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Titre : Cancer des voies aérodigestives et qualité de vie : revue de la littérature des auto-questionnaires

Chaque année, en France métropolitaine, les cancers des voies aéro-digestives supérieures (VADS) touchent
environ 15,000 personnes. Le taux de survie augmente, au prix de traitements souvent lourds qui laissent
des séquelles et altérent la qualité de vie des patients. L’objectif de ce mémoire était de réaliser une revue
de la littérature des auto-questionnaires qui évaluent la qualité de vie des patients traités pour un cancer
des VADS. Les recherches ont été effectuées en janvier 2021 sur la base de données PubMed. Seuls les
articles publiés en francgais ou en anglais, entre 2015 et 2020, ont été sélectionnés (n = 203). 189 articles
ont été retenus suite a I'application de critéeres d’inclusion et d’exclusion. Leur analyse a permis de recenser
104 auto-questionnaires différents. Parmi eux, 24 sont généralistes, 16 sont spécifiques a la dysphagie ou
la dysphonie, 64 abordent des domaines précis mais sans lien direct avec les cancers des VADS. Ce travail
confirme lI'importance d’évaluer la qualité de vie des patients au-dela des symptomes. De futures
recherches devraient étudier la faisabilité d’intégrer certains de ces auto-questionnaires dans la pratique

orthophonique.

Mots clés : cancer des VADS — qualité de vie — auto-questionnaire — ORL

Title: head and neck cancer and quality of life: a literature review of self-administred questionnaires

Each year, in metropolitan France, head and neck cancers affect approximately 15,000 people. The survival
rate is increasing, often at the cost of heavy treatments that leave side effects and alter the patients' quality
of life. The objective of this dissertation was to conduct a literature review of self-questionnaires that assess
the quality of life of patients treated for VADS cancer. Searches were performed in January 2021 on the
PubMed database. Only articles published in French or English between 2015 and 2020 were selected (n =
203). A total of 189 articles were selected by applying inclusion and exclusion criteria. Their analysis led to
the identification of 104 different self-administered questionnaires. Of these, 24 were generalist, 16 were
specific to dysphagia or dysphonia, and 64 addressed specific areas but were not directly related to VADS
cancers. This work confirms the importance of assessing patients' quality of life beyond symptoms. Future
research should investigate the feasibility of integrating some of these self-questionnaires into speech-
language pathology practice.
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Liste des sigles

ALD : Affection Longue Durée

EBV : Epstein-Barr Virus

HPV : Human Papillomavirus

INCa : Institut National du Cancer

LBP : levres, bouche, pharynx

OMS : Organisation Mondiale de la Santé
SSO : Sphincter Supérieur de I'CEsophage

VADS : Voies Aéro-Digestives Supérieures

Note : En raison de la proportion trés majoritaire de femmes au sein de la profession, 96,8%

(Fédération Nationale des Orthophonistes, 2019), nous avons décidé dans ce mémoire d’utiliser le

féminin pour désigner I’'ensemble des orthophonistes.



I. INTRODUCTION

En France métropolitaine, le cancer des voies aérodigestives supérieures (VADS) concerne environ
15,000 personnes chaque année. Il s’agit du 4™ cancer le plus fréquent chez ’homme et du 10°™ chez
la femme (Cancers des voies aérodigestives supérieures - Du diagnostic au suivi, 2018). Ces cancers
nécessitent souvent des traitements lourds qui laissent des séquelles, altérant ainsi la qualité de vie
des patients et justifiant la prise en soin orthophonique.

La qualité de vie étant un concept multidimensionnel et subjectif, 'utilisation d’auto-questionnaires
pour I'évaluer est justifié. L’évaluation de la qualité de vie constitue une base pour pouvoir répondre
au mieux aux besoins induits par le cancer et ses traitements. A plus long terme, cela permet
également une évaluation longitudinale des traitements.

Il existe beaucoup de questionnaires qui évaluent la qualité de vie des patients atteints d’un cancer
des VADS. Ce mémoire a pour objectif de réaliser un état des lieux des auto-questionnaires évaluant

la qualité de vie des patients traités pour un cancer des VADS.

Une revue de la littérature a permis de mettre a jour les auto-questionnaires existants qui évaluent la
qualité de vie des patients traités pour un cancer des VADS. Les questionnaires retenus ont ensuite été

analysés selon plusieurs parametres (nombre de citations, themes abordés, années de publication...).

Dans un premier temps, nous présenterons les bases théoriques du sujet : les cancers des VADS, la
notion de qualité de vie et enfin la construction des auto-questionnaires. Dans un second temps, nous
aborderons la démarche clinique. Enfin, nous proposerons une interprétation des résultats obtenus

qui seront par la suite discutés.



Il. CONTEXTE THEORIQUE

A. LES CANCERS DES VOIES AERODIGESTIVES SUPERIEURES
1. Définitions

L’Institut National Du Cancer (INCa) définit le cancer comme étant une « maladie provoquée par la
prolifération anormale et excessive de cellules qui finissent par former une masse qu'on appelle tumeur
maligne. Les cellules cancéreuses ont tendance a envahir les tissus voisins et a se détacher de la tumeur.
Elles migrent alors par les vaisseaux sanguins et les vaisseaux lymphatiques pour aller former une autre

tumeur (métastase) » (INCa, s. d.)

Nous nous intéresserons ici aux cancers des voies aéro-digestives supérieures (VADS) qui
correspondent aux cancers de la partie haute des appareils respiratoire et digestif. Cela comprend les
atteintes de la cavité buccale (levres, joues, palais, langue, plancher buccal, gencives), des fosses
nasales et des sinus, du pharynx ou encore du larynx. Les cancers des lévres, de la bouche et du pharynx

sont parfois regroupés sous la terminaison LBP.

Les VADS sont drainées par plusieurs chaines ganglionnaires situées au niveau du cou. Les ganglions

lymphatiques qui les composent peuvent également étre atteints par les cellules cancéreuses.

Figure 1. Les voies aérodigestives supérieures. Reproduit a partir de «Les VADS» par Lamy, C. & Idriss, A. Larylortho.

https://larylortho.com/cancer-vads/les-vads/
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2. Fonctions des VADS

La notion de carrefour aérodigestif est centrale lorsque I'on étudie les VADS. Il s’agit du croisement
des voies aériennes qui nous permettent de respirer et de parler, et des voies digestives qui nous
permettent de nous alimenter. Ce sont donc des structures vitales dont nous allons détailler les

fonctions.

a. Larespiration

Lorsque nous inspirons, I'air pénetre dans I’organisme par la cavité buccale ou les fosses nasales. Ces
dernieres ont un rdle essentiel puisqu’elles filtrent, réchauffent et humidifient I’air, évitant ainsi des
infections respiratoires. L’air passe ensuite par le carrefour aérodigestif. Les plis vocaux s’ouvrent alors,

laissant ainsi passer I'air dans la trachée jusqu’a atteindre les poumons (McFarland, 2016).

La principale fonction biologique du larynx est de protéger les voies aériennes inférieures : I'adduction

des plis vocaux empéche les corps étrangers et les sécrétions de pénétrer dans la trachée.

La toux, et dans une moindre mesure le hemmage, sont des mécanismes essentiels de protection des
voies aériennes inférieures. La toux peut étre volontaire ou réflexe, par stimulation du larynx, de la

trachée et des grosses bronches.

b. La déglutition

La déglutition peut étre décomposée en quatre phases (Crevier-Buchman et al., 2007).

Lors de la phase préparatoire, la production salivaire augmente grace aux stimulations olfactives,
visuelles et méme auditives. La digestion commence a se préparer via la sécrétion d’amylases (enzymes

digestives), les sécrétions biliaires et pancréatiques, ainsi que le péristaltisme intestinal.

La phase orale constitue la phase de préparation et de transport du bol alimentaire. Les lévres sont
fermées et le voile du palais est abaissé, permettant ainsi de maintenir le bolus dans la cavité buccale.
La mandibule, la langue, les dents, les joues et le palais préparent le bolus en le fragmentant. La salive
permet de le lubrifier. Il est alors propulsé par la langue vers 'arriere de la cavité buccale.

Les phases préparatoire et orale sont les deux seules phases volontaires lors de la déglutition. Les
phases pharyngée et cesophagienne sont réflexes, aucun contréle n’est possible.

La phase pharyngée est déclenchée par le contact du bolus avec les récepteurs sensitifs des piliers du
voile du palais, de la base de langue et des parois |latérales et postérieures de I'oropharynx. Le voile du

palais se léve pour empécher la remontée du bolus vers le rhinopharynx (reflux nasaux). L’occlusion



laryngée est rendue complete par le recul de la base de langue, la bascule de I'épiglotte, I'adduction
des plis vocaux, I'ascension et la projection antérieure du larynx. Le péristaltisme pharyngé participe a

la progression du bolus vers I'cesophage. Tout au long de cette phase, la respiration est inhibée.

Enfin, lors de la phase cesophagienne, le sphincter supérieur de I’'cesophage (SSO) s’ouvre pour laisser

le bolus pénétrer dans I'cesophage.

On peut ajouter que la déglutition peut étre considérée comme un mécanisme de protection des voies

aériennes puisque déglutir permet de vidanger le pharynx et donc de respirer.

c. Laphonation

Le larynx constitue I'organe clé de la phonation. Lorsque I'air pulmonaire est expiré, les plis vocaux
s’accolent et vibrent pour produire un son. La longueur et I'épaisseur des plis vocaux influent sur la
hauteur de la voix. Le son est ensuite modulé par les différentes cavités de résonance que sont la
mandibule, la langue, les lévres, le voile du palais, le pharynx, les fosses nasales et les sinus, dont la
morphologie et les dimensions sont propres a chaque individu. C’est ce qui donne a chaque voix son
caractére unique : son timbre. La langue, les levres, le palais, le voile du palais et les dents sont

impliqués dans I'articulation (McFarland, 2016).

d. Les fonctions sensorielles

Les fosses nasales sont le siége de I'olfaction, mais elles participent également a la perception du golt
avec la langue qui est recouverte de papilles gustatives. Le voile du palais et le pharynx participent a
I'ouverture de la trompe d’Eustache, permettant ainsi le bon fonctionnement de 'oreille moyenne

(McFarland, 2016).
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3. Données épidémiologiques

En 2017, en France métropolitaine, 10 932 cas de cancers des VADS ont été recensés chez les hommes,
contre 4332 chez les femmes, ce qui en fait respectivement le 4°™ et le 10°™ cancer le plus fréquent.
A noter que l'incidence de ces cancers augmente chez les femmes, en lien avec une augmentation de
la consommation d’alcool et de tabac (Cancers des voies aérodigestives supérieures - Du diagnostic au
suivi, 2018). A titre d’exemple, en 1974, 28% des femmes avaient un usage occasionnel ou régulier de
I'alcool, elles sont 28,9% en 2018. Chez les hommes, la consommation d’alcool a chuté de 59% a 35,3%
(Observatoire Frangais des Drogues et des Toxicomanies, s. d.). Pour ce qui est du risque d’infection au
papillomavirus (HPV), il tend a augmenter, en lien avec |’évolution des pratiques sexuelles

(multiplication des partenaires, sexe oral).

Concernant les cancers du larynx, I'dage médian au moment du diagnostic est de 63 ans pour les
hommes et de 64 ans pour les femmes. Pour les cancers des LBP, il est de 61 ans pour les hommes et

de 63 ans pour les femmes (INCa, 2016).

