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RESUME :
.

Les possibilités d’agir efficacement sur les troubles linguistiques des patients atteints
de maladie d’ Alzheimer sont faibles voire inexistantes. Par conséquent, une thérapie doit
intervenir sur 'ensemble des facteurs qui influent sur la communication et pas seule-
ment sur les capacités mémes des malades. Elle doit en particulier intervenir sur les fac-
teurs contextuels, environnementaux et sur le systéme au sein duquel évolue le patient,
en particulier le micro-systéme familial pour qu’il adapte son propre comportement de
communication aux troubles spécifiques du malade.

Apres une évaluation pragmatigque des capacités de communication, Rous proposons
une thérapie cognitivo-comportementale qui se veut surtout écosystémique et qui est
orientée @ la fois vers le malade et vers son entourage.
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THERAPIE ECOSYSTEMIQUE
DES TROUBLES DE LA COMMUNICATION
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par Thierry Rousseau

SUMMARY : Ecosystemic therapy of communication troubles
in Alzheimer disease

The possibilities to efficiently solve Alzheimer patients’linguistic troubles are weak or
even non-existent. As a consequence, a therapy must intervene on the overall fuctors that
influe on communication and not only on the patients capacities.Particularly, it must
intervene on the contextual and environmental factors and on the system in which the
patient moves ; in particular the family micro-system, so that it adapts its own commu-
nication behaviour to the patient’s specific troubles.

After a pragmatic evaluation of the communication skills, we propose a “cognitivo-
comportementale” therapy which is above all “eco-systemique " and referred to the patient
and his environmeni.
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INTRODUCTION

La démence de type Alzheimer entraine I’installation précoce de troubles cognitifs, en
particulier des troubles mnésiques, qui deviendront au fil du temps de plus en plus impor-
tants et invalidants. Elle entraine aussi, et surtout, des troubles de la communication qui
dépassent de loin le simple cadre du trouble de langage, entre autres parce qu’ils sont
sous I'influence de multiples facteurs. En effet, ces troubles de la communication sont
sous }influence de I’atteinte organique et donc sous I'influence de la perturbation de
Pactivité cognitive qui sous-tend 1"activité langagiére, mais aussi comme nous 1'avons
montré*, sous influence de facteurs contextuels tels le theme de discussion, la situa-
tion de communication et le type d’actes de langage utilisés par I'interlocuteur. Ces dif-
ficultés de communication sont également sous 1'influence de facteurs personnels tels le
lieu de vie, I’4ge, le niveau socioculturel du patient mais aussi la fagon dont le malade
va Tessentir, percevoir, vivre sa dégradation. A ce niveau, U'influence de Ientourage est
capitale car selon son attitude le patient se sentira ou non reconau comme individu com-
municant, ce qui immanquablement déterminera sa volonté de communication et donc
ses capacités, puisque nos recherches ont également montré que les patients qui com-
muniquent le mieux sont aussi ceux qui communiquent le plus®,

Une thérapie de type orthophonigue devra tenir compte de tous ces facteurs influents.
Par conséquent les approches classiques vont rapidement montrer leurs limites. En eifet
une approche calquée sur I’ aphasiologie, basée essentiellement sur une approche sémio-
logique, traitant essentiellement les troubles linguistiques, en 1’occurrence ici surtout le
trouble lexico-sémantique, n’a jamais montré son efficacité. L’ objectif de cette approche
est soit la restauration de la composante perfurbée, soit la réorganisation d’un systéme
foncetionnel en contournant la composante déficitaire. On imagine bien que cette forme
d’infervention n’est pas parfaitement adaptée a la DTA, les patients qui en sont atteints
n’étant quasiment capables d’aucun apprentissage et cette approche restant trop attachée
au comportement verbal sans tenir compte des troubles globaux qui touchent les patients.

Une approche de type cognitif prenant en charge les systémes qui sous-tendent les dif-
férents troubles a montré une certaine efficacité : Van Der Linden* pour les troubles mné-
siques ou Teil et Marina*, Dubois-Remund** pour les troubles lexico-sémantiques, sans
que I’on puisse dire, par contre, que le patient soit capable d’en tirer profit dans sa vie
quotidienne.

