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Résumé

Introduction : L'aphasie, un trouble de la communication di a des Iésions cérébrales, entraine
des limitations dans la vie quotidienne et un isolement social. Méme apres une réadaptation
orthophonique, de nombreuses personnes continuent de rencontrer des difficultés, affectant
aussi leurs proches. Des organisations communautaires proposant des activités artistiques,
comme le théatre, visent a améliorer la réadaptation et la réintégration sociale des personnes
vivant avec une aphasie (PVA). Le Théatre Aphasique (TA) au Québec est un exemple intéressant

a étudier pour élargir nos connaissances sur ce sujet.

Objectifs : L'objectif principal de notre étude est d’explorer les retombées d’activités
communautaires de nature théatrale pour les PVA ainsi que leurs proches en utilisant le TA
comme étude de cas. Nous cherchons également a identifier les éléments clés qui contribuent au

succes de cet organisme.

Méthodologie : L'étude a adopté une méthodologie de recherche qualitative basée sur un
paradigme interprétatif. Elle a impliqué la réalisation de deux tables rondes ainsi que six
entretiens individuels avec des PVA et un entretien de groupe avec des proches. Au total, dix PVA,
six proches et quatre intervenants ont participé a notre étude. Les transcriptions des entretiens

ont été soumises a une analyse qualitative inductive du contenu.

Résultats : L’analyse nous a permis de développer 49 codes qui ont été regroupés en 12 sous-
thémes, a savoir les recommandations par le personnel de la santé, I'espoir, le lieu artistique, le
lieu de socialisation inclusif, les caractéristiques des personnes, I'apprentissage, la valorisation, le
plaisir, la complicité entre les participants, I'engagement, les effets thérapeutiques (espérés et
attendus), et I'amélioration de la participation sociale. Ces sous-thémes ont été ensuite regroupés
en 4 themes finaux : leviers, composantes et caractéristiques, mécanismes et retombées. Enfin,

ces themes ont été interconnectés pour former un modele logique du TA.

Conclusion : Le Théatre Aphasique semble étre plus qu’une simple activité de loisirs. Il semble

répondre a des besoins des PVA et de leurs proches et génere des résultats positifs.



Mots-clés : aphasie, participation sociale, théatre, communication



Abstract

Introduction: Aphasia, a communication disorder resulting from brain injuries, leads to
limitations in daily life and social isolation. Even after speech therapy rehabilitation, many
individuals continue to face challenges, affecting also their relatives. Community organizations
offering artistic activities, such as theater, aim to enhance the rehabilitation and social
reintegration of people with aphasia (PWA). Le Théatre Aphasique (TA) in Quebec serves as an

interesting case study to expand our knowledge on this topic.

Objectives: The primary goal of our study is to explore the impact of community-based theatrical
activities on PWA and their families, using TA as a case study. We also aim to identify key elements

contributing to the organization's success.

Methodology: The study employed a qualitative research methodology based on an interpretive
paradigm. It involved conducting two focus group discussions as well as six individual interviews
with PWA and one group interview with their family members. In total, ten PWA, six family
members, and four caregivers participated in our study. Transcripts of the interviews underwent

inductive qualitative content analysis.

Results: Our analysis allowed us to develop 49 codes grouped into 12 subthemes, including
recommendations by healthcare personnel, hope, artistic space, inclusive socialization space,
individuals’ characteristics, learning, valorization, enjoyment, complicity between participants,
engagement, therapeutic effects (hoped and expected), and improved social participation. These
subthemes were then grouped into four final themes: levers, components and features,

mechanisms, and outcomes. These themes are interconnected to form a logical model of TA.

Conclusion: The Théatre Aphasique seems to go beyond a mere leisure activity, addressing some

needs of PWA and their families, resulting in positive outcomes.

Keywords: aphasia, social participation, theater, communication.
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Chapitre 1 — Introduction

L’aphasie est un trouble du langage qui survient a la suite d’une lésion cérébrale. Dans la majorité
du temps, celle-ci est due a un accident vasculaire cérébral (AVC) mais peut, dans certains cas,
survenir suite a d’autres types de dommages tels qu’un traumatisme, une tumeur cérébrale, une
infection ou des lésions dégénératives du cerveau (Fridriksson & Hillis, 2021). Au-dela des
conséquences sur la communication, ce trouble a également des répercussions sociales et
psycho-affectives négatives a la fois sur les personnes touchées et sur leurs proches (Pedersen,
Vinter, & Olsen, 2003). Le parcours de soins des personnes vivant une aphasie (PVA) au Québec
commence par une phase hyper-aigue, selon les directives du Québec (2017). Cette phase s’étend
du déclenchement d’un AVC marqué par l'apparition des premiers symptomes, jusqu’aux
premieres 24 heures qui suivent. Le parcours de soins des PVA se poursuit avec une phase de
soins aigus dans un centre hospitalier, d'une durée d'environ un a sept jours. Les objectifs
principaux de cette étape sont de préciser la cause des symptdmes observés et de stabiliser la
condition médicale de la PVA (Alary Gauvreau, Le Dorze, Croteau, & Hallé, 2019). Ensuite, I'équipe
de soins recommande une réadaptation, soit interne, avec une intervention intensive dans un
centre de réadaptation, soit externe, avec un suivi moins fréquent, en fonction des besoins et des
capacités de la PVA. Cette recommandation tient compte des spécificités du cas et résulte d'une
collaboration étroite entre I'équipe interdisciplinaire de I'hdpital, qui inclut notamment
I'orthophoniste. Enfin, le parcours de soins des PVA se termine par une phase de réintégration et
de maintien dans la communauté. Cette phase est intégrée aux services proposés par les centres
intégrés de santé et de services sociaux (CISSS) et les centres intégrés universitaires de santé et
de services sociaux (CIUSSS). Ces établissements fournissent un accompagnement visant a aider
les individus a développer pleinement leur autonomie, a réaliser leurs objectifs en tenant compte

de leurs capacités et de leurs limitations, et enfin, a préserver leurs compétences (Québec, 2017).

Pendant ce parcours de soins, I'objectif principal des orthophonistes est la restauration des
compétences linguistiques chez les PVA (Galletta & Barrett, 2014). Cependant, depuis les années

2000, la participation sociale devient de plus en plus une préoccupation dans les soins de santé,
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et par conséquent, il peut y avoir des évolutions dans la maniere dont les PVA regoivent leur
traitement (Dalemans et al., 2010). D’ailleurs, la stratégie canadienne de I'AVC encourage
I'intégration de la participation sociale dans la réadaptation, en utilisant des ressources

communautaires telles que les groupes de soutien familial (Lindsay et al., 2008).

Or, malgré les efforts considérables des orthophonistes, les PVA jugent souvent les services
insuffisants, en raison du maintien de lacunes dans leur langage et dans leur participation sociale.
Ces insuffisances se prolongent des phases aigués aux phases chroniques, avec des services
d’orthophonie minimes dans les phases aigués et subaigués et souvent inexistants dans les phases
chroniques (Simmons-Mackie, 2018). De plus, les orthophonistes rapportent des obstacles a la
mise en ceuvre des objectifs de la réadaptation tels que le manque de ressources, de temps, et

une adaptation inadéquate de I'environnement physique (Shrubsole et al., 2019).

En conséquence, les PVA sont souvent amenées a prendre en charge leur propre réadaptation,
avec l'aide de leurs proches, ou a recourir a des services de clinique privée ou a des organismes
communautaires. Les proches se retrouvent également confrontés-es a des problemes majeurs,
notamment un manque de soutien ou de formation pour aider la PVA a communiquer (Brown et

al., 2011).

Les organismes communautaires, qui prennent le relais aprés les services de réadaptation,
apparaissent des lors comme des espaces plus propices au sein desquels des interventions visant
la participation sociale pourraient s’intégrer. Ils jouent un réle crucial pour aider les PVA a
surmonter leur isolement et offrent un espace sécurisé pour apprendre, surmonter la honte et
renforcer la confiance en elles (Woelders et al., 2018). Certains organismes offrent une variété
d'activités artistiques, telles que le théatre qui se distingue comme un moyen favorable a la
communication et a la participation sociale des PVA (Cherney et al.,, 2011). Cependant, peu
d'études se sont penchées sur les retombées des activités théatrales de groupe pour les PVA et
leurs proches. Au Québec, le Théatre Aphasique (TA) représente un exemple intéressant a étudier

pour élargir nos connaissances sur ce sujet.

Le Théatre Aphasique (TA), qui a été fondé en 1995 par une orthophoniste au sein de I’hopital de

réadaptation Villa Médica, a pour mission de favoriser la réadaptation et la réintégration sociale

15



des PVA, et qui offre des ateliers de stimulation du langage, et d’art dramatique en collaboration
avec des orthophonistes. Le TA apparait comme un milieu communautaire intéressant a étudier,
d’une part parce qu’il se positionne explicitement comme un acteur dans le parcours de soins,
avec des objectifs de réinsertion sociale ; et d’autre part, a cause de sa longévité et de sa
popularité au sein de la communauté aphasique. En effet, depuis sa création, le nombre des
participants-es au TA augmente chaque année. Depuis 1995, on estime que plus de 350 personnes

ont participé aux ateliers de théatre (Garcia et al., 2021).

De plus, I'organisme du TA obtient des prix intéressants et la presse en publie des articles depuis
sa création (Prix et mentions, s.d., Theatreaphasique.org ; Médias, s.d., Theatreaphasique.org).
En outre, les associations autour du monde s’intéressent au modeéle montréalais du TA (Médias,

s.d., Theatreaphasique.org).

Malheureusement, a ce jour, peu de données sont disponibles sur les impacts des activités

théatrales de groupe offertes par le TA sur les PVA ainsi que leurs proches.

Chapitre 2 — Recension des écrits

L’aphasie et ses impacts sur les personnes touchées et leurs proches

L’aphasie est un trouble du langage qui survient a la suite d’'une lésion du cerveau, le plus souvent
a gauche. Dans la majorité du temps celle-ci est due a un accident vasculaire cérébral (AVC) mais
peut, dans certains cas, survenir suite a d’autres types de dommages tels qu’un traumatisme, une
tumeur cérébrale, une infection ou des lésions dégénératives du cerveau (Fridriksson & Hillis,

2021).

L'évaluation de la prévalence et de l'incidence de I'aphasie peut varier en fonction des études.
Par exemple, selon I'étude menée par Contardo (2021), environ 16 millions de personnes dans le
monde subissent un AVC chaque année, dont environ 1 sur 3 présente des symptomes d'aphasie.
Ces chiffres se rapprochent de ceux de I'Organisation mondiale de la Santé (OMS), qui estime a
15 millions le nombre de personnes touchées par un AVC chaque année dans le monde, avec une

prévalence d'aphasie allant de 25 % a 40 % (WHO, 2002).
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Cette prévalence tend a augmenter en raison du vieillissement de la population. D’ailleurs, I'OMS
prévoit également une augmentation du fardeau lié aux AVC jusqu'en 2025, soulignant que le
nombre absolu de cas d'AVC devrait considérablement augmenter en raison du vieillissement de
la population, étant donné la corrélation étroite entre le taux d'incidence de I'AVC et l'age
(Truelsen et al., 2006). En conséquence, la prévalence de I'aphasie consécutive a un AVC est

également susceptible d'augmenter.

Pour étre plus précise, en ce qui concerne les pays et les provinces, en France, entre 100 000 et
150 000 personnes souffrent d'aphasie, et chaque année, environ 12 000 a 15 000 nouveaux cas
sont diagnostiqués (Contardo, 2021). Au Québec, environ 6 000 nouvelles personnes et leurs

proches touchées par I'aphasie chaque année (L’aphasie, s. d., Aphasiequebec.com).

De plus, des études ont révélé que le risque d'aphasie augmente significativement avec I'age. Par
exemple, dans une étude menée par Engelter et al. (2006) a Bale, en Suisse, l'incidence de
I'aphasie a considérablement augmenté avec I'age, passant de 5 cas pour 100 000 habitants dans
le groupe d'age de moins de 65 ans a 441 cas pour ceux de plus de 85 ans. Ces résultats sont
cohérents avec ceux de Dickey et al. (2010), qui ont mené une étude en Ontario, au Canada, pour
évaluer l'incidence de I'aphasie aprés un AVC chez les patients-es hospitalisés-es. lls ont constaté
que les taux d'incidence de l'aphasie chez les adultes en Ontario augmentaient de maniere
significative avec I'age, passant de 12 cas pour 100 000 personnes agées de 20 a 64 ans a 685 cas

pour 100 000 personnes agées de 85 ans et plus.

Impacts langagiers et communicationnels de I'aphasie (ou fonctionnels)
L'atteinte linguistique chez les PVA peut se présenter sous diverses formes et affecter a la fois les
aspects expressifs et/ou réceptifs du langage, qu'il s'agisse de la parole ou de I'écriture (Qarem,
2022). En effet, une personne qui avait précédemment une maitrise du langage peut
soudainement se trouver dans l'incapacité totale ou partielle de communiquer. Cela dépend en
grande partie de la gravité de I'aphasie, qui peut varier en fonction de la localisation et de

|'étendue de la Iésion cérébrale.

Selon Code (2021), les types classiques d'aphasie, traditionnellement liés aux lésions de

I'hémisphere gauche et conceptualisés initialement a la fin du XIXe siecle par Wernicke, Broca et
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Lichtheim, sont généralement regroupés en deux catégories principales : les formes fluentes et
non fluentes d'aphasie. La distinction entre ces deux catégories est étroitement liée a la
localisation de la Iésion cérébrale. Les formes fluentes d'aphasie sont généralement associées a
des lésions postérieures a la fissure Rolandique centrale, tandis que les formes non fluentes
résultent de lésions antérieures a cette fissure. Les caractéristiques distinctives entre |'aphasie
fluente et I'aphasie non fluente englobent des aspects tels que le débit de la parole, la longueur
des phrases, |'agilité articulatoire, I'effort déployé dans la parole et les stéréotypes verbaux
(automatismes de la parole). En effet, une aphasie non fluente se manifeste par une parole
hésitante et lente, marquée par de fréquentes pauses, un manque de précision articulatoire, et

une prosodie touchée, parfois associée a une apraxie sévere de la parole.

Il semble que la caractéristique la plus fréquente de I'aphasie est I'anomie, une difficulté a
retrouver des mots. Cependant, le terme anomie peut désigner un type spécifique d'aphasie, ou
bien étre utilisé pour décrire un symptome pouvant se manifester dans divers types d'aphasie.
Cette anomalie est souvent observée dans des situations ou I'acces a des mots courants, tels que
des noms d'objets, d'actions et d'événements, pose probléme. L'incapacité a nommer un objet
peut résulter du fait que la personne ne reconnait pas I'objet, le reconnait mais ne parvient pas a
rappeler le mot de sa mémoire lexicale, ou encore qu'elle ne peut pas initier ou programmer les
actions nécessaires pour prononcer un mot dont elle se souvient. Ainsi, différentes altérations de
la nomination peuvent se manifester en raison de lésions affectant diverses composantes ou

connexions cérébrales liées au langage.

Une autre caractéristique a prendre en compte concerne les paraphasies sémantiques, ou la
personne émet incorrectement un mot qui est sémantiquement lié au mot recherché, par
exemple, dire "table" au lieu de "chaise". Ces paraphasies sont également considérées comme
résultant d'un probléme sous-jacent d'acces au mot correct dans le lexique. Lorsque la personne
produit des sons de parole incorrects et semble éprouver des difficultés a accéder ou a récupérer
le phoneme approprié pour une énonciation planifiée, cela est désigné comme une paraphasie
phonémique, traditionnellement appelée paraphasie littérale. Par exemple, lorsque le locuteur,
au lieu de dire "chat", prononce "pat". Les paraphasies représentent des perturbations dans la

production de la parole sans cause motrice apparente et sont généralement associées aux
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aphasies fluentes. Si une personne aphasique génere de nombreuses substitutions
paraphasiques, cela peut conduire a une altération sévere, rendant le discours principalement

inintelligible, phénomeéne décrit comme du jargon ou une jargonaphasie.

On trouve également I'agrammatisme, une caractéristique de I'aphasie non fluente. Il s’agit des
altérations dans l'utilisation de la syntaxe, affectant divers processus syntaxiques. Il peut se
présenter sous différentes formes, notamment par une absence ou une quasi-absence de mots
grammaticaux par rapport aux mots de contenu, I'omission des verbes auxiliaires, des altérations
dans la conjugaison des verbes et la marque du temps. De plus, il engendre des difficultés au
niveau de la compréhension syntaxique et de I'organisation structurée des éléments d'une phrase
en relation avec leur signification. Ces altérations peuvent conduire a des erreurs dans la
transmission du sens lors de la construction des phrases. En anglais, I'agrammatisme est souvent
perceptible sous la forme d'un style télégraphique de parole : les mots fonctionnels sont omis,
mais la personne conserve les mots de contenu, ceux qui portent le sens dans la phrase. Il est

important de noter que I'agrammatisme peut également se manifester dans I'écriture.

De plus, les altérations de la lecture (alexie/dyslexie) et de I'écriture (agraphie/dysgraphie) sont
fréquentes et variées dans le contexte de I'aphasie, impactant le traitement des mots isolés et
des phrases connectées. Parallelement, les difficultés liées a la répétition sont également
courantes chez les personnes souffrant d'aphasie, manifestant des problemes particuliers
lorsqu'il s'agit de reproduire la parole d'autrui. Ces altérations dans la répétition peuvent résulter
de divers problemes, tels que l|'apraxie de la parole. Cependant, lorsque ces difficultés
prédominent chez une personne ayant une parole fluente, le diagnostic d'aphasie de conduction
est souvent établi. En effet, les individus ayant une aphasie de conduction ont des problémes
spécifiques de répétition, en raison de I'altération du chemin entre leur systeme de réception de

la parole postérieur et leur systéme de production de la parole antérieur.

Enfin, les automatismes de la parole et les stéréotypies, parfois désignés sous les termes
d'énoncés récurrents ou répétitifs, sont des occurrences fréquentes dans la parole aphasique et
peuvent constituer la majeure partie des énoncés chez certaines personnes gravement atteintes.

Deux formes distinctes ont été identifiées : les formes non lexicales, caractérisées par des
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combinaisons répétées de consonnes et de voyelles, et les formes lexicales, qui sont composées
de mots réels. Parmi les exemples lexicaux, on retrouve des amorces de phrases, les réponses
"oui" et "non", des noms de famille, ainsi que des expressions courantes et automatiques. Les
automatismes de la parole peuvent se manifester dans le cadre d'une aphasie non fluente, tandis
gue les stéréotypies sont généralement produites de maniere fluide en cas d'aphasie fluide.
Concernant les altérations de la compréhension, qu'elles affectent le sens des phrases, le sens

des mots isolés ou la lecture, sont fréquentes chez les PVA.

De nombreuses tentatives ont été faites pour identifier des dissociations parmi les symptomes de
I'aphasie, ainsi que pour classer les différents types d'aphasie. Cependant, de nombreux
chercheurs et cliniciens contemporains préferent éviter |'utilisation de classifications spécifiques
et décrivent les altérations qu'ils observent en termes objectifs, sans se référer a un systeme de
classification. Les deux principaux types d'aphasie, distingués en fonction de la dimension de la
fluidité, sont I'aphasie de Broca, considérée comme la forme prédominante d'aphasie non
fluente, parfois qualifiée d'aphasie expressive ou motrice, et I'aphasie de Wernicke, considérée
comme une aphasie fluente, caractérisée comme une aphasie réceptive ou sensorielle. L'aphasie
de Broca peut étre légere, caractérisée par quelques probléemes articulatoires mineurs, des
difficultés modérées dans la recherche de mots et un agrammatisme léger. A l'inverse, elle peut
étre sévere, marquée par une apraxie de la parole prononcée, des automatismes de la parole et
un agrammatisme important. Dans les formes plus légeres, la compréhension peut étre
relativement bien préservée. D'un autre c6té, I'aphasie de Wernicke peut comprendre des
paraphasies significatives, produites de maniere fluide, et des difficultés importantes de
compréhension, notamment avec un jargon caractérisant les formes plus séveres. Il est toutefois
rare que l'aphasie se manifeste de maniere isolée, et des altérations cognitives peuvent
fréquemment coexister avec I'aphasie. Apres tout, |'utilisation du langage dépend de maniere
cruciale d'autres domaines cognitifs. Nous comptons sur des processus d'action et moteurs (par
exemple, le déplacement de notre mécanisme phonoarticulatoire pour produire la parole), de la
mémoire (nécessitant la mémoire de travail, par exemple, pour stocker le matériel verbal pendant
de courtes périodes pendant que nous le traitons pour la production ou la compréhension), et

nous avons besoin de la perception pour traiter l'information visuelle et auditive de
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I'environnement, comme dans la lecture de texte, le traitement auditif de la parole, et

I'interprétation des gestes.

Cette définition de l'aphasie ne prend pas compte de certaines altérations langagieres,
notamment celles découlant de Iésions de I'hémisphére droit. Les dommages a cet hémisphére
peuvent entrainer des perturbations significatives de la communication verbale, impactant les
aspects prosodiques, lexico-sémantiques, discursifs et pragmatiques du langage. Selon
Abusamra et al. (2009), ces difficultés se manifestent par des problémes de traitement de la
prosodie linguistique et émotionnelle, tant de maniere réceptive que productive ainsi que des
troubles lexico-sémantiques, en particulier lors de taches nécessitant un traitement sémantique
divergent, comme la production du plus grand nombre possible de mots selon des criteres
spécifiques (par exemple, citer le nom du plus grand nombre possible d'animaux). Dans cette
situation, les individus avec des lésions de I'hémisphére droit produisent généralement moins de
mots que les sujets sans lésion. Des difficultés surviennent également dans I'établissement de
relations sémantiques entre les mots, surtout pour ceux de faible fréquence. Le traitement des
significations métaphoriques ou non littérales des mots, ainsi que l'utilisation de blagues verbales,
posent également des défis. Les personnes touchées ont du mal a raconter des histoires
informatives, a saisir I'idée principale d'un discours, et éprouvent des difficultés a suggérer un

titre pour une histoire ou a choisir une phrase résumant le sujet principal.

Enfin, elles rencontrent des obstacles dans I'utilisation d'aspects pragmatiques du langage, tels
que le respect du tour de parole, le maintien d'un contact visuel approprié avec l'interlocuteur,
et la gestion de la progression et de la cohérence du sujet au cours de I'échange communicatif.
D'un point de vue réceptif, certains patients atteints de lésions de I'hémisphere droit ont des
difficultés a comprendre les actes de langage ou l'intention n'est pas explicitement mentionnée

dans le message linguistique.

Impact de I'aphasie sur la vie sociale des PVA
Au-dela des conséquences sur la communication, I'aphasie a un impact négatif significatif sur la
vie sociale des individus qui en sont affectés, ce qui se traduit par une détérioration de leur qualité

de vie. D’ailleurs, une étude portant sur la qualité de vie liée a la santé chez des patients-es en
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soins de longue durée en Ontario a révélé que I'aphasie avait I'impact le plus dévastateur sur la
qualité de vie, surpassant méme celui du cancer et de la maladie d'Alzheimer (Lam & Wodchis,
2010). Cette détérioration de la qualité de vie se traduit par un repli sur soi, un isolement social,
et des difficultés de communication avec tous-tes les interlocuteurs:-rices méme avec les proches
(Johansson, Carlsson, & Sonnander, 2012). En effet, Watila et Balarabe (2015) ont rapporté que
les PVA montrent une récupération spontanée progressive au cours des premiers mois suivant un
AVC, mais de nombreux-ses d'entre elleux demeurent avec des déficits chroniques. Etant donné
gue le langage joue un role essentiel dans les relations interpersonnelles, ces patients-es
éprouvent une qualité de vie liée a la santé considérablement réduite, avec des chances moindres
de retourner au travail et de participer a des activités sociales (Watila & Balarabe, 2015). Ainsi,
I'impact négatif sur la qualité de vie est étroitement relié a une diminution de la participation a la
vie sociale, professionnelle et récréative pouvant méme conduire a I'impossibilité d’étre un-e

citoyen-ne actif-ve (Johansson, Carlsson, & Sonnander, 2012).

L'impact néfaste de I'aphasie sur la participation sociale des PVA ainsi que sur la détérioration de
leur qualité de vie a des conséquences directes sur leur bien-étre mental. En effet, une revue de
littérature englobant 48 études quantitatives et 22 études qualitatives, principalement menées
en Europe, en Australie et aux Etats-Unis entre 1980 et 2015, révele que la diminution du cercle
social des PVA, les perturbations et les tensions au sein de leurs familles et la détérioration de
leur qualité de vie suite a I'aphasie sont associés a la dépression, I'isolement, la solitude, la

frustration ainsi qu’un faible soutien social (Northcott et al., 2016).

Dans la méme optique, une étude prospective portant sur 270 PVA issues de trois hopitaux de
Copenhague, au Danemark, dans le but de déterminer les types, la gravité et I'évolution de
I'aphasie chez des patients.es victimes d'AVC, et d'évaluer les éventuels facteurs prédictifs de
I'évolution du langage un an aprés I'AVC. Les participants.es ont été soumis a une évaluation a
I'aide de la Western Aphasia Battery. Les résultats indiquent que méme si certains-es
participants-es retrouvent des compétences linguistiques acceptables quelques mois apres I'AVC,
50 % des patients-es continuent a éprouver des séquelles sur le plan psycho-affectif, au-dela des
problemes de communication, ce qui souligne I'impact a long terme de I'aphasie sur le bien-étre

mental des individus touchés (Pedersen, Vinter, & Olsen, 2003).
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Finalement, les répercussions de I'aphasie sur la communication, la participation sociale, la santé
mentale et la qualité de vie des PVA ont un impact négatif sur leur autonomie. lls génerent une
dépendance qui peut étre communicationnelle, sociale, émotionnelle et cognitive chez ces
individus. En effet, les résultats de I'étude de Johansson ont mis en évidence que les PVA ont
éprouvé un sentiment d'aliénation et de dépendance a I'égard de leurs proches et de leurs amis-es

(Johansson, Carlsson, & Sonnander, 2012).

Répercussions de I'aphasie sur les proches des PVA
L'aphasie a également des conséquences néfastes sur la vie des proches des PVA. Elle peut avoir
un impact négatif sur leur bien-étre physique et/ou mental, leurs relations avec leurs proches
avec aphasie, ainsi que leur autonomie et leur participation sociale, entrainant ainsi des émotions

négatives.

En ce qui concerne la santé physique et/ou mentale, une étude menée par Grawburg et al. (2014)
visant a décrire 'impact de I'aphasie sur les membres de la famille en utilisant le cadre de la
Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) a révélé des
répercussions négatives. Vingt membres de la famille ont participé a des entretiens individuels
approfondis semi-directifs. Les résultats de I'étude ont indiqué que I'aphasie avait des effets
négatifs sur certaines fonctions mentales des proches, notamment la stabilité psychique, les
fonctions de sommeil, les fonctions d'attention et les fonctions de mémoire, ainsi que sur les
fonctions des systemes digestif, métabolique et endocrinien, notamment les fonctions liées au
maintien du poids. Par exemple, certains-es proches ont décrit ressentir de l'irritation, de
I'inquiétude, du stress et se sentir débordés-es en ce qui concerne la stabilité psychique. lels ont
également fait état de difficultés de concentration au niveau des fonctions d'attention, de
détérioration de leur mémoire et de problemes de sommeil. Les résultats ont montré que
I'aphasie pouvait entrainer le développement ou |'aggravation de problemes de santé tels que la
dépression, l'anxiété, les vertiges, I'hypertension, ainsi que d'autres troubles psychiatriques
mineurs chez les membres de la famille des PVA. En ce qui concerne les fonctions des systemes
digestif, métabolique et endocrinien, certains-es proches ont connu des variations excessives de
poids. La perte de poids était souvent attribuée au stress, tandis que la prise de poids était liée a

la réduction du temps consacré a l'exercice physique.
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En ce qui concerne la participation sociale et la dépendance des proches, il estimportant de noter
gue l'aphasie a des effets négatifs sur la participation sociale des proches des PVA. En effet, a la
suite d'un AVC, la PVA n'est plus en mesure d'accomplir seule les activités quotidiennes. Par
conséquent, le/la proche se retrouve souvent dans une situation de dépendance a I'égard de la
PVA, ce qui limite sa propre capacité a participer socialement comme iel le ferait normalement.
L'étude de Grawburg et al. (2014) a d'ailleurs montré que la plupart des membres de la famille
ont évoqué cette dépendance a I'égard de leur proche avec aphasie. Certains-es proches ont
cherché le soutien de leurs amis-es, mais nombreux-ses sont celleux qui ont constaté que leurs
ami-es ne comprenaient pas bien |'aphasie et s'éloignaient d'elleux, ce qui a eu un impact négatif
sur leurs relations sociales. La dépendance a la PVA a également limité la liberté des proches et
leur temps personnel. En effet, les participants-es a I'étude de Grawburg et al. (2014) ont signalé
une augmentation des responsabilités domestiques, allant de la cuisine et des courses au
jardinage et aux soins des animaux. La responsabilité la plus fréquente était d'apporter une aide
multiple a la PVA, notamment en fournissant un soutien social et en aidant a la communication.
En conséquence, le temps consacré a leurs propres besoins, a des activités récréatives et a des
interactions sociales a été réduit. Certains-es ont constaté que leurs loisirs et leurs activités
sportives étaient adaptés en fonction des besoins de la PVA. Dans certains cas, les membres de la
famille ont noté une diminution de leurs vacances en raison de la situation liée a I'aphasie. En
outre, un autre impact mentionné était la réduction des revenus et I'augmentation des dépenses.
Etant donné que la PVA ne peut plus travailler et nécessite des médicaments et des séances de
réadaptation colteuses, les proches se sont souvent retrouvés-es dans I'obligation de travailler

davantage et de réduire leurs propres dépenses personnelles.

Enfin, pour ce qui est du changement de la relation entre le proche et la PVA, une étude menée
par Baker et al. (2020) a cherché a explorer le vécu des sautes d'humeur et de la dépression chez
les PVA apres un AVC, ainsi que leurs préférences en matiére de soins psychologiques par étapes.
Cette étude a impliqué deux entretiens semi-directifs avec 10 PVA. Les participants-es a |'étude
ont exprimé leur préoccupation pour le bien-étre de leurs membres de famille. Les proches ont
été identifiés-es comme une source essentielle de soutien pour les participants-es dans la gestion

des sautes d'humeur et de la dépression. En effet, ces proches étaient souvent les premiers-éres
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a intervenir lorsque le/la participant-e faisait face a un AVC. De nombreux-ses participants-es
étaient sensibles a la détresse qu'iels pouvaient observer chez leurs proches. Ces proches ont été
décrits-es comme fournissant un soutien a la fois €émotionnel et pratique sur de longues périodes
apres I'AVC. lels ont joué un réle crucial en rassurant les PVA, en leur donnant de |'espoir, en les
encourageant, en veillant a leur alimentation, en organisant des activités, en maintenant une
attitude positive, en défendant leurs intéréts, en cherchant des opportunités de thérapie
communautaire et en recherchant d'autres formes de soutien pour faire face a I'AVC et a
I'aphasie. Quelques PVA ont également exprimé leur inquiétude ou leur culpabilité concernant
leur capacité a soutenir leurs proches autant qu'elles le souhaiteraient, ainsi que leur crainte de

devenir un fardeau pour elleux.

Trajectoire de soins

Le Dorze et al. (2014) ont mené une étude a Montréal en 2014 ou elles ont recruté 17 PVA pour
explorer les facteurs qui facilitent ou entravent la participation sociale selon elles. Les
participants-es ont été interrogés-es en petits groupes de discussion semi-structurés. lels ont
mentionné parmi les obstacles les services limités apres avoir subi un AVC. Il est donc intéressant

de s’intéresser au continuum de soins et services des personnes subissant un AVC au Québec.

Ce continuum contient quatre phases : phase hyper-aigug, phase aigué, phase de réadaptation et

phase de réintégration et de maintien dans la communauté.

Le parcours de soins des PVA dans la province de Québec commence généralement par une phase
hyper-aigué englobant la période qui s'étend du déclenchement d'un AVC marqué par l'apparition
des premiers symptomes, jusqu'aux premieres 24 heures qui suivent. Cette étape revét une
importance cruciale dans I'évolution de I'AVC. Diverses actions essentielles doivent étre
entreprises pendant cette période, notamment la reconnaissance des symptomes par la personne
affectée ou ses proches, le transfert vers un établissement capable de poser un diagnostic 24
heures sur 24, 7 jours sur 7 (24/7), la prise des premiéres décisions thérapeutiques, la prévention
des complications a court terme telles que la dysphagie et la maitrise de la tension artérielle, ainsi

que la prise de décision concernant I'environnement thérapeutique le plus approprié.
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Le parcours de soins des PVA se poursuit avec une phase de soins aigus dans un centre hospitalier,
d'une durée d'environ un a sept jours. Selon les directives du Ministére de la Santé et des Services
Sociaux du Québec (MSSS) en 2017, les objectifs principaux de cette étape sont de préciser la
cause des symptdmes observés et de stabiliser la condition médicale de la PVA. Du point de vue
de l'orthophonie, cette phase comprend le dépistage des troubles du langage et de la déglutition,
ainsi qu'une évaluation pour déterminer la sévérité de l'atteinte. Des objectifs orthophoniques
sont alors établis en collaboration avec la PVA et ses proches, conformément aux directives du
MSSS en 2017 (Gouvernement du Québec, 2017). Si la PVA présente un potentiel de réadaptation,
I'équipe de soins recommande une réadaptation, qu'elle soit interne ou externe, en fonction des
besoins et des capacités de la PVA, en concertation avec celle-ci et ses proches. Cette
recommandation tient compte des spécificités du cas et résulte d'une collaboration étroite entre

I'équipe interdisciplinaire de I'hdpital, qui inclut notamment I'orthophoniste.

Dans le cadre d'une réadaptation interne, la PVA réside au sein d'un centre de réadaptation ou
elle bénéficie de la prise en charge d'une équipe interdisciplinaire composée de divers
professionnels-les de la santé, tels que des orthophonistes, des ergothérapeutes, des
physiothérapeutes, des travailleurs-euses sociaux-ales, du personnel-le infirmier-ére, et d'autres.
L'objectif commun de cette équipe est d'offrir une intervention intensive visant a accroitre
['autonomie de la PVA, de maniere a faciliter sa réintégration sécuritaire dans son environnement
de vie habituel (Tessier, 2012). Dans ce contexte, la PVA peut bénéficier de jusqu'a cing séances
d'orthophonie par semaine, avec une durée de séjour généralement comprise entre trois et cinq

semaines, selon les recommandations du MSSS en 2017 (Gouvernement du Québec, 2017).

Quant a la réadaptation externe, la PVA continue de recevoir un suivi de divers professionnels-les
de la santé, a une fréquence plus ou moins élevée en fonction de ses difficultés. Par exemple, en
orthophonie, les rencontres ont généralement lieu une fois par semaine, avec une limite de

durée.