Les localisations les plus fréquentes sont le larynx, I'hypopharynx, la cavité buccale et enfin
I'oropharynx. Les cancers des sinus, des fosses nasales et du nasopharynx représentent moins de 2%

des cancers des VADS (Cancers des voies aérodigestives supérieures - Du diagnostic au suivi, 2018).

Le pronostic des cancers des VADS est assez péjoratif. lls sont souvent découverts a un stade avancé,
chez des patients plutét agés et qui présentent des comorbidités telle qu’une intoxication alcoolo-
tabagique. A 5 ans, la survie nette, c’est-a-dire la probabilité de survivre au cancer en I'absence
d’autres causes de déces, est de 34% chez les hommes et 49% chez les femmes. Les cancers liés au
HPV présagent un meilleur pronostic (Cancers des voies aérodigestives supérieures - Du diagnostic au
suivi, 2018) puisque les patients sont généralement plus jeunes et non-fumeurs/buveurs (Dulguerov &

Vourexakis, 2011).

Enfin, le risque cumulé sur 20 ans d’'un second cancer primitif (ni une récidive locorégionale, ni une
métastase) apres un cancer des VADS est de 36%. Les cancers du poumon, des VADS et de I'cesophage
sont les plus a craindre. Ces tendances concordent avec I'idée que le profil des cancers de chez les
survivants d’un cancer des VADS est dominé par I'effet du tabagisme et de la consommation d’alcool

(Chuang et al., 2008).
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4. Facteurs de risque

a. Letabac et I’alcool

Le principal facteur de risque au développement d’un cancer des VADS est la double exposition alcool-
tabac. L'éthanol contenu dans les boissons alcoolisées peut agir localement comme un solvant et
augmenter la perméabilité des muqueuses des VADS au tabac, contribuant ainsi a la synergie observée
entre ces deux facteurs de risque (Howie et al., 2001).

Ainsi, depuis plusieurs décennies, la lutte contre le tabagisme constitue une des priorités de santé des
pouvoirs publics. Cela se traduit par la mise en ceuvre de plusieurs mesures, comme l'interdiction de
promouvoir la consommation de tabac (loi Veil, 1976) ou encore I'interdiction de fumer dans les locaux
a usage collectif (loi Evin, 1991). Certaines mesures concernent le design des paquets de cigarettes :
paguet neutre (couleur sombre avec une typographie identique quelle que soit la marque), des
avertissements sanitaires plus grands (« Fumer bouche vos artéres » par exemple), la présence d’une
photographie considérée comme choquante sur les deux faces, les coordonnées de Tabac Info Service,
ainsi que I'ajout d’un pictogramme de prévention a I'’égard des femmes enceintes. D’autres mesures
sont relatives a I'aspect pécuniaire : I'augmentation progressive du prix des paquets de cigarettes, la
création d’un fond de prévention du tabagisme (préléevement sur le chiffre d’affaires des fournisseurs
de tabac ensuite alloué a la prévention), le remboursement a hauteur de 65% par la sécurité sociale
des substituts nicotiniques. Enfin, depuis novembre 2016, le gouvernement francais a lancé I'opération
« Mois Sans Tabac » qui a pour objectif d’encourager et de soutenir les fumeurs dans leur sevrage

(Ministére des Solidarités et de la Santé, 2016).

La législation concernant I'alcool est plus souple. On peut citer I'interdiction de vente de boissons
alcooliques aux mineurs et la présence obligatoire d’un logo ou message de prévention a destination
des femmes enceintes sur les bouteilles et canettes. De plus, la taxe sur les alcools forts et la taxe sur
les bieres sont régulierement revalorisées. Quant a la publicité des boissons alcooliques, elle n’est pas

prohibée mais strictement encadrée (Ministere des Solidarités et de la Santé, 2018).

b. Les infections virales

Les papillomavirus, qu’on appelle aussi HPV (Human Papillomavirus), constitue une vaste famille de
virus (plus de 200 types). L'infection par un HPV est fréquente : 80% des personnes y seront exposées
au cours de leur vie. La majorité du temps, I'infection ne provoque pas de symptdmes et reste

transitoire. En effet, dans 90% des cas, le systéme immunitaire élimine le virus en moins de 2 ans (Santé
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Publique France, 2019). Dans les 10% de cas restants, I'infection peut provoquer 'apparition de lésions
précancéreuses qui peuvent disparaitre naturellement ou évoluer en cancer au bout de plusieurs
années. Actuellement, on estime que I’'HPV 16 serait responsable de prés d’un quart des cancers de la
téte et du cou (Spence et al., 2016). En France, en 2015, 34% des nouveaux cas de cancers de
I’oropharynx lui étaient attribuables (Shield et al., 2018). En ce sens, la HAS recommande de vacciner
tous les adolescents, femmes et hommes, de 11 a 14 ans, avec un rattrapage possible jusqu’a 19 ans

révolus (HAS, 2019).

Le virus d’Epstein-Barr (EBV) est également mentionné : un certain type de carcinome du nasopharynx

est souvent associé a I'infection par ce virus (Klein, 1979; Thompson & Kurzrock, 2004).

c. Les expositions professionnelles

Certains professionnels comme les menuisiers, les tonneliers, les ébénistes ou encore les
professionnels du batiment sont plus a risque de développer un cancer des VADS de par leur exposition
a certains agents qui sont classés comme cancérogénes certains (poussiéres de bois ou de cuir,
amiante, formaldéhyde...) ou comme cancérogénes probables (procédés d’impression, industrie du

textile ou de fabrication du caoutchouc...) (Cogliano et al., 2011).

d. Autres facteurs

Outre ces principaux facteurs de risque, d’autres facteurs sont évoqués : la consommation de cannabis
(Carriot & Sasco, 2000), la consommation de yerba maté (Goldenberg et al., 2003), une exposition
excessive au soleil (Czerninski et al., 2010; Gallagher et al., 2010), I'alimentation (Boeing et al., 2006;
Domingo & Nadal, 2017), une mauvaise hygiene bucco-dentaire ou une utilisation inappropriée de
bains de bouche (Guha et al., 2007), I'exposition a des radiations (Modan et al., 1998; Schneider et al.,
1998). Enfin, des hypotheses de prédispositions génétiques et d’antécédents familiaux sont étudiées

(Scully et al., 2000).
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5. Les traitements

En cancérologie ORL, les traitements les plus fréquents sont la chirurgie, la radiothérapie et les
traitements médicaux. Le plus souvent, ils sont employés de facon concomitante (radiothérapie
potentialisée par chimiothérapie par exemple) ou séquentielle (chirurgie suivie de radiothérapie par
exemple).

Le traitement est décidé selon plusieurs facteurs. Certains sont propres au cancer comme sa
localisation et son pronostic, d’autres concernent le patient lui-méme (age, comorbidités...). Si le
cancer est dépisté assez tot et qu’aucune métastase n’a été détectée, le traitement sera alors a visée
curative. En revanche, si le cancer est métastasé, le traitement ne sera pas a visée curative. Deux
options se présentent alors : un traitement palliatif par chimiothérapie pour tenter d’augmenter la
médiane de survie ou un traitement palliatif symptomatique qui a pour objectif d’atténuer les

symptomes de la maladie, par exemple les douleurs. (HAS & INCa, 2009).

a. Laradiothérapie

La radiothérapie externe est un traitement locorégional qui vise a détruire les cellules cancéreuses
grace a des rayonnements ionisants. Elle permet de préserver les tissus sains, les organes adjacents,
et donc leurs fonctions. La radiothérapie peut étre une alternative a un acte chirurgical pour préserver
les organes. Elle peut également étre proposée en cas de tumeur inopérable. Enfin, les patients qui
présentent des facteurs de pronostic défavorables ont un risque élevé de récidives apres chirurgie. La
radiothérapie est alors utilisée comme traitement adjuvant. Elle peut étre plus efficace en étant
potentialisée a un produit chimique, comme la chimiothérapie, mais elle est également plus toxique.

La radiothérapie peut étre a I'origine de nombreux effets secondaires appelés « toxicité ». Les effets
secondaires aigus surviennent au cours de l'irradiation ou au décours immédiat, dans les trois mois, et
disparaissent généralement en moins de six mois : asthénie, radiodermite, radiomucite, xérostomie,
dysgueusie. Les effets secondaires tardifs apparaissent six mois apres la fin de la radiothérapie et
jusgu’a des dizaines d’années plus tard : hyposialie voire asialie, fibrose cervicale, ostéoradionécrose

mandibulaire (HAS & INCa, 2009).

Cette toxicité peut étre a I'origine de dysphagie et/ou de dysphonie. Une prise en soin orthophonique
précoce permettrait de ralentir la dégradation des troubles fonctionnels durant la radiothérapie

(Giraud & Tessier, 2018).
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b. La chirurgie

La chirurgie est un traitement locorégional puisqu’elle agit directement sur la région concernée. Elle
vise a retirer totalement la tumeur, on parle d’exérése compléete. Cette ablation des tissus engendre
un impact majeur sur les fonctions physiologiques que sont la respiration, la déglutition, et la
phonation. Outre le fait que le corps posséde des capacités non négligeables d’adaptation, des
procédés de reconstruction peuvent permettre de limiter les séquelles fonctionnelles et esthétiques
de la chirurgie a visée curative. On parle de chirurgie réparatrice. Le chirurgien préléve des tissus sur
le corps du patient pour les greffer sur la zone mutilée. Par exemple, en cas de chirurgie de la cavité
buccale, le chirurgien peut prélever un lambeau sur I'avant-bras du patient pour reconstruire la zone
Iésée. Au cours de I'intervention, un curage ou évidement ganglionnaire peut étre réalisé, afin d’éviter
la propagation du cancer. L’analyse des ganglions lymphatique est primordiale puisque la présence ou
non de cellules cancéreuses est un facteur pronostic important (Dans quels cas a-t-on recours a la
chirurgie ?,s. d.).

La chirurgie comporte plusieurs risques que nous allons brievement aborder. Tout d’abord, I'intubation
trachéale peut affecter la déglutition directement, en cas de Iésions traumatiques du larynx, ou
indirectement (altération de la coordination physiologique respiration/déglutition), avec pour
conséquences une toux inefficace et des risques d’inhalation. La voix peut également étre altérée en
cas d’cedeme ou d’hématome de la corde vocale par exemple. Nous retrouvons ensuite les séquelles
liées a I'acte chirurgical en lui-méme. Elles dépendent du site de la chirurgie. Lors de la résection de la
tumeur et de I'évidement ganglionnaire, un nerf peut étre pincé voire sectionné. Par exemple, une
atteinte du nerf vague (X) peut entrainer des troubles de la motricité et de la sensibilité du pharynx et
du larynx. Une paralysie de I’'hémilarynx impacte la déglutition et la phonation. La trachéotomie,
réalisée en cas de laryngectomie partielle ou pour assurer la ventilation le temps de la cicatrisation de
I'cedéme post-opératoire, présente plusieurs risques : perturbation du réflexe de fermeture de la
glotte, diminution de la pression sous-glottique, réduction de I'ascension laryngée, altération de la
sensibilité hypopharyngée et laryngée et atrophie musculaire... soit autant de risques de développer

une dysphagie et une dysphonie (Woisard-Bassols & Puech, 2011).

