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RESUME

Titre : Réhabilitation orthophonique des personnes vivant avec une Sclérose en Plaques et présentant des troubles

cognitivo-linguistiques légers & modérés : un premier état des lieux des pratiques en Nouvelle-Aquitaine

Résumé : Parmi les Personnes vivant avec une Sclérose en Plaques (PvSEP), 40 a 70% sont concernés par les troubles
cognitivo-linguistiques. Ces troubles sont généralement d’ordre légers a modérés et ont un impact sur la communication dans
différentes situations de la vie quotidienne et donc sur la qualité de vie des PvSEP. En I’absence de traitements médicamenteux
significativement efficaces, la réhabilitation des troubles cognitivo-linguistiques est un axe indispensable a la prise en charge des
PvSEP. L’objectif de cette étude est de réaliser un premier état des lieux des pratiques, besoins et attentes des orthophonistes exercant
en Nouvelle-Aquitaine dans le cadre de la prise en charge des PvSEP présentant des troubles cognitivo-linguistiques légers a
modérés. 72 orthophonistes ont complété un questionnaire en ligne, parmi lesquelles 51 avaient déja suivi au moins une PvSEP
présentant des troubles cognitivo-linguistiques légers a modérés. Les résultats ont notamment montré des différences entre la réalité
des pratiques cliniques actuelles et les recommandations scientifiques de modalités de réhabilitation basées sur I’Evidence-Based
Practice (EBP). Ils ont aussi souligné des attentes et besoins en termes d’informations et de formation tant sur la réhabilitation que
sur les processus atteints a réhabiliter, en termes de matériel et d’outil pour 1’évaluation et la réhabilitation. Ce premier état des lieux
des pratiques orthophoniques en Nouvelle-Aquitaine permet de mettre en évidence la nécessité de former et d’informer les
orthophonistes sur ce type de réhabilitation, et de réaliser des études prenant en compte la réalité des pratiques. Ce travail ouvre des

perspectives sur la mise en place des données de I’EBP tout en considérant le cadre 1égal et administratif actuel frangais.

Mots clés : SEP, réhabilitation orthophonique, troubles cognitivo-linguistiques, EBP, état des lieux des pratiques

Title : Speech and language therapy for people living with multiple sclerosis and presenting mild to moderate cognitive-

linguistic disorders: an overview of practices in Nouvelle-Aquitaine

Abstract : Among people living with multiple sclerosis (MS), 40 to 70% are affected by cognitive-linguistic disorders. These
disorders are generally mild to moderate in nature and have an impact on communication in various situations of daily life and
therefore on the quality of life of people with MS. In the absence of significantly effective drug treatments, the rehabilitation of
cognitive-linguistic disorders is an essential part of the management of people with MS. The aim of this study is to carry out an initial
assessment of the practices, needs and expectations of speech therapists practicing in the Nouvelle-Aquitaine region in the context of
the management of people with mild to moderate cognitive-linguistic disorders. 72 speech-language pathologists completed an online
questionnaire, 51 of whom had already followed at least one patient with mild to moderate cognitive-linguistic disorders. The results
showed differences between the reality of current clinical practice and the scientific recommendations for rehabilitation modalities
based on Evidence-Based Practice (EBP). They also underlined expectations and needs in terms of information and training on
rehabilitation as well as on the processes reached to be rehabilitated, in terms of material and tools for evaluation and rehabilitation.
This first inventory of speech and language therapy practices in Nouvelle-Aquitaine highlights the need to train and inform speech
and language therapists about this type of rehabilitation, and to carry out studies that take into account the reality of practices. This
work opens perspectives on the implementation of EBP data while considering the current French legal and administrative

framework.

Keywords : MS, speech-language rehabilitation, cognitive-linguistic disorders, EBP, overview of practices
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INTRODUCTION

La Sclérose en Plaques (SEP) est une maladie chronique et auto-immune du Systéeme
Nerveux Central (SNC), décrite dans un premier temps en 1868 par les neurologues Jean-Martin
Charcot et Alfred Vulpian (Charcot, 1868).

La SEP est aujourd’hui reconnue comme une maladie neurodégénérative et touche environ
100 000 personnes en France, 400 000 en Europe et 2,3 millions dans le monde. En France,
environ 5 000 nouveaux cas sont diagnostiqués chaque année, parmi lesquels 75% sont des
femmes (La SEP— ARSEP Fondation, s.d).

La SEP représente aujourd’hui la premiere cause de handicap sévere non traumatique de
l’adulte jeune, avec un adge moyen de début des symptomes a 30 ans (Sclérose en Plaques —
INSERM, s.d).

En 1868, Charcot a défini spécifiquement la maladie alors déja connue, et observe certains
des troubles cognitifs qui lui sont associés. Aujourd’hui considérés comme caractéristiques de la
maladie, les troubles cognitifs dans la SEP concernent principalement la vitesse de traitement de
I'information (VTI), les fonctions exécutives et attentionnelles et la mémoire (en particulier la
mémoire de travail et la mémoire épisodique). Ces différents processus cognitifs sont nécessaires
pour une communication efficace. Des atteintes spécifiques du langage (ou d’autres atteintes
cognitives de processus apparaissant en amont) sont aussi observées, notamment a partir
d’épreuves de dénomination ou de fluence.

Les troubles cognitivo-linguistiques de la SEP sont le plus souvent légers a modérés et leur

évolution est généralement lente dans le temps.

De par leur nature et 'age d’apparition de la maladie, les troubles cognitivo-linguistiques
représentent un facteur important de l'altération de la qualité de vie des patients, car ils
interviennent dans plusieurs versants de la vie quotidienne. Ainsi, la vie professionnelle, sociale et/
ou personnelle peut étre affectée.

La prise en charge de ces troubles de maniére précoce est primordiale afin de maintenir la
qualité de vie des personnes vivant avec une SEP (PvSEP). En effet, aucun traitement
médicamenteux ne s’est encore révélé significativement efficace a ce jour, faisant de la

réhabilitation cognitivo-linguistique un axe indispensable de la prise en charge des PvSEP.

Depuis quelques années, plusieurs études ont tenté de mettre en évidence 'efficacité de la
réhabilitation cognitive, en combinant données comportementales et imagerie cérébrale, pour
comprendre certains mécanismes de neuroplasticité. Il a ainsi été montré une réorganisation de la
plasticité cérébrale a la suite des réhabilitations s’accompagnant d’amélioration des performances
cognitives (Penner & al., 2006). Les études menées ces quinze dernieres années montrent des
résultats prometteurs et offrent des pistes utilisables en pratique clinique a 'heure de I’Evidence-
Based Practice (EBP).



Cependant, les dernieres revues de la littérature (Chiaravalloti & al., 2015 ; Goverover & al.,
2018) concluent a la nécessité de poursuivre les recherches en menant des études contrélées et
randomisées, pour déterminer avec plus de rigueur lefficacité des réhabilitations cognitives et

pouvoir aboutir a un consensus donnant des recommandations précises et concretes.

Dans I’état actuel des connaissances et selon les tests classiquement réalisés, environ une
PVvSEP sur deux est confrontée au cours de sa vie a des difficultés cognitivo-liguistiques, soit
environ 50 000 PvSEP. Ces PvSEP sont susceptibles de bénéficier d’'une prise en charge adaptée
pour pallier ces difficultés, le plus souvent légeres a modérées avec des répercussions sur la
communication et sur différentes activités quotidiennes, ce qui altére leur qualité de vie. Il a été
notamment montré que la prise en charge orthophonique utilisant un programme de réhabilitation
était une réponse thérapeutique prometteuse (Lamargue & al., 2020). En pratique, la prise en
charge peut étre pluridisciplinaire et impliquer les différentes catégories de soignants et
d’intervenants psycho-sociaux, comme le soulignent les guides de la Haute Autorité de Santé
(HAS). Concernant les troubles cognitivo-linguistiques, les orthophonistes sont en premiere ligne

pour leur prise en soin, le plus précocément possible.

Ce travail a pour but de réaliser un premier état des lieux des pratiques orthophoniques en
Nouvelle-Aquitaine concernant la réhabilitation cognitivo-linguistique des PvSEP ayant une
atteinte cognitive légere a modérée. Dans un premier temps, nous décrirons les connaissances
actuelles sur les troubles cognitifs dans la SEP ainsi que sur la prise en charge cognitive des PvSEP.
Dans un second temps, nous décrirons et analyserons les résultats de 'enquéte que nous avons
menée concernant la pratique orthophonique en Nouvelle-Aquitaine a propos de la réhabilitation
cognitivo-linguistique aupres des PvSEP présentant une atteinte cognitivo-linguistique légere a

modérée.



CONTEXTE THEORIQUE

I. LA SCLEROSE EN PLAQUES
A. Etiologie et physiopathologie

Si l'étiologie et la physiopathologie de la Sclérose en Plaques (SEP) restent encore a
préciser, on sait qu’il s’agit d'une maladie multifactorielle mettant en jeu notamment des facteurs

génétiques et environnementaux.

Une altération de la barriere hémato-encéphalique va permettre a certaines cellules
immunitaires (macrophages, lymphocytes B et T) de pénétrer dans le Systeme Nerveux Central
(SNC). Ce processus est responsable d'une inflammation chronique des cellules synthétisant la
gaine de myéline, reconnues par les cellules immunitaires comme un systeme antigene. Des lésions
inflammatoires apparaissent alors dans différentes zones du SNC sous forme de plaques de
démyélinisation observables a I'imagerie cérébrale. Il existe des 1ésions de la substance blanche
(d’ou le nom de « plaques ») mais aussi des lésions de la substance grise, mises plus en évidence

lors d’'IRM a haut champ, ainsi quune atrophie corticale ou cortico-sous-corticale.

Il est également possible d’observer des 1ésions des axones et des corps neuronaux a
I'imagerie cérébrale depuis les années 1990 ou a l'examen post-mortem (Filippi & al., 2018 ;
Zéphir, 2018).

Dans certains cas, des phénomenes de remyélinisation sont observés et peuvent étre liés a la
récupération sous l'action des cellules gliales (oligodendrocytes). Ces mécanismes peuvent étre
limités dans le temps, ce qui constitue un argument supplémentaire a la nécessité des prises en

charge précoces.

B. Criteres diagnostiques et symptomatologie

Les criteres diagnostiques actuels de la SEP sont ceux de Mc Donald, révisés en 2010
(Polman & al., 2011) puis en 2017 (Thompson & al., 2018). En plus des manifestations cliniques
évocatrices, ces critéres se basent sur la localisation spatiale et temporelle des lésions du SNC
visibles a l'imagerie cérébrale. La localisation des lésions pouvant fortement varier, la
symptomatologie clinique est multiple : les troubles peuvent apparaitre isolément ou étre associés
entre eux, leur intensité peut varier d’'un patient a 'autre ou bien d’une période a une autre chez un

méme patient.

Ces troubles peuvent étre moteurs, sensitifs, visuels, vésico-sphinctériens, génitaux ou des
troubles souvent décrits comme étant invisibles tels que les troubles thymiques, la fatigue, la

douleur ou encore les troubles cognitifs qui sont 'objet de ce travail.

10



C. Evolution — Formes et stades de SEP

Cliniquement, on distingue différentes formes de SEP (Brochet, 2002) :
- les formes rémittentes (SEP-RR)

les formes progressives primaires (SEP-PP)

- les formes secondairement progressives (SEP-SP)
- les syndromes cliniquement isolés (SCI)

Des formes transitionnelles progressives ont également été décrites.

Au début de la maladie, deux modes d’évolution de la SEP peuvent se dessiner : par
poussées, dans le cas des formes rémittentes (SEP-RR) ou progressif, dans le cas des formes
progressives primaires (SEP-PP). Une poussée correspond a lapparition d'un ou de plusieurs
nouveaux symptomes ou a l'aggravation de symptomes déja existants, selon plusieurs critéres
comme la durée des symptomes, la distance temporelle depuis la derniere poussée, ou I'absence de
facteurs aggravants (fievre, exercice physique, etc.). Entre chaque poussée, le patient connait des
phases de rémission compléte ou partielle avec la présence possible de séquelles.

Le premier événement clinique des SEP-RR est appelé syndrome cliniquement isolé (SCI).
Un SCI n’évoluera pas vers une SEP en l'absence de deuxiéme événement clinique. Plus de la
moitié des SCI (entre 50 et 79% selon les études) évolue vers une SEP (Miller & al., 2012 ; Zhang &
al., 2019).

La SEP-PP se distingue de la SEP-SP par l'apparition de la phase de progression de la
maladie, qui survient dés le début de la maladie dans la forme PP, et apreés une phase de SEP-RR
dans la forme SP.

Lors de I'apparition de la maladie chez un patient, 85% des cas sont des SEP-RR, c’est-a-
dire des cas dans lesquels les poussées sont successives et entrecoupées de phases de rémission
durant lesquelles la maladie ne progresse pas. Chez prés d’'un patient sur deux, la maladie va
ensuite évoluer vers une forme dite « secondairement progressive » (SEP-SP), dans laquelle
I’évolution est progressive et s’inscrit dans la continuité de la forme rémittente.

Les 15% des cas qui ne présentent pas de forme rémittente a 'apparition de la maladie sont
des formes progressives primaires (SEP-PP), dans laquelle la maladie évolue dés sa survenue et qui
est caractérisée par une progression continue du handicap avec la présence ou non de poussée

surajoutée (Ruiz & al., 2019).

II. TROUBLES COGNITIVO-LINGUISTIQUES ET SEP
A. Cognition dans la SEP

Des la description de la SEP par Charcot en 1868, 'altération de la dimension cognitive

était évoquée. Malgré ces premieres constatations, les troubles cognitivo-linguistiques n’étaient
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pris en compte par la communauté scientifique que lorsque la maladie atteignait les stades les plus
avancés et que ces troubles devenaient impossible a ignorer. Depuis quelques années, les troubles
cognitivo-linguistiques dans la SEP ont connu un regain d’intérét de la part des chercheurs et
cliniciens. Les études menées depuis une vingtaine d’années ont permis de catégoriser 'atteinte

cognitivo-linguistique comme étant une caractéristique importante de la SEP.

Selon les études, les troubles cognitivo-linguistiques concernent 40 a 70% des personnes
atteintes de SEP (Defer, 2001 ; Wallin & al., 2006). Ces troubles sont généralement légers a
modérés. Les atteintes séveres ou les démences sont relativement rares. Les troubles cognitivo-
linguistiques peuvent apparaitre des les stades précoces de la maladie. Ils peuvent étre présents
dans tous les modes d’évolution de la maladie, avec une atteinte plus sévere généralement observée

dans les formes progressives (Ruet & al., 2013 ; Planche & al., 2016).

Dans la littérature de la SEP, les troubles cognitivo-linguistiques font référence
principalement a la vitesse de traitement de I'information ainsi qu’aux processus liés a la mémoire,
aux fonctions attentionnelles et exécutives (Chiaravalotti & De Luca, 2008). Une altération de ces
processus influe sur la communication.

Dans ce mémoire, nous ferons référence aux troubles de la cognition incluant la mémoire,
l’attention, les fonctions exécutives, le traitement de I'information et le langage. D’autres atteintes
cognitives peuvent également étre présentes dans la SEP, comme les atteintes visuo-constructives,
visuo-spatiales, praxiques, gnosiques, etc., ainsi que des atteintes de la cognition sociale et des

domaines émotionnels qui ne seront pas traitées dans ce travail.

B. Caractérisation des troubles cognitivo-linguistiques dans la SEP

1. Vitesse de traitement de 'information

Le ralentissement de la vitesse de traitement de I'information (VTI) est un déficit cognitif
majeur chez les PvSEP (DeLuca & al., 2004 ; Bergendal & al. 2007, Chiaravalotti & DeLuca, 2008)
et également le plus fréquent (Hamel, 2008). On rappelle que dans la littérature de la SEP, la VTI
est considérée comme une fonction cognitive a part entiére.

Dans la SEP, les atteintes physiopathologiques précédemment décrites et leur progression
peuvent expliquer le ralentissement de la VTI. Une atteinte d'un processus cognitif ciblé peut aussi

engendrer un ralentissement marqué lors de la mise en jeu du processus en question.

D’apres Deloire & al. (2005), I'atteinte spécifique de la VTI apparait de maniére significative
des les stades précoces de la maladie, c’est-a-dire avec un diagnostic inférieur a 6 mois. Selon cette
étude, la VTI fait partie des fonctions cognitives affectées principalement a ce stade de la SEP, avec

la mémoire de travail et 'attention.
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Une revue de la littérature réalisée par Costa & al. (2017) a montré un effet négatif du
ralentissement de la VTI chez des PvSEP sur d’autres fonctions cognitives, comme la mémoire de
travail, I'attention ou les fonctions exécutives.

Ce déficit impacte également la qualité de vie des PvSEP en entrainant des limitations
d’activités (Costa & al., 2017).

2. Fonctions attentionnelles

L’attention est impliquée dans toutes les performances cognitives, ce qui la rend difficile
voire impossible a dissocier des autres activités mentales. Selon Speth & Ivanoiu (2007),
lattention, la mémoire de travail et les fonctions exécutives sont liées entre elles. Ces fonctions
cognitives entrent en effet en jeu dans la quasi totalité des activités quotidiennes et semblent étre

un pré-requis a un fonctionnement cognitif efficace.

Les aspects attentionnels font partie des processus atteints dans les stades précoces de la
SEP (Deloire & al., 2005).

Parmi les différents aspects attentionnels existants qui ne sont pas toujours distingués dans
la littérature, il a été montré que les PvSEP peuvent présenter des atteintes pouvant toucher
différents aspects spécifiques de I'attention. Cohen & Fisher (1989) ont montré une atteinte de
I’attention soutenue dans une étude menée sur 29 PvSEP et 15 sujets sains. Une autre étude menée
sur 531 PvSEP et 84 personnes contréle a souligné une atteinte de I'attention sélective (Adler &
Lembach, 2015).