Enfin, le parcours de soins des PVA se conclut avec une phase de réintégration et de maintien
dans la communauté. En effet, la planification de la réintégration sociocommunautaire

commence des I'élaboration du plan d'intervention pendant la phase aigué, puis se poursuit et
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s’affine au cours de la phase de réadaptation post-AVC, en étroite collaboration avec la personne
affectée et ses proches aidants. La phase de réintégration et de maintien dans la communauté
est intégrée aux services proposés par les centres intégrés de santé et de services sociaux (CISSS)
et les centres intégrés universitaires de santé et de services sociaux (CIUSSS). L'établissement
assure un accompagnement visant a permettre a la personne de développer pleinement son
autonomie, de réaliser ses aspirations compte tenu de ses capacités et déficits, et enfin, de

préserver ses compétences (Gouvernement du Québec, 2017).

Objectifs de I'orthophoniste dans la réadaptation des PVA (langage et

participation sociale)

Langage :
Les orthophonistes jouent un réle central dans la réadaptation de la communication des PVA.
Traditionnellement, l'intervention orthophonique pour ces individus visait principalement a
restaurer leurs compétences linguistiques (Galletta & Barrett, 2014). Cette approche, centrée sur
la réduction des déficits, reste prédominante dans la pratique actuelle des orthophonistes

(Laliberté, Alary Gauvreau, & Le Dorze, 2016).

De méme, selon la perspective des 13 orthophonistes de la région de Montréal qui ont participé
a I'étude d'Alary Gauvreau et al. (2019), I'intervention orthophonique vise a améliorer la lecture,
I'écriture, I'expression linguistique et la communication fonctionnelle des PVA. L'objectif est de
les aider a transmettre des messages dans leurs interactions quotidiennes, qu'elles se fassent de

maniére orale, écrite et/ou non verbale (Alary Gauvreau, Le Dorze, Kairy, & Croteau, 2019).

Ces approches thérapeutiques sont alignées avec les souhaits des PVA, qui cherchent
principalement a améliorer leurs compétences en communication. Une étude internationale
menée par Wallace et al. (2017), qui aimpliqué 68 PVA et leurs proches dans sept pays, a confirmé
cette orientation. L’étude avait comme objectif d’identifier les résultats importants du traitement
du point de vue des PVA et de leurs familles. Les participants-es ont principalement souligné
I'importance de I'amélioration de la communication pour les PVA, en mettant I'accent sur des

aspects tels que I'amélioration de I'expression verbale et écrite, de la capacité a formuler des
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phrases, a participer a des conversations significatives, a avoir des échanges téléphoniques, a étre

inclus-es dans des conversations de groupe, et a exprimer des opinions.

Participation sociale
La participation sociale, selon la définition de Dalemans et al. (2010), implique que les individus
interagissent avec d'autres dans le contexte de leur vie quotidienne. En 2001, I'OMS a publié la
Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé, qui décrit la

participation comme |'implication dans des situations de vie (Dalemans et al., 2010).

La Stratégie canadienne de I'AVC définit la « réintégration dans la communauté » ou le retour au
milieu de vie comme la reprise de la participation aux activités quotidiennes, le regain d'intéréts
communautaires et la réappropriation de roles sociaux significatifs apres un AVC (Lindsay et al.,
2008). Conformément a cette stratégie, la « réintégration dans la communauté » englobe le

retour a une vie familiale et sociale active et normale (Tessier, 2012).

Il est important de comprendre comment les PVA percgoivent et définissent la participation
sociale. Pour cela, Dalemans et al. (2010) ont mené une étude visant a explorer la perception de
la participation sociale chez les PVA. Dans cette étude qualitative, treize PVA ainsi que douze
aidants-es principaux-ales ont tenu un journal pré-structuré pendant deux semaines, suivi d'un
entretien semi-structuré. Les PVA ont défini leur engagement dans la participation sociale par les

éléments suivants :

e Ftre impliqué-e : Les PVA se sentaient souvent exclues des interactions sociales. Elles
souhaitaient participer et étre impliquées dans des conversations, mais ressentaient un
sentiment de solitude méme en présence d'autres personnes.

e Ne pas étre un fardeau : Certaines PVA ont exprimé qu'elles se percevaient comme un
poids pour les autres, ce qui les a amenés a renoncer a certaines activités. Elles aspiraient
a étre traitées de maniere ordinaire et a partager des moments avec les autres sans étre
une source de géne.

e Savoir ce qui se passe : Les PVA ont rapporté qu’elles éprouvaient fréquemment des

difficultés a suivre les conversations et a en tirer des informations. Elles exprimaient le
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désir de rester informées afin de pouvoir participer pleinement aux discussions et aux
prises de décision.

e Prendre part: La plupart des PVA avaient arrété de travailler aprées le développement de
I'aphasie, mais elles exprimaient le souhait de contribuer a leur communauté et
d'apporter leur aide aux autres.

e Ftre respecté-e: De nombreux-ses participants-es ont signalé qu'iels n'étaient pas
pergus-es comme des individus a part entiere. Parfois, iels avaient méme l'impression que

des étrangers-eres les considéraient comme étant en quelque sorte « hors norme ».

La réadaptation de l'aphasie vise généralement a aider les patients-es a recouvrer une capacité
de communication suffisante pour participer pleinement a la vie (Elman, 2005) cité dans
(Dalemans et al., 2010). La participation sociale devient de plus en plus une préoccupation dans
les soins de santé, et par conséquent, il peut y avoir des évolutions dans la maniéere dont les PVA

recoivent leur traitement (Dalemans et al., 2010).

La stratégie canadienne de I’AVC souligne que la participation sociale doit étre intégrée aux
objectifs de la réadaptation apres un AVC, et que I'équipe interdisciplinaire devrait encourager
['utilisation de ressources communautaires telles que les groupes de soutien familial pour

favoriser I'autonomie et le retour a la vie normale (Lindsay et al., 2008).

Au Québec, une province du Canada, le modeéle de Développement Humain-Processus de
Production du Handicap MDH-PPH est largement utilisé dans la planification et la prestation de
services de réadaptation (Le Dorze et al., 2014). Selon le MDH-PPH, les facteurs
environnementaux, tant sociaux que physiques, qui organisent la société et les environnements

de vie, ont une incidence directe sur la participation sociale de l'individu (Fougeyrollas, 2021).

En Australie, les entretiens approfondis avec 34 orthophonistes, au sujet de leurs expériences en
établissant des objectifs avec des PVA, ont fait ressortir la communication, les facteurs
d'adaptation et de participation, ainsi que I'éducation, comme étant les principaux objectifs du
processus de réadaptation. Faciliter |la participation aux activités sociales des PVA était un objectif
global important, que ce soit au sein de la famille ou avec des amis-es. Cela inclut I'implication

dans la vie quotidienne de la famille et la reprise d'activités liées au mode de vie. De plus, cela
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pouvait également impliquer d'orienter le/la patient-e vers d'autres traitements ou activités, tels
gue des groupes d'aphasie, ou des services de réadaptation communautaires, afin de renforcer
leur autonomie et leur participation sociale. Il a également été noté que la communication était
utilisée comme un moyen pour atteindre I'objectif de participation sociale. Cela signifiait que les
orthophonistes mettaient en place des activités visant a maintenir la communication en créant
régulierement des occasions d'interaction. De plus, iels identifiaient et partageaient des
stratégies pour surmonter les difficultés de communication. En outre, ces professionnels:les
estimaient que renforcer la communication contribuait a accroitre I'indépendance des PVA,
réduisant ainsi leur dépendance a I'égard des membres de leur famille dans les contextes

d’interactions sociales (Sherratt et al., 2011).
Défis liés a une récupération insatisfaisante

Services insuffisants / défis liés a la trajectoire de soins
Malgré la prise en charge des PVA par une équipe multidisciplinaire et des professionnels-les de
la santé, ces derniéres décrivent les services offerts comme insuffisants (Alary Gauvreau, Le
Dorze, Croteau, & Hallé, 2019). Le langage n’étant pas entiérement revenu au niveau initial, elles

trouvent leur sortie de I’h6pital difficile (Le Dorze et al., 2014).

Bien qu'il existe une base de données plus large et une compréhension plus approfondie de
I'importance de fournir des approches durables de la réadaptation de I'aphasie, les services sont
minimes dans les phases aigués et subaigués, et souvent inexistants dans les phases chroniques
(Simmons-Mackie, 2018). Des études menées dans plusieurs pays (Singapour, Hong Kong,
Amérique du Nord, UK, Australie) soulignent le manque de services a long terme, la faible
intensité d’intervention et la négligence d’améliorer la participation sociale des PVA (Guo, Togher,

& Power, 2014; Kong & Tse, 2018; Palmer, Witts, & Chater, 2018).

Dans le méme ordre d’idées, dans le cadre d’un projet postdoctoral au département de
réadaptation a 'université de Laval, Lamontagne et al. (2019) ont recruté 68 patients-es et
proches provenant de six régions socio-démographiques du Québec afin d’avoir leur perception

des soins et des services de réadaptation regus. En général, les résultats de cette étude montrent
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gue les patients-es trouvent des difficultés d’accessibilité aux services dans certaines phases
(hyper aiguég, aigué, post aigué, phase de réintégration), manquent d’informations sur I'évolution
de leur condition ainsi que les services et ressources disponibles pour elleux et espéerent une
bonification dans la phase de réintégration dans la communauté. En effet, les patients-es ont
décrit qu’iels ont ressenti un besoin d’informations important a la phase aigué de services. lels
trouvaient que les réponses recues n’étaient pas rassurantes et assez claires. De plus, iels ont
rapporté gqu’iels auraient désiré avoir davantage de services de réadaptation, autant en termes
de durée qu’intensité, que ce soit en phase aigué ou post aigué. Selon leur perception, l'intensité
des services devrait augmenter méme si une amélioration des fonctions est observée. Toutefois,
les établissements de réadaptation expliquent I'insuffisance de services par un manque de
ressources financieres et humaines. Enfin, le retour dans le milieu de vie s’avere la phase la plus
difficile pour les personnes ayant eu un AVC et leurs proches. Les rares ressources disponibles
pour ces personnes (services offerts par les ressources associatives et par quelques Centres de
Santé et de Services Sociaux CSSS) peinent a répondre aux besoins de ces personnes, qui se
retrouvent démunies face a leurs difficultés. lels ont rapporté aussi la carence de ressources a
proximité et I'absence de support comme le service d’accompagnement et le transport. Dans un
méme ordre d’idées, aucun service de réadaptation a long terme n’est disponible au Québec
(Lamontagne et al., 2019). Afin de maintenir la réadaptation sur le long terme, certaines
associations communautaires proposent des activités de groupe et des interactions sociales aux
PVA. Toutefois, il est important de noter que ces services ne sont pas accessibles dans toutes les

régions du Québec (L’aphasie, s. d., Aphasiequebec.com).

La continuité des soins est un domaine de préoccupation important pour les personnes victimes
d'un AVC et leurs aidants-es (Lamontagne et al., 2019). En effet, Pindus et al. (2018) ont publié en
2018 une revue systématique et une méta-ethnographie de 51 études qualitatives réalisées en
Angleterre, Australie, Etats-Unis, Norvége, Canada, Irlande du Nord, Iran, Suéde, Ecosse et
Royaume-Uni. Ces études sont axées sur les personnes victimes d'AVC, leurs aidants-es et leurs
expériences avec les soins primaires et les services de santé communautaires. lels ont ainsi
constaté que les besoins de soutien continu étaient mentionnés dans environ 25 % des études

analysées, et que le manque de suivi proactif de la part des professionnels-les des soins primaires,
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des soins aigus ou des professionnels-les paramédicaux-ales crée de la frustration et de
I'insatisfaction chez les participants-es. De plus, le manque de continuité des soins peut étre
particulierement difficile lorsque les services de réadaptation en AVC sont organisés en un
continuum de soins plutot qu'en un seul point de service, car chaque transition d'une phase a une
autre représente une opportunité de rupture, soit sur le plan informationnel, relationnel, ou point

de vue clinique.

Obstacles pergus par les orthophonistes
Concernant la perception des professionnels-les de la santé, les orthophonistes identifient les
obstacles a I'obtention d’une récupération fonctionnelle optimale comme la réduction de la
durée du séjour et la pression pour fournir des services dans des limites prédéterminées

(Rosenfeld, 2002) cité dans (Paul & Sanders, 2010).

Prenant comme exemple I'objectif des orthophonistes visant a améliorer la participation sociale
des PVA, une étude menée par Alary Gauvreau et al. (2019) au Québec a révélé que, depuis 2012,
bien que la réadaptation post-AVC au Québec ait placé la participation sociale au coeur de ses
préoccupations, cette dimension n'est pas considérée comme une priorité dans la thérapie
orthophonique. L'accent est plutot mis sur I'amélioration des compétences langagieres. Les
chercheuses ont souligné qu'outre I'amélioration du langage, d'autres aspects importants tels que
la participation, la positivité et I'autonomie peuvent étre négligés. Certains-es orthophonistes
interviewés-es dans le cadre de cette étude ont identifié le manque de ressources et de temps
alloués a chaque patient-e comme l'un des obstacles a la réalisation de cet objectif (Alary

Gauvreau, Le Dorze, Croteau, & Hallé, 2019).

De maniére similaire, une étude menée par Shrubsole et al. (2019) en Australie a examiné les
obstacles et les facteurs facilitants dans la mise en ceuvre des objectifs de la réadaptation
orthophonique. Elles ont interrogé 20 orthophonistes travaillant en milieu hospitalier. Les
obstacles les plus couramment évoqués étaient le manque de ressources et de temps, ainsi que
la mauvaise adaptation de |'environnement physique, notamment le manque d'espace privé et
de calme. Certains-es participants-es ont également mentionné comme obstacle les attentes de

leurs collegues en milieu hospitalier, qui considéraient souvent que les patients-es n'avaient
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besoin que d'améliorer leur parole, créant ainsi un défi supplémentaire pour les orthophonistes
dans la réalisation de tous les objectifs fixés. D'autres ont exprimé un manque de confiance en
elleux et d'auto-efficacité, en particulier lorsqu'iels travaillaient avec des PVA sévere ou ayant des
difficultés de compréhension. En outre, iels ont souligné que la réadaptation nécessitait des

thérapeutes ayant une grande expérience avec les PVA pour renforcer leur confiance en elleux.

En tenant compte des obstacles qui peuvent entraver la récupération fonctionnelle optimale chez
les PVA, les orthophonistes ont pensé aux approches d'autogestion. L'autogestion de la maladie
est définie comme « la capacité intrinseque d'un individu actif, responsable, informé et autonome
a vivre avec les conséquences médicales et émotionnelles de sa ou ses affections chroniques en

partenariat avec son réseau social et les prestataires de soins » (Van de Velde et al., 2019, p. 10).

Les modeles de maladies chroniques ont intégré les approches d’autogestion, dans lesquelles les
individus acquierent les compétences et la confiance nécessaires pour assumer la responsabilité
de la gestion de leurs affections (Nichol et al., 2022). Cependant, I'autogestion de I'aphasie se
heurte a des obstacles spécifiques. En effet, une étude en Australie réalisée par Nichol et al.
(2023) a été menée auprés de 15 orthophonistes par le biais des entretiens individuels semi-
dirigés de 22 a 54 minutes visant a explorer leurs perspectives sur I'autogestion de I'aphasie. Elle
a fait ressortir les obstacles pergus a cette approche tels que les troubles d’humeur, la dépression,
I’anxiété, les troubles du langage et les déficits cognitifs des PVA. Par conséquent, bien que les
orthophonistes s'efforcent d'atteindre leurs objectifs, les modeles de maladies chroniques ne

semblent pas adaptés a I'aphasie et ne produisent pas les résultats escomptés.

A travers la littérature que nous venons de détailler, nous remarquons que les systémes de santé
font face depuis longtemps a des défis bien documentés pour fournir des services complets aux
PVA. Les recherches ont montré a maintes reprises un écart entre les meilleures pratiques
recommandées en termes de quantité, de qualité et de durée du traitement de I'aphasie et les
services effectivement disponibles. En conséquence, les PVA sont souvent contraintes de prendre
en charge leur réadaptation elles-mémes, avec l'aide de leurs proches, en recourant a des services

de clinique privée ou a des organismes communautaires.
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Manque de soutien professionnel pour les proches

Afin de favoriser la pleine participation sociale des PVA, les orthophonistes devraient également
prendre en compte les besoins des proches en matiere d'information, de soutien et de formation
tout au long du continuum de soins (Hilton et al., 2014). Etant donné que les proches sont les
personnes qui connaissent le mieux la PVA, qui interagissent avec elle quotidiennement et qui
ont de nombreuses conversations a aborder, il est essentiel de leur offrir une formation. Cette
formation peut contribuer a une participation plus efficace aux conversations, bénéfique pour

toutes les parties impliquées (Shrubsole et al., 2017).

De méme, Alary Gauvreau et Le Dorze (2022) ont mené une étude au Québec qui avait pour but
de décrire les résultats d’'un groupe de communauté de pratique selon les perspectives des
orthophonistes. Elles ont fait des entretiens individuels semi-dirigés 4 a 10 semaines apres la fin
de I'expérience de la communauté de pratique aupres de 13 orthophonistes afin de mettre en
lumiere les apprentissages réalisés. Les participants-es ont déclaré qu'iels pensaient que les PVA,
les proches et les autres membres de I'équipe interdisciplinaire devraient étre impliqués-es dans
la définition des objectifs de la réadaptation. En outre, il est essentiel de fournir aux amis-es et
aux familles des PVA un acces a des informations et a une formation sur I'aphasie. Cela contribue
a accroitre la compréhension et I'acceptation de I'aphasie, a soutenir le maintien des amitiés, des
relations et des rdles relationnels, et a rendre le soutien social plus acceptable pour le réseau

social (Manning et al., 2019).

Du point de vue des proches, les attentes et les demandes concernant le soutien des
professionnels-les de la santé englobent divers aspects. Cela comprend un soutien pour la prise
en charge de la PVA, un soutien émotionnel pour faire face aux conséquences de |'aphasie et un
soutien psychosocial et financier (Le Dorze & Signori, 2010). lels expriment également le besoin
d'informations opportunes sur l'aphasie, d'inclusion dans le processus de réadaptation ainsi que

la possibilité de bénéficier d'un répit occasionnel (Le Dorze et Signori, 2010 ; Hilton et al., 2014).

Cependant, malgré l'insistance de la littérature sur l'importance de prendre en considération les

proches, la réalité clinique ne semble pas toujours suivre cette recommandation. En effet, ce ne
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sont pas uniquement les PVA qui mettent en lumiere les lacunes dans les services ; les proches

font également état de problémes majeurs.

Une difficulté importante signalée par les proches des PVA concerne le manque de soutien de la
part des professionnels:les de la santé au sein des établissements médicaux. Les proches sont
souvent confrontés-es a une prestation de services insatisfaisante, caractérisée par un manque
d'informations, des modalités de communication décourageantes, ou encore un manque de
soutien pour faire face aux difficultés de communication et aux bouleversements dans la vie

(Brown et al., 2011).

Par ailleurs, une étude néerlandaise réalisée par van Rijssen et al. (2023) auprés de 20 PVA et 12
proches visait a répondre a deux questions : premierement, comment les PVA et leurs proches
percoivent-ils I'accessibilité de la communication avec le/la personnel-le de santé, et comment
estiment-t-iels qu’elle pourrait étre améliorée ? Deuxiemement, comment les proches vivent-iels
le soutien offert par le/la personnel-le de santé, et comment pensent-iels que cela pourrait étre
amélioré ? Les PVA de cette étude et leurs proches ont été sélectionnés parmi les patients-es
traités-es par des orthophonistes dans trois centres de réadaptation gériatrique aux Pays-Bas, et
les données ont été collectées a travers des entretiens semi-structurés. Nous allons nous pencher
plus en détail sur les résultats relatifs a la deuxieme question de recherche de cette étude. Les
résultats ont mis en évidence que les conseils, I'orientation, I'accompagnement, et I'éducation
étaient principalement axés sur la PVA. En revanche, le soutien et les conseils destinés aux
proches ne répondaient pas suffisamment a leurs besoins émotionnels liés a la vie avec un
membre de la famille avec aphasie. En conséquence, la majorité des proches ont fait part de leur
expérience négative en matiére de soutien, d'orientation, de conseils, et d'éducation en ce qui
concerne leurs propres besoins. Nous allons citer quelques exemples tirés de I'étude pour illustrer
les défis auxquels sont confrontés-es les proches. L'un des proches a partagé son sentiment
d'isolement, regrettant de ne pas avoir trouvé un-e professionnel-le de la santé avec qui partager
ses chagrins et son anxiété. Une autre proche a exprimé la conviction que si on lui avait donné
des indications sur la maniere de prendre soin d'elle-méme, elle aurait été plus apte a s'occuper

de son mari. Une autre a rapporté se sentir négligée par les personnels:les de santé, car ces
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derniers-eres se concentraient exclusivement sur son mari avec aphasie sans tenir compte de son

bien-étre psychosocial.

Ainsi, méme si des directives et des interventions ont été développées pour améliorer les soins
de santé destinés aux PVA et a leurs proches, il est manifeste que des défis importants subsistent
en ce qui concerne l'acces et la fourniture d'informations, le soutien, et la communication avec

les professionnels-les de la santé (van Rijssen et al., 2023).

De plus, bien que I'établissement d'objectifs inclue les proches, en plus du personnel-le de santé
et de la PVA, ces derniers-éres sont souvent exclus-es de ce processus, malgré les répercussions
de I'aphasie sur leur vie. Une étude réalisée en 2005 a révélé que seulement 4 % a 20 % des
membres de la famille ont participé a la définition des objectifs de réadaptation pour leurs
proches avec aphasie (Monaghan et al., 2005). En dépit de la reconnaissance de I'importance de
I'implication des familles dans le traitement, seulement un cinquiéme du temps de traitement de

I'aphasie est consacré aux familles (Johansson, Carlsson, & Sonnander, 2011).

Finalement, pour recueillir la perspective des orthophonistes a ce sujet, une étude qualitative
descriptive a été menée en Australie par Sherratt et al. (2011). Elle visait a examiner les objectifs
gue les cliniciens-nes se fixent pour leurs clients-es avec aphasie et les membres de leur famille.
Un grand nombre d'orthophonistes ont reconnu le manque d'objectifs spécifiques pour les
membres de la famille. Dans certains cas, il n'a pas été possible d'inclure les membres de la famille
dans le processus de réadaptation en raison de contraintes liées a des problemes du transport,
au manque de temps, a I'épuisement ou a la décision du membre de la famille de ne pas
s’engager. Pour certains-es orthophonistes, les interactions limitées avec les membres de la
famille étaient dues a I’éthique ou aux restrictions du cadre thérapeutique ou a des préférences

personnelles du thérapeute.

Organismes communautaires comme piste de solution :

Dans une étude menée en Australie par Power et al. (2015), dont I'objectif était d'élaborer et de
valider un ensemble national d'énoncés de meilleures pratiques pour orienter la réadaptation des

PVA apres un AVC, les cliniciens-nes, les décideurs-euses politiques et les PVA ont été consultés
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pour recueillir leur avis sur les meilleures pratiques en aphasie. lels ont tous-tes convenu de
I'importance de l'inclusion de l'intervention de groupe dans le processus de réadaptation,

particulierement pour les individus souffrant d'aphasie persistante a long terme.

De plus en plus, la rééducation des PVA integre la thérapie de groupe, ce qui peut non seulement
améliorer leur fonctionnement communicatif mais aussi leur qualité de vie (Hoover et al., 2017).
Cette approche a suscité de nouvelles initiatives dans diverses régions du monde, comme les
Etats-Unis, le Canada, la Nouvelle-Zélande et le Royaume-Uni, qui se sont appuyées sur un modéle
social pour des interventions en groupe (ElIman, 2016 ; Rotherham, Howe, & Tillard, 2015 ;
Simmons-Mackie & Holland, 2011). Depuis lors, de nombreuses études ont été menées pour
évaluer les résultats et les impacts des interventions de groupe pour les PVA, ainsi que la valeur

gu'elles apportent (Woelders et al., 2018).

La thérapie de groupe pour les PVA est généralement accessible via des programmes
communautaires, parfois désignés sous le nom de centres d'aphasie. Ces centres sont souvent
dirigés par des orthophonistes, des étudiants-es en orthophonie, des bénévoles ou des équipes
multidisciplinaires. Au Québec, on retrouve par exemple des organismes tels que I'association
guébécoise des personnes aphasiques. Les centres d’aphasie offrent une variété d'activités, telles
que le chant, I'art, les activités de prise de parole en public ou les clubs de lecture, qui ont en
commun un aspect social important. Ces activités favorisent la rencontre et I'interaction entre les
PVA dans un environnement de communication assisté (Wilson et al., 2023). En évoquant le chant
et I’art, une étude récente sur les interventions basées sur les arts et la musique a souligné le réle
essentiel du cadre de groupe en favorisant la cohésion sociale et la connexion significative avec

d'autres participants-es (Fancourt & Finn, 2019).

De plus, les organismes communautaires proposent également des activités physiques et
récréatives. Participer a ces activités est vivement recommandé pour la santé et le bien-étre a
long terme des survivants-es d'AVC (Winstein et al., 2016). De nombreuses PVA aprées un AVC

expriment le désir de s'engager dans des activités physiques telles que le yoga (Haley et al., 2019).

Ainsi, les groupes communautaires sont fréquemment utilisés pour dispenser des interventions

visant a promouvoir la santé et le bien-étre.
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Pour approfondir I'impact de ces organismes communautaires sur les PVA, une étude
néerlandaise réalisée en 2018 a cherché a mieux comprendre la signification et la valeur des
centres d'aphasie du point de vue des PVA et de leurs proches en contexte naturel. Pour ce faire,
les chercheurs ont employé plusieurs méthodes, notamment I'observation des participants-es,
des entretiens semi-structurés, des entretiens de groupe et des méthodes créatives pour celleux
ayant des difficultés séveres du langage. Les conclusions de cette étude ont corroboré le fait que
les centres d'aphasie jouent un réle crucial pour aider les PVA a surmonter leur isolement. Ces
centres ouvrent de nouvelles perspectives, permettent aux participants-es de retrouver un sens
a leur vie, et offrent un espace sécurisé pour apprendre, surmonter la honte et renforcer la
confiance en elleux. Le travail en groupe est particulierement précieux, car il engendre un
sentiment d'appartenance mutuelle. De plus, les PVA expérimentent la satisfaction de contribuer
de maniére significative en aidant les autres. Ces valeurs sont mises en évidence par les proches
également, qui se sentent aussi appuyés-es dans leur adaptation a la vie aux c6tés de leur

partenaire (Woelders et al., 2018).

De maniéere similaire, Le Dorze et al. (2014) ont entrepris une étude impliquante 17 PVA pour
explorer les facteurs qui favorisent ou entravent leur participation sociale. Lors de discussions de
groupe semi-structurées, les participants-es ont identifié plusieurs éléments favorables, parmi
lesquels figuraient les organisations communautaires pour |'aphasie. lels ont exprimé que leur
implication dans ces groupes leur fournissait une opportunité d'exercer leurs compétences en
communication et qu'elle avait contribué a I'amélioration continue de leurs aptitudes a
communiquer. Plus précisément, les participants-es ont partagé leurs sentiments de bienvenue,
de protection, d'inclusion et d'absence de jugement au sein de ces organisations. lels ont évoqué
un fort sentiment d'appartenance, se considérant comme faisant partie d'une grande famille ou
iels se sentaient compris-ses et soutenus-es par d'autres personnes ayant vécu des situations
similaires et difficiles. Ces organismes ont été décrits comme des espaces permettant de donner
du sens a leurs propres vécus grace au partage d'expériences personnelles, et comme un lieu ou
iels pouvaient recevoir un appui et de l'aide. Enfin, certains-es participants-es ont noué de

nouvelles relations sociales grace a leur engagement au sein de ces groupes.
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De méme, une revue systématique menée par Manning et al. (2019) visait a accroitre la
compréhension théorique de la maniere optimale de favoriser et de soutenir le rétablissement
personnel et la qualité de vie des PVA en intégrant leurs points de vue. Les résultats ont révélé
gue la participation des PVA est encouragée par des opportunités et des environnements
favorables. Les PVA ont exprimé leur satisfaction quant aux possibilités de socialisation dans la
communauté, notamment la chance de rencontrer et d'interagir avec d'autres personnes ayant
survécu a un AVC et souffrant d'aphasie, au sein de groupes de soutien et de thérapie. L'un des
participants a souligné : « c'est vraiment bien, parce que vous pouvez... vous pouvez... eh bien
vous pouvez leur parler. Et vous savez que vous parlez et que vous vous en sortez. Et parler vous
aide. Cela vous aide ». Les personnes qui fréquentaient les organisations d'aphasie se sont senties
accueillies, protégées, incluses et n'ont pas ressenti de jugement de la part des autres. Elles ont
eu l'occasion de partager leurs expériences, de leur donner un sens, de recevoir un soutien et de

nouer de nouvelles amitiés.

En résumé, il a été établi que les interventions de groupe, qui dotent les individus des
connaissances, compétences et confiance nécessaires pour forger de nouvelles identités sociales,
ont un impact significatif sur la santé psychosociale, notamment en réduisant la solitude, la
dépression et I'anxiété, tout en améliorant le bien-étre et la communication. Pour expliquer les
mécanismes sous-jacents a ces effets, la recherche a montré que l'identification a un groupe
social constitue le fondement de I'offre et de la réception d'un soutien social essentiel. Elle sert
aussi de protection contre la stigmatisation sociale négative, apporte un sens, permet une

influence sociale positive, et renforce un sentiment d'efficacité collective (Tarrant et al., 2021).

La thérapie par les arts avec les PVA
Des organisations artistiques ou des projets de recherche sont créés par et/ou pour les personnes
en situation de handicap, dans le but de favoriser leur développement en tant qu'artistes, mais
surtout de leur permettre de vivre pleinement de maniére autonome et active au sein de leur

communauté (Eckard & Myers, 2009).

Comme mentionné précédemment, |'aphasie a un impact significatif sur la vie sociale des

personnes touchées, entrainant des problemes psychologiques tels que la dépression, I'anxiété
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et l'isolement. Ce trouble affecte également leur capacité de communication, qui est essentielle
pour une participation normale dans la société. La littérature a abondamment documenté les
avantages de la thérapie artistique pour les PVA, améliorant a la fois leurs capacités de
communication et leur bien-étre général en réduisant les troubles psychosociaux. En effet, Guay
(2018) a formulé I'nypothése que la participation des personnes atteintes de lésions cérébrales a
I'art-thérapie de groupe stimulerait leur communication et accroitrait leur sociabilité, améliorant
ainsi leur qualité de vie. Elle a mené une étude de comparaison pré-expérimentale dans laquelle
les participants-es ont choisi un programme de 10 semaines en fonction de leurs intéréts, soit un
groupe d'art-thérapie, soit un groupe classique de compétences en communication dirigé par des
orthophonistes et des assistants-es en troubles de la communication. Les résultats qualitatifs ont
indiqué que I'art-thérapie de groupe renforgait la sociabilité et améliorait I'état émotionnel des

participants-es.

Dans la méme veine, une revue de littérature réalisée par Reynolds (2012) met en évidence le
caractere de l'art-thérapie, y compris des activités telles que le dessin, en tant qu'intervention
capable de traiter les diverses séquelles chez les survivants-es d'un AVC. Elle facilite la
concentration, favorise l'interaction sociale, améliore la communication et permet |'expression
émotionnelle. De plus, concernant les défis physiques, des études de cas ainsi que des entretiens
montrent que les survivants-es d'AVC améliorent I'utilisation du membre affecté et acquierent
des techniques d'adaptation en participant a I'art-thérapie (par exemple I'étude de Yaretzky,

Levinson and Kimchi (1996)).

Par ailleurs, Horovitz (2005) a également mis en évidence les avantages significatifs de I'art-
thérapie notant que de nombreuses PVA ont développé leurs compétences artistiques et exprimé

leur créativité, méme si elles avaient peu ou pas d'intérét pour I'art avant leur AVC.

Les thérapies par les arts, qu'il s'agisse de dessin, de peinture, de sculpture, etc., peuvent
répondre a bon nombre des préoccupations des survivants-es d'un AVC, notamment les difficultés
de communication et les problemes liés a la participation sociale. En effet, Lo, Lee et Ho (2019)
ont mené une revue systématique en 2019 dans le but d'explorer les expériences, a la fois

positives et négatives, des thérapies basées sur les arts créatifs chez les survivants-es d'un AVC.
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Cette analyse englobait onze études publiées entre 2005 et 2017, réalisées dans divers pays et
villes, dont I'Australie, le Brésil, Hong Kong, la Nouvelle-Zélande, la Suede, le Royaume-Uni et les
Etats-Unis. Parmi ces études, six ont mis en ceuvre des interventions axées sur la musique, trois
sur les arts visuels, une sur la danse et une sur la lecture. Les résultats ont souligné que les
interventions basées sur le chant avaient en commun I'amélioration de la communication,
englobant une meilleure recherche de mots, une fluidité accrue dans la conversation, une
amélioration de la qualité vocale, de I'intensité, de la prosodie et de la confiance a parler. Cette
amélioration s'explique par la possibilité offerte par ces interventions de pratiquer la
communication dans un environnement favorable, encourageant la communication verbale et
non verbale. En ce qui concerne les résultats relatifs a la participation sociale, il a été observé que
I'hnomogénéité des groupes impliqués dans les thérapies basées sur les arts créatifs favorisait une
compréhension partagée, renforgant ainsi le soutien entre pairs et facilitant I'interaction et la

connexion entre elleux.

En relation avec les arts créatifs, Partridge (2022) parle dans son article d’une entrevue réalisée
par Burns en 2020 ou I'art-thérapeute décrit son expérience en arts créatifs avec les personnes
atteintes de démence en Ecosse comme ayant un impact profond. Elle souligne que c'est I'une de
ses expériences les plus vivants et décrit les personnes avec lesquelles elle a travaillé comme des
individus extrémement vivants a la fin de leur vie. De plus, Burns a noté que l'utilisation de
matériel artistique contribue a « garder le monde sensoriel vivant » pour les personnes atteintes
de démence. Elle a noté que les personnes agées résidant fréquemment dans des établissements
de soins cotoient de nombreux-ses prestataires de soins, mais les art-thérapeutes ont la capacité
de s'asseoir avec ces individus pour explorer des moyens verbaux et visuels, d'exprimer leurs
souvenirs, leurs émotions et leurs histoires de vie, méme lorsque les affections liées a |'age

entravent d'autres formes de communication.

Dans le méme ordre d’idées, l'art-thérapie offre un moyen de soutien, d'expression, et
d'adaptation pour les PVA, permettant a ces dernieres de communiquer et de répondre a leurs
besoins. Par exemple, une personne agée avec aphasie a utilisé des dessins et des gestes pour
interagir avec ses pairs. Elle créait des dessins d’animaux qu'elle montrait a ses compagnons, qui

devinaient a haute voix |'animal qu'elle avait dessiné. Ses sourires et ses hochements de téte
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enthousiastes indiquaient qu'iels avaient correctement interprété son travail. Ces échanges
visuels ont maintenu son lien avec ses pairs dans des environnements de soins assistés et de soins

infirmiers spécialisés (Partridge, 2022).

Les approches corps-esprit et arts créatifs, considérées comme holistiques et centrées sur la
personne, privilégient d'autres canaux que la communication verbale, mettant I'accent sur des
exercices comportementaux et des activités artistiques pour favoriser la connexion corps-esprit
et bien-étre. Ces approches, généralement orientées vers le groupe, transmettent des stratégies
d'autorégulation, permettant aux individus de jouer un réle actif dans la gestion de leur santé
mentale (Kapitan, 2012). Elles ont été démontrées comme ayant des effets positifs pour
encourager la participation sociale et réduire les troubles de I'humeur chez les patients-es

victimes d'AVC (Ali, Gammidge, & Waller, 2014).