L'orthophoniste est habilitée a intervenir a différents moments. Avant la chirurgie, elle a
essentiellement un réle d’information : elle répond aux questions du patient et de ses proches d’un
point de vue anatomique et fonctionnel, elle explique les séquelles possibles et les bénéfices d’un suivi
orthophonique. Apreés la chirurgie, I'orthophoniste recoit le patient et écoute sa plainte. Elle réalise un

bilan complet des capacités et incapacités du patient afin d’élaborer un plan thérapeutique. Si le
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patient souffre d’'une dysphagie, I'orthophoniste peut notamment lui proposer des exercices contre-
résistance pour remuscler la sphére buccale, des adaptations alimentaires et/ou posturales. En cas de
dysphonie, I'orthophoniste propose des exercices pour tenter de mobiliser la corde vocale immobile
par exemple. Tout au long de la prise en soin, I'orthophoniste est également amenée a promouvoir

I’éducation thérapeutique (Taberna et al., 2020).

c. Les autres traitements

Les traitements médicaux :

La chimiothérapie agit sur les mécanismes de la division cellulaire. Elle est délivrée par perfusion. Dans
le cadre des cancers des VADS, elle n’est pas utilisée seule. En effet, de nombreuses études ont
démontré que la chimiothérapie concomitante (a une radiothérapie par exemple) est plus efficace
gu’une chimiothérapie d’induction (Pignon et al., 2009). A fortes doses ou sur une longue période, la
chimiothérapie peut causer des troubles cognitifs. Les patients décrivent une sorte de « brouillard
cognitif », la littérature scientifique parle de « chemobrain » ou « chemofog ». Les orthophonistes

peuvent étre sollicitées par ces patients (Giffard et al., 2015).

La thérapie ciblée a pour objectif de bloquer la croissance ou la propagation des cellules cancéreuses.
Contrairement a la chimiothérapie, elle épargne les cellules saines. Elle est administrée par voie orale
ou en intraveineuse (Kundu & Nestor, 2012)

L'immunothérapie est, quant a elle, un traitement par injection qui vise a stimuler le systéme

immunitaire du patient contre les cellules cancéreuses (L’immunothérapie, s. d.).

Les essais clinigues :

Enfin, les patients peuvent également participer a des essais cliniques. Ces derniers ont pour objectif
d’évaluer un nouveau médicament ou une nouvelle association thérapeutique, une nouvelle facon de
les administrer ou encore des techniques novatrices de traitement, afin de juger de leur efficacité par
rapport aux traitements actuellement disponibles. Les essais cliniques visent a augmenter le taux de
controle de la maladie et donc la survie, mais également a diminuer la morbidité (Comprendre les
essais cliniques, 2016)

En effet, comme nous avons pu le voir, ces traitements sont lourds et impactent la qualité de vie des

patients.
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B. LA QUALITE DE VIE

1. Définition de la qualité de vie

Le concept de qualité de vie est apparu dans les années 70 avec « le développement des maladies
chroniques (maladies métaboliques, cardiovasculaires, pulmonaires, neurologiques, digestives, SIDA,
pathologies mentales...), le vieillissement de la population, la multiplication des handicaps liée aux
accidents graves, en particulier chez les jeunes, I’essor de la chirurgie réparatrice... » (Formarier, 2007).
En effet, depuis une trentaine d’années, le nombre global de cancers augmente chaque année en
France. Cela s’explique principalement par I'amélioration des méthodes diagnostiques et le
vieillissement de la population : entre 1950 et 2019, I'espérance de vie a augmenté de 16 points
(Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques, 2020 ; Le cancer en chiffres | Fondation

ARC pour la recherche sur le cancer, s. d.) .

En 1994, I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) définit la qualité de vie comme « la perception
qu’un individu a de sa place dans la vie, dans le contexte de la culture et du systéme de valeurs dans
lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. C’est donc un
concept tres large qui peut étre influencé de maniére complexe par la santé physique du sujet, son état
psychologique et son niveau d’indépendance, ses relations sociales et sa relation aux éléments
essentiels de son environnement » (Quality of Life Assessment. The WHOQOL Group, 1994. What
Quality of Life ?, 1996).

2. Qualité de vie et cancers des VADS

L'évaluation de la qualité chez les patients traités pour un cancer des VADS est relativement récente.

Historiquement, les médecins avaient pour seul objectif de maximiser le taux de survie. La priorité était
que les patients survivent, qu’importe les conséquences. Les mesures traditionnelles de |'efficacité
d’un traitement étaient la réponse tumorale et le taux de survie. Les effets secondaires des traitements
n’étaient que peu étudiés et pris en compte (Aaronson et al., 1993).

Certains cliniciens peuvent encore étre réticents a I'évaluation de la qualité de vie dans leur pratique,
craignant une charge de travail supplémentaire (Simon N. Rogers et al., 2002). Pourtant, cette

évaluation présente plusieurs intéréts.
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L'annonce de la maladie et de son pronostic plutot péjoratif plonge les patients dans le stress et
I’'angoisse quant a leur avenir. lls prennent soudainement conscience de leur mortalité. lls peuvent
également éprouver une certaine culpabilité : le principal facteur de risque étant la consommation
d’alcool et de tabac, ils auraient peut-étre pu « éviter » ce cancer. lls vont vivre leur parcours de soins
dans l'incertitude (Babin & Grandazzi, 2009). Avant le début des traitements, I’évaluation de la qualité
de vie peut permettre d’identifier les patients qui présentent un risque accru de développer des
probléemes psychosociaux comme le stress chronique par exemple (Hjermstad et al., 1995). Les
professionnels peuvent alors mettre en place des dispositifs en amont, comme un suivi psychologique

ou un rendez-vous avec un assistant social, pour éviter que la situation ne se dégrade.

L’évaluation de la qualité de vie peut également étre utile dans la prise de décision médicale et les
essais cliniques (Hjermstad et al., 1995). Elle peut aider le clinicien a choisir plus facilement entre
différentes options de traitement en demandant au patient ce qui compte le plus pour lui. Il s’agit alors
d’essayer de concilier les demandes du patient, pour tenter de préserver au maximum sa qualité de

vie, et les solutions thérapeutiques a disposition.

Lorsque les traitements ont débuté, I'évaluation de la qualité de vie permet de documenter leurs
répercussions sur le quotidien des patients. Si nous prenons I'exemple de la dysphagie, séquelle la plus
fréquente dans les traitements des cancers des VADS, nous chercherons a comprendre comment les
traitements affectent la déglutition et comment la dysphagie affecte a son tour la qualité de vie (Chen
et al., 2001). Ces données permettent ensuite de proposer au patient des solutions comme, par
exemple, lui conseiller de prendre rendez-vous avec une orthophoniste pour adapter son alimentation.
Cette prise en soin est indispensable puisque les fausses routes peuvent étre a I'origine, entre autres,
d’une pneumopathie d’inhalation et/ou d’une dénutrition qui peuvent engendrer des hospitalisations
qui, au mieux, alterent encore un peu plus la qualité de vie du patient, au pire, engagent son pronostic

vital (Babin & Grandazzi, 2009).

Une fois les traitements achevés, le patient doit composer avec les séquelles qui, comme nous I'avons
étudié précédemment, peuvent étre de plusieurs sortes: psychologiques, esthétiques,
fonctionnelles... L'évaluation de la qualité de vie des patients peut permettre ici de décider quelles

suites donner a ces traitements.

Enfin, I'évaluation de la qualité de vie constitue une donnée primordiale dans I’évaluation longitudinale

des traitements. Elle permet de privilégier un traitement plutot qu’un autre selon leur efficacité, leurs
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répercussions sur la qualité de vie et le profil des patients. Les patients ne réagissent pas et ne vivent
pas de la méme fagon le cancer et ses traitements. Deux patients qui ont recu le méme diagnostic et

le méme traitement peuvent évaluer leur qualité de vie différemment.

La qualité de vie est un concept multidimensionnel et totalement subjectif, ce qui légitime I'emploi

d’auto-questionnaires pour I'évaluer.

C. LES AUTO-QUESTIONNAIRES

Le questionnaire idéal sur la qualité de vie doit étre court, concis et facile a comprendre. Il doit étre
auto-administré pour éviter que les professionnels de santé influencent les réponses du patient. Enfin,

il doit étre psychométriquement robuste (Moinpour et al., 1989).

1. L’acceptabilité

Il s’agit de la préférence d’un patient pour un questionnaire plutot que pour un autre. Elle est donc
totalement subjective. Dans les études, lorsque les patients doivent remplir deux questionnaires, on
évalue I'acceptabilité en leur demandant quel questionnaire ils ont préféré. Les patients ont tendance
a préférer des questionnaires faciles a comprendre et rapides a compléter. Concretement, il est
préférable d’éviter I’'emploi du jargon médical et le temps de passation du questionnaire ne doit pas

excéder une dizaine de minutes (Sadura et al., 1992).

2. Lafidélité

La fidélité s’intéresse a la fagcon dont un test mesure une dimension donnée, a travers la stabilité des
résultats et la cohérence de la mesure. La fidélité peut étre évaluée via I'administration répétée du
méme questionnaire (« test-retest reliability » dans les articles scientifiques) ou via la cohérence
interne (Levy-Leboyer et al., 2006).

L'administration répétée du questionnaire mesure de la reproductibilité des données au cours de
I’étude. Les scores obtenus a T1 ne doivent pas différer significativement des scores obtenus a T2, a
condition que I'état du patient soit identique. Une période trop courte entre deux administrations peut

biaiser les résultats puisque les patients peuvent se souvenir de leurs réponses. Cela dit, une période
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trop longue peut étre néfaste parce que des changements cliniques peuvent se produire. La cohérence

interne est souvent préférée dans les études.

La cohérence interne est une mesure qui permet d’identifier a quel point les items donnés mesurent
la méme dimension, par exemple la dysphagie. Elle est évaluée par le coefficient alpha de Cronbach
qui varie entre 0 (faible) et 1 (élevé). Elle est considérée comme acceptable si le coefficient est

supérieur a 0.70, bon s’il dépasse 0.80 (Cortina, 1993).

3. La validité

La validité s’intéresse aux caractéristiques mesurées par le test, notamment I'exactitude avec laquelle
il évalue ces caractéristiques. La validité d’un test est fondée sur un objectif particulier, par exemple,
les répercussions de la radiothérapie sur la déglutition. Cela revient a se demander a quel point ce test
est pertinent pour évaluer cette problématique. Il existe différents types de validité : validité de critere,

validité de construit, validité de contenu (Levy-Leboyer et al., 2006).

La validité de contenu (« content validity ») évalue dans quelle mesure les divers items du
questionnaire sont représentatifs de ce qu’ils prétendent mesurer. Par exemple, « ressentez-vous une
géne lors de la déglutition ? » semble adapté pour dépister des troubles de la déglutition,

contrairement a « étes-vous confiant quant a I’avenir ? ».

La validité de critere (« criterion validity ») permet d’évaluer le degré d’association entre le
questionnaire étudié et autre questionnaire considéré comme le « gold-standard », c’est-a-dire le
questionnaire qui fait référence dans le domaine. Si le questionnaire étudié refléte avec précision le
gold-standard, alors la validité de critére est bonne. A I’heure actuelle, aucun questionnaire évaluant
la qualité de vie dans le domaine de la cancérologie ORL n’est considéré comme le gold-standard. De
fait, les questionnaires utilisés pour évaluer un nouveau questionnaire ne sont pas identiques d’une

étude a I'autre, méme si certains reviennent plus souvent que d’autres.

