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Préface

Parmi les trés nombreux ouvrages traitant des problémes des démences et de
la maladie d’Alzheimer, trés peu ont été consacrés aux difficultés de commu-
nication. Ceci peut paraitre paradoxal, et préoccupant, dans notre société
moderne dominée par la communication omniprésente et multimédia, et s'ex-
plique probablement par la complexité du sujet. Le présent ouvrage de Thierry
Rousseau vient combler ce manque.

Lauteur nous emmene a la rencontre des mysteres d’un des comportements
humains a la fois les plus quotidiens et les plus complexes, la communica-
tion, ainsi que de ses perturbations dans ce drame humain, familial et social
que représente la maladie d’Alzheimer. Au carrefour de plusieurs sciences,
transmission d’information, cognition, comportement, en méme temps
qu’émotion et relation, abordée par le journaliste, le publiciste, le politicien
ou 'homme de théatre autant que par Porthophoniste, le psychologue, le
sociologue ou l'ethnologue, la communication fascine et dérange par sa
complexité. Thierry Rousseau en est bien conscient, et la progression de son
ouvrage est résolument didactique. Le premier chapitre apporte des don-
nées scientifiques sur le vieillissement normal et pathologique, et les pistes
pour le bien-vieillir que ces données suggerent, de sorte que «vieillissement
ne soit plus confondu avec sénilité». La communication dans la maladie
d’Alzheimer est ensuite abordée en détail. A ce sujet, I'opinion commune,
largement relayée par les médias, est plutot négative : on ne peut pas com-
muniquer avec un dément, ou de facon trés superficielle. A cette position
fataliste, auteur oppose une interrogation positive et humaniste, dont les
retombées thérapeutiques seront développées plus loin : dans quelle mesure,
chez quels patients et jusqu'a quand la communication, vecteur du lien
social, est-elle préservée ? Aprés des informations sur les compétences prag-
matiques et les comportements de communication et la description de leurs
modifications cliniques dans la démence, plusieurs études personnelles sont
rapportées, qui montrent que «la valeur sociale de la communication
demeure jusqu’a des stades tres avancés de la maladie ». Encore faut-il savoir
repérer les facteurs et situations qui influencent la communication dans la
maladie d’Alzheimer. La réduction des capacités cognitives reste bien stir le
principal facteur, mais d’autres sont susceptibles d’étre favorisés par une
prise en charge : le lieu et le théme de la conversation, sa valeur affective,
lexistence d’un support visuel, le contexte d’une situation particuliére, par
exemple un anniversaire, et surtout la personnalité et les comportements de
I'interlocuteur sont tour a tour analysés a la lumiére d’études personnelles
de l'auteur. A chaque ligne, la dimension humaine s’associe a la rigueur des
données scientifiques : a la réduction des capacités cognitives et des compé-
tences pragmatiques s’ajoutent inexorablement la solitude, I'incompréhen-
sion, la souffrance. Jusqu'a I'enfermement, I'exclusion. Dans notre société
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qui glorifie la jeunesse, communiquer avec une personne agée ennuie vite,
communiquer avec une personne démente inquiéte et met mal a l'aise. Les
professionnels des institutions comme les membres des familles sont expo-
sés a la tentation d’écourter, voire d’éviter I’échange. Lexpérience clinique
de l'auteur dans ce domaine est palpable. Combien d’expériences vécues, de
rencontres, de regards, de paroles et de silences ont inspiré cet ouvrage, et
lenrichissent autant que les recherches scientifiques et les données de la lit-
térature. Les chapitres suivants sont consacrés aux procédures d’évaluation
et de traitement. La grille GECCO et la thérapie éco-systémique dévelop-
pées par ’'auteur y sont bien stir présentées en détail, de sorte que des appli-
cations pratiques sont immédiatement disponibles pour le thérapeute du
langage et de la communication, comme pour tous les professionnels qui
s'occupent quotidiennement de ces patients. Car la communication concerne
tout le monde. Dans la plus pure tradition des thérapies systémiques, l’ap-
proche thérapeutique de Thierry Rousseau considére la situation dans sa
globalité; 'environnement - et en premier lieu la famille - sont autant
concernés que le patient lui-méme. Lapproche est vraiment multidimen-
sionnelle, les interventions centrées sur le patient prennent en compte les
aspects formels des processus langagiers autant que la dimension cognitivo-
comportementale, et les interventions sur I’environnement notamment ins-
titutionnel rentrent dans le cadre de ce que l'on appelle aujourd’hui
I’éducation thérapeutique. Mais a des formules toutes faites et des recom-
mandations générales, Thierry Rousseau préfére un programme individuel,
personnalisé, et évolutif dérivé des constatations de la grille GECCO. On
n'est pas en présence d’une vague psychothérapie charitable fondée sur I'em-
pirisme et 'empathie, on est en présence d’une vraie et rigoureuse techni-
que de thérapie. Aprés des considérations sur lefficacité des approches
thérapeutiques, a évaluer en tenant compte du but visé, 'ouvrage s’acheve
par une réflexion sur les perspectives d’avenir et les recherches futures. La
bibliographie insérée a la fin de chaque chapitre et des annexes rappelant de
facon opportune les recommandations HAS contribuent au caractére scien-
tifique et didactique de 'ouvrage.

Thierry Rousseau a su ainsi rassembler des données scientifiques issues d’ho-
rizons parfois trés divers, des faits cliniques argumentés, une technique
d’évaluation validée et des pistes thérapeutiques pour la prise en charge des
difficultés de communication dans la maladie d’Alzheimer. II attire notre
attention sur la souffrance de ces personnes et de leurs familles, sur la néces-
sité de maintenir colte que colte la communication pour sauvegarder la
dignité, sur la nécessité aussi d’informer le public aussi largement que possi-
ble. Quelles que soient ses motivations et son appartenance professionnelle, je
crois sincérement que le lecteur trouvera ici les réponses aux questions qu’il se
pose, dans les limites bien stir des connaissances scientifiques disponibles sur
ce complexe sujet.

Je me réjouis a double titre de la parution de ce livre : sur un plan clinique,
scientifique et humain tout d’abord, car il apporte des propositions concrétes
de soin et de rééducation, va contribuer a sensibiliser les professionnels aux
problémes de communication dans la maladie d’Alzheimer, et stimulera sans
doute des recherches nouvelles dans ce domaine difficile. Sur un plan personnel
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ensuite, car il est pour moi 'occasion de saluer et de rendre hommage & un
grand ami.

Je souhaite franc succes a cet ouvrage, avec je l'espére les nombreuses réédi-
tions que nécessiteront les avancées scientifiques et thérapeutiques qu’il aura
contribuées a susciter.

Jean-Michel Mazaux

Professeur a 'Université Ségalen Bordeaux 2,
Chef du service de médecine physique
et de réadaptation au CHU de Bordeaux
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Introduction

Lensemble des travaux que nous allons présenter dans cet ouvrage est issu
d’un parcours « multidirectionnel ». En effet, nous avons d’abord eu une dou-
ble formation universitaire en psychologie et en orthophonie. Nous revendi-
quons donc I'appartenance a deux disciplines car nous les exercons de fagons
diverses et complémentaires : a la fois comme clinicien, comme enseignant et
comme chercheur.

Et, 1a aussi, ces exercices sont multiples :
o clinicien libéral et hospitalier;
« enseignant en formation initiale et en formation continue post-universitaire;

o chercheur en laboratoire universitaire (recherche fondamentale) et au sein
d’une association de type société savante (recherche appliquée).

Mais, ces disciplines, ces divers exercices, les différents lieux et fagons d’exer-
cer, sont reliés par une seule et méme thématique qui a trait a la communica-
tion humaine que nous tentons de comprendre notamment dans ses aspects
pathologiques, auxquels nous cherchons & apporter des solutions thérapeuti-
ques avec L'objectif aussi d’en évaluer lefficacité.

Tous ces aspects sont pour nous indissociables et concourent au méme but,
celui d’aider les étre humains touchés dans leur communication, par consé-
quent dans leurs relations, avec leurs semblables, en particulier par les patho-
logies liées a I’4ge.

Toutes les recherches que nous allons présenter sont donc le fruit de réflexions
et de travaux d’un praticien-enseignant-chercheur qui concevrait mal d’étre
autre chose car sont également indissociables pour lui le savoir, le savoir-faire
et le faire-savoir.

Nous avons organisé cet ouvrage en plusieurs chapitres qui constituent
autant d’axes de recherches sur lesquels nous avons travaillé mais cette pré-
sentation reflete aussi une progression dans la réflexion que nous avons pu
avoir en fonction de notre expérience clinique et des résultats des recher-
ches menées.

Nous nous sommes d’abord intéressés aux problématiques liées au vieillisse-
ment normal et surtout pathologique en nous posant la question de I'influence
des facteurs personnels (personnalité, perception de soi) et environnementaux
(entourage, lieu de vie, etc.).

Compte tenu de notre formation, c’est la communication qui a principalement
retenu notre intérét dans une pathologie dont I’age est le principal facteur de
risque : la maladie d’Alzheimer. Au-dela du simple outil que constitue le lan-
gage nous avons exploré la communication sous toutes ses formes (orale, écrite,
non verbale) en tentant de voir comment elle se transforme et sous I’influence
de quels facteurs : proximaux (liés a la maladie elle-méme) mais aussi distaux
(environnementaux, personnels). Ceci nous a conduit a aborder cette question
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de la communication sous I'angle théorique de la pragmatique et en situation
réelle (écologique) d’interlocution.

Nous avons également étendu notre recherche sur la communication a
d’autres pathologies (trisomie 21, maladie de Parkinson).

Les résultats de ces travaux nous ayant conduit a mettre en évidence I'influence
importante de facteurs distaux, nous avons tenté de voir comment une prise en
charge thérapeutique non médicamenteuse pouvait agir sur ces facteurs. Nous
avons d’abord constaté la carence en outil d’évaluation permettant une ana-
lyse de la communication prenant en compte toutes ses dimensions et repérant
l'ensemble des facteurs agissant que nous avons identifiés. Nous avons donc
élaboré et validé un outil spécifique permettant une évaluation pragmatique et
écologique de la communication.

La partie la plus importante de nos recherches s'oriente donc ensuite vers la
prise en charge thérapeutique des troubles de la communication dans la mala-
die d’Alzheimer. Nous avons ainsi proposé une thérapie baptisée éco-systémi-
que car prenant en charge le patient mais aussi son entourage dont le role
savere capital.

Nous nous sommes aussi intéressés a d’autres approches thérapeutiques des
troubles cognitifs et comportementaux de la maladie d’Alzheimer (rebouclage
sensoriel, musicothérapie, relaxation, aide dans les activités quotidiennes, thé-
rapie animaliére) car, en 'absence de traitement curatif efficace de la maladie,
et en raison de ’hétérogénéité des symptomes ainsi que de la multitude des
facteurs agissant, une approche thérapeutique unique ne peut, a elle seule, s’at-
taquer et apporter une réponse a tous les problémes.

L'évaluation de l'efficacité de la thérapie éco-systémique, mais aussi plus géné-
ralement des thérapies non médicamenteuses, en particulier orthophoni-
ques, a été au centre de nos préoccupations et a fait 'objet d’études que nous
présentons.

Lobjectif de cet ouvrage destiné aux professionnels (cliniciens, chercheurs) et
aux étudiants, a la fois de la psychologie, de l'orthophonie mais aussi de la
meédecine, est de faire le lien entre la recherche et la clinique. Nous montrons
comment une interrogation issue de la pratique quotidienne fait naitre une
hypothese qui va imposer une méthodologie permettant (ou pas) de la valider.
Mais la démarche ne sarréte pas, il convient ensuite que les résultats obtenus
par le chercheur puissent étre utiles au praticien et que puissent lui étre propo-
sés des outils, des approches thérapeutiques qui alimenteront, développeront,
affineront sa pratique.

Nous avons souhaité que cet ouvrage puisse aussi apporter des connaissances
concrétes et pratiques a tous ceux qui sont concernés par les troubles de la
communication, en particulier liés a la maladie d’Alzheimer.

Thierry Rousseau



et vieillissement
pathologique

Processus du vieillissement

Le vieillissement ne se mesure pas qu’a travers le
nombre d’années écoulées depuis la naissance ou
qu'a l'usure du corps provoqué par le temps. De
nombreux autres facteurs vont modifier le proces-
sus normal du vieillissement, notamment tous les
événements, toutes les étapes de la vie. Tous ces
éléments permettent de déterminer un age psy-
chologique et aussi un age social qui sont en par-
ticulier sous I'influence de la relation a l'autre et
de la relation au monde [1]. Le comportement de
I'individu vieillissant est donc inévitablement lié
a son contexte de vie, a son environnement en
particulier humain. Le comportement de com-
munication, plus spécifiquement, est en relation
évidemment trés étroite avec la présence, leffica-
cité, la pertinence, 'adéquation de ce qu’il est
convenu d’appeler le réseau social [2].

«Je comprends d’aprés les autres ce que la
vieillesse implique chez celui qui la regarde du
dehors, mais je ne sens pas ma vieillesse» disait
Sartre. « Vieillir, quel naufrage!» disait De Gaulle.

A travers ces réflexions quasi opposées de
deux personnalités hors du commun, on sent
bien que vieillir n'est pas vécu de la méme
manieére selon... selon quoi, en fait?

Cette question en appelle d’autres : quest-ce que
vieillir? A quel age devient-on vieux?

Différentes formes
du vieillissement

Il y a plusieurs manieres de déterminer un age :
Mishara et Ridel [3] considérent le vieillissement
de quatre points de vue : chronologique, phy-
sico-biologique, psycho-affectif et social.

CHAPITRE 1

Le vieillissement chronologique est la fagon la plus
simple de déterminer un age, celle qui consiste a
compter le nombre des années écoulées depuis la
naissance. Dans ces conditions, I'age de la vieillesse
est souvent fixé a 65 ans, sans doute parce que cet
age correspond fréquemment a un départ en
retraite. Mais rien n’est moins arbitraire et il est
évident quon ne devient pas vieux du jour au
lendemain parce que l’on a atteint 65 ans, méme
s’il est vrai que, pour certains, le fait de prendre
sa retraite signifie une entrée brutale dans la
vieillesse. D’autres signes peuvent annoncer la
vieillesse tels que 'apparition des premiers cheveux
blancs, des premiéres rides ou encore les enfants
qui quittent le foyer, des proches qui disparaissent.

Il est probable que la premiére fois que 'on saper-
¢oit du passage d’un 4ge a un autre, méme si a ce
moment on n’a pas conscience de vieillir, Cest a la
puberté ot les changements corporels et psycho-
logiques sont des marqueurs importants.

Certains auteurs parlent d’'un second passage
important autour de 20 ans, age auquel on a cou-
tume de situer le début de la maturité.

Les changements de décennies, de maniére géné-
rale, sont souvent considérés comme significatifs
pour beaucoup avec des passages plus marquants
que d’autres comme le passage de 39 a 40 ans qui
correspond a la crise du milieu de vie.

Dautres étapes peuvent étre des moments signifi-
catifs, faisant prendre conscience a l'individu
d’un certain nombre de transformations irréver-
sibles, signes du vieillissement, comme la méno-
pause chez la femme.

Cet 4ge chronologique permet certes de donner
des points de repéres, et il est évidemment en rap-
port avec les événements de la vie, mais tous les
seuils fixés, notamment pour dire a quel age on
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devient vieux, sont arbitraires et trompeurs car il
existe des différences individuelles fréquentes et
importantes. La ménopause, par exemple, peut
apparaitre avec un écart de dix ans selon les fem-
mes, 4ge de la retraite n’est pas le méme selon les
catégories professionnelles et n’a pas la méme
signification pour tous, 'apparition des cheveux
blancs nest pas ressentie de la méme maniére
selon que l'on est un homme ou une femme. L'état
de santé, la classe socio-économique sont aussi
des facteurs créant des différences individuelles.

Les changements physiques et biologiques peuvent
indéniablement servir a définir le vieillissement :
cest en d’autres termes «1’4ge de nos artéres». Ce
vieillissement physique est, sauf événement excep-
tionnel, graduel et il est donc difficile de préciser
a partir de quel moment on devient physiquement
vieux. La encore, de nombreux facteurs indivi-
duels vont intervenir, chacun vieillissant a son
rythme, mais interviendra aussi I'utilisation que
lon fait, quotidiennement, de son physique : il est
certain quun sportif de haut niveau sentira beau-
coup plus tét que «monsieur tout le monde» le
déclin de ses forces physiques, et sans doute de
maniére plus sensible.

La plupart des auteurs s'accordent a dire que les
mécanismes physiques débutent trés tot leur pro-
cessus de vieillissement mais que la plupart des
gens nen prennent conscience que lorsque cet
affaiblissement est ressenti dans des activités de la
vie de tous les jours, méme si 'on considere que
clest a partir de 30-35 ans que beaucoup s’aper¢oi-
vent que leurs performances physiques commen-
cent a décliner.

Des facteurs de conditions de vie agissent sur ce
vieillissement physico-biologique (activités phy-
siques, nutrition, consommation d’alcool, de
tabac, stress, etc.), mais aussi des facteurs généti-
ques : Jeanne Calment, longtemps doyenne des
Frangais, appartenait a une famille dans laquelle
les presque centenaires étaient incroyablement
nombreux.

A ces modifications physiques s’associe inévita-
blement une modification de I'image de soi : les
rides, les cheveux grisonnants, 'augmentation du
poids, etc., sont autant de stigmates du vieillisse-
ment qui seront ressentis de fagon plus ou moins
angoissante par les uns et les autres avec bien
entendu des différences, notamment liées au sexe.
Ces angoisses font, d’un autre coté, le bonheur des

marchands de jeunesse de tout poils : vendeurs de
crémes anti-rides, stations de thalassothérapie,
chirurgiens esthétiques et bien d’autres.

Il convient d’ajouter, malgré tout, que ce vieillisse-
ment physique n'apporte pas que des désagré-
ments puisqu’il saccompagne de la diminution
voire de la disparition de certaines maladies (le
rhume, les allergies, les maux de téte chroniques,
etc.), que certaines personnes 4gées sont en bien
meilleure forme que d’autres plus jeunes.

Ldge psychologique peut étre vu sous différents
aspects, tout d’abord sous celui de la maturité. Il
sera cependant bien difficile de définir la maturité
et encore plus de dire a quel 4ge on devient mature.
On a coutume de lier la maturité a 'expérience, et
de dire que plus on avance en 4ge plus on a d’expé-
rience et donc plus on gagne en maturité. Mais il
est certain que, 13 encore, d’autres facteurs vont
intervenir, individuels bien s{ir, mais aussi socio-
culturels et, de ce fait, liés aux générations et a l'ef-
fet de cohortes. En effet, on peut considérer que
I'instruction est une forme d’expérience conden-
sée et que les cohortes des jeunes d’aujourd’hui
sont plus instruites que les cohortes des jeunes
d’hier et donc des vieux d’aujourd’hui. Ce qui peut
vouloir dire, sil’'on suit le raisonnement précédent,
que les jeunes d’aujourd’hui ont plus d’expérience
que les vieux, méme si cette expérience est livres-
que, audiovisuelle mais aussi issue de leur plus
grande aptitude aux voyages.

Cette notion de maturité se prolonge avec celle de
sagesse quil est cependant bien difficile de définir
précisément. Si on I’'associe aux concepts de cir-
conspection, de retenue, de maitrise de soi, il faut
vraisemblablement penser quelle est I'apanage de
l'avancée en 4ge mais qu'elle dépend moins des
expériences vécues que de la capacité qu'a I'indi-
vidu a en tirer profit. Certains pourront vivre plu-
sieurs expériences identiques sans jamais étre
capables d’en tirer une lecon leur permettant
d’affronter efficacement une expérience similaire,
d’autres auront besoin de beaucoup moins d’es-
sais pour «comprendre». Les uns et les autres ne
tireront pas la méme sagesse de leurs expériences
de la vie ou en tous cas ne l'auront pas au méme
moment, au méme age.

On peut également voir cet 4ge psychologique
sous l’aspect des changements cognitifs qui, iné-
vitablement, accompagneront le processus du
vieillissement et qu’il convient de ne pas regarder
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seulement sous la forme d’une involution mais
sous la forme d’une modification des capacités
avec notamment le développement de stratégies
de compensation qui, jusqu’a un age trés avancé,
vont souvent permettre de faire en sorte que la
baisse de certaines performances cognitives nait
pas de retentissement dans les activités quoti-
diennes. Le développement de ces stratégies de
compensation est principalement a mettre en
relation avec le développement de la métacognition.
Enfin, I’age psychologique doit étre vu sous
I’aspect des changements qui concernent laf-
fectivité et la personnalité, changements qui
seront en rapport avec les expériences et les évé-
nements de la vie.

L'dge social est marqué par tous les roles que I'in-
dividu joue dans la société tout au long de sa vie :
roles familiaux, professionnels, associatifs et sous
I'influence de facteurs individuels et des événe-
ments de la vie tels que le mariage, les naissances,
le divorce, le départ des enfants du foyer familial,
les déces des proches, le chdmage, la retraite, etc.

Vieillir n'est donc pas si simple qu’il y parait, et il
semble difficile de dire a partir de quel moment
l'on devient vieux, car si le vieillissement peut étre
considéré comme un processus graduel et évolutif
(involutif diront certains) si on se référe par exem-
ple & certaines des modifications physiques et
cognitives, il peut aussi étre considéré comme une
succession de stades correspondant a des événe-
ments ou des crises qui feront, d’un point de vue
social ou affectif par exemple, vieillir un individu.

On le voit aisément : le vieillissement est sous I’in-
fluence de trés nombreux facteurs liés a I'individu
lui-méme, a sa génétique, mais aussi a des facteurs
liés a tous les événements de sa vie ainsi qu'a sa
fagon et sa capacité de réagir a toutes ces expérien-
ces sociales, a sa fagon de s'adapter, a ce que l'on
appelle maintenant le coping ou la résilience [4].

Ceci pose du méme coup la difficulté de I'étude
du vieillissement car une étude longitudinale est
difficile, compte tenu de la durée de vie d’un indi-
vidu et une étude transversale souléve le probleme
des cohortes : les personnes agées aujourd’hui de
80 ans n'ont pas eu la méme vie que celles qui
avaient 80 ans en 1900, n'ont pas connu les mémes
problémes, les mémes évolutions technologiques,
n'ont pas eu la méme alimentation, etc., et celles
qui auront 80 ans en 2020 auront connu des cho-
ses différentes, on peut espérer par exemple qu’il

sagira d’une génération nayant pas connu la
guerre. Les comparaisons sont donc trés difficiles
tant les artefacts méthodologiques risquent d’étre
importants.

La gérontologie est une discipline relativement
récente et les références théoriques encore insuffi-
santes, méme si ampleur du phénomeéne du
vieillissement et ses conséquences font que les
études se multiplient.

Nos grands théoriciens de la psychologie ont peu
étudié le vieillissement, Freud prétendait que la
personnalité était fixée a I'dge de 5 ans, Piaget n’a
pas étudié les évolutions des capacités cognitives
au dela de P’age scolaire. Il faut cependant citer
Maslow [5], qui est un théoricien de la personna-
lité et qui a élaboré la théorie de la hiérarchie des
besoins, théorie qui tend a dire que les besoins se
manifestent selon un ordre donné et que les
besoins supérieurs napparaissent pas tant que les
besoins inférieurs ne sont pas satisfaits. Par exem-
ple, selon cet auteur, 'adolescence est caractérisée
par un trés fort besoin de s'assurer une image de
soi positive et le respect des autres et ’dge adulte
se caractérise par le besoin de créativité, d’épa-
nouissement et de réalisation. Il faut surtout citer
Erikson [6] qui a réellement proposé une appro-
che globale du développement a travers les diffé-
rents stades de la vie : les stades épigénétiques :
pour lui chaque stade de la vie (stades de I'enfance,
puberté, adulte, maturité, etc.) est marqué par une
crise, un conflit que I'individu doit résoudre pour
passer au stade suivant. Ces études sont ancien-
nes, la gérontologie et la psychogérontologie nous
apportent aujourd’hui de nouvelles données en
distinguant notamment les concepts de vieillisse-
ment et de vieillesse, en évitant I'assimilation de
ces concepts a laffection et a la maladie, en réfu-
tant la notion de déclin systématique avec 1’age,
en réfutant le passage progressif d’un état normal
(ou de sénescence) a un état pathologique (ou de
sénilité), en réfutant la notion que tout change-
ment est impossible aprés un certain age.

Il convient donc de distinguer clairement le nor-
mal et le pathologique : ils ne sont pas de la méme
essence et il ne peut y avoir de passage progressif
de 'un a lautre.

En revanche, 'avancée en 4ge s'accompagne d’une
augmentation de la morbidité et comme nous
avons déterminé différents types de vieillisse-
ment, nous pourrons distinguer différents types
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de pathologies correspondantes. Nous pourrons
ainsi parler de pathologies physiques, de patholo-
gies psychiques ou mentales et de pathologies
sociales mais aussi, par voie de conséquence, de
mort physique, psychique et sociale.

Nous ne nous étendrons pas sur la pathologie
physique (n’intégrant pas les maladies mentales
organiques), si ce n'est pour dire que la vieillesse
ne fait pas apparaitre de maladies nouvelles, que
la maladie n'est pas une caractéristique de la
vieillesse, mais que la plupart des pathologies ren-
contrées chez les plus jeunes se retrouvent avec
une prévalence plus grande & un 4ge avancé et que
la notion de handicap et de dépendance va sou-
vent étre en rapport avec la polymorbidité, surtout
importante aprés 80 ans. Une étude de Noack et
Weiss [7] montre une relation claire entre état de
santé et niveau socio-économique et entre niveau
d’instruction et maladies chroniques (plus le
niveau est bas plus les individus consultent pour
maladies chroniques). Le sexe est un facteur d’iné-
galité, notamment pour I’évaluation subjective de
I'état de santé, les hommes ayant tendance a
minimiser voire a occulter la sévérité de leur
maladie ainsi que le degré de géne éprouvée dans
la vie quotidienne. C'est aussi un facteur objectif
puisque 'espérance de vie des femmes dépasse de
loin celle des hommes.

La mort physique, tout comme 1’dge chronologi-
que, est d’une fausse simplicité. Les critéres qui
la définissent ne sont pas si évidents, la preuve en
est quils ont évolué au fil du temps, en méme
temps que les techniques médicales. Un des pre-
miers critéres fut 'absence de réaction a une
morsure du gros orteil de la part, d’ott le nom, du
croque-mort. Aujourd’hui, l'arrét de la respira-
tion, 'absence de battements cardiaques ou I'ab-
sence du réflexe pupillaire ne suffisent plus, il
faut un électro-encéphalogramme plat mais rien
ne dit que ce critere sera toujours universelle-
ment reconnu.

Dans le cadre des pathologies mentales, on distin-
guera les pathologies cérébrales organiques et les
troubles psychiques, en accordant, comme le font
Mishara et Riedel [3], une place particuliére aux
pathologies sociales.

Parmi les maladies mentales organiques, la
démence occupe une place de choix, en particu-
lier la démence de type Alzheimer (DTA) qui
représente la forme la plus fréquente de démences

et dont la prévalence est importante (cf. infra).
Parmi les autres formes de démences, on retien-
dra les démences d’origine vasculaire ou mixte,
d’origine carentielle, toxique (alcoolique, etc.),
traumatique, infectieuse (maladie de Creutzfeldt-
Jakob, etc.).

I1 faut aussi noter dans le cadre de ces pathologies
qui vont toucher la sphére cérébrale les accidents
vasculaires cérébraux responsables de désordres
cognitifs plus ou moins importants et réversibles :
aphasies, apraxies, agnosies, etc., ainsi que des
syndromes telle la maladie de Parkinson.

Les pathologies psychiques, que nous dirons du
domaine de la psychopathologie ou de la psychia-
trie, ne sont, pour certaines en tous cas, pas plus
fréquentes chez les personnes agées que dans le
reste de la population mais, en revanche, elles
conduisent fréquemment a I'institutionnalisation
de la personne agée. Citons : I'hypochondrie, la
paranoia, la schizophrénie et surtout la dépres-
sion. La dépression est extrémement fréquente
chez le sujet 4gé, le recensement effectué par
Magnusson [8] montre une prévalence chez les
plus de 75 ans de 'ordre de 15,7 a 17,5 % chez les
hommes contre 26 % chez les femmes. La dépres-
sion est donc beaucoup plus fréquente chez les
femmes, plus fréquente chez les personnes insti-
tutionnalisées et étroitement associée a la maladie
physique. La dépression est un trouble de I’hu-
meur qui peut se présenter chez le sujet 4gé sous la
forme d’un syndrome dépressif majeur dont les
symptomes peuvent faire évoquer une démence,
le diagnostic différentiel est parfois difficile a réa-
liser entre cette «pseudo-démence» et une DTA
en particulier.

La dépression est souvent liée a la notion de per-
tes que I'individu connaitra au cours du vieillis-
sement et qui vont saccumuler au cours de la
vieillesse : perte de fonctions physiques et intel-
lectuelles, perte d’autonomie, d’indépendance,
perte de proches, perte de la possibilité de faire
des projets a long terme, etc. La dépression est
aussi liée a la présence proche de la mort que le
vieillard apercevra régulierement dans son
miroir sous la forme de la dégradation physique
mais aussi dans le comportement d’évitement
voire de rejet de certains. Cette angoisse de la
mort peut étre a lorigine de mécanismes de
défense chez la personne agée quont décrits
Butler et Lewis [9] tels que, parmi d’autres, la
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rationalisation du sentiment d’immortalité, la
fixation ou l’arrét de I’évolution personnelle dans
un domaine quelconque, la régression ou encore
I'idéalisation du passé perdu.

Ces pathologies psychiques ou mentales peu-
vent, comme toutes les pathologies conduire a la
mort, a une mort psychologique qui peut revétir
plusieurs formes : celle qui ressemble a cette
pseudo-mort que connaissent les survivants de
catastrophes qui ont vu mourir de nombreuses
personnes autour d’eux et qui ont cette culpabilité
des survivants; certains vieillards qui ont vu dis-
paraitre tous leurs proches, parfois méme leurs
enfants, connaissent cette forme de mort psycho-
logique. Une autre forme de mort psychologique
est celle des déments et des psychotiques qui sont
physiquement présents mais totalement absents
psychiquement ou intellectuellement. Enfin, une
derniére forme provient de I’aliénation complete
du Soi, chez les vieillards qui vivent comme dans
un réve : les mécanismes de défense mis en place,
a cause de I'angoisse de mort ou a cause de la soli-
tude, font qu’ils vivent «ailleurs », dans leur passé,
dans leurs souvenirs mais ils ne sont déja plus la.

La dépression est sans aucun doute la forme la
plus fréquente de ce que Mishara et Ridel [3]
appellent les pathologies sociales. Elles sont, selon
ces auteurs, liées a la solitude et a I'isolement qui
sont aussi souvent la conséquence de la perte de
réseaux sociaux, de la perte de proches. Ces patho-
logies sociales sont aussi liées a la perte de la plu-
part des roles sociaux.

En effet, le décés du conjoint, d’amis de toujours,
de membres proches de la famille, I’éloignement
des enfants, des problémes physiques, des proble-
mes financiers vont contribuer a réduire les rap-
portsaveclesautres et risquer d’enfoncer la personne
agée dans la solitude et dans 'isolement. Il va s’en
suivre fréquemment une diminution de I'estime
de soi et de la valeur sociale de I'individu, ce qui
peut conduire a I'apparition de troubles psychi-
ques. De la méme manieére, le départ a la retraite
va impliquer la perte des fonctions psychosociolo-
giques que fournissait le travail et que Jahoda [10]
a dénombrées : procurer un revenu, fournir une
dépense d’énergie physique et mentale orientée
vers un but, donner la possibilité de création et de
qualification, étre une ceuvre sociale en favorisant
les relations, nourrir I'identité, donner le senti-
ment de servir a quelque chose et structurer le

temps. La perte de l'estime de soi aprés un départ
a la retraite est fréquente et peut conduire a une
dépression, la retraite-paradis est souvent un
mythe.

Dans le cadre de ces pathologies sociales, il faut
évoquer les troubles secondaires a des problémes
économiques que rencontrent certaines catégories
socioprofessionnelles (petits paysans, petits com-
mer¢ants notamment), secondaires au change-
ment de lieu d’habitation rendu parfois nécessaire
ou simplement voulu vers un lieu révé mais ou
l’on se retrouve isolé, ou encore secondaires aux
nouvelles concessions qu’il faut faire lorsque 'on
se retrouve, du jour au lendemain, avec son
conjoint 24 heures sur 24, aux nouvelles habitudes
qu’il faut prendre lorsque I'on a tout son temps et
rien a faire; Frank [11] parle de névrose de diman-
che, notion empruntée a Ferenczi [12] qui veut que
l'on soit angoissé et déprimé le dimanche lorsque
lon n’a rien a faire.

On le voit, il existe manifestement une influence
du milieu social sur le vieillissement qui peut
aller, comme I’évoquaient Cummings et Henry
[13], jusquau désengagement réciproque de la
société et de I'individu : I'individu cesse peu a peu
de se méler a la vie de la société et la société lui
offre de moins en moins d’avantages, ce qui peut
conduire a un état qu'Atchley [14] appelle l'anomie
ou I'individu n’a plus ni but ni identité et ou il se
retrouve réellement en situation de mort sociale.
Cette mort sociale peut entrainer la mort physi-
que comme en témoignent le nombre de déces
relativement élevé lors de la premiere année qui
suit le départ en retraite mais aussi le nombre
élevé de suicides des personnes dgées, la France
détenant d’ailleurs le triste record européen avec
environ 112 suicides pour 100000 hommes de
plus de 75 ans (le suicide des hommes est 4 fois
plus fréquent que celui des femmes).

Le vieillissement n’est donc pas une notion sim-
ple et il apparait quasiment impossible de four-
nir une réponse unique aux questions qui nous
ont servi de problématique & ce chapitre. Le
vieillissement va toucher différents aspects de la
personne humaine a des rythmes différents a la
fois d’un point vue intra-individuel et interindi-
viduel parce qu’'étant sous I’influence de multi-
ples facteurs : physiques, biologiques, génétiques,
psychologiques, affectifs, sociaux, économiques,
culturels.



Maladie d’Alzheimer et troubles de la communication

Une seule chose est certaine au jour d’aujourd hui :
vieillir est inéluctable et mourir aussi. Mais pour
les uns la vieillesse sera une heureuse conclusion
de la vie : ils seront vieux mais en bonne santé
physique et intellectuelle, bien dans leur téte,
entourés de leurs amis et leur famille, suffisam-
ment a laise économiquement, vivant en couple
uni dans une maison pleine de souvenirs, ayant
trouvé la possibilité d’occuper leur temps et
remplissant encore un certain nombre de roles
dans la société. Pour d’autres, ce sera vraiment
le naufrage : déments, grabataires, seuls, rejetés,
perdus définitivement dans un centre d’héber-
gement, démunis, socialement inutiles. La majo-
rité, comme toujours, se trouve sans aucun doute
entre les deux.

Une question peut, a ce stade, se poser : que peut-
on faire pour atteindre le premier cas de figure, ou
du moins s’en approcher, et éviter le deuxiéme?
En d’autres termes : que faire pour vieillir bien?
Ou bien encore : peut-on envisager une préven-
tion du vieillir mal? Voire : peut-on soigner le
vieillir mal?

Pour examiner la possibilité de prévenir les effets
négatifs du vieillissement, il faudrait reprendre
tous les aspects du vieillissement et voir si, et
comment, 'on peut agir sur les (ou du moins cer-
tains) facteurs influents.

Il est sans doute inutile de sappesantir sur la pré-
vention du vieillissement physico-biologique,
depuis longtemps les médecins relayés par les
médias vantent les bienfaits de l'activité physique,
d’une bonne nutrition, d’une vie saine et équili-
brée, sans tabac ni trop d’alcool, en attendant
d’inventer la pilule anti-vieillissement...

Depuis quelque temps aussi, des psychologues en
particulier expliquent la nécessité d’une activité
intellectuelle réguli¢re, d’un entrainement de la
mémoire pour pallier le vieillissement cognitif.
Une discipline nouvelle est apparue : la psycho-
géragogie qui tend a montrer que l'on peut conti-
nuer a apprendre & un 4ge avancé et qui essaie
d’en donner les moyens en fournissant des
méthodes d’apprentissage adaptées au fonction-
nement cognitif des personnes agées et en leur
expliquant aussi leur propre fonctionnement
cognitif. Il est certain qu'enrichir ses connais-
sances, apprendre et développer sa métacogni-
tion représentent une excellente prévention du
vieillissement cognitif.

On a vu que l'avancée en 4ge se traduisait par des
pertes de plus en plus nombreuses nécessitant, a
chaque fois, sur le plan psychologique, un travail
de deuil. Ce travail de deuil est nécessaire mais il
peut mal se faire et déboucher sur un deuil patho-
logique, notamment dans le cas de la perte du
conjoint. La connaissance du processus du deuil,
des facteurs déterminants du deuil par les profes-
sionnels, par I'entourage mais aussi par les per-
sonnes agées elles-mémes permet une meilleure
résolution du travail de deuil et/ou d’apporter un
soutien adéquat.

Cest probablement au niveau de la prévention
des pathologies sociales qu'un travail important,
d’information en particulier, est a faire. Sans
doute la société elle-méme devra-t-elle se donner
les capacités de fournir de nouveaux roles sociaux
aux personnes agées car le probleme nest plus —
et il le sera de moins en moins - marginal. Les
personnes agées ont longtemps été une minorité
mais la population des plus de 60 ans va se multi-
plier par cinq entre 1950 et 2025 et celle des plus
de 80 ans par sept. Parallélement, le pourcentage
des enfants de moins de 14 ans diminuera. Les
personnes agées ne seront plus, bient6t, un
groupe minoritaire.

Il existe, sans doute, un certain nombre de roles
que les personnes agées peuvent remplir au sein
des associations, des ceuvres caritatives et aussi au
sein des familles, voire des lieux d’éducation.

Cest certainement I'image des vieux dans la
société qu’il faut faire évoluer. Le culte de la jeu-
nesse, de la beauté, du dynamisme, de la producti-
vité, a fait que les valeurs propres a la vieillesse ne
sont plus reconnues voire méconnues et que du
méme coup ceux qui les incarnent sont rejetés et
se rejettent quelquefois eux-mémes. Il faut que,
d’une part, ces valeurs propres au vieillissement :
maturité, sagesse, meilleure connaissance de soi
et des autres, incarnation de la mémoire du passé,
entre autres, soient réhabilitées et que, d’autre
part, le vieillissement ne soit plus confondu avec
la sénilité et la dégradation.

Il sera sans doute difficile, en revanche, d’empé-
cher que I'image du vieillard ne soit pas assimilée
a celle de la mort. Cest stirement alors I'image de
la mort qu’il faut faire évoluer : dans la société
d’aujourd’hui la mort est niée, refoulée, refusée,
cachée, aseptisée. On ne meurt plus chez soi mais
a ’hopital, les rites funéraires disparaissent, les
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cadavres sont cachés a la vue de tous, des profes-
sionnels s'occupent de tout ce qui concerne les
cérémonies d’enterrement et les progres énormes,
spectaculaires et médiatisés des techniques médi-
cales ont fait en sorte que désormais, on finit par
penser que I'immortalité est a portée de main et
qu’il est injuste et anormal de mourir autrement
que de vieillesse. Il n’y a donc plus que les vieux
qui, quelque part, rappellent a I'individu en pleine
force de I'age qu'un jour il devra mourir en lui
renvoyant 'image de quelqu’un proche de la mort
et surtout I'image de ce qu’il deviendra : Clest
insupportable, d’oti le rejet des uns et d’ott le com-
bat acharné des autres pour retarder, nier ou dis-
simuler les signes du vieillissement. Sacharner a
refuser I’évidence, a ne jamais vouloir envisager
la mort, n’en jamais parler, cacher tout ce qui peut
la rappeler et surtout rappeler a chacun d’entre
nous sa condition de mortel nest sirement pas
le meilleur moyen de diminuer l'angoisse, au
demeurant légitime, quelle provoque et contri-
bue au rejet des vieux qui la symbolisent.

La prévention n'empéchera évidemment pas l'ap-
parition de toutes les pathologies. Les profession-
nels de santé auront forcément a intervenir.
Lobjectif des thérapeutes dans les pathologies des
3% et 4° ages ne doit pas étre une intervention
basée uniquement sur la fonction déficiente mais
elle doit inclure la dimension situationnelle du
trouble, en prenant en compte tous les facteurs
qui agissent et interagissent sur la pathologie et
qui font quelle représente un handicap.

Lobjectif des thérapeutes ne doit pas étre, non
plus, de donner obligatoirement de la quantité a la
vie mais plutdt de la qualité.

Prendre en charge les problemes du vieillissement,
ce nest pas empécher le vieillissement, cest en
empécher ou en diminuer les aspects négatifs et
pathologiques, c’est surtout reconnaitre le vieillis-
sement comme un 4ge de la vie qui n’est pas fait
que de régression mais qui a aussi des valeurs
propres [15]. Cest faire en sorte que la personne
qui entre dans cette période conserve et accepte
son identité et puisse s'approprier sa vieillesse, la
vivre, I'habiter, quelle ne la subisse pas et quelle
ne soit pas obligée de tout faire pour en cacher les
stigmates et essayer de ressembler au modeéle uni-
que de la jeunesse car cest, de toutes maniéres,
une entreprise perdue d’avance. « Vieillir ou mou-
rir jeune », Cest en fait le seul véritable choix!

Vieillissement et communication

Compte tenu des transformations physiques, psy-
chiques, sociales qui accompagnent le vieillisse-
ment, la communication avec une personne agée
va étre sous une influence multifactorielle.

Il convient malgré tout de préciser que, au-dela des
modifications liées notamment a une possible
pathologie, la personne 4gée reste une personne
avec un vécu, une histoire de vie qui, méme si elle
est simple et banale, est malgré tout unique.
Linteraction avec une personne agée sera donc
d’abord une relation de témoignages, témoignages
d’une vieillesse et d’un passé. Ces témoignages
viendront se mettre en relation avec le propre
vieillissement et le propre passé de I'interlocuteur.
Etre en interaction avec une personne agée Cest
d’abord accepter les différences dans la facon
d’aborder les réalités, de percevoir les choses et c’est
sadapter a elle en se plagant a c6té ou en face mais
en aucune maniere a sa place.

Nous allons voir comment ces conditions contex-
tuelles influencent la communication avec la per-
sonne 4gée et nous verrons notamment quelles
sont les modifications, au cours du vieillissement,
propres a l'outil principal de communication : le
langage.

Contexte physique

Parmi les modifications physiques, celles surve-
nant au niveau sensoriel en particulier, peuvent
agir sur les capacités communicationnelles. Il
convient, a ce niveau, d’insister sur la presbyacou-
sie qui a une influence importante sur la relation a
l'autre. Une baisse des capacités auditives entraine,
en effet, fréquemment un repli sur soi et un isole-
ment de la personne 4gée. Des études récentes ont
méme montré un facteur de risque supplémentaire
de développer une maladie d’Alzheimer chez les
individus presbyacousiques.

Parmi les autres modifications physiques impor-
tantes, on peut souligner les effets secondaires
des traitements médicaux, des éventuels troubles
neurovasculaires ainsi qu'un affaiblissement des
capacités mnésiques.

Contexte social

La personne agée vit dans contexte social parti-
culier qui peut aussi influencer ses possibilités
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d’interaction. Nous avons déja évoqué le statut de
la personne 4gée qui, dans nos sociétés actuelles,
est souvent inexistant. En particulier, le départ a
la retraite s'accompagne de la perte du statut
autour duquel, fréquemment, la personne a orga-
nisé sa vie voire construit son identité : le statut
professionnel. Pour certains, cela peut conduire a
une véritable mort sociale.

Le devenir du couple 4gé est aussi important puis-
que, forcément, & un moment donné le couple
nexistera plus, ce qui, évidemment, brouillera
considérablement les données sociofamiliales.
Mais avant cela, d’autres difficultés peuvent per-
turber les relations sociales car, parfois, les deux
partenaires vont se retrouver ensemble, dans un
lieu commun, sans beaucoup d’activités mais avec
beaucoup de temps et ce en permanence, situation
qui peut s'avérer completement nouvelle et désta-
bilisatrice. Les conflits peuvent apparaitre qui
seront souvent cachés aux yeux des autres mais
qui sont susceptibles de conduire a des situations
perturbatrices voire graves.

Léloignement des enfants, la diminution du
réseau social du fait de la disparition d’amis, sont
par ailleurs des facteurs qui vont amplifier le sen-
timent de solitude souvent trés présent chez les
personnes agées, en particulier en cas d’institu-
tionnalisation ou méme simplement en cas de
changement de lieu de vie.

Le travail de deuil est aussi un facteur a prendre en
compte car ce travail sera de plus en plus fréquent et
les situations de deuil (perte d’un étre cher mais
aussi d’une fonction, d’'une capacité, etc.) inévitable-
ment se multiplieront avec I'avancée en 4ge, ce qui
accroit bien stir le risque d’un deuil pathologique.

Tous ces facteurs liés au contexte social auront
une influence sur les interactions possibles des
personnes agées et sur leur envie, voire leurs pos-
sibilités, de communiquer et seront a prendre en
compte par I'interlocuteur de la personne agée.

Contexte psychique

Comme l'ont montré Van Der Linden et Huppet
[57] ainsi que Brouillet et Syssau [58], des modifi-
cations cognitives accompagnent le vieillissement,
en particulier au niveau de la mémoire. La
mémoire ancienne est généralement bien préser-
vée alors que l'encodage des nouvelles informa-
tions est plus difficile, ce qui fait que la personne

agée aura tendance a préférer les thématiques de
discussions en lien avec son passé qui, de plus, est
souvent idéalisé car correspondant a un temps ou
elle était jeune, pleine d’avenir et de projets.

Des modifications affectives, dans le sens d’une
plus grande indifférence, sont aussi a prendre en
compte. Ce n'est pas de I’égoisme mais c’est peut-
étre ce quion pourrait résumer en se référant a ce
qu'un artiste chantait : «Je veux partir malheu-
reux pour ne rien regretter ».

Une évolution restrictive des centres d’intérét est
aussi une composante habituelle du vieillissement
et, dans un certain nombre de cas, le centre d’in-
térét principal de la personne 4gée est elle-méme,
a savoir notamment ses problemes de santé, ce qui
la encore influencera les échanges. Cette forme
d’égocentrisme est liée soit a I'angoisse (de mort),
soit a la volonté de rester sur un sujet encore a peu
prés bien maitrisé et connu : soi-méme.

Ceci pourra évidemment avoir des effets défavora-
bles : peur des nouveautés, autoritarisme, tentative
d’imposer les régles du jeu relationnel mais aussi
des effets plus favorables : dispersion intellectuelle
moindre, meilleure capacité de synthese, assu-
rance du jugement, données de 'expérience, etc.

Langage et vieillissement

Avec I’age, les capacités cognitives se modifient,
les capacités langagieres n’échappent pas a la régle
méme si ce ne sont pas elles qui subissent les chan-
gement les plus importants. Comme l'ont montré
Hupet et Schelstraete [59], nous pouvons dressé la
liste des principales évolutions :

une atteinte de la fluence verbale, la fluence
catégorielle résiste mieux que la fluence phono-
logique;

les liens entre les concepts verbaux s'amenui-
sent;

une atteinte de l'usage actif du lexique mais
l'usage passif est préservé;

la phonologie est préservée;

la compréhension des phrases complexes est
atteinte mais la compréhension des phrases sim-
ples est épargnée;

« les informations explicites sont mieux saisies
que les informations implicites;

on notera une influence de nombreux facteurs
sur la compréhension : degré scolarité, degré
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d’expertise, difficulté du récit, emploi d’organi-
sateurs textuels, rapidité de la tiche;

la production d’ensemble, la formulation, la dif-
ficulté syntaxique, la grammaticalité du dis-
cours sont préservées;

la diversité lexicale est stable, voire en améliora-
tion;

il existe une légere augmentation des parapha-
sies et des termes passe-partout;

certaines formes morpho-syntaxiques peuvent
samenuiser (relatives a plusieurs enchissements);

« lalongueur moyenne des énoncés est stable mais
on note une diminution du nombre de proposi-
tions par énoncé;

o le discours oral et écrit est moins bien différen-
cié sur le plan syntaxique;

il existe une tendance a la digression;

o la capacité narrative bénéficie de I’age;

« 'emploi de signaux non verbaux est modifié.
Lemaire et Bherer [60] ont montré que ces modifi-

cations langagieres pouvaient étre la conséquence
du vieillissement cognitif avec en particulier :

o un mauvais emploi des stratégies appropriées de
traitement de 'information;

o une réduction des ressources cognitives assi-
gnées au traitement, au niveau du triage de I'in-
formation lors de I'encodage;

« une influence de la mémoire de travail (diminu-
tion de lefficacité du controle articulatoire et
atteinte du systéme visuo-spatial);

o un temps d’intégration de I'information allongé.

Processus du vieillissement
pathologique (neuro-dégénératif)

Deés lors qu'une pathologie s’installe, en particu-
lier lorsquelle se manifeste par des troubles du
comportement comme cest le cas dans une
démence, ces symptomes comportementaux doi-
vent étre analysés en fonction d’un contexte,
contexte unique car lié a I’histoire de vie person-
nelle, passée et présente du malade.

Nous avons en effet montré que le comportement

du malade dément, notamment atteint de maladie
d’Alzheimer, est lié & de nombreux facteurs, au

dela méme des troubles cognitifs liés directement
a l'atteinte neurologique.

Atteintes cognitives
et comportementales
dans les démences

Les maladies neuro-dégénératives sont nombreu-
ses et entrainent une grande diversité des troubles
et des symptomes.

Il existe plusieurs classifications possibles des
démences, notamment :

« en fonction de leur localisation :

— démences corticales : DTA, démences fronto-
temporales (maladie de Pick, etc.);

- démences sous-corticales : paralysie supra-
nucléaire progressive (maladie de Steele-
Richardson),maladie de Parkinson, etc.;

- démences cortico-sous-corticales : maladie a
corps de Lewy diffus, etc.;

- atrophie focale : aphasie progressive primaire,
etc.,

« ou en fonction de leur étiologie :

- démences dégénératives primaires : DTA,

maladie de Pick, etc.;

- démences vasculaires : démence par infarctus
multiples, etc.;

- démences mixtes : dégénérative et vasculaire;

- démences d’origine mécanique : suite a un
traumatisme cranien, une tumeur, etc.;

- démences d’origine toxique : alcoolisme chro-
nique, dialyse chronique, etc.;

- démences d’origine carentielle : en vitamines
B2, B12, etc.;

- démences d’origine métabolique : dysthyroi-
die, etc.;

- démences d’origine infectieuse : maladie de
Creutzfeldt-Jakob, liées au VIH, etc.

Les démences, et en particulier la DTA, se tradui-
sent, au niveau de l’atteinte cognitive, par une
grande hétérogénéité a la fois interindividuelle et
intra-individuelle comme l'ont montré Collette,
Van der Linden et Meulemans [16]. Chaque
malade présente un tableau clinique spécifique et
les diverses atteintes coexistent a différents degrés
de gravité.
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Dans la DTA, latteinte mnésique est souvent
inaugurale, avec une grande variabilité selon les
sujets. Le déficit va d’abord étre léger, proche de
ce que 'on observe dans le vieillissement normal,
puis s’aggraver progressivement et de maniére
considérable, toutes les composantes de la
mémoire étant touchées au bout du compte.

Les composantes d’abord et principalement attein-
tes sont la mémoire explicite (par rapport a la
mémoire implicite), au sein de laquelle la mémoire
épisodique est prioritairement touchée. La rela-
tive préservation des souvenirs anciens en opposi-
tion avec la perte des souvenirs récents a été mise
en évidence par quelques épreuves, dont le ques-
tionnaire TEMpau (test d’évaluation de la
mémoire du passé lointain autobiographique) de
Piolino, Desgranges et Eustache [17]. Laltération
précoce de la mémoire épisodique conjointement
a la relative préservation de la mémoire sémanti-
que (mémoire des connaissances) expliquerait ce
gradient temporel.

La mémoire procédurale est la plus préservée dans
la DTA, jusqua un stade d’évolution avancée.
Cette mémoire des «habitudes», des «rituels»,
des automatismes, y compris verbaux, devient, a
un certain stade de I’évolution la seule voie mné-
sique encore utilisable.

La mémoire de travail est un systéme a capacité
limitée destiné au maintien temporaire et a la
manipulation d’une information pendant la durée
de la réalisation d’une tiche cognitive. Elle est pro-
gressivement perturbée, en particulier un de ses
composants : Padministrateur central (Belleville,
Peretz et Malenfant [18]). Collette et al. [19] ont
montré, lors d’'une épreuve mettant en jeu la
vitesse de traitement, que ni cette derniére, ni le
degré de sévérité de la démence n’étaient significa-
tivement reliés aux performances relevées, ce qui
suggérerait une atteinte de 'administrateur cen-
tral en tant que tel. Cette mémoire de travail a des
contraintes fortes en termes de capacités (empan
mnésique : 7 + 2 items) et en termes de durée de
maintien de I'information (de l'ordre de quelques
dizaines de secondes en 'absence d’autorépétition).

Lors du processus mnésique, cest la phase d’enco-
dage - lorsque le sujet transforme les informations
perceptives en représentations mentales suscepti-
bles d’étre réactualisées ultérieurement - qui est
essentiellement perturbée. Buschke, Sliwinski,
Kulansky et al. [20] l'ont mis en évidence par la
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passation de tests de rappel : le rappel libre est plus
difficile que le rappel-reconnaissance et I'indicage
est généralement inefficace, il n’y a pas d’appren-
tissage apreés plusieurs essais et les réponses des
sujets atteints de maladie d’Alzheimer comportent
de nombreuses erreurs spécifiques. Cela signifie
qu'a partir d’un moment de I’évolution de la mala-
die, le malade Alzheimer ne «fonctionnera» plus
quen mémoire de travail, cCest-a-dire avec une
capacité de maintien des nouvelles informations
de l'ordre de quelques secondes. ..

Notons lexistence d’une forme particuliere de
démence, la démence sémantique, qui se caracté-
rise par une atteinte prédominante de la mémoire
sémantique.

Dans les démences fronto-temporales, les troubles
mnésiques sont peu importants, notamment au
début de la maladie et dans les démences vasculai-
res ils sont fonction de la topographie des lésions,
méme si le rappel libre est généralement le plus
perturbé, 'indicage apportant une aide car il y a
peu de difficultés de stockage.

Dans la démence a corps de Lewy, ils seront assez
proches de ceux observés dans la DTA.

Cardebat, Aithamon et Puel [21] exposent en réfé-
rence a la taxonomie aphasiologique, les désordres
linguistiques des patients souffrant de la maladie
d’Alzheimer :

Au stade initial de la maladie, les auteurs s’accor-
dent sur l’existence d’un trouble lexico-sémantique
alors que les capacités syntaxiques et phonologi-
ques sont préserveées.

Ce trouble, symptdome premier de l'atteinte lin-
guistique, se traduit par un manque du mot (diffi-
culté voire impossibilité de produire le mot
adéquat étant donné lactivité linguistique dans
laquelle on est engagé), compensé par des périphra-
ses ou des circonlocutions, des paraphasies verbales
sémantiques (production d’'un mot pour un autre,
en lien avec le mot-cible). Les fluences lexicales
(capacité a donner oralement une série de mots a
partir d’'un theme proposé ou d’une lettre) alphabé-
tique et catégorielle sont généralement appauvries.

La compréhension orale et écrite est bien préser-
vée, ainsi que la capacité de répétition ou de lec-
ture a voix haute.

Au stade moyen de la maladie, on observe une

aggravation du trouble lexico-sémantique : le
manque du mot est plus prégnant, les paraphasies
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sémantiques plus fréquentes, on reléve de nom-
breuses persévérations dans le discours. La
fluence verbale sémantique est effondrée et par
conséquent le discours prend en surface un aspect
dyssyntaxique. Les capacités syntaxiques demeu-
rent cependant supérieures aux capacités lexico-
sémantiques a ce stade d’évolution de la maladie.
Larticulation et la lecture a voix haute sont
préservées.

Enfin, au stade le plus évolué de la DTA, la pro-
duction et la compréhension du langage sont tres
touchées : la plupart des malades ne sexpriment
quen jargonnant, ils deviennent palilaliques
(répétition spontanée de un ou plusieurs mots),
logocloniques (répétition spasmodique d’une syl-
labe) ou écholaliques. Parfois persistent dans le
discours des formules trés automatisées telles que
les formules de politesse. Certains malades sont
quant a eux mutiques. Cardebat et al. [21] notent
dans certains cas une forte apparition de para-
phasies phonémiques (production verbale com-
portant une (ou des) erreur(s) dans le choix ou
l'ordre des phonémes composant le mot-cible).

Dans la démence fronto-temporale, on observe une
réduction progressive de langage, des stéréotypies,
des persévérations, un phénomene d’écholalie.
Une forme particuliére est 'aphasie progressive
primaire (APP) qui se caractérise par un trouble
du langage isolé (anomie, surdité verbale, etc.),
une fréquente apraxie bucco-faciale, une rare
dysarthrie et la préservation pendant longtemps
d’une autonomie physique et intellectuelle.

Dans la maladie a corps de Lewy, les troubles lin-
guistiques sont semblables a ceux de la DTA avec
notamment des troubles importants de la fluence
verbale.

Au niveau du langage écrit, dans la DTA, les diffé-
rentes études notent deux principaux phénomenes :
les patients ont plus de difficultés a lire les mots
irréguliers (mots écrits dont l'orthographe ne per-
met pas la lecture par l'utilisation des régles de
correspondance graphémes-phonémes; exemples :
«femme », «monsieur ») que les mots réguliers. Les
mots fréquents sont mieux lus que les mots peu
fréquents. Platel et al. [22] ont étudié I’évolution de
la production écrite au décours de la maladie : au
stade moyen de la maladie les erreurs non phono-
logiquement plausibles sont les plus importantes
et au stade sévére ils notent la surreprésentation
d’erreurs de type graphomoteur.
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Les malades Alzheimer peuvent présenter divers
troubles gnosiques : agnosies visuelles, agnosies
auditives, agnosies tactiles, asomatognosies. On
remarque de plus une prosopagnosie, précoce
pour les visages familiers, les visages célebres,
plus tardive pour les visages des personnes fami-
lieres [23].

Notons l'existence de l'atrophie corticale posté-
rieure qui entraine une agnosie visuelle.

On rencontre fréquemment chez certains sujets
Alzheimer une apraxie constructive, une apraxie
de I’habillage, moins fréquemment une apraxie
idéatoire, une apraxie idéomotrice.

Généralement, les dégénérescences fronto-tem-
porales n'entrainent pas d’apraxie, l'aphasie pro-
gressive primaire entraine fréquemment une
apraxie bucco-faciale et la démence & corps de
Lewy des difficultés dans les taches visuo-spatia-
les et constructives.

Parmi les atrophies focales, il est possible de ren-
contrer une apraxie progressive (idéatoire ou
idéomotrice) et une dégénérescence cortico-basale
entrainant une apraxie et aussi un syndrome
extrapyramidal, un phénomeéne de grasping, de
dystonie et de main étrangere.

Il existe, dans la DTA, des difficultés d’organisa-
tion, de planification et d’attention :

« troubles de l'initiation verbale et motrice avec
des troubles de la fluence verbale, de la réalisa-
tion de séquences gestuelles;

« atteinte de la pensée abstraite avec des difficul-
tés au niveau de la résolution de problémes sim-
ples, du jugement de similitude, d’explication de
proverbes, d’histoires absurdes, d’estimations
cognitives;

o troubles des capacités d’inhibition et de flexibi-
lité mentale avec des troubles des capacités a
inhiber un comportement automatique au pro-
tit d’'un comportement volontaire («go no go»).

Ces troubles des fonctions exécutives sont bien
sQr tres présents dans les atteintes fronto-tempo-
rales, ainsi que, trés fréquemment, dans les
démences vasculaires.