Les limites de ces deux approches tiennent essentiellement au fait qu’elles ne prennent
pas en compte tous les facteurs influents, en particulier tous les facteurs environnemen-
taux, ceux sur lesquels, pourtant, il est sans doute le plus efficace d’intervenir. En effet,
dans le cas d’une atieinte dégénérative comme la DTA, les facteurs que nous pourrions
appeler directs ou proximaux (atteinte neuropsychologique en particulier) sont trés peu
sensibles a une intervention thérapeutique non médicamenteuse telle qu‘une interven-
tion orthophonique. Par contre les facteurs indirects ou distaux que nous avons montré
influents (en particulier les facteurs environnementanx) peuvent &tre réceptifs a une thé-
rapie adéquate, ¢’ est 2 dire & une thérapie de type écologique et systémique qui va prendre
en charge le patient dans son milieu de vie et qui va prendre également en charge le sys-
teme dans lequel évolue le patient.

EVALUATION DES CAPACITES DE COMMUNICATION
DANS LA MALADIE DALZHEIMER

Cette thérapie écosystémique présuppose une évaluation qui aura pour objectifs essen-
tiels de déterminer comment communique maintenant le patient atteint de DTA et quels
sont les facteurs qui influent sur ses capacités de communication. C’est la raison pour
laquelle nous avons mis au point une grille d’évaluation des capacités de communica-
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tion des patients atteints de DTA*,

L objectif premier de cette grille est d’analyser de maniére pragmatique et écologique
Ies capacités de communication des patients atteints d’une DTA dans différentes situa-
tions de communication afin de savoir quels sont les actes de langage utilisés préféren-
tiellement par le malade de maniére adéquate et ceux qui le sont de manigre inadéqua-
te. Un autre objectif est de voir quels thémes et quelles situations de discussion permet-
tent au malade d’avoir des échanges corrects, quels types d actes sont utilisés dans ces
cas-Ia et, paralielement, de connaitre les thémes et situations qui entrainent I'inadéqua-
tion du discours.

Dans I’état actuel des choses cette grille n’a pas d’objectif diagnostique.

Elle permet une analyse pragmatique 2 1a fois qualitative et quantitative des actes de
langage verbaux et non verbaux.

- L'analyse qualitative comprend deux aspects :

1 - Classification des actes de langage :

La classification des actes de langage verbaux est inspirée de la taxonomie de Dore*.

Les actes non-verbaux retenus sont ceux qui correspondent i la classification de Labourel*

mais il ne sera pas fait de distinction taxonomique.

2 - Détermination de I’adéquation du discours :

Pour que la communication puisse se dérouler et se poursuivre normalement, il faut

que I'acte de langage produit soit adéquat et cette adéquation est déterminée par rapport :

-aux régles socio-linguistiques : il faut que le discours ait une certaine cohésion au
niveau lexical et au niveau grammatical et il faut aussi que 1’acte de langage produit
par le patient apporte un certain feed-back a Iinterlocuteur et/ou i 1a situation de com-
munication.

-a I’échange d’informations : il faut que le discours présente au niveau de son organi-
sation logico-sémantique une certaine cohérence, ¢’est & dire qu’il doit exister une
unité au niveau de son théme et une logique du déroulement de ses séquences assu-
rée par des (ransitions aisément compréhensibles. En référence 4 Charolles* nous
avons retenu quatre régles de cohérence : la continuité thématique, la progression thé-
matique, la relation et la non-contradiction.

En ce qui concerne les actes non verbaux, nous ne retenons que ceux qui, en rempla-
¢ant ou en accompagnant un acte de langage, apporte un plus 4 la communication, ceux
qui ont une valeur communicationnelle certaine.

- Pour I’analyse quantitative, nous avons retenu simplement la fréquence des actes de
langage : un acte correspondant au maximum 3 un énoncé. Pour les actes non ver-
baux nous retenons également la fréquence.