Dans le cas ou le concept mesuré n’a qu’une dimension, la validité de construit (« construct
validity ») permet de s’assurer statistiquement que le questionnaire mesure seulement cette unique
dimension. Si le concept est multidimensionnel, comme les troubles psychiatriques par exemple, il
s’agit de s’assurer que chaque item est bien associé a la dimension qui lui correspond : I'item A
correspond effectivement a I’évaluation de I'anxiété, I'item B a I’évaluation du sentiment de tension

interne, etc. L’évaluation de cette validité implique des méthodes statistiques complexes.
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4. La sensibilité

Il s’agit de la capacité du questionnaire a détecter des changements cliniques qui se sont produits apres
une intervention thérapeutique. La sensibilité dépend du nombre d’items, de la modalité de cotation,
du mode de standardisation et de I’échantillon de sujets sur lequel est étalonné le test. « Si le test
comporte un nombre important d'items, si les réponses aux items sont cotées sur une échelle d'étendue
importante (de 1 a 7 par exemple), si le mode de standardisation retenu est fin (le centilage est le mode
le plus fin) et si I'échantillon de sujets retenu pour I'étalonnage n'a pas fait I'objet d'une sélection

induisant une restriction dans I’étendue des réponses, le test sera sensible » (Levy-Leboyer et al., 2006).

5. La traduction

La traduction d’un questionnaire passe par deux étapes : une traduction littérale et une traduction qui
prend en compte le contexte culturel, comme les expressions locales et les habitudes de vie
(Bouletreau et al., 1999).

Cette derniére étape est particulierement importante. Prenons le cas d’un questionnaire fictif qui
aurait été élaboré en francais. Nous pourrions imaginer qu’un des items questionnerait sur la sensation
d’avoir un chat dans la gorge. Pour un locuteur francais, cet item peut déja se révéler difficile a
comprendre s’il n’a pas eu I"habitude d’entendre et d’utiliser des expressions. Si nous décidions de
traduire littéralement cet item en anglais, cela serait erroné puisqu’en anglais I'expression est « to
have a frog in the throat » (avoir une grenouille dans la gorge). Dans ce questionnaire, un item pourrait
également évaluer la difficulté que ressent le patient a manger du pain type baguette. Cet item serait
a adapter pour une population anglaise puisque les anglais consomment préférentiellement du pain

plutét brioché.

D. PROBLEMATIQUE

Il existe beaucoup de questionnaires qui évaluent la qualité de vie des patients atteints d’un cancer des
VADS, chacun ayant ses avantages et ses inconvénients. Nous avons choisi de nous focaliser sur les auto-
guestionnaires. lls sont plus a méme d’évaluer la qualité de vie qui est un concept subjectif. L'objectif de ce
travail était donc de réaliser une revue de la littérature des auto-questionnaires qui évaluent la qualité de

vie chez les patients traités pour un cancer des VADS.
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IIl. METHODOLOGIE

A. RECUEIL DES ARTICLES

Les recherches ont été effectuées en janvier 2021 sur la base de données scientifiques PubMed.
Etant donné I'étendue du sujet, I'équation de recherche devait &tre assez précise pour obtenir des
résultats pertinents. L'équation suivante fut retenue : (("head and neck cancer"[Title])) AND
("questionnaire"[Title/Abstract] OR "survey"[Title/Abstract]) AND "quality of life"[Title/Abstract]. Le
terme « cancer de la téte et du cou » devait obligatoirement étre présent dans le titre de I'article, les
termes « qualité de vie », « questionnaire » et « enquéte » devaient étre présents dans le titre et/ou
le résumé.

Les articles ont été recueillis grace au logiciel de gestion bibliographique Zotero.

B. SELECTION DES ARTICLES
1. Criteres d’inclusion

Dates : Les travaux retenus ont été publiés entre le 1°" janvier 2015 et le 31 décembre 2020. Cette
courte période permet de réduire considérablement le nombre d’articles a analyser par la suite, mais
surtout de travailler sur des données actuelles. Il y aussi une volonté de laisser la chance a des
questionnaires construits ces derniéres années d’étre sélectionnés: un questionnaire construit

récemment aura, de fait, moins de publications a son sujet qu’un questionnaire créé il y a 20 ans.

Langues : Dans un souci de maitrise de la langue, seuls les travaux rédigés en frangais ou en anglais ont

été retenus.

2. Criteres d’exclusion

- Publications ne regroupant pas I'ensemble des critéres d’inclusion

- Publications dont le résumé est indisponible

- Publications traitant de questionnaires spécialement élaborés pour I'étude, n’ayant pas
vocation a étre publiés par la suite

- Publications hors sujet
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C. ANALYSE DES AUTO-QUESTIONNAIRES

Suite a la sélection des articles, nous avons relevé tous les auto-questionnaires utilisés dans chaque
étude. Un tableau Excel a été réalisé, avec le nombre d’occurrence de chaque auto-questionnaire, le
domaine évalué ainsi que le nom des auteurs et I'année de publication de ces auto-questionnaires.

Dans la partie résultats, les tableaux reprendront ces données.

De plus, pour savoir s'’il existait une version frangaise, nous avons entré I'équation suivante dans le

moteur de recherche Google Scholar : « [nom du questionnaire] » + « french ».

Nous avons ensuite regroupé les questionnaires en trois groupes :

- Les auto-questionnaires dits « généralistes » qui évaluent la qualité de vie en général, ils ne
sont pas centrés sur un domaine en particulier,

- Les auto-questionnaires « spécifiques » qui ont pour objectif d’évaluer les trois grandes
fonctions physiologiques directement altérées par les cancers des VADS (la respiration, la
déglutition et la phonation),

- Les auto-questionnaires qualifiés « d’annexes » puisqu’ils abordent des fonctions ou des
domaines qui ne sont pas considérés comme prioritaires dans I’évaluation de la qualité de vie

d’un patient traité pour un cancer des VADS, du moins dans un premier temps.

Dans le groupe des auto-questionnaires « généralistes », nous avons cherché a déterminer quels
étaient les domaines abordés et la population cible.

Dans le groupe des auto-questionnaires « spécifiques », nous avons cherché a savoir si les trois grandes
fonctions physiologiques étaient étudiées dans les mémes proportions et quels étaient les parametres
analysés. La population cible était également recherchée.

Enfin, dans le groupe des auto-questionnaires « annexes », il s’agissait d’apprécier les différents
domaines évalués par les chercheurs et cliniciens, en plus des trois grandes fonctions physiologiques,

ainsi que la population cible.
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IV. RESULTATS

A. LES ARTICLES

Initialement, I’équation de recherche a permis d’identifier 203 articles. Au total, 14 articles ont été

exclus :

2 articles étaient rédigés dans une autre langue que frangais ou anglais,

- 3 articles étaient partiellement ou totalement indisponibles,

- 7 articles traitaient de questionnaires spécialement élaborés pour I'étude,

- 2 articles étaient hors sujet : I'un abordait la question de la qualité de vie chez les aidants de

patients traités pour un cancer des VADS, I'autre traitait d’une base de données.

Finalement, 189 articles ont été retenus en vue du recensement des auto-questionnaires.

Figure 2 : diagramme de flux PRISMA de la revue de littérature, avec n représentant le nombre d’articles
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B. LES AUTO-QUESTIONNAIRES

Dans les 189 articles retenus, 104 auto-questionnaires différents ont été recensés.

1. Les auto-questionnaires généralistes

Parmi les 104 auto-questionnaires, 24 ont été catégorisés « généralistes » :

11 ont été spécialement congus pour les patients traités pour un cancer des VADS,
8 pour la population générale,

3 pour des patients atteints d’un cancer quel qu’il soit,

1 pour les personnes agées,

1 pour les personnes soignées en soins palliatifs.

Figure 3. Répartition des auto-questionnaires généralistes selon leur population cible

Personnes atteintes d'un cancer des VADS (n=11)

i

Population générale (n = 8)

Personnes atteintes d'un cancer (n = 3)

Personnes agées (n=1)

i

Personnes en soins palliatifs (n = 1)

Total : n=24

a. Auto-questionnaires généralistes élaborés pour les patients atteints d’un cancer des

VADS

Parmi les auto-questionnaires qualifiés de généralistes, 11 sont destinés aux patients traités pour un

cancer des VADS :

EORTC QLQ-H&N3S5,

University of Washington Quality of Life,

FACT-HN,

MD Anderson Symptom Inventory for Head and Neck cancer,
Vanderbilt Head and Neck Symptom Survey v2,

EORTC QLQ-H&N43,

Head-and-Neck Quality Of Life,
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- Brief Core Set Questionnaire,
- Head and Neck Cancer Inventory,
- Carcinologic Handicap Index,

- Edmonton-33.

La dysphagie occupe souvent une grande place dans ces auto-questionnaires. Elle comprend divers
aspects, dont la douleur, la salive, le go(t, la toux, la déglutition (difficultés avec les liquides, les solides,
techniques pour réussir a avaler) et les répercussions (lenteur pour manger, évitement de certains
aliments, perte de poids, prise de compléments alimentaires, difficultés pour manger devant ses
proches...). La communication est également traitée, a travers la qualité de la voix, la qualité de
I’élocution, l'intelligibilité (notamment au téléphone ou dans un contexte de bruit) ou encore la
question de I'évitement des situations de prise de parole. Nous retrouvons fréquemment des items
qui concernent I'apparence physique, la fatigue et I'aspect émotionnel. D’autres domaines peuvent
étre abordés, généralement dans une moindre mesure : I'essoufflement, la mobilité du cou et des
épaules, les nausées, I'état de la peau. Il peut étre demandé au patient de classer les éléments selon

leur degré d’importance pour lui.

Nous pouvons observer qu’il y a deux versions d’un auto-questionnaire : le QLQ-H&N35 et le QLQ-
H&N43. Le QLQ-H&N43 est issu d’'une mise a jour du QLQ-H&N35. Certaines formulations ont été
revues, quelques items ont été supprimés et de nouveaux ont été introduits. Il s’intéresse davantage
aux effets secondaires des traitements (éruption cutanée, cicatrisation...), a la perception du patient
de son apparence (sentiment d’étre moins beau par exemple) et a son état d’esprit (inquiétude au

sujet des résultats d’examens).

b. Auto-questionnaires généralistes élaborés pour les patients atteints d’un cancer

Certains auto-questionnaires ont été créés pour les patients atteints d’un cancer, quel gu’il soit. C’'est

le cas du QLQ-C30, du FACT-G et du Quality of Life in Adult Cancer Survivors.

Ces auto-questionnaires abordent les différentes fonctions qui peuvent étre altérées par un cancer et
ses traitements. lls s’intéressent a I'humeur générale du patient (sentiment d’irritabilité,
d’inquiétude...), aux possibles effets secondaires des traitements (fatigue, nausées, constipation,
douleur...) et leurs répercussions (nécessité d’'une aide pour manger, besoin de rester alité...). Ce sont
des questions générales. Par exemple, ces auto-questionnaires interrogent le patient sur la présence

d’une douleur mais sans chercher a en connaitre la localisation.
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A noter que les auto-questionnaires QLQ-C30 et FACT-G sont souvent utilisés conjointement avec leur

module respectif. Dans le cas des cancers des VADS, le QLQ-H&N35 ou le QLQ-H&N43 et le FACT-HN.

c. Auto-questionnaires généralistes élaborés pour les patients en soins palliatifs

Le QLQ-C15-PAL est un auto-questionnaire a destination des patients atteints d’un cancer qui sont en
soins palliatifs. Plusieurs domaines sont abordés comme le sommeil, I'appétit, |a fatigue, le douleur et

"humeur.

d. Auto-questionnaires généralistes élaborés pour les personnes agées

Dans le Vulnerable Edlers Survey, le patient est amené a comparer sa santé avec celle des autres, a
s’interroger sur la présence de difficultés pour gérer ses finances, entretenir sa maison ou encore se

doucher. L'objectif est de prédire un éventuel déclin fonctionnel.

e. Auto-questionnaires généralistes élaborés pour la population générale

Enfin, les auto-questionnaires restants ont été élaborés pour la population générale. De fait, ils
abordent des domaines tres variés. lls peuvent se préoccuper, de fagon plus ou moins détaillée, aux
problématiques suivantes: acuité visuelle et auditive, autonomie dans la vie quotidienne
(alimentation, hygiéne corporelle...), état psychologique (anxiété, estime de soi...), sensations
d’inconfort (douleur, céphalées...), besoins fondamentaux (alimentation, respiration, sommeil,
communication, élimination), cognition (mémoire, concentration...), situation financiere, loisirs,
traitements médicaux, lieu de vie, moyen de transport...