Les troubles comportementaux sont fréquemment
associés aux atteintes cognitives. Une étude de
Burns, Jacoby et Levy [24] portant sur 178 patients
atteints de DTA a montré l'existence fréquente
d’hallucinations auditives et visuelles, de délires,
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de symptomes dépressifs, de comportements
agressifs, de désinhibition sexuelle, de comporte-
ments de déambulation, de boulimie. La moitié
des sujets souffrait d’incontinence.

Les principaux troubles psychocomportementaux
pouvant étre rencontrés dans la DTA sont la
dépression, l'anxiété, les troubles émotionnels
(émoussement affectif), agressivité, la désinhibi-
tion (sexuelle), lagitation (verbale, motrice), les
troubles des conduites élémentaires (sommeil,
anorexie, incontinence), les troubles psychotiques
(hallucinations, idées délirantes, troubles de I’iden-
tification), l'anosognosie.

Ces troubles psychocomportementaux sont beau-
coup plus importants et d’apparition initiale dans
les démences fronto-temporales et en particulier
dans la maladie de Pick, avec en particulier : dis-
tractibilité, hyperoralité, repli sur soi, apathie,
modifications dans la vie affective, désinhibition,
rigidité mentale, etc.

Les symptomes thymiques (apathie, hyperémoti-
vité, labilité émotionnelle, irritabilité, indifférence
affective) sont fréquents dans la démence vascu-
laire, ainsi que les hallucinations et les idées déli-
rantes, présents trés souvent aussi dans la démence
acorps de Lewy (qui se caractérise en plus par une
fluctuation des performances cognitives, un syn-
drome parkinsonien, un syndrome confusionnel
et des troubles de I'attention).

Personnalité antérieure
des déments

Lagressivité étant un comportement fréquent
dans la DTA, la dépression étant, parmi d’autres,
un facteur de risque selon Léger et Clément [25],
la démence pouvant étre, selon Maisondieu [26],
un moyen de défense contre le vieillissement et la
mort, Uentrée dans la démence étant parfois inau-
gurée par un événement marquant selon Guard et
Michel [27] ou par un deuil impossible selon Le
Goues [28], nous avons fait ’hypothése, dans un
travail avec Mottier [29], qu'il existait un ou des
traits de personnalité prémorbide.

Cette recherche a porté sur dix familles de mala-
des Alzheimer résidant dans une Unité pour
Personnes 4gées désorientées (UPAD). Un entre-
tien dirigé inspiré de la Geneése de Perceptions de
Soi (méthode GPS) de LEcuyer [30] a permis de
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recueillir les données en tentant de répondre a la
question a propos du malade : «qui était-il ?».

Le modele de LEcuyer est une grille d’analyse de
contenu des productions qui permet la décompo-
sition de la personnalité en cing structures :

o la structure «soi matériel» qui comprend toutes
les références au corps et aux différentes
possessions;

o la structure «soi personnel» qui est liée aux
caractéristiques plus internes de la personne ou
plus psychiques;

la structure «soi adaptatif» qui correspond aux
actions que la personne entreprend ou aux réac-
tions face a des perceptions ou aux réalités de la
vie;

la structure «soi social » qui indique que la per-
sonne sort d’elle-méme, s'ouvre aux autres, entre
en interaction avec les autres;

la structure «soi non-soi» qui regroupe les
énoncés ot la personne ne parle plus directe-
ment d’elle-méme mais des autres.

Cette étude a fait ressortir deux traits de person-
nalité concernant le soi personnel :

1. la générosité, la gentillesse, le grand cceur pour
80 % des cas;

2. lautoritarisme et le fort caractére pour 60 %
des cas.

En ce qui concerne le soi matériel, on ne note pas
de résultat significatif.

Concernant le «soi adaptatif», on observe que les
sujets pré-déments sont plutdt des personnes aspi-
rant & une vie tranquille «pour pouvoir profiter
de la retraite, en bonne santé», qui paraissent
avoir idéalisé le moment de la retraite ou ils cesse-
ront toute activité professionnelle et ou ils pour-
ront profiter de la vie.

Quant au «soi social», il révele des gens plut6t tour-
nés vers des activités d’intérieur et ayant des rap-
ports limités a une sphére socio-familiale proche.

L’agressivité ne semble pas faire partie des traits
pré-morbides mais étre probablement davantage
secondaire a I'installation de la maladie, de méme
que la dépression souvent liée a l'apparition des
premiers signes de la maladie que le sujet peut
encore parfaitement repérer et analyser.

Lexploration de la personnalité antérieure des
sujets déments est difficile, d’autant que l'appré-
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ciation par les proches laisse une part de subjecti-
vité. Cette étude ne nous a pas permis avec
certitude d’avancer 'existence de traits de person-
nalités spécifiques aux personnes «pré-démen-
tes», notamment a cause du faible échantillonnage
de la population, mais quelques éléments intéres-
sants sont apparus et ’hypothese reste valable et
laisse la porte ouverte a d’autres investigations.

Ce travail a aussi constitué une approche particu-
liere du dément : parler avec la famille du malade
de ce qu’il était, de qui il était, Cest le faire vivre,
Clest en tous cas ne pas 'enterrer trop vite.

La perception de soi des déments

La vie de la personne devenue dgée a été jalonnée
d’événements, de situations, de moments mar-
quants, certains agréables, d’autres difficiles
touchant la sphére familiale, personnelle ou pro-
fessionnelle (mariage, naissances, perte de pro-
ches, changements de travail, chomage, départ
des enfants du milieu familial, crise du milieu de
vie, etc.). La connaissance de ces moments, géné-
ralement a lorigine d’une crise plus ou moins bien
surmontée, est nécessaire pour comprendre
aujourd’hui la personne dgée et sa maniére de se
concevoir, en particulier lorsquelle est atteinte
d’une pathologie neuro-dégénérative comme la
maladie d’Alzheimer. En effet, 'installation d’une
démence va alors faire apparaitre de fagon parti-
culi¢re, va «colorer» selon certains, la maniere
dont se percoit la personne, son intime connais-
sance d’elle-méme.

La parole utilisée par la personne démente pour
livrer ces informations sur elle-méme, progressi-
vement, se détériore, modifiant ainsi les regles de
communication, ce qui peut rendre difficiles les
échanges car parfois cette parole qui semble « hors
contexte» fait référence a ces crises anciennes
réactualisées, par exemple lors d’une interférence
avec un événement du présent. Montani [31] expli-
que a ce sujet que «les mouvements en ceuvre dans
cette prise de conscience ne sont pas toujours lisi-
bles car le patient ne peut les exprimer de fagon
explicite ». Il ajoute que s’en tenir uniquement aux
productions conscientes logiques et comporte-
mentales sans approfondir la dynamique intrap-
sychique peut alors rester insuffisant pour saisir
ce que ressent la personne. Au-deld des mots,
repérer ce qui se joue pour la personne démente
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est primordial pour comprendre comment elle se
congoit au quotidien et quels événements de vie,
ruptures ont jalonné et jalonnent encore sa vie.

La plupart des chercheurs en psychologie du déve-
loppement estiment que des modifications, amé-
nagements, réaménagements débutent a la crise
du milieu de vie (entre 45 et 55 ans). En particulier
selon L'Ecuyer [30], ces modifications se retrou-
vent a différents niveaux.

o Au niveau personnel, vers la cinquantaine, les
personnes prennent conscience que le temps
passe vite et qu’il leur faut réorganiser leur vie
en fonction du temps passé mais aussi en fonc-
tion du temps «qui reste». L'angoisse du temps
qui s’écoule, les craintes en ce qui concerne la
vieillesse et les maux censés 'accompagner se
manifestent parfois par des affects dépressifs ou
des préoccupations corporelles se rapprochant
de hypocondrie. Les activités professionnels,
les loisirs, les centres d’intéréts, les roles (paren-
taux, professionnels, etc.), la philosophie de la
vie sont alors concernés et vont s’inscrire dans
la continuité identitaire de la personne.

Sur le plan matériel, les transitions de vie évo-
quent les pertes dont les plus stressantes sont les
déces du conjoint et des proches parfois, ce qui
explique en partie 'évocation tres fréquente des
défunts. La présence de I'entourage familial est
en effet la meilleure garantie du maintien de
l'autonomie et les membres de la famille repré-
sentent également un prolongement de soi.
D’autres pertes évoquées dans le discours ont
trait aux registres physique et psychique, tout ce
qui concerne la baisse des capacités physique et
intellectuelle liées a I’4ge et susceptibles de met-
tre en cause l'autonomie. Un autre registre cher
ala personne 4gée est le lieu de vie et ce qui lac-
compagne : il recouvre toute sa biographie car
chaque objet, chaque meuble est doté d’un passé
et donc d’une dimension affective. Cela suppose
qu'un déménagement, et a plus forte raison une
institutionnalisation, bouleversent la biogra-
phie de la personne agée, comme si elle perdait
son passé et son identité. Le cOté matériel
demeure donc primordial pour la personne
agée puisquelle existe grace et a travers ce
quelle posséde et ce quelle perd.

Au niveau adaptatif, 'entrée dans la vieillesse
fait émerger un bilan de vie, susceptible d’étre
surmonté en diminuant Iécart entre le soi
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actuel et le soi idéal grace a un réaménagement
des aspirations, garant d’une continuité et d’'une
cohérence de soi. Ceci concerne 'aménagement
d’activités et d’intéréts pensés en fonction de la
condition physique et psychique, des gotts et du
passé de la personne agée, de son systéme de
valeurs, de son mode de vie. En s’adaptant, la
personne maintient une valeur et une estime
d’elle-méme.

Selon Cappeliez et al. [61], avec I’age, 'individu
semble avoir tendance 4 abandonner des compor-
tements visant & changer les situations pour les
rendre plus désirables et a favoriser des change-
ments cognitifs qui amenent a percevoir les situa-
tions comme plus désirables. Lexpérience et la
qualité du vieillissement sont donc, pour une
bonne part, déterminées par les choix opérés
beaucoup plus tot dans la vie.

o Sur le plan social, selon Lang et al. [62], le grand
age géneére des réseaux sociaux condensés sou-
vent limités a la famille proche. Il se produit a
nouveau, comme sur le plan matériel, un phéno-
mene de centration qui se traduit fréquemment
par le repli sur soi et le désengagement social lié
a la diminution et a la sélection d’interactions
(en fonction des répercutions antérieures et des
affects positifs et négatifs). A ceci sajoute la
représentation négative des personnes tres agées
sur elles-mémes («maladies, temps vide, dépen-
dance, résidence, chemin vers la mort, obsoles-
cence des connaissances, démence, solitude »)
selon Heckerhausen et Krueger [32] qui favori-
sent adoption d’'un comportement de retrait
social.

Le sentiment d’inutilité sociale est alors renforcé
et renforce une dévalorisation de soi traduite par
un «Je n'en vaux pas la peine» ou « Cest pas inté-
ressant de discuter avec un vieux comme moi».

De fait, le plan social ne semble pas central pour la
personne 4gée, sauf pour ce qui concerne la famille.

o Il convient d’ajouter que les «autres » sont essen-
tiels pour la personne agée, quils la font exister
car ils représente un prolongement d’elle-méme
au-dela de la mort et que, de fait, parler des
autres est un support identitaire et existentiel.
Par ailleurs, parler des défunts est un moyen de
les rendre présents.

Ainsi, les transitions de vie engendrent et expli-
quent des modifications de soi, selon plusieurs
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facettes mises en évidence par L'Ecuyer [33] en
étudiant des autodescriptions de nombreuses per-
sonnes. En effet, lauteur a opérationnalisé «le
concept de soi» par un modeéle permettant d’étu-
dier plus en détail les perceptions que les person-
nes agées démentes possedent d’elles-mémes.

Dans une recherche menée avec Hérault [34],
I'hypothese a été posée d’une conscience de soi
encore présente malgré la démence, la démence
étant le témoin d’une activité psychique encore
opérante, caractérisée et repérable grace a cer-
tains traits psychopathologiques. Une relation
entre le stade de démence et le caractere archai-
que des traits psychopathologiques est également
supposeée.

Afin de recueillir la conception que les personnes
agées possedent d’elles-mémes, il leur a été propo-
sée la méthode GPS de LEcuyer [35] (cf. supra)
qui se présente sous forme d’un questionnaire en
trois parties : le test, le retest, le test des limites.
Parallelement, I’évaluation cognitive a été réalisée
parle Mini Mental State de Folstein [36] et]’échelle
de Mattis [37].

Sept sujets (six femmes et un homme) ont parti-
cipé a la recherche. Les sujets sont 4gés en
moyenne de 82,9 ans (écart-type : 8,577), deux
sujets ont entre 70 et 75 ans, trois sujets ont entre
80 et 85 ans et deux sujets ont entre 90 et 95 ans,
ce qui ressemble a une répartition dite «normale».

Les résultats montrent une centralit¢é du Soi
Personnel, du Soi Matériel et du Soi Adaptatif, et
un effacement du Soi Social, ce qui va partielle-
ment dans le sens des réflexions sur les conséquen-
ces chez les agés des transitions de vie passées. En
effet, contrairement a nos attentes, d’une part les
personnes se décrivent beaucoup plus a travers le
Soi Adaptatif, d’autre part, le Soi Non Soi est peu
évoqué par le groupe pour se décrire.

Les études de cas montrent que, selon le stade de la
démence, les traits psychopathologiques décelés
évoluent, ce qui va dans le sens des hypotheses
posées : plus la démence est avancée, plus le sujet
présente une perception de soi parasitée par des
traits psychopathologiques archaiques. En effet, la
perception de soi chez les personnes atteintes
d’une démence légere refléte essentiellement une
confusion temporelle qui se traduit par des inter-
férences entre passé et présent. Notons que la
confusion peut étre aussi d’ordre généalogique,
qui se manifeste alors pas 'oubli de membres de la
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famille, 8 commencer par les petits-enfants et les
enfants. Dans les démences plus avancées, s’ajou-
tent a ces traits des intrusions, des troubles langa-
giers (manque du mot, stéréotypies), des résistances
défensives (qui rompent I’évolution du discours),
et parfois un abaissement des censures. Dans les
démences plus sévéres, les personnes manifestent
corporellement des représentations inconscientes
insupportables et indicibles (rires et pleurs), et
témoignent d’une proximité affective trés nette.
Environ une personne sur deux a une conscience
aigué de ces troubles. Les autres personnes tendent
anier leurs troubles (déni) ou a ne pas les percevoir
du tout (anosognosie). Dans une autre perspective
heuristique, il serait pertinent de distinguer les
différents types de démences afin d’apprécier plus
finement 'impact des différents aspects psychopa-
thologiques ainsi que les thématiques précises évo-
quées dans ces perceptions de soi.

Notons que cette analyse effectuée sur un échan-
tillon de sept personnes reste cependant diffici-
lement généralisable, quoi que proche des
résultats obtenus par LEcuyer [35]. Les écarts de
résultats pourraient en partie étre dus a deux
biais d’échantillonnage : I'effectif et le sex-ratio.
Soulignons que la population démente favorise
également certaines perceptions au détriment
d’autres perceptions; par exemple, I’évocation
plus fréquente au Soi Adaptatif peut sexpliquer
par un recours quotidien des personnes démen-
tes a faire face a leurs troubles, ce qui suppose
d’adopter des stratégies.

L'étude présente donc l'avantage de pointer un
certain classement des traits psychopathologi-
ques et aussi quelques problématiques (imbri-
quées entre elles) repérées grace aux deux types
d’analyses.

La premiére est en lien avec le temps et la famille
(parfois le travail) : il s’agit du prolongement de
sol. Les enfants et les petits-enfants, voire les arri-
éres petits-enfants, assurent la continuité des per-
sonnes. En cas de non-perception des descendants,
les personnes démentes évoquent alors soit une
angoisse liée au futur, soit une vie au présent. Le
prolongement de soi se traduit méme a travers la
transmission familiale ou le travail, accomplisse-
ment de soi et don de son savoir-faire qui perdu-
rera apres la mort.

La seconde problématique, a relier au Soi
Personnel et au Soi Matériel, est celle de la perte :
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perte d’'un étre cher, et parfois d’un role, perte
d’une fonction physique, perte de capacités cogni-
tives. La perte ampute (physiquement et/ou psy-
chiquement)lapersonned’unepartied’elle-méme,
de sa biographie : «il faut alors combler» cette
partie, relier un avant et un aprés qui apparais-
sent alors bien distincts, et anticiper un avenir. La
dépression prend parfois le dessus.

La troisieme dialectique relevée est évoquée par
les personnes a travers le Soi Social (et le Soi Non
Soi). En effet, ’étude des protocoles invite a sup-
poser que le réseau social entretient un lien inversé
avec la famille : les personnes pour lesquelles la
famille ne posseéde pas une place centrale dans
leur perception d’elles-mémes privilégieraient
leur réseau social, moyen de se valoriser et de s’ac-
complir. Les personnes qui évoquent leur famille
comme centrale pour elles y trouvent un soutien
et un accomplissement d’elles-mémes, c’est-a-dire
une satisfaction et une fierté d’en étre issues et
d’en engendrer des descendants.

Saisir la perception de soi des personnes démentes
permet d’une part de rendre compte d’un «regard
de soi sur soi-méme» et donc de considérer que,
malgré la démence, les personnes conservent
encore une conscience de soi, parcellaire mais
existante. D’autre part, cette perception de soi per-
met l'acces a leur anamnese et aux transitions qui
ont jalonné et jalonnent encore leur vie. Ainsi,
cette approche «quantitative» de UEcuyer permet
un apercu rapide et global de ce qui était et de ce
qui reste primordial pour la personne. Lanalyse
des protocoles relatant des transitions de vie est un
support précieux pour intervenir aujourd’hui car
elle met a jour les «compétences» et les «savoir-
faire» des personnes pour appréhender et gérer
différentes situations. Elle ouvre des pistes d’inter-
ventions privilégiées et favorise ainsi une prise en
charge individualisée des personnes atteintes de
troubles neuro-dégénératifs. La visée principale de
cette prise en charge sera de donner ou redonner
du sens aux paroles de la personne démente afin
queelle garde ou retrouve un statut de sujet qui
pense, qui communique, qui agit et qui vit dans
une réalité qu’il convient de tenter d’appréhender.

Le lieu de vie des déments

Dans la démence, les troubles du comportement
sont tels qu’ils aboutissent progressivement a une
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perte d’identité du malade car la relation a l'autre
devient impossible [38]. Il nous est apparu essen-
tiel de voir comment fonctionne désormais la
communication d’une personne devenue démente
[39], en tentant de comprendre quelle valeur
«communicationnelle » peut parfois avoir le com-
portement jugé déficitaire du malade [40].

L'institutionnalisation, a un moment ou un autre
de I’évolution de la démence, devient inéluctable.
Ce moment, cette étape, constitue inévitablement
un facteur important dans le processus de la
maladie. Clest a cet aspect des choses que nous
nous sommes intéressés avec Nagi [41] en tentant
d’examiner les conséquences d’une entrée en ins-
titution d’une personne atteinte de DTA et en for-
mulant ’hypothése que l'angoisse et l'anxiété
deviennent plus fortes & cause d’une perte des
repéres et un «vécu d’abandon», comme le sug-
gere Ploton [42], et que ceci a des conséquences
sur le fonctionnement cognitif et comportemental
des malades.

Cette étude a porté sur 'entrée de cinq nouveaux
résidents dans une Unité pour Personnes agées
désorientées (UPAD) qui accueille 24 malades
exclusivement atteints de maladie d’Alzheimer a
un stade d’atteinte moyenne et profonde.

Lexamen initial et le suivi sur 6 mois (une évalua-
tion tous les 2 mois) de ces cinq résidents ont
consisté en la passation de PADAS-cog de Rosen
version GRECO [43] et la SIB de Saxton [44] et
aussi d’'un questionnaire proposé aux familles et
aux soignants. Ce questionnaire, composé de
questions ouvertes et fermées, avec une échelle
de valeur, avait pour objectif de mettre en évi-
dence un éventuel changement comportemental
chez les résidents nouvellement entrés en institu-
tion. Les thémes évoqués concernent I'intégra-
tion (rythme nycthéméral, appétit, sommeil,
humeur, adaptation, orientation, sociabilité)
d’éventuels troubles du comportement (déambu-
lation, cris, agressivité, fugues), la communica-
tion (compréhension, intelligibilité du discours,
relations avec les autres) et 'autonomie (hygiene,
habillement, alimentation).

Létude de ces cing cas montre un impact systé-
matique de linstitution dans la mesure ou des
changements sont observés dans tous les cas mais
ils sont difficilement interprétables et le role de
institution peut parfois étre qualifié de négatif,
parfois de positif. Par exemple, on observe une
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accentuation générale des troubles du comporte-
ment (agitation, agressivité, etc.) sans doute liés a
la désorientation et au sentiment d’abandon pro-
voqués par 'institutionnalisation. Ces comporte-
ments peuvent sans doute, comme le suggere
Ploton [42], étre interprétés comme l'extériorisa-
tion des affects, des sentiments qui ne peuvent
plus étre dits. Or, on peut penser que la structure,
adaptée aux malades et a la maladie, permet cette
extériorisation des angoisses en ne réprimant pas
ces troubles du comportement car, en conciliant
liberté et sécurité, elle permet leur expression sans
danger pour le résident et son environnement, ce
qui ne serait pas forcément le cas ailleurs.

La baisse des fonctions cognitives est significative
au début de linstitutionnalisation mais semble
suivre une évolution semblable a celles des per-
sonnes non institutionnalisées aprés une période
d’adaptation de quelques semaines, comme le
confirment Colvez et al. [45].

Lautonomie et la communication subissent une
dégradation aprés [Dinstitutionnalisation pour
deux résidents de I’étude alors que 'on n’observe
aucun changement pour les trois autres. Il est pro-
bable que ce résultat reflete des différences inter-
individuelles fréquentes liées a la fois au profil
psychologique antérieur du malade, a sa percep-
tion de soi actuelle et, méme si ce facteur ne peut
étre retenu dans cette recherche effectuée au sein
du méme établissement, au comportement des
soignants. Linstitutionnalisation conduit certains
a baisser les bras, a se laisser aller, jugeant sans
doute tout effort d’autonomie et de communica-
tion désormais inutile puisque se sentant aban-
donné. De méme, si les soignants font les choses
(toilette, habillage, etc.) a la place du malade, trés
vite il perdra les facultés non utilisées et perdra en
autonomie, ainsi quen capacités de communica-
tion si les soignants eux-mémes ne sollicitent pas
la communication, 'estimant, avec un dément,
inutile et vaine.

Nous avons par ailleurs mis en évidence dans un
autre travail avec Arthus-Bertrand [46] la diffi-
culté qui existe a faire cohabiter dans une méme
structure des patients d’atteinte globale et de
profil d’atteinte cognitive et comportementale
différents.

La réflexion qui sest faite [47] et qui a abouti a la
création de petites unités permettant daccueillir
des personnes 4gées dépendantes doit étre pour-
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suivie car 'hétérogénéité des malades, méme peu
nombreux, est d’une part difficile & gérer pour les
soignants mais, surtout, autre fonctionne comme
un miroir renvoyant une image de soi parfaitement
insupportable pour beaucoup, ce qui va générer un
certain nombre de troubles du comportement et en
particulier un refus de communication.

Lindividu 4gé dément
et son environnement

Le travail de clinicien auprés de personnes souf-
frant de pathologies diverses mais touchées dans
leurs capacités de communication et le travail
auprés des malades Alzheimer et de leur entou-
rage nous a progressivement amené a considérer
que le trouble le plus invalidant, le plus pertur-
bant, celui qui allait prioritairement provoquer le
rejet de ces malades Alzheimer était lié aux diffi-
cultés de communication. Par ailleurs, la réflexion
sur le vieillissement normal et surtout pathologi-
que montre bien toute I'importance de la commu-
nication notamment, comme nous venons de le
voir, dans la perception de soi du dément, dans
I'institutionnalisation et au sein méme de la vie en
institution.

Nous avons également mis en évidence dans une
étude de cas avec Peignont [40] la valeur «commu-
nicationnelle» des comportements souvent jugés
inadaptés ou simplement qualifiés de symptdmes.
Cette recherche a consisté en une observation
d’une patiente Alzheimer (MMS = 11/30) de
81 ans, institutionnalisée depuis 3 ans, dans diffé-
rentes situations de vie quotidienne : repas, temps
d’attente, animations, toilette. Les comportements
de la patiente ont été identifiés grace a la grille de
Cohen-Mansfield [48]. Les résultats ont permis de
voir dans quelles situations de la vie quotidienne la
patiente présentait des comportements «pertur-
bés», de voir si certaines situations étaient plus
propices a Papparition de tels comportements. On
a ainsi effectivement constaté que certaines situa-
tions particuliéres (inconfortables, stressantes,
trop «stimulantes» ou mettant en échec...) géné-
raient ces troubles du comportement qui, de ce
fait, devaient étre considérés comme un moyen de
communiquer un sentiment, un ressenti, une
volonté, etc. qui ne peuvent I’étre par un moyen
verbal habituel.
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Dans la littérature, les troubles du comportement
du sujet agé dément, tels que 'agitation, l'agressi-
vité, sont la conséquence de la détérioration du
fonctionnement cognitif. Si cette perspective est
importante, elle sous-estime I'influence du milieu
dans la survenue de ces comportements. Ainsi,
nous pouvons penser que certaines conduites
dites perturbatrices du patient dément sont pro-
duites en réponses a un certain contexte. En ce
sens, elles ont une valeur communicante, c’est-
a-dire que le sujet 4gé dément interagit avec l'en-
vironnement et que ses conduites témoignent
d’une intentionnalité.

C’est en particulier dans une étude [49] que nous
détaillerons dans un chapitre suivant, réalisée
aupres de 20 personnes atteintes d’'une démence
de type Alzheimer vivant en institution spéciali-
sée, que nous avons pu confirmer cette valeur
communicante des comportements, souvent jugés
pathologiques des patients Alzheimer, en fonction
d’un certain environnement. Nous avons, en effet,
pu mettre en évidence des situations ot le sujet
réagit a son environnement et montrer que cette
réaction est une forme de communication, archai-
que certes, parce que les formes plus élaborées ne
sont plus disponibles, mais a intentionnalité cer-
taine car donnant un feedback adéquat a une
situation particuliére.

Les difficultés que le malade ressent pour com-
muniquer, celles que l'entourage éprouve pour
entrer ou rester en communication avec lui font
que chacun renonce progressivement a tout
échange. Il sensuit, comme nous I'avons montré
[38], une perte d’identité en tant qu’individu com-
municant qui conduira a une perte d’identité en
tant qu’étre humain.

Méme si certaines recherches sont venues a poste-
riori confirmer les hypotheses du clinicien, un
travail de recherche fondamentale visant & avoir
des retombées cliniques et thérapeutiques nous
est apparu nécessaire et nous a amenés a mettre
en place une recherche sur les comportements de
communication des malades atteints de DTA et a
abouti a la réalisation d’une recherche doctorale
sur les mécanismes de la communication et des
comportements de communication des patients
atteints d’une maladie d’Alzheimer [50] et toute
une série de recherches sur I’évaluation et la thé-
rapie des troubles de la communication (cf. chapi-
tres suivants).
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Parmi les éléments qui jouent un réle dans le
confort de vie des personnes vieillissantes, la
sexualité est encore un sujet, si ce nest tabou, du
moins source de difficultés pour les uns et les
autres. La démence et I'institutionnalisation ren-
dent les choses évidemment encore plus comple-
xes. Nous avons mené une étude [51], visant a
explorer les différents facteurs intervenants dans
la prise de décision d’une équipe soignante concer-
nant la sexualité de deux résidents (I'un veuf et
lautre célibataire) atteints de la maladie d’Alzhei-
mer et institutionnalisés. Cette étude exploratoire
a permis de dégager différents facteurs favorisant
'acceptation ou le refus de la sexualité en institu-
tion gériatrique. Pris au piége de représentations
et de projections, les soignants semblent étre en
difficulté face a la sexualité, la démence et le I'en-
vironnement institutionnel, ce qui évidemment
n’est pas sans conséquence pour le résident.

Epidémiologie et enjeux

Les démences - et plus spécifiquement la mala-
die d’Alzheimer - constituent un véritable enjeu
non seulement de santé publique mais aussi de
société.

A Tlinitiative du Président de la République, une
commission nationale [52] a été chargée de I’éla-
boration de propositions pour un plan national
concernant la maladie d’Alzheimer et les maladies
apparentées. Ce Plan Alzheimer a pour princi-
paux objectifs de fédérer et d’optimiser les efforts
de recherche, d’améliorer le diagnostic, la qualité
de la prise en charge des malades, l'aide aux
familles et de renforcer la communication sur
cette maladie. La méme année, une expertise col-
lective a été conduite par I'Institut national de la
santé et de la recherche médicale [53]. Par ailleurs,
la Haute Autorité de Santé (HAS) a publié les
recommandations pour le diagnostic et la prise en
charge de la maladie d’Alzheimer et des maladies
apparentées [54].

Pour estimer I'ampleur de la maladie, les rapports
ont notamment extrapolé les résultats de I’étude
Paquid qui est la principale étude épidémiologi-
que frangaise en population générale conduite en
Gironde et en Dordogne [55] et ceux rapportés
par le groupe Eurodem sur des données euro-
péennes [56].
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Ces résultats conduisent a estimer a 850000 le
nombre de personnes de plus de 65 ans atteintes
de démence en 2004 en France métropolitaine et a
225000 le nombre de nouveaux cas annuels en
2004. La maladie d’Alzheimer regroupe 70 a 80 %
des causes de démence, soit entre 600000 et
680000 malades. Le nombre de malades doit
continuer a saccroitre compte tenu du vieillisse-
ment de la population.

Lincidence double tous les 5 ans a partir de
60 ans, atteignant un risque de développer une mala-
die d’Alzheimer de 12 % par an entre 80 et 84 ans.

La maladie d’Alzheimer touche 1 a 2 % des per-
sonnes agées 60 a 64 ans et entre 24 et 33 % des
sujets 4gés de plus de 85 ans.

Apres 75 ans, les proportions sont de 13,2 %
d’hommes et de 20,5 % de femmes.

Les formes familiales sont rares (moins de 1 % des
cas); 60 % des sujets vivent chez eux, a la charge
de leurs familles.

La dépense moyenne pour la prise en charge d’'un
patient est de 22 000 euros par an, soit une charge
annuelle de 10 milliards d’euros (50 % a la charge
de I’Etat, 50 % a la charge des familles); 75 % sont
représentés par des dépenses médico-sociales,
25 % par des dépenses médicales.

Références

[1] Rousseau T. Les processus du vieillissement. In :

Les pathologies des 3° et 4* 4ges : nouvelles per-

spectives thérapeutiques. Amiens: SROPIC; 1998.

p. 3-12.

Rousseau T. Les processus du vieillissement : de

I’heureuse conclusion de la vie au naufrage annoncé.

Glossa 1999; 66 : 4-12.

Mishara BL, Riedel RG. Le vieillissement. Paris :

PUF; 1994.

Lejeune A. Vieillissement et résilience. Marseille :

Solal; 2004.

[5] Maslow AH. Motivation and personality. New York :
Harper; 1954.

[6] Erikson EH. Childhood and society. New York :
WW Norton; 1963.

[7] Noack H, Weiss W. Santé et bien-étre. In : Weiss W,
editor. La santé en Suisse. Lausanne : Payot; 1993.
p. 87-109.

[8] Magnusson H. Mental health of actogenarians. Acta
Psychiatr Scand 1989; 349 : 79.

[9] Butler RN, Lewis MI. Aging and mental health.
Saint-Louis : Mosby; 1977.



Chapitre 1. Vieillissement normal et vieillissement pathologique

[10] Jahoda G. Critical notes and reflexions on social

representations. Eur ] Soc Psychol 1988; 18 : 195-209.

Frank H. Retirement : an ego alien view. Intern
J Family Couns 1977; 5 : 44-7.

Ferenczi S. Further contributions to the theory and
technique of psychoanalysis. New-York : Basic Books
Inc; 1952.

Cummings JL, Benson DF, Hill MA, et al. Aphasia in
dementia of the Alzheimer’s type. Neurology 1985;
35:394-7.

Atchley RC. The leisure of the ederly. The Humanist
1977; 14-9.

Rousseau T. Communiquer avec une personne
agée. Rev Fr Gériatr Gérontol 2009; XVI(156) :
316-9.

Collette F, Van Der Linden M, Meulemans T.
A cognitive neuropsychological approach to
Alzheimer’s disease. In : Mulligan R, Van Der
Linden M, Juillerat AC, editors. Clinical manage-
ment of early Alzheimer’s disease. Mahwah :
Erlbaum; 2003. p. 33-73.

Piolino P, Desgranges B, Eustache F. La mémoire
autobiographique : théorie et pratique. Marseille :
Solal; 2000.

Belleville S, Peretz I, Malenfant D. Examination of
the working memory components in normal aging
and in dementia of the Alzheimer type. Neuro-
psychologia 1996; 34 : 195-207.

Collette F, Salmon E, Van Der Linden M, et al.
Regional brain activity during tasks devoted to the
central executive of working memory. Brain Res
Cogn Brain Res 1999; 7 : 411-7.

Buschke H, Sliwinski M, Kulansky G, et al. Diagnosis
of early dementia by the Double Memory Test : enco-
ding specificity improves diagnostic sensitivity and
specificity. Neurology 1997; 48 : 989-97.

Cardebat D, Aithamon B, Puel M. Les troubles du
langage dans les démences de type Alzheimer. In :
Eustache F, Agniel A, editors. Neuropsychologie cli-
nique des démences : évaluations et prises en charge.
Marseille : Solal; 1995.

Platel H, Lambert J, Eustache F, Cadet B, Dary M,
Viader F, et al. Characteristics and evolution of
writing impairment in Alzheimer’s disease. Neuro-
psychologia 1993; 31 : 1147-58.

Pasquier F. Approche clinique de la maladie d’Alzhei-
mer. In: Duyckaerts C,PasquierF, editors. Démences.
Rueil-Malmaison : Doin; 2002.

Burns A, Jacoby R, Lewy R. Anomalies comporte-
mentales et symptomes psychiatriques dans la mala-
die d’Alzheimer. Int Psychogeriatr 1990; 2 : 25-36.

Léger JM, Clément JP. Démences et affectivité.
Confront Psychiatr 1998; 33 : 63-78.

Maisondieu J. Le crépuscule de la raison. Paris :
Centurion; 1989.

[27] Guard O, Michel B. La maladie d’Alzheimer. Paris :

Medsi; 1989.

Le Goues G. Le psychanalyste et le vieillard. Paris :
PUF; 1991.

Mottier L. Personnalité antérieure des déments.
Mémoire de DESS psychologie gérontologique nor-
male et pathologique de !'Université d’Angers
(Directeur : T. Rousseau) ; 2002.

L'Ecuyer R. Le développement du concept de soi.
Paris : PUF; 1994.

Montani C. Quand le patient se livrec.... Santé
Mentale 2002; 67 : 57-9.

Heckerhausen J, Krueger J. Developpemental expec-
tations for the self and the most other people : age
grading in the functions of social comparison.
Develop Psychol 1993; 29 : 539-48.

L’Ecuyer R. Le concept de soi. Paris : PUF; 1978.

Hérault G. La perception de soi dans la démence :
études de cas réalisés grace a la combinaison d’ana-
lyses quantitative et psychopathologique. Mémoire
de DESS psychologie gérontologique normale et
pathologique de I'Université d’Angers (Directeur :
T. Rousseau); 2003.

L'Ecuyer R. Méthodologie de l'analyse développe-
mentale de contenu : méthode GPS et concept de soi.
Québec : Presses de I’'Université du Québec; 1990.

Folstein MF, Folstein SE, MC, Hugh PR. «Mini-
Mental State» : a practical method for grading the
cognitive state of patients for a clinician. ] Psychiatr
Res 1975512 : 189-98.

Mattis S. Mental Status examination for organic
mental syndrome in the ederly patients. In : Bellak L,
Karasu T, editors. Geriatrics psychiatry : An hand-
book for psychiatrists and primary care physicians.
New York : Grune and Statton; 1976.

Rousseau T. Lidentité du patient atteint de maladie
d’Alzheimer. Education Permanente 1999; 138 : 169-73.

[39] Rousseau T. Présentation d’un projet de recherche sur les

comportements de communication de patients atteints
de maladie d’Alzheimer. In : Vieillissement et ortho-
phonie. Deauville : SRON-FNO; 1990. p. 88-102.

Peignont A. Tentative de compréhension des troubles
du comportement dans la maladie d’Alzheimer.
Mémoire de DESS psychologie gérontologique nor-
male et pathologique de !'Universit¢é d’Angers
(Directeur : T. Rousseau) ; 2005.

Nagi N. Evolution des personnes agées désorientées a
leur entrée en institution. Mémoire de Maitrise de
psychologie de I'Université Catholique de I'Ouest
(Directeur : T. Rousseau) ; 2004.

Ploton L. La personne agée : son accompagnement
médical et psychologique et la question de la
démence. Lyon : Chronique Social; 1998.

[43] GRECO. ADAS partie cognitive. Isbergues : Ortho-

Edition; 1995.



Maladie d’Alzheimer et troubles de la communication

[44] Saxton ], McGonigle KL, Swihart AA, Boller F.

[45

[46

[47

48

[52

]

]

]

Evaluation cognitive des démences sévéres SIB
(Severe Impairment Battery). Paris : Editions et
applications psychologiques; 2001.

Colvez A, Ritchie K, Ledesert B, Ankri J, Gardent H,
Fontaine A. Cantou et long séjour hospitalier : éva-
luation comparative de deux modes de prise en
charge de la démence sénile. Paris : Inserm; 1994.

Arthus-Bertrand A. Une unité Alzheimer : du réve a
la réalité. Mémoire pour l'obtention du Diplome
inter-universitaire de médecin coordonnateur en
EHPAD de Université Paris V-faculté Cochin-Port-
Royal (Directeurs : B. Dubois et T. Rousseau); 2004.

Guisset MJ. Vivre en petite unité, entre institution et
domicile, un accompagnement sur mesure de la
vieillesse. Paris : Fondation de France; 1998.

Cohen-Mansfield J, Deutsch LH. Agitation : subty-
pes and their mecanisms. Sem Clin Neuropsychiatr
19965 1:325-39.

Rousseau T, Fromage B, Touchet C. Interaction entre
le sujet agé et son environnement. Revue Neurologie,
Psychiatrie, Gériatrie 2009; 9 : 45-52.

Rousseau T. Etude de la communication orale et des
comportements de communication chez les patients
atteints de maladie d’Alzheimer. These de doctorat
de I’Université de Caen; 1992.

Blanc M, Rousseau T. Sexualité, démence et institu-
tion gériatrique. Rev Fr Gériatr Gérontol 2009;
XVI(154) : 218-26.

Ménard J. Commission nationale chargée de I'élabora-
tion de propositions pour un plan national concernant
la maladie d’Alzheimer et les maladies apparentées.
Pour le malade et ses proches : chercher, soigner et
prendre soin. Paris : Présidence de la République; 2007.

20

(53]

(54]

(55]

(56]

(57]

[58

(59]

(60]

Inserm. Maladie d’Alzheimer - Enjeux scientifiques,
médicaux et sociétaux. Paris : Inserm; 2007.

Haute Autorité de Santé. Recommandations pro-
fessionnelles : diagnostic et prise en charge de la
maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées.
Saint-Denis : HAS; 2008.

Ramaroson H, Helmer C, Barberger-Gateau P,
Letenneur L, Dartigues JF. Prévalence de la démence
et de la maladie d’Alzheimer chez les personnes de
75 ans et plus : données réactualisées de la cohorte
Paquid. Rev Neurol 2003; 159 : 405-11.

Lobo A, Launer LJ, Fratiglioni L, Andersen K,
Di Carlo A, Breteler MM. Prevalence of demen-
tia and major subtypes in Europe : a collaborative
study of population-based cohorts. Neurologic
Diseases in the Elderly Research Group. Neurology
2000 54(S5) : S4-9.

Van der Linden M, Hupet M. Le vieillissement cogni-
tif. Paris : PUF; 1994.

Brouillet D, Syssau A. Le vieillissement cognitif nor-
mal. Bruxelles : De Boeck Université; 2000.

Hupet M, Schelstraete MA. Vieillissement langagier.
In: Rondal A, Séron X, editors. Troubles du langage.
Bases théoriques, diagnostic et rééducation. Liege :
Madarga; 1999. p. 821-34.

Lemaire P, Bherer L. Psychologie du vieillissement.
Une perspective cognitive. Bruxelles : De Boeck
Université; 2005.

Cappeliez P, Landreville P, Vésina J. Psychologie cli-
nique de la personne 4gée. Paris : Masson; 2000.

Lang FR, Straudinger UM, Carstensen LL.
Perspectives on socioemotional selectivity in late
life : how personality and social context do (and do
not) make a difference. ] Gerontol 1998; 53B : 21-30.



La communication

CHAPITRE 2

dans les pathologies
neuro-dégénératives

Communication orale

Plusieurs études [1-7] nous ont permis de montrer
les processus de fonctionnement de la communi-
cation des patients Alzheimer. A partir d’une éva-
luation pragmatique de la communication, qui
tient compte du contexte de communication, nous
avons montré que la valeur sociale de la commu-
nication demeure jusqu’a des stades trés avancés
de la maladie malgré les déficits linguistiques.

La pragmatique

Pour Bernicot et Trognon [8] ainsi que Sarfati [9],
les premiers concepts de la pragmatique sont issus
de diverses écoles de pensée, dont la philosophie
du langage ordinaire en Angleterre et notamment
avec Austin [10]. Capproche philosophique a per-
mis une approche fonctionnelle du langage via la
systématisation et la formalisation de la théorie
des actes de langage.

La sociologie a également beaucoup contribué au
développement de la pragmatique, avec notam-
ment I'ethnométhodologie fondée par Garfinkel en
1967, étude des méthodes que les membres d’'un
systéme social utilisent eux-mémes pour accomplir
les actions de leur vie de tous les jours. La conversa-
tion étant un exemple de ces actions quotidiennes,
l'analyse des conversations est devenue un domaine
d’étude majeur de la pragmatique.

«Sila phrase est I'objet de la linguistique, 'énoncé est
l'objet de la pragmatique» [11]. En effet, la pragmati-
que se définit comme «I’étude de I'usage du langage,
par opposition a I'étude du systéme linguistique, qui
concerne a proprement parler la linguistique» [12].
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Ainsi, la pragmatique ne peut étre séparée de
I’étude de la communication linguistique car,
pour Bernicot et Trognon [8], la pragmatique est
«I’étude cognitive, sociale et culturelle du langage
etdelacommunication ». Pour Kerbrat-Orecchioni
[13], «elle a pour objet de réinsérer le texte dans
l'acte de communication clest-a-dire de décrire les
relations qui se tissent entre I’énoncé, les protago-
nistes du discours et la situation de communica-
tion». Armengaud [11] va méme jusqu’a la définir
comme étant assimilable & «la communication,
voire toute espéce d’interaction entre les organis-
mes vivants».

De ce fait, la pragmatique est indissociable de
I’étude du contexte. En effet, par définition, «la
pragmatique décrit l'utilisation du langage en
contexte et la facon dont les interlocuteurs pren-
nent alternativement les roles d’émetteur et de
récepteur» [14]. De méme, pour Armengaud [11],
la pragmatique peut se définir entre autres
comme «|'usage des signes en contexte ».

Armengaud [11] propose également une défini-
tion restreinte de la pragmatique : «praxis (théo-
rie de l’action)», inscrivant ainsi la pragmatique
dans son domaine fondateur, la théorie des actes
de langage.

Cette théorie des actes de langage est un des éléments
fondateurs de l'approche pragmatique contempo-
raine. Dans cette optique, tout énoncé produit dans
une situation de communication est une action sur
le monde effectuée a I'aide du langage et toute com-
munication est initiée avec l'objectif de satisfaire un
but ou une intention. La communication y est donc
vue comme un acte social. Cest ce que Hanson
(1974), cité par Armengaud [11], appelle la « pragma-
tique du troisiéme degré ».
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Cest sous I'impulsion du philosophe anglais
Austin quest construite cette théorie. Dans son
ouvrage How to do things with words publié post-
mortem en 1962 (traduit en francais en 1970 sous
le titre Quand dire, cest faire), Austin dénonce
I«illusion descriptive » qui aveugle la philosophie
du langage : il dénonce le primat des énoncés des-
criptifs dans les études linguistiques et met en
avant le fait qu'il existe en réalité deux types
d’énoncés : les constatifs, qui décrivent le monde
et les performatifs qui agissent sur le monde. A
partir de cette constatation, il va sefforcer de
décrire les énoncés performatifs afin de démon-
trer qu’ils sont en nombre limité.

Ainsi, pour Austin, I'unité de signification de la
langue, cest l'acte de langage. Celui-ci posséde
trois faces différentes, dont la plus importante est
lacte illocutoire :

o lacte locutoire, qui correspond a I’énonciation
proprement dite et quAustin décompose en acte
phonétique (production de sons), en acte phati-
que (production de mots d’une langue donnée)
et en acte rhétique (articulation des mots selon
la syntaxe);

o l'acte illocutoire, qui correspond & l'intention
d’agir sous-tendue par I’acte locutoire;

o lacte perlocutoire, qui correspond a l'acte effec-
tivement produit et qui peut ne pas correspon-
dre a I'intention du locuteur.

Gréce a une classification précise de verbes per-
formatifs, Austin s'est attaché a décrire une taxi-
nomie des actes illocutoires : il distingue les actes
illocutoires verdictifs (qui produisent un verdict
ou un jugement, ex. : condamner), les exercitifs
(qui permettent au locuteur de se positionner a
l'encontre ou en faveur d’une décision, ex. :
conseiller), les commissifs (qui permettent au
locuteur de sengager par lui-méme, ex. : promet-
tre), les expositifs (qui permettent au locuteur
d’exposer son point de vue, ex. : nier), et les com-
portatifs (par lesquels le locuteur émet un com-
portement social, ex. : remercier).

Suite aux propositions d’Austin, Searle [15] refor-
mule ses principes. La taxinomie d’Austin n’est
pas valable car elle se base sur des verbes qui, pour
Searle, non seulement ne sont pas tous performa-
tifs, mais de plus, ne représentent que des occur-
rences de types d’actes illocutoires, particulieres a
une langue donnée.
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Il tente donc d’élaborer une nouvelle classifica-
tion, en cherchant a déterminer les types d’actes
illocutoires pertinents. Il part de I'idée qu’a cha-
que contenu propositionnel exprimé correspond
une force illocutoire notée. Le contenu proposi-
tionnel correspond a 'acte de référence & un objet
du contexte et a I'acte de prédication sur ce réfé-
rent. 11 établit que la force illocutoire sappliquant
au contenu propositionnel varie en fonction de
douze criteres dont il en retient trois principaux :

o le but illocutoire, qui correspond a l'intention
de faire faire quelque chose a 'auditeur;

o la direction d’ajustement qui consiste soit a
rendre le contenu propositionnel conforme au
monde, soit & rendre le monde conforme au
contenu propositionnel. Cette direction d’ajus-
tement peut donc aller des mots vers le monde
ou inversement;

o ’état psychologique exprimé (une croyance,
une intention, un désir ou une volonté). Cest ce
que Searle appelle la condition de sincérité.

Partant de ces distinctions, il élabore une nouvelle
taxinomie de cing types d’actes illocutoires,
reprise et remaniée par Searle et Vanderveken [16]
puis Vanderveken [17].

Searle et Vanderveken reformulent les sources de

variation de la force illocutoire, et en distinguent

désormais cinq :

o le mode de réalisation de la force illocutoire
(le but peut étre accompli par différents
moyens) ;

o les conditions du contenu propositionnel (ce qui
est dit);

o les conditions préparatoires (ce que sous-entend
un locuteur lorsqu’il accomplit acte énoncé);

o les conditions de sincérité (ce que le locuteur
exprime en accomplissant l'acte);

« 'intensité de la force illocutoire.

Si pour Searle [15], les actes de langage sont uni-
versels, Bernicot [18] émet une réserve, soutenant
que cette théorie ne correspond quaux usages
sociaux des sociétés occidentales.

Pour Vanderveken [17], ces actes illocutoires élé-
mentaires sont les unités de base du discours. Ils
peuvent se combiner pour former des actes a
forme logique plus complexe tels que les actes de
dénégation illocutoire (ex. : refus), les actes illocu-
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toires conditionnels (ex. : offres) ou les conjonc-
tions illocutoires (ex. : alertes).

Linteraction discursive, grice aux échanges ver-
baux avec d’autres interlocuteurs, permet au locu-
teur d’utiliser des actes illocutoires de niveau
supérieur, le plus souvent non discursifs, mais
parfois définis par un but discursif propre parmi :
le but descriptif (décrire comment les choses
sont dans le monde), délibératif (délibérer sur des
actions futures dans le monde), déclaratoire (agir
sur le monde en faisant des déclarations) et
expressif (exprimer ses attitudes).

De nombreuses taxonomies des actes de langage
ont été proposées depuis Searle.

Pour Bernicot [18], plusieurs formes linguistiques
différentes (plusieurs actes locutoires) peuvent
exprimer la méme intention (le méme acte illocu-
toire). De méme, un méme acte locutoire peut
signifier des actes illocutoires différents selon le
contexte. En réalité, la valeur illocutoire initiale
ne peut étre déterminée quen fonction de la
réponse de l'interlocuteur et de la réaction du
locuteur face a cette réponse. Pour Dardier [19],
l'analyse isolée des actes de langage nécessite de
prendre en compte plusieurs tours de parole pour
définir avec précision la valeur de I'acte illocutoire.

Modifications
de la communication du patient
Alzheimer et facteurs influents

La recherche initiale que nous avons réalisée [1-4,
20] est partie d’une analyse de la communication
faisant référence a la taxonomie de Dore [21] pour
les actes de langage verbaux et a celle de Labourel
[22] pour les actes non verbaux en ce qui concerne
I'analyse qualitative. La durée de l'acte a consti-
tué la variable quantitative. La communication a
été analysée au cours de trois situations de com-
munication : entrevue dirigée, tiche d’échange
d’informations, discussion libre.

Nous avons analysé la communication de quinze
patients Alzheimer répartis en trois groupes
homogenes d’atteinte légére, moyenne et pro-
fonde selon les scores au MMS de Folstein [23],
avec un profil cognitif dressé grace a la BEC 96
de Signoret [24] et un profil psychologique
dressé grace a ’échelle psychocomportemen-
tale de TADAS de Rosen [25]. Un groupe témoin
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présentant les mémes caractéristiques que les
groupes des patients au niveau du sexe, de 1’age,
du niveau socio-culturel et du lieu de vie a égale-
ment fait partie de I’étude.

Cette recherche a tout d’abord montré - répon-
dant ainsi a 'une des hypotheses - que les diffi-
cultés linguistiques des patients atteints de DTA
n’étaient pas un «simple» déficit du langage mais
un véritable trouble de la communication sur
lequel influent différents facteurs :

o le degré d’atteinte cognitive;

o les facteurs individuels et psychosociaux : I’age,
le niveau socio-culturel, le lieu de vie;

« les facteurs cognitifs et linguistiques (le profil
neuro-psychologique);

o les facteurs contextuels, en particulier le theme
de discussion et le type d’actes produits par
I'interlocuteur.

Nous avons également montré que les capacités
de communication des patients atteints de DTA
subissent un certain nombre de modifications
quantitatives et qualitatives :

une réduction globale et progressive des actes
émis;

une diminution du nombre d’actes adéquats et
une augmentation du nombre d’actes inadéquats;

une augmentation des actes non verbaux;

une modification qualitative des actes adé-
quats utilisés allant dans le sens d’une simpli-
fication avec 'utilisation d’actes ne faisant pas
appel a une élaboration thématique et syntaxi-
que importante, et |” utilisation d’actes «auto-
matiques» ou automatisés;

une augmentation progressive de I’émission
inadéquate d’actes demandant un traitement
actif ou élaboré du langage ou une diminution
de I’émission de tels actes.

ATaide d’une méthodologie similaire, avec Hoang
[6] et Remeau [7], nous avons obtenu des résultats
confirmant les résultats initiaux. Cette derniére
étude de l'analyse pragmatique du discours a été
complétée par une analyse sémantique et structu-
rale de contenu selon la méthode de Mucchielli
[26] qui met en évidence différentes problémati-
ques dansle discours des patients Alzheimer telles
que l'identité, comme l’avait montré Grosclaude
[27], la famille et ’angoisse de mort.
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De la méme maniére, Malecot [28], en reprenant
la méme méthodologie mais en ne retenant que
l'analyse des actes non verbaux, a dressé un profil
de la communication non verbale des patients
atteints de DTA en fonction notamment de la pro-
gression dans la maladie.

Bouteiller [29] a montré également, sur une étude
de cas, une utilisation différente, d’un point de
vue quantitatif et qualitatif des actes non verbaux
selon la situation de communication.

Des études plus récentes que nous avons enca-
drées, utilisant la Gecco version informatique
[30], ont confirmé I'influence majeure de 'atteinte
cognitive globale sur les capacités de communi-
cation des patients Alzheimer [31]. Mais d’autres
études ont aussi montré que cette communication
nest pas sous l'influence exclusive de l'atteinte
neurologique et que d’autres facteurs jouent un
role important comme les facteurs personnels :
age, sexe [32], le niveau socio-culturel [33] mais
aussi des facteurs contextuels, comme nous le
montrons dans les paragraphes suivants.

Influence du theme
d’interlocution et du support
iconographique sur les
compétences de communication
des déments de type Alzheimer

Nous avons tenté [34] de maitriser certains fac-
teurs, comme le théme d’interlocution et la pré-
sence d’un support visuel, afin d’évaluer leur
influence sur les compétences de ces patients.

Comme nous I'avons montré [4], il est souhaitable de
proposer des thémes de discussion facilitateurs aux
patients : équipe a cherché a développer ces résul-
tats en comparant les performances de communica-
tion selon un théme neutre et un autre plus investi
affectivement. D’autre part, certains auteurs consta-
tent lefficacité de l'utilisation d’un support visuel.
Parmi eux, Hopper et al,, cités par Mahendra [35],
rendent compte quavec une présence stimulante
comme le jouet, le patient se montre plus construc-
tif et plus pertinent dans ses propos. D’autre part,
Bourgeois et Mason, cités par Mahendra [35], rap-
portent que l'utilisation quotidienne d’une pochette
contenant des photographies familieres au patient
entraine chez lui un discours moins ambigu, plus
en rapport avec le théme abordé.
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Suite & ces résultats, il nous est apparu intéressant
d’observer 'influence d’un support visuel pré-
senté spontanément aux patients, exclusivement
pour un entretien donné, sur leurs facultés de
communication.

Pour répondre a nos objectifs, nous avons proposé
aux patients une situation de communication la
plus naturelle possible tout en maitrisant certai-
nes variables de I'environnement qui sont I'inter-
locuteur, le théme de discussion, le support visuel
et le contexte énonciatif proposé par l'examina-
teur. A partir de cela, nous avons élaboré un pro-
tocole constitué de quatre entretiens dirigés :
deux portant sur le théme du conjoint, qui nous a
semblé correspondre au théme le plus investi
affectivement, et deux portant sur le théme de la
forét, sujet a priori plus neutre. Pour chacun de
ces thémes, nous avons proposé un entretien sans
support visuel et lautre avec (Cest-a-dire une
photo du conjoint et un panier contenant des élé-
ments de la forét). Afin de procéder a une compa-
raison entre les différentes productions d’un
méme patient et de faciliter I'analyse inter- et intra-
groupe, chaque entretien comportait un nombre
identique de questions ouvertes et fermées.

Ce protocole a été proposé a 15 patients portant le
diagnostic clinique de DTA : la moyenne d’age
était de 80 ans et 60 % d’entre eux étaient des fem-
mes. A la suite de I’évaluation de leur niveau de
détérioration par le Mini Mental State (MMS) de
Folstein, ils ont été répartis équitablement selon
trois niveaux de démence : légere, moyenne,
profonde.

Lensemble des actes de langage a été répertorié a
partir de la grille d’évaluation des capacités de
communication de Rousseau [36]. Cette grille (cf.
infra) permet une analyse a la fois qualitative et
quantitative des actes de langage et des actes
non verbaux. Dans un premier temps, elle per-
met de déterminer la nature des actes produits
(que ce soit des réponses, des questions, des
actes de description, etc.), puis, dans un second
temps, de juger de 'adéquation ou non des ces
actes. Linadéquation est ensuite précisée en fonc-
tion de différentes regles socio-linguistiques (qui
peuvent étre 'absence de cohésion, de feedback et
de cohérence).

Lors de I'analyse des résultats, nous avons étudié
les actes de langage adéquats qui permettent la
poursuite d'une communication efficace, puis les
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actes inadéquats et leurs types d’inadéquations
ainsi que les actes non verbaux. Nous avons pro-
cédé a ces différentes analyses en comparant les
performances dans chaque entretien d’'un méme
patient, dans chaque groupe et entre les groupes.
Pour I’étude du théme, nous avons confronté
les résultats des entretiens sans support. Pour
I’étude du support visuel, nous avons mis en rela-
tion les deux entretiens d’un méme théme, avec et
sans support. Pour déterminer dans quel theme
le support a le plus atténué les difficultés de com-
munication, nous avons comparé I’écart des per-
formances entre les entretiens avec et sans
support de chaque théme.

Nous avons observé que seuls les déments légers
ont atténué leurs difficultés de communication
sur le theme du conjoint qui devait étre, selon
nous, le plus investi sur le plan affectif. Cepen-
dant, lors des entretiens, la majorité des patients
de démence moyenne a évoqué de nombreux sou-
venirs en référence avec leur vécu marqué par un
environnement forestier (pére bticheron, domicile
proche d’une forét, passion pour la nature).

Ainsi, les patients de démence moyenne semblent
avoir davantage investi le theme de la forét que
celui du conjoint. Un théme investi sur le plan
affectif tend donc a atténuer les difficultés de
communication des déments légers et moyens.

En ce qui concerne les déments séveres, il semble
qu’ils ne soient plus réceptifs a une variation de
théme étant donné leur niveau de détérioration
global.

Les bénéfices apportés par le support visuel
apparaissent treés limités pour les patients de
démence sévere qui ne semblent plus réceptifs a
la présence d’un support visuel dans la situation
de communication.

Les déments légers ont atténué leurs difficultés
uniquement sur le theme de la forét, tout particu-
lierement sur les actes de description. En effet, il
semble qu’ils aient pu limiter un manque du mot
sur le savoir partagé relatif a la forét.

Quant aux déments moyens, ce sont systémati-
quement les plus stimulés par la présence des
supports visuels. Le support sest avéré plus facili-
tateur sur le théme du conjoint, notamment pour
les actes de description. En effet, il apparait qu’ils
aient plus bénéficié d’une aide pour I'évocation de
données affectives, les termes plus académiques
leur étant peut-étre moins accessibles a ce niveau
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de détérioration. Par exemple, ceux qui ne parve-
naient pas a évoquer le prénom de leur conjoint
sans le support ont pu le restituer avec la photo-
graphie et étayer davantage leurs propos. D’autre
part, avec les supports visuels, nous avons pu
observer lors des entretiens quelques modifica-
tions bénéfiques au niveau du comportement chez
certains des patients de ce groupe : moins d’agres-
sivité dans leurs propos, moins de distractibilité,
ce qui a limité les interventions de I'interlocuteur
pour les recadrer.

I1 apparait que les patients atteints de démence
sévere émettent moins d’actes verbaux que les
autres groupes, sans diminuer pour autant leur
production d’actes non verbaux : par conséquent
les actes non verbaux se trouvent conservés plus
longtemps que les actes verbaux. Les déments
séveres emploient donc une plus forte propor-
tion d’actes non verbaux par rapport aux actes
verbaux.

Cette étude sur la communication verbale et non
verbale de 15 patients atteints de démence de type
Alzheimer nous a permis de constater I'influence
du théme de linterlocution sur leurs produc-
tions. En effet, un théme particuliérement investi
d’un point de vue affectif par les patients a eu
tendance a atténuer les difficultés de communi-
cation des déments légers et moyens.

Cependant, étant donné la détérioration progres-
sive de leurs capacités de communication, les
patients de démence moyenne conservent une
proportion d’inadéquations plus importante par
rapport aux patients de démence légere.