En 2014, Hankomaiki & al. ont montré une baisse significative des performances lors d’une
tache d’attention divisée de type double tache durant les 6 premiéres années de la maladie chez 36
PvSEP nouvellement diagnostiquées. Les auteurs soulignent I'importance de la détection précoce

du déclin cognitif chez les PVSEP, compte tenu de son impact sur la qualité de vie des patients.

3. Fonctions exécutives

Les fonctions exécutives sont classiquement décrites comme regroupant les processus
d’inhibition, de flexibilité, de planification, d’autocontrole, de déduction, de catégorisation et
d’identification des régles. Elles entrent en jeu dans tous les processus d’adaptation et de régulation
du sujet a son environnement. Par exemple, lors de la confrontation a une tache nouvelle, Miyake &
al. (2000) décrivent les fonctions exécutives comme unitaires mais aussi diversifiées. Les auteurs
avancent que les trois fonctions exécutives étudiées (flexibilité, mise a jour et inhibition) sont
corrélées les unes aux autres tout en restant clairement séparables. Dans cette étude, les résultats
ont montré que les trois fonctions contribuaient simultanément mais de maniere différente a la
réalisation exécutive d’une tache complexe. Cela souligne les liens existant entre attention,

mémoire de travail et fonctions exécutives.
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Cerezo Garcia & al. (2015) ont montré que la flexibilité, I'inhibition ainsi que les capacités
d’abstraction sont les processus les plus atteints chez les PvSEP. Cette étude menée sur 100 PvSEP
dont 74 PvSEP-RR souligne également une atteinte plus significative chez les PVSEP présentant
une forme progressive de la maladie.

D’apres Chiaravalloti & DeLuca (2008), les performances exécutives sont sensiblement
liées aux effets de la dépression souvent présente chez les PvSEP. Comme pour d’autres processus,
ce parameétre ne peut donc pas étre ignoré lors de I'analyse qualitative des résultats de taches
impliquant les fonctions exécutives. Une éventuelle atteinte de la VTI peut aussi interférer avec les
fonctions exécutives dans certains tests (fluences verbales, STROOP, Trail Making Test A et B) et

donc influencer les résultats et conclusions.

4. Mémoire

Chez les PVSEP, les atteintes mnésiques concernent principalement la mémoire épisodique
et la mémoire de travail, dont les mécanismes sont la encore étroitement liés aux mécanismes
attentionnels et exécutifs ainsi qu’a la VTT (Drew & al., 2009).

Apres le ralentissement de la VTI, la mémoire épisodique représente le deuxieme processus
le plus touché dans la maladie (Deloire & al., 2005 ; Sumowski & al., 2018). Il a été montré que les
difficultés mnésiques concernent 40 a 65% des PvSEP, 30% présentant une atteinte sévere de la

mémoire (Arnett & al., 2011).

a. Mémoire épisodique

La mémoire épisodique correspond a la mémoire des événements, ceux-ci font référence a
une spatialité et une temporalité précise propre a I'individu concerné (Tulving, 1995). Elle se réfere
aux événements vécus et non a des éléments acquis.

Les troubles de la mémoire épisodique représentent une plainte fréquente chez les PvSEP.

Les évaluations de la mémoire épisodique distinguent généralement les 3 niveaux de
mémorisation, a savoir ’encodage, le stockage et la récupération. Dans les atteintes légéres a
modérées, il semble que les difficultés soient plus liées a 'encodage ou la récupération, les épreuves
de reconnaissance étant généralement plus altérées. Les niveaux d’atteintes altérés nécessitent
encore, a un niveau expérimental, d’étre mieux caractérisés.

Selon les études, les difficultés de mémoire épisodique peuvent étre liées a un déficit de
I'encodage (Daniel & Defer, 2010), a un déficit exécutif du patient entrainant des difficultés
d’encodage et de récupération ainsi que d’inhibition des mauvaises réponses (Defer & al., 2008) ou
encore a un ralentissement de la VTI impactant négativement la mémoire a long terme (Litvan &
al., 1988).
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Une autre cause possible est la difficulté a recruter les ressources attentionnelles

nécessaires pour effectuer I’encodage et la récupération.

b. Mémoire de travail

La mémoire de travail correspond a un systeme de stockage éphémere de l'information et a
la manipulation de ces informations. Les informations restent facilement récupérables pendant un

laps de temps relativement court.

Les troubles de la mémoire de travail sont fréquemment décrits dans les cas de SEP. Ils
peuvent étre présents des les stades précoces de la maladie (Feuillet & al. 2007).

Dans une étude de Berrigan & al. (2013) menée sur 70 PvSEP et 72 sujets sains, les résultats
montrent que les troubles de la mémoire de travail peuvent aussi constituer une atteinte spécifique
de la SEP et ont un impact sur les autres fonctions cognitives touchées. Il n’y a pas de consensus
sur cette théorie, car l'origine des troubles de la mémoire de travail dans la SEP n’a pas été
précisément établie. Ces troubles peuvent également étre la conséquence d’un ralentissement de la
VTI (DeLuca & al., 2004) et pas nécessairement la cause d’autres déficits.

En 2012, Genova & al. ont étudié les liens entre la VTI et la mémoire de travail. Les résultats
de I’étude ont démontré que, bien que la mémoire de travail et la VTT puissent contribuer toutes les
deux a la performance dans une tache complexe de traitement de l'information, la VTI est la
principale déficience. Ces résultats sont importants pour les futures études sur les troubles
cognitifs dans la SEP, mais aussi pour le développement de techniques de réhabilitation cognitive

efficaces pour les PvSEP.

5. Langage

Dans la littérature de la SEP, le langage est traditionnellement décrit comme relativement
préservé, et n’est donc étudié que depuis quelques années. Néanmoins, dés les années 1990,
Murdoch & Lethlean (1993) soulignent déja la présence de difficultés de langage notamment au
cours d’épreuves de dénomination et de fluences verbales, mais aussi de compréhension et de
raisonnement verbal ou encore des capacités d’abstraction et de conceptualisation.

Les plaintes de patients a ce sujet sont principalement liées a un langage moins fluent ou a
la difficulté a trouver un mot précis. Ces éléments sont retrouvés dans les études utilisant la
dénomination et la fluence qui ont montré des atteintes de ces épreuves (Rovaris & al., 2002 ;
Henry & Beatty, 2006).

Une revue de littérature relativement récente a considéré 30 études, dont 83% ont décrit
des atteintes langagieres chez les PvSEP (Renauld & al., 2016). Parmi ces déficits, I'atteinte de la

fluence verbale est le plus fréquent, et est en lien avec les fonctions exécutives. Il est donc difficile
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aujourd’hui de déterminer ce qui est réellement de 'ordre d’une atteinte spécifique du langage ou

ce qui serait un symptome consécutif a une autre atteinte.

Si les caractéristiques langagieéres de la SEP restent encore a préciser, il apparait que les
capacités langagieres et communicationnelles des PvSEP peuvent étre altérées par des atteintes

prédominantes de la VTI, des fonctions attentionnelles et exécutives et/ou de la mémoire.

C. Evolution des troubles et variabilité interindividuelle

1. Evolution des troubles

Malgré quelques études longitudinales, il manque encore des études permettant de spécifier
I’évolution des troubles cognitivo-linguistiques dans la SEP.

Plusieurs études ont montré qu’a long terme, un déclin cognitif est retrouvé chez toutes les
PvSEP, indépendamment de la forme de la maladie (Bergendal & al., 2007 ; Denney & al. 2008).
La progression de la maladie dans les substances blanche et grise serait a ’'origine de 1’évolution
des troubles cognitivo-linguistiques.

Pour certains auteurs, la baisse des performances cognitivo-linguistiques dans la SEP se
manifesterait par une atteinte de I’attention soutenue, de la VTI et de la mémoire a court terme

dans toutes les formes de la maladie (Defer & Camus, 2010).

La fréquence des troubles cognitifs semble étre plus élevée dans la SEP-RR que dans le SCI.
Dans ces phénotypes, la lenteur de la VTI et les déficits de la mémoire épisodique verbale et visuo-
spatiale sont fréquemment observés, mais les fonctions exécutives, et en particulier la fluidité
verbale, pourraient également étre altérées. Des déficits plus fréquents et plus séveres sont
rapportés plus souvent dans la SEP-SP que dans la SEP-RR, avec des déficits plus séveres pour les
tests de mémoire, la mémoire de travail et la VTI. De maniere similaire a ce qui est observé dans la
SEP-SP, les patients atteints de la SEP-PP présentent des déficits cognitifs dans les domaines de la
VTI, de l'attention, de la mémoire de travail, des fonctions exécutives et de la mémoire épisodique
verbale, avec plus de tests et de domaines altérés que les patients atteints de la SEP-RR. Le
phénotype est donc un des facteurs influant ’évolution des troubles cognitifs. (Ruet & Brochet,
2019).

2. Variabilité interindividuelle

Il existe une importante variabilité interindividuelle dans l'expression des troubles
cognitivo-linguistiques dans la SEP, que ce soit au niveau des manifestations de ces troubles
comme de leur évolution (Defer & Camus, 2010).

Cette variabilité est directement liée a la localisation et au type des atteintes cérébrales,

ainsi qu’au stade de la maladie, les atteintes cérébrales évoluant selon le stade de la SEP. Certains
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patients mettent en place des mécanismes de compensation, impactant I’évolution des troubles
cognitivo-linguistiques dans la maladie (voir pour revue Lamargue, 2015).

Plusieurs facteurs peuvent intervenir dans la variabilité interindividuelle des troubles
cognitivo-linguistiques dans la SEP (voir pour revue Lamargue, 2015). Si des facteurs
psychologiques (présence d’'une dépression, diminution de I’estime de soi, etc.) ou des liens avec le
contexte socio-économique des PvSEP sont retrouvés, la majoration des troubles cognitivo-
linguistiques peut aussi étre liée a des facteurs extrinséques a la maladie comme la fatigue, des
douleurs, des troubles du sommeil et des troubles vésico-sphinctériens.

Il est parfois difficile de distinguer ou de déterminer la part des troubles cognitivo-
linguistiques spécifiquement liés a l'atteinte neurologique et la part des troubles induits ou
modifiés par d’autres aspects de la maladie, comme la fatigue ou I'état thymique, d’ou I'intérét

d’évaluations pluridisciplinaires déja mises en place dans différentes régions.

D. Impact sur la vie quotidienne des PvSEP

Si on décrit dans la SEP des troubles cognitivo-linguistiques d’ordre légers a modérés, les
PVSEP se plaignent d’'un impact négatif allant de la géne légére jusqu'aux difficultés importantes
menant a 'impossibilité d’accomplir certaines taches.

Ces difficultés concernent les activités professionnelles et sociales mais également les loisirs
(Rao & al., 1991 ; Lamargue, 2015). Des difficultés dans des activités liées a la conduite automobile

ont également été mises en évidence (Schultheis & al., 2001 ; Lincoln & Radford, 2008).

Ruet & al. (2013) ont montré que les performances cognitives dans les mois suivant
I’'annonce du diagnostic de la SEP étaient corrélées avec le statut professionnel et la qualité de vie
des PvSEP 7 années plus tard.

Selon Hamel & al. (2010), la qualité de vie est fortement liée aux performances cognitives,
deés les stades précoces de la maladie et indépendamment de certains facteurs extrinséques évoqués

précédemment comme la fatigue, la dépression ou la douleur physique.

Etant donné I'impact significatif des altérations cognitivo-linguistiques liées a la maladie
sur la vie quotidienne des PvSEP, il apparait nécessaire que la réduction de ces altérations soit I'un
des axes majeurs de la prise en charge globale de la SEP. Plusieurs études ont souligné la nécessité
des interventions thérapeutiques visant a réduire I'impact des différentes atteintes sur les activités

sociales, professionnelles, familiales ou personnelles (voir pour revue Lamargue, 2015).
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III. ORTHOPHONIE ET TROUBLES COGNITIVO-LINGUISTIQUES DANS LA SEP

Ce travail se focalisant sur la pratique orthophonique aupres de PvSEP présentant une
atteinte cognitivo-linguistique légére a modérée, nous ne ferons pas état des traitements
médicamenteux, des prises en charge psycho-comportementales ou bien des stimulations

cognitives.

A. Objectifs et spécificités

1. Pluridisciplinarité

Le but principal des prises en soin des PvSEP présentant des atteintes cognitives est le
confort et la qualité de vie des patients. Un ou plusieurs intervenants peuvent ainsi prendre en
charge les troubles cognitivo-linguistiques des PvSEP : l'intervention thérapeutique peut étre
pluridisciplinaire (médecins, orthophonistes, psychologues, ergothérapeutes, etc.) ou non, étre
réalisée en groupe ou en séances individuelles, et se tenir au sein d’un service hospitalier, en centre

de rééducation ou en cabinet libéral.

En complémentarité de la réhabilitation individuelle, des entretiens peuvent étre réalisés
avec les proches ou aidants des PvSEP, dans un objectif d’information et de sensibilisation aux
troubles spécifiques ainsi qu’aux adaptations possibles pour la PvSEP. Conjointement, d’autres
prises en charge de facteurs influents sur la cognition des PvSEP peuvent étre proposées. Une
thérapie psychologique peut par exemple se révéler nécessaire afin de prendre en charge les aspects
thymiques et émotionnels (anxiété, dépression, baisse de I'estime de soi, etc.) fortement présents
dans la SEP et pouvant impacter les processus cognitifs (Lamargue, 2015 ; Lakin & al. 2021).

Selon Lakin & al. (2021), une prise de décision partagée entre la PvSEP et ses
professionnels de santé permettrait ’'amélioration des connaissances et la réduction des lacunes de
communication autour de la réhabilitation. Les auteurs avancent quun travail conjoint des
différents acteurs leur permettrait de faire face ensemble a I'impact des troubles spécifiques sur la

qualité de vie globale, et éventuellement sur la progression de la maladie.

2. Réhabilitation cognitivo-linguistique

Comme nous l'avons indiqué précédemment, les troubles cognitivo-linguistiques dans la
SEP sont considérés comme légers a modérés, et peuvent survenir a tout stade de la maladie. S’ils
peuvent évoluer, les démences sont rares dans la SEP, contrairement a d’autres pathologies
neurodégénératives. La prise en charge est donc différente.

La SEP touche des individus relativement jeunes, nous rappelons qu’il s’agit de la premiere

cause de handicap sévere non traumatique de I'adulte jeune. Les PvSEP sont donc susceptibles
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d’étre encore en activité professionnelle et leur demande vis-a-vis de la réhabilitation cognitive y

est liée.

Lamargue (2015) indique que « dans le cadre d’atteintes cognitives légeres a modérées, les
PVSEP peuvent bénéficier d'une réhabilitation cognitive dont les objectifs sont 'amélioration des
performances dans les situations travaillées mais aussi la généralisation a la vie quotidienne, enjeu
clé de la réhabilitation. Les stratégies de réhabilitation sont alors multiples : rétablir certaines
fonctions, exploiter les fonctions préservées, et faciliter la réorganisation du fonctionnement
cognitif » et que « dans le cadre d’atteintes cognitives légeres a modérées, les PvSEP peuvent
bénéficier d’'une réhabilitation cognitive dont les objectifs sont 'amélioration des performances
dans les situations travaillées mais aussi la généralisation a la vie quotidienne, enjeu clé de la
réhabilitation. Les stratégies de réhabilitation sont alors multiples : rétablir certaines fonctions,
exploiter les fonctions préservées, et faciliter la réorganisation du fonctionnement cognitif ».

Dans I'’étude REACTIV (Lamargue, 2015, Lamargue & al., 2020), il est précisé que la
plasticité cérébrale est a la base de la réhabilitation. Le role de la réhabilitation est alors de guider
plasticité cérébrale afin de permettre une récupération ou la compensation efficace des processus
altérés.

Goverover & al. (2018) avancent qu’étant donné la pluralité de symptomes cognitifs et
linguistiques présentés par les PvSEP, cibler plusieurs fonctions mentales a la fois permettrait
d’obtenir de plus grands bénéfices sur une période donnée comparable. L’inclusion de domaines
multiples dans un méme traitement s’avérerait donc plus efficace et plus rentable que de se

focaliser sur une cible de traitement a la fois.

La réhabilitation cognitivo-linguistique inclut le fait d’accompagner le patient par différents
moyens pour qu’il parvienne a compenser les déficits, y compris les déficits irréversibles, d’ou
l'utilisation de stratégies palliatives dans certaines situations. En effet, les stratégies de
réhabilitation peuvent étre de faciliter 'exécution d'une tache quotidienne devenue difficile, par la
mise en place d’outils pratiques pouvant étre intégrés dans les activités de la vie quotidienne, et
peuvent comprendre un niveau technique dans lequel la PVvSEP est entrainée a utiliser des moyens
pratiques de compensation pour pallier ses génes dans une activité (alarmes d'un agenda
électronique, moyens mnémotechniques, post-it stratégiquement disposés, gestion des courses sur
internet, procédure pour une tache professionnelle) (Lamargue, 2015). La SEP étant une maladie
chronique et évolutive, le but final de ce type de réhabilitation n'est pas la restauration compléte
des compétences cognitives initiales. L’objectif est alors d’améliorer le fonctionnement cognitif a
travers l'utilisation de procédures de traitement que le patient n'a pas ou peu utilisées auparavant
(Brissart, 2020). Concernant les troubles légers a modérés, la réhabilitation cognitivo-linguistique
vise a obtenir une réorganisation fonctionnelle liée a la réhabilitation, qui peut étre objectivée grace

aux évaluations comportementales mais aussi aux évaluations en imagerie cérébrale.
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B. Données actuelles de la littérature

Certaines études portant sur la réhabilitation cognitivo-linguistique dans la SEP souffrent
encore de nombreux biais méthodologiques qui ne permettent pas encore de prouver
significativement l'efficacité de différents types de réhabilitation sur de tres larges échantillons.
Cependant, certaines revues de littérature (Rosti-Otajarvi & Hamaldinen, 2014 ; Goverover & al.,
2018) ont pu mettre en évidence l'intérét de ce type d’interventions en soulignant les résultats

allant dans le sens de 'efficacité de la réhabilitation cognitivo-linguistique.