En pratique, il s’agit de remplir une grille pour analyser une situation d’interlocution.
1T convient de faire I’analyse de plusieurs situations de communication si I’on veut avoir
une idée des capacités de communication du patient en faisant notamment varier les
formes de discussion (entrevue dirigée, tiche d’échanges d’informations, discussion libre, ...),
les thémes (le passé, le présent, la famille, les événements personnels, sociaux,...) et les
interlocuteurs (proches, soignants, ...). Ces situations de communication doivent &tre le
plus proche possible d’une situation normale d’interlocution, cette évaluation se voulant
avant tout écologique.

Pour remplir cette grille il faut cocher dans la case correspondante chaque acte produit
en répondant donc 2 ces questions :

* de quel type d’acte s’agit-il ?
« est-il adéquat ou inadéquat ?
* 8711 est inadéquat, quelle est la raison de Vinadéquation ?

Cette analyse comporte un aspect subjectif, que nous allons jusqu’a revendiquer car il
est inhérent & toute discussion, i tout échange, & partir du moment ot il v a face & face



un émetteur et un récepteur qui peuvent ne pas donner exactement les mémes valeurs
aux codes de I’outil de communication.

11 est nécessaire de chronométrer le temps de discussion afin de pouvoir réaliser des
comparaisons en déterminant la fréquence par minute des différents actes. L’analyse
pourra se faire sur un temps relativernent court (3-3 minutes par situation).

L’ analyse est impossible & faire en “ direct 7, ¢’ est & dire en méme temps qu’a lieu ’échan-
ge, sauf avec une grande habitude et & condition, bien sir, que celui qui méne la discus-
sion ne soit pas le méme que celui qui en fait " analyse, L'idéal est un enregistrement vidéo-
scopique qui permet tranguillement une analyse ultérieure, un enregistrement audio est
aussi envisageable 4 condition que les actes non verbaux aient ét¢ notés par ailleurs.

THERAPIE ECOSYSTEMIQUE

Cette grille permet donc une analyse écologique et pragmatique des capacités de com-
munication des patients-Alzheimer. A partir du profil de la communicatioa ainsi établi,
une thérapie écosystémique peut étre proposée™*.

Cette thérapie est ainsi dénommée car elle va intervenir sur le milien naturel, sur 1’en-
vironnement dans lequel évolue I'individu, Elle va donc intervenir sur ses sysiémes de
vie, en particulier sur le micro-syst¢me familial du malade. Ele n’exclut pas une inter-
vention d’approche plus cognitive ou du moins cognitivo-comportementale, elle la com-
pléte en plagant Iintervention & un niveau beaucoup plus étendu.

La grille d’évaluation permet au thérapeute de savoir :

@ quels types d’actes de langage adéquats utilise le malade,

@ quels types d’actes de langage inadéquats il utilise et quelles sont les raisons de leur

inadéquation,

® quels themes de discussion, guelles situations de communication, quels actes utili-

sés par I’interlocuteur voire quels interlocuteurs favorisent ou au contraire pertur-
bent la communication du malade.

Par conséquent, la thérapie aura pour objectif de faire en sorte que, dans le cadre d'une
interlocution, toutes les conditions favorisantes soient en place pour que le patient puis-
se émettre des actes adéquats et d’éviter la présence de conditions perturbantes qui vont
entrainer 1"inadéquation du discours du patient.

Pour se faire, elle ira dans deux directions ;

e intervention auprés du patient par une approche de type cognitivo-cotnportementa-
le. Au cours de séances individuelles on va utiliser des thémes, des situations, des
actes de langage qui vont permetire au patient d’utiliser les actes de langage qu’il
peut encore émettre correctement. Par contre, on ne travaillera aucunement les actes
que I’on sait 8tre généralement émis de fagon inadéquate, en partant du principe que,
compte tenu de P'irréversibilité de la dégradation, ce qui est perdu aujourd’hui 1"est
définitivement. Par contre ce qui fonctionne encore au jour J, risque de moins bien
fonctionner & J + X mais ¢’est & ce niveau qu’il faut placer 1 effort thérapeutique pour
que la dégradation soit la plus lente possible. Parfois, cependant, if sera possible d’es-
sayer d’obtenir des actes limites qui appartiennent encore 2 la compétence du sujet
méme s"ils semblent avoir disparu de sa performance.