Il nous est apparu, pendant cette étude, que les
patients de démence moyenne émettaient de
fagon récurrente des digressions sur un théme
qui leur était propre. Dans une optique thérapeu-
tique, il serait donc intéressant d’envisager la
méme étude en adaptant les thémes de I’interlo-
cution a chaque patient (ses loisirs, sa profession,
ses enfants, etc.).

Par ailleurs, nous avons évalué dans quelle mesure
la présence d’un support visuel dans la situation
de communication pouvait stimuler les capacités
communicatives de ces patients.

Nos résultats démontrent que les déments légers
et moyens peuvent bénéficier d’un tel apport. Le
support visuel a surtout été mis a profit par les
personnes atteintes de démence moyenne chez
lesquelles de réelles améliorations ont été mises
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en évidence. En effet, au niveau du comporte-
ment, le support visuel semble avoir mis en
confiance et accentué lattention de certains
patients. D’un point de vue communicationnel,
nous avons constaté une réelle atténuation des
inadéquations, parallélement a une augmenta-
tion des adéquations.

Ceci nous amene a penser que ce serait peut-étre
un facteur a développer dans certaines situations
de communication quotidiennes et dans la prise
en charge orthophonique, surtout auprés des
déments moyens.

En ce qui concerne les patients de démence
sévere, ils ne semblent plus vraiment réceptifs
aux variations des thémes de I’interlocution ni a
I'intervention d’un support visuel compte tenu
de leur niveau de détérioration.

Il nous semble que les difficultés de communica-
tion des patients atteints de démence de type
Alzheimer peuvent étre atténuées par le choix
d’un support visuel et d’un théme d’interlocution
adaptés. Les patients de démence moyenne se
révelent y étre les plus réceptifs. I apparaitrait
alors intéressant de développer de telles investiga-
tions a ce niveau de détérioration.

Influence du contexte dans
la performance communicative
des patients Alzheimer

Parmi les facteurs influents, la situation méme de
communication est a prendre en compte, notam-
ment dans Poptique d’une prise en charge théra-
peutique des malades.

C’est avec L'objectif de faire progresser la prise en
charge cognitivo-comportementale des malades
Alzheimer qua été réalisée la recherche sur I'in-
fluence du type de situation de communication [37].

Durant la phase de début de la maladie d’Alzhei-
mer, les troubles du langage sont, apres les déficits
de la mémoire, les plus importants du fait de leur
fréquence et de leur retentissement. On peut les
observer dans pres de la moitié des cas dés le début
de la maladie. Le langage écrit serait plus précoce-
ment touché que le langage oral.

Au niveau du langage oral, les troubles prennent
la forme d’un manque du mot se traduisant par
des hésitations, l'utilisation de périphrases ou de
phrases avortées.
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Fréquemment, au tout début, le manque du mot
napparait pas dans la conversation spontanée
mais il est mis en évidence dans les épreuves de
dénomination. On remarque déja souvent une
diminution de la fluence verbale. La compréhen-
sion orale est relativement préservée au début. La
lecture est en général respectée a la phase initiale,
sauf quelquefois pour les mots irréguliers.

Dans la phase d’état, le tableau sémiologique du
langage contribue au syndrome aphaso-apraxo-
agnosique caractéristique de la maladie d’Alzhei-
mer. En effet, le discours est peu informatif, pauvre,
voire déja partiellement incohérent. Si, au début,
les troubles du langage permettaient d’évoquer le
tableau d’une «aphasie anomique », 'aggravation et
la complexification de ceux-ci va peu a peu corres-
pondre a un tableau d’aphasie transcorticale senso-
rielle, puis évoluer vers une aphasie de Wernicke.
En effet, I'expression devient jargonnée, émaillée
de périphrases, de nombreuses paraphasies phoné-
miques et sémantiques, de néologismes, de persé-
vérations, avec tendance a l’écholalie et a la
palilalie. Les troubles deviennent évidents et s'ag-
gravent réguliérement. Les troubles de I'écriture et
delalecture sont de plus en plus marqués. L'écriture,
en particulier, devient illisible, la signature étant
la derniére production graphique a disparaitre.

Les troubles du langage s’aggravent au cours des
différentes phases de la maladie. Cependant, la
communication subissant une influence multi-
factorielle, elle ne dépend pas uniquement des dif-
ficultés du langage et elle évolue différemment.

Comme nous I'avons montré [4], les difficultés de
communication du patient Alzheimer sont sous
I'influence de facteurs directs (atteinte cognitive
globale, profil neuro-psychologique) et de facteurs
indirects (4ge, niveau socio-culturel, lieu de vie,
facteurs contextuels, comportement de commu-
nication de I'interlocuteur).

Selon Ploton [38], I’étre humain utilise deux
grands modes de communication :

o le mode digital;

o le mode analogique.

La communication digitale est celle que nous
apprenons par le biais de notre culture. Il s'agit de
I’écriture, le langage verbal, les usages sociaux, les
gestes conventionnels, etc., tout ce qui concerne
les langages codés. Cette communication requiert
donc une part de mentalisation.
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La communication analogique concerne l'univers
de la symbolique avec tout ce qui a trait a la
représentation, ’évocation par comparaison.
Lexpression et la perception semblent se révéler
inconscientes. Elle envahit la communication digi-
tale de maniere involontaire a travers le choix des
mots de 'individu, de son ton, sa mimique, son
regard, ses gestes, son style, son rythme qui vien-
nent confirmer ou infirmer ce qui est échangé
dans le langage codé.

Ploton parle de communication infraliminaire
qui serait I'émission de messages inconscients par
le biais de canaux et de codes dont nous sous-esti-
mons la valeur ou que nous ne connaissons pas.
Ainsi, le langage corporel ne représenterait que
laspect le plus manifeste de ce type d’expression.

Chez les déments, il apparait que la communica-
tion digitale semble de plus en plus affectée, pro-
portionnellement a la progression de la maladie
alors que la communication analogique serait
préservée bien plus longtemps. Ploton adhere
aux modeles psychogénétiques, de nature dyna-
mique ou économique. Ces modeles se basent
sur le fait que les déments auraient une vie psy-
chique inconsciente.

Le principe d’économie interne interviendrait
dans les interactions intimes et relationnelles.
Dans le cas ot 'on serait dépassé par des contrain-
tes trop fortes et contradictoires dans ces interac-
tions, il se produirait un «lacher prise», une sorte
de greve du mental entrainant une modification
de la représentation de soi malgré soi. De cette
fagon, l'individu développerait lui-méme une
«présentation déficitaire», résultante de son
adaptation non contrdlée.

Ploton émet donc I’hypothése selon laquelle I'in-
dividu se glisse dans le moule du vieillard, fabri-
qué par la société, qui retourne en enfance. En
conséquence, il utilise un langage analogique qui
sexclut de la pensée consciente, fait en sorte de ne
plus a avoir a assumer des séparations et des riva-
lités, de se situer hors du temps et par la-méme
hors de la castration, de «revivre dans la quié-
tude toute puissante de la situation infantile» [39].

Toutes les études montrent que la communication
devient de plus en plus difficile avec I’évolution de
la maladie [4, 40]. Cependant, plusieurs auteurs
saccordent pour avancer 'hypothese d’une exis-
tence possible de communication, malgré les
détériorations cognitives et les perturbations du
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langage observées. Ainsi, 'école Palo Alto [41]
part de I'axiome qu'«on ne peut pas ne pas com-
muniquer », Feil [42] parle de «valider » I'émotion
du dément, Grosclaude [27] nous incite & penser
que cest un sujet « retrouvable », Ploton [43] pense
que le dément communique inconsciemment
avec son entourage jusquau bout, Maisondieu
[44] propose le terme thanatose et insiste sur le
role du regard que I'on porte sur le dément dans la
communication et personnellement [45], nous
préconisons une analyse rigoureuse des actes de
langage produits afin d’en tirer un véritable profil
personnalisé de communication dans loptique
d’une prise en charge thérapeutique.

Nous avons formulé ’hypothese qu’il est possible
d’utiliser le contexte pour influencer la qualité
de la communication avec le malade d’Alzheimer
(MA). Le contexte serait représenté ici, non pas
par la variété de la nature des questions ni du
théeme de conversation, mais par la situation
méme. Ainsi, nous pensons que le fait de vivre
une situation a travers un événement permet au
MA d’émettre plus de comportements adéquats,
plutdt que dans le cas ol il est en situation de dis-
cussion libre. Autrement dit, le MA serait plus
adapté lorsqu’il est dans «lagir» que dans le
«dire», sa communication avec son entourage
serait plus adaptée lorsqu’il partage une expé-
rience que lorsqu’il est en situation de dialogue.
En effet, nous nous appuyons sur le fait que la
mémoire procédurale, qui permet d’acquérir des
habiletés ou savoir-faire sans avoir conscience de
l'apprentissage, est le domaine de la mémoire
préservé le plus longtemps au cours de cette
pathologie.

Deux résidents d’une maison de retraite accueil-
lant des personnes désorientées ont fait I'objet de
I’étude en fonction de leur maladie (DTA), de leur
date anniversaire, de leur présence a la résidence
le jour dit et de leur degré d’atteinte cognitive.

Nous avions fait ’hypothése d’une meilleure
communication possible chez le sujet dément,
dans une situation d’anniversaire plutét que
dans une situation d’entretien. L’analyse des
résultats a montré qu'il n’y avait pas de réelle dif-
férence dans’adéquation du discours. Cela signi-
tie que les deux sujets déments sont capables
d’avoir une aussi «bonne» communication ver-
bale lors de discussion libre que lors de situation
ouils sontenrelation avec trois types de personnes
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différentes (résidents, soignants, examinateur),
dans un contexte évoquant des souvenirs mais
aussi I'approche de la mort susceptible de géné-
rer de I'anxiété. Une faculté d’adaptation dans ces
situations semble étre préservée. Ainsi, «les
déments séniles [ont] des possibilités d’adapta-
tions comportementales, de réactions, d’interac-
tions, parfaitement cohérentes, cest-a-dire
adaptées a ce qui se passe, a ce qui se joue, entre
les partenaires en présence » [43].

En plus, nous avons constaté dans la situation
anniversaire une intention des sujets 8 communi-
quer, illustrée par des questions spontanées et
l'utilisation de mécanismes conversationnels qui
ne se manifestaient pas dans la discussion libre.
Pour reprendre I’expression de Le Goueés [46], la
situation anniversaire révele plutot la «démence
chaude» des sujets aptes a établir un transfert
positif plutét quune « démence froide», indiffé-
rente aux sollicitations, correspondant parfois a
lathymormie (= triade faite de perte d’initiative,
du désintérét et de 'indifférence affective).

Pourtant, féter son anniversaire est un acte qui
célebre sa date de naissance, et ’homme ne peut
que penser a un moment ou a un autre a sa date de
mort, et nous pouvons supposer que, pour le
dément, il est question d’une véritable épreuve.
En effet, selon Maisondieu [44], le dément repo-
usse la présence et la pensée de la mort toute une
vie durant, «ce déni de la mort... est le pére des
démences» et ce nest pas lui qui penserait qu’il est
nécessaire « d’avoir la mort présente a esprit pour
éviter la mort de lesprit» [44]. D’aprés Ploton, le
dément se situerait «hors du temps et de la castra-
tion» en se mettant lui-méme dans une position
infantile. Dans ce sens, 'anniversaire constitue
une situation sociale anxiogene et aurait pu
engendrer plus d’actes de langage inadéquats que
nous n'en avons observés dans la situation entre-
tien. Les productions examinées aurait pu se
situer «entre le réve, le délire, I’hallucination et le
souvenir » [47], avec I’échec de I’épreuve de réalité
(capacité de distinguer entre perception et repré-
sentation) et la régression, remarquant dans le
discours une sorte d’«hallucination mnésique»
[47]. Or, il n’y a pas eu plus d’actes inadéquats que
dans la discussion libre.

Aussi, au lieu d’observer un repli des sujets, nous
avons vu au contraire qu’ils paraissaient investir
la relation par l'utilisation de la communication
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analogique, comme peut le suggérer le nombre
plus important d’actes non verbaux dans cette
situation. Lhypothése de ce non-repli malgré
cette peur de la mort évoquée peut trouver une
explication dans le fait qu’il s’agit de célébrer sa
date de naissance. Cette célébration s’inscrit dans
une tradition culturelle, définissant I'identité par
la date de naissance et par cet acte, entre autres, se
différencie '’homme de I'animal : «Sa naissance
n’est pas celle d’'un veau [...], accueillir le petit (le
veau) Cest une affaire animale, I'accepter clest une
affaire sociale, clest une affaire de contrat» [48].
De la sorte, 'homme est reconnu socialement par
sa carte d’identité sur laquelle est inscrit sa date
de naissance. Féter son anniversaire peut donc
étre considéré comme un renforcement de son
identité. Or, Grosclaude [26] souligne, qu'outre la
perte instrumentale, il y a dans la démence, une
perte d’étre, une perte d’identité.

Montani [49] parle d’un désinvestissement d’une
parcelle d’identité, d’une parcelle de soi et avance
I'idée que l'affect démentiel découlerait d’un dys-
fonctionnement de la conscience de soi.

Nous pouvons penser alors que la situation anni-
versaire a une fonction renarcissisante, recons-
tructive, et que les sujets y trouvent le prétexte
légitime, pour la circonstance, de se construire
une bonne image d’eux-mémes pour plaire a I'en-
tourage, témoigner leur reconnaissance par rap-
port & lattention, laffection quon leur porte.
Cela peut constituer une hypothese explicative
de ce non-repli et de cet investissement dans la
relation.

En revanche, I’enregistrement des gestes d’auto-
contact suppose une manifestation d’un état de
tension, d’anxiété, voire d’angoisse. « Cela ameéne
a prendre en compte tout ce que les conduites
contribuent a extérioriser, a exprimer des tensions
internes, clest-a-dire recelent de cathartique, et
tout ce que, dans un mouvement du refoulé, elles
tentent inconsciemment de mettre en scéne, de la
problématique profonde d’un sujet. En ce sens, le
langage situationnel et le langage du corps,
comme le langage des réves, vont recourir aux
déplacements et aux analogies, constitutives du
registre symbolique. » [43].

Néanmoins, malgré cet état de tension observé, le
comportement des sujets déments ne parait pas
affecté. Ainsi, sur une moyenne de 16 comporte-
ments issus d’interactions (danser, embrasser,
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gotter la pate, souffler les bougies, mélanger la
pate, etc.), 12 ont été réalisés correctement. Ces
comportements peuvent relever de la mémoire
procédurale et se classer parmi ces trois procédu-
res ou savoir-faire : préparer & manger, recevoir
des amis et faire la féte.

D’un point de vue neuro-psychologique, il n’est
pas étonnant quun malade Alzheimer puisse
garder certaines facultés impliquant la mémoire
procédurale. Toutefois, selon la théorie de la
médiation, si ces comportements ne sont que trés
légérement affectés cela pourrait étre dii a cette
situation écologique qui s’inscrit dans une globa-
lité et une continuité. Elle met en scéne les proces-
sus rationnels qui caractérisent I’humain et qui se
trouvent diffractés sur quatre plans : le signe,
loutil, la personne, la norme, plus précisément le
langage et la logique, la technique et les outils, la
personne et les rapports sociaux, la morale et les
valeurs.

En conséquence, il ne s’agit pas d’'un comporte-
ment isolé et a l'abri de la maladie mais d’un
aboutissement de Iimbrication de ces quatre
plans. Cela peut souligner I'importance d’un
mode d’approche médiatisée, consistant a ne pas
dichotomiser et découper chaque aptitude cogni-
tive pour ensuite la faire travailler séparément,
comme l’atelier mémoire pour les déments dans
une approche cognitiviste, ce qui ne remédie
pas a la «porosité du Moi» du dément [50].
Autrement dit, il conviendrait davantage de
proposer des situations a visée réunificatrice ol
le sujet dément pourrait apprécier de réaliser une
action dans un but précis. Par exemple, cuisiner
une compote de la maniére suivante : attendre la
bonne saison pour cueillir des pommes, choisir
celles qu'on mangera en compote (le jugement),
les peler, les faire cuire, etc. (le toucher, la tech-
nique) dans le but de les déguster ensemble (les
rapports sociaux).

Ainsi, pour Sabouraud et Gagnepain [51], «nous
sommes victimes d’une théorisation réductrice
ou la vie de lesprit se résume a deux composantes,
des systémes d’entrée ou de sortie, et des proces-
sus centraux. Les systémes d’entrée, organisés en
modules, traitent des informations perceptives
(visuelles, auditives, etc.) ou linguistiques (avec
une double grille, phonétique et sémantique); les
systemes de sortie la programmation motrice et la
parole. Les processus centraux, sans cloisons ni
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spécificités, sarticulent autour de la mémoire, de
lattention, du raisonnement. Cette architecture
ne rend pas compte de la réalité clinique [des
démences] a observer. ». Cest pourquoilamémoire
procédurale ne rend pas compte, a elle seule, de ce
qui se joue au niveau des comportements obser-
vés dans cette situation écologique. « Qu'est-ce
quon a appelé la mémoire? Cest I'incorporation
de la représentation. Ce quon percoit en méme
temps on 'incorpore et cette incorporation c’est
ce quon a appelé la mnésie. [...] Par contre, il y a
une autre incorporation : celle de notre activité,
une incorporation de la praxie. [...] Cest ce qui
fait ’habitude. Quand on parle de mémoire [...] il
sagit d’incorporer de lactivité, de leffort ou du
désir. » [48].

De ce point de vue, le concept de mémoire procé-
durale apparait particuliérement riche et, méme si
elle ne désigne que certains comportements dits
«basiques», il nous semble que ces derniers, au
nombre de 75 % adéquats dans notre étude, peu-
vent sexpliquer par le fait que les sujets manifes-
taient leur accord pour partager, échanger et
communiquer avec leur environnement.

Dans le méme ordre d’idée, Crisp [52] précise :
«Les deux fonctions du langage - I’émotive et la
phatique - sont beaucoup moins touchées dans le
processus démentiel que les autres fonctions. Elles
peuvent servir assez longtemps, grace a la persis-
tance de la mémoire procédurale, qui permet
quon continue a participer aux routines sociales
déja mille fois répétées devenues semi-automati-
ques, et grace aussi au fait que ces fonctions sont
les moins dépendantes du contenu sémantique
des mots, et le plus aidées par les dimensions non
verbales de nos interactions avec les autres. »

L’absence de ces comportements dans la situation
entretien peut se justifier dans la mesure ou elle
n'offre pas la possibilité de les réaliser. Nous avi-
ons prévu une discussion libre qui s’est finalement
transformée en entrevue dirigée. Aussi, méme si
nous voulions intervenir le moins souvent possi-
ble, les sujets, livrés a eux-mémes, manifestaient
une absence de progression rhématique, générant
des actes inadéquats ou alors montraient un
essoufflement dans leur discours. Cela peut sex-
pliquer par la durée de I'entretien qui dépassait les
15 minutes et par le degré d’atteinte cognitive.
Nous avons donc été contraint de poser plus de
questions pour continuer le dialogue. Comme



Maladie d’Alzheimer et troubles de la communication

nous 'avons précisé [4], 'examinateur sert sou-
vent de «relanceur» de la discussion, alors que le
patient a un role souvent passif et qu’il est méme
fréquemment nécessaire de le stimuler faute de
quoi la communication s’arréte.

Cette étude pourrait représenter l'opposition
entre deux conceptions du langage et de la com-
munication, que l'on retrouve dans la littérature
consacrée a la démence. D’une part, la description
clinique des capacités linguistiques qui note la
persistance d’une certaine facilité a émettre des
séquences de mots qui se conforment aux reégles
grammaticales, mais considére ces mots pour la
plupart «confus» et «dénués de sens». Et, dautre
part, une autre opinion plus positive dans les
manuels de soignants : « Malgré les déficits dans le
domaine de la communication verbale, [...] les
déments ont tous tendance a exploiter les techni-
ques de la communication verbale autant que
possible, selon leurs capacités, soit dans les rap-
ports patient-patient soit dans les interactions
patient-soignant. » [53].

De la méme maniére, parmi les six fonctions du
langage et de la communication du linguiste
Jakobson [54], deux grandes fonctions sopposent :
la fonction instrumentaliste, composée de la fonc-
tion référentielle et de la conative et la fonction
sociale et expressive qui se constitue de la fonction
poétique, métalinguistique, émotive et phatique.
Ces deux groupes de fonctions sopposent chez le
dément dans la mesure ou la conception instru-
mentaliste souligne la perte de capacités tandis
que la conception sociale et expressive permet de
reconnaitre et d’apprécier des paroles jugées auto-
matiques, banales et sans importance.

Nous pouvons retrouver cette dichotomie dans les
deux modalités de la communication (Ploton,
I’école Palo Alto) : digitale et analogique.

Tout ce qui est de l'ordre de ’analogique, de l'ex-
pressif et qui est représenté par la grille des actes
non verbaux se révele difficile a apprécier objecti-
vement. Cela semble entrainer une discordance
dans l'analyse de la communication verbale et
non verbale. En effet, dans les deux situations, le
non verbal est moins adéquat que le verbal. Or,
nous savons que ces sujets témoignent de déficits
dans le domaine du verbal : «le discours n’a plus
de valeur informative, il devient paradoxalement
le support du non verbal, 'expression, la tonalité,
I'écho émotionnel qui 'accompagnent devenant
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la base essentielle du dialogue» [55]. A son tour,
Maisondieu [56] pense quau sein d’une institu-
tion, «on ne leur parle pas et ils ne nous parlent
pas. Dans ce vide, la communication verbale est
rompue, mais si les mots ont disparu, les gestes
restent. Les déments ne font pas de demande mais
ils font des signes». Il parait donc étonnant de
constater une moins bonne adéquation dans le
domaine du non verbal.

Des divergences dans notre maniére d’estimer les
capacités de communication verbale et non ver-
bale pourraient étre a lorigine de ce résultat.
Aussi, cest la prise en compte des gestes d’auto-
contact en tant qu’acte non verbal inadéquat, qui a
fait chuter la moyenne d’actes adéquats. Pourtant,
méme s’ils sont jugés « parasites » dans la commu-
nication ordinaire, ils peuvent constituer un indi-
cateur d’émotions chez les deux sujets. Mais
quelles émotions exactement ? C’est ce & quoi nous
nous sommes heurtés lorsqu’il a fallu les juger
adéquats ou non. Nous savons que «l’expression
paraverbale, elle, reste paradoxalement riche. Le
ton, la mimique, la posture, la gestuelle, gardent
tres longtemps leur cohérence et leur richesse. On
assiste chez eux (les déments), [...] & une véritable
expression comportementale inconsciente, ayant
recours a une gestuelle et a des conduites a forte
charge expressive» [43]. Comment peut-on alors
rendre compte de cette richesse, en gardant une
certaine objectivité, sachant que cette expression
se fait a 'insu de leur propre volonté et qu'il est
donc difficile d’en vérifier la signification ?

Aussi, la communication non verbale a bien été
observée mais son sens sest révélé difficile a saisir,
en particulier pour les gestes d’auto-contact.

L’analyse de la communication dans une situa-
tion écologique chez les deux sujets déments de
notre étude a principalement montré que la situa-
tion de communication influence la maniére de
communiquer des sujets, sans que lon puisse
parler de différence significative de performance
communicative.

La spontanéité et la fonction phatique au cours de
l'anniversaire ont laissé place a un discours plus
important durant Pentrevue, avec plus de des-
criptions, d’affirmations et de réponses.

La communication non verbale s’est montrée plus
présente mais de moins bonne qualité dans la
situation anniversaire. Toutefois, le sens de cette
interaction est plus difficile a cerner.
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Les applications pratiques de cette étude pour-
raient étre de varier les situations dans lesquelles
évoluent les personnes démentes, leur permettant
de retrouver des ressources particuliéres et spéci-
fiques dans des situations déja vécues et surtout
chargées affectivement. Elles pourraient étre de
mettre en valeur des événements importants
pour le résident, telle que la féte d’anniversaire et
redonner de la sorte une parcelle d’identité, méme
éphémeére, dans une ambiance conviviale.

Dans le cadre d’une prise en charge plus
spécifique des difficultés de communication,
telle qu’une thérapie orthophonique, cette
étude confirme la nécessité de proposer des
situations de communication particuliéres et
adaptées permettant au malade d’utiliser les
capacités de communication encore a sa compé-
tence. Lobjectif est alors de faire utiliser par la
malade toutes ses capacités, le plus souvent pos-
sible, afin quelles demeurent le plus longtemps
possible a sa compétence. Cela présuppose une
évaluation des capacités qui aura pour objectifs
non seulement de dresser un profil individualisé
des capacités encore fonctionnelles, verbales et
non verbales, mais aussi de repérer les themes et
les situations de communication qui sont facili-
tateurs ou inhibiteurs de la communication.

Influence du lieu de vie

Le lieu de vie du malade Alzheimer semble étre
également un des facteurs contextuels important.
Le patient, face au déracinement et ses conséquen-
ces, peut modifier son comportement, se détour-
ner del’extérieur. Selon Delisle [57], cette situation
peut étre psychologiquement catastrophique et
mener a des syndromes dépressifs tels que la tris-
tesse extréme, le désir de ne rien faire, des proble-
mes de sommeil et méme accentuer la démence.
Marin [58] insiste sur 'importance de I'environ-
nement humain pour la personne qui quitte son
domicile. D’une étude menée et publiée par Paulus
[59] sont ressorties comme besoin premier du
patient 4gé en institution les relations humaines,
et plus particulierement la capacité du personnel
soignant d’accueillir les patients et de se mettre a
leur niveau, ce qui leur donnerait le sentiment
d’étre reconnus. Gruszow [60] souligne le role
essentiel d’un lieu de parole et d’écoute pour les
malades Alzheimer en institution, afin qu’ils
puissent sortir de I'isolement. Or, comme nous
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l'avons montré [4], communiquer avec une per-
sonne atteinte de maladie d’Alzheimer est difficile
a la fois pour 'environnement familial ou amical,
mais aussi pour tout professionnel qui est amené a
sen occuper. Sur ce point, Rymer et al. [61] ont
montré comment les troubles mnésiques et com-
portementaux des patients avaient un impact
stressant sur les aidants. De méme, les attitudes
dépressives et laffaiblissement fonctionnel des
sujets constituent des facteurs de stress chez les
soignants, et ce de maniere significativement plus
importante face a des patients déments que non
déments [62].

Nous nous sommes interrogés [63] sur 'influence
de ce lieu de vie du malade sur la communication,
au sein des trois lieux ol peuvent séjournés le plus
fréquemment les malades : le domicile, le Centre
d’Animation Naturelles Tirées d’Occupations
Utiles (Cantou), 'Unité de Soins Longues Durées
(USLD).

Nous avons formulé ’hypothése que le domicile
permet au MA de préserver des capacités de com-
munication meilleures que celles du MA résidant
en institution dans la mesure ou il continue a
vivre dans un milieu connu et surtout au coeur de
sa famille qui va faire un maximum d’efforts pour
maintenir une communication, connaissant en
plus ses centres d’intérét. Quant au Cantou, il per-
mettrait davantage au malade de préserver ses
capacités de communication que 'USLD car il
sagit d’'un lieu de vie congu et réfléchi pour
accueillir des MA avec un personnel formé.

Nous avons retenu trois variables pour évaluer la
communication : 'adéquation du discours, la fré-
quence d’actes de langage par minute, I’agitation
et Pagressivité du malade Alzheimer.

Notre problématique portant sur trois lieux de
vie, nous avons trois populations différentes pour
un total de 17 MA, 11 malades résident en institu-
tion : 6 dans un Cantou et 5 en USL, 6 MA vivent
au domicile familial avec leur conjoint.

Les résultats valident notre hypothése générale en
montrant que le domicile permet au malade de
préserver des capacités de communication supé-
rieures aux malades vivant en institution. En
revanche, notre deuxieme hypothése concernant
les institutions entre elles (Cantou et USLD) n’a
pu étre validée pour tous les stades d’atteinte.

Les résultats de cette recherche nous ameénent a
nous demander pourquoi le domicile permet
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immanquablement de mieux préserver des capa-
cités de communication et quels sont les facteurs
qui perturbent la communication au sein des ins-
titutions. Ils nous conduisent surtout a nous
demander pourquoi le Cantou (qui est une struc-
ture adaptée pour malades Alzheimer) ne permet
pas a ses résidents de préserver des capacités de
communication supérieures aux USLD ?

La maison, le «chez soi», est un lieu de maintien
de I'identité. Selon Eleb-Vidal [64], le domicile est
attaché ala notion de permanence, de maintien de
repéres fixes, de constance, échappant aux chan-
gements. Nous avons montré [65] qu’il est tres
important que le malade conserve son identité
afin qu’il puisse continuer a communiquer avec
autrui. Il est nécessaire que les personnes entou-
rant le malade considérent ce dernier comme une
personne « communicante ». Il demeure aussi tout
le plaisir a entrer en interaction et 8 communiquer
avec des personnes familiéres. On peut penser que
les proches du malade vont avoir plus longtemps
une raison de tenter de maintenir la communica-
tion avec le malade, qu’ils feront plus d’effort,
qu’ils comprendront & demi-mots parce quayant
tout un passé en commun. On sait parfaitement
aussi que le maintien de ces capacités de commu-
nication est lié a leur utilisation [66].

De plus, le logement est un lieu qui réconforte par
la permanence, par la possibilité de se reconnaitre
et d’y repérer des signes familiers. Selon Abric [67],
la nature de la communication est directement
influencée par le contexte social dans laquelle elle
se déroule. Ainsi, la communication du malade
peut étre influencée par un contexte familier. Ce
contexte semble éloigner et tenir a distance les
angoisses internes. La maison est un espace de vie
personnelle et intime a 'intérieur de laquelle I’étre
humain peut s’abriter. Malgré la progression de la
maladie, le malade préserve des capacités de com-
munication lorsqu’il vit dans un contexte familier.

Le placement d’'un malade Alzheimer en institu-
tion nest bien entendu pas sans conséquence. Le
malade vit ce placement comme un traumatisme
engendrant de I'angoisse, et de véritables troubles
anxieux. Ces angoisses sont des mécanismes de
défense : défenses contre un lieu quiluiestinconnu,
sans repere et sans habitude de vie. La vie du rési-
dent devient publique et collective lui faisant per-
dre son identité. Cette angoisse peut engendrer des
conséquences désastreuses sur la communication.
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Par ailleurs, Maisondieu [44] ajoute que le
malade Alzheimer n’est pas un patient intéres-
sant pour les soignants car il ne nécessite pas de
soins « médicaux». Au fur et & mesure que la
maladie progresse, la distance entre le malade et
le soignant s’accroit. Maisondieu précise que la
demande d’amour du malade repoussant est
repoussée, sans prise de conscience du drame qui
se joue. On ne peut pas ne pas penser que ces ter-
mes si négatifs ne puissent pas avoir des répercus-
sions sur la communication. Toute tentative de
communication de la part du malade est rejetée
par les soignants. Ainsi, le malade n’entre plus en
interaction et ses capacités de communication
sont réduites et de plus en plus perturbées [68].

Enfin, le Cantou ne permet pas aux MA de pré-
server des capacités de communication supérieu-
res aux MA vivant en long séjour. Nous pouvons
tenter une explication a ce constat. Le fait de
regrouper des personnes atteintes de la méme
maladie au sein d’'une méme unité peut avoir des
conséquences graves sur la communication. En
effet, les Cantou accueillent les malades aux trois
stades de détérioration cognitive. Ainsi, les mala-
des se trouvant en démence débutante ont en
miroir le déroulement de leur maladie en vivant
avec des malades se trouvant en démence sévére.
Cette image renvoyée par un «miroir brisé» est
narcissiquement dérangeante, d’autant plus que
le malade a les possibilités de I'appréhender avec
un jugement encore opérant. Les malades sont
alors confrontés a 'angoisse de leur propre dégra-
dation. Cette angoisse est évidemment susceptible
de générer une perturbation de la communica-
tion, soit par un repli sur soi (absence de commu-
nication), soit par un comportement d’agitation
ou d’agressivité.

Cette recherche avait pour but de montrer que le
domicile permettait au MA de préserver des capa-
cités de communication. Nos résultats confirment
notre hypothese. Ces résultats auraient peut-étre
pu étre différents si nous avions évalué la commu-
nication a partir d’un support autre que lentre-
tien dirigé ou dans un autre contexte car d’autres
facteurs influencent les capacités de communica-
tion du MA, comme 'ont montré Gobé et al. [34],
Rousseau et al. [37], ou encore si nous avions envi-
sagé une analyse sur une population beaucoup
plus étendue et vivant au sein de plusieurs institu-
tions qui peuvent avoir un fonctionnement tres
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différent les unes et des autres et surtout du per-
sonnel diversement formé.

Ce travail confirme que le MA, quel que soit son
degré d’atteinte, a des capacités de communica-
tion mieux préservées lorsqu’il continue a vivre
dans son milieu «naturel», ce qui signifie proba-
blement qu’il s’y sent psychologiquement et affec-
tivement mieux. Mais le point essentiel semble
bien concerner les institutions qui générent un
déclin de la communication pour tous les mala-
des. Se pose en fait le probléme du type d’institu-
tion. Le Cantou semble permettre une moins
bonne communication pour les malades les
moins atteints en particulier parce que la promis-
cuité avec des malades séverement atteints sem-
blent leur renvoyer une image «destructrice»
d’eux-mémes qui va générer un repli sur soi, des
comportements d’agitation voire d’agressivité
perturbant la communication. Seuls les malades
les plus atteints, incapables d’une appréhension de
la réalité, trouvent 13 un environnement adéquat
parce que, tant d’'un point de vue physique qu'hu-
main, les choses sont faites pour eux mieux ici
quailleurs.

Méme si ce travail mériterait un approfondisse-
ment sur une population élargie, il souligne le
probléme des structures spécifiques pour 'accueil
des MA dans lesquelles les moins atteints sem-
blent souffrir de la présence dérangeante des plus
atteints.

Nous avons confirmé ce travail par une recher-
che [69] menée sur une population de 20 MA
vivant pour moitié a domicile et pour l'autre en
institution présentant des degrés d’atteinte allant
d’une démence légere a une démence profonde.
L’évaluation de la communication par la Gecco
(30, 70] a montré des différences a la fois quantita-
tive et qualitative des capacités de communication
des malades.

Influence de la situation
de communication

Les recherches actuelles concluent toutes a une
importante hétérogénéité inter- et intra-indivi-
duelle des troubles cognitifs dans la DTA [71, 72].
Ce constat améne a considérer cette démence
comme liée a un individu singulier. Ces derniéres
années, certains chercheurs ont montré I'intérét
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d’une approche globale et pragmatique de la DTA
[20, 73]. Cette perspective envisage ainsi la DTA
de maniere multidimensionnelle, cest-a-dire a un
niveau cognitif, mais également a un niveau clini-
que et social en considérant 'individu dans son
environnement.

A un niveau cognitif, la DTA entraine notam-
ment une altération importante du langage avec
perturbation de la compréhension et de l'expres-
sion orale, celle-ci se manifestant par un manque
du mot important, parfois comblé par des péri-
phrases, et des paraphasies sémantiques. Peu a
peu, le sujet 4gé dément perd les moyens de com-
muniquer avec autrui jusqu’a devenir mutique [4].

Depuis quelques années, des travaux ont envisagé
cette altération cognitive en la considérant avant
tout comme un trouble de la communication,
cest-a-dire que le langage est envisagé comme
étant celui d’'un individu en relation avec son
environnement. Les troubles de la communica-
tion, au-dela d’un langage perturbé, seraient ainsi
un trouble de l'interaction de I'individu avec son
contexte physique et social.

De maniére générale, la communication est en effet
envisagée en termes d’interaction entre des fac-
teurs psychologiques, cognitifs et sociaux [41, 67].

Ska, Montellier et Nespoulous [74] avaient déja
émis ’hypothese de facteurs environnementaux a
lorigine des comportements communicatifs chez
les personnes 4gées. Nous avons confirmé ce pos-
tulat [4, 75] en montrant I'influence de différents
facteurs sur les perturbations langagiéres obser-
vées au cours de la DTA : le degré d’atteinte cogni-
tive, les facteurs individuels et psycho-sociaux.

Linstitutionnalisation, notamment, génére des
perturbations affectives et psychologiques pouvant
entrainer repli et désintérét. La personne démente,
du fait d’une certaine difficulté a sexprimer et a
comprendre, sadapte difficilement aux situations
de communication. Lentourage ne 'implique par-
fois plus autant dans la conversation ce qui est sus-
ceptible de modifier ses aptitudes langagieres.

La production verbale étant profondément altérée
au cours de la DTA, il peut étre pertinent de s’in-
téresser au langage non verbal [41] car la commu-
nication, comme phénomeéne interactif, implique
des échanges verbaux et non verbaux.

La communication non verbale, les aspects com-
portementaux au cours de la DTA sont souvent
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abordés d’un point de vue descriptif et sémiologi-
que [76]. Les travaux actuels proposent plusieurs
facteurs a lorigine des perturbations comporte-
mentales : anatomiques, cognitifs, biologiques,
environnementaux, etc. [77, 78]. Peu de recher-
ches s’intéressent spécifiquement a l'interaction
DTA/environnement et plus précisément a I'in-
fluence de I'environnement physique et social sur
les comportements de communication des per-
sonnes agées démentes. Pourtant, cette relation
entre les comportements perturbés de la DTA et
l'environnement physique et social est soulignée
par plusieurs recherches.

Ainsi, dés 1989 Léger, Tessier et Mouty [79] indi-
quent quune modification de l'environnement,
tel un changement de lieu et de cadre de vie, peut
entrainer anxiété, agitation et repli sur soi. Selon
ces auteurs, il est possible d’utiliser le milieu pour
maintenir des facultés cognitives.

Do et Frémont [73] soulignent que modifications
environnementales et attitudes de l'entourage
sont susceptibles d’influer sur les comportements
des patients atteints de DTA.

Plus récemment, une étude de Zeisel et al. [80]
portant sur l'effet de 'environnement sur les com-
portements des personnes ayant une DTA met en
évidence que le contrédle de certaines composan-
tes de environnement physique permet de faire
évoluer les comportements des personnes 4gées
démentes. Ainsi, un espace privatif, des chambres
personnalisées et le caractere résidentiel génerent
une diminution des comportements d’agression
et d’agitation, tandis que des salles communes
décorées selon des themes variés, des acces exté-
rieurs camouflés contribuent a une diminution
des symptomes dépressifs.

Hazif-Thomas et Thomas [81] précisent que I'agres-
sivité et I'agitation, souvent observées au cours de
la DTA, sont une réponse du sujet dément face a
un événement frustrant, tel quun placement en
maison de retraite. Cnockaert [82], qui a travaillé
sur lagressivité des personnes agées, montre éga-
lement I'influence de 'environnement physique et
affectif. Cette agressivité est notamment une réac-
tion de I'individu 4gé dément s'adaptant difficile-
ment & un environnement hostile : hospitalisation,
inconfort physique, ennui, visites excessives.
Lagressivité exprime alors une souffrance psy-
chologique, que les personnes démentes ne peu-
vent parfois plus verbaliser. Leurs comportements
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représentent ainsi un ultime moyen de communi-
cation qui, au-dela de leurs caractéres symptoma-
tiques, présente une singularité.

Ainsi, la personne 4gée démente semble réactive
aux contextes physiques et sociaux avec lesquels
elle interagit, ces comportements non verbaux
exprimant alors un besoin ou un état affectif au-
dela d’une dégénérescence cognitive.

De ces différentes études, nous pouvons dégager
I'idée que les conduites du sujet 4gé atteint de
DTA peuvent étre influencées par le milieu dans
lesquelles elles émergent. Elles ne sont pas uni-
quement le résultat d’une détérioration des fonc-
tions cognitives. Le fonctionnement du malade ne
peut étre isolé du contexte dans lequel il évolue.

Situations de la vie quotidienne

Ceci nous a amené a réaliser un travail [83] ayant
pour objet d’observer plus précisément comment
les variations du contexte peuvent contribuer a
I’émergence de comportements différenciés.

Ce travail s'est réalisé au sein d’une Unité pour
Personnes Agées Désorientées, aupres de 20 per-
sonnes agées (11 femmes et 9 hommes) ayant un
profil de démence de type Alzheimer (DTA).

Une observation directe des comportements de la
population au cours de situations de la vie quoti-
dienne est réalisée. Une échelle, évaluant ces com-
portements, a été élaborée a partir de plusieurs
travaux sur les troubles comportementaux chez
des patients porteurs d’'une DTA, notamment
ceux de Vetel [84] et Lempériere [85].

Cette grille comporte des items sur I'expression
verbale, la gestuelle, le regard, anxiété, 'apathie
physique et verbale, I'agitation motrice et verbale,
agressivité physique et verbale. Ce questionnaire
prend en compte les contextes environnementaux
dans lesquels sont évalués ces comportements. Ils
peuvent étre cotés de 0 (comportement absent) a 3
(comportement sévere). Une note élevée rend
compte d’'un comportement perturbé dans une
situation donnée et & un moment précis.

Préalablement a cette procédure, nous avons réa-
lisé des entretiens avec les membres de I’équipe
soignante, afin de déterminer les situations du
quotidien susceptibles d’entrainer un comporte-
ment perturbé chez les personnes agées. Les situa-
tions sont les suivantes : la toilette; les repas; les
tentatives d’accés a lextérieur de la structure



Chapitre 2. La communication dans les pathologies neuro-dégénératives

(portes avec digicode, fenétres, etc.), que nous
nommerons «enfermement»; les visites (entou-
rage familial); le déshabillage; le coucher. Ainsi,
durant 1 mois, nous avons coté les comportements
des personnes agées dans ces situations.

Ce travail a permis d’identifier plusieurs situations
qui affectent les conduites des personnes agées por-
teuses d’'une démence : les toilettes, les repas,
laprés-midi, 'enfermement, I'inconfort physique,
les visites. Celles-ci réagissent alors par des com-
portements perturbés ou un état d’apaisement. Une
relation duelle a travers la présence de la famille ou
la prise en charge privilégiée d’'un soignant influe
sur la réponse comportementale du sujet 4gé
dément. Cest la qualité relationnelle établie avec le
sujet agé qui agit sur les comportements au-dela de
la situation. Ainsi, une présence effective et non
strictement fonctionnelle dans le cadre d’'une rela-
tion duelle peut induire des changements notables
chez la personne malade : une diminution des com-
portements d’anxiété, d’agitation et d’agressivité.
Lensemble de ces observations souligne une varia-
bilité interindividuelle importante qui confirme
les travaux de Landreville [86] et indique que plu-
sieurs facteurs sont en jeu dans la production des
comportements. Cette variabilité comportemen-
tale, influencée par des contextes multiples, est
aussi liée a la singularité individuelle et aux résur-
gences affectives : histoire de vie, personnalité,
état de santé, environnement familial, etc.

Le sujet 4gé dément est ainsi sensible au
contexte. Il élabore des comportements diffé-
rents en fonctions des caractéristiques physi-
ques et sociales des situations et de sa propre
subjectivité.

Cette réactivité du sujet agé dément permet
d’émettre I'hypothese que les comportements
observés ne sont pas le seul fait de la détérioration
cognitive, mais peuvent étre liés a I'environne-
ment direct. Pour un méme niveau de déficit, les
variations du contexte font produire des compor-
tements différents d’un sujet dément a un autre.

Au-dela des précédents travaux réalisés sur les
troubles du comportement, cette étude permet
ainsi de pointer les situations de la vie quotidienne
ayant une influence sur les comportements des
personnes agées atteints de DTA. De plus, elle
confirme I'importance de l'attitude de 'entourage
dans la réponse comportementale de 'individu
agé dément.
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Cette recherche propose enfin une grille d’obser-
vation des comportements permettant de relever
directement les comportements de sujets agés
déments dans des situations de la vie quotidienne.

Ce travail montre combien il est nécessaire de tenir
compte de 'ensemble des moyens dont disposent
les malades pour entrer en relation avec autrui. En
effet, trop souvent cette pathologie génére de la part
de l'entourage des attitudes et des prises en charge
d’ou la personne 4gée se trouve exclue, les com-
portements souvent apragmatiques étant mis sur
le compte exclusif des déficits cognitifs. Les modu-
lations volontaires du milieu pourraient alors
constituer une voie d’intervention supplémentaire
dans la prise en charge de ces patients.

La personne démente dispose toujours de la capa-
cité a «résonner» avec le milieu. Celui-ci peut alors
Sajuster pour promouvoir agitation ou apaisement.

Situation duale et situation
de groupe

Avec une méthodologie similaire, notamment en
ce qui concerne 'observation des comportements,
nous avons étudié avec Coulmin [87] I'influence
d’une situation duale, par rapport a une situation
de groupe.

L’étude a porté sur une population de 11 femmes
institutionnalisées atteintes de DTA a des stades
d’atteinte légére a modérée d’une moyenne d’age
de 86 ans (70-95 ans). Elle a montré, chez les
mémes personnes, des différences de capacités de
communication et de comportement selon le type
de situation :

o la situation duale permet une meilleure com-
munication et se caractérise également par la
présence de troubles du comportement et des
manifestations d’anxiété moindres par rapport
a une situation de groupe (ateliers mémoire, de
musicothérapie, etc.);

la situation duale permettant une communica-
tion dans un cadre défini, controlé, permet de
canaliser le comportement en diminuant stress
et anxiété;

lasituation de groupe, du fait de ’effet « miroir »,
de P'augmentation des difficultés de communi-
cation liées a la présence de plusieurs interlocu-
teurs, des difficultés de « "animateur » a s’'adapter
aux troubles des chacun, génére des réactions
agressives beaucoup plus fréquentes.
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Cette conclusion est importante, notamment pour
le thérapeute dans le choix de son intervention
mais aussi pour tous les animateurs d’ateliers
divers souvent proposés dans les institutions.

Influence de I'interlocuteur

Dans une recherche réalisée avec Ferron [88],
nous avons formulé I'hypothese de différences
dans la communication des malades Alzheimer
selon 'interlocuteur : famille, personnel soignant,
autres résidents.

Au sein d’une maison de retraite spécialisée dans
l'accueil de personnes désorientées, neuf malades
atteints de DTA ont été suivis pendant 6 mois.
Ces malades d’'une moyenne d’age de 84 ans (95-
75 ans) comprenant huit femmes et un homme
appartiennent a trois groupes différents par le
degré d’atteinte.

Chacun des sujets a bénéficié d’'une analyse de la
communication de trois fois 40 minutes au cours
de la période considérée lors d’une discussion
libre avec les trois types d’interlocuteurs (famille,
personnel, autre résident).

L'analyse de la communication verbale et non ver-
bale a été réalisée avec la GECCO [36].

Il ressort de ce travail que, quel que soit le degré
d’atteinte, les malades communiquent quantitati-
vement davantage avec leur famille mais aussi
qualitativement mieux en privilégiant le langage
verbal, notamment sur des thémes ayant trait au
passé (travail, enfants), mais aussi au présent
(conditions de vie, difficultés mnésiques, doléan-
ces), volontiers accompagné d’une communica-
tion non verbale (toucher, regard, sourire) destinée
a renforcer ou parfois a remplacer la communica-
tion verbale déficitaire, ce dernier point surtout
pour le groupe d’atteinte profonde ou le langage
verbal devient quasiment inintelligible.

Le type de communication varie donc selon I'in-
terlocuteur mais aussi selon le degré d’atteinte.
Plus le malade avance dans la maladie, plus le lan-
gage non verbal prend de 'importance.

o Au stade débutant de la maladie, le malade fait
véritablement une distinction entre chaque
interlocuteur et personnalise encore sa commu-
nication, plus ou moins teintée damabilité,
d’affectivité avec une utilisation nettement pri-
vilégiée de la parole et un controle du geste.
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o Au stade modéré, le malade a tendance a se lais-
ser aller a toucher I'interlocuteur, a lui sourire
inconsidérément, méme si une certaine diffé-
rence persiste vis-a-vis de la famille vers qui plus
d’affectivité se manifeste toujours.

Au stade d’atteinte sévére, le malade ne fait
plus beaucoup de distinction entre les interlo-
cuteurs avec une utilisation privilégiée du non
verbal mais de maniére souvent inadéquate et
incontrolée.

Dans tous les cas, la réponse de I'interlocuteur, le
feedback donné a ces tentatives de communica-
tion souvent maladroites, sont capitaux car ils
vont soit inciter le malade a poursuivre I’échange,
soit I'en empécher. Cest sans doute ce qui, outre
tout ce qui peut étre lié a laffectivité, fait que la
communication est meilleure et différente avec la
famille qui a généralement plus envie d’établir
cette communication, qui va la personnaliser,
alors que le personnel soignant semble avoir trop
souvent une communication «standardisée» et
neutre. Les réponses et le feed-back fournis par
les autres résidents sont quant & eux souvent inap-
propriés et inadéquats, ce qui peut parfois donner
lieu, dans les cas d’atteinte profonde, a des échan-
ges « étranges » mais quelquefois passionnés.

Cela nous amene a dire avec Drera [89] que « pour
comprendre ces malades il faut les aimer et que
pour les aimer il faut les comprendre... ».

Nous nous sommes également intéressés a la com-
munication au sein du couple dont I'un des deux
membres est atteint de maladie d’Alzheimer.
Cohabiter avec la démence d’une personne insti-
tutionnalisée confronte au quotidien les proches,
a fortiori les conjoints, a de nombreux boulever-
sements, source d’autant d’épreuves, de renonce-
ments et de blessures.

Dans ce cadre, I'étude des déterminants du main-
tien des liens de communication au sein de cou-
ples dont l'un des membres est atteint d’une
démence et est institutionnalisé fut l'occasion
d’essayer de comprendre leurs réactions face a la
perte des capacités les plus élémentaires de l'autre
tel que le langage et comment cela s’actualise dans
leurs comportements et leurs relations.

Menée aupres de quatre conjointes qui furent sou-
mises a un entretien semi-directif, cette étude
exploratoire [90] nous a permis de dégager des

facteurs influencant leur perception de la situation
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vécue avec leurs maris et de pointer la place prise
par la maladie d’Alzheimer dans leurs vies et
l'ambivalence quasi permanente dans laquelle
elles semblent coincées.

Pris au piege d’un cercle vicieux enfermant les uns
dans leur pathologie et les autres dans un présent
vidé d’intérét et sans avenir, ces couples semblent
subir la maladie d’Alzheimer et sempétrer dans
un fonctionnement pathogéne aux conséquences
sans nul doute mortiféres.

Influence multifactorielle

Cette influence multifactorielle sur les troubles de
la communication a été confirmée par une étude
récente sur une large population de 152 patients
Alzheimer [5].

Six équipes composées de un, deux ou trois clini-
ciens et/ou étudiants formés a ’évaluation de la
communication avec la GECCO ont rencontré
152 patients Alzheimer institutionnalisés (au sein
d’Etablissements Hospitaliers pour Personnes
Agées Dépendantes, d’Unités pour Personnes
Agées désorientées ou d’Unités de psychogéria-
trie), ou vivant a domicile (d4ge moyen : 80,13 ans,
écart-type : 8,41).

Il ressort d’abord de cette étude que les capacités
de communication des patients Alzheimer restent
«positives » tout au long de I’évolution de la mala-
die. En effet, dans tous les cas (quels que soient le
degré d’atteinte, la situation de communication, la
variable analysée, etc.), le total des actes de lan-
gage adéquats (communication efficiente) est trés
nettement supérieur au total des actes inadéquats.
Sur 'ensemble de la population, 81 % des actes
émis sont adéquats et seulement 19 % ne le sont
plus et méme chez les patients d’atteinte profonde
il demeure 65 % d’actes adéquats (contre 35 %
d’inadéquats). Le patient Alzheimer reste tout au
long de sa maladie un individu communicant et
sa communication est beaucoup plus souvent effi-
ciente qu'incohérente. Ce n'est sans doute pas la
donnée la moins importante de cette étude!

Le degré d’atteinte cognitive est le principal fac-
teur qui influence les capacités de communication
des patients en produisant, d'un point de vue
quantitatif, le processus suivant avec la dégrada-
tion cognitive : diminution globale des capacités
de communication, diminution des actes de lan-
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gage adéquats et augmentation des actes inadé-
quats. Autrement dit : les patients communiquent
de moins en moins, de fagon de moins en moins
efficiente et de plus en plus inadéquate.

Il est intéressant de souligner la diminution glo-
bale des capacités de communication avec l'at-
teinte cognitive; le malade communique moins
mais se pose alors la question : est-ce parce qu'il
sent ses capacités diminuer, qu’il a peur de la mise
en échec ou est-ce parce que l'entourage qui, dans
bien des cas, perd 'habitude de le considérer
comme partenaire des relations socio-familiales,
lui fait a son tour perdre I’habitude et peut-étre
méme l'envie de communiquer? On peut suppo-
ser que les deux explications valent a différents
moments de la maladie : chez le patient d’atteinte
plus légere le repli sur soi, I'évitement des rela-
tions sont fréquents pour éviter 1’échec; chez le
patient plus lourdement atteint, souvent anoso-
gnosique, cette explication vaut moins alors que,
en revanche, la perte plus rapide d’'une habileté
qui n'est plus entrainée semble pouvoir expliquer
les choses.

En ce qui concerne la situation de communica-
tion, il apparait clairement, et dans tous les cas,
que la situation ou les patients communiquent le
plus aisément est I'entrevue dirigée et celle ot ils
rencontrent le plus de difficultés est I’échange
d’informations. Cette différence saccentue avec
l'atteinte cognitive puisque pour les patients
d’atteinte légere la différence de communication
efficiente entre les deux situations est de 13 %,
pour les patients d’atteinte moyenne de 18 % et
pour les patients d’atteinte profonde de 24 %. En
revanche, la situation de discussion libre reste
toujours intermédiaire d’un point de vue des
performances et la différence ne s’accentue pas
avec la dégradation.

Lexplication des différences de performances
selon les situations tient vraisemblablement aux
ressources cognitives nécessaires, différentes
selon les situations ou plus précisément le type
d’actes de langage que le patient doit utiliser
selon la situation est différent et la ressource
cognitive sous-jacente a I'utilisation des différents
actes n’est pas la méme. Ceci rejoint les consta-
tations que l'on peut faire quant a l'utilisation,
de fagon adéquate, des différents types d’actes
en particulier suivant 'influence de la dégrada-
tion cognitive. Le profil change, le processus de
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communication se modifie dans le sens o, si 'on
compare les pourcentages d’actes utilisés de facon
adéquate, certains actes régressent, sont par rap-
port aux autres moins utilisés alors que d’autres, a
I'inverse, deviennent de plus en plus prédomi-
nants. Les actes en régression sont les questions,
les actes d’affirmation, les performatives et les
actes de description (sauf pour les patients d’at-
teinte moyenne chez qui ils augmentent par
rapport a ceux d’atteinte légére). Les actes qui
deviennent plus prévalents sont les réponses, les
mécanismes conversationnels, les actes divers et
les actes non verbaux.

Il apparait relativement clairement que les actes
en régression sont ceux qui nécessitent plus de
compétences cognitives, en particulier celles de
la mémoire de travail (tous les actes) mais aussi
les fonctions exécutives (questions, performati-
ves notamment), le raisonnement (performative,
affirmation), la mémoire sémantique (descrip-
tion). En revanche, les actes en progression sont
ceux qui, d’une part, demandent peu de ressour-
ces cognitives, les réponses par exemple évitent
d’avoir recours a des compétences mnésiques
importantes puisquune partie de la réponse
figure généralement dans la question. D’autre
part, ce peut étre aussi des actes qui permettent
l'utilisation de compétences préservées comme les
mécanismes conversationnels (ce sont souvent
des automatismes verbaux) qui nécessitent le
recours a la mémoire procédurale généralement
préservée, de méme que les actes non verbaux
voire les actes divers qui peuvent étre des formu-
les non conventionnelles automatisées par le
patient et utilisées a foison. Cette interprétation
est confirmée par l'analyse des différents types
d’actes utilisés dans les catégories principales. Par
exemple, au sein des actes de réponses, les répon-
ses «oui/non» sont de plus en plus prévalentes
alors que les réponses « wh» (réponses a des ques-
tions ouvertes) sont en régression. On congoit
facilement que répondre a une question fermée
est beaucoup plus aisé que répondre a une ques-
tion ouverte et demande évidemment moins de
ressources cognitives.

La situation d’entrevue dirigée nécessitant essen-
tiellement de répondre a des questions permet
donc l'utilisation d’actes encore a la compétence
du malade, alors que I’échange d’informations
nécessite des actes qui le sont moins (descriptions,
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questions, affirmations). La discussion libre, outre
quelle permet au patient de choisir une thémati-
que a travers laquelle il se sentira probablement
plus al’aise, plus motivé voire plus valorisé (notam-
ment dans un champ appartenant au passé, a
son histoire personnelle, etc.), lui permet égale-

ment de choisir sans contrainte le type d’actes.

La cause de I'inadéquation est principalement une
absence de cohérence du discours pour I'ensemble
de la population excepté pour le groupe d’atteinte
profonde ot 'absence de cohésion domine, en par-
ticulier I'absence de cohésion lexicale. Si 'on com-
pare les huit causes possibles d’inadéquation, cette
absence de cohésion lexicale devient la premiére
cause au sein de tous les groupes. Elle correspond
aux troubles lexico-sémantiques spécifiques
observés dans la maladie d’Alzheimer : manques
du mot, paraphasies, néologismes qui saggra-
vent avec I’évolution de la maladie. En revanche,
I'absence de cohésion grammaticale intervient
peu dans les causes d’inadéquation, ce qui parait
normal, les difficultés grammatico-syntaxiques
n’étant pas un symptome majeur des difficultés
langagiéres des malades Alzheimer [91].

L’absence de cohérence du discours, en particulier
l'absence de continuité thématique (passage du
coq a ’ane), 'absence de progression rhématique
(le discours tourne en rond) et le manque de rela-
tion (les éléments du discours ne s'enchainent pas
logiquement ou chronologiquement), sont a met-
tre en relation avec les difficultés cognitives, en
particulier mnésiques et attentionnelles. En effet,
chez le MA, une information en mémoire de tra-
vail n’a généralement qu'une durée de vie de
quelques secondes et I'encodage ne se fait que mal
ou pas du tout. Le malade risque donc d’oublier le
theme de la discussion, d’oublier ce qui vient
d’étre dit et ce qu’il vient lui-méme de dire d’ou
ces difficultés linguistiques. Les troubles du rai-
sonnement et des fonctions exécutives participent
aussi a ces causes d’inadéquation.

L’absence de feedback est a mettre davantage en
rapport avec les aspects plus pragmatiques de la
conversation, notamment le respect des tours de
parole mais plus simplement la prise en compte
de la présence de l'interlocuteur. On constate
que l'absence de feedback a I'interlocuteur est la
deuxiéme cause d’inadéquation sur I'ensemble de
la population et qu'elle augmente avec la dégrada-
tion cognitive. On peut sans doute dire que les
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difficultés de compréhension du langage de I'in-
terlocuteur peuvent expliquer une partie de cette
difficulté mais on peut aussi penser que le patient
Alzheimer progressivement senfonce dans un
monde propre, imaginaire, en s'éloignant de la
réalité présente et donc de ce fait, ne tient plus
compte de la présence des autres ou du moins ne
leur accorde pas le role «normal» qui est le leur
dans la situation présente d’ou, en fait, il est
absent. Il est présent dans l'espace, mais sans doute
ailleurs dans le temps, et la situation qu’il vit
(mentalement) n'est pas la situation présente dans
laquelle il se trouve réellement. Il ne peut donc
fournir un feedback en adéquation avec cette situa-
tion et/ou avec I'interlocuteur et ses positionnements.

Il ressort aussi, et peut-étre surtout, de I'analyse
de l'ensemble de ces résultats que, quelle que soit
la variable dépendante considérée - total des actes
adéquats, inadéquats, catégories d’actes, causes
de I’inadéquation - et quelle que soit la variable
indépendante (situations, groupes d’atteinte), les
écarts-types sont généralement trés importants.
Cela témoigne donc d’une grande hétérogénéité
interindividuelle des capacités de communication
des MA. Ces écarts-types élevés se retrouvant
lorsque l'on maitrise la variable «degré d’at-
teinte», on a tenté de voir si d’autres variables
comme I’age, le sexe, le niveau socio-culturel, le
lieu de vie pouvaient avoir une influence sur les
capacités de communication.