Récemment, Goverover & al. (2018), ont analysé 40 études sur la réhabilitation des troubles
cognitifs dans la SEP. En se basant sur les critéeres de ’American Academy of Neurology
Classification of Evidence (derniére version en 2017), qui permet de classer les études en 3
catégories principales selon leur risque de biais, Goverover & al. n’ont trouvé que 6 études de classe
I, c’est-a-dire réalisées a partir d’essais correctement menés, contrélés et randomisés, et donc avec
un faible risque de biais.

Malgré les différentes limites méthodologiques évoquées, la revue a précisé que sur les 40
études analysées, plusieurs ont montré des améliorations significatives des performances
cognitives suite a une réhabilitation. La revue souligne le fait quune majorité des études
s’intéressent plus spécifiquement a la mémoire (15 études de cette revue sont consacrées
uniquement a ce processus) et notamment aux capacités d’apprentissage. D’autres travaux
s’attachent a étudier plusieurs processus cognitifs a la fois, tels que la VTI, l'attention et les
fonctions exécutives. La métacognition commence aussi depuis peu a étre prise en compte dans les

travaux.

Dans une autre revue de la littérature menée par Rosti-Otajarvi & Hamaldinen (2014), 18
études sur les 20 analysées ont aussi permis de mettre en évidence les bénéfices de la réhabilitation
cognitive. Les résultats ont notamment montré une amélioration de 'empan mnésique, de la
mémoire de travail, de la mémoire verbale immédiate et différée ainsi que de l'attention. Afin
d’éviter les biais évoqués dans plusieurs revues, les auteurs ont souligné I'importance de certaines
pratiques méthodologiques, comme I'importance de la taille des échantillons, la sélection de la

population ciblée ou la pertinence des criteres d’évaluation.

Plus récemment, un essai controlé et randomisé (Lincoln & al., 2020) a proposé un
programme de réhabilitation cognitive centré sur les atteintes mnésiques et attentionnelles des
PVSEP. A raison d’une fois par semaine pendant 10 semaines, les patients participaient, par groupe
de 4 a 6 personnes, a des séances de réhabilitation incluant des stratégies pour réentrainer la
mémoire et I'attention, comme des stratégies d’encodage et de récupération, I'utilisation de moyens
mnémotechniques internes et de dispositifs externes (agendas, téléphones portables, etc.). A 6
mois puis a 12 mois du protocole, les participants étaient invités a remplir différentes échelles et
questionnaires évaluant la qualité de vie sous différents aspects, ainsi qu'une batterie de tests
neuropsychologiques comprenant par exemple le PASAT, des fluences verbales, le TMT, etc.
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Les résultats n'ont pas montré d’effets bénéfiques a long terme sur la qualité de vie des
patients, mais ont montré une diminution des altérations cognitive (essentiellement mnésique) et
thymique ainsi que quelques bénéfices a court terme. Les auteurs soulignent ainsi la nécessité de
T'utilisation plus précoce et plus ciblée de programme de réhabilitation spécifique de I’attention et
de la mémoire chez des PvSEP.

Les études portant sur l'efficacité de la réhabilitation cognitive dans la SEP sont devenues
plus fréquentes ces derniéres années et quelques programmes de réhabilitation cognitive efficaces
pour les personnes atteintes de SEP ont été identifiés (DeLuca & al., 2020).

Ces derniéres années, plusieurs études se sont intéressées aux effets d'un entrainement
intensif informatisé sur le fonctionnement cognitif des PvSEP. Sastre-Garriga & al. (2011) ont
montré les effets d'un programme d’entrainement cognitif informatisé proposé a 15 PvSEP pendant
5 semaines. Cette étude a montré une amélioration significative des performances aux taches de
VTI, d’attention, de fonctions exécutives et de mémoire de travail.

Campbell & al. (2016) ont cherché a évaluer les effets d’'une réhabilitation cognitive
informatisée sur les performances cognitives des PvSEP, et a objectiver les changements visibles a
I'imagerie cérébrale, et les effets sur la fatigue et la qualité de vie. Un entrainement a été proposé a
19 PVSEP avec le logiciel RehaCom pendant 6 semaines, a raison de 45 minutes 3 fois par semaine.
Les auteurs ont observé une amélioration des scores au Symbol Digit Modalities Test (SDMT) des
PvSEP ayant suivi cet entrainement, en comparaison aux 19 PvSEP du groupe controle.

Plus récemment, Brissart & al. (2020) ont mené une étude sur 128 PvSEP en leur proposant
un programme de rééducation cognitive (ProCog-SEP), répartis en 13 séances de groupe durant 6
mois. Ces séances incluaient des conseils psychoéducatifs et des exercices cognitifs. Si les résultats
ont permis de conclure a une amélioration des capacités d’apprentissage et de la mémoire de
travail, aucun effet n’a été observé sur les autres résultats neuropsychologiques ni sur la qualité de

vie.

Les travaux de Charvet & al. (2017) ont montré les bénéfices de la téléréhabilitation aupres
des PvSEP présentant une atteinte cognitive. La présence de troubles cognitifs a été objectivée par
le score des participants au SDMT. Sur 135 participants, 74 ont été invités a utiliser chez eux un
programme de Remédiation Cognitive Adaptative (ACR) informatisé pendant 12 semaines, a raison
d’'une heure par jour réparties sur 5 jours par semaine (totalisant 60 heures d’utilisation du
programme). Les 61 autres participants étaient assignés, dans les mémes conditions, a utiliser des
jeux informatiques ordinaires. Les résultats de cette étude soulignent les effets positifs d'une
remédiation cognitive adaptative assistée par ordinateur, accessible depuis la maison, sur le
fonctionnement cognitif des PvSEP.

Les auteurs concluent qu’ « avec les progres technologiques modernes dans les soins de
santé, les approches de réadaptation, de traitement et de remédiation cognitive évoluent vers une
plateforme en ligne qui peut étre adaptative et personnalisée » (Charvet & al., 2017).

21



Une revue de la littérature menée par Di Tella & al. (2020) portant sur 9 études et
concernant lefficacité d'une approche intégrée de téléréadaptation a conclu a la nécessité de
développer encore ce type d’intervention afin de pouvoir répondre a plus de besoins et d’objectifs et

de pouvoir I'intégrer pleinement dans la prise en charge de la PvSEP.

Récemment, une étude controlée randomisée, (REACTIV), a proposé un programme de
réhabilitation sur 50 séances a raison de 3 fois par semaine, réalisées a proximité du domicile des
PvSEP par des orthophonistes. Les résultats de '’étude ont montré une amélioration des processus
cognitifs, notamment de la VTI, a des tiches en environnement virtuel lors de situations
attentionnelles proches de la vie quotidienne suggérant un transfert des acquis (Lamargue & al.,
2020).

L’ensemble de la littérature s’accorde a dire que la réhabilitation cognitive proposée aux
PvSEP doit étre précoce et intensive pour se montrer efficace. La mémoire et les fonctions
attentionnelles sont les plus fréquemment étudiées et les résultats des études montrent
généralement des améliorations des performances des PvSEP aux taches incluant ces processus.
Les programmes informatisés ont également montré leur efficacité, ce qui s’inscrit dans une
démarche de modernisation des prises en charge cognitive de la PvSEP. A l'avenir et avec la
« démocratisation » de la téléréhabilitation (Arrété du 13 avril 2021), ce type de modalité de soin
devrait se développer et occuper une place importante dans la réhabilitation cognitivo-linguistique
des PvSEP.

Synthese de la réhabilitation des PvSEP présentant des troubles cognitivo-linguistiques 1égers a
modérés, selon les données de la littérature :

précocité : a moins de 6 mois du diagnostic si présence de difficulté ou de géne objective

- fréquence : 3 a 5 fois par semaine pendant 5 a 12 semaines

- les processus ciblés par la réhabilitation : mémoire / VTI, fonctions attentionnelles et
exécutives

- le matériel utilisé en lien avec les axes de réhabilitation : entrainement spécifique pour la

mémoire / matériel informatisé pour la VTI et les fonctions attentionnelles et exécutives

C. Plasticité cérébrale post-réhabilitation cognitivo-linguistique des PvSEP

En plus des taches comportementales ou des questionnaires, les effets de la réhabilitation
cognitivo-linguistique peuvent aussi étre appréciés grace a I'imagerie cérébrale. En observant des
modifications cérébrales fonctionnelles et/ou structurelles, il est possible de comprendre et

d’analyser I'impact de la réhabilitation.
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Une réorganisation cérébrale liée aux possibilités de neuroplasticité permet la mise en place
de phénomeénes de restauration ou de compensation pouvant aboutir a une récupération

fonctionnelle malgré les 1ésions et les déficits engendrés initialement par ces 1ésions.

Il a été montré que des phénomenes de plasticité cérébrale peuvent avoir lieu chez des
sujets sains aprés un entrainement intensif engendrant une réorganisation cérébrale (Woollet &
Maguire, 2011). L'entrainement intensif permettant une réorganisation cérébrale, plusieurs études
ont ainsi été réalisées chez les PvSEP (Penner & al., 2006 ; Filipi & al., 2012) afin de rendre compte
de ces processus au cours d'une réhabilitation.

Dans la SEP, une étude princeps de Penner & al. (2006) a comparé les résultats en IRM
fonctionnelle d’'un groupe de patients avant et apres 4 semaines de réhabilitation cognitive de la
VTI et de lattention. Ils ont pu observer des différences a I'imagerie au niveau des aires cérébrales
sollicitées (cortex cingulaire postérieur, précuneus et cortex frontal). Ils ont alors suggéré que les
zones cérébrales recrutées apres les 4 semaines de réhabilitation soient a l'origine de 'amélioration
des performances des sujets aux taches proposées, notamment le recrutement du cortex préfrontal
dorsolatéral. Les auteurs ont alors suggéré que la réhabilitation cognitive pouvait permettre

d’améliorer les performances des PvSEP en favorisant la plasticité cérébrale.

Filippi & al. (2012) ont proposé une réhabilitation axée sur la VTI, les fonctions
attentionnelles et les fonctions exécutives a raison de 3 séances par semaine d’'une durée d’une
heure chacune, pendant 12 semaines. Les résultats de cette étude ont montré des améliorations
significatives aux tests de VTI, de fonctions attentionnelles et exécutives, ainsi qu’'une
augmentation de l'activation du cortex cingulaire postérieur et/ou du précuneus et du cortex

préfrontal.

Ainsi, dans I’étude REACTIV (Lamargue, 2015), la plasticité cérébrale est au centre de la
réhabilitation. En effet, cette derniére est guidée de maniére a permettre la récupération
progressive de la fonction visée. Ainsi, la restauration partielle ou compléte de la fonction est
objectivée par trois moyens :

- laréutilisation du mécanisme dégradé

- Tlutilisation d’autres mécanismes encore préservés

- la production de nouveaux mécanismes pour atteindre 'objectif initial

Ces trois moyens peuvent étre regroupés en deux voies de réhabilitation : la restauration des

capacités dégradées et la compensation des déficits dans le but du recouvrement des fonctions.

D. Evidence-Based Practice (EBP)

L’Evidence-Based Medicine (EBM), littéralement « médecine basée sur les preuves »,
consiste en l'exploitation par les cliniciens des données les plus fiables issues de la recherche

scientifique pour une prise en charge personnalisée des patients (Sackhett & al., 1996). Lorsque ces
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principes sont appliqués dans d’autres disciplines, comme l'orthophonie, on parle d’Evidence-
Based Practice (EBP) (American-Speech Hearing Association).

En partant du postulat selon lequel 'orthophoniste doit pouvoir justifier de la pertinence de
ses décisions thérapeutiques et de ses décisions professionnelles, il doit étre capable de chercher les
éléments pertinents lui permettant de répondre a sa problématique clinique, analyser les données
recueillies dans la littérature scientifique nationale et internationale et évaluer si les preuves ainsi

obtenues peuvent s’inscrire dans une démarche thérapeutique efficace s’adaptant a son patient.

Cette démarche peut toutefois se révéler chronophage a mettre en place de manieére
réguliere et efficace. Des Recommandations de Pratique Clinique (RPC) ont ainsi été mises en place
pour aider les thérapeutes a inscrire 'EBP dans leur pratique clinique. Une RPC est réalisée en
compilant sous forme de synthése les données récoltées dans la littérature, en s’appuyant en plus
sur des retours des patients et des professionnels concernés afin de s’adapter au mieux a la réalité
de la prise en charge (Maillart & Durieux, 2014).

L’objectif d'une RPC est donc d’aider les professionnels de santé et les patients a prendre les
meilleures décisions cliniques possibles, ainsi que de réduire les variations dans les pratiques
professionnelles et améliorer la situation des patients (Hoffmann & Buchan, 2013).

De plus, une tendance se dessine pour justifier les traitements proposés, prouver leur
efficacité et leurs fondements scientifiques solides vis-a-vis des organisateurs et législateurs de soin
(gouvernement, Sécurité Sociale, assurances, mutuelles, etc.).

Si 'expérience clinique et les connaissances sur les besoins du patient sont toujours prises
en compte dans les soins thérapeutiques, trois grands axes sont a considérer :

- ce qui est intrinséque au patient ;
- ce qui est intrinseque a 'orthophoniste ;

- ce qui est lié aux données de la littérature et constitue des preuves des recherches.

Selon Maillart & Durieux (2014), le lien entre la recherche et la clinique en orthophonie doit
étre renforcé, particulierement dans les pays francophones. Si les RPC sont aujourd’hui peu
connues, les auteurs avancent qu’elles seront plus exploitées dans le futur, et qu’il est donc
primordial d’en démontrer le potentiel tout en objectivant si elles permettent d’aboutir a des

changements dans les pratiques en tendant vers une amélioration des soins.

Aujourd’hui, l'utilisation de T'EBP est conseillée dans les différentes interventions
orthophoniques pour sélectionner ou optimiser les évaluations et choix thérapeutiques en se basant
sur les données objectives de la recherche et afin d’adapter au mieux la pratique de I'orthophoniste
aux besoins d’un patient spécifique.
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E. Réhabilitation cognitivo-linguistique des PVSEP et cadre des pratiques orthophoniques cliniques
1. Cadre légal et juridique de la SEP en orthophonie

a. Nomenclature Générale des Actes Professionnels (NGAP)

Pour une réhabilitation cognitive d'une PvSEP présentant une atteinte cognitive légere a
modérée, en suivant le cadre 1égal imposé par la Nomenclature Générale des Actes Professionnels
(NGAP), l'orthophoniste intervient « dans le cadre de la rééducation et/ou du maintien et/ou de
l’adaptation des fonctions de communication, du langage, des troubles cognitivo-linguistiques et
des fonctions oro-myo-faciales chez les patients atteints de pathologies neurodégénératives ». Cet
acte correspond a un Acte Médical d’Orthophonie (AMO) 15.6.

D’apres la NGAP (Annexe 1), un AMO 15.6 correspond a une séance individuelle d’'une
durée de 45 minutes, ne pouvant étre inférieure a 30 minutes, sauf mention particuliere. Apres la
premiere ordonnance réalisée par le médecin prescripteur, un bilan initial et une premiere série de
50 séances si nécessaire est autorisée, a raison d’1 séance maximum par jour et par patient. Cette
premiere série est renouvelable par séries de 50 séances maximum. Si, a I'issue des 100 premieres
séances, la réhabilitation doit se poursuivre, un bilan de renouvellement doit étre prescrit par le

médecin.
b. Avenant 17

Dans le contexte sanitaire lié & la COVID-19, la télé-orthophonie s’est développée. A la fin
de 'année 2020, la FNO (Fédération Nationale des Orthophonistes) a signé I'avenant 17 a la CNO
(Convention Nationale des Orthophonistes), qui inscrit le principe du télésoin dans la CNO (Arrété
du 13 avril 2021).

L'un des objectifs de cet avenant est de pérenniser le télésoin dans la pratique
orthophonique en France. La FNO est parvenue a définir les bonnes conditions de réalisation et de
facturation du télésoin afin de garantir la qualité et la sécurité des soins dans ce cadre et de
I'intégrer pleinement dans I'organisation et le parcours de soins coordonnés du patient (Fédération
Nationale des Orthophonistes).

L’avenant 17 détaille le champ d’application du télésoin en France, qui était une pratique
jusqu’alors non conventionnée. Suite a la situation sanitaire liée a la COVID-19, ce champ
d’application a été élargi et est désormais conventionné. Un autre article de I'avenant 17 introduit
I’évolution du FAMI (Forfait d’Aide a la Modernisation et a I'Informatisation du cabinet), en y
incluant des forfaits d’aides a 1’équipement de vidéotransmission et d’appareils médicaux
connectés.

Face a I'urgence de la situation sanitaire, la pratique orthophonique a da s’adapter et
évoluer rapidement ces derniers mois. La pratique orthophonique dans le cadre de la rééducation

et/ou du maintien et/ou de 'adaptation des fonctions de communication, du langage, des troubles
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cognitivo-linguistiques et des fonctions oro-myo-faciales chez les patients atteints de pathologies
neurodégénératives, qui inclut les prises en soin de PvSEP fait partie des prises en soin qui

pourraient désormais se pratiquer a distance.