Continuant a explorer les avantages des arts créatifs, Pieri et al. (2023) ont mené une revue de
littérature englobant 22 études, tant qualitatives que quantitatives, publiées de 2008 a 2020. Ces
études étaient réparties dans différents pays, dont sept aux Etats-Unis, cing au Royaume-Uni,
trois en Australie, deux au Canada, une au Brésil, une en Italie, une en Corée et une en Nouvelle-
Zélande. Cette revue avait pour objectif d'évaluer la disponibilité, la faisabilité et I'efficacité des
thérapies corps-esprit et des arts créatifs dans I'amélioration du bien-étre des PVA. Les résultats
les plus fréquemment mesurés dans le cadre des interventions corps-esprit pour les PVA étaient
I'attention, le langage et I'humeur. En ce qui concerne les thérapies par les arts créatifs, les
résultats les plus couramment évalués étaient la qualité de vie, I'humeur, le langage, la
communication, la participation sociale et la cognition. Ces approches étaient généralement bien
percues par les PVA, qui les considéraient comme des activités récréatives positives, significatives,
et accessibles. De plus, elles contribuaient a renforcer I'autonomie, la confiance en soi, la

solidarité entre pairs, et le bien-étre (Tamplin et al., 2013).

Le Théatre avec les PVA

Comme évoqué précédemment, la littérature a révélé que les organismes proposant des activités
artistiques telles que le chant, le dessin, la peinture, etc., offrent des avantages significatifs aux

PVA. Ces activités ont un impact positif sur leur communication, leur participation sociale, leur

42



qualité de vie, et favorisent des émotions positives. En outre, certaines études ont également mis
en avant le théatre en tant qu'art ayant des retombées positives pour les individus avec handicap,

améliorant ainsi leurs compétences en communication et leur intégration sociale.

L’étude de Cherney et al. (2011) présente les résultats d'un cours de théatre offert a un groupe
de 14 PVA par le Center for Aphasia Research and Treatment (CART) du Rehabilitation Institute
of Chicago. Cherney, qui est I'auteure principale de l'article, est la directrice du CART, un centre
créé dans le but de favoriser le développement et la mise en ceuvre d'intervention visant a
accroitre la participation sociale et 3 améliorer les compétences en communication des PVA. Etant
donné le manque de littérature sur |'utilisation du théatre et de la dramathérapie aupres des PVA,
ainsi que sur les résultats potentiels de cette approche, les auteurs-rices ont entrepris de décrire
en détail la conception du cours et les techniques employées. Le cours, d'une durée de 18
semaines avec des sessions de 90 minutes par semaine, se concluait par une représentation
théatrale créée et jouée par les PVA, avec l'aide d'un dramathérapeute et d'un orthophoniste.
Ensuite, les auteurs-rices ont évalué les effets de la participation au cours sur les PVA a l'aide de
deux échelles : des sous-échelles de la Burden of Stroke Scale (BOSS) et la Communication
Confidence Rating Scale for Aphasia. Des mesures ont été prises avant et apres le programme
pour sept des 14 participants-es, permettant aux auteurs-rices d'identifier des bénéfices
significatifs, notamment une amélioration de la confiance en communication et une
augmentation des émotions positives, ainsi qu'une légere réduction des émotions négatives et

de la détresse associée a la vie avec I'aphasie.

Dans le méme ordre d’idées, I'étude d’Eckard et Myers (2009) met en lumiére le travail de
I'lmprobable Theatre Company (ITC), aujourd'hui appelé Theatre 360, a travers des entretiens
dirigés réalisés avec six de ses membres. Cette compagnie a été fondée par des artistes vivant
avec un handicap dans le but de proposer des créations artistiques de qualité grace a une
démarche collaborative centrée sur le développement individuel. Les autrices de I'article ont été
impliquées dans le travail de I''TC : Eckard, professeure de théatre a I'Université d'Etat de
I'Arizona, a animé un atelier au sein de la compagnie ; Myers, autrice et metteuse en scéne, a
siégé au conseil d'administration de I'organisation. A travers leur article, les autrices visent a

donner la parole aux membres de I'I'TC pour mettre en avant les défis et les opportunités que le
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théatre offre tant a ses artistes qu'a son public. Travailler avec des artistes en situation de
handicap exige de I'organisme une grande adaptabilité, de la créativité et de la patience, comme
le révelent les entretiens. La flexibilité s'avere donc essentielle dans la planification et le
déroulement des activités. La présence des artistes en situation de handicap requiert une prise
en compte des horaires, des besoins en transport adapté et des caractéristiques des lieux ou se
tiennent les activités. De plus, le processus de création artistique lui-méme exige de I'organisme
une ouverture et une grande capacité d'adaptation pour favoriser la participation de tous-tes,
malgré les différences cognitives et physiques propres a chaque artiste en situation de handicap.
Par ailleurs, les membres de I'l'TC soulignent I'importance des moyens mis en place pour créer un
environnement slr et bienveillant. lels insistent sur la nécessité d'évoluer dans un cadre axé sur
la tolérance et la collaboration, favorisant ainsi le développement d'un sentiment d'appartenance
a une communauté. Cet élément semble étre crucial pour motiver les artistes en situation de
handicap, les encourageant a s'investir pleinement. Les participants-es évoquent également
I'apprentissage des codes théatraux, qui leur permet de développer de nouvelles compétences

professionnelles et renforce leur engagement (Eckard & Myers, 2009).

Toujours dans l'exploration des avantages du théatre pour les personnes en situation de
handicap, une étude menée par Wood et al. (2020) a New York visait a examiner les résultats de
['utilisation du théatre thérapeutique avec des PVA. lls ont entrepris une analyse thématique
basée sur des discussions pour évaluer un programme pilote de 12 semaines qui a mis en ceuvre
le modele de théatre thérapeutique Co-Actif pour les personnes en rétablissement de |'aphasie.
Le théatre thérapeutique implique l'utilisation délibérée du processus et de la performance
théatrale pour atteindre des objectifs et des intentions thérapeutiques spécifiques pour un
groupe de population particulier (Snow, 2000) cité dans (Wood et al., 2020). Les résultats d'une
discussion de groupe impliquant cing PVA ont révélé que les participants-es ont pu établir des
relations significatives. lels ont convenu que leur implication dans la production du théatre
thérapeutique Co-Actif leur avait permis de développer des relations significatives avec d'autres
personnes partageant des difficultés similaires. En conséquence, cela a renforcé leur courage,
leur espoir, et a fourni le soutien dont iels avaient besoin pour se produire, en particulier lors des

parties de la piece axées sur la langue. De plus, les participants-es ont signalé une amélioration
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de leur confiance en elleux. Cela s'explique par leur réussite dans I'accomplissement d'une tache
qui semblait initialement impossible, ce qui leur a donné le courage de prendre davantage de
risques en dehors de I'espace théatral. En outre, les participants-es du modele thérapeutique Co-
Actif ont trouvé le processus de répétition et de représentation revitalisant, éprouvant du plaisir
et décrivant le processus comme une source d'énergie. Enfin, iels étaient tous-tes unanimes sur

I'amélioration de leur capacité de parole et de langage.

Dans le méme ordre d’idées, une étude récente menée par den Ouden and Duffy (2022) visait a
explorer les impacts des séances de théatre hebdomadaires sur trois orateurs-tices avec aphasie
qui ont participé a un programme de 16 semaines visant a créer et interpréter une "piece concue"
basée sur leurs expériences personnelles avec I'aphasie. Quatre mois apres avoir joué la piece sur
scéne, ces participants-es ont été interviewés-es de maniere semi-structurée concernant leurs
expériences dans le domaine théatral et son impact sur leurs vies. Les entretiens ont révélé que
tous-tes les acteurs-rices ayant de I'aphasie ont fait état d'une amélioration de leur confiance en
communication, avec des avantages spécifiques pour leur communication fonctionnelle. Les
données de ces entretiens ont également montré que les acteurs-rices ayant de I'aphasie ont eu
des expériences positives en participant a la création de la piece de théatre, et que ce projet a
contribué de maniere significative a renforcer leur confiance et leur estime de soi. lels ont
souligné que le théatre leur offrait non seulement des occasions supplémentaires pour s'exercer
a parler, mais aussi un environnement favorable et sécurisé pour le faire, ce qu'iels ont apprécié
et considéré comme une étape cruciale dans leur développement. En outre, I'existence d'une
équipe de soutien s'est avérée essentielle pour ces acteurs-rices. lels ont exprimé que collaborer
avec a la fois des enseignants-es et des étudiants-es de cycles supérieurs leur avait donné la
confiance nécessaire et la sécurité pour explorer de nouvelles approches, y compris des exercices

théatraux et la production de la piece.

Enfin, une étude réalisée par Nogeire (2022) avait pour objectif d'explorer comment les pratiques
théatrales peuvent étre mises a profit pour améliorer les compétences de PVA en remettant en
guestion la perception de la supériorité de la communication verbale par rapport a la
communication non verbale. Cette recherche décrit six interventions spécifiques créées pour les

PVA qui integrent les pratiques théatrales comme composante du traitement. Parmi ces
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interventions, le Drama Club du Centre d'aphasie Adler, situé dans le New lJersey, a été
mentionné. Ce centre, fondé a Maywood, dans le New Jersey, applique I'Approche de la
Participation a la Vie avec I'Aphasie (APVA) pour aider les PVA et leurs proches a réintégrer leur
vie et leur communauté. Il propose une variété de groupes congus pour aider les membres a
améliorer leurs compétences en communication, tout en mettant I'accent sur la création de liens
sociaux et le développement d'intéréts. Il veille a offrir a leurs membres un large éventail
d'activités, notamment dans les domaines du théatre et de I'art. L'une des options offertes aux
membres est de rejoindre le club de théatre et de participer a la comédie musicale annuelle du
Centre d'aphasie Adler, devenue une tradition populaire au sein de l'organisme. L'auteure de
I'étude a discuté avec les orthophonistes qui dirigent le club de théatre depuis sa création,
explorant le processus de mise en place de leur comédie musicale annuelle et les expériences des
participants-es au club de théatre. Bien que les orthophonistes reconnaissent une amélioration
des compétences linguistiques des participants-es pendant le club de théatre, il est important de
noter que ce n'est pas l'objectif principal de la comédie musicale du centre, conformément a
I'esprit de I’APVA. Les orthophonistes ont souligné que chaque participant-e retire quelque chose
de différent de I'expérience. Pour certains-es, c'est |a joie et I'autonomisation, pour d'autres, c'est
I'occasion de trouver leur voix et les mots pour I'exprimer, et pour d'autres encore, c'est la
confiance et le sentiment d'appartenance a une communauté. Elles ont également noté avoir

recu de nombreux retours positifs de la part des participants-es et de leurs proches.

En conclusion, notre recherche de littérature a permis d'identifier uniguement quatre articles
portant sur les retombées d’activités théatrales aupres de PVA. Ces articles portent sur le
programme CART du Rehabilitation Institute of Chicago, I'lmprobable Theatre Company (ITC), le
modele de théatre thérapeutique Co-Actif, et le club de théatre du Centre Adler pour I'Aphasie
dans le New Jersey. Toutes ces initiatives semblent avoir des impacts positifs sur les individus
ayant de I'aphasie, notamment une amélioration de leur communication, de leur confiance en
eux, l'acquisition de nouvelles compétences professionnelles, I'’émergence d'émotions positives,
I'établissement de nouvelles relations significatives, le sentiment d'appartenance a une

communauté, ainsi que d'autres retombées positives.
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Problématique

La PVA se voit confrontée a des limitations de communication dans sa vie quotidienne, ce qui
peut entrainer une réduction de son cercle social voire un isolement. L'intervention traditionnelle
orthophonique pour I'aphasie permet d’améliorer la communication quotidienne de la personne.
Toutefois, il est important de noter que de nombreuses personnes continuent a rencontrer des
difficultés persistantes apres la rééducation orthophonique. Les orthophonistes, malgré leur
compréhension de l'importance de la réintégration sociale dans le processus de réadaptation,
font face a diverses contraintes. L'aphasie affecte également la vie des proches des personnes
touchées, qui signalent un manque de soutien dans les services et cherchent des solutions pour
cohabiter avec succes avec |'aphasie. Les organismes a but non lucratif offrent des solutions
prometteuses pour améliorer la participation sociale des PVA, leur permettant de rester actives
et de jouer un réle dans la société. De plus, ces organismes peuvent aider les proches a s'adapter
a l'aphasie et a soutenir leur partenaire tout en préservant leur propre indépendance. Plus
spécifiguement, il a été prouvé que les organismes proposant des activités artistiques ont un
impact positif sur leurs membres ayant de I'aphasie et sur leurs proches (Guay, 2018). Parmi les
activités artistiques proposées, un nombre limité d’études s’étant intéressées au théatre
suggerent qu’il s’agirait d’'un moyen influengant favorablement la communication et la
participation sociale des PVA. Cependant, les données dont nous disposons sont tres limitées.
Bien que le domaine de l'utilisation du théatre comme intervention pour les déficiences
neurologiques soit en plein essor, il y a encore peu de recherches spécifiqguement axées sur les
interventions destinées aux PVA (Nogeire, 2022). A notre connaissance, seulement quatre études,
ont réellement examiné les retombées de ces activités sur les PVA et ont rapporté des résultats

positifs. Ces études incluent:

1) Center for Aphasia Research and Treatment (CART) du Rehabilitation Institute of Chicago
(Cherney et al., 2011)

2) I'lmprobable Theatre Company (ITC), aujourd'hui appelé Theatre 360 (Eckard & Myers, 2009)

3) Le modele de théatre thérapeutique Co-Actif (Wood et al., 2020)
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4) Le club de théatre du Centre Adler pour I'Aphasie dans le New Jersey (Mission, Vision & Values,

s.d., Alder Aphasia Center)

Pour mieux saisir I'intérét de ce type d’activités, il apparait important de développer nos
connaissances au sujet de leurs retombées. Au Québec, le Théatre Aphasique (TA) représente un

exemple intéressant a étudier pour élargir nos connaissances sur ce sujet.

Le Théatre Aphasique (TA)

Le Théatre Aphasique (TA) est un organisme dont la mission est de faciliter la réadaptation et la
réintégration sociale des PVA, en leur permettant de maintenir voire d'améliorer leurs
compétences en communication tout en développant des aptitudes théatrales (Coté, Getty, &
Gaulin, 2011). Le théatre, par essence, offre aux PVA des défis cognitifs, sociaux et artistiques
grace a la représentation publique et a I'engagement total de I'artiste sur scene. Sa force réside
dans la diversité des modalités d'expression sur scéne (parole, silence, corporéité), ce qui en fait

un art de la communication, un enjeu majeur pour les PVA (Garcia et al., 2021).

En 1992, Anne-Marie Théroux, orthophoniste, comédienne et metteuse en scéne, a initié les
premiers ateliers de théatre a I'hdpital de réadaptation Villa Médica a Montréal, fusionnant ainsi
I'art dramatique et la réadaptation orthophonique pour aider les PVA et les personnes ayant des
difficultés de communication (Mission, valeurs et objectifs, s.d., Theatreaphasique.org). Depuis sa
transformation en organisme a but non lucratif en 1995, le TA propose divers ateliers, tels que
I'art dramatique, la stimulation du langage, le jeu physique, la lecture dramatique, le jeu devant
la caméra et |'écriture dramatique (C6té, Getty, & Gaulin, 2011; Garcia et al., 2021). Ces ateliers,
proposés une a deux fois par semaine, durent une ou deux heures. Depuis le début de la
pandémie en 2020, certains ateliers sont dispensés en présentiel et d'autres en ligne. Quant a la
troupe du TA, elle est composée d'une vingtaine d'acteurs:-rices, pour la plupart issus des ateliers
d'art dramatique et désireux-ses de pousser leur expérience théatrale vers la représentation
devant un public (Coté, Getty, & Gaulin, 2011; Garcia et al., 2021). Deux répétitions
hebdomadaires de deux heures chacune sont organisées. Les spectacles originaux sont adaptés
aux besoins et aux compétences des acteurs-rices, favorisant leur épanouissement dans un

environnement positif propice aux défis (Coté, Getty, & Gaulin, 2011). Ces spectacles sont

48



présentés au Québec, parfois méme dans le reste du Canada ou a |'étranger (France et Belgique)
lors de congres ou de conférences scientifiques (Coté, Getty, & Gaulin, 2011; Garcia et al., 2021).
Depuis sa création, la troupe a réalisé plus de 250 représentations au Québec, en France et en
Belgique, rassemblant plus de 35 000 spectateurs-rices (La troupe du thédtre. s.d.,
Theatreaphasique.org). L'équipe du TA se compose d'une dizaine de membres, dont un
codirecteur et une codirectrice, également metteur et metteuse en scene, des animateurs-rices
d'ateliers, des orthophonistes, des assistants-es de production, des bénévoles et une équipe

administrative (Garcia et al., 2021).

Le TA apparait comme un milieu communautaire intéressant a étudier. Tout d'abord, le nombre
de participants-es au TA augmente chaque année. Selon Garcia et al. (2021), au début, un seul
atelier réunissait 10 participants-es avec aphasie qui ont réussi une performance théatrale
intitulée "Le silence qui parle" en 1993. Apres cette représentation et grace au soutien de
I'Association Québécoise des Personnes Aphasiques (AQPA), le TA est officiellement devenu un
organisme proposant plusieurs ateliers. Le nombre de PVA a considérablement augmenté pour
atteindre plus de 350 participants-es aux ateliers du TA depuis 1995 (Garcia et al., 2021).
L'augmentation du nombre de participants.es est également documentée dans les rapports

annuels du TA disponibles sur leur site web (Médias. s.d., Theatreaphasique.org).

En outre, le TA a regu des prix prestigieux depuis sa création comme le prix coup de coeur du jury
au Festival international de théatre de Mont-Laurier en 2013, prix « création mon réve » remis
par AlterGo et la ville de Montréal en 2014 et prix d’honneur Véronique Plourde au Festival de
théatre amateur de Victoriaville en 2018 (Prix et mentions. s.d., Theatreaphasique.org). Le TA a
également fait 'objet d’articles de presse comme I’article « UN COUP DE FOUDRE » publié en
2022 dans la presse, « LART QUI SOIGNE ET QUI PARLE » publié en 2021 dans le Devoir et
« APHASIE, DE BRUCE WILLIS AU TNM » publié en 2022 dans Urbania (Médias. s.d.,

Theatreaphasique.org).

Enfin, des associations du monde entier s'intéressent au modéle montréalais du TA, telles que
I'organisme Ser em Cena au Brésil et I'association des personnes avec aphasie d'lle-de-France, et

ont commencé leurs activités théatrales apres avoir assisté aux représentations du TA. Des
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stagiaires internationaux-ales viennent également observer |'approche adoptée par cet
organisme (Médias. s.d., Theatreaphasique.org). De plus, le TA se positionne explicitement

comme un acteur dans le continuum de la réadaptation, avec des objectifs de réinsertion sociale.

Objectifs de I’étude

Le TA est effectivement un organisme qui propose des activités théatrales de groupe et qui réunit
des membres avec aphasie depuis presque 30 ans et qui apparait donc comme un cas d'étude
particulierement intéressant pour étudier les retombées d’activités théatrales aupres de cette
population. La présente étude a d’ailleurs trouvé son point de départ dans le désir de |'organisme
du TA de mieux comprendre ses propres retombées sur les PVA et leurs proches ainsi que les
mécanismes qui sous-tendent I'adhésion des membres sur le long terme. Enfin, notre revue de la
littérature a mis en évidence le manque d'études se penchant sur les effets des activités
théatrales sur les PVA et leurs proches, en particulier en ce qui concerne le TA. Par conséquent,
I’objectif principal de notre étude est d’explorer les retombées d’activités communautaires de
nature théatrale pour les PVA ainsi que leurs proches en utilisant le TA comme étude de cas. Nous
cherchons également a identifier les éléments clés qui contribuent a la longévité de cet

organisme.

Chapitre 3 — Méthodologie

L'équipe de recherche était composée de deux chercheuses principales IV et MGL, la premiere
chercheuse est professeure a I'Ecole d'orthophonie a I'Université de Montréal et la deuxiéme
chercheuse est professeure a I'Ecole supérieure de théatre de I’Université du Québec a Montréal
(UQAM), de trois étudiantes a la maitrise en orthophonie EF, CB et ML et d’'une étudiante a la

maitrise en théatre DSH.

Conception de I’étude

L'étude a été menée en suivant le paradigme interprétatif, un paradigme inductif qui aborde les
sujets d'une maniere exploratoire, sans établir d'hypotheses préalables sur le phénomeéne (Pope

& Mays, 2020). Ce paradigme est particulierement adapté aux études, comme celle en cours, ou
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la connaissance sur le sujet est limitée. Il repose sur l'idée que les individus construisent leurs
propres significations et interprétations de leurs expériences, conduisant ainsi a une pluralité de
réalités (Lyons & McAllister, 2019) cité dans (Ross, Howe, & Jenstad, 2022). Cette hypothése
souligne I'importance de comprendre le sens d'un phénomeéne du point de vue des personnes
impliquées, ce qui nécessite I'utilisation de méthodes de collecte de données telles que les
entretiens qualitatifs (Pope & Mays, 2020). De plus, I'approche interprétative suppose que les
connaissances sont co-construites par le biais des interactions entre les chercheurs-ses et les
participants-es, ce qui souligne l'importance pour les chercheurs-ses de réfléchir a leur

compréhension du phénomene.

Pour cette étude, la méthode de description qualitative interprétative (Thorne, 2016) a été

choisie pour guider les méthodes et I'analyse des données.

Participants a la recherche

L’équipe de recherche a déterminé le profil des participants-es en ciblant trois groupes d’intéréts
: (@) membre de la troupe ou des ateliers du TA vivant avec une aphasie ou ayant des troubles de
la communication ; (b) proche aidant-e d’'un membre de la troupe ou des ateliers de stimulation
; (c) intervenant-e (orthophoniste, animateur-rice, metteur-euse en scéne, membre du
personnel-le au TA). Le critére d’inclusion était le méme pour les trois groupes, soit d’étre une

personne impliquée aupres du TA depuis au moins un an.

Au total, 20 personnes ont participé : 10 personnes avec aphasie ou ayant un trouble de la
communication, 6 proches et 4 intervenants-es du TA. L'dge moyen des membres du TA avec
aphasie ou trouble de communication variait de 35 ans a 88 ans; le temps écoulé depuis I'AVC (ou
autre lésion cérébrale) variait de 11 a 28 ans. La gravité de I'aphasie était variée d’'un-e

participant-e a I'autre. Deux participants ont fait trés peu de contributions verbales.

Les participants-es ont été recrutés-es par l'intermédiaire de I'organisme du Théatre Aphasique a
Montréal (Canada) par l'aide de la directrice générale et artistique Isabelle Coté. Elle a pris le
temps avant de commencer |'atelier pour expliquer les objectifs du projet et la nature de la

contribution des participants-es. Les personnes intéressées étaient libres de fournir leurs
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coordonnées. A une date ultérieure, la coordinatrice de I'étude a envoyé des courriels a celleux

qui avaient fourni leurs noms et a organisé un temps de discussion avec elleux.

Les tableaux 1, 2 et 3 résument les caractéristiques des participants-es :
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Participant-e | Genre | Age | Années | Atelier de | Temps Sévérité du trouble | Situation dans la | Table ronde et/ou
dans le | stimulation | écoulé de la | vie (seule ou au | entrevue individuelle
TA ou troupe | depuis la | communication moins avec une
|ésion personne)
cérébrale
PVA1l Homme | Entre | 22 ans | Membre 21 ans Sévere Vit avec une | Table ronde 1
60 et des ateliers personne
70 de
ans stimulation
PVA2 Femme | Entre | 7 ans Membre 11 ans Léger Vit seule Table ronde 1 et entrevue
30 et de la individuelle
40 troupe et
ans des ateliers
de
stimulation
PVA3 Femme | Entre | 5ans Membre 14 ans Modéré Vit avec une | Table ronde 1
80 et des ateliers personne
90 de
ans stimulation
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PVA4 Femme | Entre | 22 ans | Membre 22 ans Traumatisme Vit seule Table ronde 2
50 et de la craniocérébral droit
60 troupe et
ans des ateliers
de
stimulation
PVAS Femme | Entre | 28 ans | Membre 28 ans Sévere Vit en couple Table ronde 2
70 et de la
80 troupe
ans
PVAG6 Homme | Entre | 13 ans | Membre 15 ans Traumatisme Vit seul Table ronde 2 et entrevue
60 et de la craniocérébral droit individuelle
70 troupe
ans
PVA7 Femme | Entre | 7 ans Membre 11 ans Léger Vit seule Entrevue individuelle
50 et de la
60 troupe
ans
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PVA8 Femme | Entre | 18 ans | Membre 21 ans Trouble Vit en couple Entrevue individuelle
50 et de la développemental
60 troupe du langage
ans
PVA9 Homme | Entre | 15 ans | Membre 20 ans Sévere Vit en couple Entrevue individuelle
80 et de la
90 troupe et
ans des ateliers
de
stimulation
PVA10 Homme | Entre | 17 ans | Membre 17 ans Sévere Vit en couple Entrevue individuelle
70 et des ateliers
80 de
ans peinture
Tableau 1.— Caractéristiques des membres du TA
Participant-e Genre Age Informations Table ronde et/ou entrevue de groupe
P1 Femme Entre 60 et 70 ans Conjointe Table ronde 1
P2 Femme Entre 60 et 70 ans Mere Table ronde 1 et entrevue individuelle
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P3 Femme Entre 70 et 80 ans Conjointe Table ronde 1
P4 Homme Entre 50 et 60 ans Conjoint Table ronde 2
P5 Homme Entre 70 et 80 ans Conjoint Table ronde 2 et entrevue de groupe
P6 Homme Entre 50 et 60 ans Conjoint Entrevue de groupe
Tableau 2.— Caractéristiques des proches des membres du TA
Participant-e | Genre Age Informations Table ronde 1 ou 2
11 Femme Entre 60 et 70 ans Orthophoniste retraitée + ancienne | Table ronde 1
animatrice des ateliers de stimulation
12 Femme Entre 40 et 50 ans Membre administratif du TA Table ronde 1
13 Femme Entre 30 et 40 ans Animatrice des ateliers de stimulation | Table ronde 2
en anglais
14 Homme Entre 50 et 60 ans Metteur en scene du TA Table ronde 2

Tableau 3.— Caractéristiques des intervenants-es
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Collecte de données

Le consentement éclairé a été obtenu avant la tenue des discussions de groupe et les entrevues
individuelles. Les formulaires de consentement ont été adaptés avec un langage simple. Ce projet
a été a été approuvé par le Comité d’éthique de la recherche (CER) du Centre de Recherche
Interdisciplinaire en Réadaptation (CRIR) et par le Comité d’éthique de la recherche en éducation

et en psychologie (CEREP).
e Discussions de groupe :

Des tables rondes d’'une durée de 2 heures chacune ont été menées avec deux groupes de
participants-es dans un local au Patro Villeray a Montréal. Trois groupes d’intéréts ont été ciblés
pour la premiére table ronde : (a) les membres du TA participant aux ateliers de stimulation du
langage ; (b) les proches des membres des ateliers ; et (c) les intervenants-es et bénévoles au TA.
Ainsi, la premiére table ronde était composée de 8 personnes clés, soit trois membres des ateliers
de stimulation, trois proches (une mére et deux conjoints) ainsi qu’une orthophoniste retraitée
et une membre de I'administration du TA. Pour la seconde table ronde, les trois groupes d’intéréts
qui ont été ciblés étaient : (a) les membres de la troupe du TA; (b) les proches des membres de la
troupe; et (c) les intervenants-es ou bénévoles du TA. Ainsi, ce second groupe était composé de
7 personnes incluant trois membres de la troupe du TA, deux proches (conjoints), une animatrice

des ateliers de stimulation en anglais et un metteur en scene.

Les discussions se sont déroulées en frangais, avec une des chercheuses principales animant la
premiere discussion 1V, tandis que les deux chercheuses principales IV et MGL ont dirigé la
seconde discussion. Pour guider ces entretiens de groupe, des scripts élaborés en amont par les
chercheuses du projet ont été utilisés comme base. Ces scripts ont été validés par deux auxiliaires
de recherche du projet, qui ont également contribué a la formulation de questions visant a
soutenir les animatrices lors des tables rondes (voir Annexe 1). Les questions ont été regroupées
en fonction de quatre themes principaux : la participation sociale, la communication, I'expérience
artistique et la représentation théatrale. Les tables rondes ont servi de point de départ pour

établir les retombées possibles et probables du TA sur ses membres et leurs proches.
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Les questions étaient principalement ouvertes et étaient posées en fonction des réponses des
participants-es. Les discussions étaient largement dirigées par les participants-es, les animatrices
veillant a demander des précisions lorsque cela était nécessaire et a orienter les discussions vers
des sujets non encore abordés, permettant ainsi une exploration approfondie des thémes. Les
animatrices ont sollicité I'opinion de chaque participant-e sur les sujets proposés, confirmant leur
compréhension en reformulant et en posant des questions complémentaires. De plus, les
participants-es se connaissant grace a leur implication dans l'organisme du TA, iels ont pu se
soutenir mutuellement et clarifier leurs idées ensemble. Cette approche était particulierement
adaptée car les PVA peuvent parfois trouver les entretiens individuels difficiles en raison de leurs
troubles de la communication. Participer a une conversation au sein d'un groupe sécurisé peut
étre moins intimidant. De plus, les membres du groupe ont pu collaborer pour exprimer leurs

idées, s'appuyant sur les contributions des autres (Legg et al., 2007).

Pour assurer une couverture compléte du contenu visé, les scripts ont servi de guide pendant les
entretiens. Les deux tables rondes initiales ont été enregistrées en vidéo et en audio, et des
transcriptions compléetes des enregistrements ont été effectuées par les trois étudiantes en

orthophonie a la suite de ces tables rondes.
e Entrevues semi-dirigées individuelles :

Des entrevues semi-dirigées individuelles d’une durée de 30 minutes ont été réalisées avec six
membres du TA : (a) deux personnes ayant déja participé aux tables rondes : une personne qui
fait partie de la troupe et des ateliers de stimulation, et I'autre personne membre de la troupe ;
(b) quatre personnes n’ayant pas participé aux tables rondes : trois personnes membres de la

troupe et une personne membre des ateliers de stimulation.

De méme, les entrevues individuelles ont été dirigées en francais par les deux chercheuses
principales du projet. Trois de ces entretiens ont eu lieu dans une salle a 'UQAM, tandis que les
trois autres ont été réalisés en ligne via Zoom. Des scripts préparés a I'avance ont été utilisés pour
guider les animatrices tout au long de ces entretiens et pour fournir un soutien (voir Annexe 2).
Les questions posées lors de ces entretiens étaient en grande partie similaires a celles abordées

lors des tables rondes et étaient basées sur les mémes themes. Cependant, les participants-es
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avaient davantage de possibilité pour fournir des réponses plus détaillées et approfondies. Les
entretiens individuels ont offert aux participants-es I'occasion de s'exprimer en détail sur leurs
expériences (Kvale & Brinkmann, 2009), tandis que les discussions de groupe ont permis de saisir
les points de vue communs ainsi que les divergences d'opinions entre les participants-es (Krueger,

2014).

Dans certains cas, une reformulation interprétative des réponses des PVA a été nécessaire pour
garantir la compréhension des propos tenus. S'inspirant de I'approche narrative, les PVA ont été
encouragées a raconter leur histoire depuis le début de I'AVC. Toutes les entrevues ont été
enregistrées avec l'autorisation des participants-es et ont ensuite été transcrites intégralement

par deux étudiantes en orthophonie CB et ML.
e Entrevue semi-dirigée de groupe de proches :

Une entrevue de groupe semi-dirigée a été menée en ligne avec la participation de deux proches
(conjoints) de membres du TA faisant partie de la troupe. Cette entrevue de groupe a été animée
en francais par les deux chercheuses principales du projet. Tout comme pour les autres
entretiens, un script préétabli a été utilisé pour orienter les discussions et fournir un support aux
animatrices (voir Annexe 3). Lors des entretiens avec les proches, nous avons exploré des thémes
similaires a ceux abordés lors des autres discussions. Ces entretiens ont rempli deux objectifs
essentiels. Tout d'abord, ils ont permis de valider notre compréhension des expériences
partagées par les personnes avec aphasie et d'explorer d'autres éléments non évoqués par ces
dernieres. Deuxiemement, ils ont permis de recueillir les perspectives des proches sur le TA et ses

impacts sur leur vie.

Conformément aux autorisations obtenues, ces entretiens ont été enregistrés et par la suite

transcrits intégralement par deux étudiantes en orthophonie.

Analyse des données

Les données utilisées pour l'analyse comprenaient neuf transcriptions d'entretiens, se
répartissant comme suit : deux transcriptions provenant des tables rondes, six transcriptions des

entrevues individuelles et une transcription de I'entrevue de groupe avec les proches.
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J'ai effectué I'analyse inductive des données avec I'aide du logiciel QDA Miner (version 6.0.10)
sous la supervision d’'une des chercheuses principales IV et avec le soutien d'une chercheuse
extérieure au projet CC, spécialisée en aphasie et en recherche qualitative. Comme mentionné
précédemment, I'approche qualitative du contenu a été sélectionnée pour explorer de maniére
subjective les données écrites, en suivant un processus systématique qui inclut le codage et

I'identification des catégories (Hsieh & Shannon, 2005).

Pour I'analyse des transcriptions, j'ai suivi les étapes définies par la description interprétative

(Thorne, 2016) :

Immersion précoce : Cette phase consiste a s'immerger dans les données de recherche collectées.
Elle implique de lire attentivement les transcriptions des entretiens et de consulter les
enregistrements audio ou vidéo. Pendant cette immersion, j'ai pris des notes pour comprendre
le contexte, les significations et les interactions présentes dans les données. L'objectif est de
développer une compréhension approfondie des informations recueillies, d'explorer les
significations et les relations qui émergent des données, et de mieux appréhender les éléments

clés des données pour une analyse plus approfondie.

Codage ouvert : Cette étape initiale dans I'analyse des données qualitatives consiste a examiner
les données brutes sans préconceptions et a identifier les concepts et les catégories qui émergent
naturellement. Par exemple, pour ce témoignage « Elle fait partie de la troupe, elle participe aux
ateliers de lecture, elle a été faire... Elle a fait un travail d'écriture aussi a un moment donné, il
fallait qu'elle écrive des scenes et tout ¢a. Ca se faisait en travail d'équipe, donc chacun créait des
personnages qu'ils venaient entreméler ensemble pour créer une piece. Pour elle c'est tres
intéressant » j’ai relevé la catégorie « description du processus de la réalisation de pieces

théatrales ».

