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INTRODUCTION

La déglutition ou acte d’avaler, est une activité sensori-motrice complexe qui peut
étre altérée a la suite d’un accident vasculaire cérébral (AVC). Les troubles de la
déglutition qui en résultent peuvent étre discrets a séveres, placant alors le sujet en
situation de risque vital (St Guily et al., 2005; Ruglio, 2017). Compte tenu des
complications potentielles de la dysphagie et de ses retentissements sur la qualité de vie du
patient et de son entourage, une évaluation ainsi qu’une prise en charge précoce et
pluriprofessionnelle sont essentielles. L’orthophoniste joue un rdle clé et son intervention
est a la fois réadaptative, éducative, palliative et rééducative (Ruglio, 2017). L’éducation,
I’information et ’accompagnement du patient et de ses aidants sont au cceur de la prise en
charge orthophonique, dite écosystémique (Ruglio, 2017). L’orthophoniste comme
I’ensemble des professionnels doivent fournir des informations personnalisées orales et
écrites (Garrett et Cowdell, 2005), a différents moments de la prise en charge afin de
favoriser 1’acquisition de connaissances et la compliance aux traitements. Face a la
présence ¢éventuelle de freins cognitifs a la suite de I’AVC, le support écrit apparait
essentiel pour compléter, soutenir et renforcer les messages délivrés oralement (Griffin et
al., 2003). 11 existe actuellement de nombreux outils d'information écrits sur les troubles de
la déglutition a destination des patients et/ou des aidants. Ils présentent cependant des
limites a différents niveaux. La nécessité d’améliorer 1’information délivrée aux patients
victimes d’un AVC et a leurs aidants est bien réelle (Garrett et Cowdell, 2005).

C’est dans cette démarche que s’inscrit notre projet qui consiste en la participation a la
I’¢laboration d’un matériel permettant a I’orthophoniste, suite a son bilan, de réaliser des
fiches d’information personnalisées sur la dysphagie, en regroupant les informations

essentielles pour le patient et ses aidants selon leurs besoins au moment considéré.

Dans un premier temps, les données théoriques concernant la déglutition
physiologique et pathologique chez I’adulte suite a un AVC seront abordées. L’intérét de
délivrer des informations personnalisées au patient dysphagique et a son entourage au
cours de la prise en charge sera ensuite développé. La méthodologie utilisée pour cette
recherche sera détaillée puis les résultats seront présentés. Enfin, les résultats, leur

concordance avec la recherche antérieure et les limitations de 1’étude seront discutés.



PARTIE THEORIQUE

L.

Les mécanismes de la déglutition physiologique et pathologique chez I’adulte

1. Anatomie et physiologie de la déglutition

La déglutition, ou acte d’avaler, « réalise le transport des aliments de la bouche
jusqu’a I’estomac en assurant la protection des voies aériennes » (Woisard et Puech, 2011).
Elle ne se limite cependant pas a 1’alimentation et doit avant tout étre envisagée comme le
dispositif de protection des voies aériennes (Guatterie et Lozano, 2005). La déglutition
repose sur trois capacités fonctionnelles (Ruglio, 2017) : les capacités de protection des
voies aériennes, de propulsion pharyngée du bolus (sécrétions orales, nasales et
bronchiques, aliments, salive) et d’expulsion des fausses routes (FR).

La déglutition est une activité sensori-motrice complexe qui implique différentes structures
anatomiques dont la cavité orale, le pharynx, le larynx et I’cesophage (Auzou, 2007a).
Traditionnellement, elle est décrite comme la succession de trois temps (Auzou, 2009 ;
Woisard et Puech, 2011) : temps oral, laryngo-pharyngé et cesophagien.

Le temps oral peut lui-méme étre divisé en deux phases avec le temps de préparation du
bol alimentaire, qui comporte un enchainement d’actes volontaires permettant de constituer
un bolus homogene, et le temps oral proprement dit. Ce dernier va de la propulsion
postérieure du bolus jusqu’au déclenchement du temps laryngo-pharyngé. Ce temps oral
n’est cependant pas systématique puisque les sécrétions nasales et bronchiques sont
également avalées sans passer par la cavité buccale.

Le temps laryngo-pharyngé décrit par Guatterie et Lozano (2005) est « automatico-
réflexe » et déclenché par le contact du bolus avec les récepteurs sensitifs de 1’isthme du
gosier, de I’oropharynx et de la margelle laryngée (Woisard et Puech, 2011). Il assure la
protection des voies aériennes puis réalise le transport du bolus a travers le pharynx jusqu’a
I’cesophage. 1l correspond a plusieurs activités physiologiques coordonnées (Crevier-
Buchman, Borel et Brasnu, 2007) que sont la fermeture vélopharyngée, 1’occlusion et
I’¢lévation du larynx, le recul de la base de langue, le péristaltisme pharyngé et la
dilatation du sphincter supérieur de I’cesophage (SSO) (Woisard et Puech, 2011).

Le temps cesophagien, totalement réflexe, s’étend du passage du bolus au niveau du SSO,
jusqu’a son arrivée dans I’estomac (Auzou, 2007a). Le bolus progresse par ondes

péristaltiques.



2. Controle neurologique de la déglutition

La déglutition est une activité complexe au cours de laquelle motricité volontaire
automatique et réflexe sont liées (Lozano et Guatterie, 1997). Le contrdle neurologique de
la déglutition met essentiellement en jeu des afférences et efférences périphériques, le
tronc cérébral constituant le centre de la déglutition ainsi que les hémisphéres cérébraux
(Auzou, 2007b ; Crevier-Buchman et al., 2007). Les noyaux gris centraux et le systéme
cérébelleux interviennent aussi dans le contrdle de la déglutition (Allepaerts, Delcourt et
Petermans, 2008).

Les informations sont transmises via les six paires de nerfs craniens dévolus a la
déglutition (V, VII, IX, X, XI, XII). Les noyaux de ces nerfs craniens se regroupent en
deux amas au niveau du bulbe (noyau du tractus solitaire et noyau ambigu). Ils constituent
les centres bulbaires de controle de la déglutition (Woisard et Puech, 2011). Le tronc
cérébral organise les actes réflexes de la déglutition.

Le cortex cérébral gére les activités volontaires (Allepaerts et al., 2008). Le centre dévolu a
la déglutition serait situé au niveau de 1’opercule rolandique (Bleeckx, 2002). La
représentation corticale de la déglutition est bilatérale et asymétrique (Singh et Hamdy,
2006) avec la prédominance d’un des hémisphéres variable selon les individus (Hamdy, et
al. 1996 ; Hamdy et Rothwell, 1998). Selon Dehaghani, Yadegari, Asgari, Chitsaz, et
Karami (2016), 1’hémisphére droit serait prédominant. Cette représentation bilatérale
permet en cas de 1ésion unilatérale une compensation du coté sain.

Des lésions peuvent se situer a chaque niveau de commande et sont susceptibles

d’entrainer des troubles des mécanismes de la déglutition.

3. Les troubles de la déglutition chez I’adulte victime d’un accident vasculaire

cérébral (AVC)
3.1 Définition

Les termes trouble de la déglutition et dysphagie oropharyngée sont parfois
dissociés, le premier étant davantage associ¢ a la notion de FR et le second a la notion de
blocage. Ils sont cependant équivalents sur le plan sémiologique (Woisard et Puech, 2011)
et seront ici employés de maniere indifférenciée.

Les troubles de la déglutition correspondent aux difficultés de transport du bolus (aliments,
sécrétions orales, nasales et bronchiques) du rhinopharynx, de la bouche ou du pharynx
jusqu’a D’estomac et au déficit de protection des voies aériennes durant cette période

(Woisard et Puech, 2011). Les perturbations peuvent étre discrétes a séveres, placant alors



le sujet en situation de risque vital (St Guily et al., 2005 ; Ruglio, 2017). On distingue les
dysphagies oropharyngées qui affectent 1’efficience ou la sécurité des deux premiers
temps de la déglutition (Martino et al., 2005), des dysphagies cesophagiennes. Elles sont

fréquemment associées au sein de tableaux cliniques complexes.
3.2 Une étiologie neurologique fréquente : les accidents vasculaires cérébraux

Les troubles de la déglutition sont principalement dus a des affections neurologiques

ou oto-rhino-laryngologiques (ORL). Parmi les affections neurologiques, les accidents
vasculaires sont probablement la cause la plus fréquente de dysphagie (Woisard et Puech,
2011).
Les AVC constituent un enjeu de santé publique majeur (Béjot et al., 2010). Il s’agit de la
troisiéme cause de déces et la premicere cause de dépendance et de perte d’autonomie
(Agence Nationale de I’Accréditation et de ’Evaluation en Santé [ANAES], 2002). En
phase aigué, 30 a 80 % des AVC s’accompagnent de troubles de la déglutition selon la
méthode (clinique ou instrumentale) et le moment d’évaluation (Martino et al., 2005). La
présence et la sévérité des troubles de la déglutition sont notamment influencées par la
taille et la localisation de la ou des Iésion (s) post-AVC (Avery, 2016 ; Paciaroni et al.,
2004). Les Iésions situées au niveau du bulbe du tronc cérébral entrainent des troubles de la
déglutition séveres (Woisard et Puech, 2011). L’évolution des troubles est régressive
(Auzou, 2009). Dans les trois premiers mois suivant I’AVC, la réorganisation corticale de
I’hémisphére non dominant permet une récupération fonctionnelle spontanée de la
déglutition (Barritt et Smithard, 2009 ; Singh et Hamdy, 2006). Ces troubles peuvent
néanmoins persister au-dela du sixieme mois post-AVC (Mann, Grad-Dip, Hankey et
Cameron, 1999 ; Nilsson, Ekberg, Olsson et Hindfelt, 1998).

3.3 Sémiologie des troubles de la déglutition

Woisard et Puech (2011) distinguent les symptomes spécifiques aux troubles de la
déglutition des symptomes aspécifiques. Ils varient d’un patient a I’autre et peuvent

fluctuer au cours du temps chez un méme individu (Forster et al., 2013).
3.3.1 Les symptomes spécifiques

Les symptomes spécifiques peuvent orienter vers un mécanisme
physiopathologique et donnent des indices concernant la localisation du trouble. De
multiples symptomes sont recensés tels qu'un bavage, des stases buccales, valléculaires,

pharyngées ou laryngées, un blocage, une toux ou encore un hemmage. Des pénétrations



laryngées, des fausses routes nasales (Allepaerts et al., 2008 ; Woisard et Puech, 2011) et
une voix mouillée peuvent également ¢voquer un trouble de la déglutition.