2. Types d’outils utilisés en réhabilitation orthophonique

L’orthophoniste a a sa disposition différents outils lui permettant d’accompagner la PvSEP
dans sa réhabilitation :

- des supports papier/crayon reprenant des activités de la vie quotidienne comme remplir des
formulaires administratif ou établir une liste de courses (E.C.O — Exercices de Concentration et
d’Organisation),

- des supports permettant de travailler les atteintes langagiéeres spécifiques a la PvSEP (De A a Z,
Change mots, A tour de mots, etc.),

- des jeux de maisons d’éditions orthophoniques ou des jeux du commerce visant a entrainer les
fonctions atteintes (Elémentaire mon cher, Jeux a la carte, SET, Flexinhib, Dobble, Lynx, etc.),

- des jeux de role ou des mises en situation écologiques (détecter des cibles, proposer un parcours
virtuel a faire dans le quartier en incluant des contraintes temporelles ou géographiques)

- du matériel informatisé de maisons d’éditions orthophoniques ou de supports pour la
réhabilitation (GERIP, HappyNeuron Pro, etc.)

- du matériel informatisé type jeux via Internet ou via des applications Apple Store ou Google Play
(Flow Free, Unblock Car, Allumettes, Cube Connect, etc.)

- des temps de métacognition intégrés pour faciliter le transfert des acquis dans la vie quotidienne

En effet, la métacognition se rapporte a la connaissance qu'une personne a d’elle-méme et
de ses activités cognitives (Lamargue, 2015). La métacognition désigne I'évaluation active, la
régulation et 'organisation des processus, ainsi que toutes les pensées correspondant a une tache

cognitive comme le sentiment de savoir ou encore de comprendre ou non (Lamargue, 2015).

Dans la réhabilitation cognitivo-linguistique, le travail métacognitif va engendrer une prise
de conscience des processus et une analyse des situations, et permettre a la PvSEP de transférer le
travail effectué en réhabilitation cognitive dans les situations de la vie quotidienne. Les liens et les
prises de conscience réalisés entre les exercices de rééducation, les explications sur les processus
cognitifs et les situations de la vie du patient, ce qui peut faciliter I'apparition de réflexions et de
stratégies chez les patients. Cela permettra le transfert des acquis de la rééducation sur les activités
professionnelles et de la vie quotidienne (Lamargue, 2015).

Dans I'étude REACTIV (Lamargue & al., 2020), des temps spécifiques de métacognition ont
été inclus dans le protocole de réhabilitation. A travers des renforcements positifs et des feed-back
réguliers de la part de l'orthophoniste, la mise en échec du patient est évitée en privilégiant le

questionnement et la réflexion.
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Ainsi, dans le programme REACTIV, des temps d’échange sont intégrés a part entiere dans
la réhabilitation en parallele du travail des processus. Ils permettent aux patients de mieux gérer
leurs difficultés, d’avoir une meilleure connaissance de leurs troubles cognitifs et de leur
fonctionnement, d’appréhender les moyens de combattre les génes et d’essayer de mettre en place
des stratégies. Cette approche vise a favoriser la participation active des patients, le transfert des
acquis en dehors des séances de rééducation, ainsi qu'une amélioration des performances
cognitives, des facilités d’adaptation et une meilleure estime de soi.

La compréhension par le patient de ses propres difficultés cognitives particuliéres peut ainsi
participer a I'efficacité de la réhabilitation cognitivo-linguistique.
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OBJECTIFS ET HYPOTHESES DE L’ETUDE

Nous avons évoqué que la SEP était la premiere cause de handicap non traumatique chez
I'adulte jeune, dont I'une des atteintes concerne la cognition, en particulier la VTI ou encore les
fonctions attentionnelles, les fonctions exécutives et la mémoire. Environ une PvSEP sur deux
présente des troubles cognitifs au cours de sa vie, ce qui impacte la communication dans
différentes situations et interactions de sa vie.

Les données de la littérature montrent d’'une part que ces atteintes sont généralement
légeres a modérées et d’autre part I'intérét de la réhabilitation permettant la mise en place de
phénomeénes de compensation liés a une réorganisation cérébrale.

Dans les études déja menées, les résultats indiquent que les réhabilitations les plus
prometteuses sont intensives et spécifiques.

Compte tenu des besoins des PVvSEP présentant des troubles cognitivo-linguistiques légers a
modérés et de leurs répercussions sur la vie professionnelle et les activités de la vie quotidienne
impactant la qualité de vie des PvSEP, quelles sont les pratiques actuelles et les perspectives a
envisager a l'avenir 4 I'heure de I’Evidence-Based Practice, tout en considérant le cadre légal et
administratif de l’exercice orthophonique actuel en France et le développement de la

téléréhabilitation (avenant 17) ?

L’objectif de ce travail est de réaliser, en Nouvelle-Aquitaine, un premier état des lieux des
pratiques et des attentes des orthophonistes dans le cadre de la prise en charge des PvSEP

présentant des troubles cognitivo-linguistiques 1égers a modérés.

Nous posons ’hypothése principale suivante : les PVSEP présentant des troubles cognitivo-
linguistiques légers a modérés ne sont pas pris en soin par les orthophonistes exercant en
Nouvelle-Aquitaine selon les données de la littérature scientifique nationale et internationale qui
constituent une des 3 bases essentielles de la démarche d’EBP.

Nous considérons les hypotheses opérationnelles suivantes :

- (HO1) : la majorité des orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine n’a pas suffisamment
acces aux données de la littérature scientifique nationale et internationale concernant la prise en
soin des PvSEP présentant des troubles cognitivo-linguistiques légers a modérés

- (HO2) la précocité : les PvSEP présentant des troubles cognitivo-linguistiques légers a modérés
sont pris en charge trop tardivement par la majorité des orthophonistes exercant en Nouvelle-
Aquitaine

- (HO3) la fréquence : la fréquence des séances proposées par les orthophonistes exercant en
Nouvelle-Aquitaine aux PvSEP présentant des troubles cognitivo-linguistiques 1égers a modérés
n’est pas assez élevée, c’est-a-dire inférieure a 3 fois par semaine

- (HO4) les processus ciblés par la réhabilitation : les orthophonistes exercant en Nouvelle-

Aquitaine n’axent pas toujours la réhabilitation sur les atteintes spécifiques de la SEP, a savoir la
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VTI, les fonctions attentionnelles, les fonctions exécutives et la mémoire qui constitue pour
certaines PVSEP un trouble plus spécifique

- (HOp5) le matériel utilisé en lien avec les axes de réhabilitation : les orthophonistes exercant en
Nouvelle-Aquitaine n’utilisent pas toujours le matériel mis en avant par la littérature, a savoir le
matériel informatisé et la métacognition pour respectivement travailler la VTI et faciliter le

transfert des acquis

Afin d’identifier les perspectives d’optimisation de la prise en soin des PvSEP présentant des
troubles cognitivo-linguistiques légers a modérés, nous posons également les hypotheses
opérationnelles suivantes :

- (HO6) : les orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine estiment que le cadre légal et
administratif actuel de ’exercice de I'orthophonie n’est pas adapté a la prise en soin de PvSEP
présentant des troubles cognitivo-linguistiques légers a modérés

- (HO7) : les orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine estiment que les nouvelles
perspectives de téléréhabilitation ne sont pas adaptées a la prise en soin de PvSEP présentant
des troubles cognitivo-linguistiques légers a modérés

- (HOS8) : une majorité des orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine n’a jamais suivi de

PvSEP au cours de sa carriéere
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PARTIE PRATIQUE — METHODE

I. POPULATION

A. Groupe interrogé

La population de I’étude est composée d’'un groupe d’orthophonistes exercant en Nouvelle-
Aquitaine, divisé en 2 sous-effectifs en fonction des réponses au questionnaire :
- les orthophonistes ayant déja eu au moins une PvSEP présentant une atteinte cognitive légere a
modérée dans leur patientele
- les orthophonistes n’ayant jamais eu de PvSEP présentant une atteinte cognitive légere a

modérée dans leur patientele

B. Description de la population - Criteres d’exclusion et d’inclusion
1. Orthophonistes ayant déja eu au moins une PvSEP présentant une atteinte cognitive légere a

modérée dans leur patientele

Le questionnaire s’adressait aux orthophonistes et a permis de composer un groupe
d’orthophonistes ayant déja eu au moins une PvSEP présentant une atteinte cognitive légere a
modérée dans leur patientele, a un moment de leur carriere.

3 criteres d’inclusion principaux ont été retenus pour ce groupe. Les orthophonistes
devaient étre encore en exercice, exercer exclusivement dans un des 12 départements de Nouvelle-
Aquitaine, et avoir eu au moins une PvSEP présentant une atteinte cognitive légere a modérée dans
leur patientele. Les orthophonistes ne devaient pas avoir participé a 'étude REACTIV (Lamargue,

2015).

2. Orthophonistes n’ayant jamais eu de PvSEP présentant une atteinte cognitive 1égere a modérée

dans leur patientele

Les réponses au questionnaire permettaient de créer un deuxieme groupe
d’orthophonistes : ceux n’ayant jamais eu de PvSEP présentant une atteinte cognitive légere a
modérée dans leur patientele.

3 criteres d’inclusion principaux ont été retenus pour ce groupe. Les orthophonistes
devaient étre encore en exercice, exercer exclusivement dans un des 12 départements de Nouvelle-
Aquitaine, et ne pas avoir eu de PvSEP dans leur patientéle, dans le cadre d’'une réhabilitation
cognitive de troubles légers a modérés.

Le fait d’avoir déja eu une PvSEP dans sa patientele au cours de sa carriere ne constituait
pas un critere d’exclusion. Avoir pris en soin une PvSEP uniquement dans le cadre d’une

réhabilitation cognitive de troubles séveres, d'une démence, d'une dysarthrie, d'une paralysie
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faciale, de troubles de la déglutition, de troubles praxiques ou de troubles gnosiques permettait

d’inclure les orthophonistes concernés dans ce deuxiéme groupe.

II. MATERIEL

A. Structure du questionnaire

L'enquéte par questionnaire a semblé étre le moyen le plus pertinent pour recueillir les
informations nécessaires pour répondre aux objectifs établis.

Nous avons donc créé un questionnaire en ligne anonyme adressé aux 2 groupes que nous
avons décrits précédemment.

Nous avons réalisé ce questionnaire a 'aide de la plateforme Google Form. Il s’intitule
« Questionnaire a destination des orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine » (Annexe 2)

Ce questionnaire comporte 36 questions au maximum, le nombre de questions pouvant

varier selon les réponses des participants.

La structure du questionnaire est la suivante :

Questionnaire & destination des orthophonistes
exercant en Nouvelle-Aquitaine

1

( Questions démogmphiques)

Questions sur les
| habitudes de prise en soin de
PvSEP

Aucune prise en soin di) (Au moins 1 prise en soinw
e : de PVvSEP durant la

g A 3 s
Fvanr durdant ia carrien :
5 J carriére
Aucune prise en soin de Au moins 1 prise en soin
PvSEP présentant une de PvSEP présentant une
bt nrmba et e 1ArSnn & R ) 12 = .
atteinte cogmitive iegere a atteinie cognitive légére &
modérée modérée J

ﬂ,}uesﬁons sur l'absentew ( Questions sur les \
de PvSEP dans la pratigques
patientéle orthophonigues

Figure 1 — Structure du questionnaire
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B. Objectifs

La structure du questionnaire a pour objectif de catégoriser les domaines abordés et donc

les différentes réponses.

La premiere partie du questionnaire comporte des questions générales permettant de
recueillir les données démographiques et les caractéristiques biométriques des participants. Elle
comporte également des questions sur la présence ou non de PvSEP dans la patientele de ces
orthophonistes durant leur carriere, permettant de scinder cette population d’orthophonistes
exercant en Nouvelle-Aquitaine en 2 groupes distincts : ceux ayant déja eu une PvSEP présentant
une atteinte cognitivo-linguistique 1égére a modérée dans leur patientéle et ceux n’en ayant jamais

eu.

Pour les orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine et n’ayant jamais eu de PvSEP
présentant une atteinte cognitivo-linguistique 1égére a modérée dans leur patientele, nous avons
demandé les raisons de cette absence, si toutefois il y en avait une. Nous avons également demandé
si ces orthophonistes seraient préts a prendre en charge ce type de patientele si 'occasion se
présentait. L’objectif était ici d’écarter les orthophonistes n’ayant jamais pratiqué de réhabilitation
cognitivo-linguistique aupres de PvSEP présentant des troubles légers a modérés, tout en essayant
de déterminer les besoins de ces orthophonistes s’ils en exprimaient un (manque de formation,

manque de demande, manque d’orientation des prescripteurs du secteur, etc.).

Pour les orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine et ayant déja eu une PvSEP
présentant une atteinte cognitivo-linguistique légere a modérée dans leur patientéle, nous nous
sommes intéressés a plusieurs aspects, dans le but de mieux comprendre comment ces
orthophonistes menaient ce type de réhabilitation, et quels pouvaient étre leurs attentes

éventuelles sur le sujet :

- connaitre les modalités de réhabilitation cognitivo-linguistiques (fréquence, durée, processus
travaillés, outils utilisés, etc.) proposées par les orthophonistes aux PvSEP présentant une
atteinte cognitivo-linguistique 1égére a modérée

L’objectif est de savoir si la réalité de la pratique orthophonique correspond aux modalités décrites

dans la littérature scientifique nationale et internationale a propos de ce type de réhabilitation.

- déterminer les habitudes de formation et d’information des orthophonistes a propos de la
réhabilitation cognitivo-linguistique de troubles légers a modérées chez la PvSEP et quels
pouvaient étre leurs besoins et difficultés éventuels a ce sujet

L’objectif est de mettre en évidence les besoins éventuels des orthophonistes en terme de formation

et d'information, les difficultés qu’ils peuvent rencontrer et quelles sont leurs attentes a ce sujet.
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- recueillir les avis des orthophonistes a propos de la téléréhabilitation ainsi que de leur cadre
d’exercice légal et administratif, dans la cadre d’une réhabilitation cognitivo-linguistique de
PvSEP présentant des troubles légers a modérés

L’objectif est de déterminer si le cadre 1égal et juridique de I’exercice pratique de I'orthophonie

permet d’appliquer les recommandations de la littérature scientifique nationale et internationale a

propos de la mise en place de ce type de réhabilitation.

Nous avons proposé des questions fermées (oui/non), des questions a choix uniques avec
plusieurs propositions, des questions a choix multiples avec plusieurs possibilités de réponses, et
des questions sous forme d’échelle de Lickert.

L’ensemble de ces questions permettait de se faire une idée précise des pratiques actuelles
des orthophonistes de Nouvelle-Aquitaine concernant les PvSEP présentant des troubles cognitivo-

linguistiques 1égers a modérés en couvrant le plus de domaines possibles.

III. PROCEDURE

A. Elaboration des questionnaires

Les questionnaires ont été construits en se servant du logiciel Excel. En se basant sur la
structure pré-établie correspondant aux différents domaines a aborder, nous avons pu répertorier
toutes les questions qui nous semblaient pertinentes a poser. Nous avons ensuite fait tester ce
questionnaire par un petit groupe d’orthophonistes, afin de vérifier son bon fonctionnement et

apporter d’éventuelles corrections.

B. Recueil des données

Le mode de recueil des données était aléatoire, via un questionnaire en ligne anonyme
proposé sur les réseaux sociaux sur des groupes spécifiques : « Les orthos et la neuro »,
« Orthophonistes d’Aquitaine », etc., par mail en utilisant des listes de diffusion et par le biais
direct de contacts, comme d’anciennes maitres de stage.

Les données ont été recueillies via la plateforme GoogleForm, qui permet d’avoir une vision
générale des réponses données par question, ainsi quune présentation individuelle de chaque

réponse.

C. Méthode d’analyse des données

Apres le recueil des réponses, nous avons obtenu des données qualitatives et quantitatives.
Nous avons choisi de présenter les résultats sous forme de représentations graphiques et d’analyse

descriptive.
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RESULTATS

I. POPULATION DE L’ETUDE
A. Effectif de I’échantillon
1. Effectif de la population

A la fin de la diffusion, nous avons recueilli un total de 72 réponses. Cet effectif total se

divise en deux branches selon I’expérience de prise en soin ou non de notre population cible.

- 53 orthophonistes ayant déja eu au moins une PvSEP dans leur patientele

- 19 orthophonistes n’ayant jamais eu de PvSEP dans leur patientele

Les différents effectifs mentionnés dans les résultats ci-apres seront nommés « n ». Les statistiques

seront arrondies au dixieme.

2. Caractéristiques de la population — Profil de I’échantillon

Caractéristiques

Nombre de réponses

Pourcentage (%)

Féminin 72 100
Sexe
Masculin 0 0
-de 25 ans 4 5,6
25-35 ans 41 56,9
Age 35-45 ans 15 20,8
45-55 ans 5 6,9
+de 55 ans 7 9,7
Charente (16) 1 1,4
Charente-Maritime (17) 3 4,2
Corréze (19) 1 1,4
Creuse (23) 0 0
Dordogne (24) 1 1,4
Gironde (33) 44 61,1
Département d’exercice
Landes (40) 5 6,9
Lot-et-Garonne (47) 3 4,2
Pyrénées-Atlantiques (64) 9 12,5
Deux-Seévres (79) 0 0
Vienne (86) 3 4,2
Haute-Vienne (87) 2 2,8
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Caractéristiques Nombre de réponses Pourcentage (%)

Trés sous-dotée 7 9,7
Sous-dotée 7 9,7
Zone d’acces au soin Intermédiaire 21 29,2
Trés dotée 19 26,4
Sur dotée 18 25
Libéral 63 87,5
Mode d’exercice Salariat 3 4,2
Mixte 6 8,3
1970 — 1980 1 1,4
1981 — 1990 6 8,3
Année d'obtention du 1991 — 2000 4 5.6
dipléme
2001 — 2010 16 22,2
2011 — 2020 45 62,5
Bordeaux 32 44,4
Paris 10 13,9
Belgique 8 111
Toulouse 7 9,7
Nantes 3 4,2
Amiens 2 2,8
Centre de Formation Limoges 2 28
Universitaire en
Orthophonie Lyon 2 2.8
Lille 1 1.4
Marseille 1 1,4
Montpellier 1 1,4
Nice 1 1.4
Poitiers 1 1,4
Tours 1 1,4

Tableau 1 — Description démographique de U'échantillon des orthophonistes exercant en Nouvelle-

Aquitaine (n=72)




Notre population d’orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine est exclusivement
composée de femmes (100%). La majorité d’entre elles a entre 25 et 35 ans (56,9%), et prés de 85%
a entre 25 et 45 ans. Les départements d’exercice les plus représentés dans cet échantillon sont
principalement et dans une moindre mesure la Gironde (61,1%) et les Pyrénées-Atlantiques
(12,5%).