e intervention au niveau de 'entourage, familial et/ou professionnel du sujet. C’est
sans aucun doute & ce nivean que se place principalement la thérapie. Les possibili-
tés d’adaptation du patient étant quasiment inexistantes, ¢’est 4 entonrage que I'on
va demander de faire etfort de s’adapter aux modifications des capacités de com-
munication du malade. On lui demandera de modifier son propre comportement de
communication pour qu’il s’adapte & celui du malade dans toutes les circonstances
de la vie quotidienne. Dol les qualificatifs de comportementale et écologique que

*Rousseau 1998 betc




*Roussean, 199 a

I'on a employés pour cefte intervention. Pour se faire, il convient de Hvrer & Uen-
tourage toutes les informations recueillies griice & la grille. Il ne s’agit bien siir pas
de tout livrer en bloc mais progressivement et en montrant, au cours des séances,
comment modifier son propre comportement de communication pour pallier tel ou
tel trouble spécifique. Par exemple, si Ia grille nous indique que le discours du patient
est beaucoup plus adéquat lorsqu’on lui pose des questions fermées plutdt que des
questions ouvertes, on I'expliquera A entourage et on lui montrera comment rem-
placer dans son propre discours les questions ouvertes par des questions fermées. La
démonstration avec le malade et en présence d’un membre de I’entourage est indis-
pensable. Les moyens utilisés sont donc les explications, les démonstrations accom-
pagnées d’un support écrit.

11 peut donc s’agir 'un membre, voire plusieurs, de 1’entourage familial ou d’un
membre de !’ entourage professionnel si le patient est institutionnalisé (aide-soignante,
infirmiére,...).Dans ces cas, il sera généralement souhaitable, de prévoir une infor-
mation pour 'ensemble des membres du personnel et de travailler plus spécifique-
ment avec une personne-ressource.

Nous avons €dité une plaquette® 4 destination de 1’entourage qui donne quelques
conseils de base et qui surtout propose une adaptation du discours en fonction des
différents troubles que I’on peut rencontrer lors d’une discussion avec un malade-
Alzheimer.

Nous préconisons deux séances hebdomadaires, 'une de type cognitivo-comporte-
mental avec le malade seul et une autre en présence de I’entourage.

Cette thérapie doit étre entamée dés Iinstant ol le discours du patient commence &
présenter des éléments inadéquats. Nous pensons qu’ auparavant un travail de type cogni-
tif classique peut étre réalisé au nivean des différentes fonctions perturbées mais que pro-
gressivement il devient inutile et qu’il y a alors licu d’entamer cette thérapie, éventuel-
lement en paralléle avec la thérapie cognitive pendant un certain temps. Cette thérapie
peut se poursuivre assez longtemps, tant qu’une forme de comnmunication avec le mala-
de est encore possible. Aucune régle formelle ne peut de toute fagon &tre formulée, il
convient avant tout de faire preuve de pragmatisme, tant 1’hétérogénéité est de mise en
matieére de maladie d’ Alzheimer.

EVALUATION DE L'EFFICACITE DE LA THERAPIE ECOSYSTEMIQUE

Lorsque I’on évoque une thérapie, il convient évidemment de parler de son efficacité,
surtout quand il s’agit d'une thérapie qui concerne une pathologie évolutive. D’aucuns
se plaisent en effet & dire que 1’orthophonie ne peut pas lutter efficacement contre la mala-
die d” Alzheimer qui estirrémédiablement dégénérative. Est-il nécessaire de rappeler que,
hélas, la médecine ne sait que trés difficilement diagnostiquer la DTA, n’en connait pas
I"€tiologie, sait trés mal la soigner et ne sait pas la guérir ? Fant-il alors que les méde-
cins, qui ne savent pas non plus lutter efficacement contre la DTA, arrétent de s”occuper
de cette pathologie et surtout des malades qui en sont atteints ? Car 12 est bien la ques-
tion : est-ce la maladie qui importe le plus aux thérapeutes ou sont-ce les malades ?
L’ objectif d’une thérapie telle que celle que nous avons décerite n’est bien-sir pas de lut-
ter contre une maladie avec I"espoir de 1’éradiquer mais d’apporter un soulagement aux
malades qui en sont atteints.