Les influences de I’age et du niveau socio-culturel
ne sont pas clairement démontrées puisque I'on ne
les retrouve pas sur I'ensemble de la population
mais I’age semble avoir une certaine influence sur
la communication efficiente des patients des
groupes d’atteinte légere et le niveau socio-cultu-
rel sur les groupes d’atteinte moyenne et profonde.
On peut penser que leffet de I’age (légére diminu-
tion de certaines habiletés verbales avec le vieillis-
sement normal comme l'ont montré Christensen
et al,, [92]) ne se fait plus sentir a partir d’un cer-
tain stade (démence modérée) car les effets de la
dégradation cognitive sont bien plus importants.
En revanche, un meilleur niveau socio-culturel
permet aux capacités de communication de
davantage résister aux conséquences de la dégra-
dation cognitive liée au vieillissement pathologi-
que, comme cest le cas du reste le cas dans le
vieillissement normal [93]. Comme pour les effets
du vieillissement normal sur la cognition en géné-
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ral, ’hypothése de la compensation (les connais-
sances accrues permettraient de compenser le
déclin d’autant qu’il s’agit d’habiletés cristallisées,
comme les capacités verbales [94]) ou celle de la
réserve cérébrale (effet bénéfique de la scolarité au
niveau des structures cérébrales [95]) pourraient
étre retenues.

En ce qui concerne I'influence du lieu de vie, il est
nécessaire de tenir compte de l'effet cumulé des
variables : le degré d’atteinte cognitive est tres soli-
dement lié a 'institutionnalisation. Lorsque l'on
annule cet effet, on note que les patients vivant en
institution (groupes atteinte légere et moyenne) ont
tendance a mieux communiquer que ceux qui
vivent & domicile. Il convient de tenir compte
d’une part du fait que I’échantillonnage est parfois
un peu faible dans certains cas pour généraliser les
résultats et, d’autre part, d’un facteur qui n’a pas été
pris en compte dans cette étude : le type d’établis-
sement avec notamment la connaissance et la for-
mation du personnel d’encadrement. Nous avons
montré dans une autre étude 'importance de ce
facteur sur la communication des personnes
démentes [96]. Un personnel formé, sensible a
I’écoute, empathique et capable de sadapter aux
difficultés du malade est quelquefois plus & méme
de faciliter la communication des malades que la
famille pas toujours capable ou désireuse de le
faire, pour diverses raisons, a la fois psychologiques,
affectives, liées a la connaissance de la maladie.

On note une certaine influence du facteur sexe,
les femmes, dans tous les cas de figure, ayant ten-
dance a avoir des capacités de communication
légérement meilleures que celles des hommes.

Linfluence de ces facteurs se montre différente de
ce que nous avions observé dans une étude
ancienne, sur une population limitée et avec une
méthodologie sensiblement différente, [1] ou elle
était plus marquée (age, niveau socio-culturel) et
méme inversée dans certains cas (lieu de vie).

On le voit, 'influence des facteurs 4ge, niveau-
socio-culturel, lieu de vie et sexe, ne suffit pas a
expliquer I’hétérogénéité des capacités de commu-
nication des MA au sein des trois groupes d’atteinte
cognitive. On peut, par exemple, citer le cas d’'une
femme de 78 ans vivant a domicile avec un MMS a
16 et un NSC a 4 avoir une communication effi-
ciente a 5,48 actes/min et une autre de 91 ans, vivant
a domicile, avec un MMS a 3 et un NSC a 3 avoir
une communication efficiente a 6,94 actes/min.



Maladie d’Alzheimer et troubles de la communication

Il faut donc chercher ailleurs certaines des différen-
ces individuelles. Cette recherche ne permet pas de
donner des réponses objectives a cette question
mais on peut formuler ’hypothése du role de fac-
teurs personnels liés a la personnalité du malade, a
son vécu, a ses facultés de réaction et d’adaptation a
la maladie, au changement et aussi du role de fac-
teurs environnementaux dont, en particulier, les
réactions de I'entourage (familial et professionnel)
et leurs propres capacités d’empathie, d’accepta-
tion, d’adaptation aux changements (du malade) et
a la maladie. La capacité, notamment, que peut
avoir l'entourage a adapter sa propre communica-
tion aux difficultés spécifiques du malade joue un
role primordial, comme nous l'avons montré en
évaluant les effets d’'une thérapie écosystémique des
troubles de la communication, dont le principe fon-
damental est justement de faire en sorte que I'entou-
rage prenne connaissance des difficultés du malade
et apprenne a modifier ses propres capacités de
communication pour faciliter celle du malade [97].
Nous avons ainsi montré qu'une réaction adéquate
de I'entourage permet de maintenir plus longtemps
fonctionnelles les capacités résiduelles de commu-
nication d’un MA a la fois & domicile par un travail
avec la famille [98] et en institution par un travail
avec les soignants [99]. On peut donc penser que, en
dehors méme d’une thérapie, 'entourage qui, intui-
tivement, sera en mesure d’adapter son comporte-
ment, en particulier de communication, permettra
au malade d’utiliser plus fréquemment et donc plus
longtemps ses capacités résiduelles. Cela permet-
tra aussi de permettre au malade d’avoir envie de
communiquer et de continuer a le faire. Beaucoup
de différences interindividuelles trouvent sans
doute 1a leur explication. Ceci explique probable-
ment le fait que les malades en institution commu-
niquent mieux dans certains cas que ceux vivant a
domicile car le personnel soignant a souvent recu
une formation permettant cette adaptation du com-
portement. Ceci peut également expliquer la diffé-
rence par rapport a notre premiere étude, ancienne
(1], a une époque ou cette formation était beaucoup
moins dispensée.

(Communication éerite

Nous avions montré, dans une étude ancienne
[100], le lien entre capacités mnésiques et appren-
tissage de la lecture chez I'enfant. Nous nous

40

sommes donc interrogés sur le devenir de la com-
munication écrite chez une personne présentant
des troubles mnésiques importants comme un
MA. Nous avons ainsi montré que ’écriture,
dans un contexte particulier lié a I’histoire du
sujet, pouvait devenir un moyen de communica-
tion relativement efficace chez un MA [101] mais
que, plus généralement, I'expression écrite est un
indicateur de sévérité de la démence [102].

Mémoire et langage écrit

Les capacités mnésiques sont évidemment impli-
quées dans les activités lexicales et graphiques des
individus sains ainsi que I’a montré Lieury [103] et
ainsi que nous avons pu le vérifier dans une
recherche conduite avec Oger [100] sur 28 éleves
de cours préparatoire. Nous avons formulé ’hy-
pothése suivante : le fait que les performances en
mémoire a long terme visuelle soient supérieures
a celles de la mémoire a long terme verbale est un
signe prédictif d’une approche globale des mots.

La méthodologie a consisté a administrer a la
population la batterie d’efficience mnésique (BEM
144) de Signoret [24] et ]’épreuve d’évaluation de la
compétence en lecture de mots (LMC) de Khomsi
[104] a 20 garcons et 8 filles de 5 ans 10 mois a
7 ans 8 mois répartis en deux écoles différentes.

Les résultats ont montré qu’il n’y a aucune corré-
lation entre la mémoire a long terme (MLT)
visuelle et les stratégies lexicales iconiques, ni
entre la mémoire verbale (auditive) et le fait
d’avoir une stratégie adaptée en lecture. En revan-
che, et méme si les résultats en mémoire a long
terme visuelle ne sont pas prédictifs d’une straté-
gie iconique, ils le sont & I’évidence en ce qui
concerne les stratégies de lecture adaptées. En fait,
loin d’entraver les processus normaux de l'appren-
tissage de la lecture, de trés bonnes performances
en MLT visuelle sont au contraire une condition
plus que nécessaire a une bonne intégration de ces
mécanismes. Méme si ces enfants-la ont sponta-
nément une stratégie globale, ils ont toutefois
plus de facilités pour faire correctement les cor-
respondances graphéme-phoneme quand on leur
signale une erreur dans les mots cibles du test de
lecture. A I'inverse, les autres enfants peuvent réa-
gir en recherchant activement l'erreur mais sans
la trouver et finissent par satisfaire a la demande
de l'adulte en lui donnant une réponse souvent
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erronée, ou trouvent erreur en oralisant mais
sans donner le bon phonéme de remplacement.

Il nous est apparu intéressant, ultérieurement,
de voir ce qu’il en était des compétences en lan-
gage écrit, et d’abord de la communication écrite,
chez les MA pour qui le déficit mnésique est le
trouble cognitif principal et souvent inaugural
de la maladie.

Communication écrite chez

le patient atteint de maladie
d’Alzheimer

Les patients atteints d’une maladie d’Alzheimer
présentent des troubles importants du langage
oral et de la communication verbale. Ces trou-
bles ont été largement décrits dans la littérature :
Irigaray [105], Eustache et Faure [106], Rousseau
[68]. Les troubles du langage écrit sont générale-
ment importants et bien souvent d’aucune aide a
la communication, sauf quant a la possibilité de
lire & haute mais souvent grice a un mécanisme
automatique d’analogie lexicale, les malades
ayant perdu la possibilité d’appliquer consciem-
ment les mécanismes du décodage comme l'ont
montré Martin et Fedio [107].

Nous avons mené une étude de cas [101] sur un
MA privilégiant 'expression écrite comme mode
de communication qui nous a amenés a formuler
I'hypothése que I’écrit pouvait, dans certains cas,
faciliter une communication différente de la com-
munication orale quant a la forme mais aussi
quant au contenu.

Un travail sur la communication écrite est entamé
avec Monsieur L., compte tenu notamment de ses
difficultés de langage oral et de son gott nettement
affiché pour I’écriture. Le but de cette recherche est
d’analyser les écrits de M. L. Quels sens peuvent
avoir ces pages d’écriture pour M. L. et pour son
destinataire ? Que peuvent apporter ces écrits libres
quantala connaissance de cette personne démente ?
Que peuvent nous apprendre ces écrits sur un
apport de la communication écrite chez une per-
sonne agée démente ? Nous souhaitons faire I'étude
des thémes qui reviennent le plus souvent, sont-ce
les mémes qu’a l'oral? Nous cherchons a savoir si,
dans le cas de M. L., loutil écrit pourrait étre plus
efficace que l'outil oral, dans certaines conditions
qui restent & déterminer, lesquelles et pourquoi?
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L’analyse de la forme a consisté en une observa-
tion qualitative de type linguistique classique
comme le propose Ducarne [108] et surtout en
une analyse pragmatique des actes de langage
telle que nous la proposons [36] par une grille
d’analyse des capacités de communication des
patients atteints d’une démence de type Alzheimer
mais en situation d’interlocution orale. Il s’agit de
repérer quels types d’actes de langage sont utilisés
(actes de questions, réponses, descriptions, per-
formatives, etc.) et si ces actes sont adéquats (per-
mettant la poursuite de I’échange) ou inadéquats
(entrainant une rupture de la communication). Il
s'agit également de repérer la cause éventuelle de
I'inadéquation (absence de cohérence, de cohé-
sion ou de feedback). Cette approche permet une
analyse de la forme mais surtout une analyse
psycho-linguistique, en particulier de I'intention
«communicationnelle ».

L'analyse du contenu d’un discours est délicate,
comme le développe Beaudichon [109]. Notre pro-
pre analyse du contenu s’est inspirée de I'analyse
sémantique et structurale proposée par Muchielli
[26] permettant :

« une analyse sémique de chaque lexéme (ou unité
de texte) en élucidant les traits significatifs d’un
mot, Cest-a-dire en recensant les significations
qui sont impliquées dans ce mot;

o un pointage, un recensement, un décompte des
semes ou unités sémiques.

A partir de I'analyse sémantique des co-occurren-
ces, nous pouvons voir les liens entre les mots
clefs. Il faut d’abord définir les thémes (idées,
mots importants) puis chercher les co-occurren-
ces, Cest-a-dire les associations et leur fréquence
entre ces thémes ainsi que le type de sens révélé
par ces associations.

Le but de cette recherche est d’analyser les écrits
d’une personne agée démente de type Alzheimer
ayant marqué son intérét pour ce mode de commu-
nication. En reprenant les hypothéses de départ,
nous pouvons confirmer le fait que M. L. exprime
des choses différentes a l'oral et a écrit. En effet,
méme si une étude sur sa communication orale n'a
pas été menée en profondeur, en l'ayant observé,
nous pouvons remarquer qu’il évoque ses souve-
nirs du passé, en se faisant traceur de I'histoire sur
le mode écrit, alors qu’a loral, il va étre beaucoup
plus dans le présent, dans le quotidien en se limitant
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aux taches courantes (demander ’heure du repas,
ses affaires de toilette, etc.).

La deuxiéme hypothése formulant I'idée que des
choses différentes abordées a I’écrit peuvent étre
de nature plus personnelle avec, par exemple,
I'évocation de sentiments, de ressentis que 'on ne
retrouve pas a l'oral est & confirmer. A travers
cette étude de cas, nous avons pu remarquer la
sensibilité de cette personne face a des souvenirs
rédigés avec détails et émotions.

De plus, nous pouvons dire que M. L. rédige seu-
lement des récits de souvenirs anciens, sans doute
parce que sa mémoire a long terme n’est pas trop
affectée, tandis que sa mémoire a court terme est
altérée. En outre, par ses retours et ses références
au présent a travers ses différents récits, M. L. a pu
montrer qu’il est conscient de son état et conscient
de sa détérioration intellectuelle.

Par ces récits, nous avons pu apprendre un peu
plus de I’histoire personnelle de cet homme, ce
qu’il n’avait pu faire a l'oral. Nous pouvons donc
dire que loutil écrit est plus efficace chez cet
homme que loutil oral, dans le sens ot il lui per-
met d’exprimer ses ressentis et ses souvenirs sur
des choses vécues et lointaines. Mais ce bénéfice a
ses limites, car il s’est rendu compte de sa fatigabi-
lité et des difficultés devant lesquelles il se trou-
vait lorsqu’il faisait appel & sa mémoire.

Ce travail mériterait de se poursuivre, car I'étude
de ce cas unique a permis de mettre en évidence,
dans l'esprit de Feil [42] et Ploton [43], quune per-
sonne démente peut étre valorisée, «autonomisée »
au niveau de son expression, d’étre «renarcissi-
sée» par l'utilisation d’une communication écrite.

Une généralisation des effets n'est pas possible
avec un seul cas, d’autant qu’il s’agit du cas d’une
personne ayant dés le départ montré son intérét
pour D'écrit. Il conviendrait donc de faire une
étude comparative plus fine entre la communica-
tion orale et la communication écrite chez des
personnes démentes et, ce, a différents stades de
la maladie en essayant de mettre en évidence les
facteurs déterminant pouvant permettre d’avoir
recours a ’écrit. Il serait intéressant d’isoler les
facteurs individuels propres au sujet (profil
cognitif, etc.), les facteurs psycho-sociaux (age,
niveau socio-culturel, etc.) et aussi les facteurs
environnementaux (les destinataires de 1’écrit
par exemple). Cette étude pourrait se faire grace a
la grille d’évaluation des capacités de communi-
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cation orale des patients atteints de maladie
d’Alzheimer et par une adaptation de cette grille
sur la communication écrite. Cela pourrait per-
mettre d’envisager une approche thérapeutique
sur le mode de la communication écrite sembla-
ble a celle que nous proposons pour la communi-
cation orale [68].

L'expression écrite comme
indicateur de sévérité de la
démence de type Alzheimer

Lacquisition du langage écrit seffectue tardive-
ment par rapport a celle du langage oral. L'écriture
est, avec la lecture, issue d’'un apprentissage lié a
un enseignement explicite dispensé par 'adulte. A
contrario, le langage oral est une connaissance
acquise par immersion dans le milieu. Lécriture
forme donc une compétence qui fait communé-
ment référence a une certaine forme d’intelligence
et donne acces a la vie en société.

Cette fonction de I'écriture semble étre altérée
aveclamaladie d’Alzheimer. La personne démente
de type Alzheimer (DTA), dont I'anosognosie est
un des traits pathologiques fréquents, peut avoir,
malgré tout, une certaine perception (incons-
ciente ou conscience) de ses pertes. Il parait évi-
dent que cette perte progressive du langage, dont
Iécrit est une des composantes, a des répercus-
sions sur les autres compétences cognitives et
réciproquement.

Certaines recherches [110] feraient méme part de
l'expression écrite comme révélatrice de la pro-
fondeur de l'atteinte démentielle.

Le modele d’acquisition du langage écrit qui fait
référence est le modeéle a double voie dont la pre-
miere formulation remonte au début des années
1980 avec Frith [111], Coltheart et al. [112]. Ce
modele cognitif des processus spécifiques de la
lecture et de I'orthographe est issu de I'observation
des difficultés focales des cérébro-1ésés et se veut
un modele développemental. Il a été également
soumis aux pathologies neuro-dégénératives.

En écriture dictée, les étapes proposées par ce

modele sont les suivantes :

o analyse phonologique du mot ou non-mot
entendu;

o soit un traitement lexical pour certains mots
réguliers et les mots irréguliers : activation du
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lexique phonologique d’entrée, traitement
sémantique, activation de la représentation
orthographique au niveau du lexique orthogra-
phique de sortie;

soit un traitement phonologique des mots
réguliers et pour les non mots : opérations de
segmentation et de conversion des unités phono-
logiques en unités graphémiques;

maintien des informations issues du traitement
lexical ou phonologique dans la mémoire tam-
pon graphémique dans une représentation
«graphémique» abstraite spécifiant 'identité
des graphemes, leur place, leur nombre;

conversion allographique sélectionnant la
forme générale de la lettre en fonction du style
(imprimerie/cursive) et de la casse (minuscule/
majuscule);

activation des programmes moteurs graphiques
qui spécifient la taille relative, lorientation et la
position des traits d’'une lettre;

exécution neuro-musculaire.

A partir de ces étapes, des auteurs [113, 114] ont
essayé de déterminer la nature des déficits.

Deux atteintes de I’écriture ont ainsi été décrits :
l'agraphie phonologique et 'agraphie lexicale.
L’agraphie phonologique releve d’une perturba-
tion de la voie phonologique [115]. Dans les cas les
plus purs, la personne est incapable d’écrire les
non-mots. Il n’y a pas d’effet de régularité ortho-
graphique. Les mots grammaticaux sont plus dif-
ficiles a écrire que les noms. Les productions
erronées respectent la classe des mots (un mot
grammatical est remplacé par un mot grammati-
cal). On a un agrammatisme lors de productions
de phrases. Les mots abstraits sont moins bien
écrits (effet de concrétude). Il y a des erreurs déri-
vationnelles ou morphologiques «réveur »
devient «réverie» ou «réve». On retrouve aussi
des erreurs non phonologiquement plausibles
(omission, substitution, transposition ou addition
de lettres).

Lagraphie lexicale nommée aussi agraphie de
surface est issue d’une altération au niveau lexical
d’écriture. Dans cette pathologie, les non-mots
sont bien écrits et ’écriture des mots est sensible a
lirrégularité et au degré d’ambiguité orthogra-
phique. Les mots les plus souvent employés ou
rencontrés sont mieux réussis. Les erreurs carac-
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téristiques de ce syndrome sont appelées «erreurs
phonologiquement plausible » ou erreurs de régu-
larisation, exemple : « Femme » devient « Fame ».

La fréquence des troubles de I'expression écrite est
souvent rapportée dans la maladie d’Alzheimer
[116]. Les sujets DTA ont plus de difficultés a lire
les mots irréguliers que les mots réguliers, ce qui
serait un indice possible du début de la démence.
Ces mots irréguliers ont tendance a étre régulari-
sés. Certains auteurs font référence a une autre
possibilité des difficultés rencontrées par les DTA :
la notion de fréquence des mots ou, autrement dit,
la possibilité que le mot difficilement lu ou écrit
est un mot que le sujet rencontre ou entend peu
souvent dans la vie quotidienne.

Dans la majorité des cas, les mots réguliers sont
bien orthographiés tandis que les mots irréguliers
comportent des erreurs [117]. Ceci pourrait signi-
fier une certaine préservation de la voie phonolo-
gique en comparaison avec la voie lexicale.
Cliniquement dans la DTA, lexpression écrite
semble étre caractérisée par une réduction des
productions, une organisation narrative défec-
tueuse avec des oublis de mots fonctionnels et
d’articles et par la présence d’intrusions et de per-
sévérations [118]. On retrouve aussi des erreurs
d’orthographe ou phonologiquement plausibles
et une altération du graphisme plus ou moins
variable. L'éventail des difficultés dans l'expres-
sion écrite est assez diversifié chez les personnes
atteintes de DTA. La nature précise de ces diffi-
cultés pourrait avoir plusieurs causes : une atteinte
du systeme sémantique et/ou de la mémoire de
travail.

Le systéme sémantique dans le langage trouve
son analogie avec celui formulé dans les mode-
les cognitifs de la mémoire. Il s’agit d’une
mémoire des concepts et des fait situés en dehors
de tout contexte d’encodage. Ce systéme est forte-
ment associé a l'intelligence. Un déficit de la
mémoire sémantique est classiquement retrouvé
chez les DTA [119]. Cependant, son interpréta-
tion reste incertaine. En effet, les perturbations
sémantiques peuvent sexpliquer soit par un
déficit d’acces aux connaissances sémantiques,
soit par une dégradation réelle des connaissan-
ces sémantiques.

On peut faire le paralléle de l'atteinte sémantique
dans la mémoire avec une atteinte lexicale (ou
agraphie lexicale) qui se retrouve dans l'expression
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écrite comme le montre une étude de Rapsack et
al. [117]. Dans cette étude réalisée sur 11 patients
DTA, il est procédé a une analyse des erreurs en
tache de dictée contenant des mots réguliers, irré-
guliers des logatomes et des mots fonctionnels. Les
résultats sont semblables au groupe contrédle pour
ce qui concerne les mots réguliers et les logatomes.
En revanche, les performances étaient significati-
vement perturbées pour les mots irréguliers. La
nature de ces erreurs sur les mots irréguliers
consistait surtout en des erreurs phonologique-
ment correctes.

De cette étude, il ressort la confirmation des don-
nées de la littérature selon lesquelles les troubles
du langage dans la maladie d’Alzheimer affecte-
raient surtout les capacités lexicales et sémanti-
ques. Les capacités phonologiques et syntaxiques,
quant a elles, seraient mieux préservées.

Lambert [120] a réalisé un protocole d’écriture
sous dictée de 10 mots réguliers, de 10 mots irré-
guliers et de 10 logatomes appariés en fréquence
pour les mots, et en longueur pour 'ensemble des
items. Cette analyse montre une perturbation glo-
bale significative de I’écriture chez les sujets DTA.
A la différence du travail présenté précédemment
[117], des erreurs significatives sont observées non
seulement sur les mots irréguliers mais aussi sur
les mots réguliers. En revanche, les auteurs ne
constatent pas de perturbations significatives
pour les DTA dans la tache de production écrite
de logatomes. Ils confirment aussi ’hypothése de
Horner et al. [110] sur la corrélation entre la sévé-
rité de lexpression écrite et l'avancée dans la
démence. En revanche, plus spécifiquement, les
résultats sont faiblement significatifs en ce qui
concerne la corrélation des mots irréguliers par
rapport a la sévérité de la démence. Ceci est expli-
qué par les auteurs selon ’hypothése suivante : «le
processus lexical serait perturbé trés tot dans la
démence, méme dans les démences peu séveéres,
alors que les autres processus seraient perturbés
de facon plus tardive ». Une autre étude de Platel
et al. [121] va dans le sens des précédentes études.
Les chercheurs proposent a deux reprises (& un
intervalle de prés d’un an) une tache d’écriture
sous dictée a 22 patients. Dans un premier temps,
les résultats décrivent un profil d’agraphie lexi-
cale modérée avec des erreurs portant sur les mots
irréguliers alors que I'écriture des mots réguliers
et des logatomes est correcte. Pres d’un an plus
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tard, lorsque ces mémes sujets refont la tiche, on
constate I'apparition ou l'augmentation de trou-
bles phonologiques avec perturbations affectant
les logatomes ainsi que des erreurs non phono-
logiquement plausibles plus nombreuses que
celles phonologiquement plausibles.

De ces études, il ressort un profil général d’évolu-
tion de la production écrite dans la démence de
type Alzheimer : la premiére étape serait caracté-
risée par des erreurs phonologiquement plausibles
lors de I’écriture des mots irréguliers. La seconde
étape, elle, est caractérisée par une prépondérance
des erreurs non phonologiquement plausibles qui
concernent autant les mots irréguliers que les
logatomes. Une derniére étape fait état d’'une pro-
duction altérée sur tous les types de mots et otl les
erreurs non phonologiquement plausibles lais-
sent la place a des productions altérées par des
troubles de la réalisation graphique. A ce stade, on
se situerait a un niveau élevé de la démence. Dans
I'hypothése d’une atteinte de la mémoire de tra-
vail, ceci pourrait peut-étre expliquer les erreurs
non phonologiquement plausibles. En effet, I'in-
formation serait alors altérée entre le passage des
processus centraux vers les commandes neuro-
musculaires via les processus périphériques.

La revue de la littérature est consensuelle sur
l'existence d’une détérioration de l'expression
écrite au cours de la démence de type Alzheimer.
Lexpression écrite serait méme un symptome
précoce de la maladie d’Alzheimer et son altéra-
tion progressive irait de paire avec la sévérité de la
démence [110]. Autrement dit, I’écriture serait un
critére pertinent pour évaluer la profondeur empi-
rique de la démence.

Nous avons formulé au cours d’une recherche
[102] les hypotheses qu’il existe une corrélation
entre la sévérité de la démence et I'étendue du
déficit agraphique, que l'agraphie lexicale est la
premiére pathologie spécifique de ’écriture chez
le sujet Alzheimer, on observerait ainsi une cer-
taine prévalence de I'agraphie lexicale sur I'agra-
phie phonologique et qu’il existe un déficit des
processus périphériques de I’écriture.

Le protocole expérimental concerne neuf sujets
diagnostiqués Alzheimer et un groupe témoin de
quatre sujets sains agés de 78 a 89 ans qui sont
soumis a une évaluation cognitive par la BEC 96
de Signoret [24].



Chapitre 2. La communication dans les pathologies neuro-dégénératives

A chaque sujet, trois taches sont proposées : une
tache de production écrite spontanée, une tache
de dictée, et une tache de copie. Le matériel est
emprunté au protocole Montréal-Toulouse d’exa-
men linguistique de l'aphasie : le MT 86 de
Nespoulous et Roch-Lecours [122].

Les résultats montrent que, dans la production
écrite spontanée, l'activation des représentations
dans le lexique orthographique seffectuerait sur
la base de 'information transmise par le systeme
sémantique dans lequel seraient représentées les
significations des mots.

Dans la situation de dictée, la récupération des
représentations orthographiques serait consécu-
tive a l'activation successive de la forme phono-
logique du mot dans le lexique phonologique
d’entrée (qui permet de reconnaitre les mots par-
1és) puis de sa signification dans le systéme
sémantique.

Lexplication cognitive des difficultés dans la
production en écriture spontanée peut résulter de
lactivation directe du systéme sémantique, ce
qui, du fait de son altération, ne permet pas au
sujet une production conséquente ou méme
contribue a ce que le sujet ne souhaite pas effec-
tuer cette tiche. En effet, implicitement, le malade
a conscience d’un effort cognitif supplémentaire
dans la tache de production spontanée par rap-
port aux deux autres tiches ou il posséde un sup-
port visuel (copie) et un support auditif (dictée).
De plus, la tiche de production spontanée qui
posséde un support visuel sous la forme d’image
peut impliquer des erreurs de reconnaissances ot
d’interprétations faisant partie intégrante des
atteintes diffuses susceptibles d’intervenir dans
la maladie d’Alzheimer.

On peut aussi ajouter que certaines données
empiriques suggerent une voie complémentaire
(voie lexicale non sémantique) permettant l’acti-
vation des représentations orthographiques direc-
tement a partir du lexique phonologique d’entrée.
Cela se traduit par le fait que certains patients
cérébro-lésés peuvent sous dictée, orthographier
correctement des mots, méme irréguliers, qu’ils
ne comprennent pas [123]. Ici, on peut donc ima-
giner, comme l’atteste l'existence d’une agraphie
lexicale en situation de dictée, que le systeme
sémantique serait altéré. En effet, s’il y a des
difficultés (manque du mot) dans la tache de pro-
duction spontanée cela signifie peut-étre une
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altération du systéme sémantique. Dans la dictée,
au contraire, les sujets n'ont pas besoin de réflé-
chir au sens des mots et peuvent tenter de les récu-
pérer dans le stock orthographique.

En ce qui concerne la tiche de copie, qui est la
mieux réussie, I'information est plus fournie avec
'aspect visuel qui pourrait servir d'amorce a un
acces aux «résidus» du systeme sémantique et
donc permettre de réaliser moins d’erreurs (la
simple reproduction peut ne pas nécessité un pas-
sage vers le systéme sémantique).

Plus spécifiquement, la typologie d’ensemble
des erreurs aux trois tdches confirme beaucoup
d’études et notamment celle de Platel et al. [121].
En effet, les erreurs phonologiques augmentent
avec la profondeur de latteinte démentielle.
Progressivement, les erreurs non phonologique-
ment plausibles, avec notamment répétition(s)
ou omission(s) de lettres, prédominent sur les
erreurs phonologiquement plausibles. Ces
erreurs pourraient sexpliquer par I’éventualité
d’une atteinte plus générale des processus cogni-
tifs. Par exemple, on peut émettre I’hypothése
d’une détérioration de la mémoire de travail :
I'empan des lettres a mémoriser jusqu’a I’étape
de I’écriture est trop diminué pour restituer le
mot correctement. Uhypothese d’un déclin pro-
gressif des capacités attentionnelles peut aussi
étre mise en avant [124].

Comme on a pu le constater, le nombre d’erreurs
augmente globalement avec la sévérité de la
démence mais aussi en fonction d’un parameétre
non négligeable qu'est le niveau antérieur de la
personne. Ce niveau, qui peut se traduire en ter-
mes de degré d’expertise pour la tache d’écriture,
dépend du cursus scolaire voire universitaire et
surtout du métier qu'exercait la personne nécessi-
tant plus ou moins l'utilisation de Iécriture.

Dans le cadre de notre expérimentation, des
exemples illustrent ce biais du niveau antérieur :
un sujet (secrétaire) a la tache de dictée réalise
quatre erreurs avec un score a la BEC 96 de 35
avec un total d’erreurs inférieur au sujet 1 dont la
BEC 96 est a 57 mais qui était couturiere. Ces
résultats peuvent donc sexpliquer par une stimu-
lation antérieure plus fréquente des spheres cogni-
tives responsables de I’écriture chez certaines
personnes, qui seraient alors plus habituées a
développer ces compétences, voire qui auraient
toujours trouvé dans I’écriture un moyen de
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communication privilégié comme l'ont montré
Debard et Rousseau [101].

Cependant, nous avons aussi le cas d’un autre
sujet, ancienne institutrice, qui a un score a la
BEC 96 égal a 14, et qui réalise beaucoup d’erreurs
significatives d’une agraphie phonologique. Elle a
des résultats qui correspondent a un tableau de
détérioration progressive de DI'écriture avec un
début de répercussion sur la lecture. Les caracté-
ristiques d’atteintes de cette ancienne enseignante
peuvent révéler aussi que, a un stade avancé de la
maladie, le niveau antérieur nest plus suffisant
pour pallier des difficultés dans ’écriture. En effet,
cette personne présente une typologie d’erreurs
dans les trois taches d’écriture en correspondance
avec celles mises en avant dans la revue de la litté-
rature. De plus, des erreurs phonologiques (voire
de conjugaison) chez les sujets exercant par le passé
un métier en rapport avec I'écriture peuvent étre
encore plus significatives d’une atteinte neurologi-
que de la sphére de 'expression écrite.

LDéchantillon des personnes atteintes de la
démence de type Alzheimer de cette étude pré-
sente globalement des troubles de Iécriture en
lien avec la sévérité de la démence. Cependant, il
est a remarquer que, a 'amorce des difficultés, il
peut exister une hétérogénéité des troubles & un
double niveau :

o au niveau d’une atteinte résultant d’altération
d’autres sphéres cognitives comme l'attention,
la mémoire sémantique ou la mémoire de travail
(surtout lors de la tiche d’écriture spontanée);

o au niveau de la forme que peut prendre laltéra-
tion de l'expression écrite.

Finalement, il ressort de cette recherche la mise
en avant d’une hétérogénéité des atteintes en ce
qui concerne l'expression écrite. Cependant, on
peut relever globalement un profil d’évolution
«standard» indépendamment du niveau anté-
rieur. On a, notamment au stade initial, une pré-
dominance de l'agraphie lexicale sur lagraphie
phonologique. Cette agraphie lexicale se généra-
lise progressivement avec une agraphie phono-
logique pour ensuite sacheminer vers une
impossibilité d’écrire. Ce tableau de détérioration
nest pas isolé, il se déroule en paralléle avec l'ex-
pression orale mais aussi avec l'altération d’autres
fonctions cognitives. D’ailleurs, il serait intéres-
sant, dans une autre perspective d’étude, de consi-
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dérer I'évolution de l'agraphie en fonction des
atteintes des différentes mémoires, en particulier
la mémoire sémantique pour le lexique et la
mémoire procédurale pour l'apraxie agraphique.

La communication
dans d’autres pathologies

Dela méme maniére que pour la maladie d’Alzhei-
mer, nous avons montré que les comportements
de communication dans d’autres pathologies, telle
la maladie de Parkinson, sont sous une influence
multifactorielle, en particulier contextuelle [125],
notamment si 'on tient compte de la communica-
tion non verbale sous I'angle pragmatique [126].

Ce contexte, et spécifiquement I’environnement
humain, a une influence qui peut sans doute
modifier I'évolution d’une pathologie. En effet,
comme une revue de la littérature en témoigne,
le sujet atteint de trisomie 21 peut ou non pré-
senter les symptomes de la maladie d’Alzheimer
alors qu’il en présente les stigmates neurologi-
ques : I'hypothése de 'influence environnemen-
tale semble la plus probable pour expliquer ce
mécanisme [127, 128].

C’est toujours avec une approche pragmatique, qui
met en avant la volonté « communicationnelle »,
I'interlocution, le contenu plus que le contenant et
le role majeur de 'environnement, c’est-a-dire du
systeme dans lequel se produit le communication,
que nous nous sommes intéressés a la communica-
tion dans d’autres pathologies.

Cette perspective interactionniste illustre un autre
regard, en particulier sur le vieillissement, non
plus défini comme une aventure individuelle mais
comme l'ajustement permanent de protagonistes.
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CHAPITRE 3

dans la démence

Dans une optique d’aide au diagnostic ainsi que
dans une optique thérapeutique, I’évaluation des
capacités cognitives dans la démence nécessite
une démarche rigoureuse et des outils spécifiques
[1,2].

/.
Evaluation des capacités
cognitives

Outre le role thérapeutique face aux troubles de la
communication que peuvent jouer les cliniciens,
en particulier les orthophonistes et les psycholo-
gues, il nous a semblé important de définir le role
que ces professionnels peuvent jouer, aux cotés
des médecins, dans le diagnostic de maladie
d’Alzheimer.

Le role de lorthophoniste dans la maladie
d’Alzheimer a fait 'objet d’une premiére réflexion
dans le cadre de travaux menés avec Dupres-
Dupire [3].

Nous avons travaillé, plus tard, a une méthodolo-
gie du bilan du patient suspecté de démence [1, 2],
qui a été intégrée a un logiciel daide a la passation
du bilan orthophonique (LABO) issu d’un collec-
tif d’auteurs [4].

Plus récemment, cette méthodologie d’évaluation
a été reprise et réactualisée dans un cédérom pro-
posant aussi une approche thérapeutique des
troubles de la communication ainsi que des outils
permettant un suivi de I’évolution des capacités
cognitives et communicatives du malade [5]. Ce
cédérom a pour objectif de servir aux praticiens
(orthophonistes, psychologues) impliqués dans
les consultations-mémoires et aussi aux profes-
sionnels libéraux et institutionnels qui souhaitent
s'investir dans la prise en charge thérapeutique
des patients Alzheimer.
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/.
Evaluation des capacités
de communication

Comme nous l'avons montré [6], un malade
atteint d’'une démence de type Alzheimer présente
des difficultés de communication qui subissent
I'influence de multiples facteurs, a la fois person-
nels, psycho-sociaux et contextuels. Il s’agit donc
bien d’un véritable trouble de la communication
plus quun trouble du langage focalisé, comme
une aphasie par exemple.

Par conséquent, si 'on a comme objectif théra-
peutique d’aider un malade & se maintenir dans
son milieu socio-familial ou de faciliter ses rela-
tions avec les autres résidents et le personnel d’une
institution, il est primordial de pouvoir l'aider &
continuer a communiquer. Pour cela, il est indis-
pensable de connaitre les facteurs qui facilitent sa
communication et ceux qui la perturbent.

L'analyse de la communication est une entreprise,
en régle générale, difficile; 'analyse de celle d'un
patient Alzheimer encore plus. En effet, un modele
purement descriptif ne peut étre retenu car il ne
peut prétendre prendre en compte tous les fac-
teurs qui entrent en jeu. Lanalyse de la communi-
cation d’un patient atteint de DTA doit en
particulier tenir compte du contexte, non seule-
ment parce qu’il influence la communication
mais parce que cest par rapport a lui que 'on
pourra juger de [lefficacité «communication-
nelle» du patient, en jugeant notamment de I’adé-
quation du discours qui peut étre, par ailleurs,
correct au niveau morpho-syntaxique.

Peu d’outils validés d’évaluation de la communi-
cation fonctionnelle de patients atteints en parti-
culier de troubles d’origine neurologique sont
disponibles. On peut cependant citer I’échelle
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américaine «functional assessment of communi-
cation skills for adults » (ASHA FACS) de Frattali
etal. [7]. CASHA FACS évalue la communication
fonctionnelle des adultes dans les composants de
la parole, du langage et du fonctionnement cogni-
tif. Sa fiabilité, sa validité et sa sensibilité ont été
étudiées sur deux populations : les adultes souf-
frant d’aphasie d’origine vasculaire et de troubles
secondaires a un traumatisme cranien. Elle éva-
lue en particulier la communication sociale, la
lecture, Pécriture et les capacités de planification.
Récemment, I’échelle ASHA FACS a été traduite
et adaptée en portugais et sa validité a été étudiée
sur une population brésilienne atteinte de mala-
die d’Alzheimer de sévérité légére a modérée [8]
avec l'objectif de fournir une aide aux thérapeu-
tes des troubles de la communication.

Dans la premiére recherche que nous avons effec-
tuée [6], nous avons eu recours a une analyse prag-
matique de la communication qui tient compte de
laboucle interlocutoire. Ce modele interlocutoire a
lui aussi ses limites dans la mesure ou il permet
une bonne analyse de la communication lorsqu’il
y a symétrie dans la communication entre les deux
interlocuteurs, symétrie qui n’existe bien souvent
pas dans la communication avec un patient
Alzheimer : la part du patient est évidemment
beaucoup plus réduite que celle de I'examinateur
qui sert souvent de «relanceur» de la discussion,
alors que le patient a un réle souvent passif et qu’il
est méme fréquemment nécessaire de le stimuler
faute de quoi la communication sarréte.

Lintroduction du facteur «temps de parole» que
nous avons pris en compte réduit quelque peu cet
inconvénient, mais il convient de dire que nous
analysons ainsi plus les capacités de communica-
tion du patient que la communication elle-méme;
mais ce sont bien les capacités de communication
qui intéressent le thérapeute, notamment 'ortho-
phoniste, qui veut entamer une thérapie.

C’est pourquoi, a partir du modele que nous avons
utilisé dans la recherche précédemment citée,
nous avons réalisé une grille d’analyse des capaci-
tés de communication des patients atteints d’une
DTA (GECCO) a l'usage des cliniciens [5, 9]
(figure 3.1).

Lobjectif premier de cette grille est d’analyser de
maniere pragmatique et écologique les capacités de
communication des patients atteints d'une DTA
dans différentes situations de communication afin
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de savoir quels sont les actes de langage utilisés
préférentiellement par le malade de maniére adé-
quate et ceux qui le sont de maniére inadéquate. Un
autre objectif est de voir quels thémes et quelles
situations de discussion permettent au malade
d’avoir des échanges corrects, quels types d’actes
sont utilisés dans ces cas-la et, parallelement, de
connaitre les themes et situations qui entrainent
I'inadéquation du discours. Tout ceci s’inscrit
dans le cadre d’une orientation thérapeutique de
type thérapie cognitivo-comportementale ou
méme écosystémique qui vise a optimiser les
capacités résiduelles.

Cette grille permet une analyse pragmatique a la
fois qualitative et quantitative des actes de lan-
gage verbaux et non verbaux.

L’analyse qualitative comprend deux aspects : la
classification des actes de langage et la détermina-
tion de 'adéquation du discours.

Classification des actes
de langage

La classification des actes verbaux est inspirée de
la taxonomie de Dore [10]. De nombreuses taxo-
nomies des actes de langage ont été proposées
(cf. infra chapitre sur la pragmatique) afin d’étu-
dier les échanges conversationnels. Nous avons
retenu celle de Dore car elle est tout particuliére-
ment «accessible au clinicien car les intitulés sont
simples » (tableau 3.1) [11].

Les actes non verbaux retenus seront ceux qui
correspondent a la classification de Labourel [12]
mais il ne sera pas fait de distinction taxonomique
(tableau 3.2).

Détermination de l'adéquation
du discours

Pour que la communication puisse se dérouler et
se poursuivre normalement, il faut que l’acte de
langage produit soit adéquat et cette adéquation
est déterminée par rapport :

o aux reégles socio-linguistiques : il faut que le dis-
cours ait une certaine cohésion au niveau lexical
et au niveau grammatical et il faut aussi que
l'acte de langage produit par le patient apporte
un certain feedback a l'interlocuteur et/ou a la
situation de communication;
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Patient : Date :
Situation de communication : Théme :

Interlocuteur : Durée :

. ; TOTAL
ACTES |ADEQUATS INADEQUATS ACTES

Absence de |Absence de feed- Absence de cohérence total
cohésion back

grammati- lexicale | /situation /interlocu- | continuité | progression relation contra-
cale X ftuat teur |thématique | rhématique 10N | iction

Questions

oui/non
Wh
rhétorique
Réponses

oui/non
Wh
qualification

Description

identification

possession
événement

propriété
localisation

Affirmation

regles / faits
évaluation
état interne

attribution

explication

Mécanismes
conversation.
Performative

Divers

Non verbal

Résultat ‘ ‘ ‘

Résultat

Résultat

Figure 3.1. Grille d'évaluation des capacités de communication (version papier).
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Tableau 3.1

Classification des actes verbaux selon la taxonomie de Dore

Actes de langage

Descriptions

Exemples

Question oui/non

Question «wh »

Question rhétorique

Demande de confirmation ou de négation
du contenu propositionnel
Demande de permission

Demande d‘information par une question
utilisant un des pronoms interrogatifs
suivants : ou, quand, quoi, pourquoi,
comment?,... La question concerne la
localisation, le moment, |'identité ou les
propriétés d'un objet, d'un événement
ou d'une situation

Demande adressée a I'interlocuteur
pour qu'il répéte ce qu'il vient de dire
Demande adressée au récepteur en vue
d’obtenir sa reconnaissance pour
permettre au locuteur de poursuivre

Etes-vous fatigué ?

Est-ce que je peux m'en aller?

Ou habitez-vous?

Quand partez-vous?

Qui vous a conduit ici ?

Vous voulez quoi?

Pourquoi étes-vous venu ici?

Voulez-vous me dire ce que vous voyez sur cette
image ?

Vous avez dit?
Vous comprenez?

D'accord?

Réponse oui/non

Réponse « wh»

Suite a une question oui/non,
I'interlocuteur répond en confirmant,
niant ou d'une autre facon, le contenu
propositionnel, ou répond en exprimant
son accord ou son désaccord

Suite a une question «wh» (o, quand,
qui, quoi, pourquoi, comment?)
I'interlocuteur répond en procurant

au locuteur I'information requise

Non, je ne suis pas fatigué
Oui, c'est pour cela que je suis ici

Question du locuteur : Pourquoi étes-vous venu ici?
Réponse «wh» :
Je suis venu pour passer des examens

identification
Description-possession
Description-événement
Description-propriété

Description-localisation

un événement ou une situation

Indiquer qui possede
ou a temporairement en sa possession
un objet ou une idée, par exemple

Décrire un événement, une action

ou une démarche

Décrire les traits observables ou I'état
d'objets, d’événements ou de situations

Décrire le lieu ou la direction d'un objet
ou d'un événement

Qualification Enoncé subséquent qui clarifie, qualifie ou Apres la réponse « non je ne suis pas fatigué » :
modifie différemment le contenu du message | Parce que je me suis reposé avant de venir
Description- Nommer un objet, une personne, C'est une chaise

I s'agit d'un accident

L'homme a une voiture
La jeune fille sait comment y aller

Le chien a traversé la rue lorsque la voiture
arrivait et elle I'a écrasé

C'est un bureau en bois, de couleur marron,
en désordre

Le vase est sur la table

Affirmation de regles

Affirmation-évaluation

Affirmation-état
interne

Déterminer des régles, des procédures
conventionnelles, des faits analytiques
ou des classifications

Exprimer ses impressions, ses attitudes
ou ses jugements au sujet d'objets,
d'événements ou de situations

Exprimer son état interne (émotions,
sensations), ses capacités ou ses
intentions d'accomplir une action

Il vaut mieux ne pas aller a la péche lorsqu'il y a
de l'orage

Pour faire un punch, on met d'abord le rhum
puis ensuite le sirop de sucre de canne

Cette chaise n'est pas solide
Pour faire ca, il faut étre courageux

Je me sens mal
Je suis capable de gagner
Je vais aller jouer aux cartes
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Actes de langage

Descriptions

Exemples

Affirmation-explication

Affirmation-attribution

Exprimer ses croyances a propos de |'état
interne (sensations, émotions), des
capacités, des intentions d'une autre
personne

Rendre compte des raisons, des causes
et des motifs reliés a une action
ou en prédire le dénouement

Il est surpris
Ma femme fait trés bien la cuisine

Je ne vais plus voir ma belle-fille
car elle ne m'aime pas
S'il continue a me battre, je le quitte

Mécanismes
conversationnels-
marqueurs de frontiére

Mécanismes
conversationnnels-
appel

Mécanismes
conversationnels-
accompagnement

Mécanismes
conversationnels-
retour

Mécanismes
conversationnels-
Marqueurs de politesse

Sert a amorcer ou achever l'interaction
ou la conversation

Sert a entrer en interaction en suscitant
|'attention de I'autre

Enoncé accompagnant |'action

du locuteur et qui cherche a susciter
plus spécifiquement |'attention

de l'interlocuteur

Reconnaissance des énoncés précédents
de l'interlocuteur ou insertions visant
a maintenir la conversation

Politesse rendue explicite
dans le discours du locuteur

C'est tout ce que j'ai a vous dire
Comme je le disais hier

Dites...
Ecoutez-moi

Je suis en train de faire un tricot, regardez
Ce que je lis devrait vous intéresser

D'accord
0K
Vous disiez que...

Je vous en prie, allez-y

Performative-action

Performative-jeu de
role

Performative-
protestation
Performative-blague
Performative-marqueur
de jeu

Performative-
proclamer

Performative-
avertissement

Performative-taquiner

Demande adressée au récepteur en vue
d'accomplir une action (ordres)

Jeu fantaisiste ou les interlocuteurs
s'attribuent des rdles ou des personnages

Objections au comportement prévisible
de l'interlocuteur

Message humoristique

Amorcer, poursuivre ou terminer un jeu
(concerne surtout les enfants)

Etablir des faits par le discours

Prévenir I'interlocuteur d'un danger
imminent ou non

S'amuser a contrarier, sans méchanceté,
I'interlocuteur en étant provocateur ou en
lui faisant des reproches

Allez me chercher le livre
(enfants qui jouent a la marchande et au client)
Ne faites pas ¢a

(toute blague ou plaisanterie ou humour)
Allez, on joue a la marchande

Celui qui dit ¢a est un menteur
Attention, vous allez glisser

Et vous croyez que ce que vous m'avez dit me
suffira pour deviner ce qu'il y a sur cette image

Divers

Actes non conventionnels

Actes inadéquats non identifiables
(néologismes, paraphasies sémantiques
ou phonologiques)

Ce n'est pas un perdreau de I'année (pour dire
de quelqu'un qu'il est assez agé)
Ograminospire
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Tableau 3.2

Classification de Labourel des actes non verbaux

Actes non verbaux

Descriptions

Exemples

Geste a fonction
référentielle

Geste a fonction illustratrice quand il
accompagne ou remplace le discours verbal.
Il peut étre :

— mimétique : relation d'analogie au référent

— déictique : relation spatiale précise
ou vague au référent

— symbolique : renvoie au code culturel
ou personnel; relation arbitraire

et conventionnelle au référent.

— mettre ses mains en forme de rond pour
parler d’un ballon
— montrer du doigt la direction a suivre

— mettre en pouce en direction de la bouche
pour signifier I'action de boire

Geste a fonction
communicationnelle

Le geste fait référence a la situation et aux
interlocuteurs. Il est plus ou moins
volontaire. Il peut avoir une valeur :

— expressive ou émotive : se rapporte a
I'émetteur

— conative : se rapporte ou s'adresse au
récepteur lui signifiant quelque chose

— phatique ou régulatrice : se rapporte ou
s'adresse au récepteur assurant la bonne
continuité de I'échange

— poser sa main sur sa poitrine pour
exprimer que |'on est vraiment impliqué
dans ce que l'on dit

— pointer son index vers l'interlocuteur en
signe de mise en garde

— tendre la main a plat vers l'interlocuteur
pour l'inviter a parler ou a poursuivre

Geste a fonction
métalinguistique

Ce type de geste peut avoir comme fonction :

— fonction prosodique : fait partie du
discours comme élément prosodique

— fonction de redondance : le geste est
redondant par rapport au discours

— fonction de commentaire : le geste sert
de commentaire sur le contenu ou la forme
de I'énoncé

— taper sur la table avec la main au rythme
des syllabes pour marquer I'importance de
ce que |'on dit

— accompagner un «non » verbal

d'un mouvement négatif de la téte

et de I'index

— mouvement oscillatoire de la main
exprimant le doute par rapport

a ce qu'y est dit

Expression faciale

Prise en compte de I'expressivité du visage

Moue dubitative

signifiant :

— la réflexion : permet les opérations
mentales

— l'interaction : pause a caractére social ol
I'interlocuteur manifeste se reconnaissance
du degré et du type de participation
attendue

Regard Ne sont pris en compte que les aspects du

regard en tant que comportement de

communication :

— contact visuel — un regard soutenu qui, témoignant d'un
intérét de l'interlocuteur, apporte un
feed-back au locuteur

— mobilité du regard — le regard s'oriente vers une certaine direction
permettant de synchroniser le discours avec
une référence contextuelle extra-verbale
— les yeux s'ouvrant largement expriment

— expressivité du regard la surprise

Silence Pauses survenant au cours de I'échange

— le sujet s'arréte de parler pour mieux
préparer ce qu'il va dire ensuite

— tout en marquant son attention (par le
regard) l'interlocuteur se tait parce qu'il juge
que c'est a I'examinateur de prendre

la parole et de mener la discussion
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Chapitre 3. L'évaluation dans la démence

Détermination de I'adéquation du discours

Type inadéquation

Descriptions

Exemples

Absence de cohésion grammaticale

Absence de cohésion lexicale

La structure grammatico-
syntaxique de la phrase ne
permet pas a l'interlocuteur
de comprendre ce que

le locuteur a voulu dire

Le lexique utilisé ne permet pas
a l'interlocuteur de comprendre
ce que le locuteur a voulu dire

— Il'a couru a cause qu'il n'était pas
en retard

— Phrase contenant un ou plusieurs
pronoms sans référent
— Le chien a attrapé un colipan

Absence de feedback/
a l'interlocuteur

Absence de feedback/a la situation

Acte produit par le patient ne
correspondant pas a ce que I'on
était en droit d'attendre compte
tenu de l'acte produit par
|'examinateur

Acte produit par le patient ne
correspondant pas a ce que l'on
était en droit d'attendre compte
tenu de la situation de
communication

Examinateur : « Quel age avez-vous? »
Patient : « Mon frére est en vacances »

Alors qu'il doit décrire une image,
le patient parle de ses enfants

Absence de continuité thématique

Absence de progression rhématique

Absence de relation

Contradiction

Le patient change de théme
de discussion de maniére brutale
et inopportune

Le discours du patient ne
progresse pas, il n'y a pas
d'apport informatif, il tourne
en rond

Les actions, les états ou les
événements du discours ne
s'articulent pas entre eux

L'information donnée par le
patient est en contradiction avec
une information qu'il a donnée
antérieurement

— Je vois un homme au milieu de la rue.
Ma femme n'aime pas les tomates

— J'habite ici parce que j'habite |a et que je
n’habite pas ailleurs

— Le petit garcon tombe, il court et il est
assis parce qu'a cinq heures il est I'heure
de sortir

— «J'habite chez moi dans ma maison a la
campagne » puis plus loin : «J'habite ici»
(on est dans une maison de retraite)

a I’échange d’informations : il faut que le dis-
cours présente au niveau de son organisation
logico-sémantique une certaine cohérence,
Cest-a-dire qu'il doit exister une unité au niveau
de son theme et une logique du déroulement de
ses séquences assurée par des transitions aisé-
ment compréhensibles. En référence a Charolles
[13], nous avons retenu quatre régles de cohé-
rence : la continuité thématique, la progression
rhématique, la relation et la non-contradiction.

En ce qui concerne les actes non verbaux, nous ne
retenons que ceux qui, en remplacant ou en
accompagnant un acte de langage, apportent un
plus a la communication, ceux qui ont une valeur
communicationnelle certaine (tableau 3.3).
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Pour I'analyse quantitative, nous avions retenu le
facteur «temps de parole» lors de notre premiere
recherche mais ceci demande un temps de
dépouillement trop important ne permettant pas
un usage clinique facile. Cest pourquoi, pour
cette grille, nous avons retenu simplement la fré-
quence des actes de langage : un acte correspon-
dant au maximum a un énoncé. Pour les actes non
verbaux, nous retenons également la fréquence.

Il s’agit de remplir une grille pour analyser une
situation de communication précise. Nous avons
simplifié la classification de Dore [10] en ne rete-
nant pas toutes les distinctions au sein des gran-
des rubriques d’actes de langage. Nous avons
retenu les actes suivants : les questions (oui/non,
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wh = questions ouvertes, rhétorique), les réponses
(oui/non, wh = réponses a des questions ouvertes,
qualification), les actes de description (identifica-
tion, possession, événement, propriété, locali-
sation), d’affirmation (régles/faits, évaluation,
état interne, attribution, explication), les mécanis-
mes conversationnels, les performatives, les actes
divers (inclassables) et les actes non verbaux.

Il convient de faire I'analyse de plusieurs situations
de communication si l'on veut avoir une idée des
capacités de communication du patient en fai-
sant notamment varier les formes de discussion
(entrevue dirigée, tAche d’échanges d’informations,
discussion libre, etc.), les themes (le passé, le pré-
sent, la famille, les événements personnels, sociaux,
etc.) et les interlocuteurs (proches, soignants, etc.).
Ces situations de communication doivent étre le
plus proche possible d’une situation normale d’in-
terlocution, cette évaluation se voulant avant tout
écologique.

Pour remplir cette grille a double entrée (type
d’actes et adéquation/inadéquation), il faut cocher
dans la case correspondante chaque acte produit
en répondant donc a ces questions :

o de quel type d’acte sagit-il?
o est-il adéquat ou inadéquat?

o s’il est inadéquat, quelle est la raison de I'inadé-
quation?

Il est quelquefois difficile de classer un acte et il
demeure un aspect subjectif important : on
essaiera, en cas de doute, de se replacer dans la
situation de communication en se demandant
ce que le discours du patient a transmis a I’inter-
locuteur, sachant qu’une erreur ou une omission
n’a rien de dramatique car cette grille a pour
objectif de tracer un profil de communication
en recoupant un certain nombre de situations,
ce qui conduira a retrouver de nombreux
actes. Lappréciation de I'adéquation/inadéqua-
tion nest pas non plus toujours évidente, les
causes de 'inadéquation éventuelle non plus,
il faut parfois relativement peu de choses
pour faire basculer le récit d’'un coté ou de
lautre de 'adéquation ou de I'inadéquation; la
regle essentielle devra étre : les actes produits
par le patient permettent-ils la poursuite nor-
male de la discussion ? Si non pourquoi?

Cet aspect subjectif, nous le revendiquons méme
car il est inhérent a toute discussion, a tout
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échange a partir du moment ot il y a face a face un
émetteur et un récepteur qui peuvent ne pas don-
ner exactement les mémes valeurs aux codes de
l'outil de communication.

I est nécessaire de chronométrer le temps de
discussion afin de pouvoir réaliser des compa-
raisons en déterminant la fréquence par minute
des différents actes. L'analyse pourra se faire sur
un temps relativement court (3-5 minutes par
situation).

Lanalyse est impossible a faire en «direct», cest-
a-dire en méme temps quia lieu ’échange, sauf
avec une grande habitude et a condition, bien str,
que celui qui méne la discussion ne soit pas le
méme que celui qui en fait analyse. L'idéal est un
enregistrement vidéo qui permet tranquillement
une analyse ultérieure, un enregistrement audio
est aussi envisageable a condition que les actes
non verbaux aient été notés par ailleurs.

Cette grille que nous utilisons et que nous avons
fait utiliser depuis un certain temps a le mérite de
réellement évaluer les capacités de communica-
tion des patients Alzheimer par une approche
pragmatique et écologique.

Nous avons étudié sa faisabilité et sa fiabilité
avec Delaroche et Rochard [14] puis avec Camps
[15]. Les résultats de ces deux études concordent
avec ceux que nous avons obtenus [6] et mon-
trent la fiabilité, notamment inter-utilisateurs,
de la grille.

La passation de cette grille doit déboucher sur une
prise en charge des troubles de la communication
des patients, de type écosystémique que nous évo-
querons dans le chapitre suivant.

Grille d’évaluation des capacités
de communication
(version informatique)

La version initiale (papier) de la GECCO n’est pas
simple a utiliser en pratique clinique car I'analyse
de la communication a partir d’un enregistrement
est long et nécessite de nombreux calculs.

Par ailleurs, une standardisation de cette grille
dans une population Alzheimer et dans une popu-
lation témoin peut savérer intéressante.

C’est pour ces raisons quune version informati-
que de la GECCO est proposée [5].



Méthodologie d’utilisation

La version informatique nécessite de la méme
maniére lenregistrement (vidéo de préférence) de
trois situations de communication de base.

Entrevue dirigée (autobiographie)

Cette entrevue consiste en une série de questions
fermées et ouvertes posées par 'examinateur au
patient. Les questions portent sur 'identité du
patient, sa profession, sa famille, son lieu de vie et
ses loisirs.

Tache d’échange d’informations

Dix photos fournies servent de base a cette situa-
tion n° 2, elles peuvent soit étre décrites a partir de
Iécran d’un ordinateur, soit présentées sur un
tirage papier.

Il s’agit d’une situation inspirée de celle proposée
par Wilcox et Davis [16] dans la PACE.

Discussion libre
(en partant de la situation présente)

Lobjectif de cette derniére situation est d’obtenir
un échantillon de conversation spontanée avec le
patient et également de voir quel(s) theme(s) de
discussion il va spontanément aborder.

L'analyse pragmatique du discours des patients se
fait de la méme maniére qu'avec la version papier.

Standardisation et validité

Une standardisation a été faite, dans un premier
temps, par Fargier et Dali [17] sur un échantillon
de population composé de 30 sujets (n = 30). Ces
30 sujets ont été répartis en trois groupes, de taille
égale, en fonction du degré d’atteinte globale
déterminé au préalable par le score au MMSE de
Folstein [18].

Ce travail nous a permis d’évaluer la validité de la
GECCO version informatique [19].