Les orthophonistes ayant répondu a ce questionnaire ont obtenu leur diplome entre 1978 et
2020, avec une majorité d’obtention du diplome durant la derniére décennie (62,5% depuis 2011),
voire durant les 20 dernieres années (87,7% depuis 2001). Elles sont diplomées majoritairement
des centres de formations de Bordeaux (44,4%), Paris (13,9%) et Toulouse (9,7%). On constate
également la participation de 8 orthophonistes diplomées de Belgique, ce qui représente 11,1% de

cet échantillon.

La totalité des répondants étant des femmes, les résultats et conclusions seront réalisées en

employant le féminin.

II. REPONSES AU QUESTIONNAIRE

A. Place de la SEP dans la formation et la pratique clinique des orthophonistes

Nous avons souhaité savoir si la population d’orthophonistes de notre étude avait déja
participé a une formation spécifique a la prise en soin cognitive de PvSEP (réunion, congres,
MOOC, conférence, atelier, etc.). L’'objectif est ici de déterminer si certaines orthophonistes sont
plus familiarisées que d’autres avec ce type de prise en soin. Les résultats montrent que 93,1% des

orthophonistes n’a jamais participé a ce type de formation spécifique depuis leur diplome.

1,4 %
8,3 %
111 % \ 26,4 %
“ @ Aucune PVSEP 1456
® a0 11a20
@ Plus de 20

52,8 %

Figure 2 — Représentation du nombre de PUSEP suivies durant leur carriére par les orthophonistes

exercant en Nouvelle-Aquitaine (n=72)

36



Afin de déterminer concréetement la place des PvSEP dans leur patientele, les
orthophonistes devaient ensuite donner approximativement le nombre de PvSEP suivies durant
leur carriére. Celles ayant répondu « Aucune PvSEP » étaient dirigées vers les deux dernieres
questions concernant ’absence de PvSEP dans la patientele (Figure 1). Sur les 53 participantes
restantes, 38 ont suivi entre 1 et 5 PvSEP dans leur carriére. Seulement une orthophoniste sur 5
(20,8%) a suivi plus de 6 PvSEP.

B. Résultats des orthophonistes n’ayant jamais eu de PvSEP dans leur patientele

Pas de disponibilités 10,5%
Pas de demande 52,6%
Pas I'orientation du lieu d'exercice 21,1%
Souhait d'une formation spécifique 21,1%
Pas de raison identifiée 15,8%
0 2,5 5 7,5 10

Nombre de réponses données par les
orthophonistes

Figure 3 — Raisons de 'absence de PUSEP dans la patientéle des orthophonistes exercant en Nouvelle-

Aquitaine (n=19)

Pour les 19 orthophonistes n’ayant jamais eu de PVSEP dans leur patientele, la raison
majoritaire de cette absence est un manque de demande (52,6%). Aucune orthophoniste n’a
indiqué que ce manque était lié a 'absence d’orientation de la part des prescripteurs du secteur.

Toutefois, 52,9% des orthophonistes se déclarent prétes a prendre en soin des PvSEP.

C. Résultats des orthophonistes ayant déja eu des PvSEP dans leur patientele

Une question interrogeait ensuite sur la prise en soin ou non d’au moins une PvSEP depuis
janvier 2019. Cette question a pour but d’observer la présence d'une PvSEP dans la patientéle des
orthophonistes malgré le contexte sanitaire lié a la COVID-19 ainsi que la mise en oeuvre du
télésoin avant janvier 2020. Sur les 53 réponses, plus de 3 orthophonistes sur 4 ont suivi

récemment une PvSEP, c’est-a-dire dans les deux derniéres années.
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1. Patientele de PvSEP prise en soin

Nous avons cherché a établir les caractéristiques de la patientele de PvSEP, au niveau des
formes de SEP présentées et des troubles cognitivo-linguistiques pris en soin par les

orthophonistes de notre groupe d’étude.

Forme rémittente (SEP-RR) 66%
Forme progressive primaire (SEP-PP) 56,6%
Forme secondairement progressive (SEP-SP) 26,4%
Syndrome cliniguement isolé 13,2%

" . (o)
Forme transitionnelle progressive | 7:5%

0 10 20 30 40
Nombre de réponses données par les
orthophonistes

Figure 4 — Représentation des formes de SEP présentées par les PUSEP suivies par les orthophonistes

exercant en Nouvelle-Aquitaine (n=53)

Les formes de SEP les plus représentées dans la patientele des orthophonistes exercant en
Nouvelle-Aquitaine sont la SEP-RR (66%) et la SEP-PP (56,6%).

Troubles cognitivo-linguistiques 94,3%
Dysarthrie 49,1%
Déglutition 26,4%
Paralysie faciale 17%
Démence |9,4%

0 12,6 25 37,5 50

Nombre de réponses données par les orthophonistes

Figure 5 — Atteintes les plus fréquentes dans les prises en soin de PvSEP par les orthophonistes exercant en

Nouvelle-Aquitaine (n=53)
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Les atteintes les plus fréquentes sont trés majoritairement des troubles cognitivo-
linguistiques (94,3%). Les PvSEP sont également pris en soin pour la dysarthrie dans une moindre

mesure (49,1%). Différentes atteintes peuvent étre conjointes.

1,9 %
1,9 %

\

® Légers
[©)
66,0 % Modéres
® Séveres
Pas de prise en charge cognitive

30,2 %

Figure 6 — Représentation des types des troubles cognitivo-linguistiques dans les patienteles des

orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine (n=53)

Les troubles cognitivo-linguistiques des PvSEP pris en soin par les orthophonistes de notre
groupe d’étude sont en quasi totalité des troubles cognitivo-linguistiques l1égers a modérés (96,2%).

Pour les orthophonistes ayant répondu « Séveres » ou « Pas de prise en charge cognitive
avec les PvSEP de ma patientele », le questionnaire prend fin apres cette étape (Figure 1).

Pour la suite des résultats, I'effectif d’orthophonistes ayant déja pris en soin au moins une

PvSEP présentant une atteinte cognitivo-linguistique 1égere a modérée est de n=51.

D. Pratiques actuelles concernant la prise en soin de PvSEP présentant une atteinte cognitivo-

linguistique légere a modérée

Pour la suite du questionnaire, nous avons spécifié aux orthophonistes de ne prendre en
compte que la prise en charge cognitive du patient, a savoir : langage, mémoires (mémoire de
travail et mémoire épisodique), fonctions exécutives, fonctions attentionnelles et VTI. Ne devaient
pas étre prises en compte les atteintes suivantes : atteintes praxiques, atteintes gnosiques,

déglutition, dysarthrie et paralysie faciale.
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1. Précocité des prises en soin — Distance du diagnostic

9,8 %

78%
AN

® A moins de 6 mois du diagnostic
451 % ©® 6 mois & 2 ans aprés le diagnostic
® 225 ans aprés le diagnostic
6 a 10 ans apres le diagnostic
@® 10 ans ou plus apres le diagnostic

15,7 %

/

21,6 %

Figure 7 — Début de la prise en soin orthophonique au cours de la maladie du patient par rapport a la pose du
diagnostic (n=51)

Les prises en soin orthophonique des troubles cognitivo-linguistiques sont mises en place
relativement rapidement apres le diagnostic : 45,1% des orthophonistes débute la prise en soin

orthophonique a moins de 6 mois du diagnostic de SEP, et 21,6% entre 6 mois a 2 ans.

2. Fréquence et durée des prises en soin

3,9 %

25,5 %

® Moins d'une fois par semaine
@ 1 fois par semaine
® 2 fois par semaine
3 fois par semaine
@ 4 fois par semaine ou plus

70,6 %

Figure 8 — Fréquence moyenne de séances proposées par les orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine aux PvSEP

présentant une atteinte cognitivo-linguistique légere a modérée (n=51)

Les orthophonistes proposent le plus fréquemment 2 séances par semaine aux PvSEP
présentant une atteinte cognitivo-linguistique légere a modérée (70,6%). Moins d’une
orthophoniste sur 3 ne propose quune séance par semaine, tandis qu'une tres faible minorité

propose 3 séances par semaine et aucune orthophoniste n’en propose plus de 3.
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10,4 %

43,8 % ‘ ® Moins de 6 mois 6-12 mois
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\

31,3%
Figure 9 — Durée de la prise en soin des PUSEP présentant une atteinte cognitive légére a modérée par les
orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine (n=51)
Le plus souvent, les orthophonistes rapportent des suivis s’étendant sur une période tres

longue : 43,3% indique 2 ans et plus, et 31,3% indique 18 a 24 mois. Environ une orthophoniste sur

4 indique des prises en soin inférieures a 18 mois.

3. Types de processus atteints dans la patientéele suivie

Processus travaillés %
Langage / Mémoire / VTI / Fonctions exécutives / Fonctions attentionnelles 27,4
Mémoire / Fonctions exécutives / Fonctions attentionnelles / VTI 11,8
Mémoire / Fonctions exécutives / Fonctions attentionnelles 11,8
Mémoire / Fonctions exécutives 9,8
Fonctions exécutives / Fonctions attentionnelles / VTI 7,8
Langage / Mémoire / Fonctions exécutives 5,9
Mémoire / Fonctions attentionnelles 5,9
Mémoire uniquement 5,9
Fonctions exécutives / Fonctions attentionnelles 3,8
Langage / Mémoire / Fonctions attentionnelles / VTI 1,9
Langage / Fonctions attentionnelles / Fonctions exécutives 1,9
Langage / Fonctions exécutives / VTI 1,9
Langage / Fonctions exécutives 1,9
VTI uniquement 1,9
Fonctions exécutives uniquement 1,9

Tableau 2 — Processus atteints chez les PUSEP présentant des troubles cognitivo-linguistiques légers a

modérés et travaillés par les orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine (n=51)
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Les troubles cognitivo-linguistiques pris en soin sont des atteintes des fonctions exécutives
(86,3%), de la mémoire (78,4%), des fonctions attentionnelles (66,7%), de la VTI (56,9%) et du
langage (41,2%). Plusieurs troubles cognitivo-linguistiques peuvent étre pris en soin conjointement
pour un méme patient et par la méme orthophoniste. Parmi les réponses possibles (VTI, mémaoire,
fonctions attentionnelles, fonctions exécutives et langage), 90,3% des orthophonistes de notre
groupe d’étude a répondu prendre en soin plusieurs processus. Seulement 9,7% d’entre elles a
répondu ne prendre en soin qu'un seul processus, a savoir soit la mémoire, soit la VTI, soit les
fonctions exécutives. Plus d'une orthophoniste sur 4 indique travailler les 5 processus proposés. De
plus, 29 orthophonistes sur 51 indiquent intégrer la prise en soin de la VTT dans les réhabilitations

menées.

4. Matériel, outils et entrainement complémentaire utilisés en réhabilitation

Matériel papier/crayon 76,5%
Matériel informatisé de maisons d'éditions orthophonigues 58,8%
Matériel informatisé de stimulation cognitive i
Matériel informatisé de type jeu via des applications 27,5%
Jeux ou matériel de maisons d'éditions orthophoniques 86,3%

Jeux de rble, mise en situation écologique 25,5%

Jeux du commerce 51%

0 12,5 25 37,5 50
Nombre de réponses données par les
orthophonistes

Figure 10 — Matériels, supports et outils utilisés principalement par les orthophonistes exercant en

Nouvelle-Aquitaine avec les PUSEP présentant une atteinte cognitive légére a modérée (n=51)

Les matériels ou outils utilisés par les orthophonistes avec ces PvSEP sont majoritairement
des jeux ou du matériel de maisons d’éditions orthophoniques ou de supports pour la réhabilitation
(86,3%) ainsi que du matériel type papier/crayon (76,5%). Parmi les orthophonistes interrogées,
seule une n’utilise pas plusieurs types d’outils et de support et répond « Jeux ou matériel de
maisons d’éditions orthophoniques ». Sur les 51 orthophonistes, 20 n’utilisent jamais de matériel
informatisé quel qu’il soit, et 4 utilisent exclusivement ce type de matériel. Nous soulignons
également que parmi les 29 orthophonistes ayant indiqué prendre en soin la VTI, 10 n’utilisent

jamais de matériel informatisé, soit environ une sur 3.
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B Intégration de temps de métacognition
[ Demande de réalisation de taches entre les séances

16

12

0
Systématiquement Souvent Parfois Rarement Jamais

Figure 11 — Représentation de la fréquence de proposition de temps de métacognition et de réalisation de
taches particuliéres entre les séances par les orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine avec les PUSEP

présentant une atteinte cognitive légére a modérée (n=51)

Nous avons voulu connaitre les pratiques des orthophonistes concernant les moyens
facilitateurs du transfert des acquis et de la réorganisation cérébrale, a savoir respectivement la
métacognition et 'augmentation du temps d’entrainement. Seulement 27,5% des orthophonistes
rapporte intégrer systématiquement des temps de métacognition durant leurs séances. 31,4 %
indique demander parfois ou souvent aux patients de réaliser des taches particuliéres entre les

séances (exercices, entrainements spécifiques, réflexion, etc.), 23,5% dit le demander rarement.
E. Attentes des orthophonistes : des besoins aux souhaits

Pres de la moitié (45,1%) des orthophonistes estime ne pas disposer d’outils d’évaluation
suffisants pour déterminer des axes de prise en soin de PvSEP présentant une atteinte cognitive

légere a modérée. Plus d’'une sur 3 estime ne pas savoir si les outils d’évaluations a sa disposition

sont suffisants, et seulement 19,6% des orthophonistes les estiment suffisants.

43



Exercices type papier/crayon

Exercices informatisés

Exercices reprenant du matériel orthophonique existant

Exercices écologiques en situation

Exercices réalisables en télésoin

Exercices évolutifs
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Figure 12 — Souhaits des orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine pour une banque d’exercices

spécifiques a la réhabilitation de PUSEP présentant une atteinte cognitive légére a modérée (n=51)

La totalité des orthophonistes de notre groupe d’étude est intéressée par des exercices
spécifiques a la réhabilitation de PvSEP présentant une atteinte cognitivo-linguistique légere a
modérée. 32 orthophonistes souhaiteraient y trouver des exercices évolutifs avec plusieurs niveaux
de difficulté, 27 des exercices écologiques en situation, et 25 des exercices reprenant du matériel
orthophonique existant ou des jeux du commerce.

Parmi les ajouts libres possibles, une orthophoniste a ajouté la proposition « des protocoles

basés sur des données probantes ».

Temps prévus de métacognition

Propositions d'aide en cas d'échec du patient

Proposition de parametres et de niveaux de difficulté

Des propositions de chronologie du travail des processus

0 9 18 27 36

Réponses données par les orthophonistes

Figure 13 — Souhaits des orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine pour un programme spécifique de

réhabilitation de PUSEP présentant une atteinte cognitive légére a modérée (n=51)
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La totalité des orthophonistes de notre groupe d’étude est aussi intéressée par un
programme spécifique de réhabilitation de PvSEP présentant une atteinte cognitivo-linguistique
légere a modérée. Les réponses majoritaires concernent les propositions de parametres (cible,
temps...) et de niveaux de difficulté d’exercice (36 réponses) et les propositions de chronologie du

travail des processus (34 réponses).

De maniere générale, plus d’'une orthophoniste sur 2 estime ne pas étre suffisamment
informée ou formée aux réhabilitations de PvSEP présentant une atteinte cognitivo-linguistique
légere a modérée, en considérant leur expérience clinique et leur(s) formation(s) initiale ou
complémentaire. De plus, prés d'une sur 3 répondent ne pas savoir si elles sont suffisamment

informée ou formée a ce sujet.

Informations sur la maladie
Formation spécifique

Outils informatisés

Outils papier/crayon

Jeux

Synthese des demiers articles parus

Participation a une dynamigue de recherche

0 10 20 30 40

Réponses données par les orthophonistes

Figure 14 — Besoins des orthophonistes de Nouvelle-Aquitaine pour mener spécifiquement des prises en

soin de PuSEP présentant une atteinte cognitive légére a modérée (n=51)

Pour mener spécifiquement ce type de prise en soin, 54,9% des orthophonistes aimerait
bénéficier d'une synthese des derniers articles parus sur la réhabilitation et la cognition et 62,7%
d’'une formation spécifique sur la réhabilitation des troubles cognitivo-linguistiques légers a

modérés.
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® Oui ® Non

® Jene sais pas

Figure 15 — Représentation des réponses a la question «A l'heure de I'Evidence Base Practice (Pratique
basée sur les preuves), considérez-vous pouvoir mettre en pratique les éléments et preuves recueillis dans la

littérature nationale et internationale scientifique récente ? » (n=51)
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| 104%
/

33,3 %

@® Systématiguement @ Régulierement @ Parfois
Rarement ® Jamais

\

50,0 %

Figure 16 — Estimation des orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine sur leurs possibilités a rester
informées des données de la littérature scientifique nationale et internationale concernant la réhabilitation

cognitive des PUSEP (n=51)

60,8% des orthophonistes de notre groupe d’étude ne sait pas si elles sont capables de
mettre en pratique les éléments recueillis dans la littérature nationale et internationale scientifique
récente et seulement 9,8% a répondu positivement a cette question. La moitié signale ne parvenir
que rarement a se tenir informées de ces éléments, et 33,3% indique ne jamais parvenir a le faire.