Nous pouvons observer que I'on retrouve deux versions d’'un méme outil : EQ-5D-3L et EQ-5D-5L. Les
mémes items y sont proposés. La différence réside dans le fait que le patient a le choix entre trois ou
cing propositions pour répondre.

De la méme fagon, nous retrouvons le SF-36 et le SF-12, le second étant une version abrégée du

premier.
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Tableau 1. Auto-questionnaires « généralistes »

Auto-questionnaire Nombre d’items Traduction frangaise Citations
EORTC QLQ-C30 (Aaronson et al., 1993) 30 (Quality of Life of Cancer 55
Patients - EORTC - Quality of
Life,s.d.)
EORTC QLQ-H&N35 (Bjordal et al., 1999) 35 (Head & Neck - EORTC - 53
Quality of Life, s. d.)
University of Washington Quality of Life (Hassan & Weymuller, 1993) 17 (UW-QOL v4 Translations, 42
s.d.)

FACT-HN (D’Antonio et al., 1996) 39 (FACT-HN Languages, s. d.) 22
MD Anderson Symptom Inventory for Head and Neck cancer 28 (Guirimand et al., 2010) 8
(Rosenthal et al., 2007)

36-item Short-Form Health Survey (Ware & Sherbourne, 1992) 36 (Alain Leplege et al., 1998) 8
FACT-G (D. F. Cella et al., 1993) 27 (Conroy et al., 2004) 6
EQ-5D-5L questionnaire (Janssen et al., 2013) 6 (Andrade et al., 2020) 6
Vanderbilt Head and Neck Symptom Survey v2 (Cooperstein et al., 50 5
2012)

EORTC QLQ-H&NA43 (Singer et al., 2013) 43 4
EQ-5D-3L questionnaire (EuroQol Group, 1990) 6 4
12-item Short-Form Health Survey (Gandek et al., 1998) 12 3
Head-and-Neck Quality Of Life (Terrell et al., 1997) 16 2
Health Utilities Index-Mark 3 (Feeny et al., 1995) 8 (Costet et al., 1998) 2
Brief Core Set Questionnaire (S. N. Rogers et al., 2010) 19 1
Head and Neck Cancer Inventory (Funk et al., 2003) 30 1
Edmonton-33 (Mendez et al., 2020) 33 1
Assessment of Quality of Life Instrument 4D (Hawthorne et al., 1997) 12 1
WHOQOL-BREF (WHOQOL Group, 1998) 26 (Baumann et al., 2010) 1
15D (Sintonen & Pekurinen, 1993) 15 (15D Languages, s. d.) 1
Carcinologic Handicap Index (Balaguer et al., 2017) 36 (Balaguer et al., 2017) 1
Quality of Life in Adult Cancer Survivors (Avis et al., 2005) 47 1
Vulnerable Elders Survey 13 (Saliba et al., 2001) 13 (Belmin et al., 2020) 1
EORTC QLQ-C15-PAL (Groenvold et al., 2006) 15 (Quality of Life in Palliative 1

Cancer Care Patients -

EORTC - Quality of Life, s. d.)
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2. Les auto-questionnaires « spécifiques »

a. Ladysphagie

D’une fagon générale, la dysphagie est évaluée a travers plusieurs dimensions. Certains questionnaires
évaluent la dysphagie dans sa globalité comme le MD Anderson Dysphagia Inventory, d’autres se
focalisent sur un point en particulier. A titre d’exemples, le Xerostomia Questionnaire ne s’intéresse
qu’a la sécheresse buccale, le Chewing Function Questionnaire n’aborde que la mastication, la
Chemotherapy-induced Taste Alteration Scale propose d’étudier I'altération du go(t suite a une

chimiothérapie.

Nous pouvons observer que, parmi les 15 auto-questionnaires qui sont dédiés a la dysphagie, 5 ont été
élaborés aupres de patients atteints d’'un cancer des VADS :

- MD Anderson Dysphagia Inventory,

- University of Michigan Hospital Xerostomia Questionnaire,

- Liverpool Oral Rehabilitation Questionnaire,

- Oral Mucositis Weekly Questionnaire,

- Xerostomia Quality-of-Life Scale.

Les auto-questionnaires ont été créés entre 1993 et 2013 (80% ont été élaborés entre 2000 et 2013).

b. Ladysphonie

Parmi les 104 auto-questionnaires, le Speech Handicap Index est le seul qui s’intéresse exclusivement
a la parole. Elaboré en 2008 a partir du Voice Handicap Index (Rinkel et al., 2008), il a été congu pour
les patients qui souffrent d’un cancer des VADS. Le Speech Handicap Index comporte deux sous-
échelles : la fonction psychosociale (les répercussions des troubles dans la vie quotidienne, le
sentiment de handicap ou de honte par exemple) et la fonction de parole (I'intelligibilité de la parole,

la capacité de suivre une conversation...).

Enfin, nous pouvons souligner le fait qu’aucun questionnaire n’est dédié a la respiration.
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traitements

Tableau 2. Auto-questionnaires « spécifiques » a une fonction physiologique directement impactée par un cancer des VADS et ses

Auto-questionnaire Nombre d’items Traduction francgaise Citations
MD Anderson Dysphagia Inventory (Chen et al., 2001) 20 (Lechien et al., 2020) 10
University of Michigan Hospital Xerostomia Questionnaire (Eisbruch 8 7
etal., 2001)
Oral Health Impact Profile-14 (Slade, 1997) 14 7
Gothenburg Trismus Questionnaire (Johnson et al., 2012) 13 5
Eeating Assessment Tool (Belafsky et al., 2008) 10 (Lechien et al., 2019) 4
Quality of Life in Swallowing Disorders (McHorney et al., 2000) 44 (Khaldoun et al., 2009) 3
Sydney Swallow Questionnaire (Wallace et al., 2000) 17 (Audag et al., 2019) 3
Liverpool Oral Rehabilitation Questionnaire (Pace-Balzan et al., 2004) 25 3
Oral Mucositis Weekly Questionnaire (J. B. Epstein et al., 2007) 13 2
Xerostomia Quality-of-Life Scale (Henson et al., 2001) 15 1
Mandibular Function Impairment Questionnaire (Stegenga et al., 17 1
1993)
Oral Health Impact Profile-49 (Slade & Spencer, 1994) 49 1
Chemotherapy-induced Taste Alteration Scale (Kano & Kanda, 2013) 18 1
Chewing Function Questionnaire (Persic et al., 2013) 10 1
Appetite, Hunger and Sensory Perception questionnaire (Mathey et 29 1
al., 2001)
Speech Handicap Index (Rinkel et al., 2008) 30 (Degroote et al., 2012) 1

3. Les auto-questionnaires « annexes »

Les 64 auto-questionnaires restants ont été catégorisés comme « annexes », 9 catégories ont

émergées.

Figure 4. Répartition des catégories des auto-questionnaires « annexes »

&
\\/

Douleur (n=7)

Besoins (n = 5)

IN RIRINER NI

Autres (n = 5)

[0 Troubles psychiatriques (n = 21)
Vie apres le cancer (n = 9)

Sommeil et fatigue (n = 8)

Total: n=64

Situation professionnelle/financiere (n = 3)
Sexualité (n = 3)
Relations sociales (n = 3)
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a. Les troubles psychiatriques

Les auto-questionnaires traitant des troubles psychiatriques (n = 21) ont pour objectif de dépister un

éventuel trouble anxieux et/ou une dépression. Les patients sont amenés a se demander s’ils ont

I'impression qu’une catastrophe va arriver, de fonctionner au ralenti, d’avoir des difficultés a se

concentrer, d’étre capables de se réjouir d’avance a I'idée de faire certaines activités...

Les deux tiers des auto-questionnaires ont été publiés entre 1961 et 2000, le tiers restant a été élaboré

entre 2000 et 2010. Un auto-questionnaire se démarque des autres avec une occurrence égale a 17 :

le Hospital Anxiety and Depression Scale. Les autres auto-questionnaires apparaissent entre 1 et 3 fois.

Tableau 3. Auto-questionnaires « annexes » s’intéressant aux troubles psychiatriques

etal., 2001)

Auto-questionnaire Nombre d’items Traduction frangaise Citations
Hospital Anxiety and Depression Scale (Zigmond & Snaith, 1983) 14 (Razavi et al., 1989) 17
Patient Health Questionnaire-9 (Kroenke et al., 2001) 9 (Carballeira et al., 2007) 3
Quick Inventory of Depressive Symptomatology Self-Report (Rush et 16 2
al., 2003)
Distress Thermometer (Roth et al., 1998) 40 (Dolbeault et al., 2008) 2
Beck Depression Inventory (Beck et al., 1961) 21 (Bourque & Beaudette, 1
1982)
Geriatric Depression Scale Short-Form (Yesavage & Sheikh, 1986) 15 (Clément et al., 1997) 1
Major Depression Inventory (Bech et al., 2001) 10 1
Carroll Rating Scale for depression (Carroll et al., 1981) 52 (Charles et al., 1986) 1
Generalized Anxiety Disorder scale-2 (Kroenke et al., 2007) 2 (Micoulaud-Franchi et al., 1
2016)
Generalized Anxiety Disorder scale-7 (Spitzer et al., 2006) 7 (Micoulaud-Franchi et al., 1
2016)
State Trait Anxiety Inventory (Spielberger et al., 1983) 20 (Gauthier & Bouchard, 1
1993)
Zung Self-rating Anxiety Scale (Zung, 1971) 20 1
Zung Self-rating Depression Scale (Zung, 1965) 20 1
Beck Anxiety Inventory (Beck et al., 1988) 21 (Freeston et al., 1994) 1
Mood and Anxiety Symptom Questionnaire (Clark & Watson, 1991) 90 1
Depression Anxiety Stress Scale 21 (Antony et al., 1998) 21 (Nahaboo, 2015) 1
Duke Anxiety Depression scale (Parkerson et al., 1996) 7 1
Brief Symptom Inventory-18 (Derogatis & Spencer, 1982) 18 1
Profile of Mood States-Short Form (Shacham, 1983) 37 (Fillion & Gagnon, 1999) 1
Patient-Reported Outcomes Measurement Information System 8 1
depression short-form (David Cella et al., 2010)
Center for Epidemiologic Studies Depression scale (Verdier-Taillefer 20 (Morin et al., 2011) 1
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b. Lavie apreés le cancer

Dans ces auto-questionnaires (n =9), les patients sont amenés a se demander ce que le cancer a changé
dans leur vie. Par exemple, le patient peut davantage apprécier sa vie, étre plus tolérant, confiant,
mature ou déterminé. Il peut avoir I'impression que cette maladie lui a donné un nouveau départ dans
la vie, avec de nouvelles priorités, qu’il est a présent une meilleure personne, qu’il est plus ouvert a la

spiritualité. Les questionnaires ont été créés entre 1993 et 2011.