Les pénétrations laryngées consistent en 1’entrée de liquides ou d’aliments dans le larynx
au-dessus des cordes vocales. Leur passage au-dessous du plan glottique définit
I’inhalation (Auzou, 2009 ; Newman, Vilardell, Clavé et Speyer, 2016). Toute FR,
pénétration ou inhalation, peut déclencher le réflexe de toux. Ce mécanisme d’expulsion
joue un rdle curatif de la FR assurant la désobstruction des voies aériennes par
I’expectoration de corps étrangers vers le pharynx (Guatterie et Lozano, 2005). La FR peut
cependant étre silencieuse (Leeman, Sergi, Sahinpasic et Schnider, 2016 ; Puisieux et al.,
2009 ; Ramsey, Smithard et Kalra, 2005) et passer inapergue par inhibition du réflexe de
toux. La FR est qualifiée selon son moment de survenue par rapport au réflexe de

déglutition, elle peut se produire avant, pendant ou apres le déclenchement du réflexe.
3.3.2 Les symptomes aspécifiques

Les symptomes aspécifiques constituent des signes de gravité qui informent sur le
retentissement et la tolérance de la dysphagie par le patient.
Il sera important de rechercher des adaptations alimentaires mises en place spontanément
par le patient, telles qu'un allongement de la durée des repas, une modification des
consistances, ou encore des restrictions alimentaires (Auzou, 2009). Dans les cas les plus
séveres, les dysphagies peuvent induire un risque vital. Elles ont pour complications
potentielles la dénutrition et la déshydratation lies a ’altération de I’efficacité de la
déglutition ainsi que les infections pulmonaires li¢es a ’atteinte de la sécurité¢ de la
déglutition (Baijens ef al., 2016 ; Forster, Samaras, Gold et Samaras, 2011 ; Rofes et al.,
2011 ; Rofes, Vilardell et Clave, 2013).
Les troubles de la déglutition peuvent en outre avoir un impact psychosocial (Waddington,
2009) et émotionnel important, altérant considérablement la qualité de vie ou de fin de vie
(Cohen et al., 2016 ; Ekberg, Hamdy, Woisard, Wuttge-Hanning et Ortega, 2002 ; Pu,
Murry, Wong, Yiu et Chan, 2017). Leurs retentissements majeurs sur la vie du patient le
placent en situation de handicap (Guatterie et Lozano, 2008).
Les dysphagies sont associé¢es a une morbi-mortalit¢ importante, a une augmentation de la
durée d’hospitalisation (Rofes ef al., 2011) et a un risque accru d’institutionnalisation,
entrainant des colts financiers notables (Bleeckx, 2007). La recherche de ces signes

aspécifiques est fondamentale pour une prise en charge précoce.



3.4 Les mécanismes physiopathologiques

Les mécanismes physiopathologiques sont les conséquences d’anomalies anatomiques
ou neurologiques sur la physiologie de la déglutition. Woisard et Puech (2011) divisent ces

mécanismes en défauts de protection, de transport et des mécanismes d’expulsion.

3.4.1 Défauts de protection des voies aériennes
Ils peuvent étre multiples et se situer a différents niveaux. Un défaut de fermeture
postérieure de la cavité buccale entraine le passage prématuré d’une partie du bolus vers
le pharynx et favorise les FR avant la déglutition. Au niveau du cavum, il se manifeste par
un reflux nasal avec des stases alimentaires dans les fosses nasales ou des régurgitations au
moment du temps pharyngé. Un défaut de fermeture laryngée aux niveaux supra
glottique ou glottique entraine des pénétrations endolaryngées voire des inhalations. Un

déficit de relaxation du SSO est possible et favorise alors les FR apres la déglutition.

3.4.2 Défauts de transport du bolus

Un défaut de transport oral peut étre associé et se manifester de différentes fagons.
Une rétention buccale est définie comme une absence ou un retard & démarrer la séquence
motrice de propulsion du bolus, qui stagne alors dans la cavité orale. Un défaut de contrdle
oral du bolus consiste en I’incapacit¢ a former un bol alimentaire homogene et a le
maintenir dans la cavité orale. Les stases buccales présentes peuvent étre dégluties
secondairement ou s’échapper vers 1’avant ou ’arriére de la cavité buccale. La propulsion
orale du bolus vers le pharynx peut étre altérée expliquant la présence de stases résiduelles.
Un défaut de transport pharyngé est possible. Il peut s’agir d’un déficit d’initiation du
temps pharyngé rendant difficile le passage du bolus formé vers le pharynx, ou de son
déclenchement, correspondant a 1’absence ou au retard de la séquence motrice du temps
pharyng¢ alors que le bolus pénétre dans le pharynx. Des risques de pénétrations laryngées
sont présents. Une atteinte du transport pharyngé consiste en la diminution de la force ou
de la qualité de propulsion du bolus a travers le pharynx, entrainant un ralentissement du
transit et des stases pouvant déborder dans le larynx.
Enfin, il peut s’agir d’un défaut de transport cesophagien li¢ notamment a une atteinte de
I’ouverture du SSO pour le passage du bolus. Cela entraine des stases hypopharyngées et

un risque de FR apres la déglutition.

3.4.3 Défaut des mécanismes d’expulsion



Un défaut des mécanismes d’expulsion correspond a I’absence ou au retard du réflexe
de toux ou du hemmage suivi de déglutition a vide. La protection et le nettoyage des voies
aériennes sont alors compromis (Guatterie et Lozano, 2005). Plus les FR se chronicisent,
plus elles deviennent silencieuses ou a bas bruit. En phase aigu€, jusqu’a 25 % des patients

victimes d’un AVC seraient concernés par les FR silencieuses (Ramsey ef al., 2005).

Compte tenu des complications respiratoires, infectieuses et nutritionnelles potentielles de
la dysphagie et de ses retentissements sur la qualité de vie du patient et de son entourage,

une évaluation et une prise en charge précoce et pluriprofessionnelle est essentielle.

II. Information et accompagnement du patient dysphagique suite 2 un AVC et de son

entourage : une part essentielle de la prise en charge

La prise en charge pluriprofessionnelle des patients dysphagiques implique
notamment 1’orthophoniste qui joue un role clé dans 1’évaluation diagnostique et la prise
en charge des dysphagies. Son intervention est réadaptative, éducative, palliative et
rééducative (Ruglio, 2017). Les moyens utilisés comprennent la rééducation spécifique
(analytique et fonctionnelle) et la réadaptation par la mise en place de stratégies de
compensation. L’intervention orthophonique comprend également une large part
d’information, d’éducation et d’accompagnement du patient, des aidants familiaux et des

professionnels : elle est dite écosystémique (Ruglio, 2017).
1. Objectifs de ’information et de I’éducation du patient

L’éducation et I’information du patient et ses aidants sont devenues une priorité dans
les unités de soins (Forster ef al., 2008) et une pratique courante. Elles ont pour principaux
objectifs 1’acquisition d’habiletés et de techniques spécifiques (Griffin, McKenna et Tooth,
2003) permettant une meilleure compréhension des troubles et I’amélioration de la
compliance aux traitements médicamenteux et de rééducation (Cortes et Woimant, 2007).
En délivrant des informations personnalisées a un moment adapté et dans un format
adéquat selon les besoins d’information du patient et de ses aidants (McKenna et Tooth,
2006, cité par Eames, Hoffmann, Worrall et Read, 2010), les professionnels de santé
favorisent 1’acquisition de connaissances. Elles constituent un pré-requis pour comprendre
la nécessité d’un changement de comportement (Hoffmann et McKenna, 2006). Elles
donnent les moyens au patient de prendre des décisions éclairées, et donc d’étre acteur de
sa rééducation (Eames et al., 2010). Il est responsabilisé, considéré comme un étre social a

part enticre (Waddington, 2009) et peut ainsi participer activement aux décisions



concernant sa santé (Griffin et al., 2003). L’efficacité de la rééducation s’en trouve alors
augmentée (Pindus et al., 2018). Les complications des troubles de la déglutition sont
limitées et la survie du patient améliorée (Ickenstein et al., 2010 ; Rofes et al., 2013). La
satisfaction du sujet et de son entourage ainsi que leur qualité de vie a long terme sont

améliorées (Griffin et al., 2003).
2. Différentes formes d’information : informations orales et écrites

L’éducation et I’information du patient et de son entourage sont au cceur de
I’intervention orthophonique, et doivent débuter le plus rapidement possible des
I’hospitalisation (Cortes et Woimant, 2007). La premiére démarche pour les professionnels
de santé consiste a les informer de la situation médicale et cognitive du patient et du
pronostic. Lors de la phase aigu€¢ au cours de laquelle la majorité des informations sont
délivrées (Pindus et al., 2018), 80 % des patients dysphagiques suite a un AVC
présenteraient des troubles de la communication associés (Flowers, Silver, Fang, Rochon et
Martino, 2013). Des difficultés pour comprendre, retenir et assimiler 1’ensemble des
informations délivrées seraient présentes en raison des troubles perceptifs et/ou cognitifs
consécutifs a ’AVC (Lawrence, Kerr, Watson, Paton et Ellis, 2010). Selon Le$niak, Bak,
Czepiel, Seniow et Czlonkowska (2008), 78 % des patients victimes d’'un AVC
présenteraient des troubles neurocognitifs post-AVC pouvant affecter les domaines
moteurs-gestuels (apraxie), visuo-spatiaux et constructifs, langagiers (aphasie), mnésiques,
attentionnels et exécutifs. Un syndrome dysexécutif cognitif ou comportemental ainsi que
des troubles de la mémoire a court terme et a long terme épisodique (Roussel, Barbay,
Andriuta et Godefroy, 2017) sont fréquemment rapportés. Le patient oublierait rapidement
les informations délivrées oralement (Brumfitt, Atkinson et Greated, 1994 ; Kitching,
1990). 11 apparait alors primordial d’inclure I’entourage dans la prise en charge (Lawrence
et al., 2010). Les aidants estiment qu’ils présentent eux-aussi des difficultés a retenir les
nombreuses informations fournies (Garrett et Cowdell, 2005).

C’est pourquoi, en complément des informations verbales, il est recommandé de fournir au
patient et a son aidant principal un support d’information écrit personnalisé auquel ils
pourront se référer a tout moment (Brumfitt es al., 1994), et ce autant de fois que
nécessaire (Wiles, Pain, Buckland et McLelland, 1998). Ce support écrit permettra de
rappeler et compléter les informations orales (Hoffmann et McKenna, 2006) et ainsi de
lever les incompréhensions. Il facilitera ’appropriation des conseils et leur application

(Chadwick, Jolliffe et Goldbart, 2002).



Face a la présence éventuelle de freins cognitifs post-AVC, le support écrit apparait
essentiel pour renforcer les messages délivrés oralement mais ne doit en aucun cas s’y

substituer (Hoffman et McKenna, 2006 ; Seron, Seron et Nootens, 2016 ; Weinman, 1990).

3. Critéres a respecter pour délivrer un message de maniére adéquate

Selon Seron ef al., (2016), un certain nombre de critéres sont a respecter concernant

le contenu et la transmission des informations délivrées.

3.1 Cohérence des informations

Les informations transmises par I’orthophoniste doivent étre coordonnées avec celles
délivrées par les autres membres de 1’équipe pluriprofessionnelle. Dans le cas contraire, le
patient et ses aidants recoivent des messages peu cohérents voire contradictoires (Seron et
al., 2016). Cichero et al. (2013) soulignent la nécessité d’une standardisation nationale de
la terminologie afin d’améliorer la prise en charge des patients dysphagiques, la

collaboration interprofessionnelle, et réduire les incompréhensions et ambigiiités.