Codage axial : Dans cette phase, les codes apparentés qui émergent des "codes ouverts" ont été
regroupés. Le codage axial implique I'organisation et la connexion des codes liés au sein de
catégories plus larges, ce qui permet une compréhension plus approfondie des relations qui
émergent dans les données. Par exemple ; ce verbatim « Elle fait partie de la troupe, elle participe

aux ateliers de lecture, elle a été faire... Elle a fait un travail d'écriture aussi a un moment donné,
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il fallait qu'elle écrive des scenes et tout ¢a. Ca se faisait en travail d'équipe, donc chacun créait
des personnages qu'ils venaient entreméler ensemble pour créer une piece. Pour elle c'est tres
intéressant » donne la catégorie « description du processus de la réalisation de pieces
théatrales » et ce verbatim « Mais alors... La il y a eu la piece lonesco. Ca, ¢ca a été pour elle
extraordinaire! Puis pas juste pour elle! Pour... je pense que Madame D, elle était aussi dans la
piece de lonesco, ¢a, c'était agréable! Les costumes étaient beaux, la dramaturgie était belle, on
ne savait pas comment ¢a allait finir. » donne la catégorie « description de la beauté artistique au
TA ». Ces deux catégories ont été regroupées sous le code axial "le TA se caractérise comme un

lieu artistique".

Compréhension des relations : Cette étape vise a développer des themes centraux et des sous-
themes en examinant comment les catégories se relient, se chevauchent ou se complétent. Elle
permet de créer des themes centraux qui sont des concepts plus larges englobant ces catégories,

ainsi que des sous-themes qui sont des idées plus spécifiques étendant ces catégories.

Analyse soutenue et interprétation : L'analyse s'est étendue sur une période prolongée, avec les
deux chercheuses IV et CC examinant et réexaminant les données de maniére continue, en
utilisant diverses méthodes d'analyse pour explorer différentes perspectives. L'interprétation
soutenue signifie que nous avons continué a donner un sens aux données au fil du temps, tout en

restant conscientes des biais potentiels dans le processus d'interprétation.

Confirmer et développer I'autoréflexion : Au cours ou apres les entretiens, une étape de
réflexion a eu lieu pour s'assurer que la compréhension des participants-es avait été correctement
interprétée. Des questions supplémentaires ont été posées pour clarifier les réponses, ce qui a
permis d'obtenir des données plus précises et d'approfondir notre compréhension des

informations recueillies.

Recherche de valeurs aberrantes et autoréflexion critique de I'analyse : Cela implique de
rechercher des exemples de données qui se démarquent des tendances générales et de réfléchir
de maniere critique a I'analyse. Il s'agit de repérer des données inhabituelles ou atypiques et

d'évaluer leur signification pour I'étude. Cela inclut par exemple la découverte d'exemples de
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participants-es qui parlent des enjeux du TA. Cette étape peut nous amener a ajuster notre

analyse ou a approfondir notre compréhension des résultats.

Conceptualisation des résultats : Les résultats ont été formulé en élaborant des descriptions
thématiques. Chaque theme a été incorporé dans une déclaration interprétative qui résume la
signification du résultat par rapport aux objectifs de la recherche. Les déclarations interprétatives
relient les résultats a la question de recherche et expliquent ce qu'ils apportent a la

compréhension du sujet.

Un exemple illustrant I'analyse thématique et le processus d'interprétation est présenté dans la

Figure 1.

Citation du participant Code ouvert Code axial - similitudes Concept/théme Interprétation
P6 « Elle fait partie de la troupe, elle participe aux et différences
ateliers de lecture, elle a été faire... Elle a fait un
travail d'écriture aussi a un moment donné, il P rocessus
fallait qu'elle écrive des scénes et tout ¢a. Ga se de
faisait en travail d'équipe, donc chacun créait des JORT] N
personnages qu'ils venaient entreméler ensemble reallsatlon
pour créer une piéce. Pour elle c'est trés dES piéces
intéressant »
P5 « Mais alors... La il y a eu la piéce lonesco. Ga, ¢a it H icti Les
a été pour elle extraordinaire! Puis pas juste pour DESCFIptIOI'\ v Lieu artlsthue PR
elle! Pour... je pense que Caroline, elle était aussi dela caracteristiques
dans la piece de lonesco, ¢a, c'était agréable! Les , .
costumes étaient beaux, la dramaturgie était belle, beaUte 9 du TA *
on ne savait pas comment ¢a allait finir. artistique Com posa ntes et » Découvertes par

caractéristiques les personnes

PV'A7 T« Parcle qug nor.malem.enl, si vtu fais de !a f avec aphasie |OrS
peinture, tu t'assois puis tu fais la peinture, puis tu L.
quittes. Tu ne vas pas vraiment parler avec ces Créer des de leur adhésion
gens. Mais le théatre, tu es I3, tu dois parler avec .
les gens. On est dans une piéce, je parle avec toi. Ilens avec
Finalement, ¢a devient une petite communication, Ies
on se parle de nos histoires. Qu'est-ce que toi tu N
fais? Est-ce que tu as des enfants? Des trucs membres Lieu de SOCiaIisatiOn
comme ¢a. Donc ¢a nous donne plus... On . .
commence 2 parler, ce qui est bien, je trouve, moi duTA inclusif
je trouve ca super » -
PVA2 : « Tous les gens quiy participent sont .

hasiques ou ont des problémes de langage donc Sentiment
je me sens vraiment inclus et pas jugée la-dedans » de non-

jugement

Figure 1. — Exemple d'analyse descriptive interprétative pour des entretiens avec les PVA et

leurs proches

Posture méthodologique

Nous avons appliqué les cing étapes recommandées par Thorne (2016), pour assurer la rigueur

de la recherche qualitative telle que la notre:
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Approbation éthique et gouvernance de la recherche : Comme mentionné ci-haut, ce projet a
obtenu I'approbation éthique du Comité d'éthique de la recherche (CER) du Centre de Recherche
Interdisciplinaire en Réadaptation (CRIR) ainsi que du Comité d'éthique de la recherche en

éducation et en psychologie (CEREP).

Débriefing entre pairs et codage en équipe : Thorne (2016) souligne I'importance de la
collaboration entre les chercheurs:ses, par une examination commune des transcriptions, une
analyse collective des données, une discussion des catégories, des thémes et des sous-themes, et
une prise de décision sur I'analyse des données de maniere collaborative. Notre équipe de
chercheuses responsable du codage et composée de deux chercheuses en orthophonie IV et CC
et de moi-méme, une étudiante en orthophonie, a procédé a des discussions approfondies
concernant les données collectées et leur analyse. Aprées avoir lu attentivement les transcriptions,
j'ai effectué une premiere étape de codage des données, attribuant des codes ouverts aux
passages pertinents. Ensuite, nous nous sommes réunies pour examiner et discuter des codes
attribués ainsi que des concepts émergeant des données. En collaboration, nous avons organisé
les codes en catégories et themes, ce qui a nécessité plusieurs mois de débats et de prises de
décision. Cette approche collaborative visait a garantir la validité et la cohérence de I'analyse des
données et renforce la qualité de notre recherche en offrant diverses perspectives et en réduisant

les biais individuels.

Audit trail ou piste d’audit : Thorne (2016) suggére de maintenir une documentation exhaustive
des données brutes, des résultats de I'analyse des données (tels que les codes regroupés) et des
produits de synthése des données, comme les interprétations et les ébauches de résultats. La
piste d’audit vise a créer une trace transparente et détaillée de chaque étape du processus de
recherche, depuis la collecte des données brutes, en passant par I'analyse de ces données, jusqu'a
la synthese des résultats, assurant ainsi la transparence et la tragabilité. Cette pratique est
essentielle pour permettre a d'autres chercheurs-ses, y compris des pairs et des évaluateurs-rices,
de comprendre la méthodologie et les décisions prises dans le cadre de notre recherche. Cette
pratique est particulierement importante dans la recherche qualitative, ou l'interprétation des

données joue un role essentiel.
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Reconnaissance d'un biais potentiel : Cela signifie que I'équipe de chercheurs-ses reconnait qu'il
pourrait y avoir un biais potentiel dans leur étude en raison de la composition de leur équipe et
leur expertise dans un domaine spécifique. Dans notre cas I'équipe se compose d’expertes en
communication (orthophonistes) et de chercheuses spécialisées dans I'étude de I'aphasie et cette
expertise pourrait influencer notre recherche. Thorne (2016) considére que I'expertise comme un
atout, mais également comme un biais et suggere pour maintenir I'impartialité de la recherche
d’adopter des pratiques telles que le codage en équipe, le débriefing entre pairs et la
documentation des décisions prises lors de I'analyse des données, visant a réduire I'impact de nos

connaissances antérieures sur les résultats de la recherche, ce que nous avons fait.

Rétroaction des participants : En raison des défis de communication et des éventuelles difficultés
cognitives des participants-es, Thorne (2016) recommande de mettre en ceuvre un processus de
vérification du sens des réponses des participants-es. Cet élément a été mis en ceuvre dans notre
processus lors de la réalisation des entretiens individuels qui se sont déroulés apres les tables
rondes. Cela nous a permis de nous assurer que nous avons compris correctement les réponses
des participants-es aux questions. Les intervieweuses ont posé des questions supplémentaires
pour confirmer I'exactitude de l'interprétation des réponses précédentes des participants-es.
Cette démarche visait a prévenir les malentendus et a garantir une interprétation précise des
données, malgré les obstacles a la communication ou les problemes cognitifs rencontrés par les

participants-es.

Chapitre 4 — Résultats

L'objectif principal de cette étude est de comprendre les retombées de la participation aux
activités offertes par le TA sur ses membres et leurs proches. Nous cherchons également a
identifier les éléments clés qui contribuent a ces retombées. Par conséquent, notre analyse des
données s'est focalisée a la fois sur la mise en évidence des effets du TA sur ses membres et leurs
proches, ainsi que sur les éléments descriptifs propres au TA. Nous avons ensuite organisé ces
éléments en sous-thémes interconnectés pour mettre en lumiere les mécanismes qui génerent

les retombées que nous exposerons dans la section suivante.
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Nos extraits nous ont permis de développer 49 codes. Ces codes abordent les attentes des PVA
avant de rejoindre le TA, notamment leur désir d'améliorer et/ou de maintenir leurs compétences
linguistiques et cognitives, afin de retrouver une vie normale ou de mieux vivre avec |'aphasie.
Nos codes refletent également les aspects liés au TA, ses intervenants-es, et les caractéristiques
des PVA qui choisissent de s'engager dans le TA. Plus précisément, ils évoquent le fait que le TA
offre 'opportunité de créer des pieces théatrales, de les présenter en public, de s'immerger dans
la beauté artistique, et de développer une sensibilité au processus artistique. Nos codes mettent
également de I'avant Il'aspect social du TA, offrant un espace sécurisé pour tisser des liens
significatifs, s'exprimer librement et partager des expériences avec des pairs dans des situations
similaires. En ce qui concerne les intervenants-es, nos codes révelent leur compétence et leur
passion pour la pratique théatrale. En ce qui concerne les PVA, nos codes soulignent leurs traits
de caractére tels que le courage, la force, I'extraversion, la détermination, tout en tenant compte
de leurs symptomes d'aphasie et de leur désir de s'améliorer au sein du TA. De plus, nos codes
décrivent les mécanismes qui sous-tendent les résultats de la participation au TA. Cela inclut
I'apprentissage de nouvelles compétences théatrales et cognitives, ainsi que I'apprentissage des
proches sur l'aphasie et la communication avec leur partenaire avec aphasie. Les codes mettent
également en avant le sentiment de valorisation, tant envers soi-méme qu'aux yeux des autres,
ainsi que la perception du TA comme un lieu de travail et de découverte de nouvelles expériences.
De plus, ils décrivent comment les membres du TA trouvent du plaisir lors des ateliers, en riant
ensemble de leurs erreurs et difficultés. Les codes font également état de |'entraide, de la
compréhension mutuelle, de I'affection et de I'adaptation aux capacités de chacun-e, malgré les
différences. Les codes évoquent également I'engagement continu des PVA et de leurs proches,
motivé en grande partie par les retombées thérapeutiques et les émotions suscitées par les
représentations du TA. Enfin, nos codes mettent en lumiéere les effets positifs de la participation
aux activités du TA, notamment I'amélioration de la communication et d'autres compétences
cognitives, I'augmentation de la confiance en soi, du bien-étre, le développement de la résilience,
la découverte d'un sens a la vie, et I'amélioration de la participation sociale, tant dans les activités

guotidiennes que dans les réles sociaux.
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Tous ces codes nous ont permis de développer 11 sous-thémes, a savoir I'espoir, le lieu artistique,
le lieu de socialisation inclusif, les caractéristiques des personnes (membres et intervenants-es),
I'apprentissage, la valorisation, le plaisir, la complicité entre les participants-es, I'engagement, les
effets thérapeutiques (espérés et attendus), et I'amélioration de la participation sociale. Nous
avons identifié un autre sous-théme intitulé recommandations des professionnels-les de la santé
qui ne comporte pas de codes. En somme, nous avons élaboré 12 sous-themes. Ces sous-themes
ont été ensuite regroupés en 4 themes finaux : "Leviers" qui décrit le point de départ pour les
PVA avant d'intégrer le TA, "Composantes et caractéristiques" qui montre ce que représente le
TA, ainsi que les caractéristiques des PVA qui décident de participer aux activités du TA,
"Mécanismes" qui illustre ce qui se passe au sein du TA et les facteurs qui contribuent et
soutiennent 'obtention des "Retombées", notre quatrieme théme, qui représente les impacts
positifs de la participation aux activités du TA. Enfin, ces themes sont interconnectés pour former

un modele logique du TA.

Le Tableau 4 regroupe les themes, sous themes et codes et présente des exemples de

témoignages récoltés des participants-es (Voir Annexe 4).

Dans les prochaines sections, nous allons examiner en détail les résultats, en les abordant theme

par theme.
A noter que :

e Leschercheuses qui ont animé les tables rondes ainsi que les entrevues individuelles avec
les PVA et I'entrevue de groupe des proches sont identifiées par Q1 et Q2
e Les personnes externes au projet qui ont pu étre nommées dans les discussions sont

identifiées par des lettres majuscules (eg : Madame A ou Monsieur B).
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Leviers

Leviers

* Envie de retour a la normalité
¢ Pas de codes

* Envie de maintenir les capacités

* Envie d’améliorer les capacités

Figure 2.— Sous themes et codes du theme Leviers

Trois codes ont été regroupés pour créer le sous-theme intitulé "Espoir". En plus, un autre sous-
theme, dépourvu de codes, a été élaboré et nommé "Recommandations par les personnels-les
de la santé". Ensuite, ces deux sous-themes ont été combinés pour constituer le theme principal

"Leviers" (voir Figure 2)

Recommandations par les personnels:les de la santé
Comme évoqué précédemment, le theme Leviers concerne la phase de transition a la fin de Ia
réadaptation pour les PVA, juste avant leur intégration au TA. En effet, les participants-es ont
exprimé lors des entretiens, qu'apres avoir subi un AVC, iels font face a de nombreux défis en
termes de communication, de participation sociale et d'aspect émotionnel. Pour la plupart des
personnes interrogées, ces difficultés persistent, a des degrés variables, méme apres avoir
terminé la réadaptation. Au cours des entretiens, la majorité des personnes ayant terminé leur
rééducation ont exprimé le besoin d'une stimulation cognitive continue. Pour certaines PVA, il

peut arriver que la progression de la thérapie orthophonique traditionnelle atteigne un plateau,
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et les améliorations deviennent moins évidentes. Dans ces situations, les orthophonistes
recommandent a leurs patients-es de se tourner vers le TA pour obtenir un soutien. Certaines
personnes ont été référées au TA par des éducateurs-rices spécialisés-es ou d'autres

professionnels-les de santé.

PVAG6 : Moi en fait mon cheminement vers le théatre c’est que mon orthophoniste,
compte tenu de ma difficulté avec le langage, je faisais de la prosodie, je sais pas si
c’'est le bon mot...
Ql: C'est le bon mot.
PVAG : J'avais pus de nuance dans la voix alors elle m’a dit : « Va donc faire du théatre.
Peut-étre que ca va t’aider. »

Espoir
Pour gqu’une PVA rejoigne le TA, il faut un deuxieme levier. En effet, le TA ne s’inscrit pas dans la
trajectoire de soins traditionnel d’une PVA. A travers les témoignages, il ressort que ce levier est
I'espoir qui peut étre suscité par la recommandation du personnel-le de la santé. Le sous theme
Espoir a été développé a partir de trois codes. En effet, certaines personnes interrogées ont
exprimé leur désir d'améliorer leurs compétences en communication, ainsi que de travailler sur
d'autres habiletés ou fonctions cognitives telles que la mémoire, la lecture, etc. Elles ont
principalement évoqué leurs difficultés d'expression avant de rejoindre le TA : le fait que leur
proche doive souvent parler pour elles, le découragement a interagir et échanger avec les autres,
et la difficulté a trouver les mots justes. Une participante décrit ce qu’elle a ressenti a la maison

en se pratiquant lors de la réadaptation orthophonique en disant :

Q1 : Est-ce vous pourriez justement nous en dire plus sur vos difficultés d'expression a
Vous.

PVA9 : Bien pour vous donner un exemple, en orthophonie, on me demandait de faire
mettons, A Faché. A Triste. A Content. Puis |a j'essayais de faire chez moi, tout le monde
était mort de rire a terre. Fait que j'ai dit a3 mon orthophoniste : « Je vais arréter ca,
parce que je vais me décourager. ». C'est la qu'elle m'a suggéré d'aller faire du théatre
pour essayer d'améliorer. Parce qu'en plus au début, je parlais comme un robot. Alors
j'ai retrouvé un peu plus de modulation dans la voix, mais si je dois avoir une voix
empathique ou une voix fachée ou... Souvent je n'ai pas le ton qui va avec I'émotion.
Ql: Hum, hum... Toujours aujourd'hui?
PVA9 : Quais, un peu. Mais la pas un peu, beaucoup en théatre, mais c'est ¢a qu'on
travaille. Madame A elle me reprend des fois en me disant mettons, il faut que je sois
empathique, elle me dit : « La on dirait que tu voulais la frapper, mais il faut que tu sois
empathique. ». Alors en me le disant, puis en me le faisant, j'arrive des fois, a le
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reproduire pas pire, mais le faire naturellement tout seul, c'est complexe!
Q2 : Puis pour vous donc c'est dans vos objectifs personnels en vous impliquant au
Théatre aphasique de travailler la-dessus?
PVAQ : Oui, c'est clair, c'était le but premier.

D'autres personnes ont exprimé le désir de maintenir leurs capacités cognitives en participant aux
activités du TA. En effet, elles ont rapporté ressentir une amélioration suite a leur réadaptation
orthophonique et souhaitent préserver ces gains tout en cherchant une stimulation continue.
Pour elles, le TA est pergcu comme une opportunité de prolonger ou poursuivre leur réadaptation,
qui ne peut pas durer longtemps. Elles nourrissent donc I'espoir de trouver dans le TA une
continuité ou un complément bénéfique a leur rééducation orthophonique.

PVA2 : Justement je ne voulais pas... Moi j'étais terrorisée de perdre tous mes acquis

de réadaptation en général, j'étais vraiment terrorisée de ¢a, donc c'est pour ¢ca que

j'ai... T'sais tout de suite apres j'ai fait : « Aie! On va en faire du théatre. », je suis proche
aidante. T'sais j'ai comme plein de projets pour ne pas perdre justement...

Les participants-es témoignent d'une vie altérée aprés avoir vécu un AVC. Les défis liés a
I'expression et aux limitations physiques pour certains-es d'entre elleux ont considérablement
bouleversé leur existence. lels ont ressenti un sens de vide dans leur vie, étant incapables de sortir
seuls-es, de travailler, de converser au téléphone, d’accomplir leurs activités quotidiennes
habituelles et d'assumer leurs roles sociaux. PVA3 décrit le changement qu’elle a subi par rapport

a sa voix suite a son AVC et ce qu’elle a ressenti en disant « Et ce n’est pas ma voix que j'avais

avant. J’écoute mes cassettes et je pleure; je me reconnais pas ».

Alors, en participant aux activités du TA, iels aspirent a retrouver la normalité et se battent pour
reprendre le contrble de leur vie afin de la rendre a nouveau normale. Plusieurs participants-es
nourrissent un désir profond de se rétablir et de reprendre leurs activités habituelles, mettant
tout en ceuvre pour retrouver leur autonomie perdue apres I'AVC.

PVAG : Mais moi je dirais, un savant mélange des deux |3, il faut que ¢a reste récréatif

et plaisir, mais c'est slr que l'aspect retrouver les capacités doit rester présent. Je

pense que c'est fondamental pour conserver l'intérét puis I'implication des gens. La

plupart des gens qui s'impliquent ou qui vont aux ateliers, c'est parce qu'ils ont le go(t
de se reprendre en main.
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Selon les témoignages des proches interviewés-es, I'AVC a eu un impact considérable sur leur
quotidien. lels se retrouvent souvent comme la seule personne pouvant aider la PVA a parler, a
interagir socialement et a retrouver confiance en elle, ce qui entraine pour la plupart des proches
une forte dépendance. Dans certains cas, cette dépendance peut conduire les proches a mettre
de c6té leur travail pour prendre soin de leur proche avec aphasie, générant ainsi des émotions
négatives tant chez la PVA que chez le proche. lels ont délaissé leurs activités personnelles et
propres engagements pour se consacrer entierement a s’occuper de la PVA. P1 décrit ce propos
en disant : « Alors je suis sa parole et lui il a son cerveau. Et c’est un pince-sans-rire xxx non mais
euh je suis une partie de sa téte, sa parole », elle dit aussi : « Moi je veux bien aider, je travaillais,

j’avais deux enfants... Je ne pouvais pas tout le temps étre la ».

Ainsi, les proches nourrissent I'espoir de recouvrer leur indépendance, de réserver du temps pour
prendre soin d'elleux-mémes et de retrouver leur bonheur et leur confort. lels souhaitent
ardemment que la PVA puisse s'engager dans une activité en dehors du domicile, qui pourrait
également étre bénéfique pour elle. P1 dit : « Tsé, une tv, c’est ben beau a regarder; moi j'en ai

mal au cceur tellement qu’il I'écoute ».

De plus, iels esperent que la communication avec la PVA s'améliorera afin de préserver une

relation solide ou ils pourront continuer a échanger et interagir comme avant.

P3 : Comment on peut faire pour comprendre. Quand il essaye de me raconter quelque
chose qui s’est passée, souvent, j'en comprends pas la moitié la. Bon, j'essaye de
comprendre : « Est-ce que c’est... c’est grave si je comprends pas ou si je devrais eh,
tsé, pousser plus ? » Il y a des fois je lache prise parce que on serait constamment
entrain de... de...de... Et ¢a devient frustrant pour lui aussi la, quand il... je suis pas
capable de comprendre.
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Composantes et caractéristiques

Composantes et caractéristiques

¢ Réalisation de ¢ Espace inclusif ¢ Caractére extraverti
pieces e Créer des liens avec ¢ Courage —force

¢ Présentation sur le théatre et ses e Détermination -
scene membres motivation

¢ Beauté artistique * Non jugement e Symptoémes de

e Sensibilité au e Monde comme I'aphasie
processus artistique lui/elle ¢ Ecoute bienveillante

¢ Lieu de socialisation des intervenants.es
pour les proches e Compétence des

intervenants.es

Figure 3. — Sous thémes et codes du theme Composantes et caractéristiques

Le theme Composantes et caractéristiques a été développé a partir des sous théemes Lieu
artistique, Lieu de socialisation inclusif et Caractéristiques des personnes. Le sous theme Lieu
artistique contient quatre codes, Lieu de socialisation inclusif englobe cing codes et
Caractéristiques des personnes comprend six codes (voir Figure 3). Comme mentionné
précédemment, ce theme présente les aspects qui caractérisent le TA et ses intervenants.es, ainsi

que les caractéristiques des PVA qui ont choisi de s'impliquer dans cet organisme.

Lieu artistique
En intégrant le TA, les participants.es découvrent un environnement artistique ou I'imagination
et la créativité s'épanouissent, un lieu ou iels peuvent créer une piece de théatre a partir de rien.
lels s'engagent dans des ateliers d'écriture ou iels élaborent des scénarios ensemble, en
s'inspirant de leurs réalités et de leurs expériences en tant que PVA. lels se consacrent ensuite a

des répétitions hebdomadaires, apprenant leurs textes et jouant différents roles pour donner vie
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a plusieurs personnages. Ce lieu leur offre également I'opportunité de s'entrainer a jouer une
piece sous la direction des professionnels-les des arts de la scéne devant une caméra.

P6 : Elle fait partie de la troupe, elle participe aux ateliers de lecture, elle a été faire...

Elle a fait un travail d'écriture aussi a un moment donné, il fallait qu'elle écrive des

scenes et tout ¢a. Ca se faisait en travail d'équipe, donc chacun créait des personnages

qu'ils venaient entreméler ensemble pour créer une piece. Pour elle c'est tres
intéressant.

Apres tout l'effort de la préparation de la piece de théatre, les participants-es présentent
fierement leur "chef-d'ceuvre" sur scéne devant un vaste public, composé de leurs familles,
amis-es, voisins-es et de nombreux-ses autres spectateurs-rices. lels partagent avec enthousiasme
le fruit de leur travail devant un auditoire élargi, dans différents pays, avec une grande fierté et
satisfaction. PVA6 a rapporté : « Alors "plaisir" parce que c’est agréable de collaborer avec les
gens, de faire confiance a d’autres puis de construire quelque chose de concret, de réaliser

jusqu’au bout en allant le présenter sur scene ».

Tant les participants-es que les proches interrogés-es sont captivés-es par la beauté de l'art
présenté. lels trouvent que tout est magnifique, du scénario aux costumes, en passant par les
personnages et les roles, ainsi que la présentation de la piéce dans son ensemble. Cette beauté
les séduit et les motive a continuer de créer encore et encore de nouvelles pieces avec
enthousiasme. Un proche mentionne I'une des pieces de théatre présenté en disant :

P5: Mais alors... Lail y a eu la piece lonesco. Ca, ¢a a été pour elle extraordinaire! Puis

pas juste pour elle! Pour... je pense que Madame D, elle était aussi dans la piece de

lonesco, ¢a, c'était agréable! Les costumes étaient beaux, la dramaturgie était belle, on
ne savait pas comment ¢a allait finir.

En se plongeant dans I'art, les participants-es développent leur sensibilité au processus artistique
et constatent qu'iels sont devenus-es plus réceptifs-ves a cet univers. lels reconnaissent qu'en
observant des tableaux ou des pieces de théatre, iels parviennent a apprécier davantage le travail
et les efforts déployés en coulisses pour créer ces ceuvres comme I'exprime PVAG6 : « Oui, je suis

plus sensible a ce que ¢a demande, ce que ¢a exige. De faire ¢a, ¢a m’a donné cette information-

la. Alors je suis plus sensible au travail qu’il y a derriere ce que je vois ».
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Lieu de socialisation inclusif
Les participants-es découvrent également que le TA représente un espace de socialisation inclusif.
En effet, il incarne un lieu ou chaque individu peut trouver sa place au sein de la communauté du
TA, indépendamment des obstacles et de la sévérité de |'aphasie. Plusieurs participants-es
mentionnent que tous-tes sont chaleureusement accueillises et acceptés-es. Les activités
proposées par le TA sont généralement ajustées en fonction de leurs difficultés, ce qui leur
permet de participer activement a chaque atelier. Méme dans le cadre des pieces de théatre, les
intervenants-es congoivent des personnages adaptés aux capacités communicationnelles ou
physiques des membres, ou tous les personnages ont un réle central et significatif. L’adjointe
administrative du TA 12 décrit I'aspect inclusif en disant : « J'pense a Monsieur C qui est tellement
comique, faudrait que tu le rencontres parce qu’il est tellement dréle Monsieur C. Monsieur C ne

parle pas du tout pi il trouve sa place, il trouve sa place a travers les gestes ».

En outre, cet espace favorise I'établissement de liens significatifs entre ses membres. En effet,
grace a la nature des activités et a la fagon dont les ateliers se déroulent, comprenant des
improvisations théatrales, des activités d'équipe et des préparations de pieces, des liens d'amitié
se forment naturellement entre les participants-es. Une participante faisant partie de la troupe
décrit I'aspect relationnel en disant :
PVA7 : Parce que normalement, si tu fais de la peinture, tu t'assois puis tu fais la
peinture, puis tu quittes. Tu ne vas pas vraiment parler avec ces gens. Mais le théatre,
tu es la, tu dois parler avec les gens. On est dans une piece, je parle avec toi.
Finalement, ¢a devient une petite communication, on se parle de nos histoires. Qu'est-

ce que toi tu fais? Est-ce que tu as des enfants? Des trucs comme ¢a. Donc ¢a nous
donne plus... On commence a parler, ce qui est bien, je trouve, moi je trouve ¢a super.

De plus, ces liens ne se limitent pas seulement aux membres entre elleux, car les participants-es
développent également des relations significatives avec le TA. En d'autres termes, iels s'attachent
a cet organisme et maintiennent leur engagement méme apres de nombreuses années. lels
développent un sentiment d'appartenance et ressentent que le TA est devenu une sorte de

deuxieme famille qu'iels ne peuvent pas abandonner. Une proche décrit I'aspect de

I’appartenance en disant :
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P2 : Mais pi I'engagement humain, les relations, c’qui se passe au niveau émotif, c’qui
se passe au niveau personnel, c’est ¢a qui fait que les gens restent, comme tu dis 13,
c’est ca qui qui qui soudent les les participants, qui les accrochent finalement parce
gue ca devient une famille.

Un autre proche décrit I'attachement de sa conjointe avec aphasie :

P5 : Elle ne veut pas lacher. Souvent je lui ai dit : « Ecoute, on est rendu assez agés, ¢a

fait 27 ans qu'on est la. Ca fait 25 ans qu'on est sur le CA, est-ce que tu as encore le

go(t de continuer. ». « Oui, oui, oui! » Alors c'est tres, tres intéressant, et ¢a n'a pas

changé.
Les participants-es décrivent le TA comme un lieu de rassemblement pour celleux qui font face a
I'aphasie ou a un trouble de la communication. lels se trouvent tous-tes dans une situation
similaire, méme si la sévérité de I'aphasie peut varier, car chacun-e des membres du TA rencontre
des difficultés de communication ou physiques a divers degrés. Tous-tes les participants-es
interrogés-es ont exprimé leur enthousiasme a ce sujet, soulignant que cela leur offre la
possibilité de s'exprimer librement et de poursuivre leurs aspirations sans entraves ni jugements.
lels ont également ressenti un sentiment de confort en sachant qu'iels peuvent s'exprimer sans
craindre le regard de pitié des autres. PVA2 a rapporté : « Tous les gens qui y participent sont
aphasiques ou ont des problemes de langage donc je me sens vraiment incluse et pas jugée la-

dedans ».

L'opportunité de créer de nouvelles relations leur insuffle de la confiance en matiere de
socialisation et brise le sentiment d'isolement. De plus, le fait que tout le monde souffre d’aphasie
ou autre trouble de la communication contribue a réduire les niveaux de stress liés aux attentes.
Etant donné que tous-tes les participants-es impliqués-es dans la création d'une piéce de théatre
présentent un trouble de la communication (aphasie ou autre), il n'y a pas de place pour blamer
guelgu'un en particulier en cas d'éventuel échec de la piéce. Cette atmosphere dénuée de
jugement contribue a apaiser les inquiétudes et permet a chacun-e de s'investir pleinement dans
le processus créatif sans la pression des attentes extérieures. Un participant avec aphasie qui a
fait du théatre avant avec des personnes « normales » explique la différence en disant :

PVAG : Ben c’était un peu spécial parce que je me sentais comme seul au monde, avec
du monde normal. [Autre activité] On a quand méme réussi a produire quelque chose.
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Les gens se sont un peu adaptés a moi, pis on a quand méme réussi a faire quelque
chose qu’on a présenté qui était intéressant. Faque j’ai eu un premier contact avec
qguelque chose dans un cadre plus difficile. La, au TA, c’est moins stressant parce que
les gens ont autant, sinon plus de difficultés que moi.

Les proches pergoivent également le TA comme un espace de sociabilité, offrant I'occasion de
rencontrer d'autres personnes dans la méme situation et de tisser de nouvelles relations. lels le
considerent comme un environnement propice au partage, ou iels peuvent échanger leurs
expériences positives ou négatives, ainsi que partager les émotions qu'iels ressentent apres avoir
assisté aux performances théatrales de leurs proches vivant avec l'aphasie.

P5 : Comme il y avait 15 ou 17 comédiens, comédiennes, bien si chacun en parlait a

guatre ou cing ou six personnes chez lui, on avait déja un public de 40 personnes. Alors
guand on arrivait la-bas, on se connaissait, on se parlait, on aidait a faire les décors.

Caractéristiques des personnes

En complément des avantages liés au TA qu'iels trouvent en rejoignant cet organisme, plusieurs
participants-es semblent posséder des traits de personnalité qui sont susceptibles de contribuer
aux retombées positives. En effet, certains-es d'entre elleux se décrivent comme étant
extravertis-es. Cela signifie qu'iels sont probablement des individus qui, depuis longtemps,
aspirent a participer a des activités variées, possedent une expérience antérieure en théatre ou
dans d'autres activités, sont enclins a amorcer des conversations, a maintenir des contacts
sociaux, et méme a inviter les autres participants-es lors d'événements sociaux. Un proche
mentionne le caractere extraverti de sa conjointe avec aphasie en disant :

P5 : Bien Madame D était une de celles qui aiment bien, je pense, proposer des idées,

proposer des rencontres, proposer des fétes. Il y en avait d'autres comme ¢a, mais il y

avait... Il y a eu aussi des personnes qui sont venues au Théatre aphasique qui ont créé
certaines influences.

De plus, les participants-es se décrivent comme étant courageux-ses et résilients-es. Cela
demande du courage de sortir de sa zone de confort et de participer a une activité qui offre
I'opportunité de se produire sur scene devant un large public. Il faut également une grande dose

de courage pour rétablir un semblant de normalité malgré les nombreux obstacles, qu'iels soient

liés a la communication ou a la santé physique. 13 décrit le courage et la force des participants-es
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en disant : « Heu et aussi de de voir la force que les les gens qui qui ont des difficultés comme ¢a
qui ont vécu un AVC. La force qu’ils ont de continuer, de de venir a des ateliers comme ¢a de

vraiment d’essayer de de vivre leur vie quand méme ».

La détermination se révele comme une caractéristique essentielle qui a été mentionnée a
plusieurs reprises par les participants-es interrogés-es. En effet, une grande majorité d'entre
elleux sont animés-es par une motivation a participer aux activités proposées par le TA. lels ont
véritablement souhaité améliorer leurs capacités et ont déployé tous leurs efforts pour reprendre
le contrdle de leur vie. La persévérance est prédominante chez la plupart des participants-es,
reflétant leur détermination a ne pas relacher leurs efforts ni a abandonner. P3 décrit la
détermination et I'optimisme de son conjoint avec aphasie en disant : « C'est quelqu’un quand
méme d’assez optimiste donc c’est quelqu’un qui disait que... il voulait se prendre en main pis il

voulait eh... combattre. Il veut encore. Il voudrait aller travailler ».