Le Cancer Behaviour Inventory et le Mini-Mental Adjustment to Cancer ont été élaborés pour les
patients atteints d’un cancer, le Bochum patient questionnaire on rehabilitation pour ceux atteints d’un
cancer des VADS. A noter également que I'Empowering Processes Scale est un auto-questionnaire a

remplir en ligne.

Tableau 4. Auto-questionnaires « annexes » s’intéressant a la vie apres le cancer
Auto-questionnaire Nombre d’items Traduction frangaise Citations

Silver Lining Questionnaire (Sodergren & Hyland, 1997) 38 2
Post-Traumatic Growth Inventory (Tedeschi & Calhoun, 1996) 21 (Cadell et al., 2015) 2
Empowering Processes Scale (Mo & Coulson, 2010) 39 1
Cancer Behaviour Inventory - brief version (Heitzmann et al., 2011) 12 1
Mini-Mental Adjustment to Cancer (Watson et al., 1994) 29 1
General perceived Self-Efficacy scale (Schwarzer & Jerusalem, 1995) 10 (Dumont et al., 2000) 1
Sense Of Coherence-13 (Antonovsky, 1993) 13 (Gana & Garnier, 2001) 1
The Bochum patient questionnaire on rehabilitation (Hahn & 147 1
Kriskemper, 2007)

Self Compassion Scale Short-Form (Raes et al., 2011) 12 (Kotsou & Leys, 2016) 1

c. Ladouleur

Ces auto-questionnaires (n = 7) cherchent a apprécier la douleur sous différentes facettes. Il est par
exemple demandé au patient d’évaluer, sur une échelle analogique, la douleur la plus intense qu’il ait
ressentie au cours de la derniere semaine ainsi que la douleur la plus faible. lls s’intéressent également
aux répercussions possibles (sur I’humeur, le sommeil, la marche, la déglutition, les relations avec les
autres, le go(t de vivre...), aux traitements utilisés pour lutter contre la douleur, ou encore a
I'inquiétude qu’elle engendre (peur que la douleur ne passe pas, qu’elle empire...).

Ces auto-questionnaires ont été élaborés entre 1983 et 2004. Le Barriers Questionnaire Il, ' Oral Cancer

Pain Questionnaire et le Brief Pain Inventory ont été créés pour les patients atteints d’un cancer.
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Tableau 5. Auto-questionnaires « annexes » s’intéressant a la douleur
Auto-questionnaire Nombre d’items Traduction frangaise Citations
Shoulder Pain and Disability Index (Roach et al., 1991) 13 1
Barriers Questionnaire Il (Ward et al., 1993) 27 1
McGill Pain Questionnaire short-form (Melzack, 1987) 15 (Boureau et al., 1992) 1
Neck and Shoulder Disability Index (Wheeler et al., 1999) 10 (Wlodyka-Demaille et al., 1
2002)

Pain Catastrophizing Scale (Sullivan et al., 1995) 13 (Tremblay et al., 2008) 1
University of California San Francisco Oral Cancer Pain Questionnaire 6 1
(Connelly & Schmidt, 2004)

Brief Pain Inventory (Daut et al., 1983) 9 (Poundja et al., 2007) 1

d. Le sommeil et la fatigue

Ces auto-questionnaires (n = 8) abordent le sommeil et |a fatigue sous plusieurs angles : la somnolence,
les difficultés d’endormissement, la qualité du sommeil, les ronflements, I'apnée du sommeil, la

sensation de fatigue au cours de la journée...

Les auto-questionnaires ont été publiés entre 1989 et 2001.

Tableau 6. Auto-questionnaires « annexes » s’intéressant au sommeil et a la fatigue
Auto-questionnaire Nombre d’items Traduction frangaise Citations

Epworth Sleepiness Scale (Johns, 1991) 8 (Kaminska et al., 2010) 4
Pittsburgh Sleep Quality Index (Buysse et al., 1989) 19 (Ait-Aoudia et al., 2013) 2
Insomnia Severity Index (Bastien, 2001) 7 (Bastien, 2001) 2
Functional Outcomes of Sleep Questionnaire (Weaver et al., 1997) 30 1
Berlin questionnaire (Netzer et al., 1999) 10 (Zinchuk, 2015) 1
Checklist Individual Strength-20 (Vercoulen et al., 1994) 20 1
FACT-F (Yellen et al., 1997) 13 (FACIT-F Languages, s. d.) 1
Brief Fatigue Inventory (Mendoza et al., 1999) 9 (Flausse, 2018) 1

e. Les besoins exprimés par les patients

Ces auto-questionnaires (n = 5) ont pour vocation de mettre en lumiere les besoins en termes
d’informations exprimés par les patients. Ils évaluent le niveau d’informations qu’ils ont recu dans

plusieurs domaines et leur niveau de satisfaction a cet égard.
On leur demande, par exemple, s’ils sont satisfaits du degré d’informations qu’ils ont regu sur :

- Lamaladie, que ce soit en termes de diagnostic, de pronostic, d’étiologie...

- Les traitements : les bénéfices attendus, les effets secondaires, leurs répercussions...
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- Les services a leur disposition : les groupes d’entraide, un soutien psychologique, etc.
Les patients peuvent également exprimer le souhait d’étre davantage traités comme des étres
humains plutot que des cas cliniques, cela passe par la reconnaissance et la prise en compte de leurs

émotions par exemple.

Trois des auto-questionnaires ont été élaborés pour des patients atteints d’un cancer : le Cancer
Survivors' Unmet Needs Measure, ’lEORTC QLQ-INFO25 et le Supportive Care Needs Survey Short-Form 34.
Le Patient Concerns Inventory a lui été spécifiquement congu pour les patients atteints d’un cancer des

VADS. A noter également que quatre des cing auto-questionnaires ont été publiés entre 2007 et 2010,

I'autre en 1994.

Tableau 7. Auto-questionnaires « annexes » s’intéressant aux besoins exprimés par les patients

Auto-questionnaire Nombre d’items Traduction francgaise Citations
Patient Concerns Inventory (S. N. Rogers et al., 2009) 56 7
Cancer Survivors' Unmet Needs Measure (Hodgkinson et al., 2007) 35 2
EORTC QLQ-INFO25 (Arraras et al., 2010) 25 (Information - EORTC - 1

Quality of Life, s. d.)

Supportive Care Needs Survey Short-Form 34 (Boyes et al., 2009) 34 1
Patient Satisfaction Questionnaire Short-Form (Marshall & Hays, 18 1
1994)

f. Lasituation professionnelle/financiére

Ces auto-questionnaires (n = 3) s’attachent a évaluer la situation professionnelle et/ou financiére des
patients. Il est par exemple demandé aux patients s’ils sont en capacité de subvenir a leurs besoins
essentiels (nourriture, logement, frais médiaux), s’ils ont di emprunter de I’argent ou encore quitter
leur emploi, s’ils ressentent de la frustration de ne pas pouvoir travailler ou de I'inquiétude quant a

leur avenir financier.

Ils ont été élaborés entre 2006 et 2020. Le Financial Index of Toxicity questionnaire a été développé

pour les patients atteints d’un cancer des VADS.

Tableau 8. Auto-questionnaires « annexes » s’intéressant a la situation professionnelle et financiéere

Auto-questionnaire Nombre d’items Traduction frangaise Citations
Comprehensive Score for financial Toxicity (de Souza et al., 2014) 12 1
Financial Index of Toxicity questionnaire (Hueniken et al., 2020) 9 1
Financial Distress Questionnaire (Sereika, 2006) 2 1
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g. Lasexualité

Ces auto-questionnaires (n = 3), congus entre 1997 et 2018, s’intéressent a la sexualité a travers
plusieurs dimensions : le désir, I'érection, la lubrification, la douleur, I'orgasme, la satisfaction des
rapports.

A noter que I'auto-questionnaire Mitchell-Hoole-Kanatas est le premier qui s’intéresse aux problemes
d’intimité aprés le diagnostic et le traitement du cancer des VADS. |l est composé d’une partie générale
et d’une partie propre a chaque sexe. Les effets secondaires des traitements, comme la salive collante,
les cicatrices consécutives de la chirurgie, des difficultés pour parler ou encore la perte de sensibilité

au niveau de la langue, sont notamment pris en compte dans le désir d’intimité.

Tableau 9. Auto-questionnaires « annexes » s’intéressant a la sexualité

Auto-questionnaire Nombre d’items Traduction frangaise Citations
Mitchell-Hoole-Kanatas (Hoole et al., 2018) 12 1
International Index of Erectile Function (R. C. Rosen et al., 1997) 5 (Dargis et al., 2013) 1
Female Sexual Function Index (R. Rosen et al., 2000) 19 (Wylomanski et al., 2014) 1

h. Les relations sociales

Ces auto-questionnaires (n = 3) portent notamment sur le nombre de personnes proches du patient,
la possibilité de partager ses inquiétudes et ses peurs a des amis ou a sa famille, la participation aux
activités sociales, la fréquence des contacts avec autrui, la possibilité d’obtenir de I'aide de la part des

voisins... lIs ont été élaborés entre 1979 et 2018.

Tableau 10. Auto-questionnaires « annexes s’intéressant aux relations sociales

Auto-questionnaire Nombre d’items Traduction frangaise Citations
Cancer-related Loneliness Assessment Tool (Cunningham et al., 2018) 10 1
Oslo Social Support Scale (Dalgard, 1996) 3 1
Berkman-Syme Social Network Index (Berkman & Syme, 1979) 12 1

i. Autres

La catégorie "autres" a été utilisée pour classer les auto-questionnaires qui n'ont été cités qu'une seule

fois et qui étaient inclassables dans les autres catégories (n = 5).

La Neurotoxicity Rating Scale permet aux patients d’évaluer les symptomes neurocognitifs associés a

la neurotoxicité des traitements médicaux. Par exemple, certains items questionnent la distractibilité
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du patient, son agitation ou encore une impression de tension et de ralentissement dans ses

mouvements.

La sous-échelle FACT-Anemia a pour objectif d’identifier les symptomes d’une anémie, a travers ses
potentielles répercussions dans la vie du patient : étre essoufflé, apathique, trop fatigué pour réaliser

certaines activités par exemple.

L'auto-questionnaire Skindex-16 mesure les effets des maladies de peau sur la qualité de vie des
patients. Il cherche notamment a déterminer les sensations qu’éprouve le patient (douleur, brllure,
démangeaisons...) et leurs répercussions dans sa vie au quotidien. Il peut, par exemple, étre géné voire

déprimé par I'aspect de sa peau, s’empécher de faire ce qu’il aurait envie de faire.

Le Neck Dissection Impairment Index est un auto-questionnaire centré sur les patients qui ont subi une
dissection du cou. Il cherche par exemple a identifier si le patient ressent une géne ou une raideur au
niveau de la nuque ou des épaules, si sa nuque ou ses épaules I'empéchent d’atteindre des objets ou

de les soulever.

La Cancer Worry Scale s’attache a déterminer la place que prend I'inquiétude du cancer dans la vie du
patient. On demande par exemple au patient si le cancer occupe toutes ses pensées ou s’il pense

souvent a la possibilité d’une récidive.