3.2 Les destinataires du message

Les informations sont a délivrer en priorité au patient lui-méme lorsqu’il est en

mesure de les comprendre ; si ce n’est pas le cas, il est indispensable d’inclure les aidants.

3.3 Clarté et pertinence des informations

Les professionnels doivent accorder une attention particuliere a la fois au contenu et
a la forme des messages délivrés.
Face a la diversité et la complexité des tableaux cliniques rencontrés, I’orthophoniste doit
fournir des messages précis et spécifiques en situation écologique (Ruglio, Lafaille et
Fusari, 2012). Les informations doivent étre pertinentes pour le public visé¢ (Flamand-
Roze, Roze et Denier, 2012). Il est important qu’elles soient hiérarchisées (ANAES, 2000),
claires et compréhensibles pour tous les patients, quel que soit leur niveau de littératie
(Hoffmann et Worrall, 2004). Pour cela, un vocabulaire simple et des phrases courtes sont
employés (Kitching, 1990). Les informations écrites sont utiles et efficaces seulement si les
destinataires peuvent les lire, les comprendre et les mémoriser (Griffin et al., 2003 ;
Hoffmann et Worrall, 2004). Le message doit avant tout étre personnalisé et adapté aux
besoins du patient et a ses habiletés réelles au moment considéré (Hoffmann et McKenna,
2006). Il est donc nécessaire d’écouter attentivement le patient et ses aidants pour cerner
leurs attentes et besoins d’information qui varient dans le temps en fonction de 1’évolution

de la situation (Cameron, Naglie, Silver et Gignac, 2013 ; Garrett et Cowdell, 2005). Les



informations délivrées seront régulicrement mises a jour selon des progres du patient (Gan,
Gargaro, Kreutzer, Boschen et Wright, 2010). Un screening préalable des différents
domaines cognitifs (Trauchessec, 2018) permet d’ajuster les explications au niveau de
compréhension du patient et de ses aidants.

Une attention particuliére sera également portée a la mise en page des informations sur le
support. La forme adéquate des ¢léments aide a attirer et maintenir 1’attention du lecteur
(Kitching, 1990). L’organisation des informations, la typographie, ainsi que les
illustrations choisies (Hoffmann et Worrall, 2004 ; Hoffmann et McKenna, 2006) devront
étre adaptées au mieux. Il sera important de vérifier que ce qui a été dit a bien ét¢ compris ;
dans le cas contraire, le professionnel répétera plusicurs fois les mémes informations
(Garrett et Cowdell, 2005 ; Rodgers, Bond et Curless, 2001).

En pratique, ces recommandations ne sont cependant pas toujours respectées lors de la

transmission des informations aux patients et a leurs aidants.
4. Limites des informations délivrées actuellement

L’intérét d’un support €crit pour étayer les explications orales est reconnu ; c’est la
raison pour laquelle il existe actuellement de nombreux outils d'information écrits sur les
troubles de la déglutition a destination des patients et/ou des aidants. Rodgers et al. (2001)
rapportent cependant que 40 % des patients hospitalisés a la suite d’'un AVC et leurs
aidants ne sont pas satisfaits des informations fournies concernant I’AVC. L’amélioration
des éléments délivrés est bien réelle (Garrett et Cowdell, 2005) et nécessaire compte tenu
des retentissements potentiels des troubles de la déglutition.

Actuellement, les informations contenues dans les supports écrits ne sont pas toujours
adaptées aux besoins des patients, tant au niveau du fond que de la forme (Hoffman et
McKenna, 2006 ; Pindus et al., 2018). Elles sont souvent trop complexes compte tenu du
niveau de lecture des patients (Hoffmann et McKenna, 2006). Elles sont peu adaptées aux
spécificités de chacun voire ambigués (Brumfitt ef al., 1994) ou contradictoires (Eames et
al., 2010). Ce peut étre source de confusion (Pindus et al., 2018) et d’anxiété pour les
patients. La mise en page des éléments sur les supports présente également des limites ; les
explications sont parfois mal organisées (O'Mahony, Rodgers, Thomson, Dobson, et
James, 1997). Elle pourrait étre améliorée pour la plupart d’entre eux (Hoffmann et

McKenna, 2006) facilitant ainsi la compréhension des éléments fournis.
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POSITION DU PROBLEME ET HYPOTHESES

L’éducation et I’information du patient et des aidants familiaux font désormais partie
intégrante de I’intervention orthophonique dite écosystémique (Ruglio, 2017).
Une revue de la littérature a permis de mettre en évidence la nécessité pour les
professionnels de santé de délivrer au patient dysphagique et a son entourage des
informations personnalisées orales et écrites (Garrett et Cowdell, 2005), a différents
moments de la prise en charge, afin de favoriser 1’acquisition de connaissances et la
compliance aux traitements. Les supports d’information écrits sur I’AVC disponibles
actuellement présentent des limites a différents niveaux : la forme et le contenu ne sont pas
toujours adaptés tout comme le moment choisi pour délivrer les messages (Murray,
Ashworth, Forster et Young, 2003). Les informations écrites sont parfois inappropriées
pour les patients présentant des déficits cognitifs associés (Lawrence et al., 2010) car trop
complexes ou peu adaptées a leurs besoins spécifiques au moment donné.
Dans I'optique d’améliorer la qualité des messages délivrés aux patients dysphagiques
suite a2 un AVC et a leur entourage et ainsi de réduire les retentissements des troubles,
I’¢laboration d’un outil informatisé est envisagée. Il permettra a I’orthophoniste, suite a son
bilan, de réaliser des fiches d’information personnalisées sur la dysphagie. A partir de
cet outil, le professionnel sélectionnera les ¢léments qu’il souhaite voir apparaitre sur les
supports écrits et pourra les actualiser réguliérement selon les besoins du destinataire qui
évoluent au cours du temps (Cameron et al., 2013 ; Garrett et Cowdell, 2005). Cette
possibilité de personnaliser et de mettre a jour les explications fournies sur les supports en
constitue le principal intérét.
Mon travail va consister plus particulicrement a élaborer des prototypes de fiches
d’information concernant 1’anatomie et la physiologie de la déglutition, la sémiologie des
troubles et les mécanismes physiopathologiques.
Nous postulons alors que :

1- Les orthophonistes jugent utile la création d’un outil permettant de réaliser des
fiches d’information personnalisées sur la dysphagie, adaptées a chaque patient et a
ses caractéristiques propres

2- Les orthophonistes apportent de nombreuses modifications aux supports
d’information existants peu adaptés aux besoins de chaque destinataire, voire créent

leur propre document écrit
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3- Les orthophonistes estiment rencontrer des difficultés pour transmettre les
informations aux patients

4- Les orthophonistes jugent utile la création de 3 niveaux de complexité afin
d’adapter les informations au niveau de compréhension du patient et de ses aidants

5- Les orthophonistes interrogés souhaitent que 1’outil leur permette de choisir et
d’expliquer les domaines suivants : anatomie et physiologie de la déglutition,
sémiologie des troubles de la déglutition, mécanismes physiopathologiques

6- Les orthophonistes ayant lu et/ou testé les fiches d’information les estiment

adaptées sur le fond et la forme aux besoins du patient et de ses aidants

Ces différentes hypothéses seront reprises et détaillées dans la partie méthodologique.
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METHODOLOGIE EXPERIMENTALE

1. Population
1.1 Population d’étude

Pour cette enquéte par questionnaire, nous nous sommes adressés a des
orthophonistes diplomés du Certificat de Capacité d’Orthophoniste, libéraux et/ou salariés,
quelle que soit leur expertise dans la prise en charge des patients dysphagiques.

Notre premicre population se compose de 23 orthophonistes ayant répondu au « pré
test », ce petit échantillon est représentatif de la population visée par 1’étude.

Notre deuxiéme population se compose de 290 orthophonistes ayant répondu au
questionnaire initial. Les professionnels n’ayant pas répondu au questionnaire dans sa
totalité ont été¢ exclus de notre étude afin de tenir compte du biais lié a ces données
incompletes.

Parmi ces 290 orthophonistes, 13 orthophonistes (population 3) ont lu ou testé les fiches
d’information auprés de leurs patients dysphagiques et/ou de leurs aidants et répondu a
notre questionnaire d’évaluation. Les professionnels n’ayant pas répondu au questionnaire

dans sa totalité ont été exclus pour les mémes raisons que précédemment.
1.1.1  Critéres d’inclusion et d’exclusion

Les critéres d’inclusion retenus sont 1’obtention du Certificat de Capacité

d’Orthophoniste et le fait d’étre en activité. Aucun critére d’exclusion n’a été défini.
1.1.2  Caractéristiques des sujets

Notre premicre population se compose d’orthophonistes libéraux (83%) mais
également mixtes (13%) et salariés (4%), prenant ou non en charge des patients
dysphagiques. Les tableaux 1 et 2 ci-dessous représentent la répartition des sujets
(population 2 et 3) en fonction de leurs caractéristiques :

Tableau 1 : Tableau présentant la vépartition des sujets ayant répondu au questionnaire 1

selon leurs caractéristiques générales (population 2)

Formation(s)

N tient 1€ tai
Mode d’exercice ombr.e de pa 1en.s comp .elflen aires

dysphagiques/semaine suivies en
dysphagies

Description [ iheral  Mixte Salariat 0 1 2 3 4et+ Oui Non

des sujets :
nombre 193 40 57 55 45 48 37 105 187 103

(pourcentage) (66%) (14%) (20%) (19%) (15%) | (17%) (13%) (36%) (64%) = (36%)
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Tableau 2 : Tableau présentant la répartition des sujets ayant participé a la phase de test

selon leurs caractéristiques générales (population 3)

Mode d’exercice Nombr.e de patlen.ts
dysphagiques/semaine
Libéral Mixte Salariat 0 1 2 3 4et+
De:scrlptlon des 4 2 7 0 2 4 3 4
sujets : nombre
(pourcentage) (31%) (15%) (54%) (0%) | (15%) (B1%) (23%) (31%)

2. Matériel

Pour répondre a nos hypotheses, le matériel utilisé est constitué des différents éléments
détaillés ci-dessous :

- Le «pré-test »

- Le questionnaire initial

- Les fiches d’information écrites

- Le questionnaire d’évaluation des fiches
Etant deux étudiantes a participer a cette étude, nous avons travaillé ensemble a la

réalisation de ce matériel.
2.1 Le « pre-test »

Afin d’évaluer la faisabilité et I’intérét de ce projet, nous avons réalisé un « pré-test »

rapide. 11 a été soumis a 23 orthophonistes.
2.2 Le questionnaire initial

Un premier questionnaire est propos¢ aux orthophonistes avec pour objectif de
recenser les différents « domaines » jugés indispensables a mentionner et a expliquer sur
les supports d’information. Ce questionnaire est réalis¢é a partir de la plate-forme
Limesurvey'. 1l se compose de 17 questions réparties en 3 groupes principaux :
« Informations générales » recensant les caractéristiques générales des orthophonistes
(population 2), « Supports d’information existants » interrogeant les orthophonistes sur la
qualité des documents dont ils disposent actuellement, « Notre projet » concernant 1’intérét
des praticiens porté a ce projet et les domaines indispensables a expliquer sur ces fiches
d’information. Les questions sont hiérarchisées selon un ordre défini afin d’assurer une
cohérence. Ce questionnaire se compose de questions fermées, a choix unique ou multiple,

de questions mixtes et ouvertes. Les variables recueillies sont qualitatives nominales et

" Outil de création de questionnaires en ligne
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quantitatives. Les réponses sont anonymisées et analysées de facon quantitative et

qualitative. Un extrait du questionnaire est présenté en annexe (Annexe 1).
2.3 Les prototypes de fiches d’information

A partir des données recueillies lors du premier questionnaire, nous avons constitué
des prototypes de fiches d’information personnalisées a destination du sujet dysphagique
suite a un AVC et/ou de ses aidants. Ces supports écrits ont pour but de soutenir, compléter
ou renforcer les informations orales (Griffin et al., 2003) fournies par I’orthophoniste au
cours de la prise en charge. Ils facilitent ’acquisition de connaissances et une meilleure
compréhension des troubles de la déglutition. Le patient est ainsi responsabilisé et devient
véritablement acteur de sa rééducation (Griffin et al., 2003).