Apres avoir passé en revue les traits positifs des participants-es, il est nécessaire de mentionner
également les aspects négatifs liés aux symptdmes de l'aphasie. En effet, les individus qui
rejoignent le TA font face a des défis de communication, tels qu'un manque de mots, des
problémes d'articulation, des altérations de la voix et/ou a des défis de compréhension ce qui
peut les empécher d’engager efficacement une conversation. Certains-es peuvent aussi faire face
a des difficultés touchant d'autres fonctions cognitives comme la mémoire ainsi qu’a des
problemes physiques tels que I’'hémiplégie. Une participante avec aphasie décrit son trouble de
mémoire en disant :

PVA3 : Quand on fait les exercices avec Monsieur E il nous les fait apprendre en coeur

par série puis continue les inverse puis qu’il les mélange, la tsé je sais ou est le livre

dans la tablette, mais la tablette elle est toute enfouillée sur le plancher, c’est comme

¢a que j'expliquerai mes pertes de mémoire.
En complément des caractéristiques du TA et des participants-es, les PVA interrogées ont discuté
des traits distinctifs des intervenants-es. Elles les décrivent comme des individus empreints
d'empathie et dotés d'une capacité d'écoute bienveillante. Ces intervenants-es sont
constamment disponibles pour leur apporter de l'aide, a I'écoute de leurs préoccupations, et

capables de comprendre les émotions qu'elles éprouvent. Les participants-es les considerent
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également comme des personnes dotées d'un grand sens de I'humour, ce qui crée une
atmosphere plaisante et joviale lors des ateliers. En outre, ces intervenants-es sont pergus-es
comme compétents-es, possédant une solide connaissance de I'aphasie et des méthodes pour
accompagner les PVA en adaptant les activités en fonction de leurs difficultés. Les participants-es
les décrivent également comme étant motivés-es, prenant plaisir a pratiquer et manifestant un
enthousiasme évident lors des ateliers. Une intervenante au TA décrit I'aspect d’empathie et
d’écoute bienveillante d’une animatrice du TA en disant :

12 : Pij’pense a ¢a que oui si y avait pas le théatre, parce que le théatre c’est pas tu

viens juste faire une activité, c’est plus que ¢a. Moi j’'vois parfois Madame A |a j'lui dit

souvent Madame A j'la raméne en lui disant : « il faut que tu te mettes une limite

Madame A » parce que je vois que des fois Madame A elle est...les gens I'appelles pour

lui parler de problémes extérieurs autres que le théatre. C'est comme un soutien, tsé

c’est sUr la tu penses a Madame A, tsé quand yia un probléme « ah ben la on va appeler
Madame A ». C’est la confidente [a Madame A.

Mécanismes

Mécanismes

® Apprentissage —
général

¢ Nouvelles
capacités
cognitives

* Apprentissage
théatral

* Apprentissage
pour le proche

¢ Autovalorisation
— fierté

* Valorisation aux
yeux des autres

e Lieu de travail

* Nouvelles
expériences

e Plaisir
® Rire
e Autodérision

¢ Entraide

e Amour — amitié

e Compréhension-
empathie

¢ Volonté de
s’adapter a
l'autre

e Engagement — général

¢ Engagement suscité
par les retombées
thérapeutiques

¢ Engagement suscité
par les émotions
provoquées par les
représentations du TA

¢ Engagement suscité
par le lien
familial/amical

¢ Engagement du proche

Figure 4. — Sous themes et codes du theme Mécanismes
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Le theme Mécanismes a été développé a partir des sous themes Apprentissage, Valorisation,
Plaisir, Complicité entre les participants et Engagement. Les sous themes Apprentissage,
Valorisation et Complicité entre les participants contiennent quatre codes alors que le sous theme
Plaisir comprend trois codes et Engagement englobe cing codes (voir Figure 4). Comme
précédemment indiqué, ce theme couvre les éléments que les PVA ont pu développer au sein du
TA, ainsi que les mécanismes et les facteurs qui ont favorisé et renforcé |'obtention des résultats

finaux.

Apprentissage

Apres avoir abordé les "Leviers" et les "Composantes et caractéristiques”, nous allons maintenant
explorer les mécanismes qui s'opéerent au sein du TA. En effet, en réponse aux "Composantes et
caractéristiques" qui englobent I'art, la socialisation et les caractéristiques des individus, les
participants-es développent des apprentissages. Au cceur du TA, les PVA développent de
nouvelles compétences et habiletés cognitives, comme la lecture, I'écriture, la peinture ou la
capacité de converser dans une autre langue que le frangais. Avant de rejoindre le TA, ces
aptitudes leur étaient souvent difficiles ou tres difficiles et iels expriment leur joie d'avoir pu
développer ces nouvelles compétences. Une participante décrit son nouvel apprentissage en
écriture :

PVA7 : C'est le Théatre est... le théatre moi, je ne peux pas écrire. Et la piéce qu'on a

faite au Théatre Aphasique, on est rentré dans un cours pour une année, pour écrire

cette piéce. Et Madame A m'a dit : « Viens. », j'ai dit : « Je ne peux pas écrire. ». Elle

me dit : « Viens, apprends, tu vas le faire. ». J'ai dit : « Bon. ». Ca a pris ... ¢a a aidé mais

pas beaucoup pour moi, bien j'ai appris, mais quand méme je ne suis pas encore...
Disons je peux écrire des lettres normales, mais pas vraiment plus que ca.

lels ont également partagé qu'iels ont acquis de nouvelles connaissances dans le domaine
théatral. Etant donné que la majorité des membres du TA n'avaient pas d'expérience théatrale
préalable, iels ont appris les ficelles de la présentation sur scéne, des séances de répétitions, de
la mémorisation de textes, de l'interprétation de multiples roles distincts, ainsi que de

I'adaptation de leurs voix en fonction des émotions. lels ont méme franchi une étape en assistant

collectivement a d'autres pieces de théatre pour continuer a apprendre et observer de maniere
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concrete les aspects pratiques et les détails du domaine théatral. Un animateur de la troupe décrit
le plaisir des participants-es dans I'apprentissage en disant :

14 : Tsé parce que c’est pas toutes les gens de la troupe qui ont déja fait du théatre pis

qui s’intéressaient au théatre. Y’ien a du monde dans dans la troupe que c’tais comme

a cent millions de kilometres de de leur champ d’intérét, mais y’ont du fun a venir en
en salle de répétition ¢a leur a peut-étre ouvert les yeux sur ce qu’est le théatre.

Une participante de la troupe détaille ce qu’elle a appris en disant :

PVA7 : A parler doucement, a parler bien. On fait beaucoup d'exercices pour les mots,

la bouche et tout ¢a. Surtout a la fin, on baisse toujours [la voix], il faut toujours rester

en haut. Donc... et parfois aussi quand ils ont beaucoup de billets gratuits, on va voir

ensemble le théatre pour voir ce que les gens font. On apprend de ca aussi.
Les proches interviewés-es ont également partagé leur expérience d'apprentissage grace au TA.
lels ont développé une meilleure compréhension de I'aphasie et des moyens d'améliorer les
difficultés tout en préservant au maximum la communication. P2 a rapporté : « Bon pourquoi pas,

j’étais toujours curieuse de voir c’est quoi [aphasie], moi je suis pas professionnelle en aphasie je

connais pas, quand j’entends de ¢a c’est quand PVA2 a commencé justement le TA ».

Certaines personnes interrogées n'ont pas spécifié la nature exacte de leurs apprentissages, mais
elles ont affirmé avoir acquis des connaissances grace au TA et aux interactions avec les autres
participants-es. PVA4 a déclaré : « Pis je suis tout le temps contente de voir tout le monde, pis

apprendre de tout le monde ».

I3 a également dit : « Des gens qui ont des difficultés completement différentes, comme tu disais,
et on joue avec ¢a. On va, ok, toi c’est quoi les difficultés que toi tu as. Pis on va... ok, toi tu vas

apprendre de |'autre personne, pis moi je vais apprendre de tout le monde ».

Valorisation
Les participants-es ont partagé avoir éprouveé un sentiment de valorisation et de fierté. Certains-es
ont exprimé que suite a leur AVC et aux défis de communication et physiques qui en ont résulté,
iels avaient l'impression de ne plus avoir de rdle significatif. lels étaient incapables de travailler
ou méme d'accomplir des taches quotidiennes simples. Grace au TA, iels ont retrouvé un

sentiment d'utilité et d'efficacité. S'investir dans quelque chose de bénéfique pour elleux les a
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comblés-es, et iels ressentent une grande fierté a réussir et a se produire devant un large public.
Cette expérience est extrémement valorisante pour elleux. PVA2 mentionne la fierté en disant :
« mais je pense vraiment que I'objectif des représentations, c'est d'avoir du plaisir puis d'étre fiers

de nous ».

P3 décrit aussi le sentiment d’efficacité et d’utilité de son conjoint : « Mais je pense que pour lui,

c’est comme de se sentir utile a quelque chose qui est I'importance... se sentir connecté ».

D'aprées certains-es participants-es, le TA est considéré un peu comme un travail. Ayant perdu
leurs emplois a la suite de I'AVC, iels ressentent que le TA leur offre un réle et leur permet de se
sentir utiles. Les participants-es expliquent qu'iels consacrent la majeure partie de leur temps au
TA, en apprenant les textes, en participant aux ateliers et en contribuant a I'écriture des pieces.
Cet espace est percu comme un lieu de travail ou iels trouvent une source de valorisation
significative.

PVAA4 : Ca te donne le golt de revivre, de sentir ben, moi aussi je fais quelque chose.

J'apprends un texte, je relis, je vois d’autres personnes aphasiques et on va sur scéne.

Ca donne de la lumiére a tout le monde. Cette lumiére-Ia, tout le monde en a besoin.

Chaque personne ca peut étre différent. Y'en a c’est le travail ¢ca va étre la lumiére,

mais moi ¢a va étre le théatre. C'est comme mon travail. Pis je suis tout le temps
contente de voir tout le monde, pis apprendre de tout le monde.

En sus du sentiment d'autovalorisation et de fierté, les PVA se sentent appréciées par leurs
proches, les intervenants-es, les autres membres du TA, ainsi que le public en général. Aprés avoir
présenté leurs pieces de théatre devant un vaste auditoire, les proches ressentent une grande
admiration pour le travail accompli par les PVA et pour les efforts déployés afin de créer une telle
piece. Cet impact positif ne se limite pas uniguement aux proches, mais s'étend également au
public venu assister aux pieces présentées par des PVA, qui estimpressionné par le travail acharné
et le spectacle offert. De plus, au sein des ateliers, chaque fois qu'un-e membre parvient a réaliser
quelgue chose, méme si c'est une petite réalisation, les autres membres le/la félicitent et lui
témoignent leur appréciation. Les intervenants-es valorisent également les efforts des
participants-es ainsi que les résultats d’envergure obtenus grace a leur engagement. Une

animatrice des ateliers décrit la valorisation d’un participant par ses pairs en disant :
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I3 : Et quand on voit comme des... du développement... j’ai quelgu’un dans mon atelier
qui, il y aun an, il était pas capable de dire son prénom. Il y arrivait pas, il disait toujours
un autre mot. Et I3, ¢a fait quelques mois que chaque fois qu’on fait notre tour de nom
au début, il dit son nom tout de suite. Pis il est tellement fier de lui et tout le monde le
félicite...

P2 exprime aussi sa fierté en disant: « Mais pour moi, le Théatre Aphasique c’est

I’'accomplissement. C’est slr que c’est toute I'année qu’ils travaillent dessus pi tout ¢a, mais

I’'accomplissement, la représentation ¢a c’est comme « wow », la cerise ».

De plus, le TA est considéré comme un espace qui apporte une valorisation car il permet aux PVA
de vivre de nouvelles expériences. En effet, en tant que membres du TA, les participants.es ont la
chance de monter sur scéne pour la premiere fois, de voyager et de présenter leurs spectacles
dans plusieurs pays et provinces dans des salles pleines, et de collaborer a des projets
enrichissants en partenariat avec d'autres organismes. Un proche décrit cette opportunité de
vivre une expérience riche en disant :

P6 : Puis oui, elle a fait partie de plusieurs pieces, elle a méme été... Elle a fait des

voyages en France. Elle a fait deux voyages, si je ne me trompe pas en France. Fait que

¢a aussi, c'était bien intéressant. Puis pas juste pour elle pour tous les membres de la

troupe. Ca leur permet de partir, de visiter, d'aller s'extérioriser, s'exprimer sur une

scene a l'extérieur de... d'ici la, en réalité. Ca fait des beaux projets, puis je pense que

c'est bien pour eux autres.
Une participante de la troupe rapporte un exemple de ce que le TA offre comme opportunité en
disant :

PVA2 : Mais t'sais j'ai acces au Théatre Aphasique, a beaucoup de beaux projets, t'sais

beaucoup de projets, que je n'aurais pas acces... T'sais comme... avoir une piéce de

théatre sur une planche du TNM lundi, ce n'est pas quelque chose que le commun des
mortels a. Moi j'ai acces a ¢a, t'sais! Fait que je profite beaucoup des opportunités.

Plaisir
Toutes les personnes interrogées ont exprimé avoir éprouvé un grand plaisir en participant aux
ateliers du TA. En effet, elles ont souligné que la collaboration avec les autres membres du TA

pour la préparation des pieces, les ateliers de jeu en groupe et les exercices partagés génerent de

la joie. Elles trouvent ces activités agréables et divertissantes, et ont apprécié I'expérience de
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travailler ensemble de maniere ludique et engageante. PVA2 décrit ce sentiment en disant : « Tsé

moi j’'y vais pour le plaisir. Le théatre a toujours été quelque chose de plaisant ».

Les PVA ont témoigné de I'importance des éclats de rire lors des ateliers. En effet, la créativité
des participants-es et le sens de I'humour des animateurs-rices contribuent a rendre les séances
divertissantes. Les participants-es s'adonnent a des improvisations de scenes hilarantes et
imaginent des scénarios qui prétent a rire. Un animateur des ateliers mentionne |’aspect du rire
en disant :

14 : Et de donner des ateliers, d’entrer dans dans en dans une dans une salle ou est-ce

que les gens qui sont la sont contents d’étre la pis qu’t’es content d’étre avec eux-

autres parce que ga va étre un moment ol est-ce qu’on va avoir eu du plaisir, qu’on va
avoir ri, qui vont avoir ri.

Les PVA interrogées ont évoqué l'aspect d'autodérision. En dépit de leurs difficultés de
communication ou de leurs limitations physiques, elles conservent le sens de I'humour vis-a-vis
de leurs erreurs et de leurs fautes. Cet aspect s'inscrit également dans leur résilience et dans le
fait qu'elles évoluent au sein d'un environnement qui les comprend. Le TA crée un espace ou la
perfection n'est pas requise pour prendre part aux ateliers, ou l'important est de participer, de
rire et de se sentir libéré de toute pression. Une animatrice des ateliers décrit I'aspect
d’autodérision en disant :

13 : Donc, pour moi, personnellement, ca m’apporte beaucoup et pour les membres, je

vois que ca fait tellement du bien. Et d’avoir du plaisir méme si les choses dans la vie

sont difficiles, pis juste d’étre capable de rire un peu des difficultés, comme ils font des

fautes, ils ont des difficultés a dire des choses mais on rit quand méme.
Aussi, PVA3 va dans le méme sens en disant : « Faut qu’on s’amuse, faut qu’on rit, on rit de nous,

pis de nos gaffes pis de nos handicaps pis on rit nos bétises ».

Complicité entre les participants.es
Parmi les éléments qui contribuent aux retombées obtenues a la fin, on découvre la complicité
entre les participants-es. En effet, tant les animateurs-rices que les proches ont relevé la solidarité
entre les participants-es : les membres du TA prétent main forte lors de la préparation des pieces

de théatre, se soutiennent mutuellement face aux défis individuels, et font part de cette
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atmosphere de famille et d'amitié, ol le partage est toujours présent. Un proche décrit cet aspect
en disant :
P5 : Bien ils se rencontraient, ils déjeunaient ensembile, ils participaient a I'écriture de
la piece. lls discutaient des costumes qu'ils aimeraient avoir. lls rencontraient les
techniciens qui venaient. Quand on allait en spectacle, tout le monde était la a donner

un coup de main. lls transportaient les décors, donc... C'était vraiment comme une
troupe de théatre qui partageait davantage les échanges [...].

Les participants-es ont également partagé avoir forgé des liens d’amitié avec leurs pairs au sein
du TA, appréciant la possibilité de les retrouver et de participer ensemble aux ateliers. PVA4
exprime sa joie quand elle rencontre les autres participants-es: « Pis je suis tout le temps

contente de voir tout le monde, pis apprendre de tout le monde ».

P5 a témoigné des relations solides entre les participants-es, surtout pendant les premieres
années du TA en disant : « Mais au début, il y avait une seule piece ou tout le monde participait
et le Théatre, une espéce de forme, de groupe d'entraide. C'est-a-dire, il y avait des amitiés, il y

avait des partages plus grands qu'il y en a maintenant ».

Tant les PVA que les animateurs-rices ont souligné a quel point les membres du TA se
comprennent entre elleux. Etant donné que tous-tes partagent des difficultés, & divers degrés,
que ce soit au niveau de la communication et/ou des limitations physiques, cela a favorisé la
présence d’empathie chez les membres. Lorsqu'une personne traverse un moment difficile
pendant les ateliers ou se sent démunie face a une tache, tout le groupe la comprend et trouve
les mots justes pour la réconforter et l'assister. Un animateur des ateliers a témoigné de
I'empathie manifestée par les participants-es dans plusieurs situations ou il se sentait impuissant
a apporter de l'aide en disant :

14 : qui vont avoir eu du soutien, heu de la compréhension parce que parfois t’animes

un atelier et quelque chose peut subvenir et que t'as AUCUNEMENT (avec emphase)

heu aucunement les mots qui faut pour mettons rassurer ou peu importe quoi pis c’est

le groupe qui va trouver exactement le peu de chose que ¢a prend pour ramener la
personne mettons qui aurait été en difficulté.
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P5 a rapporté I'aspect de partage des émotions : « Quand je parle de groupe d'entraide, ce n'est
pas que les gens se donnaient des services d'aide, mais ils partageaient ensemble des émotions,

se supportaient quand quelqu'un était plus déprimé ».

Certaines personnes interviewées ont également fait part de la tolérance des autres
participants-es. En plus de leur compréhension des obstacles et de leur empathie, ces
participants-es embrassent la diversité et s'efforcent de s'adapter les uns-es aux autres. Cette
attitude crée un sentiment d'inclusion pour tous-tes. Peu importe les différences et les défis, les
autres membres accueillent et bénéficient des expériences de chacun-e. PVA6 a rapporté I'aspect
de tolérance en disant : « Je pense que... au début, ca les a surpris que j'apprenne si vite le texte
de la personne que j'ai remplacée. Puis ils sont assez tolérants envers moi, je n'ai jamais eu de
commentaires négatifs ou de ressenti, ou de la pression ou de quoique ce soit de la part des

autres comédiens ».

Engagement :

L'engagement des participants-es au sein du TA joue un rdle significatif dans les retombées
positives observées. De méme, cet engagement fonctionne dans les deux sens ou il est a la fois
renforcé et suscité par les résultats positifs ainsi que par les « Composantes et caractéristiques ».
Les participants-es ont signalé divers types d'engagement. En premier lieu, il y a I'engagement
motivé par les améliorations thérapeutiques. En d'autres termes, en constatant des progres dans
leur expression, leur élocution, leur voix, leur compréhension, leur participation sociale, ainsi que
leur estime de soi, les participants-es s'investissent davantage au sein du TA et sont réticents a se
désengager. Une proche a décrit son engagement suscité par les effets positifs qu’elle a constatés
sur son conjoint avec aphasie :

P3: Eh, ben en fait je pense que c’est... pour moi quand il revenait heureux parce que

il avait aimé sa rencontre pis que y avait... pis qu’il me le racontait aussi souvent ce qui

s’était passé le plus eh... le plus possible, surtout en extérieur, eh... c’était un plus. C’'est

un peu pour ¢a que j'ai souhaité comme m’impliquer.
Les participants-es qui ont été interviewés-es ont également mentionné I'engagement suscité par
les émotions engendrées par les représentations du TA. Aprés chaque piece de théatre présentée,

a la fois les membres du TA et leurs proches ressentent une profonde émotion et une grande
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fierté. Cette vague d'émotion qui envahit la salle a la suite de chaque représentation joue un réle
majeur dans I'engagement des participants-es. Les félicitations adressées aux PVA pour leurs
performances intensifient leur engagement de maniére significative.

P5 : L’émotion d’avoir vu quelqu’un gu’ils connaissent - pour la plupart, c’est des gens

qui sont des supporteurs de famille, d’amis surtout hen, c’est un public que I'on appelle

parce qu’il a un intérét avec les personnes. C’'est pas qu’ils viennent voir une

performance de Lorraine Pintal, pas du tout. Alors, I'aprées, c’est le besoin d’aller dire a

I'autre : « C'est extraordinaire ! Je pensais pas... ». C'est cette émotion la que porte le
TA.

Les proches qui ont été interrogés-es ont également partagé leur niveau d'engagement au sein
du TA. En effet, cet engagement découle du lien amical ou familial qu'iels entretiennent avec la
PVA. lels assistent régulierement aux représentations théatrales, participent a quelques ateliers,
en particulier lorsque la PVA vient de débuter au TA, et demeurent constamment disponibles
pour apporter leur soutien lorsque nécessaire. Certains-es d’entre elleux s'impliquent dans les
comités d'organisation des événements du TA, et d’autres sont méme engagés-es au niveau
administratif du TA. Un proche décrit I'engagement de la famille d’'une PVA en assistant toujours
a ses représentations théatrales :

P5 : Les petits-enfants, je me souviens, il y avait... Aprés ¢a, on a eu un Monsieur B...

non, pas Monsieur B... En tout cas, il avait été avocat, lui, il avait quatre ou cing enfants,

et des petits-enfants, a chaque fois qu'il y avait une piece, il y avait la douzaine de
familles qui étaient 13, qui venaient voir leur grand-pére puis leur pére.

Un autre proche a rapporté son engagement dans les grands événements de représentations :

P6 : Dans ces grandes piéces-la, a quelques reprises, j'ai quand méme participé aussi
comme bénévole, aller comme disait P5 tout a I'heure, transporter des décors,
assembler les décors, tout c¢a. Fait qu'on croise le monde. Méme moi en tant que
bénévole, je croisais du monde, je discutais avec du monde puis ¢a rendait les journées
intéressantes aussi.

Une participante, membre du comité administratif du TA, a exprimé sa surprise face a

I'engagement prononcé des participants-es :

12 : Ben j'dois dire que moi ¢’qui me surprend, c’que vraiment c’est de voir a quel point
c’est un organisme qui retient les gens. Heu je suis surprise de voir a quel point heu les
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gens veulent participer, veulent étre présents, veulent faire de la représentation,
j’'parle au niveau de la troupe, sont engagés.

Retombées

Retombées

Thérapie générale e Activités courantes
e Solution a un blocage de la * Roles sociaux
thérapie traditionnelle

e Maintien/ stimulation
continue

e Communication

¢ Autres fonctions cognitives
¢ Confiance

¢ Bien-étre

e Résilience

e Donner un sens a la vie

Figure 5. — Sous themes et codes du theme Retombées
Le theme Retombées a été développé a partir des sous themes Effets thérapeutiques et
Participation sociale améliorée. Le sous theme Effets thérapeutiques contient neuf codes alors
que le sous theme Participation sociale améliorée comprend deux codes (voir Figure 5). Comme
mentionné précédemment, ce theme englobe les résultats finaux obtenus suite a la participation
aux activités du TA. Ces retombées découlent des mécanismes précédemment décrits et

soutiennent a leur tour les aspects développés dans le theme Mécanismes.
Effets thérapeutiques
e Thérapie générale :

L'ensemble des aspects évoqués précédemment a collaboré de maniere synergique pour générer
une dynamique thérapeutique, induisant des changements positifs dans la vie des PVA. En effet,

certaines des PVA interrogées ont décrit le TA comme une forme de thérapie, sans spécifier le
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type précis de thérapie en question. PVA2 a rapporté : « Comme je disais, c'est vraiment une

thérapie le Théatre ».
e Solution a un blocage de la thérapie traditionnelle :

Certains-es participants-es interrogés-es ont décrit le TA comme une alternative au manque de
progres suite a la thérapie traditionnelle. lels ont souligné le concept de fatigue thérapeutique,
tant du patient-e que de l'orthophoniste. Au sein du TA, iels ont découvert de nouvelles
perspectives grace a I'environnement et aux activités proposées. lels ont évoqué la notion de
"déblocage" face a l'impasse thérapeutique grace au TA. En d'autres termes, la rééducation
individuelle en cabinet ne semblait pas produire les résultats escomptés pour plusieurs PVA. Une
orthophoniste ayant travaillé au sein du TA a évoqué que le fait que le théatre donne un contexte
de groupe qui permet de voir les stratégies de communication se réaliser :

I11: Eh... satisfaction de voir chez certaines personnes des gestes informatifs

approximatifs en contexte. Des gestes que j’ai toujours voulu obtenir dans mon bureau

mais que c’était difficile d’avoir une certaine, mettre un certain... envelopper ¢a d’un

certain contexte pour obtenir les gestes. Pis |13, oups, ¢a ressort comme ¢a. Tu fais : Ah!
Ok! On fait pas des groupes pour rien.

e Maintien/ stimulation continue

D'autres participants-es ont évoqué l'importance d'une stimulation constante. Apres avoir suivi
leur parcours de soins et achevé leur rééducation orthophonique, iels ont ressenti un vide en
termes d'activités pour maintenir les acquis de leur thérapie. lels redoutent que I'absence de
pratique des compétences acquises pendant leur thérapie ne les fasse régresser, craignant de
perdre les progres réalisés et de retourner a la case départ. Selon elleux, le TA a joué un role
crucial dans le maintien de leurs acquis, offrant un environnement ou iels peuvent continuer a
mettre en pratique ce qu'iels ont appris au travers des ateliers. En somme, le TA représente une
source de stimulation continue pour elleux. Une participante décrit cet aspect en disant :

PVAS8 : Ca a aidé aussi ma mémoire parce que... Bien ¢a a aidé a maintenir, parce que

guand on ne fait rien, on ne travaille plus, comme tu vois exemple, j'ai perdu mes

calculs, parce que je ne pratique plus. T'sais c'est... Donc quand tu ne pratiques pas tes

paroles, ta voix, tes ci, tes ¢a, ta mémoire, tu tombes a... Ecoute comme les personnes
agées. T'sais ils ne font rien. Ca se dégrade, fait qu'il faut entretenir le muscle.
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e Communication :

La plupart des participants-es ont témoigné que le TA a contribué a améliorer leur
communication. Comme évoqué précédemment, tous les membres du TA font face a des
obstacles en matiére de communication, tels que des problémes d'articulation, de voix, de parole,
des lacunes lexicales, ou des difficultés a construire des phrases. Grace aux activités proposées
au sein du TA, certaines PVA ont constaté une amélioration dans leur capacité a communiquer :
leur élocution s'est améliorée, leur voix est devenue plus claire et plus proche de la normale, elles
ont acquis une prosodie adéquate en fonction de I'émotion exprimée, et elles ont plus de facilité
a trouver leurs mots. Cette amélioration s'étend également aux personnes qui communiquent
par le biais de gestes : leur communication non verbale s'est renforcée car elles se sentent
comprises. De plus, en participant a des pieces de théatre, les membres du TA ont utilisé des
gestes pour interpréter leurs roles et ont appris a les employer de maniére informative. Au sein
du TA, quelle que soit la méthode de communication des participants-es (verbale et/ou non
verbale), iels parviennent toujours a transmettre leur message, ce qui favorise leur amélioration
globale en matiere de communication. PVA8 a rapporté I'amélioration ressentie au niveau de sa
parole : « Ca a été vraiment... Pour moi, c'est une grosse rééducation, le Théatre. Si je n'avais pas
eu le Théatre, pour m'aider dans tout ce qui touche la voix, la prononciation, I'articulation, et tout,

je ne serais pas arrivée comme ¢a ».
e Autres fonctions cognitives

En complément des progrés dans la communication verbale et/ou non verbale, plusieurs
participants-es ont fait part de leurs améliorations dans d'autres domaines spheres tels que la
mémoire, la lecture et I'écriture, etc. Les activités variées proposées par le TA contribuent a cet
élargissement des compétences. En effet, les ateliers offerts au sein du TA sont diversifiés,
couvrant un large éventail de fonctions cognitives. Cette diversité permet aux PVA de développer
simultanément différentes compétences au cours de chaque atelier. Une participante a illustré
ce concept en exprimant ce qu'elle percevait comme le travail accompli dans chaque atelier, en

expliquant :
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PVA2 : parce qu’en atelier c'est vraiment... On travaille vraiment sur notre parole, la
prise de parole, sur l'improvisation. T'sais par rapport a la troupe de théatre, c'est se
rappeler de son texte, puis se rappeler de toutes les indications scéniques. Fait que
donc c'est comme deux choses que... Moi je trouve que je travaille beaucoup la
mémoire avec la troupe, tandis qu'avec les ateliers, je travaille vraiment la parole.

e Confiance

Au cours des entretiens, les participants-es ont témoigné que le TA a joué un réle crucial dans leur
confiance en elleux. Apres avoir été confrontés-es a lI'aphasie et a la perte de leurs compétences
de communication, iels ont ressenti une timidité a interagir avec les autres et a s'exprimer. Cette
perte de confiance en elleux était manifeste. Certains-es participants-es ont méme évoqué le fait
qu'iels avaient abandonné des activités qu'iels pratiquaient auparavant, car iels n'osaient plus
sortir de chez elleux. Grace a leur implication au sein du TA, iels ont ressenti un renforcement de
leur confiance en soi. La possibilité de s'exprimer devant les autres membres du TA, de présenter
devant un large public lors des représentations théatrales, et méme parler avec des inconnus-es
apres les spectacles, malgré leurs difficultés persistantes, a eu un impact significatif sur leur
croyance en soi. Plusieurs participants-es ont constaté que leur confiance s'est non seulement
rétablie, mais a également augmenté de maniere remarquable par rapport a avant. PVA8 a
déclaré : « mais avec le Théatre, ¢a m'a fait sortir de mon petit cocon. Ca m'a donné plus de
confiance. Oui, je parle mal, je le sais! J'ai un... Ce n'est pas ma voix normale, mais c'est ¢a... Mais

je n'ai pas peur astheure de parler ».
e Bien-étre

Selon les retours des participants-es, I'aphasie a exercé un effet négatif sur leur bien-étre
émotionnel, leur santé mentale et leur satisfaction de vivre. De plus, des PVA interrogées ont
évoqué le développement de symptomes dépressifs et méme des pensées suicidaires. Elles ont
partagé que leur participation aux ateliers du TA a engendré un sentiment de bien-étre global,
bien que la nature précise de ce bien-étre ne soit pas toujours précisée. D'apres leurs
témoignages, leur engagement au TA a suscité des émotions positives telles que le plaisir, la joie
et le bonheur. Elles ont également exprimé un sentiment d'autonomie et d'indépendance au sein

du TA, ou elles ont construit des relations positives avec les autres participants-es. Elles ont pu
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accepter et faire face a leurs difficultés et s'épanouir dans un environnement sain et divertissant.
P3 a également noté le bien-étre physique ressenti par son conjoint avec aphasie apres sa
participation aux ateliers du TA en ces termes : « Je pense que oui parce que le c6té jeu, plaisir
eh, il est la. Il aime autant les activités, les mouvements physiques qui se font au début. Un petit

peu pour lui il trouvait que ¢a lui apportait eh... physiquement un bien-étre ».
e Résilience

Un autre aspect thérapeutique a été souligné par les participants-es, a savoir la résilience. En
effet, les participants-es ont partagé leurs différentes expériences de résilience et les mécanismes
qui ont contribué a cette résilience. Pour certains-es membres, la résilience est née de
I'acceptation de I'échec. Par exemple, certaines personnes ont essayé de participer a un atelier
spécifigue du TA, comme l'atelier de la troupe, mais elles ont rencontré des difficultés pour
apprendre les textes. Cependant, elles ont découvert qu'elles étaient capables de participer a
d'autres ateliers avec succes. Cette réalisation les a aidées a développer leur résilience en les
poussant a accepter qu'elles puissent ne pas étre capables de tout, mais qu'elles sont capables
de faire d'autres choses. P1 a témoigné de la résilience de son conjoint, qui, bien qu'il éprouvat
des difficultés a parler, a pu participer avec succes a d'autres ateliers : « Mais tsé les mots, il aurait
aimé ca. J'en regarde au théatre qui sont partis, qui ont rien pis qui sont montés, pis qui sont

capables a arriver a dire des choses. Mais lui il I'a pas. Alors, on a essayé, mais il est heureux ».

Pour d'autres participants-es, la résilience s'est développée grace a la comparaison avec d'autres.
En d'autres termes, certains-es membres ont constaté, aprés avoir rejoint le TA, que d'autres
participants-es avaient des difficultés plus importantes que les leurs. Par exemple, iels ont
rencontré des membres qui présentaient des limitations physiques, tandis qu'elleux-mémes
étaient capables de bouger normalement. Cette comparaison leur a permis de développer leur
résilience sans juger les autres, mais en se sentant reconnaissants-es et chanceux-ses pour leurs
propres capacités malgré les autres difficultés.

PVA4 : Parce que quand on fait un AVC, on se retrouve souvent tout seul avec soi-

méme. Mais le TA fait que t’es pas tout seule. T’as d’autres personnes qui ont fait un

AVC mais d’une autre facon. Il a des problemes différents a toi mais en discutant tu
dis : « Ah c’est vrai, Je suis chanceuse moi, je suis capable de le faire » Peut-étre que
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cette personne-la est pas capable. C'est sans juger personne. Chaque personne c’est
différent.

Pour d'autres participants-es, la résilience s'est manifestée grace a I'autodérision. En effet, en se
retrouvant parmi des personnes partageant les mémes difficultés, participant a des ateliers ou
personne n'est jugé, et avec des animateurs-rices dotés-es d'un sens de I'humour, iels ont pu
prendre du recul par rapport a leurs difficultés. lels ont choisi de rire face a leurs défis, sans se
prendre trop au sérieux. Pendant les ateliers, iels ont privilégié le plaisir plutot que la recherche
de la perfection. Une animatrice des ateliers décrit la résilience des participants en disant :

13 : Donc, pour moi, personnellement, ca m’apporte beaucoup et pour les membres, je

vois que ca fait tellement du bien. Et d’avoir du plaisir méme si les choses dans la vie

sont difficiles, pis juste d’étre capable de rire un peu des difficultés, comme ils font des
fautes, ils ont des difficultés a dire des choses mais on rit quand méme.

e Donner un sens a lavie

Les participants-es interrogés-es ont témoigné que grace au TA, iels ont retrouvé un nouveau sens
a leur existence. Une participante I'a méme décrit comme une renaissance :

PVA4 : Tu parles pas beaucoup, c’est pas grave. On va faire des mouvements tout le

monde ensemble pis la lumiére va arriver. Parce que souvent, apreés les hopitaux quand

on arrive dans un atelier, il y a un laps de temps qui se passe. Tu crois que tu es tout

seul. Tu es hémiplégie, tu parles presque pas. Tu recommences a vivre. C'est comme
une autre naissance.

En effet, cela leur a permis de comprendre qu'iels possedent encore des capacités malgré les défis
auxquels iels font face. Apres avoir subi un AVC, suivi toute la trajectoire de soins, se retrouver
chez elleux, seuls-es et inactifs-ves, le TA leur a redonné le désir de vivre. lels ont réalisé qu'iels
ne sont pas seuls-es au monde et qu'iels sont capables d'accomplir quelque chose de merveilleux
ensemble. PVA4 a rapporté dans ce sens : « Moi mon dessin ¢a représente vraiment le TA. Cam’a

redonné la lumiére, mais pas juste a moi. Toute la lumiere avec tout le monde, sur scéne, ¢a peut

représenter. Mais pour ma part, le TA c’est la lumiere. Donner le go(t de vivre. C'est ¢a ».