Validité théorique

La grille d’évaluation de la communication chez
les patients atteints de démence de type Alzheimer
repose sur la théorie pragmatique. Lanalyse de la
communication par cet outil se base d’'une part
sur une typologie des actes de langage, construite
a partir de celle proposée par Dore [10], qui se
veut a la fois exhaustive et facile & manier pour le
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clinicien. Elle prend également en compte les actes
non verbaux, méme si aucune distinction entre les
types d’actes n'est donnée dans la grille, rendant
ainsi compte de la plurimodalité de la communi-
cation. Par ailleurs, cet outil est destiné a évaluer
la communication en termes d’adéquation et
d’inadéquation. Or, la communication ne peut se
résumer a la seule transmission d’un message. Il
en résulte que les perturbations pouvant interve-
nir dans la communication peuvent étre non seu-
lement de type linguistique (perturbations de la
forme et du sens du message), mais elles peuvent
également affecter la macrostructure du discours
(perturbations de la cohérence du discours) ou
l'usage du langage (perturbations pragmatiques
affectant soit le déroulement de 'interaction, soit
l'adéquation avec le contexte dans lequel cette
interaction prend place). La grille d’évaluation de
la communication prend en compte tous ces para-
metres, 'inadéquation pouvant étre attribuée a
ces trois types de perturbations :

o les perturbations de type linguistique corres-
pondent a I'absence de cohésion, quelle soit lexi-
cale ou grammaticale;

o les perturbations de type pragmatique cor-
respondent a l'absence de feedback a Ilinter-
locuteur (perturbation du déroulement de
I’interaction) et a I'absence de feedback a la
situation (inadéquation par rapportau contexte
d’interaction);

o les perturbations de la macrostructure du dis-
cours correspondent a I'absence de cohérence.

L’analyse de la communication par cet outil inclut
une part de subjectivité, mais cette dimension
fait partie de la théorie pragmatique. En effet, le
modele élaboré par Grice [20] a mis en avant le
role dévolu a I'interlocuteur pour 'interprétation
du message, justifiant ainsi la subjectivité dans
I’évaluation clinique de la communication, le
regard porté par le clinicien sur 'adéquation de la
communication du patient étant primordial. Ce
modele a également permis aux cliniciens de se
focaliser sur le déroulement de I'interaction et
non sur sa forme purement linguistique du dis-
cours. Les caractéristiques pragmatiques du dis-
cours sont ici considérées en tant qu'entités
distinctes, utilisées simultanément dans le dis-
cours, cette théorie a ainsi permis la création
d’échelles d’évaluation de la communication
portant sur différents parametres d’observation.
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Par ailleurs, nous avons montré que les facteurs
contextuels influaient sur les capacités de com-
munication des patients. Le protocole a pour
objectif d’éviter au patient une situation de test
pouvant induire une mise en échec, afin que la
communication se déroule dans un contexte le
plus naturel possible. De nombreux auteurs
revendiquent la situation naturelle comme la
procédure induisant 'information la plus repré-
sentative 21, 22].

Enfin, le protocole fait varier le contexte dans
lequel la communication prend place en proposant
trois situations au patient. Il apparait donc que cet
outil semble valide sur le plan théorique.

Validité interne et validité
d’apparence

Nous nous sommes demandés si outil était bien
adapté a I’évaluation des troubles de communica-
tion spécifiques a la population DTA.

Les MA présentent des troubles lexico-sémanti-
ques des le début de la maladie qui justifient la
présence de la rubrique «absence de cohésion
lexicale» dans les causes de I'inadéquation. De
nombreux auteurs ayant montré que la syntaxe
semble peu perturbée dans la DTA, une faible
«absence de cohésion grammaticale » devrait éga-
lement étre mise en évidence.

Il a été démontré que les patients atteints de
démence réduisent peu a peu l'utilisation du lan-
gage [23]. Clest plus particulierement I'informati-
vité du discours qui est altérée, avec une réduction
du nombre d’informations transmises [24]. La
fréquence totale des actes émis par minute devrait
ainsi pouvoir rendre compte de cette perte d’ap-
pétence a communiquer. En revanche, loutil ne
permet pas, a priori, de refléter la diminution
de la concision du discours [24, 25] : aucun indice
de concision n'est pris en compte dans l'analyse,
puisque le nombre de mots utilisés pour produire
les actes n’est pas mesuré.

Concernant la cohérence du discours, cest la cohé-
rence globale du discours qui est touchée dans la
maladie d’Alzheimer, se manifestant par des trou-
bles dans 'organisation macrolinguistique du dis-
cours [24] : redondance pouvant mener a des
incohérences ou & des contradictions [26], change-
ments de thémes inappropriés [26, 27], etc. Lanalyse
del'inadéquation en termes d’absence de cohérence
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devrait pouvoir rendre compte de ces troubles, qu’il
sagisse de redondance (absence de progression rhé-
matique), de changement de theme abrupt (absence
de continuité thématique), d’absence de lien logique
(probléme de relation) ou de contradiction.

La rubrique «absence de feedback» dans les cau-
ses de I'inadéquation permet de rendre compte
des déficits dans la compétence conversationnelle
des MA. Ceci se manifeste par des difficultés a
interagir avec 'interlocuteur : les patients atteints
de DTA initient et maintiennent peu la conversa-
tion et ont des difficultés a suivre les régles conver-
sationnelles [21, 24], ce qui peut étre mis en
évidence par I'item «absence de feedback a I'in-
terlocuteur ». Par ailleurs, I'adaptation du discours
de I'interlocuteur en fonction de la complexité de
la situation et I'impossibilité pour les MA de tenir
compte de leurs précédentes erreurs dans une
tache de description d’images [28] sont des preu-
ves que les MA ont des difficultés a s'adapter a la
situation d’interlocution. Litem «absence de feed-
back par rapport a la situation» devrait pouvoir
mettre en évidence ces difficultés.

Ripich et al. [25] ont montré que les MA pouvaient
mettre en place des stratégies de compensation, se
traduisant par une modification du type d’actes
de langage utilisés (diminution de la proportion
des assertions, augmentation de la proportion des
requétes). La typologie des actes de langage devrait
permettre d’'objectiver ces stratégies de compen-
sation. Par ailleurs, de nombreux auteurs ont
montré quaux stades avancés de la maladie, les
patients ont plus recours aux actes non verbaux
[29,30]. La présence d’un item évaluant la fré-
quence de la communication dans cette modalité
est donc justifiée.

En revanche, certaines modifications dans la com-
munication des patients atteints de DTA ne sont pas
évaluées par la grille. Nous avons déja parlé de la
concision, fortement diminuée chez ces patients. La
compétence narrative n'est pas étudiée; cela aurait
pu létre par 'introduction d’une autre situation de
communication, le récit d’un script par exemple.

Lanalyse ne prend pas intégralement en compte
la conversation entre les deux interlocuteurs. Dés
lors, certains indices pragmatiques ne peuvent
étre observés. Il aurait été intéressant d’intégrer
un item évaluant les procédures de réparation
lors de I'interlocution. Les ruptures dans la suc-
cession des tours de parole, correspondant a une



absence de feedback a I’interlocuteur, ne peuvent
pas étre mises en évidence, puisqu’il nexiste pas
d’item «absence d’acte » ou «absence de réponse ».
Enfin, et C’est probablement la limite la plus
importante de cet outil, la grille d’évaluation se
focalise sur la communication du patient DTA et
ne prend pas directement en compte les adapta-
tions inconscientes de I'examinateur face a un
interlocuteur agé aux capacités de communica-
tion altérées, adaptations qui peuvent a leur tour
influencer les performances du patient.

Validité empirique

Il existe peu d’outils d’évaluation de la communi-
cation en général et encore moins d’outils éva-
luant la communication sur le plan pragmatique
en particulier. En France, les professionnels dis-
posent principalement d’outils destinés a évaluer
le langage (sur les plans phonologiques, sémanti-
ques et syntaxiques) et les capacités cognitives.
Lévaluation des capacités pragmatiques reste
encore en marge. Par ailleurs, ces outils ont bien
souvent pour cibles des patients ayant des lésions
cérébrales focalisées, tels que les patients présen-
tant une aphasie et ne sont pas suffisamment
adaptés a la complexité des troubles présentés par
des patients avec des lésions diffuses.

La plupart des outils disponibles et fiables, tels que
le protocole pragmatique de Prutting et Kirchner
[30], sont issus de la recherche expérimentale et ne
sont pas commercialisés. Ils sont donc difficile-
ment accessibles au clinicien. D’autre part, ces
outils sont destinés a évaluer la communication
dans différents types de population, et pas unique-
ment dans les cas de démence de type Alzheimer.

Ainsi, aucun outil équivalent a la grille d’évalua-
tion des capacités de communication des patients
atteints de démence de type Alzheimer nexiste
encore sur le marché. La validité empirique de cet
outil ne peut donc étre démontrée.

Nous avons également évalué la sensibilité et la
fiabilité de cet outil.

Compte tenu de la taille restreinte de notre échan-
tillon de population, il a été difficile de démontrer la
fiabilité de l'outil. L'étude menée avec Delaroche et
Rochard [14] est une étude purement descriptive, ne
prouvant pas la significativité des différences obser-
vées. Les résultats d’autres études [31] sont difficile-
ment comparables a ceux de cette derniére étude
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car ils portent sur la proportion de la durée des actes
par rapport au temps global de I'interaction et non
sur les fréquences absolues d’actes par minute, telles
quelles ont été calculées dans cette recherche.

Selon Marcie et al. [32], le nombre d’unités d’infor-
mation dans le discours des patients MA diminue-
rait considérablement avec le temps. La diminution
de l'appétence & communiquer n’a pas été mise en
évidence par la grille dans notre étude. Que ce soit
pour chaque situation ou pour la moyenne des
trois situations, la différence inter-groupes obser-
vée pour le nombre total d’actes utilisés par minute
nest pas significative dans notre étude. Nous
n‘avons donc pas pu démontrer que le degré d’at-
teinte globale a une influence sur la communica-
tion mesurée par la grille en termes quantitatifs.

Ces conclusions vont a l'encontre de celles de
Delaroche et Rochard [14] qui ont montré une
réduction globale du nombre d’actes émis en fonc-
tion de la sévérité, sans pour autant en prouver la
significativité. Dans1’étude initiale [6], nous trou-
vions une réduction globale des actes de langage
(adéquats + inadéquats) par rapport a une popula-
tion témoin.

Ces dissociations dans les résultats sont proba-
blement a mettre sur le compte de I’étayage par
I'interlocuteur qui modifie la répartition des
actes, notamment en posant préférentiellement
des questions fermées plutét que des questions
ouvertes. Par ailleurs, notre échantillon de popu-
lation comportait certes un nombre égal de
patients au stade sévére que pour les autres sta-
des, mais nous disposions de peu de patients qua-
siment mutiques. La plupart disposaient encore
du langage verbal, méme si celui-ci était souvent
inadéquat.

Plus latteinte est importante, plus la fréquence
d’actes adéquats émis par minute diminue de
fagon significative lors de la situation 1 et pour
I'ensemble des trois situations. En revanche, la
différence n’est pas significative pour les situa-
tions 2 et 3. La fréquence des actes adéquats sem-
ble étre une variable sensible a latteinte pour la
situation d’entrevue dirigée et 'ensemble des trois
situations, mais pas pour la situation d’échange
d’informations, ni pour la discussion libre.

Delaroche et Rochard [14] et Rousseau [6] avaient
également montré une diminution du nombre
d’actes adéquats avec la sévérité quelle que soit la
situation, cela sans en prouver la significativité.
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Plus le degré d’atteinte cognitive augmente, plus la
fréquence d’actes inadéquats émis par minute
augmente de facon significative, quelle que soit la
situation et pour l'ensemble des trois situations.
D’apres nos résultats, la fréquence des actes inadé-
quats semble étre une variable trés sensible a I’at-
teinte cognitive.

Cet élément est corroboré par Delaroche et
Rochard [14]. En revanche, dans la recherche de
1992, nous parlons plutdt d’'une modification du
type d’inadéquation que d’une augmentation de
I'inadéquation en fonction de atteinte.

Concernant le type d’actes utilisés, seuls deux
types d’actes semblent déterminants pour diffé-
rencier les groupes de patients. La diminution des
réponses et plus particuliérement des réponses a
des questions ouvertes et 'augmentation des actes
divers permettent de différencier significativement
les groupes. Méme si on ne trouve pas de résultats
significatifs quant a 'augmentation du nombre
total d’actes simples (tels que les réponses oui/non,
les mécanismes conversationnels qui nécessitent
une élaboration syntaxique et thématique moin-
dre, selon Delaroche et Rochard [14]), ces résultats
semblent aller dans le sens des conclusions des
études précédentes qui démontrent qu’il existe une
simplification des actes au fur et a mesure de I'at-
teinte. Selon les conclusions de cette derniére étude
menée avec Fargier et Dali [17], loutil semble étre
modérément sensible  la simplification des actes
utilisés avec l'avancée de la maladie.

Nos résultats montrent par ailleurs que l'aug-
mentation de la fréquence de I'inadéquation des
actes simples tels que les réponses oui/non, les
affirmations, les mécanismes conversationnels,
est significative, ce qui laisse sous-entendre
que ces actes sont de plus en plus utilisés, méme
s’ils le sont de facon inadéquate. Létude de
Delaroche et Rochard [14] a montré que les prin-
cipaux types d’actes inadéquats utilisés par les
patients modérés et séveres étaient les réponses,
les affirmations, les descriptions et les mécanis-
mes conversationnels et pour les MA légers, les
réponses, les descriptions et les affirmations.
Lors de la recherche de 1992 [6], I'ensemble des
patients produisait surtout des affirmations ina-
déquates, puis des réponses, des actes classés
divers (ce que nous avons retrouvé pour ces trois
types d’actes) et des descriptions (ce qui n’a pas
été mis en évidence par nos résultats).
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Labsence de résultats significatifs quant a l'utili-
sation d’actes non verbaux mérite d’étre souli-
gnée. Nous n’avons pu prouver que cet outil était
sensible au maintien des capacités non verbales
jusquiaux stades avancés de la maladie, méme si
cet état de fait est affirmé a de nombreuses repri-
ses dans la littérature et notamment lors d’une de
nos recherches menée avec Gobé et al. [29].

La diminution de la fréquence par minute des
affirmations-évaluations avec latteinte lors de
lentrevue dirigée semble également étre un fac-
teur déterminant. La fréquence des descriptions-
identifications qui augmente légerement chez les
patients au stade modéré, et qui diminue au stade
sévere est également un facteur significatif lors de
la tache d’échange d’informations.

Labsence de feedback, qui augmente ici avec le
degré de sévérité de la démence, semble étre un fac-
teur significativement stable pour différencier les
groupes quelle que soit la situation d’interaction.
En revanche, la distinction «absence de feedback a
I'interlocuteur » et «absence de feedback a la situa-
tion» ne permet pas de tirer de conclusions quant a
la différenciation des groupes, méme si c’est la pro-
portion d’absence de feedback a I'interlocuteur qui
augmente le plus en fonction de latteinte.

Lanalyse de variance révele que les différences
observées selon latteinte sont significatives pour
l'absence de cohérence en général et 'absence de
progression rhématique en particulier, lors des
situations 1 et 2. La contradiction semble égale-
ment étre un facteur significatif, lors de la situa-
tion 3. Ainsi, I'absence de cohérence se révele étre
un indice sensible a la détérioration cognitive
pour I'ensemble des trois situations. Pour chaque
situation spécifique, les indices d’inadéquation
les plus sensibles a I'atteinte sont la progression
rhématique lors de lentrevue dirigée et de
I'échange d’information, et la contradiction lors
de la discussion libre.

En revanche, les problemes de cohésion, qui aug-
mentent peu avec latteinte, ne sont selon nos
résultats, pas suffisamment significatifs pour dif-
férencier les groupes.

Nous avions précédemment montré [6] que I’ab-
sence de cohérence était la principale cause de
I'inadéquation, suivie par I'absence de cohésion
puis Pabsence de feedback. Nos résultats confir-
ment le primat des troubles de la cohérence, quel
que soit le degré de sévérité (46 % pour les MA



séveres, 56 % pour les MA modérés et 46 % pour
les MA légers). En revanche, nos conclusions
quant a 'absence de feedback et les problémes de
cohésion sont inversées par rapport aux conclu-
sions de 1992. Ici, C’est I'absence de feedback qui
prévaut sur les troubles de la cohésion, ce quelle
que soit l'atteinte (44 % vs 10 % pour les MA séve-
res, 34 % vs 10 % pour les MA modérés et 36 % vs
28 % pour les MA légers).

Nos résultats montrent une forte corrélation entre
le score global a la BEC 96 de Signoret [33] et le
nombre total d’actes adéquats. Le score global
obtenu a la SIB version abrégée du GRECO [34]
par les patients sévéres montre également une
corrélation a ladéquation. Le degré d’atteinte
cognitive aurait donc une influence sur I'adéqua-
tion de la communication.

Les scores aux épreuves de fluence et de dénomi-
nation de la BEC sont corrélés a 'adéquation. Par
ailleurs, les épreuves impliquant "administrateur
central telles que les épreuves d’apprentissage, de
manipulation et de résolution de problémes sont
corrélées dans une moindre mesure aux capacités
de communication adéquate. De méme, les capa-
cités attentionnelles mesurées par la SIB sont
corrélées a l'adéquation de la communication.
Ladéquation de la communication serait donc
corrélée aux épreuves purement linguistiques et a
I'intégrité de 'administrateur central.

L’inadéquation globale semble corrélée dans une
moindre mesure aux capacités d’orientation des
MA légers a modérés, ce qui se retrouve égale-
ment lors des situations d’entrevue dirigée et de
discussion libre. Selon notre étude, plus les MA
présentent des troubles de l'orientation, plus la
production d’actes inadéquats augmente.

Labsence de feedback est corrélée dans une moin-
dre mesure aux capacités d'orientation mesurées
par la BEC pour les MA légers et modérés. Elle est
fortement corrélée aux capacités attentionnelles
et, dans une moindre mesure, aux capacités visuo-
constructives des MA sévéres. Ainsi, d’apres nos
résultats, plus les MA sont désorientés et plus
leurs capacités attentionnelles sont diminuées,
moins ils sont capables de sadapter au contexte
d’interaction.

L’absence de cohérence est corrélée aux capacités
de dénomination des MA légers et modérés, ce
qui nous amene a formuler ’hypothése que 'ab-

63

Chapitre 3. L'évaluation dans la démence

sence de cohérence serait liée aux troubles dans
’acces aux informations sémantiques.

Pour les patients atteints de démence sévere, la
fréquence des descriptions, qui sont des actes éla-
borés sur le plan syntaxique et sémantique, est
fortement corrélée aux capacités de langage chez
ces patients. De méme, chez ces patients, la fré-
quence des mécanismes conversationnels est for-
tement corrélée aux capacités attentionnelles, ce
qui peut aisément sexpliquer car le maintien de
lattention est nécessaire pour que la dynamique
de la conversation soit respectée. La fréquence des
actes non verbaux est fortement corrélée aux
capacités d’orientation des sujets au stade sévére.
Plus les patients sont désorientés, moins ils sem-
blent produire d’actes non verbaux.

La seule donnée clinique corrélée aux capacités de
communication est la durée d’institutionnalisation,
or celle-ci est elle-méme corrélée au degré d’atteinte
globale. Les limites de notre analyse ne permettent
donc pas de prendre en compte ce facteur.

En conclusion, selon cette étude, la grille d’éva-
luation des capacités de communication des
patients atteints de démence de type Alzheimer
semble étre un outil principalement sensible et
valide sur le plan de 'adéquation et de I'inadé-
quation de la communication chez ces patients.
La grille semble également relativement sensible
et valide sur le plan de la détermination de la
cause de 'inadéquation. En revanche, nos résul-
tats montrent que 'outil est moins sensible sur le
plan de la simplification des actes utilisés avec
I’'avancée de la maladie. Nous n’avons pu prouver,
notamment, la significativité du maintien des
actes non verbaux au stade avancé de la maladie.
Les indices de communication mesurés par l'outil
révelent des corrélations fiables et cohérentes
avec les résultats aux différentes épreuves neuro-
psychologiques, notamment les activités lin-
guistiques et celles impliquant 'administrateur
central. Ceci va dans le sens des études menées
dans le cadre de la recherche expérimentale [24].

La poursuite du travail de validation de cette grille
(GECCO) a permis une standardisation sur une
population de 152 malades selon le degré d’at-
teinte [35], en fonction du lieu de vie [36], de I’age,
du sexe et du milieu socio-culturel [37].

Par ailleurs une recherche récente s’est intéressée
a la communication sur une population saine et a
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proposé une standardisation de la GECCO sur
une population saine 4gée de plus de 55 ans [38].

Ce travail étudie 'influence des facteurs «age» et
«theéme de la conversation» sur les compétences
communicatives de 33 sujets agés sains répartis en
trois tranches d’4ge : 55/69 ans, 70/84 ans et 85 ans
et plus. Le protocole utilisé se compose des trois
situations d’interlocution citées précédemment.
Lanalyse des résultats montre que I’4ge n’a pas
d’influence sur les compétences communicatives
contrairement au théme de la conversation. De
plus, en comparant le profil communicationnel de
la population de personnes agées saines a celui
d’une population Alzheimer, nous avons pu mon-
trer qu'il existe des différences mais également
quelques similitudes. Quel que soit le degré d’at-
teinte, le discours des malades Alzheimer se carac-
térise par une simplification des actes de langage
utilisés qui n'est pas retrouvée dans le vieillisse-
ment normal. Concernant les sous-types d’actes :
quel que soit le degré d’atteinte, le profil commu-
nicationnel des personnes Alzheimer et celui des
personnes saines se distinguent au niveau de la
production des sous-types de Réponses. En revan-
che, ils se rapprochent au niveau de la production
des sous-types de Questions et d’Affirmations.
D’autre part, plus on avance dans la maladie et
plus le sous-type Descriptions se différencie de
celui observé dans le vieillissement normal.

Tableau 3.4

Ce travail a permis de montrer I’évolution de
la communication des personnes vieillissantes
qui se traduit par une certaine stabilité, I'age
nayant qu'un faible impact sur ces capacités. Les
modifications liées a ’age, essentiellement quali-
tatives, ont cependant bien été mises en évidence.
La comparaison avec les résultats obtenus dans
une population Alzheimer montre des différences
tres significatives. On peut donc imaginer que
I’évaluation de la communication soit un élément
diagnostique : une altération progressive de l'uti-
lisation de certains actes de langage au profit
d’autres, de meilleures performances dans certai-
nes situations de communication ou dans I'abord
de certains themes de discussion, soient des signes
qui alertent sur lapparition d’une éventuelle
maladie d’Alzheimer. La GECCO pourrait deve-
nir ainsi un outil utilisable dans I’évaluation ini-
tiale du patient Alzheimer.

Etude de cas

Analyse pragmatique du discours

Nous présentons ci-dessous une analyse du dis-
cours d’une patiente Alzheimer : Mme B., 80 ans,
ayant un score de 14/30 au MMSE, au cours de
la situation 3 (discussion libre) (tableau 3.4).

Analyse pragmatique du discours. Les actes de la patiente sont en gras, ceux de l'interlocuteur
en police normale, le type d’'actes de langage et I'adéquation/inadéquation sont soulignés

Pas trop dur tout ¢ca en ce moment?

Non, réponse oui/non si ca... réponse qualification /absence de cohésion lexicale. Mimique de la bouche

acte non verbal

Quels sont vos problémes les plus importants, 13, pour I'instant?

...les problémes les plus importants ? question rhétorique moue acte non verbal

oui

J'peux pas vous dire réponse wh

Qu'est-ce qui vous géne le plus?

Hum ? Qu'est-ce qui vous géne le plus dans la vie de tous les jours ?

Inintelligible réponse wh/absence de cohésion lexicale

Comment?

Je ne sais pas trop affirmation état interne + haussement d‘épaules acte non verbal

Vous ne savez pas trop ? La mémoire ?
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Ah ben oui ca des fois ca me manque. Réponse oui/non + réponse qualification

Ah bon?oui?

Et pour parler avec des gens, ¢a se passe bien?

Oui réponse oui/non quand je connais les gens, oui ¢a va a peu prés bien réponse qualification

Et quand vous ne les connaissez pas?

C'est déja plus difficile de .... réponse wh

Oui, pourquoi c'est plus difficile ?

Quand on connait pas trop on a déja un peu plus de mal réponse wh/absence de progression rhématique

Oui?

Et avant vous n'aviez pas de problemes?

...haussement d’épaules+ moue...acte non verbal pas trop réponse oui/non

Est-ce que vous savez pourquoi vous venez me voir ?

Ben, c'est parce que... réponse wh/absence de cohésion lexicale je ne sais pas moi... réponse wh
c'est vous qui allez trouver performative — rires acte non verbal- ce que je n'ai pas trouvé affirmation
explication/absence de relation

Qu'est-ce que vous n‘avez pas trouvé ? Qu'est-ce qu’on cherche?

Ah, c’est compliqué ca affirmation-évaluation

... silence ... c’est pour arriver a trouver quelque chose. Réponse wh/absence de progression rhématique

Oui, quoi?

... silence... ben, essayer de trouver du travail réponse wh/absence de continuité thématique-
avec accompagnement du regard acte non verbal

Trouver du travail, vous croyez que vous en avez besoin de trouver du travail ?

Oui tout de méme. Réponse oui/non

Vous étes en retraite, maintenant?

Pardon? Question rhétorique

Vous étes en retraite ?

Oui, oui réponse oui/non mais enfin y'a toujours quelque chose a faire, affirmation explication/absence
de continuité thématique hein mécanisme conversationnel

0K, qu'est-ce que vous faites chez vous la, vous vous occupez comment en ce moment ?

En ce moment, bon, qu’est-ce que je fais?... question rhétorique je travaille chez... je donne des fois des...
je travaille chez des gens qui me prennent pour faire... je travaille chez eux, pour les aider réponse wh

Encore maintenant?

Ca arrive Réponse oui/non + mouvement de téte acte non verbal

Silence

Comment vous occupez vos journées ?

Y'a toujours des choses a faire réponse wh / absence de progression rhématique

Oui, lesquelles?

Silence... je ne peux pas vous dire réponse wh
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Actes

Questions
oui/non

Wh

rhétorique
Réponses

oui/non
Wh

qualification

Description
identification

possession
événement
propriété

localisation
Affirmation

regles / faits
évaluation
état interne
attribution

explication

Mécanismes
Conversation

Performative

Divers

Non verbal

DISCUSSION LIBRE - UNITE

Figure 3.2. Résultats exprimés en nombre d‘actes.
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DISCUSSION LIBRE - FREQUENCE

Durée : m
’ ) INADEQUATS (2) . Total Total
Actes ADEQUATS (1) | ABSENCE DE COHESION | ABSENCE DE FEED-BACK . ABSENCE DE COHERENCE
: . ) - . continuité progression . (2) M+(@2)
Questions grammaticale lexicale /situation /interlocuteur thématique rhématique relation contradiction
oulinon 0.00 | 0.00 | [ 000 | 000 | [000 | |[o000 | [ o000 |[o000 |[o000 || 0.0 0.00
L
wh 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00
rhétorique 1.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 1.00
Réponses | _ Q
oui/non T233 | 0.00 | | 0.00 000 || 000 | |] 000 || 000 || 000 || 000 || 0.0 2.00
wh 1.67 0.00 0.67 0.00 0.00 0.33 1.00 0.00 0.00 2.00 3.67
qualification 0.67 0.00 0.33 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.33 1.00
Description _
identification 0.00 | 0.00 | [ 000 ] 000 | [o000 | [[o000 ][ o000 |[ o000 |][o000 || o000 0.00
possession 0.00 | 000 | | 000 | 000 || 000 | |[o000 || o000 || o000 || 000 0.00 0.00 |
événement 0.00 | 000 | | 000 | 000 | [ 000 | |[o000 | [ o000 |[ o000 |][ o000 0.00 0.00 |
propriété 0.00 | 000 || 0.00 | 000 | [ 000 | |[000 || 000 || o000 || o000 || 0.0 0.00
localisation 0.00 | 000 | [ 000 | 000 | [ 000 | |[o000 || o000 |[ o000 || 000 || 000 0.00
Affirmation
regles / faits 0.00 | 0.00 0.00 0.00 | [ 000 | 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00
évaluation 033 | 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.33
L
état interne 0.33 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.33
attribution 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00
explication 0.00 | 000 | [ 000 | 000 | [000 | | [033 | [000 |[033 |[o000 || 067 0.67
it 033 || 000 |[000 | | 000 |[000 | |[000 |[000 |[000 | [ o000 | 0.33
Performative 0.33 | 000 | [ 0.00 | 000 | [ 000 | |[o000 | [000 |[ o000 |[ 000 | 0.33
Divers 0.00 | 000 | [ 000 | 000 | [o000 | |[o000 || o000 || o000 |[ o000 | 0.00
Non verbal 233 | 0.00 | [ 000 | 000 | [ 000 | |[o000 || o000 |[o000 |[O000 | 2.33
9.33 | 0.00 | [ 1.00 | 000 | [000 | [o067 || 1.00 ] [033 | [ 000 | 12.33

Figure 3.3. Résultats exprimés en fréquence d’actes par minute.
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DISCUSSION LIBRE

Patient : |

Il

Graphique général

Questions
Réponses
Description
Affirmation /0 067
11033
Méc, conv,
RRLS 0,33
-.-.-033
Performative
RRLS 0,33
Divers
''''''''''''''''''''''''''''''''' 2,33
Non verbal
R EEEEIREEELEEEE. 2,33
T T T T T
0 1,30 2,60 3,90 5,20 6,50

7.7 Actes adéquats
7/ Actes inadéquats
XXRK Total des actes

Figure 3.4. Graphique général de I'ensemble des actes.

DISCUSSION LIBRE

Patient - |

oui/non

—r—

rhétorique

J |

Questions

A:1,00/NA:0,00

Figure 3.5. Actes de type «questions ».
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DISCUSSION LIBRE

Il

Patient |

qualification A

7777

Réponses

Az

A:16

7/NA: 2,00 .
'''''''''''''''''''' Y/

),67 /NA: 0,33
..................... /2
L 1]
L ]
T
0 0,60

Figure 3.6. Actes de type «réponses ».

-1+ Actes adéquats
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Figure 3.7. Actes de type «description».
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DISCUSSION LIBRE I
Patient : |

Affirmation
W/ /e

T
0 0,10 0,20 0,30 0,40 0,50 0,67

. Actes adéquats

7/, Actes inadéquats

Figure 3.8. Actes de type «affirmation ».

DISCUSSION LIBRE Il

Patient :

Figure 3.9. Causes de I'inadéquation.
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Actes

Questions
oui/non

Wh
rhétorique
Réponses

oui/non

Wh
qualification

Description
identification

possession
événement
propriété

localisation
Affirmation

régles / faits
évaluation
état interne

attribution

explication

Méc, conv,

Performative

Divers

Non verbal

SYNTHESE -UNITE

INADEQUATS (2)

Figure 3.10. Synthése des résultats aux trois situations (fréquence/min).

ADEQUATS (1) | ABSENCE DE COHESION | ABSENCE DE FEED-BACK  ABSENCE DE COHERENCE Total | Total
continuité progression (2) (1) + (2)
grammaticale _lexicale /situation /interlocuteur thématique  rhématique relation contradiction | NG
0.00 | 000 | [ 0.00 | 000 | [000 | (000 |[ 000 ][ 000 |[000]]| 000 |[ 0.00
0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 || 0.00
0.78 | 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 || 0.78
1.89 0.00 | | 0.00 | 000 || 011 | || 000 || 0oo || 000 || 0.00 0.11 2.00
1.22 0.00 0.4 0.00 0.00 0.11 0.33 0.00 0.00 0.89 || 2.11
0.33 0.00 0.22 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.22 || 0.56
|
022 || 000 | [ 011 ]| o000 |[000] [ 000 ][ 011 |[ 000 ][ 000 022 || 0.44
000 || 000 || 0.00 0.00 | | 0.00 | 000 || 000 || 000 || 0.00 0.00 || 0.0 |
0.11 | 0.00 | | 0.44 0.00 | [ 0.11 | 000 || 000 || 000 || 0.00 056 || 0.67 |
000 [[ 000 || o000 || 000 |] o011 | 0.00 0.00 0.00 0.00 011 || 0.11
0.11 | 000 | [ 0.00 | 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 || 0.1
0.00 | 000 | | 0.00 | 000 | [ 000 | | 000 ][ 000 |[ o000 0.00 0.00 || 0.00
033 || 000 || 000 || 000 || o000 | | 000 || 000 || 000 0.00 0.00 || 0.33
0.33 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 |[ 0.33
0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 || 0.00
0.22 | 0.00 | [ 0.00 | 000 | [000 | |[ 011 ][ 000 |[ 011 |[ 0.0 0.44
0.67 | 000 | | 000 | 000 | [ 011 ] (000 |[ 000 |[ 000 || 0.00 0.78
0.11 | 0.00 | [ 0.00 | 000 | [000 | |[ 000 |[ 000 |[ 000 |[ 000 0.11
0.00 | 0.00 | [ 0.11 | 000 | [ 000 | | 000 |[ 000 |[ 000 |[ 0.00 0.11
1.89 | 0.00 | | 0.00 | 000 | [ 000 ] 000 |[ 000 |[ 000 |[ 000 1.89
822 | 000 |[ 133 ] 000 |[ o044 | [o022 |[ 044 || 011 |[ 0.00
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SYNTHESE Il
Patient : |
Graphique général
Questions
Réponses
Description 0 2,67
4,00
s 2,67
Affirmation 0,67
3,33
Méc, conv, / '6,33 B
RS 2,93
. 0,33
Performative
250,33
Divers 0,33
58 0,33
Sl e 5,87
Non verbal )
567
T T T T T T
0 2,50 5,00 7,50 10,00 12,50 15

Actes adéquats
777, Actes inadéquats
R Total des actes

Figure 3.11. Synthese des actes de langage (trois situations).
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Patient : |
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I

rhétorique A:0,78/NA: 0,00

J |

T
0 0,10 0,20 0,30 0,40 0,50

Actes adéquats
I Actes inadéquats

Figure 3.12. Syntheése des actes de type « questions ».
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SYNTHESE Il

Patient : |

Réponses

oui/non

——

qualification

Il

A N N N NN RN ENS 6:5:;:3:7/////////////////////////4
R NN SO/ 77777 777/ /7

- s
A:0,33/NA:0,22
DO/ /7777

T
0 0,40 0,80 1,20 1,60 2,00 2,40

-.-. Actes adéquats

///// Actes inadéquats

Figure 3.13. Synthése des actes de type «réponses ».
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77

A0,00/NA" 0,33
W ////ZzZz

T
0 0,30 0,60 0,90 1,20 1,50 2,00

.. Actes adéquats

///// Actes inadéquats
Figure 3.14. Synthése des actes de type «descriptions ».
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SYNTHESE Il

Patient - |

Affirmation

regles / faits

évaluation

attribution

- RN/
R et

T
0 0,10 0,20 0,30 0,40 0,50 0,44

... Actes adéquats
7, Actes inadéquats

Figure 3.15. Synthése des actes de type « affirmations ».

SYNTHESE Il

Patient - | NN

Synthése : Inadéquation

lexicale

relation

/interlocuteur . L
progression rhématique

continuité thématique

Figure 3.16. Causes de l'inadéquation (trois situations).
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Tableau 3.5
Niveau global de communication
Moyenne de la fréquence des actes adéquats au cours des trois situations : 8,22 actes/min

(= communication efficiente)
Moyenne de la fréquence des actes adéquats + inadéquats au cours des trois situations : 10,78 actes/min

Synthése de I'analyse quantitative de la communication

e Total des actes : les plus nombreux lors de la situation - Discussion libre (12.33)

e Actes adéquats : les plus nombreux lors de la situation - Discussion libre (9.33)

e Actes inadéquats : les plus nombreux lors de la situation - Discussion libre (3.00) principale cause de I'inadéquation
au cours de cette situation : absence de cohésion lexicale (Discussion libre - 1.00)

e Actes les plus utilisés :
1. réponses wh (2.11)
2. réponses oui/non (2.00)

e Actes adéquats les plus utilisés :
1. réponses oui/non (1.89)

2. non verbal (1.89)

3. réponses wh (1.22)

4. questions rhétoriques (0.78)

e Actes inadéquats les plus utilisés :
1. réponses wh (0.89)

2. description événement (0.56)

3. réponses qualification (0.22)

e Principales causes de I'inadéquation :

1. absence de cohésion lexicale (1.33)

2. absence de feedback/interlocuteur (0.44)

3. absence de cohérence/progression rhématique (0.44)

e Le patient communique davantage lors d'une situation de type discussion libre.

e C'est lorsqu'il peut parler librement a partir d'un théme qui I'intéresse que le patient produit le plus d'actes adéquats.

e C'est lorsqu'il doit parler librement, sans aide ni support qu'il produit le plus d'actes inadéquats avec en particulier
une difficulté a trouver le mot juste (Discussion libre).

e || réussit a communiquer efficacement :

— en apportant des réponses a des questions fermées;

— en utilisant des gestes, des regards ou des mimiques;

— en apportant des réponses a des questions ouvertes;

— en posant des questions en vue d'obtenir la reconnaissance de I'interlocuteur pour lui permettre de poursuivre.

e |l rencontre des difficultés :

— aapporter des réponses a des questions ouvertes;

— adécrire un événement, une action ou une démarche;

— a produire des énoncés qui complétent ou clarifient sa réponse.

e |l a aussi des difficultés :
— atrouver le mot juste;
— a adapter son discours a la situation de communication.

Résultats quantitatifs Résultats de la synthese
Résultats de I'analyse de I'analyse des trois situations
de la situation «d i;cussion libre » La synthése de 'analyse des trois situations per-
mettra d’'obtenir la grille de la figure 3.10 et le gra-
Voir la transcription des résultats dans les figu-  phique de la figure 3.11, dressant ainsi un profil

res 3.2a3.9. delacommunication. De tels grilles et graphiques

75



Maladie d’Alzheimer et troubles de la communication

sont obtenus également pour chacune des situa-
tions : entrevue dirigée, échange d’informations
et discussion libre.

Un profil est aussi obtenu pour chacune des gran-
des catégories d’actes de langage (figures 3.12 a
3.16).

Résultats qualitatifs

Le logiciel GECCO, a partir de ces analyses quan-
titatives, propose ensuite une synthése qualitative
dont voici un exemple a partir de I’évaluation de
Madame B, correspondant aux figures 3.12 a 3.16
(tableau 3.5).
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CHAPITRE 4

maladie d’Alzheimer

Ce chapitre reprend essentiellement les travaux de
la HAS sur les interventions médicamenteuses et
non médicamenteuses dont le sommaire des tex-
tes intégraux des recommandations citées figu-
rent en annexes et sont disponibles sur le site
www.has-sante.fr. Nous avons participé, en tant
que membre du groupe de travail, a I’élaboration
des recommandations concernant le diagnostic et
la prise en charge de la maladie d’Alzheimer et des
syndromes apparentés [1] et, en tant que membre
du groupe de lecture, aux recommandations
concernant la prise en charge des troubles du
comportement perturbateurs [2].

Traitements médicamenteux

Traitements médicamenteux
spécifiques

L’HAS a publié [1] des recommandations concer-
nant le diagnostic et la prise en charge de la
maladie d’Alzheimer et des syndromes apparen-
tés dont voici une synthese concernant les traite-
ments médicamenteux.

Quels que soient I’age et le stade de la maladie aux-
quels le diagnostic est porté (hormis le stade tres
sévere : <2 de MMSE), un traitement spécifique
doit étre envisagé chez un patient atteint de mala-
die d’Alzheimer lorsque le diagnostic a été annoncé,
en prenant en compte son rapport bénéfice/risque.

Lors de I'instauration du traitement, il convient
de discuter avec le patient et 'accompagnant de
lattente raisonnable des effets du traitement et
des éventuels effets indésirables.

Selon I'autorisation de mise sur le marché (AMM),
ce traitement ne peut étre instauré que par les
neurologues, gériatres et psychiatres.
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On peut proposer :

o au stade léger (MMSE > 20) : un inhibiteur de la
cholinestérase (donépézil, galantamine ou
rivastigmine);

« au stade modéré (10 < MMSE < 20) : un inhibi-
teur de la cholinestérase ou un antiglutamate
(mémantine);

o au stade séveére (MMSE <10)
tamate.

: un antiglu-

Une bithérapie (inhibiteur de cholinestérase et
mémantine) a été comparée a4 une monothérapie
par inhibiteur de cholinestérase dans deux essais
aux résultats contradictoires. En I’état actuel des
données, il n’y a pas d’arguments pour recom-
mander une bithérapie.

Il n’y a pas de preuves pour recommander l'utili-
sation des médicaments suivants dans le traite-
ment spécifique de la maladie d’Alzheimer : les
antioxydants dont la vitamine E, la sélégiline, les
extraits de Ginkgo biloba, les nootropes, les anti-
inflammatoires, les hormones (dont la DHEA et
les cestrogenes), les hypocholestérolémiants (dont
les statines) et les omégas 3. Un électrocardio-
gramme (ECG) est recommandé avant la pres-
cription d’un inhibiteur de la cholinestérase chez
les patients ayant des antécédents cardiaques, bra-
dycardes ou sous traitement bradycardisant (béta-
bloquants, etc.).

La surveillance de 'observance et de la tolérance
doit étre assurée, en ayant recours éventuellement,
notamment chez les personnes isolées, a un pro-
fessionnel de santé.

Les traitements sont institués a la dose minimale
et la posologie est augmentée progressivement
jusqu’a la dose maximale préconisée et tolérée. Le
patient est revu & un mois pour une évaluation de
la tolérance et un ajustement de la posologie soit
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par le médecin primo-prescripteur, soit par le
médecin traitant ou un autre spécialiste qui assure
le suivi du patient.

En cas d’intolérance ou d’impossibilité a attein-
dre les doses maximales recommandées, il est
possible de substituer un inhibiteur de la choli-
nestérase par un autre dans les formes légeéres a
modérément séveres ou un inhibiteur de la choli-
nestérase par la mémantine dans les formes modé-
rées et séveres.

En cas de déclin cognitif rapide, défini par une
perte de trois points et plus de MMSE par an,
ou de modification comportementale récente, il
convient de chercher :

une comorbidité neurologique (accident vascu-
laire cérébral, hématome sous-dural, crise comi-
tiale non convulsivante, etc.) pouvant nécessiter
une nouvelle imagerie cérébrale ou d’autres exa-
mens complémentaires;

d’autres comorbidités, notamment en raison
de leur fréquence et de leur symptomatologie
atypique : fécalome, infection (notamment
urinaire ou dentaire), rétention d’urines, trou-
ble métabolique, mycose (principalement buc-
cale) ou décompensation d’une pathologie
chronique;

une douleur;

une cause iatrogene (par exemple un traitement
psychotrope inapproprié, un traitement appro-
prié mais mal toléré, ou un traitement anti-
cholinergique);

une modification ou une inadaptation de l'en-
vironnement, notamment un épuisement de
l'aidant;

un syndrome dépressif.

Ces causes étant éliminées, traitées ou prises en
charge, les données actuelles sont insuffisantes
pour établir une recommandation sur la stratégie
médicamenteuse.

Le patient doit étre revu dans les 6 mois par un
neurologue, un gériatre ou un psychiatre. Il n’est
pas recommandé d’arréter les traitements sur les
seuls critéres de score au MMSE, d’age ou d’entrée
en institution. En dehors de la situation d’intolé-
rance malgré des adaptations thérapeutiques, I'ar-
rét des traitements doit étre envisagé au stade trés
sévere lorsque l'interaction avec le patient nest
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plus évidente, en tenant compte de 'ensemble du
contexte et au cas par cas.

Traitements médicamenteux
des troubles du comportement

Dela méme maniére, la HAS a proposé des recom-
mandations concernant les traitements des trou-
bles du comportement [2].

Hormis les traitements ayant une AMM dans la
maladie d’Alzheimer, un traitement médicamen-
teux psychotrope pour les troubles psycho-
comportementaux peut étre envisagé si ces
symptomes sont fréquents et/ou sévéres, mais
surtout s’ils peuvent étre a court terme un facteur
d’aggravation fonctionnelle, de souffrance signi-
ficative pour le patient et l'entourage, et de désa-
daptation a son environnement. Le traitement
sera instauré pour réduire les symptomes altérant
la qualité de vie du patient ou mettant en péril sa
sécurité ou celle de son entourage. Les indications
de prescription reposent sur 'expérience clinique,
parfois sur des études controlées, mais il faut sou-
ligner quaucun psychotrope na d’AMM pour les
troubles neuropsychiatriques dans la démence.

Plusieurs consensus d’experts soulignent qu'un tel
traitement médicamenteux ne doit pas étre ins-
tauré si les symptomes présentent les caractéristi-
ques suivantes :

« origine somatique (douleur);

« origine iatrogene;

o a répondu favorablement a des interventions
non médicamenteuses environnementales, a

des thérapies psychologiques, psychosociales et
comportementales;

o pour le traitement d’une opposition, de cris, de
déambulations qui n’auraient pas été rattachés a
un autre trouble du comportement qui peut
faire l'objet d’une prise en charge appropriée.

Les traitements pharmacologiques peuvent
étre utilisés lorsque les traitements non phar-
macologiques sont d’efficacité insuffisante,
notamment quand la sévérité des symptomes
comportementaux et psychologiques de la
démence (SPCD) met en danger le patient, altére
son fonctionnement, ou est une menace ou
une source importante de souffrance pour son
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entourage. Ils devraient étre utilisés en synergie
avec les mesures non médicamenteuses.

Médicaments ayant

une indication spécifique

pour le traitement de la maladie
d’Alzheimer

Inhibiteurs de
I'acétylcholinestérase (IAChE)

Les données actuelles de la littérature ne permet-
tent pas de recommander les traitements spécifi-
ques de la maladie d’Alzheimer (inhibiteurs de la
cholinestérase, mémantine) dans la prévention et
le traitement des symptomes psychotiques et des
comportements perturbateurs.

Chez un patient pour lequel la prescription d’un
traitement spécifique pour la maladie d’Alzhei-
mer ou une maladie apparentée n'a jamais été
envisagée, celle-ci doit 'étre dans le cadre de la
prise en charge globale de la maladie en prenant
en compte le rapport bénéfices/risques du médi-
cament envisagé et dans le respect des autorisa-
tions de mise sur le marché.

Mémantine

Clest par un mécanisme différent des IAChE (action
sur les récepteurs NMDA et la voie glutamatergi-
que) que ce produit est actif dans la MA au stade
modérément sévére a sévére sur les habiletés fonc-
tionnelles, les fonctions cognitives et les manifesta-
tions comportementales évaluées par le NPI. Ces
effets sont retrouvés sur des cohortes de patients
suivies en pratique courante [3]. La majorité des
études ont été conduites chez des patients aux sta-
des modérément séveres a sévéres. CAMM de la
mémantine a été étendue récemment en France aux
formes modérées (MMSE entre 20 et 15).

Ce médicament peut favoriser dans une faible
proportion de patients des troubles du comporte-
ment : insomnie, hyperactivité, agitation, plus
rarement délire, hallucinations.

Une méta-analyse de 2006 a été identifiée [4]. Une
réduction significative de I'incidence de I'agitation
au cours du suivi a été observée dans les démences
de gravité moyenne a sévere. Toutefois, l'effet est
de petite taille : le nombre de patients qu’il faudrait
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traiter pendant 6 mois pour prévenir la survenue
d’une agitation est de 17. Par ailleurs, ce résultat
ne répondait pas a une hypothese de départ et doit
donc étre confirmé par des études spécifiques. Il
n’y a pas de preuve pour dire que la mémantine a
un effet sur les états d’agitation déja présents.

Les résultats d’'une analyse post hoc publiée en
2008 de données poolées de six études contrdlées
suggerent que la mémantine pourrait étre efficace
dans la prévention et le traitement des troubles du
comportement chez les patients ayant une MA
modérée a sévére.

Leffet étant le plus prononcé pour lagitation et
lagressivité [5]. Il est a noter que la méthode de
sélection des études nest pas expliquée dans
cette analyse post hoc réalisée a l'origine dans le
cadre d’'une demande d’extension d’AMM de la
mémantine pour le stade modéré de la maladie
d’Alzheimer aupreés des autorités européennes.

Médicaments psychotropes

Ilyaencore a ce jour peu d’études controlées dans
ce domaine. Il y a en revanche de nombreuses étu-
des ouvertes, conduites sur une courte durée, sur
des faibles échantillons ou encore avec des conclu-
sions extrapolées a partir de sujets 4gés sains.

Les recommandations existantes, dérivées notam-
ment de celles de prescription chez la personne
agée, donnent des regles de précaution. En cas de
prescription, la voie d’administration doit étre per
os. Le recours a un injectable ne peut étre fait
quen cas de nécessité de traitement urgent d’'un
trouble et de risque majeur immédiat pour la
sécurité, lorsque la voie per os nest pas possible et
lorsque la voie parentérale a été démontrée plus
rapidement efficace par cette voie.

La recherche d’une monothérapie doit étre la
regle.

La prescription des psychotropes doit étre la plus
breve possible et, en dehors du cas de la dépres-
sion, le traitement psychotrope doit étre arrété des
que les symptomes ont cessé ou sont contrdlables
par des moyens non médicamenteux.

Antidépresseurs

Les recommandations de prescription dans les
épisodes dépressifs de 'adulte d’intensité modérée
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a sévére préconisent le recours aux inhibiteurs
spécifiques de la recapture de la sérotonine (ISRS),
un inhibiteur de la recapture de la sérotonine et
de la noradrénaline (IRSN) ou éventuellement
appartenant a la classe des «autres antidépres-
seurs» [6]. Les ISRS sont recommandés dans un
consensus professionnel portant sur le traitement
dela dépression dela personne agée [7]. Lefficacité
de ces molécules a été aussi démontrée par de
nombreuses études dans les dépressions surve-
nant au cours d’'une démence; cest le cas pour la
fluoxétine, la sertraline, le citalopram et la
paroxétine. Ces produits ont en dehors du contexte
de démence des AMM aussi pour divers troubles
anxieux. Ils peuvent étre de ce fait utiles pour
d’autres symptomes de la maladie d’Alzheimer :
instabilité émotionnelle, anxiété, impulsivité, agi-
tation ou encore idées délirantes. Cependant, les
données recueillies proviennent pour la plupart
d’études ouvertes et les méta-analyses récentes
des rares études controlées n’avaient pas pu
conclure a une efficacité de ces médicaments en
dehors de'indication « épisode dépressif majeur ».
Dans une méta-analyse sur l'effet des psychotro-
pes sur les SPCD [8], cinq études ont évalué l'effet
des antidépresseurs, et seule une étude sur le cita-
lopram a montré une efficacité sur les SPCD et
pas uniquement sur les symptomes dépressifs.

Les antidépresseurs tricycliques doivent étre évi-
tés chez les patients atteints de démence en raison
d’effets secondaires fréquents liés a leur activité
anticholinergique (confusion) et alpha-adrénergi-
que (hypotension orthostatique), ce qui pourrait
aggraver les déficits.

Les recommandations francaises actuelles abor-
dent 'usage des antidépresseurs chez la personne
agée, mais pas spécifiquement la personne atteinte
de démence. D’apres des études controlées qui ont
démontré son efficacité dans I'agitation de la MA,
la trazodone, non commercialisée en France, a
une efficacité sur les stéréotypies motrices et I'agi-
tation dans la démence fronto-temporale [9]. La
paroxétine aurait également un intérét dans ce
dernier cas [10].

Les inhibiteurs de la monoamine oxydase (IMAO) :
leur intérét chez le sujet agé détérioré ou non est
corrélé a Paugmentation de la MAO avec I’age. Il
est préférable d’utiliser les IMAO de seconde
génération dits sélectifs. Il n’y a pas d’études
contrdlées sur les comportements perturbateurs.
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Les autres antidépresseurs n'ont pas lobjet
d’études controlées dans les démences en dehors
de la mirtazapine [11] et de la tianeptine [12].
D’autres produits ayant une action sur plusieurs
neurotransmetteurs (ex. : venlafaxine, mirtaza-
pine) sont envisageables en cas de dépression ou
d’apathie.

Certains antidépresseurs agissant sur la recapture
de la noradrénaline (miansérine, mirtazapine)
peuvent étre utilisés en pratique a faible posolo-
gie en prise vespérale pour le traitement de
I'insomnie.

En cas de traitement de symptomes dépressifs, il
faut dans tous les cas éviter ou limiter les co-pres-
criptions, notamment a visée sédative, anxiolyti-
que ou hypnotique.

Antipsychotiques

Les indications de prescription des antipsychoti-
ques sont soit des entités nosographiques dont
certaines figurent dans les AMM des médica-
ments (schizophrénie, psychoses délirantes aigués
ou chroniques, manie psychotique, etc.), soit des
symptomes (troubles du comportement, délire,
etc.) qui figurent rarement dans TAMM mais
dont le traitement repose sur la pratique clinique.

La pratique clinique montre qu’ils sont actifs sur
les signes psychotiques, sur I’agitation et I’'agressi-
vité si celles-ci sont sous-tendues par un proces-
sus délirant.

Leurs effets secondaires, parfois graves, doi-
vent étre connus. Ces médicaments peuvent
générer des effets neurologiques extrapyrami-
daux, d’autant plus fréquents chez la personne
agée : akathisie, syndrome parkinsonien, dyski-
nésies tardives. Ces effets augmentent le risque
de chutes, de fausses routes alimentaires. Ils
aggravent les troubles moteurs de la maladie
de Parkinson dans lesquelles ils sont contre-
indiqués. Leur usage est fortement déconseillé
dans la maladie a corps de Lewy pour les mémes
raisons. Dans cette maladie, certains auteurs ont
insisté sur l'existence d’un sur-risque a type de
syndrome malin des neuroleptiques.

Le risque de sédation excessive, d’hypotension
orthostatique est aussi & prendre en compte en cas
de prescription, notamment pour les phénothia-
zines. Certains neuroleptiques peuvent avoir un
effet anticholinergique latéral, ce qui peut avoir
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des effets cognitifs tres déléteres, sachant que le
déficit de transmission cholinergique central est
trés important dans la maladie d’Alzheimer au
stade clinique et cela est encore plus marqué dans
la démence & corps de Lewy. Le risque d’événe-
ments indésirables de type neurologique est tres
fréquent (jusqu’a 85 %) chez les patients atteints
de démence a corps de Lewy et traités par neuro-
leptiques [13, 14].

Les posologies utilisées doivent étre trés inférieu-
res aux posologies utilisées chez ladulte plus
jeune, inférieures au quart des posologies moyen-
nes préconisées dans les psychoses de I’adulte.
Afin d’éviter le risque d’accumulation 1ié¢ au méta-
bolismeralentichezla personneagée,laprescription
privilégiera des médicaments ayant la demi-vie la
plus courte possible. Une premiere méta-analyse
[15] a mis en évidence la faible efficacité des
neuroleptiques classiques par rapport au placebo
(18 %) et leur mauvaise tolérance au cours des
démences : effets extrapyramidaux, confusion,
risque de rétention d’urine et de constipation.

Depuis, il a été démontré que cette famille de
médicaments pouvait accélérer le déclin cognitif.
Ces conclusions ont été reprises dans une revue
des études avec halopéridol [16].

Les benzamides, tel le tiapride, auraient moins
deffets déléteres; a doses faibles, ce médicament
est souvent utilisé en France dans les états d’agita-
tion avec ou sans agressivité de la MA. Son usage
releve de la pratique clinique courante, mais il n’y
a aucunes études controlées.

Les antipsychotiques de nouvelle génération ou
«atypiques» sont efficaces en cas de signes psycho-
tiques avec troubles du comportement associés.
Quel que soit le produit utilisé, la séméiologie psy-
chotique doit étre fréquemment réévaluée et les
antipsychotiques diminués voire stoppés le cas
échéant.

Une méta-analyse sur les antipsychotiques aty-
piques dans la démence [17] a conclu que la ris-
péridone et lolanzapine ont une efficacité
significative pour le traitement de l'agressivité
chez des personnes atteintes de démence, la ris-
péridone étant aussi efficace pour le traitement
des symptdmes psychotiques.

Ces antipsychotiques atypiques seraient associés
avec un risque plus élevé de déces. Une revue a
mesuré ce risque dans 15 études controlées avec
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aripiprazole, olanzapine, rispéridone contre pla-
cebo (publications jusquen avril 2005) d’une
durée de 10 a 12 semaines [18]. Le risque de déces
au cours des études a été en moyenne de 3,5 %
dans les groupes sous antipsychotique, contre
2,3 % dans les groupes placebo, avec un OR calculé
de 1,54 (95 % CI : 1,06-2,23), et une différence du
risque de 0,01. Aucune différence n’a été mise en
évidence entre les divers médicaments.

Le risque d’accidents vasculaires cérébraux a été
plus documenté pour les antipsychotiques atypi-
ques. Ce risque a conduit plusieurs agences du
médicament a publier des recommandations de
précautions a partir de 2004 déconseillant I'usage
des antipsychotiques atypiques chez les person-
nes atteintes de démence.

Une revue de 11 essais contr6lés ayant évalué ce
risque avec rispéridone et olanzapine a montré
une augmentation de 'incidence des accidents [19]
vasculaires cérébraux (AVC) et des accidents isché-
miques transitoires (AIT) par rapport au placebo.
Dans une étude observationnelle de 11400 patients
traités par ces médicaments, le risk-ratio a été
mesuré a 1,1 pour olanzapine et 1,4 pour rispéri-
done. Une autre étude observationnelle portant
sur 4788 résidents de maisons de retraite et mesu-
rant le taux d’hospitalisation pour AVC montrait
un OR de 0,87 pour rispéridone, de 1,32 pour
olanzapine, et de 1,24 pour les neuroleptiques clas-
siques [20]. Il faut souligner la rareté des études
contrdlées dans ce domaine avec les neurolepti-
ques classiques. D’autres études relativisent ce ris-
que. Une étude rétrospective a porté sur plus de
17000 sujets agés présentant une démence [21].
Lobjectif était de comparer 'incidence de 'admis-
sion a I’hopital pour AVC chez les patients rece-
vant des antipsychotiques atypiques ou typiques.
Apres ajustement, les patients utilisant des anti-
psychotiques atypiques n’avaient pas un risque
significativement plus élevé d’AVC comparés a
ceux recevant un antipsychotique typique.

En conséquence, ces traitements ne sont pas utili-
sables en routine clinique sauf si les symptomes
induisent un risque de blessure physique pour
ceux qui vivent et travaillent avec le patient ou un
stress extréme.

Lévaluation du rapport bénéfice/risque devra
donc étre documentée et la prescription limitée
dans le temps est soumise a une réévaluation
fréquente.
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Les recommandations existantes mentionnent
quun traitement par antipsychotique peut étre
proposé aux patients ayant des symptdémes non
cognitifs séveéres (psychose et/ou comportement
agité avec détresse significative) si les conditions
suivantes sont rencontrées :

une discussion doit avoir eu lieu avec le patient
et/ou l'aidant sur les possibles bénéfices/risques
du traitement. Les facteurs de risque cérébro-
vasculaires doivent avoir été évalués et les effets
sur la cognition et la possible augmentation du
risque d’infarctus cérébral ou d’AIT doivent
avoir été discutés;

les modifications de la cognition doivent étre
évaluées et enregistrées a intervalles réguliers.
Des médications alternatives doivent étre envi-
sagées si nécessaire;

des symptomes cibles doivent étre identifiés,
quantifiés et documentés;

des modifications dans les symptémes cibles
doivent étre évaluées et enregistrées a interval-
les réguliers;

les effets des comorbités, telles que la dépres-
sion, doivent étre pris en compte;

le choix de l'antipsychotique doit étre fait apres
une analyse individuelle des bénéfices/risques;

la dose doit étre la plus basse puis augmentée
progressivement si besoin;

le traitement doit étre limité dans le temps
et évalué trés régulierement (périodicité non
consensuelle).

Anxiolytiques

Les benzodiazépines ont fait l'objet de peu de
travaux dans ce contexte. Il est recommandé
d’utiliser des molécules & demi-vie courte, non
métabolisées par le foie et sans métabolite actif,
telles que 'oxazépam ou le lorazépam. Ces pro-
duits ont des inconvénients : risque de sédation,
d’agitation paradoxale, d’accentuation des trou-
bles mnésiques, de chute (par effet myorelaxant)
et de syndrome de manque en cas de sevrage bru-
tal. Leur arrét, lorsqu’il est envisagé, doit étre
progressif.