Nous avons cherché a transmettre des informations écrites adaptées aux besoins
spécifiques du patient, claires, précises et concises. 42 fiches ont été réalisées, portant sur 9
domaines différents jugés essentiels par les professionnels a mentionner et a expliquer au
cours de I’intervention orthophonique. Elles sont déclinées en plusieurs niveaux de

complexité ce qui représente au total 122 fiches. Ces différents domaines, non exhaustifs,

sont regroupés dans la figure 1 ci-dessous :

09 Conduites a tenir en cas de fausse route obstructive 01 Anatomie et physiologie de la déglutition

08 Manoeuvres de vidange 02 Signes des troubles de la déglutition

03-1 Défaut de transport

07 Manoeuvres de protection
pe= ., 03 Mécanismes physiopathologiques g écani K i
‘ 00 Les différents domaines‘___ \ physiopathologiq 03-2 Défaut des mécanismes d'expulsion
06 Postures de téte I 03-3 Défaut de protection des VA
05-1 Patient indépendant 04 Adaptation des textures D1 Alments
05 Adaptations environnementales 04-2 Boissons

05-2 Patient dépendant de I'aide exteme
Figure 1 : Arborescence représentant les neuf domaines et sous-domaines constituant les
fiches d’information
Cette arborescence fournie aux orthophonistes leur permet d’avoir une représentation de
I’ensemble des fiches établies ; elle est présentée en annexe de manicre détaillée (Annexe
2). Afin de faciliter 1’exploitation du matériel par les praticiens, une organisation précise a
été respectée en numérotant chaque domaine et sous-domaine.
Concernant le contenu des fiches, plusieurs niveaux de complexité sont proposés pour
chaque domaine afin de délivrer des informations adaptées aux habiletés et aux besoins

spécifiques du patient et/ou de ses aidants au moment donné. Pour chaque niveau de
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complexité, un code couleur est respecté. L’élaboration des différents niveaux est
présentée de manicre détaillée ci-dessous :

Tableau 3 : Tableau présentant |’organisation des différents niveaux de complexité des
fiches d’information

Niveaux de . .y Critéres retenus pour
" Public visé ”r . .
complexité I’élaboration de chaque niveau
Vocabulaire simple

Patients présentant des troubles de la Structures syntaxiques des phrases

) compréhension suite a ’AVC basiques / phrases courtes
Niveau 1 . . . Y 1y . s
Aidants ayant un faible niveau de Quantité d’informations réduite
compréhension [lustrations nombreuses
Mise en page épurée
) , ) , Vocabulaire et structures
Patients présentant quelques difficultés de ) .
, . syntaxiques simples
) compréhension . o
Niveau 2 i ) ) ) Termes techniques utilisés
Aidants présentant une compréhension P . .
. . . . accompagnés d’explications simples
partielle des informations fournies .
et précises
Termes techniques employés
. Patients et aidants ne présentant pas de Explications nombreuses, précises
Niveau 3

trouble de la compréhension et relativement complexes
Phrases complexes
Nous avons également accordé de I’importance a la mise en page des informations sur les
fiches afin de faciliter leur compréhension par le lecteur. Pour cela, des photos,
pictogrammes ou schémas ont été insérés afin d’illustrer les propos. Le type et la taille de
la police choisis sont adaptés a des sujets présentant d’éventuels troubles visuels. Nous
avons veillé a ne pas surcharger les supports en fournissant les informations essentielles de
mani¢re la plus concise et compréhensible possible. Les informations délivrées sur
I’ensemble des fiches sont organisées et suivent une progression logique afin d’assurer leur

cohérence. Un exemple de fiche est présenté en annexe (Annexe 3).

A terme, ces fiches d’information seront réalisées par 1’orthophoniste suite a son bilan a
partir d’un outil informatisé. Le professionnel sélectionnera, dans chaque domaine, les
informations qu’il juge utiles a transmettre au patient et/ou a ses aidants et le niveau de
complexité souhaité. Il sera possible de mettre a jour régulierement les explications selon
I’évolution des besoins d’information du destinataire, ce qui en constitue 1’'un des

principaux intéréts.
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2.4 Le questionnaire d’évaluation des fiches d’information

Un second questionnaire est envoyé aux orthophonistes ayant lu et/ou testé les
fiches d’information auprés de leurs patients dysphagiques et/ou de leurs aidants. Il a pour
but d’évaluer le matériel réalisé, tant sur le fond que sur la forme et d’en juger sa
pertinence. Ce questionnaire est également réalisé a partir de la plate-forme Limesurvey. Il
se compose de 28 questions réparties en 2 groupes principaux : « Informations générales »
recensant les caractéristiques générales des orthophonistes (population 3) et « Fiches
d’information » visant a évaluer la qualité¢ des supports et leur pertinence. Les questions
sont hiérarchisées selon un ordre défini afin d’assurer une certaine cohérence. Elles sont
fermées, a choix unique ou multiple, ou ouvertes. Les variables recueillies sont qualitatives
nominales et quantitatives. Les réponses sont analysées de fagon quantitative et qualitative.

Un extrait du questionnaire est présenté en annexe (Annexe 4).
3. Méthode

3.1 Recrutement des participants

Pour la premiére partie de notre recherche, le recrutement des orthophonistes s’est fait
essentiellement par mail. Nous avons contacté les 25 syndicats régionaux francais de la
Fédération Nationale des Orthophonistes afin de diffuser notre questionnaire initial au plus
grand nombre de professionnels sur tout le territoire métropolitain et outre-mer. Le
recrutement des sujets s’est également fait sur les réseaux sociaux via les groupes fermés
d’orthophonistes. Il nous était impossible de diffuser directement le lien de notre
questionnaire sur les réseaux sociaux, c’est pourquoi les professionnels souhaitant
participer a notre ¢tude devaient nous contacter par mail pour recevoir le lien du
questionnaire. Tous les sujets recrutés ont accepté volontairement de participer a la
recherche.

Concernant la phase de test du matériel, ont été sélectionnés les orthophonistes nous ayant
contactées par mail pour participer a 1’étude et ceux ayant laissé leur adresse mail en

commentaire dans le questionnaire initial. L’anonymat de ce premier questionnaire ne nous

a pas permis de tirer au hasard les sujets destinés a tester et évaluer les fiches.

3.2 Description de la recherche

La figure 2 ci-dessous présente le déroulement du protocole mis en place :
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Figure 2 : Déroulement du protocole
3.2.1 Elaboration et envoi du « pré test »
Le « pré test » est élaboré et envoyé a un petit échantillon d’orthophonistes par mail.
3.2.2 Elaboration et envoi du premier questionnaire

La premiere étape a consisté en 1’¢laboration d’un questionnaire sur la plate-forme
Limesurvey. Nous I’avons ensuite diffusé via les boites mails et les réseaux sociaux a un
grand nombre d’orthophonistes diplomés du Certificat de Capacité d’Orthophoniste. Au

total, 290 orthophonistes ont répondu a ce questionnaire dans sa totalité.
3.2.3 Elaboration des fiches d’information et du questionnaire d’évaluation

Suite a I’analyse des réponses obtenues lors du questionnaire initial, nous avons
¢laboré les prototypes de fiches d’information. Elles sont regroupées en 9 domaines
différents (non exhaustifs) qui se déclinent eux-mémes en plusieurs sous-domaines ;
chacun d’entre eux comportant plusieurs niveaux de complexité. Au total, 122 fiches ont
été réalisées. Dans le méme temps, nous avons élaboré un second questionnaire afin
d’évaluer la qualité des supports d’information réalisés et leur pertinence.

Au fil de I’¢laboration des fiches, nous les avons testées de maniere informelle aupres de

patients et de leurs aidants afin d’évaluer ’adéquation du contenu a leurs besoins.
3.2.4 Envoi des fiches d’information et du questionnaire d’évaluation

L’ensemble des fiches, l’arborescence des différents domaines ainsi que le
questionnaire d’évaluation sont envoyés par mail aux orthophonistes sélectionnés parmi

ceux ayant répondu au questionnaire initial.
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Au préalable, ils devaient nous retourner un accord de confidentialité présenté en annexe
(Annexe 5) diment rempli et signé. Par cet accord, ils s’engageaient a ne pas utiliser ni
diffuser les fiches d’information réalisées dans le cadre de notre mémoire. Les
orthophonistes ont disposé de 20 jours pour lire, tester les supports d’information auprés du
public visé et les évaluer en nous retournant le questionnaire d’évaluation complété. 13

orthophonistes ont répondu a ce questionnaire dans sa totalité.
4. Analyse statistique des données

4.1 Variables
Les variables dépendantes utilisées dans cette étude sont répertoriées ci-dessous :

Tableau 4 : Tableau présentant les variables dépendantes utilisées

Variables dépendantes Type de variable
Utilité et pertinence de la création de 1’outil

Modifications apportées par les orthophonistes aux documents existants
voire création de leur propre support

Difficultés pour les orthophonistes a délivrer les informations aux patients | Qualitative nominale
Capacité de ’outil a proposer 3 niveaux de complexité
Capacité de I’outil a présenter et expliquer les différents domaines

Adéquation de I’outil aux besoins spécifiques du patient et de ses aidants

Les données recueillies seront analysées de fagon quantitative et qualitative au moyen de

statistiques descriptives.
4.2 Hypotheses opérationnelles

Les hypotheses opérationnelles sont les suivantes :

Les orthophonistes jugent utile l1a création d’un outil permettant de réaliser des fiches

d’information personnalisées sur la dysphagie, adaptées a chaque patient et a ses

caractéristiques propres

- 50 % des orthophonistes ayant participé au « pré test » jugent utile la conception d’un
support personnalisé¢ destiné au patient et a ses aidants, prenant en compte leurs
difficultés et leur niveau de compréhension

