aphasie sur la qualité de vie des personnes aphasiques et de leur aidant proche, ainsi que leurs
besoins d’information et d’accompagnement. Le second visait a identifier les obstacles et les
besoins rencontrés par les thérapeutes dans 'accompagnement des familles. Enfin, le troisieme
consistait a évaluer la pertinence d’une brochure personnalisable pour répondre aux attentes des

familles et soutenir la pratique clinique.

Les résultats soutiennent que I’aphasie affecte la qualité de vie des personnes phasiques et de leur
aidant proche de maniere comparable, méme si certaines différences apparaissent selon les facteurs
considérés. Par rapport a étude de Lamps (2023), nos analyses suggerent que la nature du lien
entre l'aidant et 'aidé pourrait influencer la qualité de vie percue. Les aidants expriment un besoin
d’accompagnement. Par ailleurs, les attentes informationnelles des personnes aphasiques et de leur
aidant apparaissent partiellement insatisfaites, leurs besoins respectifs étant significativement
corrélés. Du coté des thérapeutes, les résultats indiquent qu’ils rencontrent des obstacles et des
besoins dans 'accompagnement des familles, ceux-ci étant significativement corrélés avec leur
sentiment de compétence. Enfin, la brochure proposée a suscité un intérét positif, percue comme
pertinente par les thérapeutes et utile par les aidants. Toutefois, la taille réduite des échantillons

limite la portée des conclusions.

En conclusion, nos résultats soulignent la nécessité d’améliorer ’accés a une information claire et
adaptée pour les personnes aphasiques et leurs proches ainsi que de renforcer la formation des
thérapeutes pour un accompagnement plus proactif. Les recherches futures pourraient explorer
I'intérét de brochures, de capsules vidéo ou d’autres supports co-construits avec les usagers, tant
pour la pratique clinique que pour le quotidien des familles. Il reste néanmoins nécessaire

d’interpréter ces résultats avec prudence et de tenir compte des limites propres a cette étude.
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