Aucune orthophoniste n’a rapporté se tenir systématiquement informée.

F. Avenant 17 et télésoin
Aprés avoir précisé que l'avenant 17 de 2020 de la Convention Nationale des

Orthophonistes détaillait le champ d’application du télésoin en orthophonie et incluait les FAMI

(Forfaits d’Aides a la Modernisation et a I'Informatisation du cabinet), nous avons voulu connaitre
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l’avis des orthophonistes sur la pratique du télésoin avec des PvSEP présentant une atteinte
cognitivo-linguistique légére a modérée.

Une trés grande majorité (86,3%) des orthophonistes estiment que ce type de prise en soin
est compatible avec la pratique orthophonique en télésoin et la plupart d’entre elles (64,7%)
seraient prétes a réaliser ce type de réhabilitation en utilisant le télésoin. En pratique, seulement
27,1% a déja utilisé le télésoin dans le cadre d’une prise en soin cognitive de PvSEP depuis le début
du contexte sanitaire lié a la COVID-19.

G. Adéquation du cadre 1égal et administratif

Pour 76,5% des orthophonistes, la durée d’'une séance imposée actuellement par la NGAP
pour une PvSEP présentant une atteinte cognitive 1égere a modérée, soit 45 minutes, est suffisante.
17,6% estime que ces séances devraient durer 30 minutes. Alors que moins de 6% des
orthophonistes considérent la nécessité de séances d'une durée supérieure a 45 minutes, aucune

n’envisage des séances de moins de 30 minutes.

3,9 %

20%

@1 2 o3 4 0 -

Figure 17 — Nombre de séances nécessaires par semaine en présentiel ou en télésoin pour une prise en
charge initiale d’'une PvSEP présentant une atteinte cognitive légére a modérée, selon les orthophonistes

exercant en Nouvelle-Aquitaine (n=51)

La majorité (68,6%) des orthophonistes de ce groupe estime que 2 séances par semaine, en
présentiel ou en télésoin, sont nécessaires dans ce type de réhabilitation. Seulement 21,6% a
indiqué 3 séances par semaine, et seulement 3 orthophonistes sur les 51 estiment que plus de 3

séances par semaine seraient adaptées.
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H. Retour post-réhabilitation

74,5% des orthophonistes indique un niveau de satisfaction intermédiaire (ni satisfaite ni
insatisfaite) concernant leurs prises en soin de PvSEP présentant une atteinte cognitive légere a

modérée. 17,6% s’en dit satisfaite et 7,8% insatisfaite.

a. Retours factuels et ressenti des patients exprimés par les orthophonistes

Parmi les différentes propositions que nous avons faites en essayant d’offrir un panel de
possibilités tout en ayant des réponses cadrées et exploitables statistiquement, les principaux
retour concernant I’évolution des patients a la suite des réhabilitations sont :

- une amélioration du moral et/ou de I'estime de soi du patient (74,5%)

- un ressenti positif du patient a I'issue de la prise en soin (68,5%)

- un retour du patient sur une amélioration concrete des taches de la vie quotidienne (52,9%)
- une diminution de la géne liée a I'atteinte cognitive (47,1%)

- une amélioration dans les exercices travaillés au cours des séances (41,2%)

Les autres propositions ont obtenu moins de 25%.

Une orthophoniste a indiqué « une amélioration des capacités attentionnelles dans des

taches quotidienne comme la lecture » et une a indiqué ne plus se souvenir d’éventuels retours.
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DISCUSSION

L’objectif de ce travail est de réaliser, en Nouvelle-Aquitaine, un premier état des lieux des
pratiques et attentes des orthophonistes dans le cadre de la prise en soin des PvSEP présentant des
troubles cognitivo-linguistiques légers a modérés.

Pour ce faire, nous avons proposé un questionnaire en ligne aux orthophonistes exercant en
Nouvelle-Aquitaine. 72 orthophonistes ont répondu, dont 51 ayant déja pris en soin des PvSEP
présentant des troubles cognitivo-linguistiques légers a modérés.

Notre hypothese générale avance que les PvSEP présentant des troubles cognitivo-
linguistiques légers a modérés ne sont pas pris en soin par les orthophonistes exercant en
Nouvelle-Aquitaine selon les données de la littérature scientifique nationale et internationale qui
constituent une des trois bases essentielles de 1a démarche d’EBP.

Nous avons aussi cherché a identifier des perspectives d’optimisation de la prise en soin des

PvSEP présentant des troubles cognitivo-linguistiques légers a modérés.

Précocité :
* les PvSEP présentant des troubles cognitivo-linguistiques 1égers a modérés sont pris en charge
trop tardivement par les orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine

La littérature appuie les bénéfices d’une réhabilitation précoce des PvSEP afin d’améliorer
leurs performances cognitives (Lincoln & al., 2020). Nous avons donc demandé aux orthophonistes
exercant en Nouvelle-Aquitaine a quelle distance du diagnostic débutaient en moyenne leurs prises
en soin orthophoniques de PvSEP. 45,1% répondent débuter a moins de 6 mois du diagnostic de
SEP et 21,6% entre 6 mois et 2 ans apres le diagnostic.

Notre hypothése opérationnelle (HO2) est donc rejetée, la majorité des orthophonistes

débute les prises en soin de PvSEP de manieére précoce.

Intensité :

* la fréquence des séances proposées par les orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine aux
PvSEP présentant des troubles cognitivo-linguistiques légers a modérés n’est pas assez élevée,
c’est-a-dire inférieure a 3 fois par semaine

Dans les études menées ces derniéres années sur la réhabilitation cognitivo-linguistique des
PvSEP, la fréquence de I'entrainement proposé aux PvSEP varie entre 3 et 5 fois par semaine, sur
des périodes de 5 a 12 semaines (Sastre-Garriga & al., 2011 ; Charvet & al., 2017) L’intensité de la
réhabilitation est considérée comme un facteur clé des améliorations des performances cognitives
des PvSEP liée a la réorganisation cérébrale alors mise en place. La majorité (70,6%) des
orthophonistes ayant participé a notre étude a indiqué proposer en moyenne 2 séances
d’orthophonie par semaine aux PvSEP de leur patientele. Seulement 3,0% des orthophonistes
indiquait proposer 3 séances par semaine. Nous soulignons qu’aucune orthophoniste n’a indiqué

proposer 4 séances d’orthophonie ou plus par semaine. Nous avons également demandé quelle
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était la durée moyenne de ce type de prise en charge. 43,8% des orthophonistes réalise ces suivis
pendant 2 ans et plus, et 31,3% pendant 18 a 24 mois. La-encore, nous soulignons le faible
pourcentage (8,3%) d’orthophonistes réalisant ces suivis sur une durée de moins de 6 mois. Sur ce
point, bien que les données des études indiquent des périodes de prise en soin allant de 5 a 12
semaines en moyenne, les PvSEP n’ayant pas régularisé tous les scores a I'issue des réhabilitations
nécessiteront probablement des séances complémentaires selon leurs besoins.

Notre hypothese opérationnelle (H03) est donc validée, la majorité des orthophonistes ne

propose pas de réhabilitation cognitivo-linguistique intensive aux PvSEP de leur patientele.

Axes de réhabilitation :

* les orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine n’axent pas toujours la réhabilitation sur les
atteintes de la spécifiques de la SEP, a savoir la VTI, les fonctions attentionnelles, les fonctions
exécutives et la mémoire qui constitue pour certaines PvSEP un trouble plus spécifique

La littérature de la réhabilitation cognitivo-linguistique de la SEP met en évidence deux
grands types de réhabilitation correspondant a deux types de profil d’atteintes. Le premier profil
inclut la VTI, les fonctions attentionnelles et exécutives. Le deuxieme profil inclut la mémoire, qui
peut alors étre prise en charge spécifiquement ou considérée comme une conséquence d’atteintes
de processus en amont et étre ainsi associée a la prise en soin de la VTI et des fonctions
attentionnelles et exécutives.

En pratique clinique en Nouvelle-Aquitaine, peu d’orthophonistes semblent faire cette
distinction. Ainsi, 27,4% des orthophonistes prennent en charge tous les troubles cognitivo-
linguistiques (langage, VTI, fonctions attentionnelles et exécutives et mémoire).

Ce résultat peut étre lié au manque d’habitude d’entrainement intensif spécifique, mais
aussi au manque d’outils spécifiques. Nous soulignons que seulement 19,6% des orthophonistes
ayant répondu au questionnaire estime disposer d’outils d’évaluation suffisants pour déterminer
des axes de prise en soin de PvSEP présentant des troubles cognitivo-linguistiques légers a
modérés, ce qui témoigne de besoins pour établir plus précisément les processus ciblés et les axes
de réhabilitation.

Ainsi, au regard des processus travaillés par les orthophonistes de notre étude, nous
pouvons supposer que les orthophonistes de notre étude n’appliquent pas ou peu les données de
I’EBP.

Nous avons évoqué que dans le cadre de la SEP, les atteintes mnésiques pouvaient étre la
conséquences d’autres troubles en amont, comme une atteinte de la VTI, des fonctions
attentionnelles ou exécutives (Litvan & al., 1988 ; DeLuca & al., 2004). (Defer & al., 2008) ont
également avancé que des déficits d’encodage et de récupération seraient consécutifs a un déficit
exécutif. Ces données de la littérature ne semblent pas étre prises en compte par les
orthophonistes. Nous pouvons supposer que les orthophonistes auraient besoin d’études plus
proches de la réalité clinique de leurs prises en soin, comme I’étude REACTIV (Lamargue et al.,
2020). Nous pouvons également émettre ’hypothése d'un manque d’outils d’évaluation pour

pouvoir objectiver plus finement les atteintes des PvSEP de leur patientele.
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Concernant les besoins des orthophonistes en termes de formation et d’information, ainsi
qu’en termes d’outils et de matériel, certaines réponses étaient discordantes avec I'un des aspects
évoqués précédemment. Nous avons demandé aux orthophonistes si elles s’estimaient étre
suffisamment informé(e) ou formé(e) aux réhabilitations aupres de PvSEP présentant une atteinte
cognitivo-linguistique 1égere a modérée. Nous cherchions ici a savoir si, grace a leur formation
initiale, a une ou plusieurs formations complémentaires ou a leur expérience clinique, les
orthophonistes avaient le sentiment d’avoir assez de connaissances théoriques pour mener ce type
de réhabilitation. Ainsi, si plus de 83% des orthophonistes indiquent ne lire que peu ou pas,
seulement 35% a estimé ne pas étre assez formée ou informée. Nous soulignons également que
33,3% a répondu s’estimer suffisamment formée ou informée.

La recherche sur la SEP étant tres dynamique, nous pouvons supposer que les
orthophonistes de notre étude n’ont pas conscience de I’évolution rapide des données sur la
réhabilitation dans le cadre de la SEP, ni de 'apport de I'imagerie dans les études récemment

menées.

Nous avons toutefois demandé si les orthophonistes avaient des besoins pour mener
spécifiquement ce type de prise en soin, et de les indiquer le cas échéant. Aucune orthophoniste n’a
indiqué ne pas avoir besoin d’outils complémentaires.

En revanche, les principales attentes se dégageant de nos propositions sont le besoin d’une
formation spécifique a la réhabilitation des troubles cognitifs légers a modérés (62,7%) et d'une
synthese des derniers articles parus sur la réhabilitation et la cognition, en évoquant un format
newsletter (54,9)%.

Nous avons également posé aux orthophonistes la question suivante : « Parvenez-vous a rester
informé(e) des données de la littérature nationale et internationale scientifique récente concernant
la réhabilitation cognitive des PVSEP ? », pour tenter de savoir si 'EBP était intégré dans la
pratique orthophonique. Ainsi, aucune orthophoniste n’a indiqué se tenir systématiquement
informée des données de la littérature. De plus, il apparait que 50% des orthophonistes indiquent
se tenir rarement informées de ces données, et 33,3% indiquent ne jamais le faire, soit plus de 80%
des orthophonistes n’accédant peu ou pas aux données de la littérature et donc aux avancées de la
recherche. Nous soulignons que le rythme de travail général des orthophonistes ne leur permettent
pas de se tenir informées des données de la littérature dans tous les domaines et toutes les
pathologies. De plus, si la SEP est une maladie relativement fréquente, elle est bien moins
fréquemment prise en soin par les orthophonistes que les troubles des apprentissages ou encore les
AVC. Cela suggéere l'intérét de formations efficaces et synthétiques sur des temps courts, assorties

par exemple d’ateliers pratiques.

Ces résultats s’inscrivent dans la continuité de nos conclusions précédentes concernant
Iapplication des modalités avancées dans la littérature de la SEP. Si les orthophonistes estiment
avoir les connaissances et les capacités pour effectuer ce type de réhabilitation, elles indiquent tout
de méme avoir besoin d’outils supplémentaires pour les mener a bien. Nous soulignons que parmi
toutes les propositions d’éventuels besoins supplémentaires que nous avons faites, les deux
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propositions concernant un besoin de formation (62,7%) et d’'information (54,9%) sont celles ayant

été les plus indiquées par les orthophonistes.

En moyenne, les orthophonistes indiquent un niveau de satisfaction intermédiaire (« ni
satisfaite ni insatisfaite ») concernant les prises en soin de PvSEP présentant des troubles cognitifs
légers a modérés (74,5%). 17,6% s’en estiment satisfaites et 7,8% insatisfaites. Ainsi, malgré les
réponses évoquées ci-dessus en matiére de besoins pour mener spécifiquement ces réhabilitations,
les orthophonistes ne ressentent pas d’'impact négatif de ces manques sur les résultats obtenus a la
suite de leurs réhabilitations.

Les retours généraux faits par les orthophonistes sur leurs prises en soin cognitivo-
linguistiques de PvSEP s’inscrivent dans une tendance positive : 74,5% rapporte une amélioration
du moral et/ou de I'estime de soi du patient, 68,5% des retours positifs de la part du patient a
I'issue de la prise en charge et 52,0% des améliorations concretes des taches de la vie quotidienne.

Il serait intéressant de pouvoir déterminer si ces retours positifs, malgré un manque
d’information et de formation et de réelles demandes a ce sujet, pourraient ’étre encore plus apres
avoir répondu aux besoins des orthophonistes de Nouvelle-Aquitaine en proposant notamment des

formations spécifiques et des synthéses d’articles scientifiques régulieres.

Malgré des retours positifs et un niveau de satisfaction général correct, il existe de réels
besoins de la part des orthophonistes en terme de preuves concretes, qu’il s’agisse d’apports
théoriques ou cliniques. Il y a ici un véritable écart entre les conclusions des travaux menés dans la
recherche et les pratiques orthophoniques actuelles.

Notre hypothéese opérationnelle (HO4) est donc validée, les axes de réhabilitation ne sont
pas correctement distingués par les orthophonistes de Nouvelle-Aquitaine, par manque de
connaissances ou par difficulté a appliquer les recommandations théoriques dans la réalité de la

pratique clinique.

Contenu de la réhabilitation :

* le contenu de la réhabilitation : lors de leurs réhabilitation cognitivo-linguistique de PvSEP
présentant des troubles cognitifs 1égers a modérés, les orthophonistes exercant en Nouvelle-
Aquitaine ne proposent pas de contenu distinctifs selon I'atteinte de la PvSEP

Afin d’avoir une vue d’ensemble des outils utilisés en pratique orthophonique, nous avons
demandé aux orthophonistes d’'indiquer le type de matériel qu’elles utilisaient le plus souvent dans
leurs réhabilitations cognitives de PvSEP. Nous cherchions ainsi a savoir quels sont les supports
privilégiés par les orthophonistes pour ce type de prises en soin. Les réponses les plus fréquentes
étaient les jeux ou matériels de maisons d’éditions orthophoniques (86,3%) et le matériel papier/

crayon (76,5%).

Les dernieres études évoquées en amont ont montré 'intérét de l'utilisation de matériel

informatisé dans ce type de réhabilitation (Campbell & al., 2016) . Nous soulignons que I'utilisation
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de matériel informatisé de maisons d’éditions orthophoniques (comme les logiciels GERIP et

HappyNeuron Pro) représentent 58,8% des réponses.

Afin d’objectiver les besoins des orthophonistes concernant les outils de réhabilitation, nous
avons voulu savoir ce qu’elles aimeraient trouver dans une banque d’exercices spécifiques a la
réhabilitation de PvSEP présentant des troubles cognitifs 1égers a modérés.

Les réponses les plus représentées parmi nos propositions sont des exercices évolutifs avec
plusieurs niveaux de difficultés (62,7%), des exercices écologiques en situation (52,0%) et des
exercices reprenant du matériel de maisons d’éditions orthophoniques et des jeux du commerce
(49%). Si le matériel physique le plus plébiscité reste associé aux habitudes d’utilisation des
orthophonistes, les réponses les plus fréquentes mettent en avant des attentes concernant des
spécificités d’exercice qu’il n’est pas forcément possible de retrouver dans du matériel qui n’a pas

été spécifiquement concu pour la réhabilitation cognitivo-linguistique des PvSEP.

Nous avons posé la méme question, cette fois en demandant quels seraient les attentes a
propos d’'un programme spécifique de réhabilitation de PvSEP présentant des troubles cognitifs
légers a modérés. Parmi les réponses les plus représentées figurent des propositions de parametres
(cible, temps, etc.) et de niveaux de difficultés d’exercice (70,6%) et des propositions de
chronologie de travail des processus, avec des indications sur quel processus doit étre travaillé
avant quel autre (66,7%). Nous relevons ainsi que les orthophonistes ont conscience que la
réhabilitation cognitivo-linguistique de PvSEP doit étre évolutive et s’adapter a chaque patient,
mais qu’elles ont également conscience de la nécessiter de distinguer les processus a travailler.