- 50 % des orthophonistes ayant répondu au questionnaire initial jugent utile la création

d’un outil permettant de réaliser des supports d’information personnalisés

Les orthophonistes apportent de nombreuses modifications aux supports
d’information existants peu adaptés aux besoins de chaque destinataire, voire créent

leur propre document écrit
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- 50 % des orthophonistes ont répondu qu’ils ajoutaient ou retiraient des informations sur
les supports écrits existants

- 50 % des orthophonistes affirment avoir déja créé leur propre support d’information

Les orthophonistes estiment rencontrer des difficultés pour transmettre les
informations aux patients
- 50% des orthophonistes ont répondu qu’ils rencontraient des difficultés pour

transmettre les informations aux patients

Les orthophonistes jugent utile la création de 3 niveaux de complexité afin d’adapter
les informations au niveau de compréhension du patient et de ses aidants

- 50 % des orthophonistes estiment utile la création de 3 niveaux de complexité

Les orthophonistes interrogés souhaitent que ’outil leur permette de choisir et
d’expliquer les domaines suivants: anatomie et physiologie de la déglutition,

sémiologie des troubles de la déglutition, mécanismes physiopathologiques

- 50 % des orthophonistes souhaitent, a partir de 1’outil, pouvoir choisir et expliquer les
domaines suivants : anatomie et physiologie de la déglutition, sémiologie des troubles

de la déglutition, mécanismes physiopathologiques

Les orthophonistes ayant lu et/ou testé les fiches d’information les estiment adaptées

sur le fond et 1a forme aux besoins du patient et de ses aidants

- 50 % des orthophonistes ayant lu et/ou testé¢ les fiches les estiment adaptées aux
besoins spécifiques du patient et des aidants

- 50 % des orthophonistes ayant lu et/ou testé les fiches les estiment compréhensibles par
le patient et ses aidants

- 50 % des orthophonistes ayant lu et/ou testé les fiches estiment que les informations
essentielles a transmettre au patient et a ses aidants sont présentes

- 50% des orthophonistes ayant lu et/ou testé les fiches jugent pertinente la présence des
différents niveaux de complexité

- 50 % des orthophonistes ayant lu et/ou testé les fiches estiment que la mise en page est
adaptée (type et taille de police, couleurs...)

- 50 % des orthophonistes ayant lu et/ou testé les fiches estiment les illustrations

(schémas, photos, pictogrammes) adaptées pour étayer les explications orales
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RESULTATS

Cette partie expose les résultats que nous avons obtenus. Nous nous en tiendrons a une

analyse descriptive des résultats.
1. Analyse des résultats obtenus au « pré-test »

92 % des orthophonistes interrogés estiment utile la conception d’un support
d’information personnalisé¢ destiné au patient et a ses aidants, prenant en compte leurs

difficultés et leur niveau de compréhension.
2. Analyse des résultats obtenus au questionnaire initial

290 orthophonistes ont répondu a ce premier questionnaire dans sa totalité.
2.1 Utilité de la création de notre outil

95 % orthophonistes interrogés jugent utile la création d’un outil permettant de réaliser
des supports d’information personnalisés destinés au patient dysphagique suite a un AVC

et/ou a ses aidants.
2.2 Limites des supports d’information existants

54 % des orthophonistes interrogés ajoutent des informations sur les supports écrits
dont ils disposent afin de les adapter au mieux aux besoins spécifiques du patient et/ou de

ses aidants. De multiples ¢léments sont ainsi apportés par les professionnels :

Adaptations alimentaires
Informations personnalisées
Modifications comportementales
Informations visuelles
Adaptations environnementales

Autres

supports écrits existants

Anatomie et physiologie

Exercices analytiques et fonctionnels

Types d'information ajoutés sur les

Mécanismes physiopathologiques

0 20 40 60 80

Pourcentage du nombre de réponses

Figure 3 : Types d’information ajoutés par les orthophonistes sur les supports écrits
existants (en pourcentage)
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Les professionnels ajoutent principalement des informations concernant les adaptations a
mettre en place, qu’elles soient alimentaires (45 %), comportementales (23 %) ou
environnementales (13 %). De maniére générale, les orthophonistes inserent des
explications personnalisées aux besoins du patient (37 %) sur les supports écrits fournis. Ils
apportent également des modifications sur la forme en ajoutant des informations visuelles
(20 %) telles que des schémas, des pictogrammes ou des couleurs. Des explications sur
I’anatomie et la physiologie de la déglutition (6 %), les mécanismes physiopathologiques
(3 %) et des exercices analytiques et fonctionnels (6 %) sont insérés dans une moindre

mesure.

40 % des professionnels retirent des informations sur les supports écrits afin de les adapter
au mieux aux besoins spécifiques du patient et/ou de ses aidants. Le diagramme ci-dessous

présente les différents ¢léments retirés des documents écrits :

» Informations inadaptées ou non pertinentes 60
£,
4 .
[ g Informations trop complexes 19
59
wv
s 28 Autres 8
© o €
£28
S v .
S I % Informations superflues 6
c 2 o
- N
59 . . .
s Informations peu claires ou obsolétes 3
g 2 !
>
- 0 20 40 60 80
Pourcentage du nombre de réponses

Figure 4 : Types d’information retirés par les orthophonistes sur les supports existants (en
pourcentage)

Les orthophonistes suppriment les informations qu’ils jugent inadaptées, non pertinentes

(60 %) ou encore trop complexes (19 %) pour le public visé. Les éléments estimés

superflus (6 %), peu clairs et obsolétes (3 %) sont ¢galement retirés des supports écrits

dont ils disposent.

49 % des orthophonistes ayant répondu au questionnaire affirment avoir déja créé leur
propre support d’information écrit pour de multiples raisons résumées dans la figure ci-

dessous :
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Figure 5 : Raisons qui amenent les orthophonistes a créer leur propre support
d’information écrit (en pourcentage)

La volonté de personnaliser les explications fournies au patient et/ou a ses aidants (68 %)
est la principale raison qui ameéne les orthophonistes a créer leur propre document.
L’existence de supports d’information estimés insuffisants ou inadaptés (25 %) les incite
également a créer le leur. D’autres causes sont évoquées telles que le désir de laisser une
trace écrite au patient et a ses aidants (11 %), la volonté de transmettre les explications aux

aidants professionnels (6 %) et de les adapter aux spécificités de la structure (6 %).

2.3 Difficultés rencontrées par les orthophonistes pour transmettre les informations aux

patients

Parmi les 290 professionnels, 76 % rencontrent des difficultés pour transmettre les
explications aux patients. Les raisons sont multiples et résumées dans la figure ci-

dessous :
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habitudes alimentaires

2 S . . - . ,

Supports d’information jugés insuffisants ou inadaptés

3 Autres conséquences de I’AVC (trouble de la vigilance, fatigue)
Figure 6 : Difficultés rencontrées par les orthophonistes pour transmettre les informations
aux patients (en pourcentage)

La présence de troubles cognitifs consécutifs a ’AVC (67 %) représente la principale
difficulté¢ a laquelle les orthophonistes sont confrontés pour transmettre les informations
aux patients. Les professionnels se heurtent parfois a I’inobservance des préconisations
d’adaptations alimentaires ou au refus de suivre la diete recommandée (24 %) rendant
difficile cette transmission des informations. La présence de déni ou d’anosognosie du
patient (15 %) ou de troubles associés ainsi que la barriere de la langue (6 %) représentent
d’autres obstacles potentiels lors de 1’accompagnement. Des difficultés liées au manque de
formation des orthophonistes (9 %) ou a I’exercice méme de la profession (5 %) sont

évoquées dans des proportions moindres.
2.4 Utilité de la création de 3 niveaux de complexité

89 % des orthophonistes interrogés pensent utile la création de 3 niveaux de
complexité dans le matériel afin d’adapter les informations écrites au niveau de
compréhension du patient et/ou de ses aidants. Au contraire, pour 4 % des praticiens, seuls
2 niveaux d’explication suffiraient. 7 % des orthophonistes n’ont pas d’avis sur la question
et considérent que quel que soit le niveau de compréhension de l’interlocuteur, « les

explications les plus simples sont toujours les meilleures ».
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2.5 Capacité de [’outil a présenter et expliquer les différents domaines

Le diagramme ci-dessous présente la répartition des différents domaines que les
orthophonistes souhaitent, a partir de 1’outil, pouvoir choisir et expliquer aux patients

dysphagiques et/ou a leurs aidants :
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Domaines essentiels a mentionner et a expliquer sur les supports d'information

Figure 7 : Répartition des domaines jugés indispensables a mentionner et expliquer sur les
supports d’information par les orthophonistes (en pourcentage)

Les adaptations environnementales (96 %) et alimentaires (95 %) ainsi que les
postures de téte (89 %) sont les principaux domaines jugés indispensables a expliquer sur
les fiches. Les conduites a tenir en cas de FR obstructive (83 %), les signes des troubles
de la déglutition (83 %), les mécanismes physiopathologiques (71 %) ainsi que
I’anatomie et la physiologie de la déglutition (67 %) arrivent ensuite. Enfin, les
orthophonistes estiment important d’expliquer les manceuvres de vidange (62 %) et de

protection (59 %).

3. Analyse des résultats obtenus au questionnaire d’évaluation des supports

d’information écrits

13 orthophonistes ont répondu a ce questionnaire dans sa totalité. Les résultats obtenus

sont a interpréter avec une grande prudence compte tenu du petit échantillon recueilli.
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Seuls 38 % d’entre eux ont testé une ou plusieurs fiche(s) auprés de leurs patients
dysphagiques et/ou de leurs aidants. Ils ont proposé en priorité celles concernant les
postures de téte (23 %) et les adaptations environnementales (23 %). Les supports
concernant 1’anatomie et la physiologie de la déglutition ainsi que les adaptations
alimentaires sont soumis a hauteur de 15 %. Les autres documents sont testés dans une
moindre mesure ; le détail est rapporté en annexe (Annexe 6). Les orthophonistes ayant
testé¢ les fiches d’information les ont présentées a un ou plusieurs patients et/ou leurs

aidants (Annexe 7).

3.1 Adéquation du contenu des fiches d’information aux besoins spécifiques du patient

et/ou de ses aidants

Les informations présentes, quel que soit le niveau de complexité, paraissent
adaptées aux besoins du patient pour 85 % des orthophonistes ayant participé a la phase de
test. Les professionnels qui pensent le contraire justifient leur réponse par la présence
d’explications « trop complexes » au niveau de complexité 3.

92 % des praticiens jugent que les informations présentes sur les fiches sont adaptées aux

besoins des aidants.
3.2 Compréhensibilité des supports d’information par le patient et par ses aidants

85 % des orthophonistes interrogés estiment que les fiches permettent aux patients
comme aux aidants d’accéder a une bonne compréhension générale des informations. En
revanche, pour 15 % des professionnels, le lecteur n’accéderait qu’a une compréhension
partielle des informations. Les orthophonistes rappellent que les documents écrits ne se
suffisent pas a eux-mémes ; ils viennent seulement soutenir les explications délivrées
oralement mais ne s’y substituent pas.