Tableau 11. Auto-questionnaires « annexes » ne rentrant dans aucune catégorie prédéfinie

Auto-questionnaire Nombre d’items Traduction frangaise Citations
Neurotoxicity Rating Scale (Aldenkamp et al., 1995) 24 1
FACT-Anemia scale (D. Cella, 1997) 47 (FACT-An Languages, s. d.) 1
Skindex-16 (Chren et al., 2001) 16 (A. Leplége et al., 2003) 1
Neck Dissection Impairment Index (Taylor et al., 2002) 10 1
Cancer Worry Scale (Easterling & Leventhal, 1989) 5 1
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V. DISCUSSION

L'objectif de cette étude était de réaliser une revue de la littérature des auto-questionnaires qui permettent
d’évaluer la qualité de vie chez les patients traités pour un cancer des VADS. Nos résultats ont montré que
bien des domaines sont pris en compte lorsque I'on parle de qualité de vie. Les 104 auto-questionnaires
ont pu étre répartis en trois catégories : les auto-questionnaires « généralistes », les auto-questionnaires

« spécifiques » et les auto-questionnaire « annexes ».

A. LES AUTO-QUESTIONNAIRES « GENERALISTES »

Bien gu’aucun auto-questionnaire ne soit reconnu comme étant un « gold-standard », c’est-a-dire
comme une référence dans le domaine, nous avons pu remarquer que certains étaient beaucoup plus
utilisés que d’autres. C'est notamment le cas du QLQ-C30, du QLQ-H&N35 ou encore du University of
Washington Quality of Life questionnaire. Pour valider un gold-standard, il faut pouvoir corréler le
questionnaire en question avec des mesures objectives. Dans le cadre des cancers des VADS, il faudrait
que le questionnaire puisse étre corrélé avec des mesures objectives (perte de poids, quantité de
nourriture avalée...) pour des patients qui peuvent avoir subi une exérese de I’'hémilangue comme une
laryngectomie totale. La tache parait difficile voire impossible, a moins peut-étre qu’un questionnaire
soit élaboré pour chaque type de cancer, en termes de localisation et de traitement. Nous pouvons
émettre I'hypothése qu’actuellement les chercheurs choisissent la facilité en reprenant le gold-

standard d’autres chercheurs.

Ensuite, nous pouvons souligner que sur les 24 auto-questionnaires généralistes utilisés dans les
études, plus de la moitié (13/24) n’ont pas été élaborés sur des patients atteints d’un cancer des VADS.
Pire, 10 d’entre eux n’ont méme pas été congus pour des patients traités pour un cancer, quelle que
soit la localisation. Nous pouvons nous interroger sur la pertinence d’utiliser ces auto-questionnaires
dans le cadre des cancers des VADS. Ces cancers et leurs traitements sont a |'origine de symptémes
bien spécifiques. Les patients atteints de ces cancers et la population générale n’ont pas les mémes
problématiques, ils ne devraient donc pas répondre aux mémes auto-questionnaires. Avec des
questions aussi générales, ces auto-questionnaires ne sont pas en mesure d’apprécier avec justesse
les difficultés rencontrées par le patient, la sensibilité s’en trouve impactée. lls ne permettent pas une

évaluation fine. L'examinateur risque de ne pas constater d’évolution franche. Par conséquent, leur
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utilité peut donc étre discutée que ce soit pour apprécier |'efficacité d’un traitement ou dans le cadre

d’un suivi longitudinal.

Se pose aussi la question de la pertinence des auto-questionnaires élaborés pour les patients atteints
d’un cancer. lls abordent sans doute quelques points qui concernent les patients atteints d’un cancer
des VADS mais chaque localisation entraine des traitements propres et sont a l'origine de
répercussions particuliéres. Nous avons vu, par exemple, que dans le cas des cancers des VADS, les
patients sont majoritairement soignés par radiothérapie et/ou chirurgie. Peu de patients sont alors
concernés par les items relatifs aux effets secondaires de la chimiothérapie.

Il parait essentiel d’utiliser des auto-questionnaires qui ont été élaborés spécifiquement pour des
patients atteints d’un cancer des VADS et qui ont été traduits et validés en francgais puisque, comme
nous |’avons expliqué précédemment, la traduction et la validation d’un questionnaire nécessitent une

procédure particuliere.

La difficulté des auto-questionnaires qualifiés de généralistes réside dans le fait qu’ils sont censés
aborder une large partie des symptomes engendrés par un cancer des VADS et leurs répercussions,
tout en restant suffisamment rapide a compléter pour préserver I'acceptabilité des patients.

Ainsi, le Head and Neck Quality of Life et le University of Washington Quality of Life questionnaire sont
courts mais ils ne permettent pas une évaluation assez fine. Les troubles sont survolés.

Avec ses 50 items, le Vanderbilt Head and Neck Symptom Survey est trés complet mais trop long a
compléter.

Le MD Anderson Symptom Inventory ne nous parait pas pertinent : la majeure partie du questionnaire
consiste a évaluer la sévérité des troubles sur une échelle analogique et seuls les derniers items
s’'intéressent aux répercussions de ces troubles dans la vie quotidienne du patient, ce qui est pourtant
I’élément central dans I’évaluation de la qualité de vie.

Les auto-questionnaires généralistes QLQ-C30 et FACT-G sont fréquemment associés a leur module
spécifique a la localisation du cancer: le QLQ-H&N35 ou le QLQ-H&NA43 et le FACT-HN. Il s’agit
sirement d’une perte de temps pour le patient et pour le clinicien/chercheur puisque les résultats
obtenus aux modules généraux n’auront que peu d’intérét. A choisir, nous préférons le QLQ-H&N43
qui est plus complet que le QLQ-H&N35 et plus intéressant que le FACT-HN qui aborde les problémes
rencontrés par les patients atteints d’un cancer des VADS de fagon assez superficielle.

Enfin, les auto-questionnaires Edmonton-33 et le Brief Core Set Questionnaire ne sont pas assez détaillés
dans les articles pour pouvoir se prononcer sur leur intérét dans I’évaluation de la qualité de vie.
Nous suggérons de proposer aux patients le Head and Neck Cancer Inventory ou le Carcinologic

Handicap Index. Ces deux auto-questionnaires sont relativement courts, respectivement 30 et 36
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items, et assez complets. Le Carcinologic Handicap Index possede la particularité de s’intéresser a
I'ouie, a la vue, a I'olfaction et a la gustation de maniere approfondie. C’'est également le seul auto-
questionnaire qui consacre une partie entiere a I’évaluation de la respiration. Seule la question de

I'apparence n’est pas traitée.

B. LES AUTO-QUESTIONNAIRES « SPECIFIQUES »

Apres une évaluation globale de la qualité de vie des patients, il est intéressant d’approfondir les
fonctions qui sont directement altérées par le cancer et ses traitements. Dans cette étude, nous
pouvons remarquer que la dysphagie a été particulierement évaluée par le biais d’auto-questionnaires.
Nous pouvons mettre ce résultat en lien avec les répercussions que celle-ci peut avoir. La dysphagie
peut se traduire par des fausses routes qui, si elles sont nombreuses et fréquentes, peuvent devenir
dangereuses pour le patient puisqu’elles peuvent aboutir a des pneumopathies par inhalation. La
qualité de vie du patient s’en trouve grandement altérée : il peut tousser, se racler la gorge, ressentir
une géne ou un blocage, manger plus lentement et ne pas avoir envie de s’alimenter en présence
d’autres personnes. Il peut étre amené a devoir adapter ses habitudes alimentaires. Le réle de
I'orthophoniste est trés important. Elle va aider le patient a adapter son alimentation (types
d’aliments, textures, quantité...) et trouver des postures qui permettent la progression du bolus en
toute sécurité. L'objectif étant que le patient puisse retrouver du plaisir en mangeant tout en
protégeant ses voies aériennes inférieures. Le suivi orthophonique permet d’ajuster ces adaptations

et, si possible, de retrouver une alimentation identique, ou presque, a I'avant maladie.

Le choix du questionnaire va ici dépendre de ce que I'on cherche a évaluer. Si nous voulons nous
centrer sur la xérostomie qui est I'effet secondaire le plus fréquent de la radiothérapie, il faudra plut6t
se tourner la Xerostomia Quality of Life Scale qui évalue les répercussions de la xérostomie dans
plusieurs sphéres tout en restant rapide a compléter. Si ce sont les mucosités orales et leurs
répercussions qui nous intéressent, il faut opter pour I'Oral Mucositis Weekly Questionaire. Pour
évaluer la dysphagie d’un point de vue plus global, sans se limiter a une problématique en particulier,
le MD Anderson Dysphagia Inventory est a privilégier. C'est par ailleurs le seul questionnaire validé en
frangais. Le Liverpool Oral Rehabilitation Questionnaire, quant a lui, a le mérite d’intégrer la présence

des prothéses dentaires ou d’un dentier dans I'évaluation de la dysphagie.

Dans notre étude, un seul auto-questionnaire était consacré a la parole. Cela peut s’expliquer par le

fait que, face a la dysphagie, la dysphonie est considérée comme moins invalidante. Un probléme vocal
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isolé impacte moins la qualité de vie qu’un probléme de déglutition isolé. Il n’y a pas d’enjeu vital.
L’équation de recherche, centrée sur de la qualité de vie et non la qualité de la voix, ne pouvait pas
mettre en avant les auto-questionnaires qui ciblent la voix. Cela dit, la voix et la parole peuvent revétir
une importance considérable, notamment pour les personnes qui utilisent particulierement leur voix

dans leur vie professionnelle ou dans le cadre de loisirs (avocats, professeurs, chanteurs...).

La voix est largement impactée dans le cadre d’une laryngectomie totale. Nous pouvons donc imaginer
que ces cancers sont sous-représentés dans les études. En effet, la plupart de ces auto-questionnaires

ne sont peu voire pas adaptés aux laryngectomies totales. Nous I'avons vu, I’évaluation des troubles

de la déglutition constitue un élément central dans I'évaluation de la qualité de vie des patients apres
un cancer des VADS. Cependant, un patient qui a subi une laryngectomie totale n’est que peu concerné
puisque la chirurgie a séparé ses voies aériennes et digestives. Il peut ressentir une géne, un blocage,
mais le risque de fausses routes sous-glottiques est nul. Par contre, il y a fort a parier que la
préoccupation majeure de ce patient soit la parole. L’ablation du larynx ne lui laisse plus que la voix
chuchotée. La rééducation orthophonique permet au patient d’apprendre a sonoriser sa parole via de
nouvelles techniques : la voix oro-cesophagienne, la voix trachéo-cesophagienne et la voix prothétique.
Le patient doit réapprendre a respirer, a parler. La trachéostomie et sa voix particuliére peuvent attirer
les regards. Nous pouvons facilement imaginer que la qualité de vie de ces patients est grandement
impactée. En partant du constat que les outils actuels pour évaluer la qualité de vie relative a la voix
ne sont pas appropriés pour les patients laryngectomisés totaux, Bérénice Garapin a développé le VHI-
LT qui reste encore a valider aupres de patients (Garapin, 2019). Il pourrait également étre intéressant

de développer un auto-questionnaire plus général, qui ne serait pas centré uniquement sur la voix, et

qui prendrait en compte les autres problématiques de ces patients.