La buspirone peut étre prescrite en cas d’anxiété
ou d’agitation. Son délai d’action prolongé (5 jours
a2 semaines) en limite 'usage [22].
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Lusage fréquent du méprobamate en France est
lié a la pratique clinique courante et ne repose pas
sur des essais cliniques dans cette indication [23].
Des risques notamment au niveau cardiaque et
tensionnel liés a 'usage de ce médicament ont été
décrits.

Les antihistaminiques, type hydroxyzine, doivent
étre évités en raison de leur effet. Ce médicament
est notamment utilisé en prémédication anesthé-
sique. La prescription des anxiolytiques doit étre
limitée a la crise et de courte durée aprés avoir éli-
miné une cause somatique, relationnelle, psycho-
logique ou iatrogene.

Hypnotiques

Leur prescription non documentée par des étu-
des dans les démences obéit aux mémes recom-
mandations que pour les benzodiazépines et
leur usage doit étre de courte durée apres avoir
tenté préalablement des mesures comportemen-
tales ou d’hygiene de vie. En pratique clinique, il
y a une préférence pour les hypnotiques non
benzodiazépiniques tels le zolpidem ou la zopi-
clone (absence d’études contrdlées dans cette
indication).

Il existe un risque d’hallucinations sous zolpidem.
Il faut mentionner que des neuroleptiques entrent
dans la composition de certains hypnotiques
(Théraléne®, Noctran®, Mépronizine®).

Thymorégulateurs

Leur intérét en cas d’agressivité et d’agitation a été
suggéré par des essais thérapeutiques réalisés le
plus souvent en ouvert. Une revue récente a iden-
tifié deux essais contrdlés de carbamazépine et
cinq avec valproate [24]. Sur ces études retenues,
seul un essai de petite taille avait mis en évidence
une efficacité sur l'agressivité.

IIs sont envisagés dans certaines recomman-
dations aprés échec des sérotoninergiques ou
des antipsychotiques. La carbamazépine et le
valproate de sodium auraient des propriétés
semblables chez I’adulte jeune, mais il y a une
absence de preuve chez la personne agée. Leurs
effets secondaires (hyponatrémie, sédation,
confusion, encéphalopathie) peuvent a leur tour
induire des troubles du comportement et en
limitent 'usage.
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En Iétat actuel des données disponibles, les thy-
morégulateurs ne peuvent pas étre recommandés
en pratique courante.

Certains antiépileptiques de nouvelle génération
(lamotrigine) mieux tolérés pourraient repré-
senter une alternative dont lefficacité est non
démontrée a ce jour.

Thérapies non médicamenteuses

La HAS propose également des recommanda-
tions concernant les interventions non médica-
menteuses [1].

Plusieurs interventions non pharmacologiques
sont envisageables. Elles sont, tant en ambulatoire
queen institution, un élément important de la prise
en charge thérapeutique. Cependant, aucune de
ces interventions n’a apporté la preuve de son
efficacité du fait de difficultés méthodologiques.
Elles doivent étre dans tous les cas pratiquées par
un personnel formé et s’inscrire dans le cadre
d’un projet de soins, et le cas échéant d’un projet
d’établissement.

Interventions portant
sur la qualité de vie

La qualité de vie est conditionnée par un confort
physique et psychique, ainsi qu'un environnement
adapté. Cela nécessite des aides a domicile et un
ratio soignant en institution suffisants. La forma-
tion du personnel intervenant auprés de ces
patients est essentielle.

Prise en charge orthophonique

Cette prise en charge vise a maintenir et a adapter
les fonctions de communication du patient (lan-
gage, parole et autres) et a aider la famille et les soi-
gnants a adapter leur comportement aux difficultés
du malade. Lobjectif principal est de continuer a
communiquer avec lui, afin de prévenir d’éventuels
troubles du comportement réactionnel. Elle peut
étre prescrite a différents stades de la maladie, l'ap-
proche thérapeutique devant étre évolutive et
sadapter aux troubles du patient, a son comporte-
ment, a sa motivation, a son histoire personnelle
et aux possibilités de coopération avec 'entourage.
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La prise en charge orthophonique est recomman-
dée dans les maladies avec atteinte du langage au
premier plan (démence sémantique, aphasie pri-
maire progressive).

La prise en charge orthophonique concerne égale-
ment les troubles de la déglutition.

C’est bien stir cette intervention que nous déve-
loppons spécifiquement dans cet ouvrage.

Interventions portant
sur la cognition

La stimulation cognitive est une intervention
cognitivo-psycho-sociale écologique (en rapport
avec les situations de la vie quotidienne). Les acti-
vités proposées sont des mises en situation ou
simulations de situations vécues (trajet dans le
quartier, toilette, téléphone, etc.). Elle peut étre
proposée aux différents stades de la maladie
d’Alzheimer, et adaptée aux troubles du patient.
Son objectif est de ralentir la perte d’autonomie
dans les activités de la vie quotidienne. Le pro-
gramme comprend un volet pour les patients et
un pour les aidants. La prise en charge initiée par
les psychologues, psychomotriciens ou ortho-
phonistes formés est prolongée par les aidants, a
domicile ou en institution.

La stimulation cognitive doit étre différenciée des
séances d’animation, d’ateliers mémoire ou autres
a visée occupationnelle.

La revalidation cognitive est une méthode de
rééducation neuro-psychologique visant a com-
penser un processus cognitif déficient. Elle peut
étre proposée aux stades légers de la maladie
d’Alzheimer et jusquaux stades modérés dans
certains troubles dégénératifs focaux. Elle ne
se congoit qu’individuellement. Cette prise en
charge ne peut étre réalisée que par un personnel
spécialisé.

Interventions portant
sur l'activité motrice

Lexercice physique (et notamment la marche)
pourrait avoir un effet positif non seulement sur
les capacités physiques et la prévention du risque
de chutes, mais aussi sur certaines mesures cogni-
tives, d’aptitudes fonctionnelles et certains aspects
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du comportement. L'intervention de kinésithéra-
peutes, de psychomotriciens et d’ergothérapeutes
peut étre sollicitée.

Dans un document pour les professionnels de
santé, la HAS précise le role des ergothérapeutes
et des psychomotriciens [25].

En ce qui concerne les actes des ergothérapeutes :

renforcer les stratégies compensatoires et les
performances lors des activités de la vie quoti-
dienne (toilette, habillage, repas, etc.);

assurer la sécurité;

réduire les troubles de la communication et les
difficultés liées a la mémoire;

prévenir l'apparition d’'un syndrome de dés-
adaptation posturale et motrice;

entrainer le patient, son entourage familial et les
professionnels a l'utilisation d’aides techniques;

améliorer, maintenir les capacités fonctionnel-
les, la participation aux activités, la participa-
tion sociale;

améliorer, entretenir les schémas moteurs par
des techniques de réactivation motrice;

prévenir les risques de chute;

développer les stratégies d’adaptation posturale
et sécuritaire lors des activités de la vie quoti-
dienne;

éviter I’isolement en favorisant la mobilité;

améliorer les capacités de manipulation des
véhicules pour handicapés physiques (fauteuil
roulants et dispositifs assimilés);

aider a la prévention des escarres et des défor-
mations;

proposer des alternatives aux contentions
physiques;

aider a la prévention des escarres et des défor-
mations orthopédiques;

proposer des alternatives aux contentions phy-
siques;

développer le savoir-faire des aidants pour solli-
citer les capacités motrices et cognitives lors des
activités de la vie quotidienne;

réduire les limitations de 'autonomie liées a
I’environnement;

améliorer la sécurité, lorientation;

o faciliter le relachement tonique, psychique.
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En ce qui concerne les actes des psychomotriciens :

o faciliter le relachement tonique, psychique et
l'apaisement émotionnel;

solliciter les communications verbale et non
verbale;

favoriser les interactions avec 'environnement
humain;

favoriser I'investissement affectif des activités
de base et instrumentales de la vie quotidienne;

faciliter I'intégration des outils substitutifs;

diminuer les troubles du comportement et de
’humeur;

favoriser un vécu de bien-étre;

solliciter et soutenir les compétences de régula-
tion tonique, de reldchement différentiel volon-
taire et d’adaptation émotionnelle;

optimiser l'efficacité des schémas moteurs habi-
tuels, les compétences de contréle postural et
moteur et les compétences cognitives résiduelles
en lien avec la marche;

faciliter les adaptations praxiques, le recours
a des stratégies posturales délaissées, 'antici-
pation et l'adaptation aux modifications de
I’environnement;

diminuer les signes psychiques et comporte-
mentaux;

faciliter le relachement tonique, psychique et
l'apaisement émotionnel;

diminuer le vécu de douleur;

favoriser un vécu de bien-étre;

diminuer les troubles du comportement ou de
I’humeur en lien avec un vécu de douleur;

favoriser les interactions avec ’environnement
matériel et humain;

favoriser l'investissement affectif des outils
substitutifs des déficiences et incapacités;

contribuer a atténuer ou compenser les situa-
tions de déficience.

Interventions portant
sur le comportement

Les symptdmes non cognitifs entrainent une
détresse significative ou des comportements a
risque.
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Ils doivent faire l'objet d’une analyse afin d’iden-
tifier les facteurs qui peuvent générer, aggraver ou
améliorer de tels comportements. Cette évalua-
tion doit inclure :

o Iétat physique du patient;

o la dépression;

o les douleurs;

+ la biographie individuelle;

o les facteurs psychosociaux;

o les facteurs environnementaux physiques;

o 'analyse fonctionnelle et des comportements.

La musicothérapie, 'aromathérapie, la stimula-
tion multi-sensorielle, la rééducation de l'orien-
tation, la reminiscence therapy, la thérapie
assistée d’animaux, les massages, la thérapie de
présence simulée (vidéo familiale) et la lumino-
thérapie pourraient améliorer certains aspects
du comportement.

La HAS [2] s’est penchée également sur ces inter-
vention basées sur une stimulation sensorielle.

Aromathérapie

Sur la base de l'utilisation d’huiles essentielles,
lobjectif de I'aromathérapie est daméliorer la
qualité de vie des patients déments et notamment
de participer a la relaxation, 'amélioration du
sommeil, la diminution des sensations de douleur,
la réduction des symptomes dépressifs.

Dans la revue Cochrane de 2003 sur cette appro-
che [26], la seule étude retenue montrait un effet
thérapeutique significatif sur I'agitation.

Musicothérapie

La musicothérapie sappuie sur les qualités non
verbales de la musique (son, rythme, harmonie,
mélodie) afin de pallier certaines compétences
langagiéres perdues aux stades séveres de la mala-
die et de communiquer avec autrui par des
moyens d’expressions et de communication non
verbale. Lobjectif est également avec ce type de
thérapie de stimuler les interactions sociales, bais-
ser le niveau d’agitation et de tension émotion-
nelle chez les patients déments. Ce type de prise
en charge peut prendre deux aspects, I'un passif
avec écoute musicale, lautre productif avec
expression vocale et musicale.
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La revue Cochrane [27] sur le sujet montrait une
absence d’efficacité significative sur les variables
cliniques mesurées.

Luminothérapie

Sur la base d’une forte exposition lumineuse au
niveau des yeux, cette thérapie a pour objectif de
réduire les troubles du comportement et de régu-
ler le rythme circadien. Trois revues de la littéra-
ture sur les effets de cette méthode sur les troubles
du comportement aboutissent a des résultats
controversés, certaines études montrant des effets
paradoxaux [28-30]. Des études contrdlées et en
ouvert ont parfois montré une amélioration des
troubles du sommeil, de l’agitation, et des trou-
bles du rythme nycthéméral, avec une non-repro-
ductibilité d’une étude a lautre. Labsence de
standardisation ou de consensus quant a la durée,
le temps de la journée, la saison, le type de troubles
qui répondent le mieux a cette technique peuvent
étre des raisons de I’hétérogénéité des résultats.

Stimulation multi-sensorielle
(Snoezelen)

Dans les deux études retenues dans une revue de
2002, ainsi que dans deux études comparant cette
stimulation a deux approches psychosociales, il
n’a pas été mis en évidence un impact sur les trou-
bles neuropsychiatriques. Lefficacité de cette
approche, lorsqu’elle existe, apparait limitée a la
période d’exposition [31, 32].

Interventions portant sur le
fardeau de vie et programme
d’éducation et de soutien

des aidants (familiaux

et professionnels)

La HAS [1] recommande que les aidants, fami-
liaux comme professionnels, recoivent une infor-
mation sur la maladie, sa prise en charge et sur
lexistence d’associations de familles.

Un choix d’interventions doit étre proposé aux
aidants :

o psycho-éducation individuelle ou en groupe;

« groupe de soutien avec d’autres aidants, adapté
a leurs besoins, dépendant entre autres de la
sévérité de la démence;
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o support téléphonique ou par Internet;

o cours de formation sur la démence, les servi-
ces, la communication et la résolution des
problémes;

o thérapie familiale.

Ces interventions peuvent étre proposées par les
associations de familles, les CLIC, les accueils de
jour, les réseaux, etc.

Les aidants qui présentent une souffrance psy-
chologique doivent bénéficier d’une prise en
charge spécifique. La souffrance psychologique
de l'aidant et son isolement sont des facteurs de
risque de maltraitance du patient. Des structures
d’accueil de jour ou d’hébergement temporaire
permettent de soulager les aidants.
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Les thérapies du langage

CHAPITRE ! 5

et de la communication

Thérapie écosystémique
des troubles du langage
et de la communication

Dés nos premiers pas dans le domaine de la
pathologie du langage, nous nous sommes orien-
tés vers une approche globale du phénomeéne et
avons toujours pensé que lenvironnement, en
particulier familial, avait un role incontournable
dans les thérapies. Nous avons d’abord mis cette
approche en évidence dans la rééducation des
aphasiques [1].

Notre approche thérapeutique des troubles du
langage et de la communication s’est tournée pro-
gressivement et naturellement vers la thérapie
écosystémique. Nous avons en particulier montré
[2, 3] la nécessité de prendre en charge la globalité
du milieu dans lequel évolue 'individu souffrant
de troubles de la communication pour que la thé-
rapie soit complete et efficace, et ce quel que soit
’age du patient et sa pathologie.

L'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), a la
suite des travaux de Wood [4], reconnait trois
niveaux distincts de la réalité de I’étre humain :

o les organes (les parties du corps);

o I'individu (Putilisation du corps);

o la société (la relation de la personne avec son
environnement).

La classification internationale des fonctionne-
ments et situations handicapantes (CIFSH) pro-
pose depuis une approche tridimentionnelle de la
notion de handicap :

1. la déficience qui correspond a une perte de
substance ou une altération d’une fonction ou
d’une structure psychologique, physiologique
ou anatomique; cest l'aspect lésionnel du
handicap;
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. I'incapacité qui correspond a une réduction
(résultant d’une déficience), partielle ou totale,
de la capacité d’accomplir une activité; C’est
l'aspect fonctionnel du handicap;

. le handicap qui représente un désavantage
social pour un individu qui résulte de sa défi-
cience ou de son incapacité et qui limite ou
interdit 'accomplissement d’un rdle considéré
comme normal compte tenu de I’4ge, du sexe et
des facteurs socioculturels; cest Daspect
situationnel.

Lorsque nous parlons de troubles du langage oral
ou écrit, de la parole, de l'articulation ou de la
voix, nous sommes au niveau de la déficience. La
conséquence des troubles va étre une réduction
voire une incapacité de réaliser la fonction de
communication, nous sommes donc au niveau de
I'incapacité.

Il va évidemment en résulter un handicap plus ou
moins important car ce trouble de la communica-
tion a forcément une influence plus ou moins
grande sur la vie sociale de I'individu qui en est
atteint. Nous sommes la au niveau situationnel.

Par ailleurs, de nombreux chercheurs soulignent
I'influence des facteurs environnementaux dans
le développement du langage oral chez l'enfant.
Bruner [5], Vygotsky [6], entre autres, conside-
rent que I’environnement physique et social per-
met a l'enfant, par le biais de ses interactions avec
cet environnement, de gagner de nouvelles for-
mes développementales. D’autres chercheurs,
dont Hoff-Ginsberg [7], Calderon et Low [8], vont
jusqu’a dire que des variables plus indirectes, plus
éloignées jouent un role, comme le statut socio-
économique de la famille, la santé de la mere, I'in-
fluence du soutien conjugal et d’un réseau social
sur l'ajustement de la stimulation des parents.
Sylvestre et Dionne [9] parlent d’environnement
proximal et d’environnement distal.
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Ces facteurs interagiraient, seraient enchassés les
uns dans les autres, s’influenceraient réciproque-
ment et se modifieraient continuellement dans le
temps.

Il s'agit donc de modeles multifactoriels du déve-
loppement du langage et de la communication qui
serait le fruit de 'interaction entre les caractéris-
tiques personnelles de ’enfant, celles de son envi-
ronnement proche (en particulier familial) et de
multiples caractéristiques propres au milieu dans
lequel vivent 'enfant et sa famille.

Ce qui vaut pour le langage oral vaut également
pour le langage écrit, a la fois parce que le langage
écrit va se développer a partir du langage oral
mais aussi parce que des facteurs environnemen-
taux (importance de ’écrit dans le milieu fami-
lial, influence du milieu scolaire, etc.) vont
interagir avec des facteurs personnels, cognitifs
en particulier.

On voit toute 'importance et 'influence que
peut avoir 'environnement d’un sujet a la fois
sur le développement de ses capacités langagie-
res et communicationnelles mais aussi sur les
conséquences d’un éventuel dysfonctionnement
qui, a intensité égale, pourra connaitre des varia-
tions intra- et interindividuelles extrémement
importantes.

Les recherches récentes montrent également I'im-
portance qu’il convient d’accorder a la maniére
dont le sujet qui souffre d’un dysfonctionnement
quelconque va gérer ses difficultés. Cette «ges-
tion» des difficultés liée a la faculté de trouver en
soi une parade aux problemes, ce que les auteurs
anglo-saxons appellent le « coping», d’autres «la
résilience» ou encore a la capacité de développer
des stratégies de compensation, constitue une
variable capitale dans la plus ou moins grande
révélation du handicap. Elle est en effet soumise a
des différences interindividuelles importantes.
Beaucoup de chercheurs y accordent maintenant
plus de valeur qu'a l'intensité intrinséque de la
déficience ou de I'incapacité. Ce concept, en par-
ticulier lorsqu’il sagit d’enfants, va sappliquer
aussi a 'entourage familial.

La question que l'on peut se poser en cas de dys-
fonctionnement langagier est la suivante : a quel
niveau la thérapie, et en particulier la thérapie
orthophonique, peut ou doit-elle intervenir?

Doit-elle se limiter & une intervention au niveau
de la Iésion (travail de l'articulation, de la parole,
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du langage, du fonctionnement cognitif sous-
jacent, etc.) et au niveau de la fonction (mise en
ceuvre des capacités a utiliser l'outil restauré), ou
doit-elle aller plus loin encore en tentant d’agir
sur un certain nombre de facteurs environnemen-
taux influents?

Les principales approches théoriques auxquelles
la thérapie orthophonique fait référence sont :

o l'approche instrumentale surtout développée
par Borel-Maisonny [10];

« l'approche organiciste liée a la référence médi-
cale de la profession;

o l'approche développementale, plus récente et
liée a tous les apports de la psychologie cogni-
tive et de la neuropsychologie.

Ces principales approches sont également plus ou
moins influencées, selon les praticiens, par des
courants pédagogique [11, 12], psycho-affectif [13]
ou encore socio-culturel [14].

La plupart des interventions se font donc bien
souvent au niveau «lésionnel», avec I'idée que la
fonction (essentiellement la fonction de commu-
nication orale ou écrite) sen trouvera automati-
quement améliorée.

Rares sont les approches qui prennent en compte
les facteurs environnementaux qui peuvent étre a
lorigine du trouble ou simplement I'influencer
dans un sens ou un autre.

Rares sont les approches qui prennent en compte
le fait que le patient (enfant ou adulte) perturbé
dans sa communication risque de modifier I’équi-
libre du systeme (écosysteme familial en particu-
lier) dans lequel il vit.

Rares sont les approches qui sassurent que la res-
tauration de l'organe lésé ou la restauration de la
fonction perturbée permet au patient l'utilisation
de cette fonction dans son environnement, en
particulier lorsque les facteurs perturbateurs
apparaissent.

Pourtant combien de dyslexiques, combien de
bégues, combien de dysphoniques, etc. guéris
dans le cabinet de l'orthophoniste, sont-ils tou-
jours aussi dyslexiques, bégues, dysphoniques,
etc. ailleurs?

Les professionnels le savent bien, la prise en charge
de tous ces parametres est indispensable a la réus-
site du traitement. Lorsqu’ils parlent de préven-
tion, d’éducation précoce, de guidance parentale,
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C’est une partie de ces facteurs environnementaux
qui sont visés. Nous pensons qu’il faut aller plus
loin et intégrer systématiquement la prise en
charge de ces variables a tout traitement mais
aussi sassurer de lefficacité du traitement au
niveau situationnel, et non pas seulement au
niveau lésionnel ou fonctionnel.

Autrement dit, ce n’est pas simplement une partie
d’un individu que le thérapeute prendra en charge,
ni méme simplement I'individu dans son ensemble
mais I'individu et une partie du milieu naturel, du
systéme dans lequel il évolue. Il sagit donc d’'une
thérapie que l'on peut qualifier d’écosystémique,
terme qui est apparu aux Etats-Unis dans les
années 1950 sous la plume de l'anthropologue
Bateson qui situait 'individu en coévolution avec
son environnement, donc avec ses systémes de vie.

Quant a I’évaluation a la fois des troubles du
patient et de lefficacité de la thérapie, elle doit
étre écologique, Clest-a-dire quelle doit repérer
initialement tous les facteurs environnementaux
influents sur lesquels la thérapie pourra éventuel-
lement intervenir et elle doit s’assurer, apres la
thérapie, que le patient a les moyens de transférer
dans sa vie les capacités restaurées.

La thérapie écosystémique ne remplace pas une
intervention orthophonique «classique», d’ap-
proche cognitive par exemple, elle la compleéte,
elle permet la prise en compte d’éléments qui ne le
sont pas habituellement, elle place I'intervention a
un autre niveau, beaucoup plus large.

Les grandes étapes d’une thérapie écosystémique
des dysfonctionnements langagiers dans le cadre
d’une prise en charge orthophonique peuvent étre
les suivants :

o évaluation des troubles et leur retentissement
dans la vie du sujet;

« identification des facteurs influents (en formu-
lant 'hypothese que ces facteurs ont un réle soit
facilitateur soit perturbateur sur les performan-
ces du patient) :

- facteurs personnels : biologiques, physiques,
psychologiques, cognitifs;

- facteurs environnementaux directs : ajuste-
ment de la stimulation des proches aux besoins
du patient, nature et qualité des relations entre
les membres du systéme et le patient, connais-
sances (vraies ou erronées) des proches pou-
vant influer sur la stimulation offerte au
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patient, modifications survenues dans le systeme
familial lies au trouble du patient, lieu de vie;

- facteurs environnementaux indirects : fac-
teurs familiaux (divorce, problémes de santé,
deuils, etc.), socio-économiques, éducatifs,
géographiques;

o proposition d’un plan d’intervention thérapeu-
tique : intervention cognitive, écosystémique,
etc., avec fixation d’objectifs a atteindre;

« évaluation écologique et réguliere de lefficacité
thérapeutique avec éventuelle remise en cause
de I'hypotheése diagnostique et reformulation
du plan d’intervention selon que les objectifs
sont atteints ou non.

Les moyens utilisables a chaque étape peuvent étre :

o Dévaluation des troubles et I'identification des
facteurs personnels se feront de facon classique
par 'usage des différents tests et épreuves utili-
sés lors des bilans orthophoniques qui visent a
identifier les difficultés et & tenter de repérer les
systémes cognitifs sous-jacents éventuellement
a lorigine des difficultés.

Le retentissement des troubles dans la vie du sujet
et’identification des facteurs environnementaux
directs et indirects, du fait de leur enchevétre-
ment et de leur interconnexion, devront se faire
conjointement :

- par l'analyse en profondeur de la demande de
consultation;

- par Panamnése;
- par des entretiens avec les membres impor-
tants de I'environnement;

- par le biais d’observations directes ou méme
par le biais d’enregistrements vidéo;

- par l'utilisation d’instruments de mesure tels
que des grilles d’observation, des échelles psy-
cho-comportementales dont certains existent
mais dont beaucoup sont a développer.

La thérapie comprendra souvent plusieurs par-
ties en fonction des facteurs identifiés :

- un travail langagier, cognitif classique des-
tiné a prendre en charge les facteurs person-
nels (intervention au niveau Ilésionnel et
fonctionnel);

- un travail au niveau des facteurs environne-
mentaux qui consistera a réduire 'impact des
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facteurs perturbateurs et a activer celui des fac-
teurs facilitateurs. Ce travail pourra prendre
des aspects trés divers car ces facteurs pourront
avoir des formes trés variées. Cela peut conduire
a vouloir obtenir des modifications comporte-
mentales de l'entourage, des aménagements
physiques de I'environnement, une appréhen-
sion différente de la situation, etc. Le travail
pourra prendre la forme de conseils ou d’expli-
cations verbaux ou écrits a 'entourage, d’expli-
cations et démonstrations au cours de séances
voire dans le milieu de vie du sujet, etc.

Cela pourra bien stir aller, selon I'importance des
facteurs concernés, a induire une intervention par
un ou d’autres professionnels, intervention de
type thérapeutique ou social.

o L'évaluation de lefficacité thérapeutique est
fonction des objectifs fixés. Les outils utilisés
seront similaires a ceux de I’évaluation initiale.
Il conviendra de se poser un certain nombre de
questions de fagon réguliére :

-la demande exprimée lors de la premiére
consultation a-t-elle été entendue?

- la relation thérapeute-entourage est-elle favo-
rable a I’établissement d’un climat de collabo-
ration dans le respect mutuel des compétences
et des spécificités de chacun?

- I’hypothese de départ qui a conduit a identi-
fier les facteurs influents permet-elle une évo-
lution des troubles?

- cette hypothese est-elle partagée et reconnue
par 'entourage?

- la situation du patient, dans sa vie quotidienne
(familiale, sociale, scolaire, professionnelle)
est-elle améliorée?

Lintérét de cette thérapie écosystémique réside
dans le fait quelle prend en considération l'en-
semble des facteurs qui sont influents lors d’un
dysfonctionnement langagier, qu’il soit oral ou
écrit, qu’il soit développemental ou acquis. Ces
facteurs sont effectivement multiples, et une
approche unique, focalisée, basée par exemple sur
une hyperstimulation d’une fonction ne peut, a
elle seule, résoudre un probléme de langage, les
praticiens le constatent régulierement. Elle va
surtout prendre en compte toutes les conditions
écologiques qui sont importantes tant pour le
développement du langage que pour l'atténuation
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ou au contraire l'aggravation des troubles en cas
de pathologie.

Un autre intérét est quelle associe 'entourage, en
particulier familial mais ce peut étre aussi 'entou-
rage scolaire voire professionnel, du patient a la
thérapie. Cela évite d’une part que cet entourage
se sente exclu de la prise en charge alors que forcé-
ment il constitue un élément-clef incontournable.
Cela évitera une attitude de non-investissement,
de délégation voire de rejet de la thérapie, ou dans
certains cas extrémes de rejet du patient lui-méme.
La relation positive qui se créé entre le thérapeute
et I'entourage, lattitude d’écoute et de disponibi-
lité du thérapeute constitueront un soutien pour
l'entourage souvent en quéte d’aide, parfois en
grande souffrance.

A linverse, la participation de l'entourage a la
thérapie va aider le thérapeute en lui donnant des
informations sur la facon dont les choses se pas-
sent au quotidien, mais aussi en étant un relais
capital de la thérapie, car le thérapeute est au
contact du patient quelques minutes, au mieux
quelques heures par semaine, I'entourage le reste
du temps.

Il est certain que cette approche écosystémique
prendra des formes treés variées selon la patholo-
gie, son intensité, son origine mais aussi selon le
patient, son age, son milieu et enfin selon le sys-
téme lui-méme au sein duquel évolue le patient.

Dans le cas de certaines pathologies et de cer-
tains patients, 'orthophoniste devra évidem-
ment considérer que d’autres intervenants font
partie du systéme (systtme médico-psycho-
socio-pédagogique) et les inclure dans la théra-
pie. Cela s’inscrit sans aucun doute dans une
modification profonde des relations entre pro-
fessionnels qui se profile petit a petit avec la mise
en place du concept de réseaux de professionnels
de santé en particulier.

Parmi les difficultés que peut rencontrer l'ortho-
phoniste dans ce type d’approche, se trouve la
multiplicité des interventions qu’il peut étre
amené a réaliser. En effet, outre la nécessité d’avoir
une compétence élargie et une vision multidirec-
tionnelle des problemes, des contacts divers, sont
nécessaires, voire parfois des déplacements. Cela
suppose, en tous cas dans une pratique libérale, de
pouvoir faire reconnaitre ce temps comme I’équi-
valent d’une intervention directe auprés du patient
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ou d’envisager un autre mode de réglement que le
paiement a l'acte, ce qui la encore semble étre dans
lair du temps.

Une autre difficulté réside dans la multiplicité et la
complexité des facteurs et variables qui sont asso-
ciés au développement du langage et & sa patholo-
gie et donc de la richesse des données qui seront
recueillies: le thérapeute peut risquer, a un moment
donné, de privilégier tel ou tel aspect du probléme
en fonction de sa sensibilité clinique ou théorique
ou de ce qui semble étre le plus facile a régler ou le
plus confortable a réaliser. A lui d’étre vigilent.

Depuis longtemps déja les recherches ont montré
toute la diversité des facteurs qui agissent sur le
développement du langage et I'influence de multi-
ples variables, en particulier environnementales,
en cas de pathologie.

Par conséquent, les thérapies des dysfonctionne-
ments langagiers doivent intégrer tous ces fac-
teurs et toutes ces variables. Une intervention
orthophonique ne peut étre limitée & une appro-
che stéréotypée, unique, systématiquement
reproductible a tous les patients. L'évaluation de
son efficacité ne peut se réduire a évaluer I’état
d’un organe ou d’une fonction en dehors de son
contexte écologique.

La référence a un modeéle écosystémique permet
a Pintervention orthophonique de prendre en
compte cette spécificité et de se différencier des
prétendues méthodes universelles qui, en fait, ne
prennent la plupart du temps en charge qu'un des
facteurs parmi la multitude qui joue un rdle.
Méme si ces méthodes peuvent résoudre le pro-
bleme ciblé, cela n’implique pas pour autant que
les difficultés du patient dans son quotidien
seront résolues. Clest pourtant ce qui importe
véritablement.

Thérapie des troubles
de la communication dans la DTA

Les maladies neuro-dégénératives sont nombreu-
ses et entrainent une grande diversité des troubles
et des symptdmes cognitifs et comportementaux.
La prise en charge thérapeutique non médicamen-
teuse d’un certain nombre de ces troubles
(dysarthries, aphasies, troubles neurovisuels,
apraxies, agnosies, troubles de la mémoire, attein-
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tes frontales) justifie une approche spécifique rele-
vant de diverses disciplines en particulier la
psychologie, la neuropsychologie, 'ergothérapie et
l'orthophonie. Nous nous sommes intéressés prin-
cipalement aux troubles de la communication dans
les syndromes démentiels et en priorité dans la
DTA qui représente la majorité des cas de démen-
ces. Ces troubles de la communication qui sont
souvent la résultante des troubles cognitifs et com-
portementaux représentent en effet I'élément le
plus important dans la «révélation» de la démence
au sein de l'environnement. Nous proposons une
approche spécifique de ces difficultés de commu-
nication dans le cadre d’'une thérapie écosystémi-
que dont nous allons présenter les principes.

Atteintes cognitives et troubles
de la communication
dans les démences

Les démences, et en particulier la DTA, se tra-
duisent, au niveau de l'atteinte cognitive, par une
grande hétérogénéité a la fois interindividuelle et
intra-individuelle [15]. Chaque malade présente
un tableau clinique spécifique et les diverses
atteintes coexistent a différents degrés de gra-
vité. Les troubles concerneront principalement
les capacités mnésiques, langagiéres mais aussi
les fonctions exécutives, praxiques, gnosiques et
enfin psycho-comportementales.

Nous nous sommes personnellement intéressés a
la communication des patients atteints de DTA en
montrant tout d’abord (cf. chapitre consacré a la
communication) que les difficultés linguistiques
des patients atteints de DTA n’étaient pas un
«simple» déficit du langage mais un véritable
trouble de la communication sur lequel influent
différents facteurs :

o le degré d’atteinte cognitive;

o les facteurs individuels et psychosociaux : I’age,
le niveau socio-culturel, le lieu de vie;

« les facteurs cognitifs et linguistiques (le profil
neuro-psychologique) ;
o les facteurs contextuels, en particulier le theme

de discussion et le type d’actes produits par
I'interlocuteur.

Nous avons aussi montré (cf. également chapitre
sur la communication) que les capacités de
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communication des patients atteints de DTA subis-
sent un certain nombre de modifications quantita-
tives et qualitatives :

une réduction globale et progressive des actes
émis;

une diminution du nombre d’actes adéquats
et une augmentation du nombre d’actes inad-
équats;

une augmentation des actes non verbaux;

une modification qualitative des actes adéquats
utilisés allant dans le sens d’une simplification
des actes utilisés, ceux ne faisant pas appel a une
élaboration thématique et syntaxique impor-
tante, et d’'une utilisation d’actes «automati-
ques» ou automatisés;

une augmentation progressive de I'émission
inadéquate d’actes demandant un traitement
actif ou élaboré du langage ou une diminution
de I’émission de tels actes.

Différentes approches
thérapeutiques des troubles
cognitifs et des troubles

de la communication

La littérature internationale révéle que différentes
approches thérapeutiques coexistent pour venir
en aide aux patients atteints de démences. Il
n'existe pas d’approche syndromique car il s'agit
de maladies évolutives et hétérogénes. Cependant,
ce caractére hétérogene et la présence de tableaux
complexes et composites sont pris en compte
aujourd’hui dans les diverses prises en charge
existantes, notamment celles qui s’attaquent plus
spécifiquement a la DTA.

Lobjectif de toutes ces approches ne va bien
entendu pas étre de restaurer une fonction ou
une capacité perdue : dans ce type de pathologie
neuro-dégénérative, ce qui est perdu I’est défini-
tivement, toute tentative de récupération serait
vaine, voire contre-indiquée. En revanche, ce
qui est préservé a un moment donné sera altéré
un peu plus tard, dans un délai variable.
Lobjectif de la prise en charge va étre d’agir sur
ce délai, de faire en sorte que l’altération se pro-
duise le plus tardivement possible. On ne doit
donc pas entendre « thérapie» au sens tradition-
nel du terme, c’est-a-dire une approche visant a
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améliorer un état ou récupérer une fonction
mais au sens beaucoup plus large, celui de pro-
cédures d’aides visant a soutenir, a améliorer le
confort et la qualité de vie non seulement du
malade mais aussi de son entourage familial et/ou
professionnel.

Les principales approches thérapeutiques mises
en ceuvre face aux troubles cognitifs et aux trou-
bles de la communication liés a la maladie
d’Alzheimer sont les suivantes :

o la thérapie comportementale [16];
« les groupes de parole [17];

o la thérapie de réminiscence [18];
o la thérapie de validation [19, 20];
« 'approche cognitive [21-26] ;

o la stimulation cognitive [27, 28] ;

« la thérapie écosystémique que nous proposons
[29-36] et qui fait suite a des premiers travaux
inauguraux proposant une thérapie plus géné-
rale, moins personnalisée, des difficultés de
communication et d’approche plus cognitivo-
comportementale [37, 38].

Nous avons soulevé les limites de l'approche
cognitive avec des patients atteints de DTA au
stade moyen de la maladie, et plus encore au stade
sévere [31-33]. A partir de ces stades, ou du moins
dés que la communication devient difficile, nous
proposons une approche de type écologique et
systémique des difficultés de communication qui
prend en compte tous les facteurs indirects ou
distaux. Ces facteurs que nous avons montrés
influents [32, 39], en particulier les facteurs envi-
ronnementaux, peuvent étre réceptifs a une thé-
rapie adéquate, alors que les facteurs directs ou
proximaux (atteinte neurologique) ne le sont pas.
Cette «thérapie écosystémique» va prendre en
charge le patient dans son milieu de vie ainsi que
le systéme dans lequel il évolue. Elle présuppose
une évaluation qui aura pour objectifs essentiels
de déterminer comment communique mainte-
nant le patient atteint de DTA et quels sont les
facteurs qui influent sur les capacités de commu-
nication [40-48].

La HAS, en France, a publié en 2008 [85] des
recommandations pour le diagnostic et la prise en
charge de la maladie d’Alzheimer et des syndro-
mes apparentés que nous avons exposées dans le
chapitre 4.
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Thérapie écosystémique
des troubles de la communication
dans la DTA

Généralités

La thérapie que nous proposons a comme point de
départ la grille d’analyse de la communication
(GECCO) décrite dans le chapitre précédent.

Cette grille permet donc une analyse écologique
et pragmatique des capacités de communication
des patients Alzheimer. A partir du profil de la
communication ainsi établi, une thérapie écosys-
témique peut étre proposée [29, 35, 49-53].

Cette thérapie est ainsi dénommeée car elle va
intervenir sur le milieu naturel, sur I'environne-
ment dans lequel évolue 'individu. Elle va donc
intervenir sur ses systémes de vie, en particulier
sur le microsystéme familial du malade. Elle n'ex-
clut pas une intervention d’approche plus cogni-
tive ou du moins cognitivo-comportementale, elle
la compleéte en plagant I'intervention a un niveau
beaucoup plus étendu.

La grille d’évaluation permet au thérapeute de
savoir :

o quels types d’actes de langage adéquats utilisent
le malade;

o quels types d’actes de langage inadéquats il uti-
lise et quelles sont les raisons de leur inadé-
quation;

o quels thémes de discussion, quelles situations
de communication, quels actes utilisés par 'in-
terlocuteur voire quels interlocuteurs favorisent
ou au contraire perturbent la communication
du malade.

Par conséquent, la thérapie aura pour objectif de
faire en sorte que, dans le cadre d’une interlocu-
tion, toutes les conditions favorisantes soient en
place pour que le patient puisse émettre des actes
adéquats et d’éviter la présence de conditions per-
turbantes ou inhibitrices qui vont entrainer I'ina-
déquation du discours du patient.

Pour ce faire, elle ira dans deux directions.

1. Intervention auprés du patient par une appro-
che de type cognitivo-comportementale. Au
cours de séances individuelles, on va utiliser
des thémes, des situations, des actes de langage
qui vont permettre au patient d’utiliser les actes
de langage qu’il peut encore émettre correcte-
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ment. En revanche, on ne travaillera aucune-
ment les actes que L'on sait étre généralement
émis de fagon inadéquate, en partant du prin-
cipe que, compte tenu de 'irréversibilité de la
dégradation, ce qui est perdu aujourd hui lest
définitivement. En revanche, ce qui fonctionne
encore au jour J risque de moins bien fonc-
tionner a ] + X mais cest & ce niveau qu’il faut
placer Peffort thérapeutique pour que la dégra-
dation soit la plus lente possible. Parfois, cepen-
dant, il sera possible d’essayer d’obtenir des
actes limites qui appartiennent encore a la
compétence du sujet méme s’ils semblent avoir
disparu de sa performance.

. Intervention au niveau de I'entourage, familial

et/ou professionnel du sujet. Cest sans aucun
doute a ce niveau que se place principalement
la thérapie. Les possibilités d’adaptation du
patient étant quasiment inexistantes, C’est a
l'entourage que 'on va demander de faire l'ef-
fort de s’adapter aux modifications des capa-
cités de communication du malade. On lui
demandera de modifier son propre comporte-
ment de communication pour quil sadapte a
celui du malade dans toutes les circonstances
de la vie quotidienne. D’ou les qualificatifs de
comportementale et écologique employés pour
cette intervention. Pour ce faire, il convient de
livrer & lentourage toutes les informations
recueillies grace a la grille. Il ne s'agit bien stir
pas de tout livrer en bloc mais progressivement
et en montrant, au cours des séances, comment
modifier son propre comportement de com-
munication pour pallier tel ou tel trouble spé-
cifique. Par exemple, si la grille nous indique
que le discours du patient est beaucoup plus
adéquat lorsquon lui pose des questions fer-
mées plutét que des questions ouvertes, on
l'expliquera a lentourage et on lui montrera
comment remplacer dans son propre discours
les questions ouvertes par les questions fer-
mées. La démonstration avec le malade et en
présence d’un membre de 'entourage est indis-
pensable. Les moyens utilisés sont donc les
explications, les démonstrations accompa-
gnées d’'un support écrit. Il peut donc sagir
d’un membre, voire plusieurs, de I'entourage
familial ou d’'un membre de Ientourage pro-
fessionnel si le patient est institutionnalisé
(aide-soignante, infirmiére, etc.). Dans ce cas,
il sera généralement souhaitable, de prévoir
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une information pour I'ensemble des membres
du personnel et de travailler plus spécifique-
ment avec une personne-ressource.

Une plaquette [54] a été éditée a destination de
lentourage afin de lui donner quelques conseils
de base et surtout lui proposer une adaptation de
son discours en fonction des différents troubles
que l'on peut rencontrer lors d’une discussion
avec un malade Alzheimer.

Cette information de l'entourage est essentielle
comme le montre une étude [55] au cours de
laquelle les résultats a la GECCO ont été comparés
a I'évaluation faite par l'entourage a l'aide d’'un
questionnaire. Trente patients de degrés d’atteinte,
d’4ge, de sexe, de niveau socio-culturel différents et
30 aidants naturels ou professionnels ont participé
a cette étude qui a montré que l'aidant principal a
un défaut de perception des troubles communica-
tionnels du patient atteints de MA. Les aidants ren-
contrés dans le cadre de cet échantillon n'ont pas la
méme vision des capacités de communication de
leur proche que le thérapeute au travers de la
GECCO, cette vision est bien souvent négative et
conduit I'entourage a renoncer a la communica-
tion. Ceci nous a amené a proposer un question-
naire de communication aux aidants [55] qui n’a
pas pour vocation principale d’aider 'orthopho-
niste dans sa démarche d’évaluation (tableau 5.1). 11
s'inscrit plutot dans P'introduction de la thérapie
écosystémique. Par I'intermédiaire de cet outil, le
professionnel a tout le loisir de rétablir aupres de
laidant la perception des capacités réelles de son
proche. Ainsi, 'aidant prend part a la thérapie,
devenant un acteur a part entiére dans la triade
thérapeute/patient/aidant. Une guidance peut étre
instaurée a partir des modes de fonctionnement du
patient et de son aidant.

Nous préconisons, pour la thérapie écosystémi-
que, deux séances hebdomadaires, I'une de type
cognitivo-comportemental avec le malade seul et
une autre en présence de 'entourage. Cette théra-
pie doit étre entamée des I'instant ou le discours
du patient commence a présenter des éléments
inadéquats. Nous pensons quauparavant un tra-
vail de type cognitif classique peut étre réalisé au
niveau des différentes fonctions perturbées mais
que progressivement il devient inutile et qu’il y a
alors lieu d’entamer cette thérapie, éventuelle-
ment en parallele avec la thérapie cognitive pen-
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dant un certain temps. Cette thérapie peut se
poursuivre assez longtemps, tant qu'une forme de
communication avec le malade est encore possi-
ble. Aucune régle formelle ne peut de toutes fagons
étre formulée, il convient avant tout de faire
preuve de pragmatisme, tant ’hétérogénéité est de
mise en matiére de maladie d’Alzheimer.

Lévaluation de lefficacité de cette thérapie éco-
systémique sera présentée dans le chapitre suivant
a travers trois recherches.

Role de I'entourage

Le role de I'entourage, familial et/ou profession-
nel, est fondamental dans cette prise en charge car
cest lui qui sera, la majorité du temps, au contact
du malade.

Les principes ci-dessous doivent étre expliqués a
l'entourage par le thérapeute en les personnalisant
en fonction des difficultés spécifiques du malade
révélées par la grille (ce que la version informati-
que de la GECCO fait automatiquement). Ce sont
ces principes qui figurent dans une plaquette [54],
mais avec un vocabulaire moins « technique ».

De facon générale
o Parler lentement.

o Laisser au malade suffisamment de temps pour
répondre.

Avoir une attitude pleine de réceptivité, de bien-
veillance, d’empathie qui donne au malade une
sensation de sécurité et de confort.

Faire attention au timbre de la voix, le patient
réagissant parfois moins a ce qui est dit qu’a la
maniére dont c’est dit.

Eviter de parler a la place du patient.

Discuter dans un endroit calme.

Ne pas utiliser le langage enfantin.

Préférer en général les situations duelles.

Eviter les circonstances o1 le patient pourrait se
sentir mis en échec, dévalorisé.

Etre clair et logique dans son discours et dans
ses intentions communicatives.

Eviter notamment les mots non spécifiques (qui
peuvent donner lieu a plusieurs interprétations),
vagues, imprécis (pronoms dont le malade peut
avoir du mal a trouver le référent), abstraits.
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Tableau 5.1
Questionnaire de communication aux aidants (QCA) d'aprés Rousseau et Cavrois (2008)

Coter chaque question de 0 a 5 selon la fréquence d'utilisation des actes
0 = jamais; 1 = rarement; 2 = parfois; 3 = assez souvent; 4 = souvent; 5 = trés souvent
— 20 questions (1 a 20) concernent les actes de langage utilisés par le patient (score/100)

cotés en fréquence de la méme maniére mais avec une valeur négative (0, -1, -2, -3, -4, -5)

— 8 questions (21 a 28) concernent des actes émis de facon inadéquate qui vont perturber la communication : ils sont

99

N° | Questions Note/5
1 Votre proche pose des questions auxquelles on répond par oui/non
(ex. : « Avez-vous des enfants ? »).
2 Votre proche pose des questions commencant par : ol, quand, comment, pourquoi, qui, que...
(ex. : «Quelle heure est-il ? »).
3 Votre proche s'assure de votre compréhension par une question
(ex. : «D'accord? »).
4 Votre proche répond par oui ou par non a une question
(ex. : «Non, je n'ai pas faim »).
5 Votre proche répond a une question commencant par : ol, quand, comment,
pourquoi, qui, que, etc.
(ex. : «Il est dans la cave»).
6 Votre proche répond a une question et justifie sa réponse
(ex. : «Non. Je n'ai pas faim parce que je viens de manger un gateau »).
7 Votre proche nomme correctement : un objet, une personne, un événement, une situation
(ex. : « C'est mon fils »).
8 Votre proche informe sur la possession d'un objet ou d'une idée
(ex. : « Ma voiture est verte »).
9 Votre proche décrit un événement, une action, un déroulement...
(ex. : «Chez le boulanger, j'ai acheté une baguette et un pain »).
10 Votre proche décrit les caractéristiques : d’un objet, de situations...
(ex. : « C'est un chat noir a taches blanches et aux yeux bleus »).
1 Votre proche décrit le lieu, la direction...
(ex. : «Le chien est sous la table »).
12 Votre proche détermine des régles, des procédures
(ex. : «Quand il pleut, mieux vaut sortir couvert »).
13 Votre proche exprime ses impressions, ses jugements...
(ex. : « Cet homme n'est pas honnéte »).
14 Votre proche exprime ses émotions. ..
(ex. : « Je suis content »).
15 Votre proche attribue des idées, des intentions, des émotions aux autres...
(ex. : «Elle a I'air triste »).
16 Votre proche explique et justifie en donnant les causes, les raisons...
(ex. : «Elle sourit parce qu'elle a gagné au loto »).
17 Votre proche manifeste sa présence au sein de la conversation en la débutant, en la poursuivant
ou en l'interrompant...
(ex. : « Comme je vous |'ai déja dit », « Regardez-moi », « Tout a fait »).
18 Votre proche établit des faits par le discours (ex. : « Je vous déclare mari et femme »).
Il prévient et avertit (ex. : « Attention! »).
(Suite)
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Tableau 5.1
Suite

N° Questions Note/5
Il donne des ordres (ex. : « Viens ici ! »).
Il fait de I'humour, il taquine.

19 Votre proche utilise des expressions toutes faites plus ou moins conventionnelles
(ex. : « L'habit ne fait pas le moine », « Ce n'est pas un perdreau de I'année »).

20 Votre proche utilise des gestes, des mimiques, des regards pour communiquer
(ex. : I pointe du doigt, il mime, son visage, son regard sont expressifs...).

21 Votre proche utilise des mots ou des expressions qui n'existent pas et qui empéchent
de le comprendre
(ex. : « Ma femme est darumou » « Le colchipan est rouge »).

22 Votre proche fait des fautes de grammaire qui empéchent la compréhension de la phrase
(ex. : «Il a mangé pour que il n‘avait pas faim»).

23 Votre proche répond a une demande par une phrase sans lien avec celle-ci
(ex. : «Quelle est votre date de naissance ? Il répond : je m'appelle Henri »).

24 Votre proche n'agit pas ou ne s'exprime pas de facon adéquate par rapport a la situation
(ex. : « On lui demande de signer un papier, il décrit ce qu'il a mangé ce matin »).

25 | Votre proche passe du coq a |'ane
(ex. : «J'attends le facteur. Mon pull est bleu »).

26 | Votre proche tourne en rond, il n'apporte pas de nouvelle information dans ses phrases
(ex. : «Je suis malade parce que j‘ai une maladie »).

27 Votre proche n'utilise pas de lien entre ses phrases
(ex. : «Elle pleure, elle dessine, elle va chez sa grand-mére »).

28 Votre proche se contredit
(ex. : «Je déteste les haricots. Ce midi, je vais manger des haricots »).

Total/100

o Ne pas hésiter a segmenter les consignes en éta-
pes courtes.

o Utiliser les mémes mots et les mémes phrases
pendant les activités de la vie quotidienne.

o Réagir avec bienveillance aux émotions expri-
mées par le malade.

o Préter attention aux messages non verbaux.

« Ne pas hésiter a utiliser le langage non verbal
(mimiques, gestes mais aussi sourire, toucher).

o Ne pas penser a priori que ce que dit le malade
est incohérent.

En cas d’absence de cohésion du discours
du patient, notamment en cas de manque
du mot ou de paraphasie

« Encourager le patient  faire une périphrase.

o Proposer des choix multiples, en demandant
une réponse par oui/non.
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» Demander de donner un mot en rapport avec le
«mot-cible» (qualificatif, synonyme, etc.).

o Demander de faire un geste.

o Demander de montrer ou de désigner ce qui
correspond a ce qu’il veut dire.

« Ne pas interrompre le malade si ses erreurs
nempéchent pas de le comprendre.

o Faire preuve de déduction et d’interpréta-
tion, en s’aidant notamment du contexte, des
intonations de voix, des mimiques et des
gestes.

o Silalecture est préservée, préparer des listes de
mots importants que le patient peut lire ou
désigner.

o Ne pas essayer de combattre la logoclonie ou la
palilalie, ni le langage grossier.

« Favoriser le langage non verbal.
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En cas d'absence de feedback
a l'interlocuteur et/ou a la situation

« Etablir et maintenir le contact visuel, ce qui évi-
tera au malade de se disperser et ce qui main-
tiendra son attention en éveil.

o Utiliser des gestes et des mimiques car ils facili-
tent la compréhension et l'attention.

o Se placer face au malade, au méme niveau.

« Eviter les discussions longues, savoir faire des
pauses.

o Utiliser des actes de description ou utiliser la
définition, donner des précisions, voire montrer
L'objet si absence de feedback semble liée & un
probléme de compréhension.

En cas de réactions verbales de paranoia, préférer
une réponse affective qui pourra calmer le malade.

Ne pas hésiter a changer de théme de discussion
si manifestement le patient n'«adhére» pas au
theme présent ou s’il choisit délibérément un
autre théme.

Ne pas hésiter a rejoindre le patient la ou il se
trouve : «entrer dans la démence» plutdt que de
vouloir systématiquement le ramener a la réalité
présente.

Se demander si le discours du patient, apparem-
ment sans rapport avec la situation présente, ne
deviendrait pas plus cohérent §’il faisait réfé-
rence a4 une autre situation que le patient est
peut-étre mentalement en train de vivre.

En cas d'absence de continuité
thématique

« Eviter de passer du coq a I’ane ou méme simple-
ment de changer trop rapidement de discussion.
Dans ce cas-la, prévenir le malade en disant par
exemple : «maintenant, nous allons parler de... ».

Laisser spontanément le malade revenir au
theme de discussion lorsqu’il s’en éloigne en
attendant un peu; §’il n’y revient pas, utiliser un
mécanisme conversationnel de retour du genre :
«vous me parliez de...» ou «c’était intéressant
ce que vous me disiez a propos de... ».

En cas d'absence de progression
rhématique

o Reprendre le sujet de la conversation en faisant
un résumé de ce qui a été dit puis inviter le
patient a compléter.
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o Poser des questions en allant du complexe au
plus simple.

En cas de manque de relation

o Poser des questions au patient pour lui permettre
de structurer sa pensée et/ ou de le «canaliser ».

o Reprendre ce qu’il a dit en relatant les informa-
tions ou les événements dans un ordre logique
et/ou chronologique et I'inviter a poursuivre.

En cas de contradiction

o Reprendre ce qua dit le malade et 'interroger par
une question a choix multiple d’abord : «Vous
m’avez dit ceci et vous mavez dit cela. Est-ce ceci
ou cela?» ou une question oui/non : «Est-ce
ceci?» puis «Est-ce cela?».

o Essayer d’obtenir un acte d’évaluation ou d’af-
firmation de P’état interne : « Pensez-vous que
ceci et cela soient possibles ? ».

Themes facilitateurs

o Lorsque le patient a des difficultés sur un théme
de discussion et surtout si cela 'affecte, 'orien-
ter habilement vers des thémes facilitateurs.

o Choisir des sujets de discussion ot il est a l'aise.

» Montrer éventuellement des objets, des photos
chargés affectivement pour provoquer une
réaction.

Actes adéquats

o Sarranger pour faire utiliser au malade des
actes qu’il peut encore utiliser. Par exemple §’il
utilise plus les actes de réponses fermées (choix
multiples ou oui/non) que les réponses wh, pré-
férer a la question « Que voulez-vous manger ? »,
la question «Voulez-vous manger de la viande
ou du poisson ?».

Proposer au patient des situations dans lesquelles
on sait qu’il pourra utiliser certains actes encore
émis adéquatement. Par exemple, si des mécanis-
mes conversationnels genre formules de politesse
sont émis facilement, le mettre dans des situa-
tions ou il pourra dire « Bonjour, merci,... ».

Role de I'entourage a domicile

A domicile, le partenaire de la prise en charge
sera dans la plupart des cas un membre de la
famille : le conjoint bien souvent voire un descen-
dant (enfant, petit-enfant) ou encore un membre
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de la fratrie. Dans des cas plus rares, il peut s’agir
d’un professionnel (aide a domicile). On peut
aussi envisager que plusieurs personnes soient
impliquées dans ce travail. Dans la mesure du
possible, ce doit étre la personne qui est le plus
souvent présente aupres du malade puisque son
role va étre, d’une part de renforcer le travail fait
au cours des séances avec l'orthophoniste, mais
aussi, et d’autre part, de permettre que la com-
munication au quotidien avec le malade soit
facilitée. Il s’agit donc de fournir une aide supplé-
mentaire au malade et a la personne ressource
elle-méme pour qulelle connaisse les moyens
d’adapter sa propre communication.

Comme nous 'avons dit auparavant, 'orthopho-
niste devra expliquer a ces personnes comment
adapter sa communication aux difficultés du
malade. Pour ce faire, le point de départ sera
I'évaluation de la communication faite par la
GECCO que l'on pourra mettre en comparaison
avec les résultats au questionnaire de communica-
tion (QCA) qui aura été rempli par cette personne
ressource. Les conseils personnalisés fournis
automatiquement par la GECCO seront remis
mais bien entendu aprés avoir été explicités et
mieux encore aprés que lon en ait fait une
démonstration en faisant assister cette personne a
des séances avec le malade.

Lintervention de lorthophoniste peut aussi se
concevoir au domicile du patient et dans ce cas
des démonstrations en situation peuvent étre fai-
tes et un feedback immédiat peut étre donné a
lentourage.

Il conviendra bien entendu de refaire le point
régulierement et d’ajuster les conseils en fonction
de I’évolution des capacités de communication du
malade. Il est important aussi de préciser a la
personne ressource quelle doit faire part au
professionnel de toute difficulté ou de toute inter-
rogation qu'elle pourrait rencontrer. Cela peut per-
mettre a lorthophoniste de fournir une aide ou
alors d’aller plus loin encore dans ses investigations.

Le rythme des rencontres avec I’entourage est a
adapter en fonction aussi de I'évolution de la
maladie, des troubles cognitifs et communica-
tionnels qui 'accompagnent. Méme si ces rencon-
tres pourront, a un moment donné, étre beaucoup
plus espacées, ce travail avec l'entourage pourra se
prolonger trés longtemps y compris lorsquune
institutionnalisation aura eu lieu et parfois,
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comme nous l'avons dit, jusqu’a la fin de vie du
malade. J’ai ’habitude de dire dans ces cas-la que
l'orthophoniste fait de «’'accompagnement de fin
de vie communicationnelle ».

Role de I'entourage en institution

En institution (EHPAD, UPAD, PASA, UHR,
foyers de vie, etc.), la personne ressource sera
généralement un membre du personnel soignant
en contact régulier avec le malade. Dans beaucoup
d’institutions, chaque résident a un soignant réfé-
rent qui sera évidemment le mieux indiqué pour
devenir cette personne ressource. Il s’agira donc
d’une aide-soignante ou d’une aide médico-
psychologique avec qui'orthophoniste travaillera
plus spécifiquement et plus régulierement mais
I'ensemble de I’équipe doit étre concerné, chacun
des membres de cette équipe doit recevoir suffi-
samment d’informations pour que, dans le cadre
de ses relations avec le malade a travers ses activi-
tés professionnelles spécifiques, a quelque niveau
que ce soit, il puisse communiquer. Cela peut
donc concerner les différents intervenants en
gériatrie : les médecins, les infirmieres, les mas-
seurs kinésithérapeutes, des ergothérapeutes, les
psychomotriciens, les psychologues. Chacun de
ces professionnels pour mener a bien son activité
thérapeutique a évidemment besoin de rentrer en
communication avec le malade.

Dans le cadre de notre pratique au sein d’une
unité pour personnes agées dépendantes (UPAD),
nous avons I’habitude de proposer, en amont, une
formation d’une journée sur la communication et
ses troubles dans la maladie d’Alzheimer, a I'in-
tention des nouveaux professionnels qui viennent
travailler dans la structure. Ensuite, un feedback
est apporté aux soignants dans le cadre de leurs
activités quotidiennes notamment au cours des
moments de la journée qui nécessitent une com-
munication qui peut parfois étre délicate : lever,
coucher, toilette, repas, animation, etc.

Par ailleurs, une réunion interdisciplinaire est
organisée chaque semaine en présence de I'ensem-
ble des professionnels de la structure au cours de
laquelle est évoqué plus spécifiquement le cas d’un
résident. Aux éventuelles difficultés rencontrées
avec lui, une réponse tente d’étre apportée, réponse
qui se veut d’abord non médicamenteuse. Une
meilleure communication est souvent un bon
moyen d’atténuer les difficultés comportementales.
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Clest donc au cours de ces réunions interdiscipli-
naires que de nombreux conseils de communica-
tion peuvent donner a lensemble de I'équipe,
conseils adaptés au cas spécifique de chacun des
résidents.

De la méme maniére qu’a domicile un ajustement
régulier du comportement de communication a
adopter doit étre fait en fonction de I’évolution
des troubles du malade.