Nous pouvons ainsi supposer qu’en appliquant un programme spécifique de réhabilitation
avec les PvSEP de leur patientele, les orthophonistes distingueraient les deux axes de réhabilitation
que nous avons évoqué précédemment, a savoir les troubles mnésiques et les atteintes de la VTI,

des fonctions attentionnelles et des fonctions exécutives.

Notre hypothése opérationnelle (HO5) est donc validée, les orthophonistes utilisent
généralement le matériel qu’elles ont a leur disposition et qui n’est pas nécessairement spécifique
aux réhabilitations cognitivo-linguistiques de PvSEP. Nous soulignons qu’aucune orthophoniste n’a
indiqué ne pas étre intéressée par une banque d’exercices spécifiques ou par un programme
spécifique de réhabilitation, ce qui renforce notre idée selon laquelle les besoins en terme d’outils
sont importants pour les orthophonistes pratiquant ce type de réhabilitation.

Nous pouvons mettre en relief ces résultats en s’appuyant sur ceux de I’hypothése
opérationnelle précédente, en supposant que le manque de formation et d’'information ressenti par
les orthophonistes ne permet pas aux orthophonistes de déterminer le matériel le plus adapté a la

réhabilitation de PvSEP présentant des troubles cognitivo-linguistiques 1égers a modérés.

En considérant les conclusions de nos hypothéses opérationnelles, notre hypothese

générale (HO1) est validée, les PvSEP présentant des troubles cognitivo-linguistiques légers a
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modérés ne sont pas pris en charge par les orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine selon les
données de la littérature scientifique nationale et internationale.

Ces résultats donnent des indications sur les parametres a améliorer de la part de tous les
acteurs impliqués dans la réhabilitation cognitivo-linguistique des PvSEP, du c6té de la recherche
comme du c6té de la pratique. Il serait pertinent de constituer par exemple des groupes de travail
ou des dynamiques de recherche destinées a aborder les éléments que nous avons relevés, afin de

trouver des solutions basées sur des preuves scientifiques et applicables en pratique clinique.

Cadre 1égal et administratif de 'orthophonie — Télésoin :
* les orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine estiment que le cadre légal et administratif

actuel de d’exercice de I'orthophonie et les nouvelles perspectives de téléréhabilitation ne sont
pas adaptés a la réhabilitation de PvSEP présentant des troubles cognitivo-linguistiques légers a
modérés

Nous avons posé plusieurs questions destinées a déterminer si les orthophonistes jugeaient
le cadre légal et administratif actuel de 'exercice de 'orthophonie compatible avec ce type de
réhabilitation.

76,5% des orthophonistes estime qu'une durée de séance de 45 minutes (soit le temps alloué par la
NGAP), est suffisante dans ce type de réhabilitation. Nous soulignons que seulement 5,0% a
indiqué des réponses allant d'une heure a plus d’une heure.

68,6% a estimé que 2 séances par semaine (en présentiel ou en télésoin) étaient nécessaires dans
ces prises en charge, et 21,6% a indiqué 3 séances par semaine.

Si, au regard de la littérature, nous pouvons considérer ces fréquences et ces durées de
séances comme étant insuffisantes, nous rappelons que ces réponses s’inscrivent dans le cadre
d’une pratique clinique n’impliquant pas le cadre de la recherche scientifique. Nous devons alors
prendre en compte des facteurs financiers et organisationnels. En effet, et particuliéerement dans
les zones d’exercice sous-dotées et tres sous-dotées (19,4% de I’échantillon), les besoins en
orthophonie toutes pathologies confondues sont tels qu’il n’est pas possible pour les
orthophonistes de proposer aux PvSEP plus de 2 a 3 séances par semaines. De plus, la NGAP
allouant un temps de 45 minutes pour ce type de réhabilitation, les orthophonistes qui
souhaiteraient allonger ces séances se heurteraient a une problématique financiére : il faudrait

alors accepter d’étre rémunérée pour 45 minutes de séance, peu importe le temps passé en réalité.

La téléréhabilitation a fait ses preuves dans la littérature (Charvet & al., 2017 ; DiTella & al.,
2020), mais la réalité de son application en pratique est différente. Si 86,3% des orthophonistes
considere que la réhabilitation des PvSEP présentant des troubles cognitivo-linguistiques légers a
modérés est compatible avec la pratique du télésoin et 64,7% se dit préte a 'appliquer, seulement
27,1% I’a déja utilisée avec des PvSEP depuis le début de la crise sanitaire. Ces résultats sont de bon

augure pour la « démocratisation » du télésoin en orthophonie dans les années a venir, et
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particuliérement pour les prises en soin de PvSEP, mais pour le moment, ces pratiques ne semblent

pas étre répandues.

Nos hypotheses opérationnelles (HO6 et HO7) sont donc validées. Malgré de bonnes
connaissances de la part des orthophonistes a propos des recommandations de prises en soin, la
réalité de la pratique et du cadre 1égal et administratif ne permet pas de conclure a une application
optimale des données de la littérature. Une confrontation des données de la littérature avec les
contraintes réelles de la pratique clinique permettrait peut étre de reconsidérer la NGAP et
permettrait aux orthophonistes de s’approcher un peu plus des recommandations scientifiques.

Il serait également intéressant de déterminer quelles sont les raisons de la différence entre
les chiffres représentant la volonté d’appliquer le télésoin et ceux représentant la réalité de cette
pratique. Cette différence est-elle liée a des contraintes matérielles, financiéres,
organisationnelles ? Est-ce trop chronophage, trop cotiteux malgré les aides ? Est-ce simplement lié
a un manque d’habitude de cette pratique qui va se répandre dans les années a venir ?

Dans le contexte sanitaire actuel, il serait pertinent d’apprécier 1’évolution de cette pratique
pour pouvoir en déterminer les bénéfices et les manques existants, et la faire évoluer dans un cadre

adapté a 'exercice actuel de 'orthophonie.

Absence de PvSEP dans la patientele :
* une majorité des orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine n’a jamais suivi de PvSEP au

cours de sa carriere

Sur les 72 participantes a notre questionnaire, 26,4% sont des orthophonistes n’ayant

jamais eu de PvSEP au cours de leur carriere.

Nous avons demandé aux orthophonistes d’indiquer, le cas échéant, la raison principale de
I'absence de PvSEP dans leur patienteéle. Parmi les raisons évoquées, 'absence de demande
représente le motif principal (52,4%). D’autres raisons sont moins représentées : ces demandes ne
correspondent pas avec l'orientation du cabinet ou de la structure de I'orthophoniste (21,1%), le
souhait d'une formation spécifique avant de prendre en soin ce type de pathologie (21,1%), un
manque de disponibilité (10,5%) ou simplement une absence de raison identifiée (15,8%). Nous
soulignons qu’aucune orthophoniste n’a indiqué que cette absence serait liée au fait que les
prescripteurs du secteur n’orienteraient pas vers les orthophonistes.

Nous constatons également que parmi ce sous-effectif de 19 orthophonistes, 52,9% ont tout

de méme indiqué qu’elles seraient susceptibles d’accueillir des PvSEP si 'occasion se présentait.
Notre hypothese opérationnelle (HO8) est donc rejetée, la majorité des orthophonistes

exercant en Nouvelle-Aquitaine a déja eu au moins une PvSEP dans sa patientele depuis le début

de son exercice.
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Cet échantillon étant particulierement petit, les résultats qui en découlent ne sont pas
significativement représentatifs de la réalité de la totalité des orthophonistes, mais donnent déja
des pistes d’exploration pour pallier cette absence de PvSEP dans les patienteles orthophoniques

alors que les orthophonistes seraient a méme de les prendre en soin.

Limites et biais de I’étude :

Cette étude ne concernant qu'un petit échantillon centré sur les orthophonistes exercant en
Nouvelle-Aquitaine, les réponses recueillies ne sont pas représentatives de 1’ensemble de la
population des orthophonistes francais. Nos conclusions ne sont donc pas généralisables, mais
dessinent des tendances qui seraient a vérifier en réalisant un état des lieux a ’échelle nationale.

Nous pouvons considérer que malgré 'indication formulée au début du questionnaire selon
laquelle tous les orthophonistes étaient invités a répondre, méme ceux n’ayant pas de PvSEP dans

leur patientele, certains orthophonistes ont pu ne pas se sentir concernés par cette étude.

Les modes de diffusion du questionnaire ont également pu constituer un biais a notre
enquéte.
La diffusion via des groupes spécifiques sur les réseaux sociaux, notamment le groupe Facebook
« Orthophonistes d’Aquitaine », n’a pas permis d’élargir géographiquement notre échantillon
autant que nous l'aurions souhaité. En effet, ce groupe Facebook existant déja lors de I’ancien
découpage administratif des régions, nombre d’orthophonistes exercant dans les régions
anciennement Poitou-Charente et Limousin ne sont pas systématiquement rattachées a ce groupe.
Cela explique la forte prédominance d’orthophonistes exercant dans I’ancienne région Aquitaine.
De plus, la diffusion par mail via des listes de maitres de stage ou par le biais de connaissances a
accentué cette différence, en incluant logiquement un plus grand nombre d’orthophonistes

exercant en Gironde et/ou diplomées du CFUO de Bordeaux.

Certaines orthophonistes contactées personnellement ont précisé avoir rempli le
questionnaire par volonté de nous aider dans ce travail, mais ne plus se souvenir précisément de
leurs prises en charge de PvSEP si celles-ci remontaient a plusieurs années. Certaines réponses
peuvent donc avoir été données en imaginant ce qui devrait étre la « bonne » réponse, méme si le
but de cette enquéte était de réaliser un état des lieux des pratiques et non pas d’évaluer les

connaissances des orthophonistes.
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CONCLUSION ET PERSPECTIVES

La SEP est une maladie neurodégénérative du SNC, chronique et auto-immune, qui
constitue la premiere cause de handicap sévere non traumatique de ’adulte jeune.

Des troubles cognitivo-linguistiques y sont associés, le plus souvent d’ordre légers a
modérés et d’évolution lente, mais ayant un impact sur la qualité de vie et sur la communication

des PvSEP dans différentes situations de la vie quotidienne.

Les troubles cognitivo-linguistiques 1égers a modérés dans le cadre de la SEP font de plus
en plus 'objet d’études ces dernieres décennies. Ainsi, en se basant sur 'EPB qui implique a la fois
les besoins et souhaits des PVvSEP, I'expérience du thérapeute et les preuves issues des données de
la littérature, des recommandations et guidelines ont pu étre établies concernant la réhabilitation
cognitivo-linguistique des PvSEP.

Ainsi, dans le cadre des troubles cognitivo-linguistiques légers a modérés, la littérature
inscrit le plus souvent ces réhabilitations soit dans un axe de prise en soin des atteintes mnésiques,
soit dans celui des atteintes de la VTI, des fonctions attentionnelles et des fonctions exécutives.
Pour étre les plus efficaces possibles, il a été montré que ces réhabilitations doivent notamment
étre précoces (a faible distance du diagnostic de SEP), intensives (les revues de littérature
indiquent une fréquence de réhabilitation allant de 3 a 5 fois par semaine pendant 5 a 12
semaines), et avoir un contenu adapté selon les deux axes précités.

Les études ont montré de meilleurs résultats en utilisant du matériel informatisé pour les
atteintes de la VTI et des fonctions attentionnelles et exécutives.

Pour les atteintes mnésiques, les études préconisent un entrainement spécifique basé sur
différentes techniques de réhabilitation mnésique, comme 'utilisation de stratégies auto-générées

ou encore de contexte et d'images pour faciliter I'apprentissage et la mémorisation.

A T'heure de 'EBP et ou les études sur la réhabilitation cognitivo-linguistique sont plus
nombreuses et plus probantes, I'intégration des preuves de ces études de classe I et des pistes
prometteuses exposées dans la littérature et dans la pratique clinique orthophonique apparait
indispensable pour optimiser les prises en soin des PvSEP.

Ainsi, nous avons souhaité réaliser un premier état des lieux des pratiques, attentes et
besoins des orthophonistes exercant dans une région ciblée, la Nouvelle-Aquitaine. A I'aide d’'un
questionnaire en ligne, nous avons pu recueillir les souhaits, besoins et attentes des orthophonistes
de la région concernant la réhabilitation cognitivo-linguistique des PvSEP présentant des troubles
légers a modérés.

Nos résultats ont montré un manque de formation et d’information a ce sujet. Il est
intéressant de souligner que si les orthophonistes s’estiment globalement suffisamment formées et
informées, leurs réponses aux questions relevant de leurs pratiques réelles montrent une

insuffisance des connaissances des dernieres données de la littérature scientifique, et par
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conséquent une absence d’application de ces recommandations. Cela peut s’expliquer par le cadre
1égal et administratif de I'exercice actuel de I'orthophonie en France, qui ne permet pas d’appliquer
certains des principes de 'EBP concernant ces réhabilitations, ou bien encore par des difficultés et/

ou un manque de volonté de s’informer a ce sujet.

Si nos conclusions ne peuvent pas étre appliquées a ’ensemble des orthophonistes du
territoire francais du fait de la taille modérée de notre échantillon, notre étude permet néanmoins
de mettre en évidence le besoin crucial de faciliter les ponts entre les recherches, les publications
des preuves d’efficacité voire de non efficacité, et la pratique clinique. L'implémentation des
connaissances sur les troubles, les modalités, matériels ou encore outils de réhabilitation est un des

trois piliers de la démarche d’EBP permettant de conduire a une optimisation des prises en soin.

Dans cette perspective, nos résultats permettent aussi de dégager plusieurs pistes concretes

sur différents aspects dans la région Nouvelle-Aquitaine.

Sur le plan pratique par exemple, nos résultats encouragent a allier métacognition et
outils informatisés, ou encore séances en présentiel et téléréhabilitation pour parvenir a conjuguer
la nécessité d’intensifier les prises en charge et les réalités de terrain (disponibilités des
thérapeutes, difficultés de déplacement. L’association métacognition/outils informatisé permettrait
également de conjuguer entrainement intensif informatisé a distance et travail clinique plus
spécifique en présentiel, comme I'observation directe du comportement, la gestion des difficultés,
I’alliance thérapeutique ou méme tres concretement les exercices papier-crayon.

Sur le plan de I'information et de la formation, celles-ci pourraient étre plus réguliéres en
synthétisant notamment les dernieres données scientifiques pour pallier le manque d’acces a la
littérature scientifique rapporté dans nos résultats, ou encore pour parvenir a véhiculer I'intérét des
prises en soin précoce des les atteintes légeres.

Sur le plan matériel, la diffusion d’exercices ciblés, d’outils informatisés ou de
programmes de réhabilitation spécifiques est souhaitée par la majorité des orthophonistes et donc
a envisager pour compléter 'offre existante.

Sur le plan de la recherche, outre 'objectif d’amélioration des performances, la nécessité
de transferts des acquis et d’effets positifs de la réhabilitation sur la vie quotidienne est de plus en
plus mentionnée dans la littérature (Sandroff & DeLuca, 2019). Il a été souligné, comme le
rapportent Lamargue & al. (2020), que la « generalizability », définie comme le maintien de
I'efficacité du traitement avec différents praticiens, patients ou contextes, en particulier le transfert

du contexte de recherche a la pratique réelle, devait étre étudiée.

Nos résultats nous incitent a poursuivre ce qui a été amorcé dans 1'étude REACTIV
(Lamargue & al., 2020) en mettant en place des essais cliniques randomisés et controlés sur la
réhabilitation des troubles cognitivo-linguistiques intégrant les orthophonistes exercant a

proximité du lieu de vie de la PvSEP. Le but serait de réaliser des programmes utilisables en

58



pratique clinique tout en impliquant les thérapeutes dans les démarches scientifiques des
recherches et de la mise en évidence de preuves d’efficacité et d’innocuité.

La collaboration des orthophonistes et des chercheurs est aussi nécessaire dans la
création de matériel de réhabilitation intégrant des recommandations scientifiques tout en étant
adapté a la pratique clinique.

D’autres pistes de travail émanent de nos résultats, notamment la création d'une
newsletter de synthese d’articles scientifiques, la création ou la diffusion d’outils d’évaluation
innovants, comme des tests attentionnels tres ciblés ou 1'Urban DailyCog (Lamargue, 2015)
permettant d’apprécier encore plus finement certaines sous-composantes attentionnelles. ce type
d’outils permettrait de mettre en place des axes thérapeutiques plus précis, et d’évaluer plus

objectivement les progres dans la vie quotidienne qui ont été rapportés ici.

Un état des lieux a une plus large échelle pourrait étre mené afin de vérifier ces premiers
résultats au niveau national et de dégager des facteurs influents. Ainsi, les causes des écarts entre la
pratique et les recommandations des données de la littérature serait mieux cernées et comprises.

Des stratégies d’information, de formation, d’évaluation et de réhabilitation pourraient étre
mises en place pour poursuivre ’évolution des pratiques.

L’objectif ultime étant d’optimiser les réhabilitations pour répondre aux besoins des PvSEP
et améliorer leur qualité de vie, il serait intéressant d’adjoindre a une future étude un auto-
questionnaire destiné aux PvSEP ayant suivi une réhabilitation. Cela permettrait notamment

d’ajuster les programmes afin qu’ils soient faisables et adaptés au rythme de vie de la PvSEP.
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Annexe 2 — Questionnaire proposé dans le cadre de I’étude

« Questionnaire a destination des orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine »
« Bonjour,
Dans le cadre de mon mémoire d'orthophonie, je réalise un questionnaire adressé aux orthophonistes exercant en
Nouvelle-Aquitaine concernant la prise en soin des personnes vivant avec une SEP (PvSEP).
Mon mémoire a pour objectif de réaliser un premier état des lieux des pratiques et attentes des orthophonistes dans le
cadre de la prise en charge des PvSEP présentant des troubles cognitifs 1égers a modérés.