Le lexique utilisé pour chaque niveau de complexité est adapté pour 92 % des praticiens.
3.3 Présence d’informations essentielles a transmettre sur les fiches d’information

Pour 100 % des orthophonistes, les éléments inscrits sur les fiches sont essentiels a

transmettre au patient et a son aidant. Aucune information superflue n’est relevée.
3.4 Pertinence des différents niveaux de complexité proposés dans le matériel

Les différents niveaux de complexité proposés dans le matériel sont jugés pertinents
par 85 % des orthophonistes interrogés. Dans le cas contraire, ils estiment que des

variations trop « infimes » d’un niveau a I’autre ne justifieraient pas la présence de ces 3
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niveaux. Selon eux, seul le premier niveau serait utile puisqu’un support simple et épuré
devrait étre fourni quelles que soit les capacités de compréhension du destinataire, en

complément des explications orales plus ou moins complexes.
3.5 Pertinence de la mise en page des fiches d’information

77 % des orthophonistes interrogés consideérent la mise en page des supports
adaptée alors que 8 % pensent le contraire. Pour 15 % d’entre eux, elle 1’est en partie
seulement. Une taille de police peu adaptée aux patients déficients visuels et une quantité

d’informations trop importante sur les supports constitueraient des limites.
3.6 Présence d’illustrations adaptées sur les supports

100 % des orthophonistes interrogés estiment les schémas adaptés pour étayer les
explications orales. Concernant les pictogrammes, 85 % des professionnels les estiment
adaptés et 15 % en partie seulement puisqu’ils ne sont pas toujours compris par I’ensemble
des patients. Quant aux photos, 92 % des orthophonistes les jugent adaptées pour appuyer

les informations fournies oralement, et 8 % des professionnels en partie seulement.
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DISCUSSION

1. Cadre théorique et objectif de I’étude

La nécessité d’améliorer la qualité¢ des informations délivrées aux patients victimes
d’un AVC et a leur entourage est indiscutable (Garrett et Cowdell, 2005). L’objectif de
notre travail était de participer a 1’¢laboration d’un outil permettant a I’orthophoniste, suite
a son bilan, de réaliser des fiches d’information personnalisées sur la dysphagie a
destination des patients victimes d’'un AVC et/ou de leurs aidants. Le professionnel
sélectionnera a partir de cet outil informatisé, les informations qu’il souhaite transmettre
dans chaque domaine et le niveau de complexité adapté. Il pourra mettre a jour
régulierement les supports selon les besoins d’information du destinataire qui évoluent au
cours du temps (Cameron et al., 2013 ; Garrett et Cowdell, 2005). Cette possibilité¢ de
personnaliser les supports et d’actualiser leur contenu en constitue le principal intérét.
Ainsi, notre travail a consisté¢ en 1’élaboration de 42 prototypes de fiches d’information,
portant sur 9 domaines différents, jugés par les orthophonistes comme essentiels a
mentionner et a expliquer, et déclinés en plusieurs niveaux de complexité. Au total, 122

fiches d’information ont ¢été réalisées.
2. Analyse des résultats

2.1 Utilité de la création de notre outil

Nous supposions que la création d’un outil permettant de réaliser des fiches
d’information personnalisées sur la dysphagie a destination du patient et/ou de ses aidants
serait utile pour la majorité des orthophonistes. Les résultats vont dans ce sens puisque
pour 92 % des orthophonistes interrogés lors du « pré test », il serait utile de disposer de
supports personnalisés destinés au patient et a ses aidants, prenant en compte leurs
difficultés et leur niveau de compréhension. 95 % des professionnels ayant répondu au
questionnaire initial estiment utile la création d’un outil permettant de réaliser ces
supports d’information personnalisés. Notre hypothese est donc validée.

La conception de ce matériel tente de répondre a un besoin des professionnels d’améliorer
la qualité des messages délivrés aux patients dysphagiques suite a un AVC et a leur
entourage. Cette amélioration est indiscutable (Garrett et Cowdell, 2005) et nécessaire
compte tenu des complications potentielles de la dysphagie et de ses retentissements sur la
qualité de vie du patient et de son entourage (Cohen et al., 2016). Cet outil informatisé,

simple et rapide d’utilisation, permettrait a 1’orthophoniste suite a son bilan de sélectionner
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spécifiquement les éléments qu’il souhaite voir apparaitre sur les supports et le niveau de
complexité¢ adéquat. Le professionnel délivrera ainsi des explications personnalisées et
pourra les actualiser régulierement selon 1’évolution dans le temps des besoins du patient et

de ses aidants (Cameron et al., 2013).
2.2 Limites des supports d’information existants

Nous postulions que la majorité des orthophonistes apportaient de nombreuses
modifications aux supports d’information existants peu adaptés aux besoins de chaque
destinataire, voire créaient leur propre document écrit.

Les résultats obtenus suggerent que 54 % des professionnels interrogés ajoutent des
informations et 40 % retirent des éléments estimés peu pertinents ou trop complexes
pour le public visé. L’apport de ces multiples adaptations aux documents écrits confirme
qu’ils présentent de nombreuses limites. En effet, les informations ne sont pas toujours
adaptées aux besoins spécifiques de chaque patient et de ses aidants (Hoffman et
McKenna, 2006 ; Pindus et al., 2018). Les explications sont parfois trop complexes
(Hoffmann et McKenna, 2006), voire ambigués (Brumfitt et al., 1994) ou contradictoires
(Eames et al., 2010). Elles sont difficilement compréhensibles et mémorisables par le
lecteur donc peu utiles et inefficaces (Griffin et al., 2003). La mise en page des supports
présente également ses limites (O'Mahony et al., 1997). Face au manque de supports
personnalisés actuellement disponibles, 49 % des orthophonistes interrogés ont déja créé
leur propre support d’information écrit. La volonté de personnaliser les explications
fournies au patient et/ou a ses aidants en constitue la principale raison, d’ou I’intérét
d’utiliser un outil informatisé (Hoffmann et McKenna, 2006). A partir de ce systéme,
I’orthophoniste pourra sélectionner les éléments jugés indispensables a fournir et le niveau
de complexité souhaité afin de délivrer des explications personnalisées.

Malgré les nombreuses modifications apportées aux supports €crits mettant en évidence

leurs limites, I’analyse quantitative des résultats ne permet pas de valider notre hypothése.
2.3 Difficultés rencontrées par les praticiens pour transmettre les explications aux patients

Nous nous attendions a ce que la majorité des orthophonistes rencontrent des
difficultés pour transmettre les informations aux patients. Les résultats montrent que
76 % des professionnels interrogés rencontrent de telles difficultés ; notre hypothése est
validée. La présence de troubles cognitifs consécutifs a ’AVC constitue la principale
difficulté a laquelle les orthophonistes sont confrontés pour transmettre leurs explications.

Selon Le$niak et al. (2008), au cours de la phase aigué, 78 % des patients victimes d’un
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AVC présenteraient des troubles neurocognitifs pouvant affecter différents domaines dont
le langage, la mémoire, D’attention et les fonctions exécutives. Des difficultés pour
comprendre, retenir et assimiler 1’ensemble des informations délivrées seraient ainsi
présentes (Lawrence et al., 2010) au moment ou la majorité des explications sont délivrées
(Pindus ef al., 2018). Le support écrit apparait alors essentiel pour soutenir et renforcer les
messages fournis oralement. Il facilite ’appropriation des conseils et leur application
(Chadwick et al., 2002). Cela semble primordial puisque 24 % des orthophonistes
interrogés se heurtent a 1’inobservance des préconisations d’adaptations alimentaires au
domicile voire au refus de suivre la di¢te recommandée. Les suggestions fournies peuvent
étre considérées comme intrusives puisqu’elles touchent une sphére trés intime que
constitue 1’alimentation. La négociation avec le patient et ses aidants est alors
indispensable (Ruglio, 2017). Leur adhésion au projet thérapeutique et leur participation
active sont essentielles afin d’assurer 1’efficacité¢ de I’intervention orthophonique (Pindus
et al., 2018). En cas de déni ou d’anosognosie du patient, cette collaboration se trouve

alors limitée comme le rapportent 15 % des professionnels interrogés.
2.4 Utilité de la création de 3 niveaux de complexité dans le matériel

Nous postulions que la majorité des orthophonistes jugeaient utile la création de 3
niveaux de complexité afin d’adapter au mieux les informations au niveau de
compréhension du patient et de ses aidants. Les résultats suggerent que 89 % des praticiens
interrogés estiment utile la conception de ces différents niveaux de complexité dans le
matériel. Notre hypothése est donc validée.

L’orthophoniste doit fournir des messages précis et spécifiques en situation écologique
(Ruglio et al., 2012). Les informations doivent étre claires et compréhensibles pour chaque
patient, quel que soit son niveau de littératie (Hoffmann et Worrall, 2004). En effet, elles
sont utiles et efficaces seulement si les destinataires peuvent les lire, les comprendre et les
mémoriser (Griffin et al., 2003 ; Hoffmann et Worrall, 2004). Pour cela, un vocabulaire
simple et des phrases courtes doivent étre employés (Kitching, 1990). Ces critéres ont été
retenus pour 1’élaboration du niveau 1 des fiches d’information destinées a un public
présentant un faible niveau de compréhension. Face a des sujets présentant une
compréhension partielle des informations, les fiches de niveau 2 comportant des
explications simples accompagnées de termes techniques seront présentées. Les sujets ne
présentant aucun trouble de la compréhension recevront des fiches de niveau 3 qui

comprennent des explications nombreuses, précises et relativement complexes. A terme,
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I’orthophoniste sélectionnera a partir de 1’outil informatisé le niveau de complexité
souhaité afin de délivrer des informations pertinentes pour le public visé¢ (Flamand-Roze et
al., 2012 ; Hoffmann et McKenna, 2006) et adaptées a ses habiletés au moment considéré

(Hoffmann et McKenna, 20006).
2.5 Capacité de l’outil a présenter et expliquer les différents domaines

Nous avancions I’hypothése que la majorité des orthophonistes souhaitaient, a partir
de ’outil, pouvoir choisir et expliquer les domaines concernant 1’anatomie et physiologie
de la déglutition, la sémiologie des troubles de la déglutition et les mécanismes
physiopathologiques. Les résultats vont dans ce sens ; les praticiens interrogés souhaitent
que cet outil leur permette d’expliquer les conduites a tenir en cas de FR (83 %), les signes
des troubles de la déglutition (83 %), les mécanismes physiopathologiques (71 %) ainsi
que I’anatomie et la physiologie de la déglutition (67 %). Notre hypothese est validée.
L’intervention orthophonique comprend en effet une large part d’éducation et
d’information du patient et de son entourage (Ruglio, 2017), devenues une priorité dans
les unités de soins (Forster ef al., 2008). En délivrant des informations personnalisées, les
orthophonistes favorisent 1’acquisition de connaissances et donnent au patient les moyens
de prendre des décisions éclairées (Griffin er al., 2003). Il est responsabilisé et peut
participer activement a sa rééducation dont I’efficacité sera augmentée (Pindus et al.,
2018). Les complications des troubles de la déglutition seront limitées et la survie du
patient améliorée (Ickenstein ef al, 2010). Dans de nombreux cas, I’intervention
orthophonique est réadaptative et palliative (Ruglio, 2017) et consiste en la mise en place
de moyens de compensation. Cela explique que les adaptations environnementales (96 %)
et alimentaires (95 %) ainsi que les postures de téte (89 %) sont les principaux domaines

indispensables a expliquer sur les supports selon le jugement des praticiens.
2.6 Adéquation des fiches d’information aux besoins du patient et/ou de ses aidants

Nous postulions que les orthophonistes ayant lu et/ou testé les fiches d’information
les estimaient adaptées sur le fond et la forme aux besoins du patient et de ses aidants.
Les résultats montrent que 85 % des orthophonistes interrogés jugent les informations
adaptées aux besoins du patient et 92 % des professionnels les estiment adaptées aux
besoins des aidants. Notre hypothese est donc validée. Ces résultats sont cependant a
interpréter avec une grande prudence au vu du petit échantillon dont nous disposons.