Il est important de souligner que cette approche
donne un véritable role thérapeutique aux aides-
soignantes en particulier qui sont en premiére
ligne et qui ont un role essentiel dans le maintien
de la communication avec le résident. J’insiste
sur le fait que lorsquelles prennent du temps
pour communiquer avec un résident, par exem-
ple en sasseyant a une table autour d’un café,
pour échanger quelques mots cela fait partie
intégrante de leur fonction et constitue méme un
moment extrémement important pour le malade.
De la méme maniére, lorsquau lieu de dire :
«Monsieur Dupont il est 7 heures, il faut vous
lever », 'aide-soignante dit : « Monsieur Dupont
il est 7 heures, voulez-vous vous lever?» ou au
lieu de dire : «Il est midi a table!», elle dit : «II
est midi, avez-vous faim?», elle fait passer le
malade d’un statut d’exécutant & un statut de
quelqu’un qui peut encore faire des choix et
exprimer ses envies, ce qui peut avoir comme
conséquence d’éviter qu’il cherche dautres
moyens pour montrer qu’il n’est pas la que pour
faire ce qu'on lui dit mais qu’il peut encore avoir
son mot a dire si on prend la peine de faire en
sorte qu’il puisse le dire.

Le travail avec entourage familial, en fonction du
contexte, doit aussi ou se poursuivre ou se mettre
en place. La mise en place de groupe de parole a
destination des membres de la famille des rési-
dents au sein de 'institution est aussi 'occasion
de faire passer des messages sur la communica-
tion, les conseils donnés aux uns pouvant aussi
servir aux autres.

Enfin, comme le prévoit dailleurs le plan
Alzheimer gouvernemental, la formation des
différents intervenants a la communication
avec les malades Alzheimer est une action
indispensable. Voici le plan de la formation
« Communiquer avec une personne atteinte de la
maladie d’Alzheimer» que nous proposons aux
soignants ou parfois aux aidants naturels :
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1. la représentation de la maladie d’Alzheimer
par les aidants/soignants;

2. levieillissement normal :

« influence de I'age sur le fonctionnent cognitif et

sur le comportement;

o les facteurs influant sur le vieillissement cognitif;

3. démences, maladie d’Alzheimer et maladies
apparentées :

o démographie;

« définitions, criteres diagnostiques;

o classification;

« caractéristiques neurologiques;

o les troubles cognitifs et comportementaux;

o évolution;

o diagnostic différentiel;

4. la communication :

o la communication et le vieillissement;

o la communication dans la maladie d’Alzheimer;

5. I’évaluation des troubles du comportement et
de la communication :

o par lorthophoniste ou le psychologue;

o par l'aidant;

6. les différents thérapies de la maladie d’Alzheimer :

o les reccommandations de la HAS :

» médicamenteuses;

o non médicamenteuses;

7. la thérapie écosystémique des troubles de la
communication :

présentation;
« adapter son comportement;
L]

adapter sa communication;

maintenir la communication entre le malade et
son entourage.

II est important que les orthophonistes en parti-
culier forment de cette maniére les professionnels
avec lesquels ils sont susceptibles de travailler. La
formation de formateurs est donc aussi une action
a mettre en place a laquelle nous nous sommes
attelé afin de fournir aux orthophonistes qui le
souhaitent les ressources pédagogiques nécessai-
res pour mettre en ceuvre une formation sur la
communication avec le patient.
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La formation « Former les soignants et les aidants
a la communication avec le malade Alzheimer» a
le programme ci-dessous :

Présentation d’activités, techniques et matériel per-
mettant d’amener les soignants et les aidants a :

comprendre leur propre représentation de la
maladie d’Alzheimer et ses conséquences dans
la prise en charge;

comprendre (lire différemment) les troubles du
comportement du malade privé des moyens
habituels de communication;

identifier et évaluer les difficultés de communi-
cation du malade;

mettre en place les conditions favorables a
une communication/relation qui implique le
patient;

contribuer a maintenir et faciliter la communi-
cation de 'entourage avec le malade.

Etude de cas

A partir des résultats de I’évaluation de la patiente
(Mme B.) avec la GECCO présentés dans le cha-
pitre précédent, nous avons proposé une thérapie
écosystémique avec ses deux volets [53] :

une thérapie de type cognitivo-comportementale
a destination d’un membre de l'entourage a
qui des conseils sont donnés et un savoir-faire
est montré éventuellement en présence de la
malade;

une thérapie davantage de type cognitif avec la
patiente seule pendant les séances.

La prise en charge thérapeutique a été la suivante.

Thérapie cognitivo-
comportementale

o Choisir des thémes concernant la famille, les
événements de la vie, des événements sociaux
qui ont pu la marquer.

« Eviter les themes trop « neutres » ot elle n’est pas
impliquée (images, etc.).

o Lorsquelle discute librement et quelle s’écarte
du theéme, I'y ramener (sans I'interrompre bru-
talement en utilisant un mécanisme conversa-
tionnel du genre «a l'instant vous me parliez
de...» notamment lorsquelle a tendance a trop
personnaliser les choses (savoir aussi sadapter
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et la laisser éventuellement poursuivre le nou-
veau théme).

Si elle est un perdue au cours de la conversa-
tion, faire un résumé de ce qui a été dit et I'in-
citer a poursuivre en posant des questions tout
d’abord.

Eviter de changer brusquement de sujet de
conversation ou la prévenir lorsque cest la cas :
«Maintenant nous allons parler de... ».

Poser des questions demandant une réponse
simple lui évitant d’avoir & construire un lan-
gage élaboré : « Qulest-ce que Cest? qui Cest? ot
est-il ? etc.» ou des questions a choix multiples si
les premieres sont échouées.

Favoriser I’émission d’actes d’évaluation en lui
demandant son avis : «Que pensez-vous de...,
Comment trouvez-vous...? ».

Eviter les questions demandant des réponses
trop complexes « Que fait... ?, pourquoi... ?»
ou des situations demandant une construc-
tion élaborée du langage sans quelle puisse
s’appuyer sur les actes de I'interlocuteur (des-
cription d’images séquentielles ou d’événe-
ments).

En cas de manque du mot, demander des syno-
nymes ou des mots ayant un rapport avec le
mot-cible, encourager les périphrases, poser des
questions («Ca sert a quoi?...»), proposer des
choix multiples, voire des questions oui/non
(«Ca sert pour écrire?... »).

Etre clair dans le discours (présenter les choses
de maniére logique, chronologique, segmenter
les consignes au besoin) et dans ses intentions
communicatives (éviter les termes vagues, abs-
traits, a double sens, etc.).

Thérapie cognitive

1. Choisir un théme «facilitateur» (événement
personnel, etc.) :

o laisser parler la patiente;

o la ramener au sujet lorsqu'elle sen écarte
trop;

o poser des questions pour effectuer une progres-
sion rhématique lorsque cest nécessaire mais
aller du complexe au plus simple : questions
ouvertes, puis fermées puis choix multiples si
échec.
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2. Choisir un theme moins facile (images, etc.) :

o poser des questions en allant du simple au plus
complexe;

o demander une dénomination des principaux
éléments de I'image;

o demander une description des événements ou
de faire un récit en aidant au besoin.

Utiliser des actes d’évaluation (facilement
émis) pour travailler au niveau d’un theme
facilitateur (moment présent) puis au niveau
d’un théme plus compliqué (actualité).

3.

. Au niveau d’un théme facilitateur, aprés avoir
réussi a faire utiliser des actes émis facilement
(évaluation par exemple) essayer des actes émis
moins facilement (affirmation-explication par
exemple).

. Les actes d’affirmation de I’état-interne sont
souvent émis de fagon inadéquate : provoquer
des situations ou ils pourront étre émis de
facon adéquate : demander ce quelle ressent ou
ce quelle ferait dans telle ou telle situation.

. Travailler le manque du mot en partant de thémes
familiers puis en allant vers des thémes moins
familiers (en cas de besoin, recours aux aides :
synonymes, questions, choix multiples, etc.).

Insister sur les situations de la vie quotidienne
(repas, toilette, politesse, etc.) pour faire émet-
tre des mécanismes conversationnels qui sont
généralement bien produits, ce qui contribue
a valoriser la patiente a ses propres yeux.

Autres thérapies

Méthode de rebouclage sensoriel

Les altérations des facultés cognitives ont pour
conséquence majeure de rendre ’'environnement
étrange et cognitivement incompréhensible. Si la
personne ne reconnait pas le lieu dans lequel elle
vit, les hommes qui y travaillent, si elle ne com-
prend pas le sens du soin ou d’une activité, elle
sera aisément en proie a I'anxiété et a I'angoisse.
Une angoisse qui multiplie les risques quun
contact non ajusté, quune absence de regard, etc.,
soient ressentis comme des agressions et provo-
quent en retour une réaction défensive sous forme
d’agitation et ou d’agressivité.
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Il faudrait donc dans un premier temps rassurer les
patients, rentrer en relation avec eux et procéder au
soin de la maniére la plus apaisante possible. Pour
cela, les soignants ne peuvent pas sappuyer sur la
compréhension cognitive des ces patients. En
revanche, il est possible de sappuyer sur la persis-
tance de la mémoire émotionnelle. Car, si les
empreintes de sensations négatives subsistent, alors
les empreintes positives aussi, et ce sont celles qui
permettront de ressentir comme bienveillant le soi-
gnant ayant acquis des maniéres professionnelles
de regarder, de toucher et de parler.

De plus, il est important de garder a I’esprit quel-
ques caractéristiques neuro-psycho-gériatriques;
concernant la vision d’abord, avec le vieillisse-
ment et la démence, la capacité du cerveau a trai-
ter les informations qui proviennent des cotés
diminuent souvent au fur et a mesure de ’évolu-
tion du syndrome, conduisant plus de la moitié
des personnes malades a ne plus disposer que
d’une vision dite «en tunnel».

La communication verbale étant réduite, il arrive
souvent et trés naturellement que le soin s’effectue
dans le silence.

Les personnes dgées pergues comme agressives ne
sont la plupart du temps touchées que par utilité
(change, toilette, habillage, etc.), action qui ne
fournira a la personne aucune sensation de bien-
étre et de douceur.

Une altération du schéma corporel est souvent
observée, ce qui entraine & un moment donné la
perte de la verticalité.

Ces personnes dites démentes risquent donc de
perdre les trois piliers fondamentaux de «’huma-
nitude», des relations entre les hommes - regard,
touché affectif — et d’une des caractéristique des
étres humains, la verticalité.

Nous avons par ailleurs montré [56] que la situa-
tion de toilette était 'une des plus perturbantes et
génératrices de troubles comportementaux. Cest
la raison pour laquelle nous avons souhaité expé-
rimenté une méthode destinée a atténuer ces dif-
ficultés pendant la toilette. Ainsi, en sappuyant
sur la théorie de I’humanitude de Jacquard [57]
ainsi que la méthode de capture et rebouclage sen-
soriel de Gineste et Marescotti [58], nous avons
réalisé une étude avec Renault [59] dont le but
était de voir si une situation de soin (la toilette), a
partir du moment ou elle n’est plus seulement un
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moment ou I'on prend uniquement soin du corps
mais aussi un moment de relation privilégiée entre
les deux acteurs de ce soin, permet une améliora-
tion des comportements du malade grice aux
éventuels changements de comportements des
soignants.

Nous avons opté pour une méthode de recueil des
données par un questionnaire, centré sur les
résultats d’une formation portant sur la qualité de
la relation au moment de la toilette.

La réponse au questionnaire 1 mois apres la for-
mation a relevé que pour 60 % des soignantes la
formation a permis d’améliorer la relation qu'elles
entretiennent avec les résidents, ce qui a contribué
a la diminution de l'agressivité de certains d’entre
eux.

Il est difficile de mettre en évidence ce qui a per-
mis aux soignantes d’affirmer pour quelles rai-
sons lagressivité avait diminué chez certains
résidents.

L’analyse des résultats n'a pas permis de mettre en
évidence une pratique particuliére qui aurait per-
mis la diminution de l'agressivité étant donné que
la pratique des deux sous-groupes n'est pas signi-
ficativement différente.

Lapplication du principe de capture et rebou-
clage sensoriel semble permettre, dans la majo-
rité des cas envisagés dans cette étude, une
diminution des comportements agressifs chez
les résidents et notamment au moment de la toi-
lette. La formation a également contribué a une
revalorisation professionnelle et personnelle de
certaines soignantes, ainsi qu’a une stimulation
de leur motivation.

Nous avons confirmé 'intérét de cette approche
mais aussi montré ses limites dans une étude avec
Aouli-Corbin [60].

Musicothérapie
L'écoute musicale

La communication se présente comme un besoin
fondamental pour chaque étre humain qui, par
définition, est un étre social. Les syndromes
démentiels, et plus particulierement la maladie
d’Alzheimer, sont présentés comme de vérita-
bles «pathologies de la communication ». Dans
de nombreux cas, l'outil principal de communi-
cation, a savoir le langage oral, est certes affecté

mais la volonté de communication demeure
comme nous I'avons montré a maintes reprises.
Par ailleurs, le langage verbal ne constitue qu'une
composante de la communication, le non verbal
étant, dans ce type de pathologie, un outil parfois
trop négligé. C’est en ce sens que les techniques
thérapeutiques appartenant au champ de la musi-
cothérapie trouvent leur pertinence et se pré-
sentent comme une approche intéressante des
troubles de la communication, notamment aupres
des sujets «déments». L'instauration du média-
teur «musique» impose alors une unique moda-
lité de communication et se propose de dépasser
les déficits.

Plus précisément, la technique de I’écoute musi-
cale, dont les vertus thérapeutiques restent encore
mal connues en secteur gériatrique, plonge les
participants dans un «bain sonore» et permet
l'exploration de I'affectif propre a chacun. Il s’agit
d’une approche novatrice, résolument ancrée
dans le non verbal et présentant 'ambitieux
objectif de prévenir les phénomene de ruptures
sociales chez de tels sujets.

La recherche que nous avons conduite [61] tente
de montrer en quoi I’écoute musicale peut se pré-
senter comme une technique a la fois pertinente et
innovante dans la prise en charge des déficits
communicationnels de sujets porteurs du lourd
diagnostic de « déments ».

La musicothérapie se présente comme une
«thérapie du non verbal» dans le sens d’une thé-
rapie de la communication [62]. Elle compte deux
versants : un « productif» et Pautre «réceptif».

Plus particuliérement, les techniques dites « récep-
tives» auxquelles il faut rattacher I’écoute musi-
cale, comme leur nom le sous-entend, mettent en
jeu la réceptivité des sujets a la musique. Le but
principal est de favoriser 'expression notamment
verbale chez des patients présentant un déficit
d’ordre communicationnel, elle semble bien adap-
tée aux personnes agées trés déficitaires permet-
tant d’établir un cadre thérapeutique favorable a
l'expression des sentiments en lien avec des situa-
tions passées et actuelles, occasion de rencontre,
d’ouverture et d’échange avec soi et autrui [63].

Lecourt [64] parle de méthode «dévoilante».

Trois entités y sont mises en relation : I’animateur,
lauditeur et la musique. Il s’agit donc d’une rela-
tion médiatisée qui se propose de dépasser les
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difficultés relatives & une relation duelle. Les
sujets sont immergés dans «un bain sonore», une
atmosphere affective qui se veut sécurisante et se
présente comme un instant privilégié de partage
avec autrui.

Ce qui est en cause dans I’écoute musicale, C’est
donc avant tout «la résonance de la musique
dans laffectivité de la personne » [65]. Il s’agit de
la «rencontre de la musique qui vient de l'exté-
rieur avec notre musique intérieure », ce qui ren-
voit au concept d’Identité sonore (ou ISO) élaboré
par Benenzon [66]. LISO correspond a l'univers
sonore qui nous est propre, nous a construit et
nous appartient. De Vendeuvre [67] parle d’une
«sorte de mémoire sémantique de tous les sons
qui nous habitent depuis notre naissance jusqu’a
aujourd’hui».

Lobjectif de I’écoute musicale est donc de faire
entrer la musique en résonance avec ’ISO de cha-
cun dans le but d’ouvrir et de rétablir les canaux
de communication défaillants ou désinvestis
comme dans le cadre d’une pathologie démen-
tielle dégénérative. Les démences se présentant
comme de véritables «pathologies de la commu-
nication» affectant notamment la capacité des
sujets & sexprimer de maniere intelligible par le
langage, un recours a une technique thérapeuti-
que prenant appui sur le non verbal semble pou-
voir savérer pertinente. De plus, en offrant une
situation de rencontre et d’échange autour de la
musique, I’écoute musicale se propose de remé-
dier aux phénomeénes d’isolement qui accompa-
gnent les processus démentiels. Enfin, par sa
dimension atemporelle, la musique se présente
comme un élément susceptible de dépasser la
confusion de la désorientation.

En partant de la problématique qui a consisté a se
demander si la technique de I’écoute musicale peut
avoir un effet bénéfique sur la capacité des sujets
«déments» a sexprimer, communiquer et entrer en
relation avec autrui, nous avons formulé les deux
hypotheéses générales suivantes a cette recherche.

o Latelier d’écoute musicale de groupe, en
offrant aux sujets déments une situation de
relation médiatisée, favoriserait en son sein
lexpression et la communication. La musique
aurait ainsi un effet optimisant sur la commu-
nication des sujets « déments » et les différentes
musiques auditionnées offriraient l'opportu-
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nité d’une expression d’affects variés. Cette
hypothése pose la question des effets immé-
diats de I’écoute musicale.

o Latelier d’écoute musicale, par le respect d’un
protocole strict et immuable relatif a son
déroulement, pourrait permettre aux sujets
«déments» de mettre en place certains proces-
sus d’apprentissage et d’habituation.

Les effets de I'écoute musicale a moyen terme
sont ici abordés. Cette hypothese suppose I'émer-
gence d’effets thérapeutiques observables a la
suite de la prise en charge au sein d’un atelier
d’écoute musicale. Il sagirait d’'une généralisa-
tion du réinvestissement de la communication &
la vie quotidienne.

Cing patientes d’un hopital local (quatre de servi-
ces de long séjour et une de maison de retraite)
ont été intégrées a un atelier d’écoute musicale.
Ces sujets ont été sélectionnés selon différents
critéres dans le but d’aboutir a une certaine homo-
généité du groupe. Pour chacun, le diagnostic d’'un
syndrome démentiel dégénératif avait été posé.

Ces cinq femmes agées de 78 4 90 ans présentaient
une démence modérément sévere.

Onze séances d’écoute musicale d’'une durée
comprise entre 30 et 45 minutes ont eu lieu une
fois par semaine. La recherche a été construite
dans le but d’observer les éventuels effets théra-
peutiques des séances d’écoute musicale sur
I'instant et a moyen terme. De plus, nous avons
choisi d’investir la communication dans sa glo-
balité cest pourquoi nous sommes a la fois cen-
trés sur les aspects verbaux et non verbaux
engagés au sein de latelier.

Les séances d’écoute musicale ont alors été fil-
mées dans le but d’étre «analysées» avec des
grilles permettant de recueillir les manifestations
non verbales, les productions verbales et les effets
thérapeutiques a moyen terme.

Pour les aspects non verbaux engagés au cours des
auditions, les musiques a tonalité triste (3¢ catégo-
rie musicale) ont constitué la catégorie pour
laquelle les résultats ont été les plus significatifs.

Au cours de l'audition de ces morceaux, nous
avons tout d’abord observé que les participantes
ont échangé moins de regards et que les yeux
étaient davantage tournés vers le sol. Dans ce sens,
davantage de positions traduisant un phénomene



Maladie d’Alzheimer et troubles de la communication

de «replis sur soi» ont été constatées, comme par
exemple la position «buste plié en avant».

De plus, une absence totale de mouvement au
cours de l'audition des morceaux a davantage été
observée pour cette méme catégorie musicale au
cours de laquelle les mouvements corporels ont
été présents en plus faible nombre.

Par ailleurs, nous avons constaté deux fois moins
d’apparition de sourires au cours de l'audition de
ces musiques a tonalité triste et & tempo lent.

Tous ces éléments plaident en faveur de l'existence
d’un comportement spécifique observé au cours
del'audition des musiques tristes et d’un lien entre
tonalité affective de la musique et singularité des
expressions non verbales. D’autres résultats ren-
forcent I’idée de ce lien. Ainsi, les participantes ont
davantage ri au cours de l'audition des musiques a
tonalité humoristiques et ont plus chanté pendant
laudition des musiques de la premiére catégorie.

Lexpression non verbale des participantes (mou-
vements, réactions émotionnelles, positionne-
ment) au cours des auditions de morceaux serait
donc bel et bien en lien avec la nature affective et
le rythme de ces derniers.

D’un point de vue quantitatif, nous avons tout
d’abord constaté qu’il y a moins eu de productions
verbales pendant les phases d’audition puisque
87,1 % des interventions ont eu lieu au cours des
phases d’échange. Il convient cependant de préci-
ser que les différences ont été importantes puis-
que le nombre de production pouvait aller du
simple au triple selon les participantes.

Nous faisons tout d’abord le constat que la majorité
des productions verbales formulées par les partici-
pantes ont consisté en une expression de souvenirs.
La musique a donc permis a ces sujets de sexpri-
mer autour d’événements de vie singuliers.

Parallélement, le fait que les remarques sur la
musique ou 'artiste concernent 31 % des produc-
tions verbales présente la difficulté que les partici-
pantes a parfois rencontrer pour «basculer dans
laffectif» au cours de la phase d’échange. En
effet, certaines musiques n'ont pu permettre aux
sujets d’élaborer verbalement autour des airs
auditionnés. Les remarques superficielles d’ordre
général sur quelques aspects des musiques ont
alors consisté en une forme d’échappatoire.

Pour la répartition en fonction de la tonalité affec-
tive du discours, il convient tout d’abord de préci-

ser que plus de la moitié des interventions n'ont
pu étre connotées affectivement de maniére claire.
De plus, nous constatons que davantage d’affects
de tristesse ont été transmis au cours des séances
d’écoute musicale et, ce, indépendamment de la
tonalité affective des musiques auditionnées. En
effet, nous n‘avons pu mettre en évidence de lien
entre la tonalité de la musique auditionnée et celle
du discours suivant l'audition.

D’un point de vue davantage qualitatif, nous
avons remarqué que les séances d’écoute musicale
ont permis aux participantes de réactiver un cer-
tain nombre d’épisodes de vie propres a chacune.
Des discours singuliers se sont alors dessinés au
til de 'atelier en étant parfois systématiquement
abordés. Ainsi, une participante n’a eu de cesse de
verbaliser autour de la mort de ses parents, tandis
quuneautre abordait systématiquementla période
de vie passée aux cOtés d'un chanteur célebre et
quune derniére réactualisait d’anciens conflits
avec son employeuse.

I convient de préciser que ces themes n’avaient
jusque-la jamais été abordés dans les services de
soins et étaient parfaitement inconnus des soi-
gnantes. Ceci confere a l'atelier le statut d’instant
particulier propice a I’émergence d’une expres-
sion singuliére autour de thémes intimes. L'écoute
musicale se présente donc comme une technique
pouvant permettre aux sujets déments de se resi-
tuer dans une dynamique d’échange mais égale-
ment de réinvestir la dimension affective.

Au fil des séances, un certain nombre de signes de
mémorisation et d’intégration des parametres de
latelier ont été constatés.

Tout d’abord, la mémorisation des places a été
acquise pour trois participantes. De plus, les
sujets ont semblé intégrer le role de I'animateur
ainsi que les objectifs propres a cette prise en
charge. Certaines participantes ont pu claire-
ment dire quelles venaient pour «écouter de la
musique » alors que d’autres pouvaient deman-
der la composition du programme ou encore se
mettre spontanément a chanter des quelles nous
voyaient. Les équipes soignantes nous ont par
ailleurs précisé qu’il pouvait arriver que certains
sujets parlent de la séance d’écoute musicale a
laquelle ils avaient participer le matin méme, ce
qui plaide en faveur de 'existence d’une certaine
trace mnésique laissée par l'atelier pour chaque
participante.
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Parallélement, nous avons observé, au fil des
séances, davantage de spontanéité et daisance
dans les prises de paroles pour quatre patientes,
ce qui suggere P'instauration d’un certain climat
de confiance favorable a la communication.

Depuis la prise en charge, les équipes soignan-
tes ont constaté que certaines participantes
sembleraient davantage rechercher les situations
d’interaction et entreraient plus facilement en
communication avec autrui. Nous supposons
donc que la dynamique d’interaction instaurée au
sein de l'atelier se serait généralisée au quotidien
des sujets et a leur vie dans les services de soins.
Ceci constitue une forme deffet thérapeutique
que nous pouvons attribuer a l’atelier.

De plus, la prise en charge a permis I'instauration
de nouvelles relations qui ont perduré dans les
services entre trois participantes.

Enfin, des effets comportementaux plus singu-
liers ont été mis en évidence chez trois sujets :
diminution de l'agressivité envers I’équipe pour
une, apaisement général a la suite des séances
d’écoute musicale pour une autre et diminution
de comportements «perturbateurs» associée a
une augmentation des capacités attentionnelles
pour une troisiéme participante.

Cette expérience thérapeutique menée aupres
de sujets diagnostiqués comme « déments » nous
a tout d’abord permis de dépasser 'idée regue
qui présente 'isolement et le désinvestissement
de la communication comme des processus
irréversibles.

La musique sest alors positionnée en tant que
meédiateur et, en prenant appuis sur le non verbal,
a été a méme de ré-instaurer 'interaction avec
autrui, notamment par le biais du langage.

Il semble donc qu'une utilisation de la technique
de Iécoute musicale puisse trouver une certaine
pertinence sil’'on se situe dans une optique de pré-
vention, puisque les sujets de cette recherche
étaient a un stade de démence qualifié de
«modéré». Le langage était notamment présenté
comme une capacité résiduelle tant sur ses ver-
sants productifs que réceptifs. Dans ce sens, les
sujets étaient certes aptes a communiquer, mais
déja porteurs de signes annongant un retrait pro-
gressif de la vie sociale.

Nous sommes toutefois en droit de nous interro-
ger sur les effets que produirait un recours a une

109

telle technique thérapeutique aupres de sujets ne
semblant plus capables de communiquer avec
autrui. Ceci poserait par la méme l'ambitieuse
question de la réversibilité possible de certains
aspects de I'état végétatif présenté d’ordinaire
comme l'ultime stade des processus démentiels.

La production musicale

Nous avons mené une autre étude avec Bourigault
[68] basée sur la production musicale, en I'occur-
rence le chant, en formulant les hypotheses que
les séances de musicothérapie permettraient de
diminuer les comportements d’agitation des
patients Alzheimer et que I'estime de soi du patient
pourrait étre renforcée grice aux séances de
musicothérapie. Cette recherche a été menée
aupres de quatre personnes résidant en Cantou
(structure spécialisée pour personnes agées déso-
rientées). Il s’agit de patients atteints de la maladie
d’Alzheimer, qui ont obtenu des scores moyens au
Mini Mental Test de Folstein supérieur ou égal a
14/30, indiquant une démence légeére a modérée.
Ces résidents ont en commun une attirance pour
le chant et la musique. Il y a deux hommes et deux
femmes d’une moyenne d’age de 75 ans.

Dix séances de musicothérapie ont eu lieu avec
exercices de relaxation, de respiration et d’échauf-
fement de la voix. Ensuite, I'animateur et les par-
ticipants chantaient en suivant les paroles de
chansons réunies dans un répertoire (commun a
cette génération). Enfin, la séance se cloturait par
I’écoute d’un extrait musical apaisant (a tempo
lent). Cette écoute terminée, les patients étaient
invités a verbaliser leurs émotions et sensations.

Afin de pouvoir observer finement les comporte-
ments des participants durant les séances de
musicothérapie, nous avons travaillé a partir d’'un
enregistrement vidéo de ces derniéres. En relevant
ces différents comportements, nous avons élaboré
une grille d’analyse comportementale.

Par ailleurs, nous évaluons I'estime de soi des qua-
tre patients, a I'aide de I'Inventaire d’Estime de
Soi de Coopersmith [69]. LInventaire d’Estime de
Soi, construitdanslesannées 1980 par Coopersmith
aux Etats-Unis comporte 58 items, décrivant des
sentiments, des opinions ou des réactions d’ordre
individuel, auxquels le sujet doit répondre en
cochant une case : «me ressemble» ou «me res-
semble pas». Afin de noter une éventuelle évolu-
tion de cette estime de soi, nous réalisons la
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passation de cette échelle en début et en fin de
suivi thérapeutique (durée : 4 mois).

Au regard des grilles d’analyse comportementale,
nous notons une majorité de signes d’apaisement
(deux fois plus que de comportements d’agitation),
qui restent stables du début a la fin de séance.
Néanmoins, pour démontrer que cet apaisement
est la conséquence directe de la participation a la
séance et non le fait de facteurs extérieurs non
contrdlés, tels que les traitements médicamenteux,
une augmentation significative de ces signes
d’apaisement au cours de la séance aurait dii étre
observée. On sapercoit alors que Cest le cas du signe
d’apaisement «relachement corporel», qui connait
une évolution croissante significative, tout au long
de la séance. Face a cela, nous sommes en présence
d’une baisse significative du nombre de comporte-
ments d’agitation «position du corps crispée ».

Nous remarquons également un niveau de vigi-
lance accru chez les participants, tout au long de
la séance. En effet, nous relevons un nombre
important de signes d’apaisement tels que «reste
assis», « participation active» et «prend plaisir a
chanter ».

Par conséquent, ces résultats confirment notre
hypothese selon laquelle les séances de musicothé-
rapie entraineraient une diminution des compor-
tements d’agitation, chez le malade Alzheimer.

Cependant, les résultats apparus a lintérieur
des inventaires d’estime de soi n'ont pu valider
notre hypotheése selon laquelle le patient pour-
rait accéder a une meilleure estime de soi, grace
aux séances.

Lobjectif des séances de musicothérapie, dans le
cadre d’un suivi psychothérapeutique, consiste a
«prendre soin autrement» de la personne atteinte
de maladie d’Alzheimer. « Autrement», cest-a-
dire essayer une méthode «autre» que des entre-
tiens thérapeutiques, des ateliers mémoire, des
passations de test, qui, la plupart du temps, pla-
cent le patient en situation d’échec et de réelle
souffrance psychique.

A travers cette étude, nous prenons conscience de
I'intérét d’une telle méthode psychothérapeutique,
aupres de patients présentant des comportements
d’agitation. Ainsi, nos observations ont indiqué
une trés nette diminution des comportements
d’agitation et une vigilance accrue des patients,
au cours d’une séance de musicothérapie.

110

\

Nous avons donné une suite a ces travaux en
musicothérapie [70]. Par la mise en place d’un ate-
lier d’expression (et d’écoute) musicale a but thé-
rapeutique, nous avons évalué les possibilités de
communication de patients Alzheimer. Notre
hypothese est que l'expression musicale est un
mode de communication analogique : sans doute
le patient Alzheimer peut-il avoir un acces facilité
a Pinstrument de par sa démence et d’'une éven-
tuelle désinhibition, il pourrait alors se laisser
aller plus facilement a l'utilisation de I'instrument
méme sans formation particuliére.

Dans cet atelier, les patients sont en groupe et en
les incitant a s'exprimer via les instruments, nous
avons cherché a mettre en évidence leur plaisir.

Des moments d’écoute musicale étaient aussi pro-
posés, afin de réveiller les affects profonds et leurs
sentiments archaiques : ensuite nous pouvons
inviter les patients a verbaliser les souvenirs ainsi
évoqués, ce qui peut les aider a retrouver une
image d’eux-mémes.

Enfin, nous évaluons les effets hors du groupe : le
but est bien que ces patients arrivent & communi-
quer plus facilement avec toutes les personnes qui
les entourent.

Nous avons proposé un atelier de musique théra-
peutique, en groupe, a cinq malades Alzheimer de
stade modéré a sévére, vivant en institution.

Une grille d’observation des comportements de
communication lors de latelier ainsi quun ques-
tionnaire a l'attention du personnel soignant ont
été élaborés, pour évaluer les effets thérapeutiques
de la musique.

A Pissue de cette étude, une légére augmentation
des comportements communicationnels a été
mise en évidence chez chacun des participants,
confirmant l'intérét du média musique comme
approche thérapeutique.

Relaxation

Ploton [71] évoque le fait que «I’approche classi-
que des démences séniles les assimile donc
manifestement a une mort psychique progres-
sive et l'affectivité des patients ne fait pratique-
ment l'objet d’aucun commentaire, semblant
apparemment exclue des préoccupations des
chercheurs ».
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Il a repéré des traits psychologiques communs
chez les déments et notamment :

« une grande vulnérabilité narcissique associée a
une certaine labilité émotionnelle;

o une ambivalence de comportement lié a une dif-
ficulté a faire des choix, évoquant une phobie de
I'implication;

o un vécu d’abandon les conduisant a développer
des symptomes évoquant leur incapacité a res-
ter seul;

« obsession pour la mort a fleur de conscience.

En bref, si lon se référe a ces quatre principaux
traits psychologiques, on peut deviner que les
vivre au quotidien puissent facilement nous ame-
ner a développer de I'anxiété.

Pour calmer cette émotion, introduire la quié-
tude, la relaxation est peut-étre une voie théra-
peutique. En effet, Ranty (1990), cité par Marvaud
[72], dit que la relaxation chez la personne agée
est comme un «lifting du soi», il est vrai que le
corps du sujet 4gé est plus douloureux, malade,
fatigué, déformé, désocialisé, isolé et désexualisé.

Le relaxateur sera alors confronté au mal-étre de
la personne 4gée, lié & une difficulté de faire le
deuil de sa jeunesse, et di a la préséance des ins-
tincts de mort et des instincts de survie.

Erlich, citée par Marvaud [72], traite de la relaxa-
tion et le vieillissement. Le vieillissement est un
processus général qui dépasse largement le cadre
humain et qui débute avec la vie. Le vieillisse-
ment s'accompagne de changements biologiques,
morphologiques, fonctionnels et psychoaffectifs et
socioculturels. Le vieillissement cérébral se mani-
feste par des plaintes fonctionnelles et notamment
des trous de mémoire et la difficulté de concentra-
tion qui suscitent une angoisse marquée par la
crainte d’un déficit des fonctions cognitives.

Shilders, cité par Marvaud [72], a étudié les rap-
ports entre I'angoisse résultant de la métamorphose
corporelle et les réactions dépressives paranoides
et hypochondriaques. Il sagit généralement de
manifestations somatiques anxieuses, dépressives,
avec une dimension hypochondriaque fréquente.
Au-dela des indications classiques, il sagit d’'un
véritable mal-étre existentiel prenant la forme d’une
lente hémorragie narcissique d’'un trouble de'image
de soi qui Sexprime par le sentiment de perte de
potentialités physiques et psychologiques.

111

La relaxation aborde le corps vieillissant sous les
aspects somatiques et psychoaffectifs. La circula-
rité qui s’ établie pendant la cure est objectivée par
la corrélation entre variations du tonus muscu-
laire et celles du vécu émotionnel. Elle passe éga-
lement par la perception conjuguée du bercement
respiratoire et des pulsations circulatoires.

La relaxation psychothérapeutique permet de res-
taurer l'estime de soi afin de lutter contre le repli,
la sclérose affective et le réveil des tendances
infantiles et son cortege de préoccupations hypo-
chondriaques. Elle mobilise 'imaginaire du sujet
dans sa lutte contre ’angoisse de mort et son refus
d’affronter I'inacceptable échéance.

Larelaxation va permettre a la personne de décou-
vrir son corps et aussi un savoir ignoré : le sujet de
I'inconscient.

En résumé, chez les personnes Alzheimer conser-
vant une bonne mémoire procédurale, une cer-
taine capacité d’apprentissage par la répétition
demeure possible, d’autant que la capacité de
I'imitation archaique semble préservée. Ainsi, une
possibilité de transmission de comportements
est possible et plus si on y ajoute de 'empathie.

Il se dégage la problématique suivante : avec le
procédé de limitation, de I’échoisation selon
Cosnier [73] peut-étre pourrions-nous transmet-
tre un certain état émotionnel ?

Nous avons mené une recherche [74] dont la
méthodologie prend en compte deux conditions
expérimentales.

La premiere étant la relaxation dans un contexte
bien controlé et propice a la détente. Cette condi-
tion étant une phase préliminaire a la deuxieme
condition et permettant d'observer les effets de la
relaxation sur I’émotion anxieuse et ceci a diffé-
rents moments.

La deuxiéme condition consiste a offrir la possibi-
lité aux personnes agitées de les amener au calme
par le principe de I'imitation (ou échoisation) et
ceci dans les contextes qui se présentent sur le
moment. Par le fait, rien n'est contrdlé et on laisse
place a la spontanéité. A ce moment, le relaxateur
devient lui-méme le cadre. Le relaxateur emploi
alors un savoir-faire inspiré de la relaxation, pour
la transmission (par échoisation, imitation et
empathie) d’un état émotionnel.

La population est celle d’une UPAD qui accueille
24 résidents.
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Les outils utilisés sont une grille d’évaluation deI’état
de relaxation (condition 1) qui comporte quatre
items principaux : la position du résident, le regard, la
respiration, le rythme respiratoire et une fiche-bilan
des situations d’intervention (condition 2).

La condition 2 de relaxation permet d’étudier la
validité de la transmission d’un état de bien-étre
par le procédé de I'imitation de comportement,
ainsi aucunes variables ne sont contrdlées et nous
intervenons dans des moments d’agitation ou
I'anxiété est trés forte.

Cette recherche a permis de mettre en évidence
les résultats suivants :

« la relaxation entraine des modifications émo-
tionnelles dans le quotidien, en particulier une
diminution de I’état anxieux;

en transmettant un état de relaxation a une per-
sonne Alzheimer, on observe chez elle une
diminution ou une disparition de ses troubles
anxieux dans I'immédiat et cela perdure encore
une heure apres la séance de relaxation;

il est possible de transmettre un état de relaxa-
tion a une personne atteinte de démence de type
Alzheimer par le procédé de I'imitation (échoi-
sation de comportements);

un cadre de relaxation appris et répété est une
phase préparatoire indispensable pour amener a
un état de détente dans des contextes d’urgences
ou l'anxiété ne les rend plus maitre d’eux.

Aide dans les activités
de la vie quotidienne

Pour faire suite au travail sur les situations de la
vie quotidienne perturbatrices pour le malade
Alzheimer et génératrice de troubles du compor-
tement et de la communication, nous avons voulu
voir comment le milieu, et en particulier les
aidants, pouvaient se mettre en «résonnement»
avec les malades, autrement dit quelles aides
pouvaient étre apportées dans les diverses situa-
tions de la vie quotidienne [56].

Létude a lieu dans une institution gériatrique.
Plusieurs observations d’activités de vie quoti-
dienne caractérisent ce travail. Cinq personnes agées
ayant un profil de DTA, quatre vivant en UPAD et
une en maison de retraite y participent. Il s’agit de
trois femmes et deux hommes, 4gés de 75 a 86 ans.
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Les capacités mnésiques sont évaluées avec le test
de mémoire de Grober et Buschke [75]. Le langage
oral est évalué a partir du Montréal Toulouse 86
[76]. Les capacités praxiques (idéomotrices, idéa-
toires, constructives et bucco-faciales) sont déter-
minées a partir de subtests inspirés des travaux de
Le Gall et Etcharry-Bouyx [77], du MT 86, de la
BEC 96 et du MMSE.

Le langage oral des sujets agés déments dans les
activités de vie quotidienne est mesuré avec la
grille d’évaluation des capacités de communica-
tion de Rousseau [40].

Une échelle évaluant les comportements a été éla-
borée a partir de travaux étudiant les troubles
comportementaux au cours de la DTA, notam-
ment ceux de Vetel et Hugonot [78].

Cette grille comporte des items concernant I'an-
xiété, l'apathie physique, I’agitation motrice et
verbale, I'agressivité physique et verbale. A partir
d’une observation directe, les comportements
sont cotés de 0 a 3, en fonction de la fréquence
avec laquelle ils apparaissent, allant ainsi d’un
comportement absent (0) & un comportement
sévere (3). Une note élevée rend compte d’un com-
portement perturbé dans une situation donnée.

Une précédente recherche [79] indique plusieurs
situations générant des comportements perturbés :
les repas, la toilette, le déshabillage, I'institution-
nalisation. Nous nous intéressons ici a trois acti-
vités de la vie quotidienne perturbatrices : la
toilette, I’habillage, le repas : mettre le couvert.

Afin de mesurer précisément les réactions com-
portementales des sujets, nous proposons une
situation d’interaction la plus naturelle possible
tout en maitrisant certaines variables liées a envi-
ronnement. Les scripts constituent un outil inté-
ressant par rapport a cette problématique. En
effet, ils fonctionnent a la maniére d’un schéma et
englobent un ensemble de connaissances relatives
a l'individu permettant de mettre en avant des
compétences comportementales et cognitives.
Pour Fayol et Monteil [80], les scripts peuvent ser-
vir d’intermédiaire privilégié dans I'exploration
des relations entre la cognition et les actions.

Ces séquences d’actions permettront de mesurer
les compétences cognitives des sujets. Nous
contrdlerons les variables liées a I'environnement
et évaluerons ainsi leurs effets sur les comporte-
ments des personnes dgées.
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Chacune de ces situations sera exprimée par
l'aidant selon trois modalités, mobilisant un trai-
tement de I'information plus ou moins élaboré
pour le sujet 4gé dément :

» réalisation de la séquence d’action par imitation
de l'aidant;

o réalisation de la séquence d’action de maniére
imagée, ot 'aidant propose des images faisant
référence aux actes a réaliser;

o réalisation de la séquence d’action suite a une
consigne verbale de l'aidant.

Un traitement individualisé des résultats identifie
les interactions des sujets 4gés déments dans leurs
activités de vie quotidienne. La DTA entraine
nécessairement des troubles cognitifs, altérant la
mémoire, le langage, les capacités gnosiques et
praxiques, qui réduisent peu & peu l'autonomie
dans les habiletés quotidiennes. Néanmoins, I'en-
vironnement humain a un rdle dans l'optimisa-
tion de ces capacités cognitives, quand celui-ci s’y
adapte. Notre hypothése générale reposait sur
I'influence de Ienvironnement immeédiat sur les
conduites adaptatives du sujet, ce que nous pou-
vons confirmer. Nous émettions alors I'intérét de
stimuli visuo-gestuels de I'aidant dans 'optimisa-
tion des performances. Les résultats apparaissent
alors hétérogenes. Une consigne imagée géneére le
plus souvent des perturbations comportementales
et communicationnelles, altérant la réalisation
des activités. Cependant, bien que cette consigne
réduise 'adaptation du sujet 4gé, le support visuel
favorise la communication. Aussi, un support
imagé peut étre une alternative a la prise en
charge, notamment lors des animations, permet-
tant alors une stimulation du langage des sujets
4gés déments. Lutilisation d’une consigne d’imi-
tation altere la réalisation des activités de vie quo-
tidienne, mais nempéche pas le sujet a4gé de
finaliser ces actions. Nous constatons néanmoins
des résistances pour certains sujets, qui vivent
cela comme une infantilisation. Il pourrait étre
intéressant d’utiliser 'imitation parallélement a
une prise en charge verbale, qui viendrait accom-
pagner la réalisation gestuelle des activités élé-
mentaires, comme la toilette et 'habillage.

Les personnes 4gées démentes interagissent avec
de multiples facteurs, comme l’atteinte cognitive,
I'environnement humain et les facteurs contex-
tuels, tels que la situation de communication et
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les actes de langage utilisé par 'interlocuteur. Les
conduites adoptées par I'individu agé sont déter-
minées par 'échange relationnel qui s’instaure
avec l'aidant. Selon la qualité de ces relations, les
capacités cognitives et conduites adaptatives du
sujet pourront étre maintenues.

Ce travail repose sur une observation en milieu
écologique. Aussi, cela apporte nécessairement des
biais & notre évaluation. En effet, nous indiquons a
plusieurs reprises des oublis de consignes dans
lattitude de l’aidant. De plus, nous constatons des
interférences entre la présence de 'examinateur et
les sujets 4gés observés. Néanmoins, il semble
important d’envisager une approche écologique de
la DTA, puisquen décrivant les interactions du
sujet en milieu de vie réelle, il est possible d’envisa-
ger de perspectives d’interventions pragmatiques.

Thérapie animaliere

Les effets bénéfiques de l'animal auprés d’une
population 4gée sont de mieux en mieux docu-
mentés dans la littérature scientifique ot l'on
souligne le recours a 'animal comme moyen théra-
peutique pour améliorer le mieux-étre psycho-
logique et social des personnes [81-83].

Le recours a la thérapie assistée par l'animal, com-
munément appelée zoothérapie, parait pertinent
pour atteindre différents objectifs thérapeutiques
et ainsi promouvoir le bien-étre des résidents.
Lanimal, bien ancré dans la mémoire affective des
personnes 4gées, qui, on le sait est plus longue-
ment préservée chez celles atteintes de démences,
constitue un outil thérapeutique puissant et notam-
ment dans le domaine de la communication.

A travers un atelier introduisant la présence d’un
animal comme «outil thérapeutique », nous avons
montré [84] que le chien utilisé comme médiateur
relationnel va avoir un impact au niveau de la com-
munication des personnes dgées démentes. L'étude
a été réalisée aupres de huit résidentes d’une la mai-
son de retraite présentant une DTA séveére.

Ethique et prises en charge
thérapeutiques

Prendre en charge une personne atteinte de
démence, mais aussi simplement s’en occuper au
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quotidien en tant quaidant professionnel ou natu-
rel, impose le respect de certaines régles, appe-
lons-les morales ou éthiques. En effet, un dérapage,
qui peut aisément tourner a la maltraitance, est
facile méme si, dans une majorité de cas, il est
plus souvent la conséquence d’une maladresse,
de la méconnaissance de la maladie qu'une véri-
table intention de nuire.

Une charte « Alzheimer éthique et société» a été
rédigée par les membres du groupe de recherche
et de réflexion Ethique et vieillesse, au sein de
I'Espace éthique/AP-HP sous la direction d’Em-
manuel Hirsch [86].

Cette charte s’adresse a tous ceux, professionnels,
proches et bénévoles, qui prennent soin des per-
sonnes atteintes d’une maladie d’Alzheimer ou
d’une maladie apparentée, et a qui il est demandé
de s’engager sur les grandes lignes suivantes :

o assurer a la personne malade l'acces aux soins,
la compensation des handicaps et la prévention
des facteurs aggravants;

o développer et garantir les compétences profes-

sionnelles par les formations initiale et continue
ainsi que par le travail en équipe;

reconnaitre le droit de la personne malade a
étre, ressentir, préférer, refuser;

respecter le choix de la personne malade;

respecter les liens affectifs de la personne
malade;

respecter la liberté de conscience de la personne
malade et valoriser ses activités;

respecter la personne malade, ses biens et ses
choix matériels;

soigner, respecter et accompagner la personne
malade jusqu’a la fin de sa vie;

faire bénéficier la personne malade de la recher-
che et de ses progres;

contribuer largement a la diffusion d’une appro-
che éthique.

La prise en charge que nous proposons dans le cas
de la maladie d’Alzheimer, en particulier la théra-
pie écosystémique des troubles de la communica-
tion, s’inscrit parfaitement dans le respect de ces
regles éthiques et contribue a les faire respecter.

Elle s’adresse en effet a tous les malades, quel que

soit leur degré d’atteinte. Nous 'avons vu, méme a
un stade trés avancé de la maladie, une communi-
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cation est toujours possible, le role de la thérapie
est alors de faire comprendre a l'entourage qu'une
autre forme de communication est envisageable et
qu’'a un stade ultime, une simple présence sera le
dernier moyen de maintenir une relation. Avant
cela, son objectif sera de faire en sorte que tous les
facteurs favorisant la communication soient iden-
tifiés et appliqués et que les facteurs inhibiteurs ne
puissent jouer.

La prise en charge de ces troubles de la communi-
cation appartient clairement a la compétence des
orthophonistes en particulier et correspond a la
nomenclature générale des actes professionnels, a
l'acte suivant «maintien et adaptation des fonc-
tions de communication chez les personnes
atteintes de maladies neuro-dégénératives». La
thérapie écosystémique est ainsi enseignée dans
les centres de formation en orthophonie et égale-
ment dans le cadre de la formation continue. Elle
continue a faire l'objet de recherches pour amélio-
rer son efficacité.

Lobjectif prioritaire de cette thérapie est, a travers
le maintien d’'une communication entre le malade
et son entourage proche, de permettre qu’il puisse
continuer a exprimer ses volontés, ses désirs, ses
choix, ses coléres,... de veiller ainsi a ce que le
malade soit toujours reconnu comme individu
communicant, de veiller & ce qu’il continue a
«étre.

Cela passe par une adaptation de la communica-
tion de I'entourage pour faciliter l'expression du
malade en fonction de ses capacités résiduelles.
Par exemple, si I’évaluation de la communication
a montré que le malade n’est plus en mesure de
répondre a des questions ouvertes, le thérapeute
enseignera a l'entourage comment remplacer ces
questions ouvertes par des questions fermées ou
des questions a choix multiples. Par exemple : une
absence de réponse, parce que le patient souffre
d’un manque du mot, a la question « Que voulez-
vous manger ce midi?» risque d’entrainer pro-
gressivement une absence de question de la part
de I'entourage. Montrer alors qu'en transformant
la question précédente en « Voulez-vous manger
de la viande ou du poisson ?» ou encore plus sim-
plement en « Voulez-vous manger de la viande?»
permettra d’obtenir une réponse, évitera ce renon-
cement et permettra au malade de continuer a
exprimer ses choix et surtout a étre toujours par-
tenaire d’une relation sociale.
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En dehors méme des troubles de la communica-
tion, la prise en compte de la volonté du malade
est essentielle et cela passe par un comportement
de communication adapté de l'entourage, non
seulement aux capacités du malade mais tout sim-
plement a son statut d’individu qui, d’une maniére
ou d’une autre, est toujours en mesure d’exprimer
ses choix. Il convient donc, notamment en insti-
tution, comme nous I’avons dit précédemment, de
remplacer «Il est 8 heures il faut se lever» par «Il
est 8 heures, voulez-vous vous lever ?» ou «II est
midi, a table» par «Il est midi, avez-vous faim ?»,
etc. En donnant au malade la possibilité de choi-
sir, non seulement on respecte I’individu mais on
lui donne aussi, certes peut-étre juste 'impres-
sion, mais c’est ce qui importe, de continuer a
maitriser a vie. Cette «efficacité subjective» au
sens de Bandura [87] de pouvoir choisir et non
subir est fondamentale pour tout individu, fat-il
atteint de la maladie d’Alzheimer. Le maintenir
dans un état de dépendance perpétuelle sans lui
donner la possibilité, méme si ce n'est quune illu-
sion, d’avoir prise sur son existence risque soit de
le conduire a se faire entendre avec les moyens
du bord, par exemple un comportement agressif,
soit de le pousser a rendre les armes, a se laisser
«glisser » en s’excluant de ce monde ot il n’a plus
sa place puisqu'on ne lui en laisse aucune.

La prise en charge devra aussi appendre a ’'entou-
ragealire différemmentles symptomes du malade.
En effet, celui-ci a perdu les moyens convention-
nels d’exprimer ses ressentis, désirs, besoins, etc.
I risque d’utiliser des moyens que l'on peut quali-
fier d’archaiques mais qui sont en fait les seuls
dont il dispose désormais. Loutil principal de la
communication - le langage - ne pouvant plus
remplir correctement sa fonction, d’autres outils
vont étre utilisés : le non verbal et le comporte-
ment en particulier. Par conséquent, il faudra étre
davantage attentif a un regard, un geste, un sou-
rire mais aussi avoir conscience quun cri, un
bruit intempestif, une marque d’agressivité sont
peut-étre des moyens de communication avant
d’étre des troubles du comportement.

Par ailleurs, compte tenu de I'atteinte de certaines
fonctions cognitives, par exemple les fonctions
exécutives, certains comportements prennent un
autre sens. La désinhibition qui accompagne l’at-
teinte frontale peut expliquer pourquoi ce patient,
jadis timide et réservé, va avoir un geste déplacé a
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I'égard d’une soignante, pourquoi cette patiente,
auparavant trés pudique, va se promener entiére-
ment nue dans les couloirs. Un des roles de la prise
en charge va étre d’aider I'entourage a compren-
dre le comportement du malade et & le replacer
dans le contexte de sa maladie.

Les troubles cognitifs les plus importants sont
bien entendu les troubles de la mémoire et notam-
ment de la mémoire épisodique qui, en particu-
lier, permet de lier une information, un souvenir
a un contexte notamment temporel. Une atteinte
de cette mémoire épisodique entraine ce que 'on
peut appeler une amnésie de la source, clest-a-
dire que la personne a ’'information sans pouvoir
la rattacher au moment ou cette information lui
est parvenue, sans pouvoir savoir qui lui a donné
cette information, sans pouvoir dire si cette
information est vraie ou fausse, sans méme savoir
si elle vient de son vécu ou de son imaginaire. La
conséquence de ce trouble va étre que le malade
Alzheimer va vivre dans un monde qui va mélan-
ger le passé et le présent, le réel et 'imaginaire,
le vrai et le faux... Dans ce monde, les informa-
tions du présent vont interférer avec celles du
passé, les acteurs du moment vont interférer avec
ceux d’hier, les sentiments aujourd’hui vont
interférer avec ceux de l'enfance, les souvenirs
réels vont interférer avec ceux issus de I'imagi-
naire voire du fantasmatique, etc. Du fait que, par
ailleurs, I'encodage devient tres difficile voire
impossible, une nouvelle information aura chez
le patient Alzheimer une durée de vie de quelques
secondes. En conséquence, tenter de le ramener a
la réalité, c’est-a-dire l'aider a faire le tri dans tou-
tes ces informations, na que peu d’intérét,
puisqu’au bout de quelques secondes il repartira
dans ce monde qui désormais est le sien et dans
lequel parfois il peut se sentir bien. En plus, le
ramener sans arrét a la réalité, a notre réalité,
clest le mettre sans arrét en échec, lui rappeler
perpétuellement qu’il mélange tout. Il convient
également de ne pas oublier que, a partir d’'un
certain stade, le patient est non seulement
convaincu de vivre dans ce nouveau monde, mais
qu’il y vit réellement, le retour dans notre monde
n’étant plus possible. Tenter alors de le ramener a
notre réalité est non seulement une entreprise
vaine mais cest en plus ajouter de la confusion
dans son esprit et risquer de provoquer un com-
portement d’opposition ou de retrait définitif.
Alors a ce niveau, il n’y a plus que deux solutions :
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soit chacun reste dans son monde et toute relation
devient impossible, soit 'interlocuteur du malade
essaie de le rejoindre 1a ou il se trouve, I'inverse
n’étant plus possible. Cest ce que jai coutume
d’appeler «entrer dans la démence». Il s’agit d’une
entreprise difficile, surtout pour la famille qui a
des souvenirs communs avec le malade qui, de fait,
risquent de se retrouver déformés, les différents
protagonistes risquant de ne pas y retrouver leur
role, des interférences pouvant aussi exister a ce
niveau entre les acteurs de ’époque et ceux
d’aujourd’hui. On observe aussi que les interféren-
ces se font souvent avec des souvenirs émotionnel-
lement trés chargés et que le malade va revivre des
situations tres fortes, parfois trés heureuses parfois
trés douloureuses. Nous I'avons dit, il ne sert, de
toutes facons, a rien de ramener absolument le
patient a la réalité pour atténuer sa peine le cas
échéant; si la douleur est trop forte a cause de la
situation revécue, il faut quand méme le rejoindre
la ou il est et tenter ensuite de I'accompagner
ailleurs. Dans bien d’autres cas, les situations sont
plus neutres et 'interlocuteur a juste & accepter de
discuter dans un monde qui ne lui appartient pas,
qui n'est pas sa réalité mais 'objectif est simple-
ment de maintenir une relation, faute de quoi elle
sera définitivement rompue. Il n’y a, & vrai dire,
pas d’autre alternative & un certain moment de
I’évolution de la maladie.

De nombreux exemples ont jalonné mon expé-
rience. Le premier, tres ancien, a un moment ou
la prise en charge des patients Alzheimer n’était
pas encore ma spécialité, a sans doute orienté mon
approche. Une patiente a qui je demande son 4ge
me répond : «J’ai 125 ans et vous ?». A ce moment,
son savoir pourquoi, juste peut-étre pour étre sur
la méme longueur d’onde, je lui réponds : « Et bien
moi j’ai 192 ans... ». Elle me regarde alors avec un
petit sourire, dont ensuite je me suis longtemps
interrogé sur la signification, et elle me dit : « Vous
ne les faites pas!». Jaurais tres bien pu lui faire
retrouver son age réel mais a quoi cela aurait-il
servi? Au bout de quelques secondes, elle 'aurait
de nouveau oublié et je n’aurais réussi qu'a la met-
tre en échec, alors qu'en agissant ainsi nous avons
ri tous les deux, peut-étre pas pour la méme rai-
son mais peu importe, I'important est que nous
ayons échangé, qui plus est sur le mode du plaisir.
Lorsqu’elle me revoyait ensuite elle m’adressait un
sourire complice, probablement parce que je lui
rappelais un bref moment agréable. Mais n'est-ce
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pas la lessentiel & ce niveau de la maladie : faire
en sorte que le malade, dont la vie est constituée
de moments d’une durée de quelques secondes
(le temps ot une information qui ne peut plus
étre encodée reste en mémoire de travail) sans
forcément de lien entre eux, connaisse un maxi-
mum de moments de plaisir et un minimum de
moments d’angoisse. C’est sans aucun doute ['ob-
jectif essentiel et prioritaire d’une thérapie a des-
tination de personnes atteintes d’une pathologie
aujourd’hui irréversible : diminuer leur souf-
france psychique et augmenter leur confort de vie.
La notion de plaisir doit étre bien présente, bien
avant celle de «rationalité » et il faut faire le deuil
de référence a une «normalité ».

Enfin, au risque de paraitre provocateur, il nous
parait possible de dire que le patient Alzheimer,
qui souvent donne I'impression a son entourage
de changer, de s’éloigner de celui qu’il était aupa-
ravant, de ne plus étre reconnu comme le conjoint,
le parent qu’il était, apparait peut-étre en réalité
sous son vrai visage. En effet, chacun d’entre nous
adapte son comportement, son discours a des
normes sociales, essaie d’apparaitre conforme a
I'image qu’il a toujours voulu donner, a 'image
qu’il est supposé avoir dans l'esprit de ses proches,
ceci au détriment de propos, comportements,
désirs, choix de vie, etc., réprimés parce que non
conformes a une situation sociale, non accepta-
bles compte tenu d’une supposée normalité. La
démence fait alors parfois tomber les masques et
tous ces sentiments, attitudes, discours, ressentis
réprimés sous la pression sociale, familiale, per-
sonnelle vont apparaitre au grand jour. Il en sera
de méme de ces ressentis qui vont ressurgir alors
qu’ils avaient été enfouis quelque part au fond de
la mémoire parce que trop douloureux, trop
insupportables. D’ou la surprise de I'entourage
qui effectivement ne reconnait plus le sien qui
navait été vu jusqualors que sous le profil qu’il
voulait bien montrer et non sous son véritable
visage jusqu’alors dissimulé. Cette impression de
voir tomber des barrieres qui empéchaient la véri-
table personnalité de s'exprimer n'est pas rare,
de méme I'impression que des réactions refoulées
au moment d’'un événement passé sexpriment
lorsquun événement du présent interfere avec
l'ancien et font apparaitre le vrai ressenti. Ceci est
évidemment souvent déstabilisant pour l'entou-
rage, pour qui Cest bien str plus confortable de
tout mettre sur le compte de la maladie qui ne fait
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que générer les changements, mais Cest aussi le
role de la thérapie d’aider Ientourage a faire le
deuil de celui qu’a été le malade tout en acceptant
celui qu’il devient, ou plutdt en acceptant celui
qu’il a toujours été mais qu’il cachait.

Ceest aussi le role du thérapeute d’essayer, dans
certains cas, de repérer ce qui dans le présent
interfére avec le passé lorsque cette interférence
est a lorigine d’un ressenti trop douloureux. Je
citerai le cas de cette patiente qui, lorsquelle se
rentrait dans la salle de séjour de sa nouvelle ins-
titution au milieu de laquelle se trouvait une
table, se mettait a pleurer et a crier des déchirants
«papa, papa». Une histoire de vie a permis de
savoir que, enfant, elle avait assister a ’agonie de
son pere qui, victime d’un accident de travail dans
une ferme, avait été ramené dans la cuisine,
déposé sur le table et était mort sous les yeux de sa
fille qui, quelques 70 ans plus tard, revivait la
situation. Ce qui est important de comprendre
cest que la souffrance est ressentie comme la
premiére fois, comme lors de I’événement initial,
ce n'est pas simplement le souvenir d’une situa-
tion dramatique, Clest la revivre en boucle. Aider
la patiente dans ce cas a consisté a éviter de pro-
voquer cette interférence, en sarrangeant pour
ne pas la mettre dans une situation qui allait
déclencher ce comportement.