Dans ces conditions, remplit-elle son objectif ?

L'évaluation de 'efficacité d’une thérapie dans le cadre d'une maladie dégénérative
pose des problémes méthodologiques importants car e résultat final sera toujours le méme::
le malade mourra aprés avoir été dément profond, complitement grabataire. Par contre,
ce qui se passe entre le stade initial et le stade final de la maladie est extrémement variable
d’un individu & I'autre et I'intervention du thérapeute peut y éue pour beaucoup.



Nous avons publié récemment* une étude sur un cas qui est assez signifitante. Elle
concerne une patiente de 75 ans, Madame E., qui a bénéficié pendant une année d'une
thérapie écosystémique telle que décrite précédemment i raison de 2 séances hebdo-
madaires, I’une seule avec le thérapeute, I'antre en présence de son fils ou d’une aide
a domicile. Elle présentait au départ un MMS de Folstein® 4 15/30 et une BEC de
Signoret** 3 40/96 soit une altération moyenne des fonctions cognitives. L’ ADAS-cog,
version frangaise du Greco* montrait par ailleurs des troubles mnésiques importants,
des troubles de 1’ orientation temporo-spatiale, un certain mangue du mot. Au cours du
bilan initial, nous avons bien siir analysé la communication grice & la grille précédem-
ment citée qui a servi de canevas a la thérapie. Cette analyse s’est faite au cours de
3 situations de communication

® une enirevue dirigée sur le théme de 1’autobiographie (situation 1),

o une tiche d’échange d'informations sur le modéle de la PACE de Wilcox et Davis*
(situation 2),

e une discussion libre en partant du théme de 1a situation présente (situation 3).

Au bout d’une année de thérapie, nous avons fait passer de nouveau la BEC 96 et la

grille avec les m&mes situations de communication.

Sans entrer dans les données chiffrées, nous constatons les résultats suivants :

® une détérioration cognitive nette puisque la BEC est passée & 28/96 (atteinte pro-
fonde)

@ unc amélioration globale des capacités de communication avec en particulier

® unc augmentation du nombre total d’actes émis avec parallélement une augmenta-
tion nette du nombre d’actes adéquats et une diminution relativement faible du nombre
d’actes inadéquats,

® des variations hétérogénes des différents actes de langage (ceux ayant été les plus
sollicités en séances demeurent les plus efficaces), :

# une variabilité de I'amélioration des capacités de communication selon les situations
de communication (ce sont surtout les situations au cours desquelles la patiente peut
gtre dirigée ou lorsqu’elle peut s’exprimer librement sur des thémes de son choix
que I’amélioration est sensible. Par contre, lors d’une situation au cours de laquelle
elle doit construire seule son discours, sur un théme neutre, la dégradation est plus
importante. ),

e une modification de la cause de I'inadéquation aprés thérapie (I’absence de cohé-
sion, en particulier 1’absence de cohésion lexicale, devient plus fréquente alors gue
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. L'amélioration obtenue prouve sans ambi-
guité 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 7.

L’anzalyse en profondeur des résultats va £galement dans le sens de I’efficacité de cette
thérapie cognitivo-comportementale basée sur une approche 2 la fois pragmatique, éco-
logique et systémique. Cette approche privilégie un travail basé sur 1'interlocution qui
met en jeu, non senlement la malade, mais aussi son entourage qui va modifier ses com-
portements de communication en fonction des troubles spécifiques du malade et qui va
Ivi permettre de s’appuyer sur son propre discours.