Les fiches permettent aux patients comme aux aidants d’accéder a une bonne

compréhension générale des informations pour 85 % des orthophonistes interrogés.
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Nous avions accordé une attention particuliére a ce point, sachant que les informations sont
utiles et efficaces seulement si les destinataires peuvent les lire, les comprendre et les
mémoriser (Griffin ef al., 2003). En revanche, pour 15 % orthophonistes, ces supports ne
permettent qu’une compréhension partielle des informations puisqu’ils ne se suffisent pas a
eux-mémes. Ils viennent en effet soutenir et renforcer les informations délivrées oralement
par le professionnel de santé mais ne s’y substituent en aucun cas (Weinman, 1990). Cette
compréhension satisfaisante des informations écrites par le patient comme par ses aidants
est permise tout d’abord par I'utilisation, pour chaque niveau de complexité, d’un lexique
adapté pour 92 % des orthophonistes interrogés. Aucune information superflue n’est
recensée puisque 100 % des professionnels estiment que les éléments présents sont
essentiels a délivrer. Ils sont pertinents pour le public visé (Flamand-Roze et al., 2012).
Afin de fournir des informations adaptées aux habiletés du lecteur (Hoffman et McKenna,
2006), différents niveaux de complexité sont proposés pour chaque domaine, ce qui
semble pertinent pour 85 % des professionnels. Une attention particuliére a également été
portée a la mise en page des informations sur le support afin de faciliter leur
compréhension. La forme adéquate des ¢léments aiderait a attirer et maintenir 1’attention
du lecteur (Kitching, 1990). 77 % des orthophonistes interrogés estiment cette mise en
page des fiches adaptée. Les illustrations seraient appropriées pour la majorité d’entre eux.

Au vu des résultats obtenus, ces prototypes de fiches d’information respecteraient pour la
majorité des orthophonistes interrogés les caractéristiques nécessaires permettant de
délivrer un message de maniére adéquate tant sur le contenu que sur la forme (Hoffmann et

Worrall, 2004 ; Seron et al., 2016).
3. Intéréts et limites de I’étude

Cette étude s’inscrit dans une démarche issue de la pratique clinique orthophonique et
tente de répondre a un besoin des orthophonistes d’améliorer la qualité des informations
délivrées aux patients dysphagiques victimes d’un AVC et a leurs aidants. La phase de test
de ces prototypes de fiches d’information se révele encourageante bien que les résultats
soient a interpréter avec prudence. Pour la majorit¢ des orthophonistes, ces fiches
contiendraient des explications personnalisées et adaptées aux besoins de chacun,
essentielles a transmettre et compréhensibles par tous. En délivrant ces supports en
complément des informations orales, 1’orthophoniste favoriserait 1’acquisition de
connaissances et I’opportunité du patient d’étre acteur de sa rééducation. Les risques de

complication seraient réduits (Ruglio, 2015) et la survie du patient améliorée.
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Nous avons cependant rencontré certaines limites dans la réalisation de notre projet. Les
orthophonistes ont dispos¢ d’un délai de 20 jours pour lire, tester les supports
d’information auprés de leurs patients et/ou de leurs aidants et les évaluer en répondant au
questionnaire d’évaluation. Ce délai accordé aux professionnels était trop court pour leur
permettre de s’approprier le matériel. Seuls 38 % d’entre eux ont pu tester une ou plusieurs
fiche(s) d’information auprés de leurs patients dysphagiques et/ou de leurs aidants. De
plus, quelques limites sur le contenu et la forme des supports ont été évoquées.

Au fil de I’élaboration des fiches, nous avons testé certaines d’entre clles de manicre
informelle auprés de patients dysphagiques et de leurs aidants ; d’autres limites nous sont
alors apparues. Malgré notre volonté de réaliser un premier niveau d’explication simple et
accessible pour tous, certaines informations demeurent complexes et abstraites pour les
lecteurs présentant des difficultés de compréhension intrinséques comme des troubles
cognitifs post-AVC. Les patients comme leur entourage avaient déja regu des explications
précises sur les troubles de la déglutition au cours de la prise en charge. Cela illustre la
nécessité pour 1’orthophoniste de répéter a plusieurs reprises les mémes informations afin

de permettre aux destinataires de se les approprier (Garrett et Cowdell, 2005).
4. Perspectives

Ces premiers résultats encourageants nous ameénent a penser que I’expérimentation des
fiches d’information serait a poursuivre par un maximum d’orthophonistes auprés d’un
nombre plus important de patients et d’aidants afin de valider leur pertinence. Pour cela, il
serait primordial de leur accorder un délai suffisamment long pour qu’ils puissent
s’approprier le matériel et ainsi le proposer a un public plus nombreux. Dans cette ¢tude,
nous nous sommes centrés sur les troubles de la déglutition suite a un AVC puisqu’ils sont
probablement la cause la plus fréquente de dysphagie parmi les affections neurologiques
(Woisard et Puech, 2011). Il pourrait étre intéressant de viser un public plus large en
s’adressant a des patients présentant des troubles de la déglutition dans le cadre d’autres
pathologies fréquentes neurologiques ou ORL. Méme si certaines fiches sont déja adaptées
a ces patients (postures de téte par exemple), leur élaboration serait a poursuivre afin
d’adapter les explications aux spécificités de chaque pathologic. A terme, les
orthophonistes pourront, a partir de 1’outil informatisé, élaborer leurs propres supports
écrits en sélectionnant, dans chaque domaine, les informations qu’ils jugent utile de
transmettre aux destinataires et le niveau de complexité souhaité. Ainsi, un travail

technique et informatique est encore a réaliser.
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CONCLUSION

Ce travail a participé a 1’élaboration d’un outil permettant a 1’orthophoniste, suite a
son bilan, de réaliser des fiches d’information personnalisées sur la dysphagie a destination
des patients victimes d’un AVC et/ou de leurs aidants.

Un premier questionnaire a permis de mettre en évidence 1’utilité et la pertinence de la
création d’un tel outil pour les orthophonistes dans leur pratique clinique. La nécessité
d’améliorer la qualité des informations délivrées aux patients victimes d’un AVC et a leur
entourage est en effet indiscutable (Garrett et Cowdell, 2005). Les supports d’information
écrits actuels présentent de nombreuses limites et la majorité des orthophonistes
rencontrent des difficultés pour transmettre les explications aux patients. Les
professionnels souhaitent que cet outil leur permette de choisir et d’expliquer différents
domaines et de proposer plusieurs niveaux de complexité¢ afin d’adapter les propos aux
habiletés de chaque patient.

La phase de test des prototypes de fiches d’information aupres des patients et de leurs
aidants s’est révélée encourageante. Les résultats sont cependant a interpréter avec
prudence au vu du faible échantillon dont nous disposons. Pour la majorité des praticiens
interrogés, les explications écrites seraient adaptées sur le fond et la forme aux besoins

spécifiques du patient et de ses aidants.

Cet outil aurait ainsi toute sa place dans I’intervention orthophonique qui comprend une
large part d’information, d’éducation et d’accompagnement du patient et de son entourage
(Ruglio, 2017). Suite a la réalisation de son bilan, 1’orthophoniste informe oralement le
patient et son aidant des résultats obtenus. Les explications orales fournies pourront étre
renforcées au moyen de ces supports d’information écrits adaptés. L’orthophoniste
favoriserait ainsi 1’acquisition de connaissances et 1’opportunité pour le patient d’étre
acteur de sa rééducation (Eames et al., 2010). A long terme, les risques de complications
seraient réduits (Ruglio, 2015) et ainsi la survie du patient améliorée (Ickenstein et al.,

2010).
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ANNEXE 1 : Extrait du questionnaire initial

Madame, Monsieur,
Etudiantes en cinquiéme année a Pécole d’orthophonie de Caen, nous nou
permettons de vous solliciter dans le cadre de notre mémoire de fin d’études.

L’objectif de notre mémoire est de participer a I’élaboration d’un matériel permettant
a lorthophoniste de réaliser des supports d’information personnalisés, destinés a des
patients adultes présentant des troubles de la déglutition suite a un accident
vasculaire cérébral (AVC) et/ou a leur aidant.

Ce questionnaire nous permettra notamment de recenser les domaines que vous jugez
indispensables a mentionner et a expliquer sur les supports d’information. A partir
des données recueillies, nous constituerons des fiches d'information pour chaque
domaine. Trois niveaux de difficultés seront proposés pour chacun d'entre eux afin
d’adapter les informations au niveau de compréhension du patient et/ou de son
aidant. Ces fiches d’information seront ensuite testées par des orthophonistes tirés au
hasard parmi ceux ayant répondu au premier questionnaire, puis évaluées au moyen
d’un second questionnaire.

Ce traitement a fait 1'objet d'une instruction aupres du DPO de I'université de CAEN

qui I'a déclaré anonyme.

Partie A: Informations générales

Al. Quel est votre mode d'exercice ?

Libéral
Salariat
Mixte
A3. Combien de patient(s) dysphagique(s) prenez-vous en charge par
semaine ? -
0
—
1
—
2
—
3
—
4 ct plus
Ad. Avez-vous déja suivi une (des) formation(s) concernant les troubles de
la déglutition chez I’adulte au cours de votre exercice professionnel ? -
Oui
- -
Non
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Partie B: Supports d'information existants

B1.

B3.

B4.

Bé6.

Vous arrive-t-il d'ajouter des informations sur les supports écrits afin
de les adapter au mieux aux troubles et besoins du patient, et/ou a son

aidant ?

Lesquelles ?

Vous arrive-t-il de retirer des informations sur les supports écrits afin
de les adapter au mieux aux troubles et besoins du patient, et/ou a son

aidant ?
Ou
Non
Lesquelles ?
Vous arrive-t-il de rencontrer des difficultés pour [faire
passer 'information aux patients ?
Oui
Non

Pourquoi ?
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BT.

Bl10.

Vous arvive-rtdl de rvemcomtrer des cdifficuliés ponr fare passer
I'mformation sox sdants ?

Pourguoed ?