Cette notion d’éthique est donc treés importante
lorsque 'on prend en charge un patient Alzheimer,
notamment dans le cadre d’une thérapie des trou-
bles de la communication, c’est lui permettre d’ex-
primer tous ses besoins, désirs, ressentis avec
toutes ses capacités encore fonctionnelles. Mais
cest aussi faire comprendre et accepter a I'entou-
rage que les moyens utilisés pour exprimer tout
ceci sont différents des moyens « conventionnels »
et que ce qui est exprimé est lié & un nouveau
contexte notamment de fonctionnement cognitif,
jallais dire, encore par provocation, que c’est une
forme «particuliere » du développement cognitif.
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/.
Evaluation de I'efficacité des
thérapies non médicamenteuses

Lévaluation des thérapies non médicamenteuses,
en particulier les thérapies des troubles du lan-
gage oral et écrit, des troubles de la communica-
tion, est un sujet qui nous a toujours tenu a coeur,
estimant qu’il est du devoir du professionnel de
santé notamment, d’'une part de proposer a ses
patients des approches thérapeutiques qui ont fait
leurs preuves et, d’autre part, de rendre des comp-
tes a la société qui prend en charge ses soins.

Lévaluation de lefficacité d’une thérapie non
médicamenteuse est une entreprise souvent déli-
cate d’'un point de vue méthodologique, en
particulier pour les thérapies des pathologies
neuro-dégénératives. Nous avons mené un cer-
tain nombre de recherches sur le sujet.

Lévaluation des thérapies orthophoniques est a
rapprocher de I'évaluation des psychothérapies,
sujet sur lequel I'Inserm [1] a proposé un rapport.
Ce rapport souligne les questions méthodologi-
ques que pose I'évaluation d’une thérapie non
médicamenteuse : quelle est la définition de la
population de patients a traiter ? Comment mesu-
rer lefficacité de la thérapeutique? Comment
prouver cette efficacité?

Selon I'Inserm, le choix de la mesure d’efficacité
est sirement le point méthodologique le plus
important. Il souléve en effet plusieurs questions,
la premiere d’entre elles étant de savoir s’il est
licite de recourir & des mesures chiffrées pour
décrire 'amélioration d’un patient lors d’une prise
en charge psychothérapique. Ces mesures ne sont
en effet que la représentation numérique d’une
caractéristique que ses concepteurs ont explicite-
ment ou implicitement utilisée.
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La question de la preuve de lefficacité est liée au
caractére partiellement aléatoire de la réponse de
tout patient a une thérapeutique. Si l'on observe
une différence d’efficacité entre deux groupes
de patients traités, la question est de savoir si cette
différence est compatible ou non avec les varia-
tions d’efficacité spontanément observées d’un
patient a l'autre pour un méme traitement. Ce
probléeme est souvent résolu en pratique a l'aide
d’un tirage au sort dans l'attribution des traite-
ments (randomisation) et de I'utilisation d’un test
statistique pour établir la significativité de la dif-
férence d’efficacité.

Le groupe d’experts de 'Inserm a analysé trois
approches en psychothérapie en fonction de I'exis-
tence de travaux dans la littérature pouvant four-
nir le fondement d’une évaluation scientifique de
leur efficacité : Papproche psychodynamique (psy-
chanalytique), l'approche cognitivo-comporte-
mentale et 'approche familiale et de couple. Cette
démarche s’est inscrite dans un objectif d’aide a la
décision en santé publique. Elle sappuie sur les
résultats des études controlées réalisées en popu-
lation clinique et adaptées a cet objectif sans
méconnaitre les limites méthodologiques d’un tel
exercice. Lamélioration des syndromes cliniques
a été retenue comme critére principal pour éva-
luer lefficacité des thérapies, d’autres critéres
comme l'amélioration du fonctionnement de la
personne, de sa qualité de vie et de I'adaptation
sociale ont également été pris en compte dans cer-
taines des analyses. Le travail de syntheése réalisé
par cette expertise permet d’apprécier Iefficacité
de chacune des trois approches prise isolément en
comparaison avec l'absence de traitement (pla-
cebo ou liste d’attente) et selon les troubles envisa-
gés. En fonction des troubles, certaines approches
semblent plus efficaces que d’autres.
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La grande majorité des approches méthodologi-
ques conseillées, remarques, critiques, difficultés
qui figurent dans ce rapport Inserm concernant
les psychothérapies vaut pour les thérapies
orthophoniques.

Evaluation de Iefficacité de la
thérapie écosystémique des
troubles de la communication
dans la DTA

Evaluation de I'efficacité
de la thérapie écosystémique
en pratique ambulatoire

Lorsque I'on évoque une thérapie, il convient évi-
demment de parler de son efficacité, surtout
quand il s’agit d’une thérapie qui concerne une
pathologie évolutive.

L'objectif d’'une thérapie telle que celle que nous
avons décrite dans le chapitre précédent nest
bien-stir pas de lutter contre une maladie avec
lespoir de I’éradiquer mais d’apporter un soula-
gement aux malades qui en sont atteints.

Dans ces conditions, remplit-elle son objectif?

Lévaluation de lefficacité d’une thérapie dans le
cadre d’une maladie dégénérative pose des proble-
mes méthodologiques importants car le résultat
final sera toujours le méme : le malade mourra
apres avoir été dément profond, complétement
grabataire. En revanche, ce qui se passe entre le
stade initial et le stade final de la maladie est extré-
mement variable d’un individu a l'autre et 'inter-
vention du thérapeute peut y étre pour beaucoup.

Nous avons réalisé [2, 3] une étude sur un cas qui
est assez signifiante. Elle concerne une patiente de
75 ans, Madame E., qui a bénéficié pendant une
année d’une thérapie écosystémique telle que
décrite précédemment a raison de deux séances
hebdomadaires, I'une seule avec le thérapeute,
l'autre en présence de son fils ou d’'une aide a
domicile. Elle présentait au départ un Mini Mental
State de Folstein [4] a 15/30 et une Batterie d’Eva-
luation Cognitive de Signoret (BEC 96) [5] 4 40/96
soit une altération moyenne des fonctions cogni-
tives. LADAS-cog, version francaise du GRECO
[6, 7] montrait par ailleurs des troubles mnési-
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ques importants, des troubles de lorientation
temporo-spatiale, un certain manque du mot. Au
cours du bilan initial, nous avons bien stir analysé
la communication grace a la grille précédemment
citée qui a servi de canevas a la thérapie. Cette ana-
lyse s’est faite au cours des trois situations de com-
munication de base que préconise la GECCO [8].

Au bout d’une année de thérapie, nous avons fait
passer de nouveau la BEC 96 et la grille avec les
mémes situations de communication.

Sans entrer dans les données chiffrées, nous
constatons les résultats suivants :

o une détérioration cognitive nette puisque la
BEC est passée a 28/96 (atteinte profonde);

« une amélioration globale des capacités de com-
munication avec en particulier :

- une augmentation du nombre total d’actes émis
avec parallélement une augmentation nette du
nombre d’actes adéquats et une diminution rela-
tivement faible du nombre d’actes inadéquats;

- des variations hétérogenes des différents actes
de langage (ceux ayant été les plus sollicités en
séances demeurent les plus efficaces);

- une variabilité de 'amélioration des capacités
de communication selon les situations de
communication (ce sont surtout les situations
au cours desquelles la patiente peut étre diri-
gée ou lorsquelle peut sexprimer librement
sur des thémes de son choix que I'améliora-
tion est sensible; en revanche, lors d’une situa-
tion au cours de laquelle elle doit construire
seule son discours, sur un théme neutre, la
dégradation est plus importante);

- une modification de la cause de I'inadéqua-
tion apres thérapie (I'absence de cohésion, en
particulier l'absence de cohésion lexicale,
devient plus fréquente alors que I'absence de
cohérence devient moins prévalente).

Ces résultats dépassent nos espérances car nous
pensions, tout au plus, obtenir une stagnation des
capacités de communication. Lamélioration obte-
nue prouve sans ambiguité que la thérapie en est
responsable, une simple stagnation aurait pu étre
mise sur le compte d’'une dissociation dans la
vitesse de dégradation des capacités cognitives et
des capacités « communicationnelles ».

L’analyse en profondeur des résultats va également
dans le sens de lefficacité de cette thérapie cogni-



tivo-comportementale basée sur une approche a la
fois pragmatique, écologique et systémique. Cette
approche privilégie un travail basé sur I'interlocu-
tion qui met en jeu, non seulement la malade, mais
aussi son entourage qui va modifier ses comporte-
ments de communication en fonction des troubles
spécifiques du malade et qui va lui permettre de
sappuyer sur son propre discours.

La comparaison des différents actes de langage,
avant et aprés thérapie, montre que les actes qui
ont été les plus «activés », a la fois en séance avec le
thérapeute et dans la vie de tous les jours avec I'en-
tourage, sont ceux qui restent les plus efficaces.
Ceest le cas, en particulier, des actes de réponses
qui étaient les actes adéquats les plus nombreux
avant thérapie, qui ont donc été stimulés et pour
lesquels on a demandé a I'entourage de modifier
quelque peu son comportement de communica-
tion en faisant en sorte de poser un maximum de
questions pour que le malade puisse émettre des
réponses adéquates. Ceci est vrai pour Madame E.,
cela 'est de maniére générale pour les patients
Alzheimer qui peuvent sappuyer sur la structure
grammaticale et surtout lexicale de la question de
I'interlocuteur pour donner une réponse adé-
quate. Ainsi, pour Madame E. le nombre global
de réponses a augmenté et surtout les réponses
adéquates. Le nombre de réponses inadéquates a
aussi augmenté mais en pourcentage nettement
moindre et le bénéfice reste nettement positif.

Ceci est d’ailleurs une autre caractéristique de
cette thérapie : elle produit une augmentation de
la communication pour les actes adéquats et une
faible diminution des actes inadéquats. Le patient
communique davantage, il demeure de nombreux
«déchets» mais 'amélioration est positive.

Lexplication de lefficacité de 'intervention réside
sans doute a la fois dans les effets de I'intervention
cognitivo-comportementale mais aussi dans les
effets secondaires de cette intervention qui fait en
sorte que la patiente se sent de nouveau reconnue
comme individu communicant [8]. Cette recon-
naissance, Cest essentiellement dans le comporte-
ment modifié de son entourage quelle la ressent :
lentourage avait plus ou moins baissé les bras avant
le début de la thérapie, pensant que toute forme de
communication devenait difficile, peu fiable voire
inutile. Les informations, explications et démons-
trations des séances ont fait comprendre qu’il était
encore possible de communiquer avec Madame E.,

Chapitre 6. Evaluation de I'efficacité des thérapies

la communication a donc quantitativement et qua-
litativement évolué, ce que Madame E. a manifeste-
ment percu et ce qui a eu pour effet de lui faire
retrouver son appétit de communication. C'est tout
le systéme qui participe a la vie «communication-
nelle» qui se trouve modifié et qui permet le main-
tien d'une communication méme si celle-ci est
différente car ceest Pinterlocuteur qui prend a sa
charge l'essentiel de I'échange pour permettre a la
malade d’utiliser ses capacités résiduelles.

Les causes de I'inadéquation varient sensiblement
au bout d’une année de thérapie : 'absence de cohé-
sion du discours devient plus prégnante, ce qui cor-
respond a la dégradation des fonctions cognitives
et notamment a un manque du mot plus important
(absence de cohésion lexicale). En revanche, le tra-
vail réalisé au niveau de l'interlocution permet
I'amélioration du feedback par rapport a I'interlo-
cuteur, alors que le feedback par rapport a la situa-
tion se dégrade et représente la cause majeure de
I'inadéquation, en particulier lors d’'une situation
ou le malade est livré a lui-méme et surtout a I’éla-
boration de son propre discours.

De méme, la diminution de I'absence de conti-
nuité thématique dans le cadre de I'absence de
cohérence montre l’efficacité du soutien qui peut
étre apporté au patient pour ce genre de difficul-
tés grace a la thérapie.

Alors que, au cours de la premiére rencontre avec
sa famille, I'institutionnalisation de Madame E.
était envisagée, au bout d’'une année de thérapie
elle vivait toujours chez elle. L'agressivité a dimi-
nué, les relations avec l'entourage sont bien
meilleures. Lentourage, en particulier familial, vit
mieux les choses et ne rejette plus la malade
comme la demande pressante de placement au
départ le laissait deviner.

Il est évident que, la dégradation neurologique et
cognitive se poursuivant, les choses vont bouger
mais un gain de qualité de vie a manifestement été
obtenu méme §’il n’est certainement pas durable.

Evaluation de l'efficacité

de la thérapie écosystémique

en pratique institutionnelle

Avec une méthodologie semblable a celle de la

recherche précédente quant au recueil des don-
nées, une étude similaire en milieu institutionnel
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a été réalisée [9] ou les praticiens (deux étudiantes
en orthophonie) ont pu travailler avec Iéquipe
soignante (aidants professionnels) et non plus la
famille (aidants naturels).

La problématique tournait autour de : quelle
réponse peut-on apporter aux difficultés commu-
nicationnelles que rencontrent les aidants dans
leur quotidien auprés de patients Alzheimer?
Comment peut-on aider les patients Alzheimer
placés en institution & maintenir leurs capacités de
communication et a ne pas entrer dans I’isole-
ment? Quel peut étre "apport d’'une prise en charge
écosystémique dans le cadre institutionnel ?

L’étude de cas a porté sur une patiente, Madame
G., atteinte de DTA institutionnalisée dans un
Cantou.

Le bilan initial donne un MMS de Folstein [4] a
14/30 et la BEC 96 de Signoret [5] a 25/96, soit une
altération que l'on peut qualifier de moyenne a
forte. CADAS-cog, version francaise du GRECO
[6], montre des troubles mnésiques, un trouble de
lorientation spatio-temporelle, ainsi qu'un trou-
ble de I’évocation dans le discours spontané.

Lobjectif du bilan final est de comparer ’évolu-
tion des capacités cognitives globales de la patiente
et ’évolution de ses capacités de communication,
a partir du MMS de Folstein, de la BEC 96 de
Signoret et de la grille d’évaluation des capacités

de communication des patients atteints d’une
démence de type Alzheimer [7,8,9].

On constate, apres 6 mois de prise thérapie écosys-
témique, une dissociation entre Iévolution des
capacités cognitives globales (figure 6.1) et ’évolu-
tion des capacités de communication (figure 6.2).
Les fonctions cognitives n'ont pas été travaillées, et
au bout de 6 mois, elles apparaissent comme
quasiment inchangées, ou avec une tres faible
dégradation. A I'inverse, les capacités de commu-
nication, seules composantes travaillées, se sont
améliorées étant donné que, de maniere générale,
le nombre d’actes de langage a augmenté et que, de
plus, le nombre d’actes inadéquats a diminué. Ces
constatations pourraient nous amener a concevoir
notre prise en charge écosystémique comme étant
a l'origine de cet heureux résultat. En effet, étant
donné la quasi-stagnation des capacités cognitives,
un simple maintien des capacités de communica-
tion ne nous aurait pas permis d’identifier une
quelconque part de notre intervention dans ces
résultats. Cependant, 'amélioration des capacités
de communication va dans le sens d’un role joué
par la «thérapie» écosystémique et donc plutot
d’une confirmation de notre hypothése de départ.
La DTA étant une pathologie dégénérative, on
peut difficilement considérer la possibilité d’une
amélioration des capacités communicationnelles

Evolution MMS

Scores MMS

O=MNWHrUION®O

01/09/2003 mars-04

Dates

Figure 6.1. Evolution du score au MMS.
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Figure 6.3. Variation de la fréquence des actes
situations confondues).

qui sont sous-tendues directement par le niveau
cognitif [10, 11], mais tout au plus une stagna-
tion. Toutefois, par notre prise en charge, on a
voulu agir ici sur les facteurs indirects qui influen-
cent les troubles de la communication des
patients déments, et plus particuliérement sur les
facteurs contextuels comme le theme de la discus-
sion, la situation de communication, ou le type
d’actes utilisés par linterlocuteur. Agir sur ces

de langage aprés la prise en charge (toutes

facteurs a pu améliorer la communication, malgré
la détérioration cognitive, car c’est I'interlocuteur
qui prend a sa charge l'essentiel de 1’échange
pour permettre a la malade d’utiliser ses capaci-
tés restantes.

La comparaison des différents actes de langage,
avant et apres prise en charge, montre que les actes
qui ont ét¢é les plus «activés» sont ceux qui restent
les plus efficaces (figure 6.3).
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Figure 6.4. Variation de la fréquence des actes de langage aprés prise en charge selon la situation

de communication.

En ce qui concerne les thémes facilitateurs
(figure 6.4), le bilan initial montrait que le theme
des «icones» (théme 2), théme neutre, n’incitait
pas Madame G. a s’exprimer. Madame G. parlait
plus et mieux si le sujet la concernait personnelle-
ment. Lors des séances, on sest beaucoup servi de
thémes de discussion chers a notre patiente, comme
des événements de sa vie, ses enfants, ses centres
d’intéréts (la nature, la montagne, I’histoire, etc.).
Le bilan final ne nous permet pas d’affirmer une
meilleure production lors de ces themes étant
donné que le théme pour lequel 'augmentation des
actes est la plus flagrante est le theme des «icones»,
théme neutre. On a tout de méme une légere aug-
mentation du nombre d’actes et de I'adéquation
pour le theme de l’autobiographie. Mais rien ne
nous dit que ce dernier point n’est pas plutot da a la
situation de discussion elle-méme, a savoir que
Madame G. est dans ce cas dirigée. En effet, on
remarque d’ailleurs que le nombre d’actes diminue
pour le théme de la situation présente en discussion
libre, méme s’il ne s’agit que d’actes inadéquats. En
fait, ce constat nous amene a penser que cest l'en-
semble «situation de communication + théme
favorable», qui influencent la communication de
notre malade. Elle a a la fois besoin d’étre guidée,
cadrée par l'interlocuteur, et d’avoir un support
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visuel affectif ou proche de ses centres d’intéréts,
sur lequel construire son discours.

Comme on l'a décrit précédemment, un travail
conséquent d’échanges d’informations a été effec-
tué lors des séances autour d’images ce qui peut
expliquer le résultat obtenu en post-test pour la
tache d’échange d’informations. Madame G. s’est
en effet peut-étre accoutumée a ce type de taches
en général, et a pu généraliser son comportement
de communication habituel lorsquelle doit faire
une description d’images. Ceci rejoindrait les
résultats de’étude de Gobé et al. [12] : les déments
moyens sont stimulés par la présence de supports
visuels pour communiquer.

Les actes que Madame G. utilisait le moins ont
continué a diminuer. Il s'agit des questions et des
actes de description. Les questions étaient parti-
culierement difficiles a faire produire car il s’agit
d’un acte individuel vraiment volontaire, de sou-
haiter demander une information. La démarche
part du locuteur lui-méme alors que pour les
réponses, cest I'inverse. Et comme dans cette
approche écosystémique, c’est I'interlocuteur qui
prend a sa charge le déroulement de I’échange, il
nous était bien difficile d’inciter notre patiente a
s’interroger d’elle-méme et a poser des questions.



Quant aux descriptions, le constat que nous fai-
sons est que Madame G. aimait beaucoup parler
d’elle, de son ressenti ou de ce que d’autres pou-
vaient ressentir; en somme elle tenait plutdt un
discours subjectif, alors que «décrire» demande
une certaine objectivité, une certaine décentra-
tion, et nous nous posons la question de ses capa-
cités a se décentrer ou & vouloir se décentrer.

De fagon générale, Madame G. parle plus et
mieux. Cela corrobore un constat fait par
ailleurs [13] : les patients qui communiquent le
mieux sont aussi ceux qui communiquent le plus.
Lexplication pourrait résider dans les effets de
'intervention écosystémique mais aussi dans ses
effets secondaires : la patiente se sentirait de nou-
veau reconnue comme individu communicant.
Elle pourrait le ressentir dans le comportement
de communication modifié de son entourage. La
conséquence serait qu'elle retrouverait son « appé-
tit de communication ».

Globalement, cette étude réalisée lors d’une prise
en charge thérapeutique de type écosystémique
en milieu institutionnel avec des aidants profes-
sionnels donne des résultats tout a fait concor-
dants avec ceux de I’étude décrite précédemment
réalisée chez une patiente vivant encore & domi-
cile avec des aidants naturels [2].

Nous avons également fait réaliser une autre
étude par Mavounza [14] qui a consisté & propo-
ser la thérapie écosystémique a des aidants natu-
rels (famille) pour des patients en institution. On
a pu alors montrer I'intérét de cette thérapie non
seulement pour le patient lui-méme mais aussi
pour les membres de la famille qui, en ayant un
role bien défini auprés de leur malade, dimi-
nuaient sensiblement leur sentiment de culpabi-
lité et parfois également leur tendance au rejet et
a «l'abandon» du malade aux soignants et a
I'institution & qui seuls est souvent dévolu le role
thérapeutique.

Le méme bénéfice a été mis en évidence aupres
des soignants dans une étude en institution [15].
En effet, les soignants, formés a la thérapie écosys-
témique et associés a la prise en charge des patients
dont ils avaient la charge, aprés avoir ajusté leur
propre comportement de communication, ont
souligné une amélioration des relations avec les
résidents, une diminution des troubles du com-
portement de ces derniers et pour eux-mémes un
meilleur confort dans la prise en charge globale.

Chapitre 6. Evaluation de I'efficacité des thérapies

Résultats préliminaires d’'une
étude en cours sur lefficience
de la thérapie écosystémique

Au cours de années 2006 et 2007, grace a un par-
tenariat entre la Fondation Caisses d’Epargne
pour la Solidarité, la Fédération Nationale des
Orthophonistes et I'Union Nationale pour le
développement de la recherche et de I’Evaluation
(UNADREOQ), 1 016 orthophonistes ont été for-
més dans 22 régions de France a la prise en charge
écosystémique des troubles de la communication
dans la maladie d’Alzheimer.

Afin d’en mesurer efficacité, ces professionnels
se sont engagés, apres avoir mis en place cette
approche thérapeutique aupres de leurs patients,
a adresser a 'UNADREO, les résultats a des
outils d’évaluation de la communication et des
fonctions cognitives selon un protocole qui leur
a été fourni. Un questionnaire a I'entourage a
également été proposé. Ces évaluations ont lieu
tous les 6 mois pendant 18 mois.

Un certain nombre de résultats ont déja été four-
nis par les professionnels.

Le tableau 6.1 montre les caractéristiques de
’échantillon de la population avant le début de la
prise en charge (T=0) dont les résultats ont déja
été analysés [16, 17].
Nous présentons ces résultats ci-dessous sous
forme de graphiques (figures 6.5 & 6.7). Ils mon-
trent, notamment a 6 mois, lefficacité de cette
prise en charge aupres des patients suivis par rap-
port a un groupe témoin.
Quelques résultats ont également été obtenus sur
un suivi de 18 mois, dont voici les caractéristiques
de I’échantillon a T = 0 (tableau 6.2).
Les résultats montrent également un fort impact
dela thérapie écosystémique aupres de entourage
familial notamment (figure 6.8). Lentourage de
I'échantillon est composé de conjoints (45 %),
enfants (33 %), belle-fille (11 %) et fratrie (11 %).
Voici comment ils jugent cette approche depuis le
début de la prise en charge :
« 80 % estiment que la communication se dégrade
moins vite;

« 50 % estiment que le patient est moins agité;
o 43 % estiment qu’il s’isole moins;

« 28 % estiment qu’il est moins agressif;
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Tableau 6.1

Caractéristiques de I'échantillon de la population avant le début de la prise en charge

Population TES

Témoins

Patients (n = 20)

8 femmes = 62 %
5 hommes = 38 %

6 femmes = 85 %
1 homme =15 %

Age moyen

76 ans = 1,63

75 ans +8,03

NSC (Gil)

4+1,63

4+1,73

Situation familiale

Couple =62 %
Veufs =38 %

Couple =75 %
Veufs = 25 %

Lieu de vie Domicile =93 % Domicile =72 %
Institution = 7 % Institution = 18 %
MMS moyen 16,23 = 6,37/30 16,42 + 8,16/30
Gecco 5,98 + 2,02 6,91 + 1,82
8
. =73

—s— Témoins
—=— Patients TES|

Scores gecco
S

1

0
T=0

Temps

T=6

Figure 6.5. Evolution & 6 mois des capacités de communication (toutes situations confondues).

o 28 % estiment qu’il est moins anxieux;

¢ 20 % estiment qu’il crie moins.

Ils consideérent que la prise en charge a permis :

« une meilleure compréhension des troubles : 100 %;

« une meilleure communication avec le malade :

100 %;

 moins de ressenti de culpabilité : 100 %;

« moins d’irritation face a ses troubles : 66 %;

« de pouvoir aider le patient : 60 %.

Par rapport a ce quelle a apporté au malade, la

thérapie est jugée :
« indispensable : 72 %;

o trés importante : 28 %;

« moyennement importante, peu importante, sans
intérét : 0 %.

Par rapport a ce quelle a apporté a l'entourage,

elle est jugée :

« indispensable : 43 %;

o trés importante : 43 %;

« moyennement importante : 14 %.

L’échantillonnage de 1’étude est actuellement
limité et ’étude n’a pas été menée en aveugle. La
modélisation de l'approche thérapeutique est
également difficile, de méme que le controle de
toutes les variables mais les résultats sont tres
encourageants et suffisamment significatifs
pour confirmer I'intérét d’une prise en charge
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Figure 6.6. Evolution des capacités de communication a 6 mois selon les situations
par rapport a T=0.
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Figure 6.7. Evolution des capacités de communication en pourcentage/capacités initiales.

orthophonique de type écosystémique qui, en  Limites de la thérapie
préservant le lien de la communication entre le écosystémique

malade et son entourage, réduit a la fois les trou-
bles du comportement du malade et la souffrance ~ Nous nous sommes interrogés sur les éventuelles
de ses proches. limites de la thérapie écosystémique en nous
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Tableau 6.2
Résultats aprés un suivi de 18 mois
Population TES Témoins
Patients (n = 6) 5 femmes 1 femme
Age moyen 72 ans + 9,61 81 ans
NSC (Gil) 4,2 +1,64 4
Situation familiale Couple =40 % Veuve
Veufs = 60 %
Lieu de vie Domicile = 100 % Domicile
MMS moyen 13 + 8,15/30 9/30
Gecco 716 +£5,20 7,66

0

% scores MMS /aT

MMS T=12
Temps

demandant jusqu'ou pouvait aller cette interven-
tion [18].

En effet, malgré cette intervention, I’état du
patient va continuer a se dégrader, nécessitant
dans un certain nombre de cas I'institutionnali-
sation, amenant a se poser la question de la
poursuite de la prise en charge orthophonique.

En dehors d’une impossibilité matérielle, empé-
chantla prise en charge dans'institution par exem-
ple, clest I’état cognitif et comportemental qui va
déterminer larrét éventuel d’une prise en charge
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«directe». Lanosognosie est, comme nous I’avons
montré [19], un facteur qui peut entrainer larrét
prématuré de la prise en charge. Lanosognosie doit
étre envisagée comme un facteur de qualité de la
prise en charge du patient Alzheimer, au méme
titre que les troubles cognitifs et comportemen-
taux. Un sujet anosognosique peut en effet se mettre
en situation d’insécurité et d’opposition pour un
traitement, il n'anticipe pas forcément ses troubles
et ne met pas forcément en place de stratégies com-
pensatoires. Ilimporte ainsi d’évaluer ce symptome,



afin d’apporter des réponses a l'entourage et des
aides aux patients. Pour cela, I'évaluation de fac-
teurs tels que 'anosognosie et de ses interactions
avecI’évolution cognitive devrait constituer des éta-
pes utiles a la description, a la compréhension et a la
prise en charge des patients [20].

Les troubles du comportement, un mutisme total,
une incohérence compléte du discours peuvent
aussi, entre autres, conduire le thérapeute a ne plus
intervenir réguliérement et directement aupres du
malade. Son intervention sarréte telle compléte-
ment pour autant? Tout dépend de la situation et
de bon nombre de paramétres mais I’interven-
tion peut se poursuivre, & un autre rythme bien
entendu, en direction de l'entourage soit unique-
ment familial si le patient est & domicile, soit
familial et professionnel en institution ou méme
uniquement professionnel.

Dans les deux cas, il sera important de faire com-
prendre a entourage que, méme a ce stade, une
communication est encore possible méme si elle
prend une autre forme que lorsque tous les moyens
de communiquer sont fonctionnels, non verbale
en particulier, cCest-a-dire gestuelle grace aux
mimiques, aux sourires, aux regards mais aussi
grice au toucher («embrassez-moi mes rides ne
sont pas contagieuses »). Il faudra aussi faire com-
prendre a chacun que le comportement du malade
est souvent pour lui une forme de communica-
tion, la seule dont il dispose en fait désormais.

A lentourage familial en particulier, on fera aussi
comprendre qu’une présence est aussi un moyen
de communication, le dernier sans doute quand
tous les autres ont disparu.

Les concepts de thérapie, soins, prise en charge,
intervention font place alors a ceux d’humanité et
d’accompagnement, accompagnement de fin de
vie communicationnelle. Ce mode d’approche
prendra évidemment des formes trés différentes de
celles d’une intervention orthophonique classique.

Le travail avec la famille prendra la forme d’entre-
tiens épisodiques voire de groupes de parole réu-
nissant plusieurs membres de famille de malades.

Le travail réalisé au stade précédent, avec les
membres de la famille, en leur donnant un role
dans la prise en charge (écosystémique) puis le
travail réalisé a ce stade d’atteinte profonde, en
les guidant lors de la phase d’accompagnement,
évitent le rejet du malade et donc aussi la culpabi-

Chapitre 6. Evaluation de Uefficacité des thérapies

lité de ce rejet et le sentiment d’impuissance et
d’inutilité face a la maladie que peuvent ressentir
les accompagnants. Ceci facilitera d’autant le tra-
vail de deuil qui sera a faire ultérieurement apres
le déces du malade mais aussi a faire de son vivant,
le deuil de celui qu’il a été mais en acceptant celui
qui devient.

En institution, des réunions interdisciplinaires
rassemblant tous les intervenants permettront de
donner des réponses multi-directionnelles en
fonction des différentes difficultés posées par le
malade. Un feedback immédiat, en situation
(repas, toilette, coucher, etc.) permettra aussi
d’aider les soignants dans ces situations a proble-
mes. Ce type d’approche, pour des malades lour-
dement dépendants, en fin de vie, qui donne un
réel role thérapeutique aux soignants est égale-
ment important pour eux car les faisant sortir de
la tache exclusive de nursing, pouvant permettre
d’éviter un découragement et un épuisement bien
compréhensibles, le fameux «burn-out» bien
connu dans de telles unités de soins. Ce travail
sera, avec efficacité, complété par des groupes de
parole.

Références

(1] Inserm. Psychothérapie, trois approches évaluées.
Paris : Inserm; 2004.

Rousseau T. Evaluation de lefficacité d’une thérapie
cognitivo-comportementale des troubles de la com-
munication chez une patiente atteinte de démence de
type Alzheimer. Perspectives Psychiatriques 2000; 39 :
95-103.

Rousseau T. Evaluation de I'efficacité d’une thérapie
des troubles de la communication chez une patiente
atteinte de démence de type Alzheimer. Courrier
Evaluation en Santé 2000; 18 : 22-7.

Folstein MF, Folstein SE, MC Hugh PR. « Mini-Mental
State» : a pratical method for grading the cognitive
state of patients for a clinician. ] Psychiatr Res 1975;
12: 189-98.

[5] Signoret JL, Allard M, Benoit N, Bolgert F,
Bonvarlet M, Eustache F. Evaluation des troubles de
mémoire et désordres cognitifs associés : BEC 96.
Paris : IPSEN; 1989.

[6] GRECO. ADAS partie cognitive. Isbergues : Ortho-
Edition; 1995.

[7] Rousseau T. Grille d’évaluation des capacités de
communication des patients atteints d’'une démence
de type Alzheimer. Isbergues : Ortho-Edition;
1998.

P

[3

4

131



Maladie d’Alzheimer et troubles de la communication

(8]

9]

[10]

(1]

(12]

(13]

(14]

Rousseau T. L'identité du patient atteint de maladie
d’Alzheimer. Education Permanente 1999; 138 :
169-73.

Collas H, Frenoux O, Rousseau T. Les troubles de la
communication dans la démence de type Alzheimer :
intérét de la thérapie écosystémique en institution :
étude de cas. Glossa 2004; 89 : 60-71.

Fromm D, Holland A. Functional communication in
Alzheimer’s disease. ] Speech Hear Disord 1989; 54 :
535-40.

Clark LW. Communication disorders : what to look
for, and when to refer? Geriatrics 1994; 49 : 51-5.

Gobé V, Grimaud M, Martin F, Rousseau T. Influence
du théme d’interlocution et du support visuel sur les
compétences de communication des déments de type
Alzheimer. Glossa 85 : 74-8.

Rousseau T. Etude de la communication orale et des
comportements de communication chez les patients
atteints de maladie d’Alzheimer. These de doctorat
de I’Université de Caen; 1991.

Mavounza C. Soutien aux aidants familiaux des
malades Alzheimer aprés institutionnalisation.
Mémoire de DESS psychologie gérontologique nor-
male et pathologique de I'Université d’Angers
(Directeur : T. Rousseau) ; 2004.

132

(15]

(16]

(17]

(19]

(20]

Terrien A. Lapproche écosystémique des difficultés
de communication dans la maladie d’Alzheimer.
Mémoire de master 2 de psychologie normale
et pathologique de I'Université d’Angers (Directeur :
T. Rousseau); 2008.

Rousseau T. Preliminary results of a study measu-
ring the efficiency of ecosystemic therapy for the
communication disorders of Alzheimer. ] Nutr
Health Aging 2009; 13 (Suppl. 1) : 317.

Rousseau T. The impact of ecosystemic therapy
of communication disorders in patients with
Alzheimer’s disease. Quality Safety Healthcare 2010;
19 (Suppl. 1) : 124-5.

Rousseau T. Prise en charge des troubles de la com-
munication dans les pathologies neuro-dégénérati-
ves : jusquou? jusqua quand? jusqua qui? In :
Entretiens d’orthophonie 2007. Paris : Expansion
Formation et Editions; 2007. pp. 146-55.

Caron C, Rousseau T. Etude de I’influence de I'ano-
sognosie sur la prise en charge orthophonique de
patients atteints de maladie d’Alzheimer. Glossa
2009; 107 : 51-67.

Antoine C, Antoine P, Guermonprez P, Frigard B.
Conscience des déficits et anosognosie dans la mala-
die d’Alzheimer. Encéphale 2004; 30 : 570-7.



ives

CHAPITRE 7

de recherches

Nos recherches futures (certaines sont en cours)
sorienteront vers les différents axes qui ont guidé
nos précédents travaux car il convient évidem-
ment de les poursuivre, ce qui a été dit a propos des
ceuvres artistiques vaut pour la recherche : il n'y
pas de recherche achevée, il n’y a que des recher-
ches interrompues.

En reprenant ces différents axes, nous envisa-
geons de conduire les recherches suivantes.

/.
Evaluation des capacités
de communication

La GECCO a été congue pour les malades
Alzheimer, nous souhaiterions 'adapter a I’éva-
luation pragmatique et écologique des capacités
de communication d’autres pathologies : autres
démences (fronto-temporales, a corps de Léwy,
etc.), maladie de Parkinson, aphasies d’origine
vasculaire, voire a des pathologies touchant des
enfants comme lautisme. En effet, comme nous
l'avons souligné précédemment, ’évaluation réa-
lisée dans le cadre pré- et post-thérapeutique est
trop souvent limitée a I'aspect fonctionnel et ne
tient pas assez compte du contexte. Il convient,
d’une part, d’intégrer a tout processus d’évalua-
tion la prise en considération des facteurs envi-
ronnementaux et, d’autre part, de sassurer que le
processus thérapeutique a pris en compte leur
influence.

Cela nécessitera préalablement, dans certains
cas, des études visant a mieux déterminer I’in-
fluence des facteurs directs (proximaux) et
indirects (distaux) dans l'apparition des diffé-
rentes manifestations séméiologiques des trou-
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bles cognitifs, communicationnels, comportemen-
taux des pathologies concernées.

Thérapies des troubles
de la communication
et du comportement

Une adaptation de cette thérapie écosystémique
a d’autres pathologies touchant les capacités de
communication est également envisagée. De la
méme maniére que nous souhaitons élargir I’éva-
luation pragmatique et écologique des troubles de
la communication & d’autres pathologies, nous
souhaitons que la thérapie écosystémique puisse
étre «expérimentée » a ces pathologies.

Des recherches multidirectionnelles permettant
de proposer des thérapies non médicamenteuses
aux malades déments sont aussi envisagées en
particulier ciblées sur I’étude de I'adaptation du
comportement de laidant aux manifestations
comportementales des malades.

Evaluation de Iefficacité
des thérapies des troubles
de la communication

La question de lefficacité des thérapies des
troubles de la communication est fondamen-
tale, non seulement concernant celles que nous
avons principalement évoquées au long de cet
ouvrage, mais concernant I’ensemble des théra-
pies mises en ceuvre en particulier par les
orthophonistes.
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Evaluation de Pefficacité

de la thérapie écosystémique

a grande échelle et évaluation
de l'efficacité de cette thérapie
appliquée a d’autres pathologies

Il conviendra également de comparer lefficacité
de la thérapie écosystémique a celle des autres
approches thérapeutiques proposées notamment
dans le cas de la maladie d’Alzheimer.

Par ailleurs, cette efficacité devra étre mesurée
non seulement par rapport a un effet direct sur la
communication du patient (maintien des capaci-
tés/ralentissement de la dégradation) mais aussi
par rapport a un effet plus indirect sur son confort
de vie et donc sur son comportement et son
humeur. Ces effets seront a évaluer chez le patient
vivant & domicile et chez le patient vivant en insti-
tution. Il conviendra donc également de mesurer
les effets de cette thérapie sur I'entourage familial
(épuisement, découragement, abandon, etc.) et
sur ’entourage professionnel (burn-out, satisfac-
tion professionnelle, etc.). Les troubles du com-
portement, de ’humeur des malades-Alzheimer,
les difficultés de leurs aidants naturels et profes-
sionnels font partie des cibles principales mises en
avant dans la plupart des rapports officiels [1, 2].

Problemes méthodologiques

Nous I'avons déja souligné, des problémes métho-
dologiques rendent complexe I’évaluation de I'ef-
ficacité des pratiques non médicamenteuses, telle
lorthophonie, tant les enjeux, les facteurs sous-
jacents a cette évaluation sont multiples. Mais
cette évaluation étant une démarche inévitable, il
convient donc de trouver la maniere la plus adé-
quate pour la mettre en place.

D’autres prises en charge thérapeutiques, comme
les psychothérapies, ont été évaluées avec diffé-
rentes méthodes [3]. Nous pourrons essayer de
voir quelles sont celles qui seraient applicables
aux thérapies des troubles de la communication.

Etude de cas

Cette méthode a occupé et occupe une place cen-
trale dans ’évaluation des psychothérapies. Sa
force persuasive a été soulignée et elle est souvent
plus convaincante, selon certains auteurs, quune

foule de statistiques. Pour Jones [4], les arguments
en faveur d’études de cas sont les suivants :

o le fait que la méthode des essais contrélés rando-
misés ne peut expliquer entiérement le change-
ment déterminé par lintervention thérapeu-
tique, tout comme le fait que la compréhension
des processus impliqués dans ce changement
réclame une analyse minutieuse de la relation
thérapeutique entre le patient et son thérapeute;

le fait que le besoin de tester les modéles théori-
ques en clinique ne peut étre satisfait que par-
tiellement et indirectement par I'intermédiaire
d’études effectuées sur des groupes, en compa-
rant les résultats des thérapies étudiées;

le fait quune bonne partie de la recherche effec-
tuée sur des groupes a eu, en psychothérapie,
peu d’influence autant sur la pratique clinique
que sur I’élaboration de théories.

Létude de cas est particuliérement indiquée
dans une perspective cognitivo-comportemen-
tale, et nécessite la mise en place de protocoles
de cas individuels qui peuvent étre définis
comme une recherche intrasujet, cest-a-dire
visant I’étude longitudinale, chez un seul sujet,
de la variation d’une ou de plusieurs variables
pertinentes. Les données individuelles sont trai-
tées séparément et la généralisation des résultats
est abordée en répliquant la recherche sur un
seul cas a la fois.

Les études de cas sont assez mal cotées par les res-
ponsables des autorités chargées de I’évaluation,
souvent de culture médicale.

Essais controlés randomisés

La randomisation (hasardisation) fait référence a
un échantillonnage aléatoire destiné a réduire ou
supprimer linterférence de variables autres que
celles qui sont étudiées.

Les essais randomisés ont comme objectif de tes-
ter lefficacité d’'une thérapie et constitue la
méthode utilisée couramment en pharmacologie
pour évaluerefficacité d’un médicament. Celui-ci
est prescrit & un groupe homogene de patients et,
ensuite, les résultats sont comparés a ceux d’un
autre groupe considéré comme équivalent, qui ne
regoit aucun traitement, qui regoit un traitement
courant ou «comme dhabitude» ou bénéficie
d’un traitement alternatif.
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Des études controlées randomisées ont été effec-
tuées pour évaluer les pratiques psychothérapi-
ques, comme celle de Sloane [5] qui portait sur
94 patients ambulatoires qui consultaient pour
des troubles variés : un tiers présentait des trou-
bles de la personnalité, les autres souffraient de
difficultés interpersonnelles et d’anxiété généra-
lisée, de difficultés relationnelles, d’une faible
estime de soi, de soucis généralisés, de plaintes
corporelles. Dappariement de groupes s’est fait en
fonction du sexe et du niveau de névrosisme éva-
lué avec I'inventaire de personnalités de Eysenck.
Par randomisation, les patients furent assignés de
la maniere suivante : 31 au groupe de sujets béné-
ficiant d’une thérapie comportementale, 30 au
groupe thérapie dorientation analytique et
33 furent placés sur liste d’attente (ces derniers
avaient recu lassurance d’une aide en cas de
crise). Les patients du groupe thérapie ont bénéfi-
cié de traitements pendant quatre mois.
Lévolution des patients était évaluée en tenant
compte notamment des changements survenus
dans la qualité des trois symptomes cibles dia-
gnostiqués au départ et des changements au
niveau de 'adaptation sociale et de 'amélioration
globale. Les résultats obtenus montrent qu’apres
4 mois, les groupes thérapie analytique et théra-
pie comportementale présentaient une améliora-
tion des symptomes cibles supérieure a celle des
patients du groupe controle.

On imagine la difficulté de mise en place d’une
telle étude en pratique clinique orthophonique.

Méta-analyses

La méta-analyse est une méthode empirique utili-
sée dans les sciences sociales, il s’agit d’un procédé
permettant de combiner et de synthétiser les
résultats d’un certain nombre d’études ayant trait
a un probléme spécifique. Il s’agit d’'une méthode
souvent utilisée par la HAS car elle permet de ras-
sembler, a partir de 'ensemble des études concer-
nant leurs effets, celles qui peuvent répondre aux
questions que le chercheur et le praticien se posent
et, en méme temps, sont cotées en fonction de
leurs attributs méthodologiques. La méta-analyse
tient donc compte de la qualité de chaque recher-
che en quantifiant les attributs au plan méthodo-
logique et en évitant, ainsi, les biais découlant
d’une sélection subjective des «bonnes études».
Du fait que, lorsqu’il effectue la méta-analyse, le
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chercheur connait les résultats obtenus par cha-
que recherche, ce biais ne peut étre évité quen
opérant cette quantification.

Du fait de la rareté d’études portant sur I’effica-
cité des prises en charge orthophoniques, la méta-
analyse a un intérét réduit en orthophonie, méme
si on I’étend aux publications internationales.

Etudes d’efficience

Lévaluation de lefficience ou encore de l'utilité
clinique, voire de la satisfaction, a comme point
de départ les critiques a I’égard des essais contro-
lés randomisés qui ne tiennent pas compte des
aspects importants de la pratique réelle d’une
approche non médicamenteuse comme la psycho-
thérapie ou la thérapie orthophonique :

o I'absence d’une durée fixe d’une telle thérapie;

o le recours a l'auto-correction lorsque la techni-
que utilisée s’avere inadéquate;

o les patients ou leurs familles choisissent souvent
le thérapeute en fonction de critéres particuliers
difficilement contrdlables;

o les patients ont rarement un seul probléme a
résoudre mais souvent plusieurs;

o la thérapie non médicamenteuse vise aussi bien
le probleme présenté par le patient que son fonc-
tionnement général, y compris dans son milieu
(ct. thérapie écosystémique).

Il s'agit en fait d’'une enquéte réalisée aupres de

ceux qui ont bénéficié de la thérapie pour en éva-

luer lefficience. Sont souvent évalués dans ces

cas-la:

o la satisfaction globale (faisant référence au degré
de satisfaction du répondant par rapport au
traitement dont il bénéficie);

o lamélioration spécifique (qui concerne la
maniére dont la thérapie a aidé le patient a
résoudre le probléeme spécifique qui I'y avait
conduit) ;

o 'amélioration globale (qui fait référence a la
maniere dont «le répondant» décrit son état
émotionnel au moment ou seffectuait 'enquéte
en comparaison avec son état au début du

traitement).

On imagine quen orthophonie le répondant peut-
étre le patient lui-méme ou un membre de sa
famille.
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Autres

On peut encore imaginer I'utilisation d’indica-
teurs latéraux comme par exemple Pamélioration
des résultats scolaires d’'un enfant dyslexique, la
diminution des troubles comportementaux d’un
patient Alzheimer, la diminution de la prise d’an-
tidépresseurs d’un patient begue, etc., aprés la
prise en charge orthophonique.

Objectifs et modalités
des recherches a venir

Lobjectif a terme de ces recherches est de contri-
buer a I’évolution générale des approches non
médicamenteuses, notamment 'orthophonie. En
effet, historiquement, l'orthophonie a eu pour
cible les troubles de I'articulation de la parole puis
son champ d’intervention s'est élargi vers les trou-
bles du langage oral et écrit puis vers les troubles
de la communication. Nous pensons que I’étape
suivante doit étre un élargissement du champ
d’intervention vers les troubles du comportement
(ou encore l'inadaptation sociale), notamment,
mais pas seulement, dans le cadre de la prise en
charge des pathologies neuro-dégénératives. Nous
avons en effet montré [6] le lien existant entre
troubles de la communication et du comporte-
ment dans la maladie d’Alzheimer, ceci est vrai
dans la plupart des pathologies dont un des symp-
tomes est une difficulté de communication, y
compris dans les pathologies du langage écrit.
Lenfant dyslexique turbulent, 'adolescent bégue
dépressif, I'adulte dysphonique irritable, la per-
sonne agée démente agressive ne sont que quel-
ques exemples mais 6 combien criants. Il nous
parait donc inévitable que les approches théra-
peutiques de ces différents troubles de la commu-
nication ciblent plus ou moins directement les
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conséquences (ou les causes?) des difficultés qui
sont dans la majorité des cas une inadaptation a
une vie sociale (familiale, scolaire, etc.). Cela doit
également se traduire par une évolution du voca-
bulaire, le concept de rééducation devant laisser la
place a celui de réadaptation.

Il ne s’agit évidemment pas de faire de l'orthopho-
niste un psychologue, encore moins d’opposer ces
deux professions, mais bien au contraire de contri-
buer a accentuer leur complémentarité. Il sagit
d’afficher clairement le fait quune action directe
sur le langage et la communication, qui restent les
cibles privilégiées des orthophonistes, vise aussi a
obtenir un effet indirect sur des capacités/domai-
nes «distaux » tels que le comportement, ’humeur
ou encore la qualité de vie, le bien-étre.

Notre objectif a travers ces futures recherches est
de contribuer a ce que les professionnels disposent
d’outils d’évaluation et d’approches thérapeuti-
ques validés permettant d’atteindre ces objectifs.
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Conclusion

La syntheése des recherches effectuées autour du theme directeur de la commu-
nication que nous venons de réaliser dans cet ouvrage confirme les hypotheses
que nous pressentions dés le début de notre carriére de clinicien : la complexité
d’aborder ce domaine lorsqu’il est frappé de troubles avec 'objectif d’y appor-
ter un soin.

En effet, le terme méme de communication renvoie a une multitude d’autres
notions qui constituent autant d’éléments faisant partie de la communica-
tion : I'articulation, la parole, le langage, la prosodie, le rythme, la voix, I'oral,
Iécrit, le non verbal, etc., mais aussi la pensée, le raisonnement, la program-
mation, etc., et encore : la relation a l'autre, la connaissance du monde, le vécu
personnel, etc.

Tous ces «domaines» peuvent étre, isolément ou conjointement, touchés par
une pathologie dont les origines sont aussi trés diverses et les conséquences
multiples car, dans la plupart des cas, les facteurs influents sont nombreux et
rarement seulement liés a la pathologie initiale.

Ceci S’illustre, de maniére particulierement exemplaire, dans le registre de la
pathologie qui est le deuxiéme théme qui a guidé nos recherches : la maladie
d’Alzheimer. En effet, cette maladie touche progressivement I'ensemble des
fonctions cognitives qui sous-tendent les capacités de communication et elle
atteint ’'individu dans son comportement en tant qu’individu, dans sa relation
a lautre et au monde. Mais, au-dela, elle atteint aussi les proches dans leur
communication et leur relation au malade qui ne reconnaissent plus celui qui
vit désormais dans un nouveau monde qui mélange sans discernement le pré-
sent, le passé et I'imaginaire et dont ils sexcluent parfois trop précocement
faute d’y retrouver la place qu’ils s’étaient habitués a avoir.

Par conséquent, le role du thérapeute va, d’abord, consister a identifier tous les
facteurs qui aboutissent a cette nouvelle situation pour voir comment, ensuite,
une approche thérapeutique peut étre proposée intégrant toutes les données
individuelles (organiques, psychologiques), sociales et «situationnelles ».

Nos recherches ont tenté de repérer les facteurs influents sur la dégradation ou
plus exactement sur le maintien des capacités de communication du malade
Alzheimer, notamment en insistant sur la nécessité de prendre en compte le
role de I'interlocuteur que nous avons montré fondamental. Elles ont, a partir
de 13, conduit a la construction et a la validation d’un outil d’évaluation utile
aux praticiens puis a la conception et a I’évaluation d’une approche thérapeu-
tique adaptée.

Ces recherches ont surtout, modestement, contribué a adapter, voire a inver-
ser, les cibles et les objectifs du thérapeute des troubles de la communication
dans les pathologies neuro-dégénératives en particulier. En effet, la cible, a un
moment donné, nest plus le malade lui-méme mais son entourage, les objectifs
ne sont plus une amélioration de I’état du patient mais un ralentissement de sa
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dégradation et ces objectifs ne visent plus seulement les capacités langagiéres
ni méme communicationnelles mais le comportement de facon globale.

Certaines de nos recherches ont sans doute les défauts de leurs qualités, celles
d’étre conduites par un clinicien-chercheur qui a parfois dt privilégier I’étude
de cas au détriment d’études randomisées sur une population suffisamment
large mais elles sont toutes issues d’'une réflexion, d’une interrogation que la
pratique avait fait naitre. Nous mesurons en fait la chance que nous avons,
malgré tout, d’étre au quotidien confronté a cette réalité clinique et de pou-
voir, grice a nos activités paralléles de chercheur, soumettre au feu de la vali-
dation scientifique les hypotheses quelquefois venues des intuitions du
professionnel de terrain alimentées par une longue expérience. Comme nous
l'avons dit dans le chapitre précédent, de nombreuses pistes sont encore a
explorer et nous souhaitons contribuer a les défricher.

138



Postface

Elle ne connait plus le jour qui va

Elle ne sait plus quel 4ge elle a

Lorsquelle entend Marie

Elle sait encore que c’est d’elle dont il sagit
Ses mains de couturiére, autrefois si habiles
Ne lui permettent méme plus aujourd’hui de tenir un fil
Elle ne trouve pas les mots pour dire

Alors elle choisit la colére ou le sourire

Elle se souvient un peu du bon vieux temps
Dlilleurs c’est lui qui remplit le présent
Les plaisirs du moment

Elle ne les garde qu’un court instant

Sa mémoire ne fait plus rien

C’est par hasard si elle retient

Alors elle marche,

Elle marche, elle marche

Elle marche pour ne pas dormir

Elle marche pour ne pas mourir

Elle rit pour ne pas pleurer

Elle crie parce quelle n’est plus écoutée
Elle crie mais elle n'est pas entendue

Ses enfants ne sont pas venus

Marie ne s’en apergoit pas

Ses enfants sont la

Marie ne les reconnait plus

Ses enfants sont venus

Marie ne s’en souvient pas

Marie n'est déja plus la

Mais ot est-elle ?

Dans un temps ot elle est toujours belle ?
Dans les bras de sa maman ?

Dans ceux de son prince charmant ?
Devant celui qui un jour lui a jeté ce regard si inquiétant ?

Elle est dans un monde ol son passé rencontre son présent
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Elle est dans un monde ou ses réves sont réalité

Elle est dans un monde ol ses peurs ne l'ont pas quittée

Elle est dans un autre monde mais Marie ne le sait pas

Elle est dans un autre monde mais elle est encore la

De sa vie, de ses amours, de ses réves, de ses peurs, Marie n’a pas tout oublié
Mais dans ce miroir ce n’est pas elle quelle reconnait

Tous ces événements du passé lui reviennent en dehors de l'ordre du temps
Ce gargon si gentil, il est venu hier ou il y a cinquante ans ?

Marie ne se demande méme pas si elle I'a vu ou §’il elle I’a révé

Mais elle sait si elle a souffert ou si elle a aimé

Et Marie reconnait parmi ceux qui l'entourent

Ceux qui savent encore lui donner de 'amour

Thierry Rousseau
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Annexe |

Sommaire des Recommandations professionnelles

de la Haute Autorité de Santé (HAS).

«Diagnostic et prise en charge de la maladie d’'Alzheimer
et des maladies apparentées - mars 2008. »

Retrouvez le détail des recommandations sur le site de "THAS™. Largumentaire de ces recommandations est télé-
chargeable sur www.has-sante.fr. Pour accéder directement, 'URL complet est : http://www.has-sante.fr/portail/
jems/c_668822/diagnostic-et-prise-en-charge-de-la-maladie-d-alzheimer-et-des-maladies-apparentees

Sommaire

Glossaire
Recommandations

1. Introduction

1.1 Théme des recommandations

1.2 Patients concernés

1.3 Professionnels concernés

1.4 Méthode de travail

1.5 Définition de la démence

1.6 Généralités sur la prise en charge

2. Diagnostic de la maladie d’Alzheimer

2.1 Critéres diagnostiques

2.2 Evaluation initiale

2.3 Conduite a tenir aprées I'évaluation initiale
2.4 Evaluation neuropsychologique spécialisée
2.5 Examens paracliniques

(ol

Diagnostic des démences non-Alzheimer les plus fréquentes

3.1 Démence vasculaire

3.2 Démence a corps de Lewy et démence associée a la maladie de Parkinson
3.3 Dégénérescences lobaires fronto-temporales

3.4 Maladie de Creutzfeldt-Jakob

Diagnostic précoce et annonce du diagnostic

&

4.1 Diagnostic précoce
4.2 Annonce du diagnostic
4.3 Plan de soins et d’aides

o

Traitements médicamenteux spécifiques

5.1 Maladie d’Alzheimer

5.2 Démence vasculaire

5.3 Démence a corps de Lewy et démence associée a la maladie de Parkinson
5.4 Dégénérescences lobaires fronto-temporales

5.5 Maladie de Creutzfeldt-Jakob

Traitements des symptomes comportementaux et psychologiques
des démences (SCPD)

6.1 Analyse des symptomes
6.2 Traitements médicamenteux et non médicamenteux des SCPD

[

N

Situations particuliéres

7.1 Crises d’épilepsie
7.2 Troubles du sommeil isolés

®

Interventions non médicamenteuses

8.1 Interventions portant sur la qualité de vie

8.2 Prise en charge orthophonique

8.3 Interventions portant sur la cognition

8.4 Interventions portant sur I'activité motrice
8.5 Interventions portant sur le comportement

9. Interventions portant sur le fardeau de vie et programme d’éducation et de soutien
des aidants (familiaux et professionnels)

* Haute Autorité de Santé, Service communication, 2, avenue du Stade de France - F 93218 Saint-Denis La Plaine Cedex.
TéL : + 33 (0) 155 93 70 00 - Fax : + 33 (0) 1 55 93 74 00
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Annexe |

Annexe | Suite

10. Suivi

10.1 Suivi par un spécialiste

10.2 Suivi standardisé tous les 6 mois

10.3 Suivi rapproché par le médecin traitant

10.4 Agitation ou autre modification comportementale récente
10.5 Indication des hospitalisations

10.6 Préparation a I'entrée en institution

Annexe 1. Critéres diagnostiques de la démence de type Alzheimer, DSM-IV-TR
Annexe 2. Critéres de diagnostic de la maladie d’Alzheimer, NINCDS-ADRDA

Annexe 3. Mini-Mental State Examination dans sa version consensuelle établie
par le groupe de recherche et d’évaluation des outils cognitifs (GRECO)

Annexe 4. Critéres d’un épisode dépressif majeur, DSM-IV-TR
Annexe 5. Critéres résumés de démence vasculaire probable ou possible, NINDS-AIREN
Annexe 6. Critéres de démence vasculaire, DSM-IV-TR

Annexe 7. Proposition de traduction pour les critéres révisés pour le diagnostic clinique
de la démence a corps de Lewy (DCL)

Annexe 8. Dégénérescences lobaires fronto-temporales

Annexe 9. Troubles du comportement : conduite a tenir (Les bonnes pratiques de soins
en EHPAD - DGS, SFGG, Octobre 2007)

Méthode Recommandations pour la pratique clinique
Participants

Fiche descriptive
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Annexe Il
Sommaire des Recommandations de bonne pratique
de la Haute Autorité de Santé (HAS).

«Maladie d’Alzheimer et maladies apparentées : prise en charge
des troubles du comportement perturbateurs - mai 2009. »

Retrouvez le détail des recommandations sur le site de "THAS™. Largumentaire de ces recommandations est télé-
chargeable sur www.has-sante.fr. Pour accéder directement, 'URL complet est : http://www.has-sante.fr/portail/
jems/c_819667/maladie-d-alzheimer-et-maladies-apparentees-prise-en-charge-des-troubles-du-comportement-
perturbateurs

Sommaire
1 Introduction
2 Description des symptomes

3 Démarche diagnostique

3.1  Démarche d’évaluation des troubles

3.2 Sources d’information

3.3  Outils d’évaluation

3.4  Enquéte étiologique

3.5  Synthése et transmission des informations

4 Techniques de soins et interventions non médicamenteuses
41  Techniques de soins

4.2  Interventions non médicamenteuses

4.3 Place d’un avis spécialisé

4.4 Place de la contention physique

4.5 Place de I'hospitalisation

4.6 Place de linstitutionnalisation

5 Interventions médicamenteuses

5.1 Médicaments ayant une indication spécifique pour le traitement de la maladie d’Alzheimer
5.2  Psychotropes

6 Suivi et prévention des troubles du comportement

6.1  Soutien et information aux aidants

6.2  Soutien et formation des professionnels

6.3 Environnement adapté au patient

Annexe 1. Inventaire neuropsychiatrique — NPI

Annexe 2. Inventaire neuropsychiatrique — Réduit (NPI-R)

Annexe 3. Inventaire neuropsychiatrique — version équipe soignante (NPI-ES)

Annexe 4. Echelle d’agitation de Cohen-Mansfield (CMAI — Cohen-Mansfield Agitation
Inventory)

Annexe 5. Arbre décisionnel
Méthode Recommandations pour la pratique clinique
Participants

Fiche descriptive des recommandations
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