La comparaison des différents actes de langage, avant et aprés thérapie, montre que les
actes qui ont &€ les plus * activés ', a la fois en séance avec le thérapeute et dans la vie
de tous les jours avec I’entourage, sont ceux qui restent les plus efficaces. C’est 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 4 I’entourage de
modifier quelque peu son comportement de communication 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., celal’est de maniére générale pour les patients Alzheimer*,
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qui peuvent s’appuyer sur la structure grammaticale et surtout lexicale de la question de
I'interlocuteur pour donner une réponse adéquate. Ainsi, pour Madame E. le nombre glo-
bal 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 aug-
mentation de la communication pour les actes adéquats et une faible diminution des actes
inadéquats. La patiente communique davantage, il demeure de nombreux * déchets ”
mais 1’amélioration est positive.

L'explication de I’efficacité de 'intervention réside sans doute 4 la fois dans les effets
de I'intervention cognitivo-comportementale mais aussi dans les effets secondaires de
celte intervention qui fait en sorte que ia patiente se sente de nouveaun reconnue comtme
individu communicant®. Cette reconnaissance, ¢’est essentiellement dans le comporte-
ment modifié de son entourage qu’elle la ressent : ’entourage avait plus ou moins bais-
s¢ les bras avant le début de 1a thérapie, pensant que toute forme de communication deve-
najt difficile, peu fiable voire inutile. Les informations, explications et démonstrations
des séances ont fait comprendre qu’il &tait encore possible de communiquer avec mada-
meE.,lacommunication a donc quantitativement et qualitativement évolué, ce que Madame E.
a manifestement percu et ce qui a eu pour effet de lui faire retrouver son appétit de com-
munication. C’est tout le systéme qui participe & la vie * communicationnelle ” qui se
trouve moedifié et qui permet le maintien d’une communication méme si celle-ci est dif-
férente car ¢’est 'interlocuteur qui prend a sa charge ’essentiel de I'échange pour per-
mettre 3 la malade d’utiliser ses capacités résiduelles.

Les causes de 'inadéquation varient sensiblement au bout d’une année de thérapie :
I’'absence de cohésion du discours devient plus prégnante, ce qui correspond & la dégra-
dation des fonctions cognitives et notamment 4 un mangue du mot plus important {absen-
ce de cohésion lexicale). Par contre le travail réalisé au niveau de Iinterlocution permet
I’'amélioration du feed-back par rapport a I’interlocuteur, alors que le feed-back par rap-
port i la situation se dégrade et représente la cause majeure de I'inadéquation, en parti-
culier lors d’une situation oll le malade est liveé & Iui-méme et surtout 4 I"élaboration de
son propre discours.

De méme, la diminution de I’absence de continuité thématique dans le cadre de 1’ab-
sence de cohérence moatre 1"efficacité du soutien qui peut étre apporté au patient pour
ce genre de difficultés grice 4 la thérapie.

Alors gue, au cours de la premiere rencontre avec sa famille, I institutionnalisation de
Madame E. était envisagée, au bout d’une année de thérapie elle vit toujours chez eile.
L’ agressivité a diminué, les relations avec ’entourage sont bien meilleures. L’entourage,
en particulier familial, vit mieux les choses et ne rejette plus la malade comme la deman-
de pressante de placement an départ le laissait deviner.

11 est évident que, 1a dégradation neurologique et cognitive se poursuivant, les choses
vont bouger mais un gain de qualité de vie a manifestement été obtenu méme s'il n’est
certainement pas durable.

CONCLUSION

Méme si elle n’a été réalisée que sur un cas unique, cette étude confirme la nécessité,
pour le thérapeute, de prendre en charge tout ’aspect “situationnel” des troubles de 1a
communication dans la DTA.

Les bénéfices obtenus sont manifestes tant pour le malade, que pour son entourage et
pour la société {bénéfice économnque i€ au retardement de Pinstitutionnalisation).

L’ évaluation de I'efficacité de cette thérapie & grande échelle, pour permettre une ana-
lyse statistique semble souhaitable et elle est en cours avec la participation de plusieurs
équipes d’orthophonistes.



L' approche écosystémique montre ici son efficacité avec une pathologie dégénérative.
Nous pensons que cette approche powrrait également montrer son grand intérét dans la
plupart des pathologies prises en charge en orthophonie.
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