Avez-vous déja aec votre propre support dmformanon eam a
destmation du patient et'on son aadant 7

Pourguoa 7

Partie C: Notre projet

Cl.

C2.

C3.

Pensez-vous utile la création d'un matériel simple et
rapide permettant de réaliser des fiches d’information personnalisées
destinées au patient dysphagique et/ou A son aidant?

Oui

Nen

Je e sais pas

Pensez-vous utile la création de 3 niveaux d’explications afin
d’adapter les informations au niveau de compréhension du patient
et/ou de son aidant au moment considéré ?

I N

Je ne sais pas

Le matériel vous permettra d'élaborer des fiches d'information
personnalisées aux troubles du patient en sélectionnant, suite a4 votre
analyse clinique, les éléments essentiels & mentionner.

Quels domaines vous semblent indispensables & expliquer ?
Ls etla phymiclogie de 1a dégorii
Les mécaniames physiopathologiques (défaut de protection des voies afriennes et défaut de transport)
Les symptomes des troubles de 1a déghutition
Les adaptations alimentaires (textures des solides et liquides)
Les installations du patient (positions, lieux)

Les ustensiles
Les postures de déghutition (postures de téte : antéflexion, rotation, inchinad 4
= dey —L pra- glottiqq per- supra- glottigue) _—
Les manceuvres de vidange (déghutition d'effort, de Mendelsohs, double déghmition)

Les conduites & tenir en cas de fausse route (manceuvre de Heimlich, toux)
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ANNEXE 3 : Exemple de fiche d’information réalisée

DIFFICULTES A CONTROLER LES ALIMENTS ET LES BOISSONS EN BOUCHE

Difficultés 2 rassembler les aliments et les boissons en une « boule » au milieu de la

langue

Une partie des aliments
et des boissons reste
dans la bouche

MECANISMES PHYSIOPATHOLDGIQUES — DEFAUT DE TRANSPORT ORAL — Défaut de contréle oral du bolus / NIVEAU 1

Marion POIROUX et Priscillia VOLPELLIERE — 20088 MEmoire o' orthophonie — 4/21
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DEFAUT DE CONTROLE DU BOLUS EN BOUCHE

Difficultés & rassembler les aliments et les boissons en une « boule » homogéne au

milieu de la langue

Des particules /
alimentaires  peuvent
rester dans la bouche ! J
alors que le reste du !
bolus est propulsé vers
I"arriére la gorge.

- Bavage

- Risque de fausse

€. Bugla / APHP 2007

MECANISMES PHYSIOPATHOLOGIQUES — DEFAUT DE TRANSPORT ORAL — Défaut de contrdle oral du bolus / MIVEAU 2

Marion POIRDUN et Priscillid VOLPELLIERE — 2018 Méifibire d'orthophonie — 5/21
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ME'CANJSMES PHYSIOPATHOLOGIQUES

DEFAUT DE CONTROLE DU BOLUS EN BOUCHE

Difficultés a former un bol alimentaire homogéne au milieu de la langue et a le

maintenir dans la bouche

Des particules alimentaires peuvent rester dans la bouche alors gue le reste du bol

alimentaire est propulsé vers I'arriére de la gorge (pharynx)

£’ r " .

, Les aliments stagnent dans la : : Les aliments s'echappent vers : : Les aliments s'échappent vers :
] ] ]

, bouche et sont déglutis plus :  I'avant de la bouche : bavage : . I'arriere de la bouche : risque :
I ) ]

| tard & |1 de fausse route i
i ’ \ ; \ - ’

V. Rughe [ APHP 2007

Marion POIROUX et PrisciliZVOLPELLIERE — ati'ﬁ;:-;iliﬁu-aire d’orthophonia — §/21
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ANNEXE 4: Extrait du questionnaire d’évaluation des supports

d’information

Bonjour,

Suite A voire participation i noire premier questionnaire, vous avez tesié une o
plusieurs fiche(s) d'informarion auprés de vos patients dysphagiques i la suite d'un
AVC, et nous vous en remercions.

Ce second questionnaire vous permetira d'évaluer les fiches d'information, a la fois
sur le contenu et sur la forme.

En tenant compte de vos critiques et de vos suggestions, nous apporierons des
modifications aux supports dans l'objectif de les améliorer. A terme, les fiches
réalisées seront intégrées dans une base de données informatisée. Selon les besoins du
partient et/ou de son aidant, vous pourrez sélectionner, suite & voire analyse clinique,
les informartions que vous jugez essentielles a leur transmetire. A partir de cette base
de données, vous pourrez imprimer la ou les fiches sélectionnéeis) dans le format
choisi. Les fiches ainsi délivrées viendront en complément des explications orales
délivrées par 'orthophoniste.

Ce traitement a fait 'objet d'une instruction auprés du DPO de 'université de CAEN
qui 1'a déclaré anonyme.

Partie A: LES INFORMATIONS GENERALES

Al el est voire mode d’exercice?
Likwtral

Salunat

LEF]

Munse
A2, Combien de patients dysphagiques. i 1a snite d'un AVC, prenez-vous
en charge par semaine 7

1
4 e ples :
Partie B: LES FICHES D'INFORMATION
El. Avez-vous pu tester une on plusieurs fiche(s) d'information anprés de
vos patients dysphagiques & la snite d'un AVC, et/on anprés de lenrs

aidants 7
Ui
Non

B2 Lesquelles avez-vous proposées 7
Angiomie & physsokogs: de Lo deéghaiton
Méconismes phiysiopahologiques
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B3.

B7.

Signes des troubles de la déglaition
Adapations alimeniaires

Posiures de iée

Manewmes de profection
Maneuvres de vedange

Adapimions environnemeninks

Conduites & venir em cas de Fausse roste ohsiructive

Pourquoi 7

Auprés de combien de patients avez-vous pu tester les fiches?

[i] [ |
I
3 |
4 et phas
Auprés de combien d aidants avez-vous pu tester les fiches 7 .
[A]
|
, —
4 ep phas

Concernant le contenu des fiches :
les informations présentes, quel gue soit le nivean de complexité, vons
ont-elles paru adaptées an patient 7

Chui

Si non, pourguoi 7

Concernant le contenu des fiches :

les informations présentes, quel que soit le nivean de complexité, vons
ont-elles paru adaptées i I'aidant 7
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BY. 51 non, pourquoi 7

E10. Selon vous, les fiches permettent-elles aux patients d"accéder i une
bonne compréhension générale des informations 7

Chui
Moo
En partie
Bll. Pourquoi?
Bl1l. Selon vous, les fiches permettent-elles aux aidants d’accéder & une
bonne compréhension générale des informartions 7
Chui
Moo
En pare
B13. Pourquoi?
Bl4. Selon vous, les informations présentes sur les fiches sont-elles
essentielles i ransmettre an patient et son aidant 7 .
Chui
Mo

Bl15. Quel(s) domaine(s) présente(nt) des informations superflues 7
Anmtomie & physsoboges de la déghaition
Mécamsmes piysiopamhologiques
Signes des rouhles de la déghainon
Adaptations alisentaires
Postures de itse
Manoewires de profeciion
Manoeuvres de vedange

Adapistions environnemeninkes

Conduites & tenir em cas de fassse roue ohsiructive

Bl6. Concernant les 3 niveaux de complexité :

trouvez-vous important de disposer de différents niveaux de
complexité dans le matériel 7

Chui

Mo H

B17. Pourquoi?

B18. Le lexique utilisé pour chaque niveau de complexité (1, 2 ou 3) vous
semble-t-il adapté ?

Oum
Non
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ANNEXE 5 : Accord de confidentialité

ACCORD DE CONFIDENTIALITE

Suite a votre participation a notre premier questionnaire, nous vous proposons
maintenant de tester les fiches d’information élaborées auprés de vos patients

dysphagiques a la suite d’un AVC et/ou de leurs aidants.

Pour cela, nous vous prions de bien vouloir signer I'accord de confidentialité ci-dessous et

de nous le renvoyer avant le dimanche 10 mars 2019 afin que lI'on puisse vous

transmettre par mail le matériel réalisé (au format PDF).

Je sousSIZNE() ..ocovvvvervrireeeieeeeee e m’engage a ne pas utiliser ni diffuser les
fiches d’information réalisées par Marion POIROUX et Priscillia VOLPELLIERE dans le cadre

de leur mémoire de fin d’études.

Afin d’évaluer les fiches, un second questionnaire vous sera également proposé. Le lien
du questionnaire, ainsi que les fiches, vous sera transmis par mail. Merci de bien vouloir y

répondre et nous le renvoyer avant le vendredi 12 avril 2019.

Merci par avance,

Marion POIROUX et Priscillia VOLPELLIERE, étudiantes en 5°™ année d’orthophonie au
CFUO de Caen.

Mémoire encadré par Claire SAINSON (orthophoniste libérale, Mouen, Calvados), Virginie
RUGLIO (orthophoniste/formatrice/chargée de cours, HOpital Européen Georges
Pompidou, Paris) et Laetitia PLISSON (ORL, CHU de Caen, Calvados).
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ANNEXE 6 : Diagramme représentant la répartition en pourcentage des
différentes fiches testées par les orthophonistes aupreés de leurs patients

et/ou aidants
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ANNEXE 7 : Tableaux présentant le nombre de patients et d’aidants
aupres desquels les fiches ont été testées

Annexe 7.1 : Tableau présentant le nombre de patients auprés desquels les fiches ont été

testées

Réponses des orthophonistes

Nombre de patients

Nombre Pourcentage (%)
0 8 62
1 2 15
2 2 15
3 1
4 et plus 0 0

Annexe 7.2 : Tableau présentant le nombre d'aidants aupres desquels les fiches ont été

testées

Réponses des orthophonistes

Nombre d'aidants

Nombre Pourcentage (%)
0 9 69
1 3 23
2 1 8
3 0 0
4 et plus 0 0
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RESUME

Titre : Participation a 1’élaboration d’un outil permettant la création de supports
d’information personnalisés sur la dysphagie suite a un AVC, a destination du patient et/ou
de ses aidants

Présentation de 1’anatomie et la physiologie de la déglutition, de la sémiologie des troubles

et des mécanismes physiopathologiques

Ce mémoire consiste en la participation a ¢laboration d’un outil informatisé
permettant a 1’orthophoniste, suite & son bilan, de réaliser des fiches d’information
personnalisées a destination des patients dysphagiques victimes d’un AVC et/ou de leurs
aidants. Face l’intérét des professionnels porté a ce projet, 42 prototypes de fiches
d’information ont été ¢laborés portant sur 9 domaines différents et comprenant plusieurs
niveaux de complexité. L’expérimentation des fiches d’information par les orthophonistes
aupres de leurs patients et de leurs aidants s’est révélée encourageante. Elle serait a
poursuivre par un maximum de professionnels auprés d’un nombre plus important de

patients et d’aidants.

Mots-clés : dysphagie ; AVC ; éducation ; plaquette ; information

Title: Participation to the development of a computer tool which is enable to create

personalised leaflets on dysphagia, geared towards stroke patient and caregivers

Key words: dysphagia ; stroke ; education; leaflets ; information
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