Participation sociale améliorée

e Activités courantes :
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En plus des bénéfices thérapeutiques, les participants-es interrogés-es ont signalé une nette
amélioration de leur participation sociale. En ce qui concerne les activités quotidiennes, la
majorité des participants-es ont exprimé a quel point iels se sentent plus a |'aise en interagissant
avec les autres a l'extérieur de leur domicile. lels ont particulierement évoqué leurs expériences
lors des courses et des achats. lels se sentent désormais plus confiants-es pour converser dans les
magasins, faire des demandes et initier des discussions avec des personnes inconnues. lels
participent davantage aux activités quotidiennes qui exigent une communication, méme celles
que leurs proches avaient I'habitude de gérer a leur place. Grace au TA, iels ne craignent plus ou
moins de s'engager dans des activités courantes nécessitant une communication avec d'autres
personnes. PVA8 a rapporté « Au centre d'achat, quelqu'un m'aborde, je vais parler, c'est ¢a!
T'sais je n'aurais pas [eu] le Théatre je pense que je serais restée aussi dans le cocon. Parce que
justement le fait d'aller voir le public, d'étre obligée de sortir de soi ». PVA2 a également dit :
« C'est plus facile quand je suis a |'épicerie, on s'entend. Dans un groupe de personnes, puis je
n'aime toujours pas ¢a. (Rire) Mais c'est plus facile d'entrer en contact, aussi d'avoir... des...

D'avoir des trucs a dire ».

Un proche a noté les progres de sa conjointe avec aphasie en ce qui concerne sa capacité a
converser au téléphone :

P6 : puis elle a cassé le... Comment je dirais? On peut dire un blocage ou une géne de

parler au téléphone. Elle n'osait plus téléphoner, astheure, elle fait ses téléphones, elle

fait ses appels qu'elle a besoin de faire. Fait qu'elle a été chercher beaucoup a ce
niveau-la, avec le Théatre.

e Roles sociaux:

Les participants-es ont également signalé des améliorations dans leurs roles sociaux. Certains-es
d'entre elleux ont noté une amélioration de leurs relations interpersonnelles, y compris celles
avec leurs familles et leurs voisins-es. lels se sentent désormais plus a |'aise pour participer a des
diners familiaux lors des fétes et pour engager des conversations avec leurs voisins-es. lels sont
également fiers-eres de discuter du TA et de leurs réalisations théatrales avec les personnes
gu'iels connaissent, ce qui contribue également a améliorer leur participation sociale et maintenir

leurs relations interpersonnelles. P3 a décrit I'aspect du maintien des relations de son conjoint
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avec les voisins-es en disant: « Eh... Je pense que ¢a le maintien aussi dans des activités a
I’extérieur, eh... autres que juste eh... le quotidien. Eh..., souvent, il a rencontré des gens, pis

Monsieur F conduit encore, donc des fois, aller reconduire quelqu’un qui a plus de difficultés ».

Certains-es participants-es ont mentionné une amélioration de leur participation sociale,
notamment en ce qui concerne leur capacité a assumer des responsabilités. Méme si certaines
PVA ont des responsabilités administratives, comme la gestion de documents dans différents
lieux (banque, poste...), malgré leurs difficultés, grace au TA, elles ont acquis des stratégies pour
communiquer et s'exprimer de maniére plus confiante avec des personnes inconnues.

I11: C’est que nous, quand on donnait les directives pour partir avec vidéo, on disait :

« Ok! 3-2-1 action. » Et puis la ben, y’a pas de reprise. « allez! Vas-y! Fais ce que tu as

a faire. Tu te souviens plus du texte ? Vas-y quand méme! On enregistre. Fais ce que tu

veux. » Mais, on avait déterminé le contexte et tout, pis elle avait méme essayé

d’apprendre des choses, mais la, Action 13, c’est... Pouf! Tout s’évapore... Qu’est-ce que

je vas faire? Qu’est-ce que je vas faire ? Et, la personne m’avait dit : « Tsé |1, aprés un

an de 3-2-1 action, elle dit, I'autre jour, elle dit, j'avais quelque chose de trés trés

important a expliquer a la banque pis a un moment donné, elle dit, ils sont venus me

chercher pis y’ont dit « Madame, c’est a votre tour. » Pis la elle dit : « Pis la j’ai faite ok,

3-2-1 action! » pis elle dit « je me lui lancée. » Pis la j’ai fait : ok, on a un petit impact
Ia, on a un impact.

D'autres participants-es ont signalé une amélioration de leur participation sociale dans des
activités autres que celles liées au TA. lels ont gagné en confiance pour participer a diverses
activités et établir des relations avec des personnes en dehors de leur cercle de PVA. lels sont
désormais convaincus-es qu'iels peuvent réussir dans d'autres domaines et accordent davantage
d'importance a leurs loisirs, tout comme par le passé. Une participante a rapporté I'apport du TA
dans I'amélioration de sa vie associative et ses loisirs en disant :

PVAA4 : je fais partie d’'un groupe de musique que j'avais arrété. Si j'avais pas fait le

Théatre, je pense pas que je serais pas retourné parce que je me disais, je m’aurais dit

que je suis pas capable de le faire. Pis mes amis disent : « Viens. Tu vas étre capable de
le faire ». Pis |a ¢a va faire 5 ans que je fais partie d’'un groupe de musique.

A la conclusion de notre analyse des données, nous avons cherché a établir des liens entre les
themes et sous-themes pour obtenir une vue compléete de la trajectoire des participants-es au TA.

Ce processus nous a conduit a élaborer un schéma qui met en lumiére ces relations (voir Figure
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6). Ce schéma met en lumiére chaque phase, du stade précédant I'adhésion au TA jusqu'a
I'obtention des résultats finaux. Entre ces deux étapes, il integre les éléments qui caractérisent le
TA et ses intervenants-es, ainsi que les mécanismes et facteurs qui ont favorisé I'atteinte des

résultats finaux.

LEVIERS

[:Espoir Suscité par Recommandations par des
_ personnel.les de la santé

* Apprentissage

* Valorisation

* Lieu artistique * Plaisir

* Lieude I
socialisation

‘ * Complicité ﬁ

Effets thérapeutiques
(espérés, attendus)

inclusif
| Participation sociale
e Caractéristiques entre les améliorée
des personnes participants.es
* Engagement
COMPOSANTES ET CARACTERISTIQUES
MECANISMES RETOMBEES

Figure 6. — Schématisation des résultats et des relations entre eux

Comme illustré dans le schéma, on distingue des fleches unidirectionnelles et bidirectionnelles.
Prenons I'exemple de la fleche qui relie I'espoir aux recommandations des personnels-les de la
santé. Cette fleche bidirectionnelle indique que I'espoir des PVA et de leurs proches est en partie
suscité par la recommandation des professionnels-les de la santé de rejoindre le TA pour
améliorer et/ou maintenir leurs capacités communicationnelles et/ou sociales. L'inverse est
également vrai : lorsque les professionnels-les de la santé, souvent les orthophonistes, constatent
que les PVA continuent de rencontrer des difficultés de communication ou de participation
sociale, et que la thérapie stagne ou se termine, les patients-es, animés-es par l'espoir de
reprendre une vie normale, incitent les professionnels-les de la santé a recommander le TA

comme alternative ou complément.

Ensuite, une fleche unidirectionnelle relie le théeme "Leviers" au théme "Caractéristiques et

composantes." Cette fleche illustre le parcours des PVA, depuis les recommandations des
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professionnels-les de la santé et I'espoir qu'elles nourrissent, jusqu'a leur intégration au TA. A ce
stade, les PVA découvrent les caractéristiques distinctives du TA en tant que lieu artistique et
espace de socialisation inclusif, ainsi que les compétences et I'écoute bienveillante de ses
intervenants-es. De plus, elles apportent leurs propres caractéristiques, telles que Ia

détermination et la motivation a s'améliorer.

Dans le theme Mécanismes, deux cadres sont identifiés et sont liés par une fléche
bidirectionnelle. Le premier cadre englobe I'Apprentissage, la Valorisation et le Plaisir. Ces
éléments représentent les aspects développés grace a la participation aux activités du TA et les
facteurs qui facilitent I'obtention des retombées finales. Le deuxieme cadre comprend la
Complicité entre les participants.es et I'Engagement, qui représentent les aspects ou facteurs liés
aux personnes qui ont participé au TA. La fleche qui relie ces deux cadres montre qu'ils sont
interconnectés. Par exemple, si une personne au sein du TA apprend de nouvelles compétences
cognitives et/ou théatrales, elle s'engage davantage dans les activités du TA. A l'inverse, lorsque

la personne du TA s'investit davantage, elle apprend de nouvelles compétences.

La fleche reliant les Mécanismes aux Retombées indique également que ces deux théemes sont
interconnectés. En effet, les Mécanismes représentent les aspects qui se développent suite a la
participation aux activités du TA, mais ne constituent pas encore les retombées finales. Ils
contribuent néanmoins a I'obtention de retombées plus significatives qui vont au-dela de ces
aspects. En ce qui concerne le theme des Retombées, il représente les résultats finaux en termes
d'effets thérapeutiques recherchés au départ et d'amélioration de la participation sociale. Par
exemple, si une personne s'engage activement dans les activités du TA, elle obtiendra les effets
thérapeutiques escomptés ou améliorera sa participation sociale. L'inverse est également vrai :
I'amélioration de la communication ou de la participation sociale d'une personne l'incitera a

s'investir davantage, a se sentir de plus en plus valorisée, et ainsi de suite.

Les fleches a sens unique suivent la trajectoire des PVA et de leurs proches tout au long du
processus au sein du TA. Elles indiquent qu'elles commencent par nourrir I'espoir, puis
découvrent les caractéristiques du TA et de ses intervenants.es, développent certains aspects,

pour finalement aboutir a des retombées thérapeutiques et sociales.
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Chapitre 5 — Discussion

Notre étude visait a examiner les retombées des activités proposées par le TA sur ses membres
ainsi que sur leurs proches. Pour atteindre cet objectif, nous avons organisé deux tables rondes
et mené six entretiens individuels avec nos participants-es ainsi qu’une entrevue de groupe avec
les proches afin de recueillir leurs points de vue et leurs expériences au sein de cette association.
L'analyse qualitative des données, réalisée de maniere inductive, a mis en lumiere des effets
thérapeutiques positifs du TA sur les membres et leurs proches, ainsi que des retombées positives
sur leur participation sociale. Ci-dessous, nous discutons de nos résultats a la lumiere de la
littérature et nous aborderons les limites de notre étude. Nous avons opté pour une structure de
discussion qui reflete I'organisation des résultats. Ainsi, la discussion débutera par la mise en
regard des thémes que nous avons identifiés avec la littérature, ensuite, nous amenerons la
discussion sur une réflexion portant sur le bonheur, un concept que nous n’avons pas fait ressortir
comme théme spécifique, mais qui nous apparait intéressant pour l'interprétation de nos

résultats.

Pour conclure, étant donné que notre étude se concentre sur les membres du TA et leurs proches,
nous discuterons des impacts sur les proches et soulignerons l'importance de leur prise en

considération.

Leviers

A travers notre analyse qualitative, nous avons relevé deux leviers principaux qui semblent
soutenir I'adhésion de participants-es au TA. Parmi les leviers identifiés, on trouve I'espoir. En
effet, nous avons remarqué que plusieurs participants-es expriment placer un espoir de

récupération ou de maintien de leur capacité avant leur participation au TA.

Selon Martin (2011), I'espoir peut étre défini comme un désir profondément souhaité, activement
poursuivi, méme s'il demeure incertain que ce désir se réalisera. L'une des théories les plus
reconnues sur |'espoir est proposée par Snyder (2002). Il décrit I'espoir comme un modeéle de
pensée principalement axé sur la cognition et les objectifs, dans lequel les individus identifient

différents chemins pour atteindre leurs buts, restent motivés pour les suivre, et cherchent
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activement des alternatives si nécessaire. Selon Snyder (2002), les personnes pleines d'espoir se
distinguent par leur persévérance et leur créativité dans la poursuite de leurs objectifs. Cela va
dans le sens de nos observations. En effet, les PVA qui ont rejoint le TA avec I'espoir d'améliorer
ou de préserver leurs compétences semblent étre des personnes motivées et persévérantes. De
plus, nous avons relevé leur détermination qui les a incités a poursuivre leurs objectifs avec

ténacité jusqu'a leur réalisation partielle ou compléte.
J

Une revue de la littérature réalisée par Pleeging, Burger et van Exel (2021), a fait ressortir que
d’autres psychologues mettent davantage |'accent sur l'aspect émotionnel de I'espoir. Par
exemple, Fredrickson (2001) consideére I'espoir comme une ressource psychologique qui renforce
la résilience et aide a faire face a des situations stressantes et négatives. Conformément aux
témoignages recueillis par nos participants-es, I'AVC et le diagnostic d'aphasie ont engendré une
période particulierement difficile et chargée de négativité. Pour certains-es d'entre elleux, les
obstacles rencontrés dans leur thérapie ou le fait qu'iels n'avaient pas completement retrouvé
leurs capacités ont constitué des épreuves délicates, défiant leur résilience. Dans ce contexte,
I'espoir peut étre considéré comme une voie pour faire face a ces circonstances et pour élaborer

des solutions.

Une revue de littérature menée par Bright et al. (2011) avait pour but de clarifier la notion d'espoir
a la suite d'un AVC et de synthétiser les conclusions en vue de proposer un modele de
compréhension de I'espoir. L'analyse des articles inclus dans cette revue (N=19) a permis de
conceptualiser I'espoir comme étant constitué de trois éléments interconnectés : un état interne,
une orientation vers des résultats et un processus actif. L'attribut d'espoir le plus fréquemment
mentionné par nos participants-es est I'espoir orienté vers les résultats qui reflete souvent le
souhait de retrouver un mode de vie normal, des roles habituels, des activités ordinaires et de
redevenir la méme personne qu'avant I'AVC. En effet, les participants-es de notre étude ont
exprimé le désir de revenir a la normalité et de maintenir ou d'améliorer leurs capacités.
Certains-es participants-es de notre étude ont également évoqué I'espoir en tant que processus
actif, en fixant des objectifs de rétablissement précis. Par exemple, une participante a fixé pour
elle-méme I'objectif spécifique d'améliorer sa voix, car elle ne constatait plus de progres

significatifs dans sa thérapie orthophonique. Une autre participante a décidé de maintenir ses
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capacités apres avoir terminé sa thérapie orthophonique. La plupart des participants-es ont
évalué leurs capacités avant et apres leur intégration au TA, modifiant parfois leurs objectifs en
conséquence. Certains-es ont également utilisé la comparaison avec d'autres participants-es pour
ajuster leurs objectifs, en fonction de leur propre situation. Par exemple, un participant a rejoint
le TA avec l'espoir d'améliorer son expression verbale en participant a I'atelier de la troupe.
Lorsqu'il n'a pas observé d'amélioration significative de la parole, il a changé I'atelier et a
réorienté ses objectifs vers I'amélioration de la participation sociale, une perspective plus réaliste

et réalisable.

Selon le modeéle élaboré par Bright et al. (2011), I'espoir semble étre influencé et motivé par des
facteurs liés a I'AVC/aphasie lui/elle-méme. Les participants-es de notre étude ont témoigné
ressentir de I'espoir en intégrant le TA lorsque leur rééducation orthophonique atteignait une
impasse ou lorsque leurs difficultés de communication persistaient malgré les efforts. La gravité
croissante de la condition, en particulier dans les cas d'aphasie progressive, ou la stagnation du
progres ont renforcé le besoin d'espoir chez les PVA. Lespoir peut étre également motivé par des
facteurs externes liés a la présence des proches aidants, tels que les conjoints-es ou les enfants.
Ils ont encouragé les PVA a participer aux activités du TA, leur insufflant I’espoir que leur situation
pourrait s"améliorer. lels ont fourni des solutions et ont collaboré avec les PVA pour établir des
objectifs visant a améliorer leur situation. De plus, parmi les facteurs externes, nous trouvons les
professionnels-les de la santé. En effet, ces derniers-eres peuvent étre des sources d’espoir,
capables de raviver I'espoir lorsque les participants-es affirmaient en manquer. Cela concorde
avec le deuxiéme levier que nous avons identifié, soit les recommandations des professionnels-les
de la santé. En effet, il ressort que la majorité des participants-es qui ont contribué a notre étude
ont trouvé le chemin du TA grace aux recommandations de professionnels-les de la réadaptation,
tout particulierement les orthophonistes. lels jouent un réle crucial en aidant les PVA a cultiver

et a maintenir leur espoir en vue d'une amélioration.

Enfin, selon la revue de la littérature faite par Bright et al. (2011), 'espoir développé a des
conséquences positives sur |'état interne des PVA (motivation, humeur, persévérance...) et sur
leur participation sociale améliorant ainsi leur qualité de vie. En effet, I'espoir s'est révélé étre un

élément clé du processus de rétablissement, et il a été décrit comme une source de motivation
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tout au long de cette période, particulierement lorsque les progrées étaient lents. |l a joué un réle
essentiel dans la diminution des obstacles et a servi d'outil pour aider a s'adapter a la situation, a
faire face aux difficultés et a envisager I'avenir. Les individus affichant un niveau d'espoir plus
élevé ont montré une plus grande participation sociale. L'espoir était également corrélé avec la
qualité de vie, dans des études qualitatives et quantitatives qui mettent en évidence une
association positive entre I'espoir et une meilleure perception de la qualité de vie (Bright et al.,
2011). Aussi, des recherches sur la relation entre I'espoir et le bonheur ont mis en lumiére des
facteurs d'espoir qui étaient positivement corrélés au bonheur, tels que la réalisation d'objectifs
et le développement personnel. Parmi les déterminants de la croissance personnelle qui ont été
associés au bonheur, on compte la satisfaction de vie, une image positive de soi, des opportunités

d'apprentissage et un engagement positif (Singh, Kshtriya, & Valk, 2023).

Cela est en concordance avec nos résultats qui ont mis en évidence des améliorations sur I'état
interne des participants-es. lels sont devenus-es plus motivés-es, persévérants-es et
déterminés-es a faire face a leurs difficultés, surmontant les obstacles liés a la communication et
aux aspects psychologiques tels que la peur, la dépression et la timidité. lels ont gagné en
confiance pour réaliser les objectifs qu'iels s'étaient fixés au départ. Ces retombées ont renforcé
le sentiment d'espoir parmi les participants.es, les motivant a poursuivre leurs efforts pour
obtenir des résultats positifs et renforgant leur engagement au sein du TA ce qui a augmenté leur

sentiment du bonheur et amélioré leur qualité de vie.

Composantes et caractéristiques

A travers notre analyse qualitative, nous avons mis en évidence les composantes du TA et leurs
caractéristiques. Parmi ces caractéristiques identifiées, on trouve le lieu de socialisation inclusif.
En effet, la majorité des participants-es ont partagé leur expérience de la découverte du TA en
tant qu'endroit ou les membres établissent des connexions avec celleux qui ont vécu des
difficultés similaires, partageant des expériences semblables. C'est un espace ou le jugement est

absent, ou chacun-e trouve sa place et participe activement.

L’étude de Woelders et al. (2018) avait comme objectif de comprendre la valeur et la signification

des centres d'aphasie dans le contexte néerlandais. Les résultats de cette étude ont fait ressortir
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gu’au sein des centres d'aphasie, les clients-es bénéficient d'un environnement ou il est permis
de faire des erreurs. lels ont rapporté que cet environnement sir favorise la disparition des
sentiments de honte et leur permet d’interagir de maniere informelle les unes avec les autres.
Dans le méme ordre d’idées, Knutes Nyqvist et Stjerna (2017) ont rapporté dans leur étude que
I’'atmosphere sans jugement est une dimension importante des lieux sdrs. Ceci concorde avec les
résultats de notre étude, ou les participants-es ont partagé qu'iels pouvaient s'exprimer librement

sans craindre d'étre jugés.es.

Selon Woelders et al. (2018), au sein des centres d'aphasie, les activités se déroulent
principalement en groupe, favorisant la pratique de la communication. Selon les participants-es
de I’étude, cette stimulation de I'interaction en groupe revét une grande importance, car dans la
vie quotidienne, il n'est pas toujours évident de s'engager activement dans des conversations. lels
ont exprimé I'importance de maintenir cette pratique et d'étre incités-es a communiquer. Dans
une perspective similaire, une revue de la littérature visant a identifier et évaluer les articles
portant sur la qualité de vie liée a la santé (QVLS) chez les adultes avec aphasie recevant une
thérapie de groupe en orthophonie a révélé ce qui suit : Les études de Fogg-Rogers et al. (2016),
Lanyon et al. (2018) et Puryes et al. (2013), ont toutes noté que les participants-es cherchaient
activement un environnement sécurisé qui favoriserait leur participation tout en offrant la
possibilité de rencontrer d'autres individus et de développer des amitiés (Wilson et al., 2023). Ces
observations rejoignent les résultats de notre étude, ou le TA est pergu comme un lieu de
socialisation inclusif ou les PVA peuvent développer des liens significatifs et s’engager dans des
conversations sans craindre les difficultés de communication. Elles ont fréquemment évoqué le
concept de communauté et ont exprimé leur appréciation pour le fait d'étre « ensemble », de
partager des moments, de réaliser des projets, de rire et de discuter ensemble. La définition de
la communauté, telle qu'elle apparait dans le dictionnaire, englobe trois idées distinctes, toutes
jouant un role dans le contexte des groupes et des centres d'aphasie (Merriam-Webster's
Collegiate Dictionary, n.d.). L'une de ces définitions stipule qu'une communauté est un ensemble
d'individus unis par des intéréts communs, un lieu commun, des caractéristiques partagées, une
politigue commune, et/ou une histoire commune. C'est précisément cette premiére conception

de la communauté qui explique pourquoi les gens sont enclins a rejoindre des groupes et des
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centres d'aphasie. En effet, iels partagent un vécu commun, tel qu'un AVC ou d'autres Iésions
cérébrales acquises, ce qui engendre des intéréts et des besoins quasi similaires. Cette
constatation est en accord avec les résultats de notre étude, ou tous les participants-es ont

intégré le TA en ayant des espoirs et parfois des vécus semblables.

Une seconde définition de la communauté, telle que définie dans le dictionnaire, englobe l'idée
d'une société plus large ou de la "communauté globale". Malheureusement, cette communauté
plus vaste exclut souvent les PVA, car elles se voient refuser I'accés a leurs droits et services en
raison de leurs difficultés de communication (Simmons-Mackie et al., 2007). Nos résultats
mettent en évidence principalement le sentiment de communauté au sein du TA. Cependant,
certains témoignages de nos participants-es ont indiqué une amélioration de leurs compétences
en communication et de leur participation sociale en dehors du TA. Cela s'aligne avec la mission
du TA visant a favoriser la réintégration des PVA dans la société et a rompre leur isolement. Par
exemple, une participante a noté une diminution de sa géne lorsqu'elle fait ses courses, se sentant
plus a l'aise pour entrer en contact avec des personnes inconnues. Une autre participante a
partagé qu'elle pouvait réintégrer un groupe de musique qu'elle avait quitté, grace a la confiance

gu'elle a acquise au sein du TA.

La troisieme définition du terme "communauté" d'apres le dictionnaire implique une notion de
possession commune, de participation conjointe, de similitude, de fraternité, ou d'état social
partagé. L'établissement d'une camaraderie grace a une participation et un leadership communs
est une caractéristique des groupes d'aphasie et des centres d'aphasie efficaces (EIman, 2007).
Nos résultats indiqguent que le TA représente un espace de socialisation inclusif ol les PVA
participent a diverses activités ensemble et s'engagent dans des actions collectives. Il s'agit d'une
expérience de groupe qui leur permet de forger des liens significatifs et d'établir des relations

sociales.

Par ailleurs, parmi les aspects mis en lumiere, se trouvent les caractéristiques propres aux
participants-es. Nos résultats ont souligné que ces derniers-eres sont courageux-ses, motivés-es,
persévérants-es et posseédent une grande volonté de s’améliorer et d’apprendre. Selon une

récente revue de littérature, afin d'explorer le lien entre le bonheur et la santé mentale, plusieurs
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déterminants de la santé mentale ont été identifiés comme prédicteurs positifs du bonheur. Ces
déterminants comprennent le courage, la compétence d'adaptation, I'espoir, la pleine
conscience, la reconnaissance de nouvelles opportunités, et la force personnelle (Singh, Kshtriya,
& Valk, 2023). Ces constatations éclairent comment les caractéristiques des membres aphasiques

du TA contribuent a leur sentiment de bonheur et de satisfaction au sein du TA.

De plus, parmi les caractéristiques mises en évidence au cours de notre étude, figure un élément
essentiel : les caractéristiques des animateurs-rices. Nos participants-es ont souligné Ia
connaissance et la compréhension des animateurs:-rices en ce qui concerne l'aphasie et ses
symptomes. lels ont noté que les animateurs-rices avaient une vaste expérience de travail avec
des PVA, ce qui leur avait permis d'acquérir des compétences et des connaissances approfondies
pour communiquer efficacement avec cette population. Ceci est cohérent avec les conclusions de
I'étude menée par Ross, Howe et Jenstad (2022), dont I'objectif était d'explorer les défis et les
facteurs favorables qui peuvent entraver ou soutenir la participation des PVA a des cours de yoga
en groupe. Parmi les obstacles identifiés par les participants-es avec aphasie, ainsi que par les
instructeurs-rices de yoga, figuraient le manque d'expérience et de compétences nécessaires

pour faciliter la communication entre les PVA et les instructeurs-rices de yoga.

Les résultats de I’étude de Ross, Howe et Jenstad (2022) ont fait ressortir également que les
participants.es avec aphasie ont rencontré des difficultés liées au manque d'adaptabilité des
informations fournies lors des cours de yoga pour les PVA contrairement aux résultats de notre
étude sur la compétence des animateurs-rices. Cette compétence s'explique potentiellement par
la faculté des animateurs-rices a ajuster les activités en tenant compte des capacités de chacun-e.
Il est essentiel de comprendre les défis auxquels ces personnes sont confrontées afin d'ajuster le

contenu des ateliers et la quantité d’informations fournies en fonction de leurs capacités.

La compétence des animateurs-rices peut également étre expliquée par le fait qu'iels ont
collaboré sur une longue période avec une orthophoniste, de 1996 a 2020. Cette collaboration
leur a permis d'approfondir leur compréhension de |'aphasie et d'acquérir des compétences dans

I'adaptation des ateliers.
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En outre, I'étude de Woelders et al. (2018) a mis en évidence que chaque participant-e posséde
un objectif différent de I"autre et cherche a I'atteindre en intégrant un centre d’aphasie. Il est
essentiel de reconnaitre que I'objectif des ateliers n'est pas de former ces personnes en tant
gu'actrices professionnelles, mais plutét de répondre a leurs objectifs personnels, tels que
I'amélioration de leurs compétences en communication, la lutte contre l'isolement social, la
restauration de leur confiance, I'expression de leurs émotions négatives, I'augmentation de leurs
émotions positives, le plaisir qu'elles peuvent retirer de I'expérience et bien d'autres. D’ailleurs,
il a été prouvé que les programmes de formation au bonheur qui se sont concentrés sur des
fondamentaux tels que le maintien de I'occupation, I'augmentation du temps consacré a la
socialisation, le développement de la pensée positive et I'amélioration de la santé mentale ont
connu une augmentation significative du bonheur par rapport a un groupe témoin recevant des
instructions sommaires dans le programme (Singh, Kshtriya, & Valk, 2023). Ceci rejoint les
constatations de notre étude, ou les animateurs-rices du TA ont signalé que I'accent n'était pas
spécifiguement mis sur la communication au sein des ateliers. Leur principal objectif était
d'améliorer les capacités des PVA, mais sans se focaliser sur le travail de la communication. lels
accordaient une grande importance a ce que les membres du groupe éprouvent du plaisir, rient
ensemble, socialisent, s'expriment, se sentent a l'aise et développent des émotions positives.
Cette approche a également montré des avantages pour I'amélioration des compétences, sans

que cela soit I'objectif central et a apporté du bonheur aux membres du TA.

L’étude de Woelders et al. (2018), a soulevé un aspect crucial concernant l'importance des
émotions et de l'identité, allant au-dela des simples mots et de la communication. Suite a
I'apparition de I'aphasie, la vie des personnes vivant ce trouble subit des changements profonds.
Elles éprouvent des difficultés a se reconnaitre et a préserver leur identité. Les participants-es ont
partagé leurs préoccupations quant a la fagon dont leur image de soi est influencée par les
réactions des autres dans leur vie quotidienne. Par exemple, lorsqu'iels sont au téléphone ou dans
les transports en commun, iels font I'expérience d'un manque de patience de la part des gens qui
les entourent. De plus, iels ont évoqué des sentiments d'invisibilité, notamment lorsque les autres
interagissent davantage avec leurs proches plutdét qu'avec elleux directement. Les participants-es

sont confrontés-es a un bouleversement majeur dans leur vie, mais iels se trouvent dans
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I'incapacité d'en parler ou d'exprimer leurs émotions a leurs proches, ce qui représente un défi
supplémentaire. Un des participants a souligné la nécessité de consacrer davantage d'attention a
ce domaine au sein du centre de I'aphasie. Il a plaidé en faveur de la création d'un espace plus
propice a la dimension relationnelle de la communication et des émotions, plutét que de se
focaliser exclusivement sur l'acquisition de nouveaux mots. Ces observations rejoignent nos
résultats du TA ou les participants-es décrivent les animateurs-rices comme possédant une écoute
bienveillante et une sensibilité a leurs émotions. lels ont rapporté que les animateurs-rices sont
constamment disposés-es a les écouter, a leur offrir de I'aide quand cela est possible, et a étre

présents-es quand iels ressentent le besoin de s'exprimer.

Mécanismes

Lors de notre analyse qualitative, nous avons identifié les mécanismes qui ont contribué a
I'atteinte des résultats finaux de la participation au TA. Parmi ces mécanismes, |'apprentissage se
distingue comme un élément essentiel. L'étude de Woelders et al. (2018), a mis en évidence que
les centres d'aphasie sont percus comme des environnements sdrs pour l'apprentissage, le
développement de la confiance en soi, et la possibilité de surmonter la honte. Ces constats
concordent avec nos résultats, ol le TA est considéré comme un lieu slr permettant
I’apprentissage, ou les PVA peuvent s'épanouir, développer de nouvelles compétences dans le
domaine du théatre et développer leurs capacités cognitives. De plus, la dynamique de groupe au
sein du TA permet aux PVA d'apprendre les unes des autres, favorisant ainsi un environnement
d'épanouissement collectif. L'étude de Woelders et al. (2018) a également mis en évidence la
possibilité pour les nouveaux-lles participants-es d'apprendre des personnes ayant fréquenté le
centre depuis plus longtemps et ayant réalisé des progres. Elle a fait ressortir que la dynamique
de groupe est percue de maniere tres positive par les nouveaux-lles arrivants-es, qui voient les
participants-es plus "expérimentés-es" comme des modeles inspirants. Cela leur insuffle de
I'espoir en ce qui concerne leur propre amélioration. Les participants-es de I'étude de Woelders
et al. (2018) ont mentionné qu'iels ont commencé a percevoir qu'iels possédaient non seulement
des défis, mais aussi des compétences. En conséquence, le processus de groupe offre non
seulement des opportunités d'interaction et de communication, mais il est également vécu

comme bénéfique car il suscite I'espoir, renforce la confiance et la motivation et permet
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I’apprentissage. De plus, il offre des occasions d'apporter de I'aide aux autres et de faire une
contribution significative (Woelders et al., 2018). Nos résultats relatifs au TA refletent également
le concept de comparaison avec les autres. En effet, les PVA ont rapporté que lorsqu'elles
rencontrent des individus qui ont montré des progres, cela leur inspire I'espoir de s'améliorer a
leur tour et renforce leur motivation. Elles ont rapporté aussi que lorsqu’elles constatent qu'elles
possedent des compétences supérieures a celles des personnes déja présentes au sein du TA, au
lieu de se sentir mal a l'aise, elles expriment plut6t de la gratitude et de la reconnaissance. Cette
expérience les amene a prendre conscience de leurs points forts au lieu de se concentrer
seulement sur leurs défis. De plus, elles ont souligné que les différences de compétences entre
les participants-es n'ont pas suscité de conflits au sein du groupe. Au contraire, chacun-e s'adapte
aux compétences des autres avec une grande tolérance, évitant tout jugement négatif ou toute
pression. Ces observations nous amenent a un autre mécanisme que nous avons identifié qui est
la complicité entre les paricipants-es. En effet, les membres du TA se soutiennent mutuellement
en s'appuyant sur leurs expériences personnelles, se montrent tres empathiques, se
comprennent lorsqu'un membre ne se sent pas bien, s'entraident et développent des liens
affectifs. Cela peut s’expliquer selon I'étude de Lanyon, Worrall et Rose (2018) par le fait que le
rire et I'hnumour au sein des groupes sont bénéfiques pour renforcer la solidarité, gérer les
identités, faire face aux moments délicats, apaiser les désaccords, éviter les sujets sensibles et
accroitre la sympathie entre les membres du groupe. L'inverse est également vrai dans le sens ou
lorsque les personnes avec handicap se sentent soutenues, elles font preuve d'enthousiasme, se
divertissent, constatent une amélioration de leur humeur et de leur confiance, et se sentent
valorisées. D’ailleurs, il a été prouvé que le sentiment d'appartenance a une communauté, les
comportements prosociaux, I'adoption d'une perspective positive envers les groupes sociaux,
ainsi que le maintien de relations sociales sont corrélés a une augmentation du bonheur (Singh,
Kshtriya, & Valk, 2023). En effet, il a été observé que les comportements prosociaux, tels que les
actes de gentillesse envers autrui, ont un impact plus significatif sur I'augmentation du bonheur
que les actions centrées sur soi ou les comportements neutres (Singh, Kshtriya, & Valk, 2023).
Cette observation explique pourquoi la complicité entre les membres du TA, leur entraide en cas

de difficultés, et leur soutien émotionnel mutuel contribuent a leur bonheur et a la source de
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plaisir et de joie qu’iels trouvent ensemble. En outre, les relations sociales, un niveau plus élevé
de soutien social et un sentiment d'appartenance a une communauté, méme en ligne, ont été
associés a une réduction de la solitude et a une augmentation du bonheur (Singh, Kshtriya, &
Valk, 2023). Les PVA trouvent une grande satisfaction et une réelle joie a travailler ensemble au
sein du TA, a interagir avec les animateurs-rices et leurs pairs, a se sentir comme en famille, et a
réaliser qu'elles ne sont pas seules au monde face a I'aphasie. Ces observations concordent avec
I'un des mécanismes que nous avons identifié dans notre étude qui est le plaisir. Nos
participants-es ont rapporté avoir senti beaucoup de plaisir en participant au TA. Les observations
corroborent également I'interconnexion entre le plaisir et la complicité entre les participants-es
comme suggéré par notre schéma (voir Figure 6). Les deux s’influencent et se soutiennent dans
le sens ou quand la PVA se sent comprise et soutenue par ses pairs ou par les animateurs-rices,
elle va sentir du plaisir. D’ailleurs, la création d'un environnement bienveillant était associée de
maniere positive au bonheur. Cela peut inclure les styles d’humour des animateurs-rices. Les
styles d'humour adaptatif, tels que I'hnumour affiliatif et I'humour valorisant, ont été des
prédicteurs significatifs du bonheur, tandis que les styles d'humour mal adaptatif, comme
I'humour agressif et I'hnumour autodestructeur, n'ont pas eu une forte incidence sur le bonheur
(Singh, Kshtriya, & Valk, 2023). L'inverse est également vrai dans le sens ou le sentiment du plaisir
et du bonheur soutient la complicité et le développement de I'empathie entre les participants-es

et la création d’un environnement bienveillant.