Dans ce but, je propose ce questionnaire anonyme a destination des orthophonistes exercant actuellement en Nouvelle-
Aquitaine.

Que vous ayez ou non des PvSEP dans votre patientele, vous pouvez répondre a ce questionnaire ! Il sera un peu plus
court si vous n'avez pas de PvSEP dans votre patientéle.

Je vous remercie d'avance pour votre aide précieuse,
Lucile Pech - M2 d'orthophonie a Bordeaux »

NB : les cases colorées en correspondent a des annotations nécessaires a I'explication de ce questionnaire. Ces
annotations n’apparaissaient pas sur le questionnaire diffusé.

N* Question Réponses proposées

Caractéristiques de ’échantillon

Choix unique :
- Femme
- Homme

1 Pouvez-vous indiquer votre sexe ?

Choix unique :
- -de25ans
- 25-35ans

- 35-45ans

= 45-55ans

- +des5ans

2  Pouvez-vous indiquer votre tranche d’age ?

Dans quel(s) département(s) de Nouvelle-
Aquitaine exercez-vous ?

3 Sivous exercez dans plusieurs départements de
Nouvelle-Aquitaine, indiquez celui dans lequel
votre temps de travail est le plus important.

Choix unique : 12 départements de Nouvelle-
Aquitaine classés par numéro de département

, Choix unique :
Selon cette carte de I'ARS, exercez-vous dans - Trés sous-dotée

une zone : ;
- Sous-dotée

4 | Source : https://www.nouvelle- _

Al Intermédiaire
aquitaine.ars.sante.fr/les-zonages-des- - Trés dotée
professionnels-de-sante-liberaux-2 - Sur dotée

Choix unique :
- Libéral

- Salariat

- Mixte

5 | Quel est votre mode d’exercice actuel ?

En quelle année avez-vous obtenu votre diplome
?

De quel Centre de Formation Universitaire en
Orthophonie avez-vous été diplomé(e) ?

Si vous avez obtenu votre diplome dans un
autre pays que la France, merct de l'indiquer
dans l'option "Autre".

Choix unique, menu déroulant : 1970 a 2020

Choix unique, menu déroulant : 21 CFUO classés
par ordre alphabétique + option « Autre » libre
pour les pays étrangers
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N* Question Réponses proposées

Le questionnaire s'oriente différemment selon vos réponses, il est donc normal qu'il prenne fin a différents
moments.

Apreés votre diplome, avez-vous déja participé a  Oui/Non
une formation (réunion, congres, MOOC,

8 | conférence, atelier...) spécifique a la prise en
soin cognitive de personnes vivant avec une SEP

(PvSEP) ?

Choix unique :
. . . - Aucune PvSEP
Approximativement, combien avez-vous eu de - Moins de 5
9 | PvSEP dans votre patientele depuis le débutde | _ 6410
ice ?

votre exercice ? - 11420

- +de20

Pour les orthophonistes ayant répondu « Aucune PvSEP » a la question 9, renvoi aux questions 10A et 11A.
Pour toutes les autres réponses, renvoi aux questions a partir de 10B.

Orthophonistes n'ayant pas eu de PvSEP dans leur patientéle
Choix multiple :

Je n’ai pas de disponibilité
- Jen’ai pas de demande

Selon vous, quelle(s) serait/seraient la/les - Cen’est pas l'orientation de mon cabinet/de ma
10A raison(s) de 1'absence de PvSEP dans votre structure

patientele actuelle : - Je souhaite une formation avant de prendre en

Plusieurs réponses possibles soin des PvSEP

- Les prescripteurs de mon secteur n'orientent
pas ces patients vers les orthophonistes
- Pas de raison identifiée

S'il n'y a pas de raison particuliere, seriez-vous | Oui/Non

11A | susceptibles a I'heure actuelle de prendre en soin
des PvSEP ?

Orthophonistes ayant déja eu des PvSEP dans leur patientele

Avez-vous pris en soin des PvSEP entre janvier  Oui/Non

10B 2019 et aujourd'hui ?
Choix multiple :
- Forme rémittente (SEP-RR)
1B Quelle(s) forme(s) de SEP présentent/ - Forme progressive primaire (SEP-PP)
présentaient vos patients ? - Forme secondairement progressive (SEP-SP)
- Syndrome cliniquement isolé (SCI)
- Forme transitionnelle progressive
Choix multiple :
- Troubles cognitivo-linguistiques
1o Pour quel(s) trouble(s)/atteinte(s) avez-vous - Démence
suivi ou suivez-vous ces patients ? - Déglutition
- Paralysie faciale
- Dysarthrie
Choix unique :
Dans le cadre d'une prise en soin des troubles - Légers
cognitivo-linguistiques, les PvSEP de votre - Modérés
patientele présentent le plus souvent des - Séveres
troubles cognitifs (langage inclus) de type : - Pas de prise en charge cognitive avec les PvSEP

de ma patientéle

Pour les orthophonistes ayant répondu « Sévéres » ou « Pas de prise en charge cognitive avec les PvSEP de
ma patientele » a la question 13, le questionnaire prend fin ici.
Pour toutes les autres réponses, suite a la question 14.
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N*

Question

Réponses proposées

14

15

16

17

18

19

20

. Pratiques orthophoniques actuelles

A partir de maintenant, merci de répondre en considérant la prise en charge cognitive du patient, a savoir :

langage, mémoires (mémoire de travail et mémoire épisodique), fonctions exécutives, fonctions
attentionnelles, vitesse de traitement de 1'information.

Ne doivent pas étre prises en compte les atteintes suivantes : atteintes praxiques, atteintes gnosiques,

déglutition, dysarthrie, paralysie faciale.

En moyenne, a quelle distance du diagnostic
débute votre prise en soin orthophonique au
cours de la maladie de vos patients ?

Quelle(s) est/sont la/les nature(s) du/des
trouble(s) cognitif(s) pris en charge ?
Plusieurs réponses possibles

En moyenne, quelle fréquence de séances
proposez-vous a ces patients ?

En moyenne, sur quelle période s'étendent vos
prises en soin de PvSEP ? (interruptions de suivi
comprises)

Lors de vos réhabilitations cognitives de PvSEP
présentant une atteinte cognitive légere a
modérée, quel(s) matériel(s) utilisez-vous ?
Plusieurs réponses possibles

Lors de vos réhabilitations cognitives de PvSEP
présentant une atteinte cognitive légere a
modérée, intégrez-vous des temps de
métacognition ?

Lors de vos réhabilitations cognitives de PvSEP
présentant une atteinte cognitive légére a
modérée, demandez-vous des taches
particulieres a vos patients entre les séances ?
(exercices, entrainement spécifique, réflexion,
ete.)

Choix unique :

- A moins de 6 mois du diagnostic
- 6 mois a 2 ans apres le diagnostic
- 2a5ans apres le diagnostic

- 6210 ans apres le diagnostic

- 10 ans ou plus apres le diagnostic

Choix multiple :

- Langage

- Mémoire

- Fonctions exécutives

- Fonctions attentionnelles

- Vitesse de traitement de I'information

Choix unique :

- Moins d’une fois par semaine
- 1 fois par semaine

- 2 fois par semaine

- 3 fois par semaine

- 4 fois par semaine ou plus

Choix unique :

- Moins de 6 mois
- 6-12 mois

- 12-18 mois

- 18-24 mois

- 2ans et plus

Choix multiple :

- Matériel papier/crayon

- Matériel informatisé de maisons d'éditions
orthophoniques (GERIP, HappyNeuron Pro,
ete.)

- Matériel informatisé de stimulation cognitive
(Brain Age, Programme d'entrainement
cérébral du Dr Kawashima, etc.)

- Matériel informatisé de type jeu via des
applications (Apple Store, Google Play, etc.)

- Jeux ou matériel de maisons d'éditions
orthophoniques ou de support pour la
réhabilitation

- Jeux de role, mise en situation écologique

- Jeux du commerce

- Option « Autre » libre

Echelle : Systématiquement/Réguliérement/
Parfois/Rarement/Jamais

Echelle : Systématiquement/Réguliérement/
Parfois/Rarement/Jamais
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N* Question Réponses proposées
Estimez-vous disposer d'outils d'évaluation Oui/Non/Je ne sais pas
o1 suffisants pour déterminer des axes ciblés de
prise en soin de PvSEP présentant une atteinte
cognitive légére a modérée ?
Choix multiple :
- Je ne suis pas intéressé(e) par une banque
d'exercices spécifiques
- Des exercices type papier/crayon
- Des exercices informatisés (logiciels,
applications, etc.)
Dans l'idéal, qu'aimeriez-vous trouver dans une - Des exercices reprenant du matériel de maisons
- banque d'exercices spécifiques a la réhabilitation d'éditions orthophoniques ou des jeux du
de PvSEP présentant une atteinte cognitive commerce
légére a modérée ? - Des exercices écologiques en situation
(environnement virtuel, jeux de role, mise en
situation, etc.)
- Des exercices réalisables en télésoin
- Des exercices évolutifs avec plusieurs niveaux
de difficulté
- Option « Autre » libre
Choix multiple :
- Je ne suis pas intéressé(e) par un programme
spécifique
- Des temps prévus de métacognition
v 1z - . - Des propositions d'aide en cas d'échec du
Dans 1'idéal, qu'aimeriez-vous trouver dans un patient
2y prgzamme sl dexéhabiliatonde 1~ Bes proposionsdeparametres il
mo déré% 5 g 8 temps...) et.d.e niveaux de difﬁ(;ulté d’exeljcice
) - Des propositions de chronologie du travail des
processus (par exemple, travailler tel processus
a tel moment, tel processus en paralléle d'un
autre...)
- Option « Autre » libre
L'avenant 17 de 2020 de la Convention Oui/Non
Nationale des Orthophonistes détaille le champ
d'application du télésoin en orthophonie. Selon
24 vous, la réhabilitation cognitive des PvSEP
présentant une atteinte cognitive légeére a
modérée est-elle compatible avec l'exercice de
I'orthophonie en télésoin ?
Avec la signature de 1'avenant 17 de la Oui/Non
Convention Nationale des Orthophonistes
(incluant également les FAMI - Forfaits d'Aide a
0 la Modernisation et a I'Informatisation du
5 cabinet), seriez-vous prét(e), si l'occasion se
présentait, a prendre en soin des PvSEP
présentant une atteinte cognitive légere a
modérée en utilisant le télésoin ?
Depuis le contexte sanitaire lié a la COVID-19, Oui/Non
o6 | Avez-vous utilisé le télésoin avec des PvSEP
présentant une atteinte cognitive légere a
modérée ?
De maniére générale, estimez-vous étre Oui/Non/Je ne sais pas
suffisamment informé(e) ou formé(e) aux
o réhabilitations cognitives aupres de PvSEP

présentant une atteinte cognitive légere a
modérée ? (formation initiale ou
complémentaire, expérience clinique)
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N* Question Réponses proposées
Choix multiple :
- Des informations sur la maladie
- Une formation spécifique sur la réhabilitation
cognitive des troubles légers a modérés
De manieére générale, pour mener ~ Des out%ls 1nfo_r matises
oy ’ . . - Des outils papier/crayon
08 spemf%quemen’F ce type de prises en soin, - Des jeux
ia)llme:rlez—vqus ) bl - Une syntheése des derniers articles parus sur la
USIEULS TEPONSES POSSIDIES cognition et la réhabilitation (format newsletter
par exemple)
- Participer a une dynamique de recherche
- Jen'ai pas besoin d'outils complémentaires
- Option « Autre » libre
Pour une séance de rééducation des troubles Choix unique :
cognitivo-linguistiques dans le cadre des - Moins de 30 minutes
pathologies neurodégénératives (AMO 15.6),1a | - 30 minutes
o NGAP impose une durée de séance de 45 - 45 minutes (durée actuelle imposée par la
9 minutes. Selon vous, quel temps faudrait-il NGAP)
allouer a une séance pour un patient PvSEP - 1heure
présentant une atteinte cognitive légere a - Plus d’1 heure
modérée ?
. , Choix unique :
Combien de séances (actuellement de 45 -
minutes) par semaine, en présentiel ou en -5
30 | télésoin, pensez-vous nécessaire pour une prise | _
en charge initiale d'une PvSEP présentant une - 3
atteinte cognitive 1égere a modérée ? _ g
ATheure de I'Evidence-Based Practice (Pratique = Oui/Non/Je ne sais pas
basée sur les preuves), considérez-vous pouvoir
mettre en pratique les éléments et preuves
recueillis dans la littérature nationale et
31 | internationale scientifique récente ?
On considere ici I'EBP en terme de réhabilitation
cognitive des PvSEP présentant des troubles
cognitifs 1égers a modérés : modalités, fréquence
des séances, précocité, contenu...
Parvenez-vous a rester informé(e) des données  Echelle : Systématiquement/Réguliérement/
5 de la littérature nationale et internationale Parfois/Rarement/Jamais
3 scientifique récente concernant la réhabilitation
cognitive des PvSEP ?
En moyenne, comment situez-vous votre niveau | Choix unique :
de satisfaction concernant votre/vos prise(s) en | - Satisfait(e)
33 soin de PVSEP présentant une atteinte cognitive | - Ni satisfait(e) ni insatisfait(e)
légere a modérée ? - Insatisfait(e)
Choix multiple :
- Retour du patient sur une amélioration
Concernant les patients précisément, de maniere concrete des téCheS dela vie qug)tidignne
Py . ’ - Retour du patient sur une amélioration des
générale et selqn votre avis, quel(s) retour(s) performances en situation professionnelle
34 pouvez-vous faire a la suite de votre prise en - Facilitation de I'adaptation ou de la

soin de PvSEP présentant des troubles cognitifs
légers a modérés ?
Plusieurs réponses possibles

réorientation professionnelle
- Diminution de la géne liée a I'atteinte cognitive
- Amélioration du moral et/ou de l'estime de soi
du patient
- Facilitation des interactions de communication
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N*

Question

Réponses proposées

34

Amélioration des résultats aux tests
Amélioration dans les exercices travaillés au
cours des séances

Diminution de la fatigue cognitive
Amélioration de la rapidité de traitement des
informations

Ressenti positif du patient a l'issue de la prise
en soin

Ressenti négatif du patient a l'issue de la prise
en soin

Option « Autre » libre
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Titre : Réhabilitation orthophonique des personnes vivant avec une Sclérose en Plaques et présentant des

troubles cognitivo-linguistiques légers 2 modérés : un premier état des lieux des pratiques en Nouvelle-Aquitaine

Résumé : Parmi les Personnes vivant avec une Sclérose en Plaques (PvSEP), 40 a 70% sont concernés par les
troubles cognitivo-linguistiques. Ces troubles sont généralement d’ordre légers & modérés et ont un impact sur la
communication dans différentes situations de la vie quotidienne et donc sur la qualité de vie des PvSEP. En I’absence de
traitements médicamenteux significativement efficaces, la réhabilitation des troubles cognitivo-linguistiques est un axe
indispensable a la prise en charge des PvSEP. L’objectif de cette étude est de réaliser un premier état des lieux des
pratiques, besoins et attentes des orthophonistes exercant en Nouvelle-Aquitaine dans le cadre de la prise en charge des
PvSEP présentant des troubles cognitivo-linguistiques légers a modérés. 72 orthophonistes ont complété un
questionnaire en ligne, parmi lesquelles 51 avaient déja suivi au moins une PvSEP présentant des troubles cognitivo-
linguistiques légers a modérés. Les résultats ont notamment montré des différences entre la réalité des pratiques
cliniques actuelles et les recommandations scientifiques de modalités de réhabilitation basées sur I’Evidence-Based
Practice (EBP). Ils ont aussi souligné des attentes et besoins en termes d’informations et de formation tant sur la
réhabilitation que sur les processus atteints a réhabiliter, en termes de matériel et d’outil pour I’évaluation et la
réhabilitation. Ce premier état des lieux des pratiques orthophoniques en Nouvelle-Aquitaine permet de mettre en
évidence la nécessité de former et d’informer les orthophonistes sur ce type de réhabilitation, et de réaliser des ¢tudes
prenant en compte la réalité des pratiques. Ce travail ouvre des perspectives sur la mise en place des données de ’EBP

tout en considérant le cadre 1égal et administratif actuel frangais.

Mots clés : SEP, réhabilitation orthophonique, troubles cognitivo-linguistiques, EBP, état des lieux des pratiques

Title : Speech and language therapy for people living with multiple sclerosis and presenting mild to

moderate cognitive-linguistic disorders: an overview of practices in Nouvelle-Aquitaine

Abstract : Among people living with multiple sclerosis (MS), 40 to 70% are affected by cognitive-linguistic
disorders. These disorders are generally mild to moderate in nature and have an impact on communication in various
situations of daily life and therefore on the quality of life of people with MS. In the absence of significantly effective
drug treatments, the rehabilitation of cognitive-linguistic disorders is an essential part of the management of people with
MS. The aim of this study is to carry out an initial assessment of the practices, needs and expectations of speech
therapists practicing in the Nouvelle-Aquitaine region in the context of the management of people with mild to
moderate cognitive-linguistic disorders. 72 speech-language pathologists completed an online questionnaire, 51 of
whom had already followed at least one patient with mild to moderate cognitive-linguistic disorders. The results showed
differences between the reality of current clinical practice and the scientific recommendations for rehabilitation
modalities based on Evidence-Based Practice (EBP). They also underlined expectations and needs in terms of
information and training on rehabilitation as well as on the processes reached to be rehabilitated, in terms of material
and tools for evaluation and rehabilitation. This first inventory of speech and language therapy practices in Nouvelle-
Agquitaine highlights the need to train and inform speech and language therapists about this type of rehabilitation, and to
carry out studies that take into account the reality of practices. This work opens perspectives on the implementation of

EBP data while considering the current French legal and administrative framework.

Keywords : MS, speech-language rehabilitation, cognitive-linguistic disorders, EBP, overview of practices
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