De plus, la littérature évoque la notion de l'identité sociale partagée (ISP). Cette notion englobe
le sentiment de connexion entre les individus dans les interventions en groupe, et elle représente
un facteur déterminant des résultats en matiére de santé (Haslam et al., 2018). Il a été prouvé
que les interventions en groupe qui encouragent le développement d'une ISP parmi les membres
semblent plus susceptibles d'engendrer les résultats escomptés, tels que I'amélioration de Ia
santé et du bien-étre, que les interventions ol les bénéficiaires ne parviennent pas a se
rassembler en tant que groupe, ou celles caractérisées par des niveaux élevés de conflits entre
les membres (Tarrant et al., 2021). Synthétisant ces preuves, une analyse systématique récente
ainsi qu'une méta-analyse englobant 27 études visant a établir des ISP ont révélé un impact

modéré a élevé des interventions en groupe sur les résultats de santé, avec des effets les plus
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marqués observés dans les interventions qui ont réussi a construire efficacement des ISP (Steffens

et al., 2021).

D'aprés nos constatations, les participants-es du TA ont réussi a forger une identité sociale
partagée de maniere significative. En effet, toutes les personnes interrogées ont témoigné de la
complicité qu'elles ressentent envers leurs pairs, ainsi que d'un sentiment d'appartenance au sein
du TA. Certains-es participants-es vont méme jusqu'a décrire le groupe du TA comme une seconde
famille, voire comme leur seule famille. D’ailleurs, d’apres Horsney, Dwyer et Oei (2007), la
cohésion du groupe est étroitement liée a I'ISP, a la fois d'un point de vue théorique et empirique,
et se manifeste a travers des comportements qui traduisent un sentiment profond de connexion

entre les membres du groupe.

Dans l'interprétation de nos données, il faut évidemment garder en téte qu’il est possible que les
participants-es n'ont peut-étre pas 0sé mentionner des aspects négatifs du TA lors des tables
rondes et des entretiens. Il existe également un biais de recrutement, car il est possible que les
participants-es qui ont choisi de participer a I'étude soient celleux qui pergoivent majoritairement

des aspects positifs et adoptent une attitude positive envers le TA et les autres membres.

Des recherches antérieures ont démontré que les interventions de groupe qui équipent les
individus de connaissances, de compétences et de confiance pour former de nouvelles identités
sociales ont un impact significatif sur leur santé psychosociale. Cela se traduit par une réduction
de la solitude, de la dépression et de I'anxiété, ainsi qu'une amélioration du bien-étre (Haslam et
al., 2019). Pour expliquer le processus sous-jacent a ces effets, la recherche a montré que
I'identification a un groupe social constitue la base pour offrir et recevoir un soutien social
essentiel, agit comme un rempart contre la stigmatisation sociale négative, offre un sens et une
connexion, facilite une influence sociale positive et renforce un sentiment d'efficacité collective
(Tarrant et al., 2021). Tous ces résultats concordent parfaitement avec les conclusions de notre
étude, ou les participants-es du TA ont clairement exprimé |'importance cruciale d'appartenir a
un groupe. De plus, le TA, en accueillant des individus partageant tous des troubles de
communication acquis, a offert a ses membres la confiance nécessaire pour forger une identité

sociale partagée. Nos participants-es ont fait état d'un sentiment marqué d'unité et de connexion
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au sein du groupe, en mettant |'accent sur leurs similitudes plutot que sur leurs différences. lels
ont rapporté une coopération étroite, une compréhension mutuelle et une absence de conflits.
lels ont également souligné I'absence de jugement et de discrimination, ce qui a favorisé une
vision positive de tous les membres. Cette dynamique a grandement contribué a renforcer leur
ISP, laquelle a ensuite eu des effets bénéfiques sur leur santé psychologique. L'ISP a également
joué un réle déterminant en permettant aux membres du TA de briller dans leurs performances
théatrales devant le public, démontrant leur capacité a réussir malgré les difficultés et les

obstacles. Cette réussite a considérablement renforcé leur sentiment d'efficacité collective.

Un autre mécanisme que nous avons identifié a partir de notre analyse qualitative est la
valorisation. L'étude de Woelders et al. (2018) a mis en évidence que les PVA investissent de
maniere significative leur temps au sein du centre d'aphasie. En effet, a la suite de leur lésion
cérébrale et de I'aphasie qui en découle, ces individus perdent souvent leur emploi, ce qui les
amene a se sentir inutiles et dépourvus de contribution significative au sein de leur famille et de
la société. Les participants-es ont exprimé que le centre d'aphasie les a aidés-es a explorer des
moyens de rétablir leur vie en tenant compte des limitations résultant de la Iésion cérébrale, tout
en trouvant une satisfaction personnelle dans cette démarche et un sentiment de valorisation.
Dans I'étude de Knutes Nyqvist et Stjerna (2017), les participants-es font référence au centre
d'activités de jour comme leur "lieu de travail" et se réferent a leurs camarades comme leurs
"collegues". Les témoignages des participants-es refletent un sentiment de signification et
d'engagement découlant de leur collaboration avec leurs pairs sur des taches qu'iels apprécient.
Le fait d'étre un artiste au centre étudié, ajoute une dimension de sens a leur vie. L'expression
artistique individuelle leur offre I'opportunité de se percevoir comme compétents-es et capables
de contribuer aux autres. lels ont exprimé leur appréciation de créer ensemble quelque chose qui
a une finalité, quelque chose avec un objectif collectif, plutét que de le faire uniquement pour
elleux-mémes. Nos résultats corroborent ces constatations, puisque le TA est également pergu
comme un lieu qui permet la valorisation de ses membres. Les participants-es du TA considerent
leur participation aux activités du TA comme un travail gratifiant. lels consacrent la majeure partie
de leur temps libre a répéter des textes, a apprendre leurs roéles, a incarner des personnages, a

assister aux ateliers et a s'entrainer a domicile avec I'aide de leurs proches. lels estiment que le
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temps passé au sein du TA revét une grande importance pour elleux et engendre un sentiment

de valorisation.

Retombées

Confiance et donner un sens a la vie

Les participants-es de notre étude ont fait part d'une série de bénéfices découlant de leur
intégration au TA. Parmi ces avantages, le TA a contribué a raviver I'espoir des participants-es en
les aidant a ajuster leurs objectifs de maniere réaliste, tout en générant des retombées positives
sur le plan thérapeutique et social pour les aider a atteindre ces objectifs. Les membres du TA ont
ainsi pris conscience de leur potentiel encore intact et ont pu saisir de nouvelles opportunités qui
se présentaient a elleux. Ces résultats corroborent les conclusions d'une étude antérieure qui a
identifié I'importance de surmonter l'isolement chronique lié a l'aphasie et de redéfinir des
objectifs, des perspectives, et un nouveau sens de vie (Woelders et al., 2018). Les participants-es
de I'étude de Woelders et al. (2018), avaient des objectifs au moment de leur intégration au
centre d’aphasie qui ont été adaptés et ajustés au fil du temps en fonction de leurs compétences
et de leurs limites. Les centres d'aphasie ont joué un réle crucial en offrant de nouvelles
perspectives aux patients-es, en mettant I'accent sur leurs capacités et leurs forces plutét que sur
leurs limitations et leurs défis. Cela a permis aux participants-es de découvrir qu'il existait des
occasions de participer a des activités significatives et de réaliser leurs objectifs. Cela est en accord
avec les conclusions de notre étude ou les participants-es ont rapporté que le TA leur a redonné

un sens de vie.

De plus, les clients-es ont souligné que leur participation au centre d'aphasie les a aidés-es a
surmonter les obstacles et a renforcer leur confiance en elleux. Dans cet environnement sir, iels
sont incités-es a prendre des initiatives et a se sentir plus a I'aise pour socialiser, ce qui accroit
leur confiance dans leurs interactions sociales (Woelders et al., 2018). De maniéere similaire, au
sein du TA, les participants-es ont fait état d'un regain de confiance en elleux en tant qu'effet
thérapeutique. Dans le méme ordre d’idées, Zumbansen et al. (2017) ont observé que

I'engagement dans des activités sociales est associé a des évolutions positives dans la
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communication fonctionnelle, ce qui pourrait expliquer la hausse de confiance en la capacité de
communication pergue par les PVA aprés avoir intégré le TA. Ce regain de confiance découle non
seulement de leur capacité a interagir avec leurs pairs et les animateurs-rices de maniere plus
fluide, mais également de leur réussite a présenter des pieces de théatre devant un large public
malgré leurs difficultés. Cette réalisation remarquable a renforcé leur sentiment de valorisation

personnelle.

Résilience
A travers nos résultats, nous avons mis en évidence que les membres du TA ont développé
diverses formes de résilience a la suite de leur intégration au TA, notamment I'acceptation de
I'échec, la gestion de la honte et I'autodérision. La résilience est définie par Amtmann et al. (2020)

comme « la capacité de rebondir et/ou de maintenir sa fonction face a I'adversité ».

Une revue de la littérature menée par Hunting Pompon et Mach (2022) avait pour objectif
d'explorer la maniere dont la résilience était définie et caractérisée dans la littérature sur
I'aphasie. Les articles examinés décrivaient diverses caractéristiques de la résilience et des termes
similaires tels que I'adaptation et |'ajustement, qui étaient principalement de nature interne,
cognitive et émotionnelle, ou externe et comportementale. La résilience caractérisée par des
réponses émotionnelles internes et cognitives se réfere généralement au développement d'un
concept de soi positif incluant la confiance en soi, l'estime de soi, I'auto-efficacité,
I'autodétermination et la mise en avant des forces dans les capacités, I'esprit de croissance et
d’apprentissage et la volonté de s'adapter et d'apprendre de nouvelles choses, 'acceptation de
soi aprés le changement vécu par la personne et le sentiment d'indépendance (Hunting Pompon
& Mach, 2022). Dans notre étude, les membres du TA, au moment de leur intégration,
présentaient déja des réponses émotionnelles internes telles que I'espoir, la détermination, la
motivation et I'optimisme. Au sein du TA, iels ont développé davantage de réponses internes,
notamment la confiance en soi, l'acceptation de soi, lI'estime de soi et le sentiment
d'indépendance. Ces éléments ont contribué a renforcer leur bien-étre général, leur optimisme
et leur espoir. De plus, la résilience est apparue comme un déterminant clé du bonheur (Singh,

Kshtriya, & Valk, 2023). Cela explique la dynamique des effets positifs du TA sur la santé
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émotionnelle des participants-es, notamment le développement de la résilience et le sentiment

du plaisir et du bonheur gqu’iels ressentent.

La résilience caractérisée par des réponses comportementales externes motivée par la volonté
ou la motivation interne de la personne a s'engager comprenait des actions telles que le retour a
des activités auxquelles la personne participait auparavant, I'adoption de stratégies pratiques et
positives pour faire face a la déficience, la fixation de nouveaux objectifs, le maintien de relations
sociales et de réles sociaux, ainsi que I'engagement dans des activités significatives (Hunting
Pompon & Mach, 2022). Cette caractérisation de la résilience dans la littérature est en accord
avec les résultats de notre étude. En effet, comme précédemment mentionné, les membres du
TA étaient motivés-es a participer a une activité communautaire significative, et grace a leur
participation, iels ont pu établir des relations sociales et s'engager dans des activités qui leur
permettaient de faire face a leurs déficiences tout en fixant des objectifs réalistes. Toutes ces
actions ont contribué au développement de la résilience des PVA ainsi qu’a I'amélioration de leurs

capacités communicationnelles et/ou physiques.

Comme indiqué dans I'étude de Hunting Pompon et Mach (2022), la résilience peut jouer un role
crucial dans le rétablissement et la réadaptation des déficiences chroniques, telles que I'aphasie.
D'autres articles ont également signalé que des niveaux plus élevés de résilience étaient associés
a des effets positifs, tels qu'une réduction des symptomes post-commotion cérébrale chez les
personnes ayant subi une lésion cérébrale légeére, ainsi que des évaluations positives du
fonctionnement social et/ou physique chez les personnes présentant divers handicaps physiques

(Losoi et al., 2015; Manning, Carr, & Kail, 2016; Silverman et al., 2015).

Aussi, des degrés plus élevés de résilience sont fréquemment associés a des degrés plus faibles
de dépression chez les personnes atteintes d'un AVC et d'autres déficiences et handicaps
neurologiques (Hunting Pompon & Mach, 2022) ce qui est en accord avec notre étude, ou les
participants-es ont rapporté ressentir des émotions positives, suite a leur participation au TA,
comme la joie, la satisfaction, I’épanouissement, le rayonnement, etc. Le bien-étre émotionnel,

qui est un résultat significatif du TA, est souvent considéré comme un attribut et un résultat clé
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de la résilience, parfois également qualifié de résilience psychologique, qui est également favorisé

au sein du TA.

Des articles ont rapporté que dans le contexte de I'invalidité de la réadaptation, la résilience a été
décrite comme "protectrice" contre les déficits physiques et fonctionnels dans la vie quotidienne,
I'isolement social, la dépression et d'autres troubles psychologiques (Manning, Carr, & Kail, 2016;
Silverman et al., 2015). C’est le cas de certaines PVA qui ont intégré le TA aprées un blocage de la
réadaptation orthophonique, cherchant une solution pour éviter la solitude et améliorer leurs
capacités communicationnelles et/ou physiques. En conséquence, elles ont développé une

résilience qui les a empéchées de succomber a d'autres problemes de santé mentale.

Les participants-es du TA ont également rapporté avoir éprouvé le sentiment de la honte apres
I’aphasie. La définition de la honte qui a émergé de la recherche est « Sentiment intensément
douloureux de croire que nous sommes imparfaits et donc indignes d'étre acceptés et

d'appartenir a un groupe » (Brown, 2006).

La théorie de la résilience a la honte (Shame Resilience Theory), élaborée par Brown (2006),
identifie des éléments visant a surmonter la honte et a réduire les sentiments d'isolement. Cette
théorie avance que les principaux sentiments liés a la honte sont les sensations d'étre pris au

piege, de se sentir impuissant et isolé :

- "Piégé" se réfere au sentiment d'étre confronté a un grand nombre d'attentes sociales ou

culturelles irréalistes, sans disposer de nombreuses options pour répondre a ces attentes.

- "Impuissant” se manifeste lorsque I'on n'est pas conscient du sentiment de honte ni de la raison
pour laquelle on éprouve de la honte, rendant ainsi difficile la gestion de ce sentiment et sa

transformation en d'autres émotions.

AN

- "Isolé" découle du sentiment d'emprisonnement et d'impuissance, entrainant une sensation de

déconnexion vis-a-vis du monde.

D'apres cette étude, les femmes qui ont participé éprouvent principalement des difficultés liées
au sentiment de honte dans divers domaines, notamment |'apparence physique, la sexualité, la

famille, la maternité, la parentalité, l'identité professionnelle et le travail, la santé mentale et
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physique, le vieillissement, la religion, la prise de parole en public et la survie a des traumatismes.
Dans le cadre de notre étude, ce sont la survie a des traumatismes, la santé mentale et physique,
et la prise de parole qui ressortent comme des domaines ou les participants.es se montrent

particulierement vulnérables a la honte.

Selon la théorie de la résilience a la honte, la capacité a résister a la honte est la somme de quatre

éléments essentiels :
1. La capacité a reconnaitre et a accepter sa propre vulnérabilité personnelle :

Plus une personne est consciente des situations et des événements qui suscitent en elle un
sentiment de honte et de vulnérabilité, plus elle réagit avec un certain niveau de compréhension
et cherche a trouver du soutien et/ou une protection. En revanche, quand la vulnérabilité
personnelle n’est pas reconnue, cela peut entrainer une confusion, de la peur et du jugement,

souvent suivis d'une intense colére, de la rage et/ou du blame.

En ce qui concerne notre étude sur le TA, les participants-es ont signalé une augmentation de leur
prise de conscience concernant leurs vulnérabilités personnelles au sein du TA. En effet, iels ont
pu réaliser que l'interaction avec un monde considéré comme "normal" représentait une
situation de vulnérabilité pour elleux. Au sein du TA, iels n'ont pas ressenti de honte et ont été
traités-es sur un pied d'égalité, sans avoir a éprouver de la pitié a leur égard. Par conséquent,
plutot que d'éprouver de I'humiliation et de la vulnérabilité, iels ont développé d'autres stratégies

pour interagir avec des individus inconnus, renforcant ainsi leur sentiment de résilience.
2. Une conscience critique des attentes sociales et culturelles :

Concerne la capacité d’'une personne a établir des liens entre les attentes sociales et culturelles
et leurs expériences personnelles. Les individus ayant une faible conscience critique semblaient
souvent interpréter les problemes comme des défauts personnels plutét que comme des
problemes plus généraux. Cela les conduisait a penser : "ll y a quelque chose d'intrinsequement

faux en moi", renforgant ainsi l'idée qu'ils étaient mauvais, imparfaits et indignes d'acceptation.

Le TA a joué un role dans le développement de la conscience critique chez ses membres. En effet,

il a permis aux participants-es de normaliser I'aphasie, d'éviter de renforcer le sentiment que c'est
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un défaut personnel, de ne pas personnaliser I'aphasie en constatant qu'iels ne sont pas les
seuls-es a étre touchés-es par ce trouble. Cela leur a appris a gérer le sentiment de honte
lorsqu'iels se trouvent en dehors du TA. Par exemple, au lieu de penser que le probleme est
personnel parce qu'iels ont des difficultés a parler, iels ont compris que le probleme est plus vaste
: la société ne connait pas l'aphasie et s'attend a ce que tout le monde puisse parler. Ainsi, iels

ont lié les attentes sociales a leurs propres capacités.

3. La capacité a établir des relations empreintes d'empathie mutuelle qui facilitent la

connexion avec autrui :

Concerne la capacité d'une personne a établir des contacts avec les autres dans le but de trouver
de I'empathie et d'en offrir. Les participantes de I'étude de Brown (2006) ont souligné qu'un des
avantages les plus significatifs liés au développement de I'empathie et de la connexion avec les
autres était la reconnaissance que les expériences qui génerent le plus de solitude, voire
d'isolement, sont souvent les plus universelles. En d'autres termes, ce qui nous divise le plus est
souvent ce que nous partageons en commun. Cette constatation est parfaitement alignée avec
ce que nous avons observé au sein du TA. En partageant des expériences similaires et en
établissant des liens avec un groupe ayant les mémes difficultés, les membres du TA ont surmonté

la honte, développé de la résilience, et apporté un soutien mutuel.
4. La compétence émotionnelle et linguistique pour exprimer et déconstruire la honte :

Concerne la capacité a maitriser le langage de la honte. Le fait de parler de la honte a quelqu’un
permet de travailler ensemble pour élaborer des stratégies visant a accroitre la résilience a la
honte. En revanche, le fait de "ne pas comprendre la honte" conduit souvent a l'incapacité
d'identifier et de nommer I'expérience de la honte. Cela peut alors entrainer le sentiment ou la
croyance que la honte doit étre gardée a l'intérieur, en silence ou en secret. Dans le contexte du
TA, les PVA ont partagé qu'elles étaient a I'aise de parler de tous leurs sentiments négatifs aux
animateurs-rices ainsi qu'aux autres participants-es lorsque cela ne se passait pas bien. Les
participants-es ont méme créé des pieces de théatre lors des ateliers d'écriture sur l'aphasie et
de ce qu'iels pouvaient ressentir a cause de |'aphasie. Le TA leur a offert I'opportunité de

s'exprimer librement, de parler de leurs sentiments sans crainte de jugement, sans aucune
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restriction, et ou chacun-e se comprend et apporte son soutien mutuel, ce qui a contribué a

développer chez elleux un sentiment de résilience.

Bien étre
A travers nos résultats nous avons mis également en lumiére que les membres du TA ont pu
expérimenter un sentiment de bien-étre. Dans la littérature, plusieurs facettes du bien-étre sont
identifiées, notamment le bien-étre subjectif, qui englobe le bien-étre émotionnel, mental, et
psychologique, ainsi que le bien-étre psychosocial, qui semble englober un spectre encore plus
large. Le concept de bien-étre subjectif concerne |'appréciation de sa condition personnelle ou la
jouissance subjective de la vie dans son ensemble (Diener et al., 1999). En somme, le bien-étre
subjectif renvoie aux sentiments et aux émotions personnels d'une personne concernant sa
propre vie, incluant sa satisfaction de vie, c'est-a-dire le degré de contentement qu'une personne

ressent par rapport a sa situation, ainsi que ses émotions positives et négatives (Busseri, 2015).

Le bien-étre subjectif se focalise donc sur les évaluations personnelles et les sentiments subjectifs

gu'une personne éprouve a |'égard de sa propre vie.

Une étude réalisée par van Ewijk et al. (2021) visait a décrire comment les orthophonistes
néerlandais, travaillant avec des PVA en milieu privé ou dans des établissements de soins de
santé, abordent le bien-étre subjectif des patients-es lors du diagnostic et du traitement. Parmi

les résultats obtenus, les orthophonistes ont identifié trois dimensions du bien-étre subjectif :

- La premiére dimension est orientée vers l'intérieur et refléte des facteurs personnels tels que le
style d'adaptation, la maniere dont les individus pergoivent le bonheur et leur attitude envers la

vie.

- La deuxieme dimension concerne la perception de soi par rapport aux autres et la position d'une

personne dans la société.

- La troisieme dimension concerne la capacité a réaliser ce que |'on souhaite, ce qui dépend de

facteurs tels que la situation financiere ou I'état de santé.
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Les orthophonistes ont également noté que ces éléments variaient naturellement d'une personne
a l'autre, chaque individu vivant une aphasie donnant la priorité a des aspects différents du bien-

étre (van Ewijk et al., 2021).

En relation avec notre étude, les témoignages des PVA au sein du TA suggerent qu'elles ont
expérimenté un bien-étre subjectif. Le TA a généré des émotions positives chez elles comme le
bonheur, la gratitude et I’épanouissement tout en minimisant les émotions négatives telles que
la peur, la dépression, I'anxiété, la colere et la frustration. De plus, les participants-es ont exprimé
une satisfaction globale de leur vie, car iels ont atteint leurs objectifs initialement fixés. Une autre
observation importante est que, malgré la diversité des objectifs individuels des membres, les
animateurs-rices du TA ont structuré les ateliers de maniéere a aborder plusieurs aspects, et non
pas uniquement la communication, la participation sociale ou la parole. Cette approche a offert
a chaque personne |'opportunité de participer pleinement et de travailler sur son objectif

spécifique ce qui a renforcé le développement de leur bien-étre subjectif.

Une autre étude a examiné le bien-étre psychosocial, un concept complexe et multidimensionnel
qui englobe les divers aspects de la santé et du bien-étre, considérant l'individu non seulement
sur le plan biologique mais aussi sur le plan social (WHO, 2001) cité dans (Griffin-Musick et al.,
2021). En effet, le bien-étre psychosocial couvre une vaste gamme d'aspects, englobant non
seulement les dimensions émotionnelles et cognitives du bien-étre, mais aussi les aspects sociaux
et relationnels. Il inclut la qualité des relations interpersonnelles, la réalisation personnelle par le
biais de la poursuite d'objectifs et de passions, ainsi que le développement personnel. De plus, il
prend en considération |'adaptation psychologique, comprenant la capacité a gérer le stress,
résoudre les problemes et gérer les émotions de maniere efficace. Le bien-étre psychosocial
integre ainsi les influences sociales, psychologiques et émotionnelles qui contribuent a

I'épanouissement global d'une personne.

Bien qu'il n'existe pas de définition universelle du bien-étre psychosocial, un modeéle couramment
adopté est celui développé par Ryff et Keyes (1995). Ce modele englobe divers aspects du bien-
étre et du bonheur, tels que l'autonomie, la maitrise de l'environnement, la croissance

personnelle, les relations positives avec les autres, le sens de la vie et I'acceptation de soi. Le bien-
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étre psychosocial revét une importance cruciale pour la réussite de la réadaptation des PVA
(Hinckley & Packard, 2001). Plusieurs facteurs contribuent a la diminution du bien-étre
psychosocial chez ces personnes, notamment des changements dans la qualité de vie liée a la
santé, la participation a la communication, la dépression, I'anxiété et le stress pergu (Hinckley &

Packard, 2001).

En relation avec notre étude, on peut observer que le TA a joué un role significatif dans le
développement du bien-étre psychosocial de ses membres. En effet, les PVA ont témoigné
gu’elles sont devenues plus indépendantes et autonomes grace a leur participation au TA. Elles
n'ont plus besoin d'une assistance constante pour se rendre aux ateliers et s'impliquer
activement. De plus, elles ont réussi a tisser des liens positifs avec leurs pairs, ce qui leur a permis
de s'adapter plus aisément a I'environnement du TA. En paralléle, elles ont acquis la capacité
d'accepter leurs difficultés et de travailler sur leur développement personnel. Elles ont également
exprimé avoir trouvé un nouveau sens a leur vie grace au TA, ce qui a ravivé leur désir de vivre
pleinement et de surmonter les défis associés a l'aphasie. En conséquence, leur qualité de vie
s'est améliorée de maniere significative. En résumé, le TA a contribué a promouvoir un bien-étre
global tant psychologique que subjectif chez les PVA, en favorisant également un bien-étre social

et relationnel.

Participation sociale
D'apres notre analyse qualitative, nous avons fait ressortir quelques éléments liés a 'amélioration
de la participation sociale des PVA. Toutefois, il est essentiel de souligner que cette amélioration

n'est pas la thématique la plus fréquemment abordée par nos participants-es.

Les participants-es de I'étude de Woelders et al. (2018) ont souligné que leur fréquentation du
centre d’aphasie les a aidés-es a reprendre des activités de la vie quotidienne auxquelles iels
pensaient ne plus pouvoir participer comme pouvoir faire les courses, cuisiner, avoir des loisirs
(parfois nouveaux), travailler comme bénévole, utiliser le transport commun, etc. La pratique de
ces activités au sein du centre leur a permis de surmonter des obstacles et de gagner en confiance
pour réaliser ces activités de maniére autonome. Nous avons obtenu des résultats similaires dans

notre étude, notamment en ce qui concerne les retombées positives sur la participation sociale.
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En effet, quelques-uns-es de nos participants-es ont rapporté qu'iels ont acquis la capacité de
sortir seuls-es, ont développé une plus grande confiance pour interagir avec des personnes qui
ne leur étaient pas familieres, ont appris des stratégies de communication qui facilitent
I'engagement dans des discussions avec des membres du public ou des intervenants-es
extérieurs-es, et sont devenus-es plus actifs-ves dans leurs réles sociaux. lels sont désormais plus
a l'aise pour accomplir des taches quotidiennes telles que faire leurs courses de maniere

indépendante.

En conclusion, il est intéressant de noter que le TA représente un espace ou les individus
retrouvent une vie sociale. Il leur offre la possibilité de rencontrer d'autres personnes, de tisser
des liens significatifs, de participer a des activités de groupe, de sortir de chez eux et de ressentir
un sentiment d'utilité et de valorisation. Bien que I'amélioration de la participation sociale ne se
manifeste pas de maniere significative au-dela du contexte du TA, il est néanmoins gratifiant de

voir les PVA participer a une activité de groupe et renouer avec la vie sociale.

Retombées sur le proche et réflexion sur la place du proche au Théatre
Aphasique

Malgré le fait que notre objectif de recherche inclut les retombées sur les PVA et leurs proches,
nous n’avons pas identifié une thématique particuliere aux proches. Cependant, dans certains de

nos themes il y a quelques éléments spécifiques aux proches et cela nous paraissait important de

nous attarder sur ces aspects et d’en discuter.

Retombées sur le proche
L’étude de Woelders et al. (2018) a relevé que les proches ont observé les avantages du centre
de I'aphasie tant pour leur partenaire avec aphasie que pour elleux-mémes. lels ont constaté une
amélioration de la communication de leur proche avec aphasie, ainsi qu'une augmentation de
leur bonheur et de leur confiance. Ces observations ont également été faites par les proches des
membres du TA, qui ont exprimé leur satisfaction et leur soulagement quant aux résultats
observés. lels ont partagé leurs impressions concernant I'amélioration de la communication de

leur partenaire, tout en exprimant leur émerveillement face aux réalisations de ces personnes.
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lels ont grandement valorisé les efforts déployés par les membres du TA et ont été

impressionnés-es par la qualité de leurs performances théatrales.

La méme étude de Woelders et al. (2018) a également mis en lumiére les avantages percus par
les proches. Le centre d'aphasie leur fournit des informations et des connaissances sur |'aphasie,
ainsi qu'une aide pratique pour faire face aux défis de la vie quotidienne avec un-e proche vivant
une aphasie. De plus, iels recoivent un soutien dans la maniére de communiquer avec leur
partenaire avec aphasie. Ces résultats sont en accord avec ceux de notre étude sur le TA, ou
guelques proches ont également percu le TA comme un lieu favorisant I'apprentissage et offrant

du soutien.

Les résultats de Woelders et al. (2018) ont également relevé que le fait que leur partenaire se
rende au centre d'aphasie permet aux proches d'avoir du temps et de I'espace pour s'occuper de
leurs propres affaires pendant que leur partenaire est au centre. Cette observation est en accord
avec les résultats de notre étude sur le TA, ou les proches ont noté qu'iels pouvaient s'engager au
sein du TA en toute autonomie, sans étre contraints-es d'étre constamment aux cotés de leur
partenaire. Le TA a favorisé I'autonomie aussi bien des PVA que de leurs proches, leur permettant

de s'impliquer a leur convenance.

Les proches qui ont participé a I’étude de Woelders et al. (2018), ont également exprimé leur
satisfaction quant aux opportunités de rencontrer d'autres partenaires de personnes atteintes
d'aphasie et de partager des expériences ainsi que des informations pratiques. Ce sentiment de
partage était également observé chez les proches des membres du TA, qui rencontraient d'autres
proches de PVA lors des spectacles et des représentations théatrales. lels ont eu I'occasion

d'engager des conversations et de partager leurs émotions a la suite des spectacles.

Réflexion sur la place du proche au Théatre Aphasique
L'impact de I'aphasie sur les membres de la famille peut étre catégorisé comme un "handicap de
tiers", conformément a la proposition de I'OMS (2001) cité dans (Hilton et al., 2014), en raison
des limitations qu'iels rencontrent dans leurs propres activités et leur participation. Par
conséquent, les proches des PVA sont considérés-es comme des bénéficiaires de services a part

entiere, ayant leurs propres besoins d'intervention distincts (Michallet, Le Dorze, & Tétreault,
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2001). Il est crucial de porter une attention particuliere aux proches de PVA et de leur fournir un
soutien, comme le soulignent les recherches antérieures telles que I'étude de Rotherham et al.
(2016). Le soutien apporté aux proches peut contribuer a la reconstruction de leur vie avec la
PVA, tout en aidant a prévenir le fardeau des soins. Il y a eu une augmentation de |'attention
portée a cette notion de soutien et de soins pour les partenaires et les familles de personnes
confrontées a des maladies chroniques ou a des handicaps, comme le met en évidence I'étude de
(Harding et al., 2015). L'importance de I'éducation familiale a également été reconnue dans les
dix meilleures recommandations de pratiques pour la réadaptation de l'aphasie (Simmons-
Mackie et al., 2017). En revanche, lorsque les besoins d'information des membres de la famille en
ce qui concerne |'aphasie ne sont pas adéquatement satisfaits, cela peut aggraver les inquiétudes

et les difficultés au sein des relations interpersonnelles (Michallet, Le Dorze, & Tétreault, 2001).

Pour approfondir notre connaissance a ce sujet, une étude récente menée par Rose, Wallace et
Leow (2019) en Australie avait pour objectif d'explorer les expériences et les préférences des
membres de la famille en ce qui concerne la réception d'informations sur |'aphasie pendant
chacune des cinq phases de soins post-AVC définies par le cadre Timing it Right. Le cadre Timing
it Right, élaboré par Cameron et Gignac (2008), divise la période de soins post-AVC en cing phases
distinctes, au sein desquelles les besoins en informations des proches ont été identifiés comme

variés. Ces cing phases sont les suivantes :

1) Les premiers jours, immédiatement apres I'apparition de I'AVC, avec une focalisation sur la

survie.
2) Le début de la guérison et la stabilisation lors de la réadaptation a I'hopital.

3) La préparation au départ de I'hopital, mettant I'accent sur I'acquisition d'informations sur les

services de soutien a long terme.

4) Le retour a la maison, ou les familles commencent a assumer des responsabilités

précédemment gérées par les professionnels de la santé.

5) L'installation a la maison, caractérisée par une tentative de réintégration dans les activités de

la vie quotidienne.

120



L'étude de Rose, Wallace et Leow (2019) a identifié 16 domaines thématiques d'informations
considérées comme utiles par les membres de la famille. Ces domaines comprennent : la
définition de I'aphasie, les causes de I'aphasie, les objectifs de I'évaluation de la communication,
les progres de la communication attendus, les meilleures approches pour la communication avec
une PVA, les moyens d'aider une PVA a communiquer, les stratégies d'adaptation pour vivre avec
succes avec l'aphasie, la thérapie de I'aphasie, les témoignages d'expériences personnelles de
PVA, les récits d'expériences personnelles de membres de la famille et d'amis-es de PVA, les
groupes de soutien pour les PVA, le soutien aux aidants-es, le soutien aux membres de la famille,
les services communautaires pour les PVA, les associations d'aphasie et la recherche sur I'aphasie,

y compris les moyens de s'informer ou de s'impliquer dans la recherche.

Parmi ces 16 domaines, deux se sont démarqués, car plus de 90 % des membres de la famille
inclus dans I"’étude (n= 65) les ont jugés utiles tout au long des cing phases de soins. Il s'agit des
meilleures approches pour la communication avec une PVA et des moyens d'aider une PVA a

communiquer.

En se basant sur les résultats de cette étude, il serait pertinent d'intégrer les proches dans les
objectifs du TA, en mettant particulierement I'accent sur le soutien aux proches en termes de
développement de stratégies de communication avec leur proche aphasique. Il pourrait étre
bénéfique de promouvoir la communication interpersonnelle entre les membres de la famille et
les PVA apres la fin de la réadaptation orthophonique, en particulier pour les nouveaux:lles
arrivants-es. Les résultats de I'étude de Rose, Wallace et Leow (2019) soulignent l'importance de
prioriser la satisfaction des besoins d'information des membres de la famille. Bien que nos
résultats aient mis en évidence que le TA offre des opportunités de socialisation aux proches,
permettant de partager leurs expériences et émotions, d'apprendre sur I'aphasie et de favoriser
leur autonomie, il serait encore plus pertinent que le TA mette davantage I'accent sur la réunion
des proches, peut-étre en organisant régulierement des rencontres spécifiques pour les proches.
D’ailleurs, il existe un consensus quasi universel sur les avantages des groupes de soutien, que ce
soit pour la PVA (offrant ainsi un répit a la famille), pour les membres de la famille, ou pour les
deux (Hilton et al., 2014). |l serait donc intéressant que le TA implique davantage les proches et

s'investisse davantage dans l'intervention en matiére de communication familiale.
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Limites de I’étude

Cette étude présente quelques limites importantes a prendre en considération. Tout d'abord, les
données collectées étaient principalement basées sur des entretiens en groupe et individuels
avec les membres du TA, leurs proches et les intervenants-es du TA. Bien que ces données aient
fourni des informations essentielles, il est important de noter que nous n'avons pas inclus les
entretiens individuels semi-dirigés avec les intervenants-es du TA et les orthophonistes externes
du TA dans notre analyse. L'inclusion de ces entretiens aurait pu enrichir davantage notre

compréhension des expériences liées au TA.

De plus, nous nous sommes intéressées aux retombées sur les participants-es et les proches.
Cependant, au cours de notre analyse, nous avons noté, a partir des informations partagées par
les animateurs-rices, que le TA a également des impacts sur elleux. Par conséquent, nos données
mériteraient d’étre revues sous un angle plus large, ol nous pourrions explorer les effets du TA

sur les intervenants-es et peut étre également sur le grand public et la société.

Une autre limite concerne la collecte de données. En effet, les entretiens individuels et de groupe
ont été animés de maniére différente en fonction des animatrices et de leur style de

guestionnement, ce qui peut avoir influencé certaines réponses.

De plus, le nombre de participants-es était restreint, ce qui peut étre considéré comme une
limitation de cette étude. Il s'agit donc d'une recherche préliminaire, et il est possible que nous

n'ayons pas exploré tous les éléments pertinents.

En outre, en recrutant des participants.es parmi les membres actifs-ves du TA, nous avons peut-
étre biaisé les commentaires vers une vision généralement positive du TA. Il serait intéressant
d'inclure les perspectives de celleux pour qui I'expérience au TA n'a pas été positive, afin
d'explorer les facteurs qui peuvent entraver I'adhésion au TA. De plus, tous-tes les participant-es
recrutés-es sont des membres du TA depuis plusieurs années, ce qui pourrait potentiellement
influencer nos résultats. Il serait pertinent de solliciter les opinions des personnes qui viennent
de rejoindre récemment le TA. Etant donné que I'analyse des données a été effectuée en

regroupant les témoignages de tous les membres sans distinction entre celleux de la troupe et

122



celleux des ateliers de stimulation, nous estimons qu'il serait également intéressant de

différencier les résultats entre les deux groupes.

Enfin, il est important de noter que nous n'avons pas recueilli d'informations médicales, car des
études antérieures ont montré que l'expérience de la participation a un organisme
communautaire n'était pas directement liée a la gravité de la Iésion cérébrale acquise (Schipper
et al., 2011). Au lieu de cela, c'est la perception individuelle de sa situation personnelle qui a

influencé I'expérience de la participation.

Malgré ces limites, nous avons suivi plusieurs procédures reconnues pour renforcer notre travail
et répondre aux critéres de qualité, notamment la crédibilité, la fiabilité, la transférabilité et Ia
conformabilité (Woelders et al., 2018). De maniere plus spécifique, nous avons suivi les étapes
recommandées par Thorne (2016) pour garantir la rigueur de notre recherche. Cela incluait une
analyse collective des données, avec des discussions approfondies étendues sur plusieurs mois
sur les thémes, les sous-thémes et les codes. Les décisions concernant I'analyse ont été prises de
maniere collective. De plus, nous avons maintenu une documentation transparente et détaillée a
chaque étape de notre processus de recherche, notamment lors du regroupement des catégories
et des sous-themes, ainsi que dans le développement du modele logique du TA. Nous étions
également conscientes que notre expertise en orthophonie et en aphasiologie pouvait influencer
nos résultats de recherche, c'est pourquoi nous avons suivi les pratiques recommandées par
Thorne (2016), notamment le codage en équipe et la documentation du processus. En outre, nous
avons veillé a garantir I'exactitude de l'interprétation de nos données en vérifiant le sens des
réponses de nos participants.es lors des entretiens, en reformulant leurs réponses et en posant

des questions supplémentaires.

Chapitre 6 — Conclusion

Apres avoir subi un accident vasculaire cérébral, la vie des personnes touchées devient complexe,
et elles sont confrontées a de nombreux défis en matiere de communication et de participation
sociale. La thérapie orthophonique traditionnelle, proposée pour les personnes ayant subi un AVC

et ayant de I'aphasie, est limitée dans le temps. Ces individus, souvent confrontés a des déficits
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permanents, retournent donc chez eux sans possibilité de poursuivre leur réadaptation. Le
Théatre Aphasique propose des activités théatrales en collaboration avec des orthophonistes
dans le but de favoriser la réadaptation et la réintégration sociale des PVA. En raison de sa
longévité, de sa popularité au sein de la communauté aphasique, et de son intérét international,

le Théatre Aphasique a suscité notre intérét en tant que sujet d'étude.

Notre recherche avait pour objectif de mieux comprendre les retombées de la participation aux

activités proposées par le Théatre Aphasique tant pour ses membres que pour leurs proches.

Dans I'ensemble, nous avons identifié 49 codes regroupés en 12 sous-themes, qui a leur tour
s'inscrivent dans 4 grandes thématiques. Le Théatre Aphasique ne se limite pas a une simple
activité de loisirs, il répond a des objectifs et a des besoins de nos participants-es et de leurs
proches, engendrant des retombées positives pour elleux. Nous avons établi des liens entre les
thémes et sous-thémes afin de comprendre de maniere exhaustive le processus, depuis la fin de
la réadaptation orthophonique jusqu'aux retombées résultant de la participation au Théatre
Aphasique. Au cours de cette trajectoire, nous avons examiné les caractéristiques du TA, y
compris ses animateurs-rices, ainsi que celles de nos participants-es. Nous avons identifié
également les mécanismes qui se développent suite a la participation aux activités du TA,
contribuant ainsi a des retombées significatives qui dépassent ces mécanismes. Les retombées
obtenues a la fin deviennent également des mécanismes favorisant |'engagement des
participants-es, le développement d’aspects tels que la valorisation et I'apprentissage, renforgant
ainsi leur espoir et leur motivation a s'améliorer davantage. En d'autres termes, lorsque la PVA
s'améliore en termes de communication et/ou de participation sociale, elle devient plus

déterminée a atteindre ses objectifs, s'investissant davantage au sein du Théatre Aphasique.

Plusieurs éléments contribuent au succes et a la longévité du TA, notamment I'engagement des
intervenants-es dans le soutien aux membres, et le fort sentiment d'appartenance des
participants-es. Les résultats de notre étude offrent des informations sur les éléments actifs qui
font du Théatre Aphasique un espace accueillant et inclusif ou les PVA peuvent continuer a
améliorer leur communication apres la réadaptation et un espace artistique ou I'imagination et

la créativité s'épanouissent.
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Ainsi, ces résultats pourraient servir de guide pour d'autres individus souhaitant mettre en place
des organismes similaires en fournissant une meilleure compréhension des mécanismes

potentiels expliquant les retombées observées.

Notre étude contribue également a mettre en lumiere les aspects positifs potentiels d'activités
telles que celles proposées par le Théatre Aphasique aux professionnels-les de la réadaptation,
qui pourraient ainsi mieux orienter les patients.es et leurs proches susceptibles de bénéficier de

ces programmes.

Finalement, le potentiel thérapeutique du Théatre Aphasique mérite une exploration plus
approfondie, et nos résultats, parmi les premiers a étre publiés sur ce type d'activités, pourraient
servir a formuler des hypotheses sur les mécanismes en jeu, encourager des études futures a plus
grande échelle, et proposer I'utilisation de méthodes mixtes (quantitatives et qualitatives) pour

généraliser des résultats.
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Annexes

Annexe 1

Scripts d’entrevues pour les tables rondes : membres Théatre Aphasique, proches, intervenant.es
Discussions préliminaires (tables rondes)

Liste de questions

Questions supplémentaires :
Générales
- Restez-vous au TA pour les mémes raisons qui vous ont poussées a y participer ?

- Comment les ateliers de stimulation/la troupe vous font vous sentir ? Si vous manquez une

journée, comment cela vous fait-il sentir ?
1. La participation sociale
Pour les participant.es
- Faites-vous plus d’activités depuis le TA ?
- Sur quelles activités de votre vie quotidienne le TA a-t-il un impact ?

- Comment décririez-vous votre cercle social depuis le TA ? A-t-il changé depuis le début de votre

participation ?

- Avez-vous créé des liens significatifs grace au TA ?

- Que vous apporte I'expérience de se retrouver tous en groupe ?
Pour les intervenant.es

- Qu’avez-vous remarqué de I'impact du TA sur ses participant.es ?
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- Avez-vous créé des liens significatifs grace au TA ?
Pour les proches

- Quelles différences sur le plan social remarquez-vous chez la personne du premier atelier a

aujourd’hui ?
- Quelles différences remarquez-vous sur votre propre vie sociale ?
- Avez-vous créé des liens significatifs grace au TA ?
2. La communication
Pour les participant.es
- De quelle maniere le TA vous aide a mieux communiquer ?
- Est-ce que la communication est toujours un objectif principal de votre participation ? OU

Aujourd’hui, quel est le but principal de votre participation ? Etait-ce le méme a votre premier

atelier ?
- Qu’est-ce que le TA apporte a votre communication ?

- Recherchez-vous I'aide d’un orthophoniste en dehors du TA ou trouvez-vous suffisant de

participer au TA ?
Pour les intervenant.es

- Orthophoniste --» Quelles différences peut-on retrouver avec la thérapie traditionnelle ? Et les

similarités ?

Pour les proches

- De quelle maniere le TA vous aide a mieux communiquer avec votre proche ?
- Trouvez-vous que le TA a amélioré votre communication avec votre proche ?
- Avez-vous développé des stratégies de communication grace au TA ?

3. L’expérience artistique
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Pour les participant.es

- Continueriez-vous a participer a des activités ciblées sur la communication si I'aspect artistique

était enlevé ? Pourquoi ?
- Comment le TA vous définit-t-il ?
- De quelle maniere le TA vous permet de créer et de contribuer de maniére active ?

- Est-ce que votre propre expérience/ appréciation artistique a changé suite au TA (pour activités

hors TA) ?
Pour les intervenant.es
- Comment le TA permet a la personne d’exprimer son art ?
Pour les proches
- Est-ce que vous percevez votre proche comme un artiste ?
4. Lareprésentation théatrale
Pour les participant.es
- De quelle maniere le TA vous permet de créer et de contribuer de maniere active ?
Pour les intervenant.es

- Orthophoniste --» Comment la représentation théatrale (le fait d’aller sur scene) permet a la

personne de mieux s’exprimer ?

Pour les proches

- Comment vous sentez-vous en voyant votre proche jouer une représentation ?
Exemples :

- Dites-moi une chose qui a changé pour toi avec le TA?

- Qu’est-ce que ¢a changerait pour toi si on t’enléve le TA aujourd’hui?

- Est-ce que le TA a amélioré ta communication?
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- Est-ce que le TA a amélioré ta qualité de vie?

- Est-ce que tu peux en dire plus? Comment? De quelle maniere?

- Comment ils décrivent I’expérience artistique que ces personnes vivent?
- Comment ils se pergoivent ? (Artistes?)

- Quelle est leur identité artistique ?

Exemple de questions tirées du scénario de la demande d’approbation éthique
Informations générales

® Parlez-moi du Théatre Aphasique (TA).

® Que représente le TA pour vous?

® Décrivez-moi le TA.

® Pourquoi avez-vous décidé de joindre le TA?

® Faites-vous d’autres activités (groupe de discussion aphasique, sports, etc.)?

® Avez-vous des activités hors d’un contexte lié a I'aphasie? Si oui, de quelle maniere est-ce que

le TA est différent de ces activités-la? (Quelle est la particularité du TA?)

Aspects positifs du Théatre Aphasique

e Qu’est-ce qui a changé dans votre vie depuis que vous ou votre proche faites partie du TA?

® Est-ce que les activités du TA ont une influence sur votre vie quotidienne, dans vos habiletés de

communication, etc.?

® Est-ce que c’est le TA spécifiquement qui vous aide avec ces habiletés?

® Pour vous, qu’est-ce qui est le plus important/ que vous préférez dans le TA?
Difficultés rencontrées au Théatre Aphasique

e Est-ce qu’il y a des difficultés dans votre participation au TA?
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e Quelles sont les barrieres a votre participation au TA?
® Y a-t-il des aspects négatifs?
e Connaissez-vous des personnes qui ont quitté le TA? Si oui, pourquoi?

® Est-ce qu’il y a des choses qui pourraient étre améliorées au TA?
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Annexe 2

Script d’entrevues individuelles semi-dirigées : membres du Théatre Aphasique
Discussions préliminaires (entrevues individuelles)
Liste de questions
Thématiques générales anticipées du scénario des entrevues semi-dirigées :

e Lesretombées sociales de la fréquentation des activités du TA
e Lesretombées concernant la communication de la fréquentation des activités du TA

e Lesretombées concernant I'expérience artistique de la fréquentation des activités du TA
Informations générales
- Parlez-moi du Théatre Aphasique (TA)
- Que représente le TA pour vous ?
- Décrivez-moi le TA.
- Pourquoi avez-vous décidé de joindre le TA ?
- Pourquoi votre proche a décidé de joindre le TA ?
- Faites-vous d’autres activités (groupe de discussion aphasique, sports, etc.) ?

- Avez-vous des activités hors d’un contexte lié a I'aphasie ? Si oui, de quelle maniére est-ce que

le TA est différent de ces activités-la (particularités du TA) ?
Aspects positifs du Théatre Aphasique
- Qu’est-ce qui a changé dans votre vie depuis que vous faites partie du TA ?

- Est-ce que les activités du TA ont une influence sur votre vie quotidienne, dans vos habiletés de

communication, etc. ?
- Est-ce que c’est le TA spécifiquement qui vous aide avec ces habiletés ?

- Pour vous, qu’est-ce qui est le plus important / que vous préférez dans le TA ?
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Difficultés rencontrées au Théatre Aphasique

- Est-ce qu’il y a des difficultés dans votre participation au TA ?

- Quelles sont les barrieres a votre participation au TA ?

-'Y a-t-il des aspects négatifs ?

- Connaissez-vous des personnes qui ont quitté le TA ? Si oui, pourquoi ?

- Est-ce qu’il y a des choses qui pourraient étre améliorées au TA ?

- Restez-vous au TA pour les mémes raisons qui vous ont poussées a y participer ?

- Comment les ateliers de stimulation/la troupe vous font vous sentir ? Si vous manquez une

journée, comment cela vous fait-il sentir ?

La participation sociale

- Faites-vous plus d’activités depuis le TA ?

- Sur quelles activités de votre vie quotidienne le TA a-t-il un impact ?

- Comment décririez-vous votre cercle social depuis le TA ? A-t-il changé depuis le début de votre

participation ?

- Avez-vous créé des liens significatifs grace au TA ?

- Que vous apporte I'expérience de se retrouver tous en groupe ?
La communication

- De quelle maniere le TA vous aide a mieux communiquer ?

- Est-ce que la communication est toujours un objectif principal de votre participation ? OU
Aujourd’hui, quel est le but principal de votre participation ? Etait-ce le méme a votre premier

atelier ?

- Qu’est-ce que le TA apporte a votre communication ?
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- Recherchez-vous I'aide d’un orthophoniste en dehors du TA ou trouvez-vous suffisant de

participer au TA ?
L’expérience artistique

- Continueriez-vous a participer a des activités ciblées sur la communication si I'aspect artistique

était enlevé ? Pourquoi ?
- Comment le TA vous définit-t-il ?

- De quelle maniere le TA vous permet de créer et de contribuer de maniére active ?
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Annexe 3

Script d’entrevue de groupe semi-dirigée : proches des membres du Théatre Aphasique
Discussion préliminaire (entrevue de groupe)
Liste de questions
Thématiques générales anticipées du scénario des entrevues semi-dirigées :

e Lesretombées sociales de la fréquentation des activités du TA
e Lesretombées concernant la communication de la fréquentation des activités du TA

e Lesretombées concernant I'expérience artistique de la fréquentation des activités du TA
Aspects positifs du Théatre Aphasique
- Qu’est-ce qui a changé dans votre vie depuis que votre proche fait partie du TA ?
- Est-ce que les activités du TA ont une influence sur votre vie quotidienne ?
- Pour vous, qu’est-ce qui est le plus important / que vous préférez dans le TA ?
Difficultés rencontrées au Théatre Aphasique
-Y a-t-il des aspects négatifs du TA ?
- Connaissez-vous des personnes qui ont quitté le TA ? Si oui, pourquoi ?
- Est-ce qu’il y a des choses qui pourraient étre améliorées au TA ?
Participation sociale

- Quelles différences sur le plan social remarquez-vous chez la personne du premier atelier a

aujourd’hui ?
- Quelles différences remarquez-vous sur votre propre vie sociale ?
- Avez-vous créé des liens significatifs grace au TA ?

La communication
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- De quelle maniere le TA vous aide a mieux communiquer avec votre proche ?
- Trouvez-vous que le TA a amélioré votre communication avec votre proche ?
- Avez-vous développé des stratégies de communication grace au TA ?

- De quels autres services bénéficie votre proche pour la communication ?
Expérience artistique

- Est-ce que vous percevez votre proche comme un artiste ?

La représentation théatrale

Comment vous sentez-vous e n voyant votre proche jouer une représentation ?
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Annexe 4

Themes Sous themes Codes Exemples

Espoir Envie de retour a la | PVAG6 : « Mais moi je dirais, un savant mélange des deux la, il faut que ¢a reste
normalité récréatif et plaisir, mais c'est sir que I'aspect retrouver les capacités doit rester
présent. Je pense que c'est fondamental pour conserver l'intérét puis
I'implication des gens. La plupart des gens qui s'impliquent ou qui vont aux

ateliers, c'est parce qu'ils ont le go(t de se reprendre en main. »
Envie de maintenir | PVA2 : « Justement je ne voulais pas... Moi j'étais terrorisée de perdre tous mes
les capacités acquis de réadaptation en général, j'étais vraiment terrorisée de ¢a, donc c'est
pour ¢a que j'ai... T'sais tout de suite apres j'ai fait: « Aie! On va en faire du
Leviers théatre. », je suis proche aidante. T'sais j'ai comme plein de projets pour ne pas

perdre justement... »

Envie d’améliorer les

capacités

PVA2 : « Donc pourquoi on revient au théatre aphasique au début c’est
vraiment (pause) ben j’pense c’est vraiment avec les orthophonistes on a
I'impression de pas étre en thérapie, pis de pas perdre notre temps, de

cheminer, d’aller chercher des outils pour étre meilleurs »

Recommandations

par
personnel-les

santé

les

de

Pas de codes

PVA6: « Moi en fait mon cheminement vers le théatre c’est que mon
orthophoniste, compte tenu de ma difficulté avec le langage, je faisais de la

prosodie, je sais pas Si c’est le bon mot...

Ql: Cest le bon mot.
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PVAG : J’avais pus de nuance dans la voix alors elle m’a dit : « Va donc faire du

théatre. Peut-étre que ¢a va t'aider. »

Composantes
et

caractéristiques

Lieu artistique

Réalisation de pieces

P6 « Elle fait partie de la troupe, elle participe aux ateliers de lecture, elle a été
faire... Elle a fait un travail d'écriture aussi a un moment donné, il fallait qu'elle
écrive des scenes et tout ¢a. Ca se faisait en travail d'équipe, donc chacun créait
des personnages qu'ils venaient entreméler ensemble pour créer une piece.

Pour elle c'est tres intéressant »

Présentation sur | PVAG6 « Alors « plaisir » parce que c’est agréable de collaborer avec les gens, de
scene faire confiance a d’autres puis de construire quelque chose de concret, de
réaliser jusqu’au bout en allant le présenter sur scene »

Beauté artistique P5 « Mais alors... La il y a eu la piece lonesco. Ga, ¢ca a été pour elle
extraordinaire! Puis pas juste pour elle! Pour... je pense que Madame D, elle
était aussi dans la piece de lonesco, ¢a, c'était agréable! Les costumes étaient
beaux, la dramaturgie était belle, on ne savait pas comment ¢a allait finir.

Sensibilité au | PVAG « Oui, je suis plus sensible a ce que ¢a demande, ce que ¢a exige. De faire

processus artistique

¢a, ¢a m’a donné cette information-la. Alors je suis plus sensible au travail qu’il

y a derriére ce que je vois. »

Lieu
socialisation

inclusif

de

Espace inclusif

12 : « Jpense a Monsieur C qui est tellement comique, faudrait que tu le
rencontres parce qu’il est tellement dréle Monsieur C. Monsieur C ne parle pas

du tout pi il trouve sa place, il trouve sa place a travers les gestes »
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Créer des liens avec

PVA7 : « Parce que normalement, si tu fais de la peinture, tu t'assois puis tu fais

le théatre et ses |lapeinture, puis tu quittes. Tu ne vas pas vraiment parler avec ces gens. Mais le

membres théatre, tu es la, tu dois parler avec les gens. On est dans une piéce, je parle avec
toi. Finalement, ¢a devient une petite communication, on se parle de nos
histoires. Qu'est-ce que toi tu fais? Est-ce que tu as des enfants? Des trucs
comme ¢a. Donc ¢a nous donne plus... On commence a parler, ce qui est bien,
je trouve, moi je trouve ¢a super »

Non jugement PVA2 : « Tous les gens qui y participent sont aphasiques ou ont des problemes
de langage donc je me sens vraiment incluse et pas jugée la-dedans »

Monde comme | PVA7: « Le fait de rencontrer des gens qui sont comme moi, ¢a a aidé beaucoup.

lui/elle Donc je ne suis pas la seule dans le monde, qui est aphasique. »

Lieu de socialisation

pour les proches

P5 : « Comme il y avait 15 ou 17 comédiens, comédiennes, bien si chacun en
parlait a quatre ou cing ou six personnes chez lui, on avait déja un public de
40 personnes. Alors quand on arrivait la-bas, on se connaissait, on se parlait, on

aidait a faire les décors »

Caractéristiques
des personnes
(Membres du TA

et intervenants-es)

Symptémes de

I'aphasie

PVA3 « quand on fait les exercices avec Monsieur E il ne les fait apprendre en
cheeur par série puis continue les inverses puis qu’il les mélange, la tsé je sais
ou est le livre dans la tablette ,mais la tablette elle est toute enfouillée sur le

lancher, c’est comme ca que j'expliquerai mes pertes de mémoire »
J

Caractére extraverti

P5 « Bien Madame D était une de celles qui aiment bien, je pense, proposer des

idées, proposer des rencontres, proposer des fétes. Il y en avait d'autres comme
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¢a, mais il y avait... Il y a eu aussi des personnes qui sont venues au Théatre

Aphasique qui ont créé certaines influences »

Courage — force

I3 «Heu et aussi de de voir la force que les les gens qui qui ont des difficultés
comme ¢a qui ont vécu un AVC. La force qu’ils ont de continuer, de de venir a

des ateliers comme ¢a de vraiment d’essayer de de vivre leur vie quand méme »

Détermination -

P3 « C’est quelqu’un quand méme d’assez optimiste donc c’est quelqu’un qui

motivation disait que... il voulait se prendre en main pis il voulait eh... combattre. Il veut
encore. Il voudrait aller travailler »
Compétence des | I1 « Aujourd’hui on parle Madame A qui ¢a fait 25 ans travaille avec les

intervenants-es

personnes aphasiques. Elle est capable d’animer un groupe heu seule. Heu elle
connait les personnes aphasiques, connait différents types d’aphasie, connait

les... heu... pi on a préparé quantité, quantité d’ateliers ensemble. »

Ecoute bienveillante

des intervenants-es

I2 « Pis j'pense a ¢a que oui si y avait pas le théatre, parce que le théatre c’est
pas tu viens juste faire une activité, c’est plus que ¢a. Moi j'vois parfois Madame
A la j’lui dit souvent Madame A j'la ramene en lui disant : « il faut que tu te
mettes une limite Madame A » parce que je vois que des fois Madame A elle
est...les gens "appellent pour lui parler de problemes extérieurs autres que le
théatre. C’'est comme un soutien, tsé c’est sdr la tu penses a Madame A tsé
guand y’ a un probléeme « ah ben la on va appeler Madame A ». C'est la

confidente la Madame A »
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Mécanismes

Apprentissage

Apprentissage

théatral

14 « Tsé parce que c’est pas toutes les gens de la troupe qui ont déja fait du
théatre pis qui s’intéressaient au théatre. Y’ a du monde dans dans la troupe
que c’'tais comme a cent millions de kilometres de de leur champ d’intérét, mais
yiont du fun a venir en en salle de répétition ca leur a peut-étre ouvert les yeux

sur ce qu’est le théatre »

Nouvelles capacités

cognitives

PVA7 « C'est le Théatre est... le théatre moi, je ne peux pas écrire. Et la piece
gu'on a faite au Théatre Aphasique, on est rentré dans un cours pour une année,
pour écrire cette piece. Et Madame A m'a dit : « Viens. », j'ai dit : « Je ne peux
pas écrire. ». Elle me dit : « Viens, apprends, tu vas le faire. ». J'ai dit : « Bon. ».
Ga a pris ... ¢a a aidé mais pas beaucoup pour moi, bien j'ai appris, mais quand
méme je ne suis pas encore... Disons je peux écrire des lettres normales, mais

pas vraiment plus que ¢a. »

Apprentissage

général

I3 « des gens qui ont des difficultés completement différentes, comme tu disais,
et on joue avec ¢a. On va, ok, toi c’est quoi les difficultés que toi tu as. Pis on
va... ok, toi tu vas apprendre de I'autre personne, pis moi je vais apprendre de

tout le monde »

Apprentissage pour

le proche

P2 « Bon pourquoi pas j'étais toujours curieuse de voir c’est quoi, moi je suis pas
professionnelle en aphasie je connais pas, quand j’entends de ¢a c’est quand

PVA2 a commencé justement le TA »

Valorisation

Autovalorisation -

fierté

PVA2 « mais je pense vraiment que I'objectif des représentations, c'est d'avoir

du plaisir puis d'étre fiers de nous. »
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Valorisation aux yeux

des autres

PVA6 « Monsieur C, je ne sais pas si vous le connaissez? Mais lui, impossible
d'avoir une discussion avec lui, il est vraiment aphasique profond, mais il arrivait
a jouer, juste avec son visage, puis avec sa capacité d'expression. Pour moi, c'est

le maitre de I'expression lui. »

Lieu de travail

Q2 : Ce que je comprends c'est que la troupe prend... Ca occupe pas mal de
temps aussi?
P17 : Ouais, bien le temps que j'ai a consacrer, je le fais! C'est comme un emploi

qgue j'aime, je le fais

Nouvelles

expériences

PVA4 « J'ai déja fait de la musique mais je pensais pas étre capable pis le théatre

m’a donné la chance de performer devant des salles, pleines ou pas pleines »

Plaisir

Plaisir 12 : « Pendant 2h les gens s’expriment pi je pense que c’est cet espace-la qui fait
que ben ¢a donne du plaisir aussi. C'est que ¢a... c’est. Donc, oui le premier mot
c’est plaisir, mais a c6té de ga yia tout plein de mots qui qui peuvent étre
rattachés a ¢a aussi. »

Rire 14 : « Et de donner des ateliers, d’entrer dans dans en dans une dans une salle

ou est-ce que les gens qui sont la sont contents d’étre la pi qu’t’es content d’étre
avec eux-autres parce que ¢a va étre un moment ou est-ce qu’on va avoir eu du

plaisir, qu’on va avoir ri, qui vont avoir ri »

Autodérision

PVA3 : « Faut qu’on s"amuse, faut qu’on rit, on rit de nous, pi de nos gaffes pi de

nos handicaps pi on rit nos bétises »
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Complicité entre

les participants-es

Entraide

P1 « C'est une famille, mais méme au bowling, ils s’entraident. Ils ont ce c6té-la
aussi d’entraide, il y a ce c6té de compréhension, pis ils ont tout un manque a

quelque part... »

Amour — amitié

P5 « Mais au début, il y avait une seule piece ou tout le monde participait et le
Théatre, une espéece de forme, de groupe d'entraide. C'est-a-dire, il y avait des

amitiés, il y avait des partages plus grands qu'il y en a maintenant. »

Compréhension -

empathie

14 « qui vont avoir eu du soutien, heu de la compréhension parce que parfois
t’animes un atelier et quelque chose peut subvenir et que t'as AUCUNEMENT
(avec emphase) heu aucunement les mots qui faut pour mettons rassurer ou
peu importe quoi pi c’est le groupe qui va trouver exactement le peu de chose

que ¢a prend pour ramener la personne mettons qui aurait été en difficulté. »

Volonté de s’adapter

PVAG « Je pense que... au début, ¢a les a surpris que j'apprenne si vite le texte

a l'autre de la personne que j'ai remplacée. Puis ils sont assez tolérants envers moi, je
n'ai jamais eu de commentaires négatifs ou de ressenti, ou de la pression ou de
guoique ce soit de la part des autres comédiens. »

Engagement Engagement — | 12 « Ben j'dois dire que moi c’qui me surprend, c’que vraiment c’est de voir a

général quel point c’est un organisme qui retient les gens. Heu je suis surprise de voir a

quel point heu les gens veulent participer, veulent étre présents, veulent faire

de la représentation, j'parle au niveau de la troupe, sont engagés »
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Engagement suscité
par les retombées

thérapeutiques

P3 « Eh, ben en fait je pense que c’est... pour moi quand il revenait heureux
parce que il avait aimé sa rencontre pis que y avait... pis qu’il me le racontait
aussi souvent ce qui s’était passé le plus eh... le plus possible, surtout en
extérieur, eh... c’était un plus. C’est un peu pour ¢a que j'ai souhaité comme

m’impliquer »

Engagement suscité
par les émotions
provoquées par les
représentations du

TA

P5 « L’émotion d’avoir vu quelqu’un qu’ils connaissent - pour la plupart, c’est
des gens qui sont des supporteurs de famille, d’amis surtout hen, c’est un public
gue I'on appelle parce qu’il a un intérét avec les personnes. C’'est pas qu’ils
viennent voir une performance de Lorraine Pintal, pas du tout. Alors, I'apreés,
c’est le besoin d’aller dire a I'autre : « C'est extraordinaire | Je pensais pas... ».

C’est cette émotion la que porte le TA. »

Engagement suscité
par le lien

familial/amical

P5 « Les petits-enfants, je me souviens, il y avait... Aprés ¢a, on a eu un Monsieur
B... non, pas Monsieur B... En tout cas, il avait été avocat, lui, il avait quatre ou
cing enfants, et des petits-enfants, a chaque fois qu'il y avait une piece, il y avait
la douzaine de familles qui étaient la, qui venaient voir leur grand-pére puis leur

pere. »

Engagement du

proche

PVAS8 « Quand ils ont besoin de moi et qu'ils me le disent, bien je me mets

disponible la »

Retombées

Effets

thérapeutiques

Communication

PVAS : « Ca a été vraiment... Pour moi, c'est une grosse rééducation, le Théatre.
Si je n'avais pas eu le Théatre, pour m'aider dans tout ce qui touche la voix, la

prononciation, I'articulation, et tout, je ne serais pas arrivée comme ¢a. »
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(espérés,

attendus)

Maintien/stimulation

continue

PVA8: « Ca a aidé aussi ma mémoire parce que... Bien ¢a a aidé a maintenir,
parce que quand on ne fait rien, on ne travaille plus, comme tu vois exemple,
j'ai perdu mes calculs, parce que je ne pratique plus. T'sais c'est... Donc quand
tu ne pratiques pas tes paroles, ta voix, tes ci, tes ¢a, ta mémoire, tu tombes a...
Ecoute comme les personnes agées. T'sais ils ne font rien. Ca se dégrade, fait

gu'il faut entretenir le muscle. »

Capacités cognitives

autres

PVA7 : « Aussi le fait de mémoriser pour le Théatre Aphasique, ca me prend une

année pour mémoriser tout ¢a. Ca nous a aidés beaucoup. »

Confiance

PVA8 : « mais avec le Théatre, ¢a m'a fait sortir de mon petit cocon. Ca m'a
donné plus de confiance. Oui, je parle mal, je le sais! J'ai un... Ce n'est pas ma

voix normale, mais c'est ¢a... Mais je n'ai pas peur astheure de parler. »

Thérapie - général

PVA2 : « Comme je disais, c'est vraiment une thérapie le Théatre. »

Bien-étre

PVA2 : « bien le Théatre me fait tellement du bien que la je suis capable d'étre

plus ouverte »

Solution a un blocage
de thérapie

traditionnelle

I1: « Eh... satisfaction de voir chez certaines personnes des gestes informatifs
approximatifs en contexte. Des gestes que j’ai toujours voulu obtenir dans mon
bureau mais que c’était difficile d’avoir une certaine, mettre un certain...
envelopper ¢a d’un certain contexte pour obtenir les gestes. Pis la, oups, ¢a

ressort comme ¢a. Tu fais : Ah! Ok! On fait pas des groupe pour rien »
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Résilience

P1 « Mais tsé les mots, il aurait aimé ga. J’en regarde au théatre qui sont partis,
qui ont rien pis qui sont montés, pis qui sont capables a arriver a dire des choses.

Mais lui il I'a pas. Alors, on a essayé, mais il est heureux »

Donner un sens a la

vie

PVA4 « Moi mon dessin ¢a représente vraiment le TA. Ca m’a redonné la
lumiére, mais pas juste a moi. Toute la lumiére avec tout le monde, sur scéne,
¢a peut représenter. Mais pour ma part, le TA c’est la lumiéere. Donner le golt

de vivre. C'est ¢a. »

Participation

sociale améliorée

Activités courantes

PVA2 « C'est plus facile quand je suis a |'épicerie, on s'entend. Dans un groupe
de personnes, puis je n'aime toujours pas ca. (rire) Mais c'est plus facile d'entrer

en contact, aussi d'avoir... des... D'avoir des trucs a dire. »

Roles sociaux

I1 « C’est que nous, quand on donnait les directives pour partir avec vidéo, on
disait : « Ok! 3-2-1 action. » Et puis la ben, y’a pas de reprise. « allez! Vas-y! Fais
ce que tu as a faire. Tu te souviens plus du texte ? Vas-y quand méme! On
enregistre. Fais ce que tu veux. » Mais, on avait déterminé le contexte et tout,
pis elle avait méme essayé d’apprendre des choses, mais la, Action la, c’est...
Pouf! Tout s’évapore... Qu’est-ce que je vas faire? Qu’est-ce que je vas faire ?
Et, la personne m’avait dit : « Tsé |1, aprés un an de 3-2-1 action, elle dit, I'autre
jour, elle dit, j"avais quelque chose de trés tres important a expliquer a la banque
pis a un moment donné, elle dit, ils sont venus me chercher pis y’ont dit

« Madame, c’est a votre tour. » Pis la elle dit : « Pis la j’ai faite ok, 3-2-1 action! »
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pis elle dit « je me lui lancée. » Pis la j’ai fait : ok, on a un petit impact la, on a

un impact. »

Tableau 4.— Résultats de I'analyse qualitative des données
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