Enfin, bien que la respiration soit une fonction vitale et que la plupart des auto-questionnaires y
comportent des items relatifs, aucun n’est dédié a la respiration. Cela peut s’expliquer par le fait que
la respiration est surtout évaluée a travers des parametres objectifs (Société Canadienne du Cancer,
s.d.) tel que la spirométrie (mesurer volume d’air expiré par les poumons), la pléthysmographie
(mesurer le volume d’air contenu dans les poumons aprés une grande inspiration et apres une grande
expiration) et le test de la capacité de diffusion pulmonaire (transfert de I'oxygene a partir des

poumons dans la circulation sanguine).
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C. LES AUTO-QUESTIONNAIRES « ANNEXES »

Anxiété, dépression, douleur, fatigue, perte d’emploi, isolement... Le cancer des VADS est une maladie
particuliére dont les conséquences des traitements ne se limitent pas aux symptomes ORL. Il convient

donc de considérer les patients au-dela de ces symptémes.

La surreprésentation des auto-questionnaires qui traitent des troubles psychiatriques peut étre
expliquée par le fait qu’un des articles était une revue systématique des outils permettant d’identifier
I'anxiété et la dépression chez les patients qui ont regu un diagnostic des cancers des VADS. Cela dit,
ces auto-questionnaires restent importants, non seulement ils permettent de dépister un trouble
anxieux et/ou dépressif et donc de le soigner, mais également parce que la dépression peut constituer
un biais dans les résultats : un patient dépressif aura tendance a évaluer plus négativement sa qualité
de vie. Parmi ces auto-questionnaires, nous proposons d’utiliser le Patient-Reported Outcomes
Measurement Information System depression-short-form qui est court, récent et qui a été congu pour

les patients traités pour un cancer des VADS. Il devra au préalable étre validé en frangais.

L’année de publication des auto-questionnaires « annexes » nous renseigne sur I'intérét assez récent
de certaines thématiques dans I’évaluation de la qualité de vie. Alors que certains domaines, comme
les troubles psychiatriques ou les relations sociales, sont étudiés depuis plusieurs décennies, la
sexualité, les besoins exprimés par les patients et la situation financiére/professionnelle ne sont pris

en compte que depuis peu.

La présence des auto-questionnaires qui abordent Ila question de la situation
professionnelle/financiére des patients peut étre expliquée par le fait qu’aux Etats-Unis, d’ou sont
originaires certains auteurs, les patients peuvent étre en détresse économique, du fait de I'absence
d’un systeme de santé équivalent au notre. En France, le cancer étant considéré comme une Affection
Longue Durée (Assurance Maladie, 2021), le patient bénéficie de I’'exonération du ticket modérateur.
Autrement dit, I’Assurance Maladie prend en charge l'intégralité des frais (sur la base du tarif de la
Sécurité Sociale) liés au cancer. Si le patient est contraint d’arréter de travailler, il recoit des indemnités
journalieres pour une durée maximum de trois ans. Au-dela, selon certaines conditions, le patient peut
prétendre a une pension d’invalidité. Notre systeme de santé permet souvent de pallier la perte
financiére engendrée par le cancer, mais pas toujours : patients licenciés qui ne sont pas en mesure de
saisir le conseil du Prud’hommes, séparation d’avec un conjoint qui subvenait aux besoins.... Parmi les

auto-questionnaires qui abordent cette dimension, nous conseillons d’employer le Financial Index of
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Toxicity questionnaire qui a été développé pour les patients atteints d’un cancer des VADS et qui ne

comporte que 9 items. Il n’est pas validé en francais.

La catégorie « besoins exprimés par les patients » est particulierement intéressante. Elle illustre le
changement de paradigme dans le traitement des cancers des VADS. Comme nous I'avons vu, le taux
de survie n’est plus considéré comme le seul facteur prédictif de la réussite d’un traitement. Les
professionnels de santé ne doivent plus seulement guérir les patients, ils doivent étre a leur écoute
pour pouvoir répondre au mieux a leurs attentes et besoins. Ils se doivent d’améliorer leurs soins, et
pas seulement en termes de techniques. Encore une fois, il s’agit de ne pas se limiter aux symptomes
mais de considérer le patient dans toutes ses dimensions : besoin d’informations, de réassurance, de
soutien psychologique... Malgré le nombre important d’items et I'absence de validation en frangais,
nous conseillons d’utiliser le Patient Concerns Inventory parce qu’il a été créé pour les patients atteints

d’un cancer des VADS.

Enfin, concernant la sexualité, nous pouvons imaginer que la sous-représentation de ce domaine
(seulement trois auto-questionnaires) est d( au caractere intime de la sexualité : les patients
n'abordent peut-étre pas spontanément cette problématique et les cliniciens/chercheurs ne se
risquent pas a entrer dans la sphéere intime des patients. Méme s'’ils ne sont pas en mesure d’apporter
eux-mémes une réponse aux patients dans ce domaine, ils pourraient les rediriger vers un spécialiste.
Nous conseillerons d’utiliser I'auto-questionnaire Mitchell-Hoole-Kanatas qui a été élaboré pour les
patients atteints d’un cancer des VADS. Il est également rapide a remplir puisqu’il comporte seulement

12 items. Il faudra préalablement le valider en frangais.

Nos dernieres suggestions concernent les auto-questionnaires qui abordent la vie apres le cancer, la

question de la douleur, la fatigue et le sommeil, et les relations sociales.

Parmi les auto-questionnaires qui abordent la question de la vie apres le cancer, le Bochum patient
questionnaire on rehabilitation a été congu pour les patients atteints d’un cancer des VADS.
Cependant, il n’est pas validé en francais et, surtout, il comporte 147 items. Nous lui préférons le
Cancer Behaviour Inventory ou le Mini-Mental Adjustment to Cancer. lls ont été créés pour les patients
atteints d’un cancer et ils sont plus courts (respectivement 12 et 29 items), il reste a les valider en

francais.

Etant donné qu’aucun auto-questionnaire relatif a la douleur n’a été spécialement congu pour les

patients atteints d’un cancer des VADS, nous suggérons de nous tourner vers ceux ayant été créés pour
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les patients atteints d’un cancer. Parmi eux, nous proposons d’employer le Brief Pain Inventory qui est

court (9 items) et validé en francais

Concernant les auto-questionnaires qui traitent de la fatigue et du sommeil, nous conseillons de
proposer aux patients le Pittsburgh Sleep Quality Index ou le Checklist Individual Strength-20 qui ne se
limitent pas a une seule dimension comme I'insomnie ou la somnolence par exemple. lls permettent
d’avoir une vision globale de la situation tout en étant relativement courts. Seul le premier a été traduit
en frangais.

Pour ce qui est des relations sociales, aucun auto-questionnaire n’a été validé en francais et ils
comportent tous un nombre raisonnable d’items (de 3 a 12). Nous suggérons d’utiliser le Cancer-
related Loneliness Assessment Tool qui, non seulement été créé pour les patients atteints d’un cancer,
mais qui est aussi le plus récent. Il a été congu en 2018 (contre 1979 et 1996), il correspond

certainement davantage a la réalité des patients.

D. LIEN AVEC LA PRATIQUE ORTHOPHONIQUE

En orthophonie, il est courant de proposer aux patients dysphoniques de compléter le Voice Handicap
Index, que ce soit en bilan initial pour évaluer la sévérité de la dysphonie par le patient ou, plus tard

dans la rééducation ou au moment du bilan de renouvellement, pour apprécier I’évolution.

Il pourrait étre intéressant d’avoir recours a d’autres auto-questionnaires dans notre pratique,
notamment ceux ayant trait a la dysphagie, comme le MD Anderson Dysphagia Inventory. Nous
pourrions imaginer que le patient remplisse un auto-questionnaire, quelques jours avant le rendez-
vous ou dans la salle d’attente. D’une part cela pourrait permettre de faire émerger la plainte du
patient, d’autre part, au moment de I'anamnese, cela permettrait d’avoir une idée globale des génes
ressenties par le patient. Nous aurions une idée des points sur lesquels nous devrions nécessairement
nous attarder et ceux sur lesquels nous pourrions passer plus vite. Lors de la rédaction du compte-
rendu de bilan orthophonique, cette auto-évaluation pourrait nous aider a hiérarchiser les axes
thérapeutiques. Enfin, cela offrirait également la possibilité de réaliser une évaluation de I’évolution
longitudinale, en s’appuyant sur la différence des résultats a I'auto-questionnaire entre le bilan initial
et le bilan de renouvellement. Nous pourrions ainsi comparer les résultats objectifs (issus d’un outil
étalonné) aux résultats subjectifs (issus d’'un auto-questionnaire). Nous pourrions alors imaginer se
servir de cette auto-évaluation comme base de discussion pour envisager la fin d’une prise en soin. La

diminution voire la disparition de la plainte signifierait une amélioration de la qualité de vie. La prise

43



en soin pourrait alors s’interrompre momentanément, en cas de pause thérapeutique, ou

définitivement.

Parmi les auto-questionnaires « annexes », I'orthophoniste pourrait éventuellement utiliser la
Neurotoxicity Rating Scale qui, rappelons-le, permet au patient d’évaluer les symptémes
neurocognitifs associés a la neurotoxicité des traitements médicaux. Certains items relevent d’'une
prise en soin orthophonique. Par exemple, si le patient éprouve une grande difficulté pour rester
concentrer longtemps, I'orthophoniste peut lui proposer de travailler I'attention soutenue, si le patient
affirme avoir du mal a trouver ses mots, un travail d’acces au stock lexical peut étre entrepris.

L'orthophoniste pourrait utiliser un auto-questionnaire sur les relations sociales. Nous savons que la
dysphagie et la dysphonie peuvent avoir des répercussions importantes dans la vie familiale et sociale
du patient (refus de manger devant ses proches, renoncer a utiliser un téléphone...). L'orthophoniste
pourrait évaluer si le travail orthophonique a des répercussions dans la vie du patient. Concretement,
elle pourrait savoir si le travail vocal effectué avec le patient lui permet désormais de prendre des
nouvelles de ses proches par téléphone ou encore si les adaptations alimentaires proposées lui

permettent de manger en méme temps que sa famille.

Etant donné le caractére subjectif de ces auto-questionnaires, ils seront a considérer avec précaution.
La rééducation peut améliorer objectivement certains parametres (par exemple l'intensité vocale),
sans que cela ne ressorte dans I'appréciation du patient. A contrario, nous pourrions avoir I'impression
que la rééducation n’avance pas, alors que le patient estime ressentir des améliorations si I'on en croit

les résultats obtenus a I'auto-questionnaire.

E. LIMITES ET BIAIS DE L'ETUDE

Les bornes temporelles choisies pour filtrer les articles sur PubMed, a savoir des articles parus entre le
1°" janvier 2015 et le 31 décembre 2020, limitent le nombre d’auto-questionnaires qui sont ressortis.
L'équation de recherche ne permettait pas de retrouver de fagon exhaustive tous les auto-

questionnaires qui traitent de la qualité en vie en cancérologie ORL.
De la méme facgon, I'équation de recherche entrée sur Google Scholar pour vérifier s’il existait une

version frangaise des auto-questionnaires ne permet de garantir le caractere exhaustif des résultats.

Certains auto-questionnaires existent peut-étre en francais sans que I’équation n’ait pu les trouver.
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F. PERSPECTIVES

Ce travail de recherche a permis de réaliser un premier état des lieux des auto-questionnaires qui
évaluent la qualité de vie des patients traités pour un cancer des VADS. Il serait intéressant de
poursuivre ce travail en comparant entre eux les auto-questionnaires élaborés pour les patients
atteints d’un cancer des VADS et validés en frangais. Il apparait notamment indispensable de comparer
ces auto-questionnaires d’un point de vue psychométrique, cela en vue de créer un récapitulatif
détaillé : nombre d’items, propriétés psychométriques, points abordés... Les professionnels de santé

pourraient alors choisir un auto-questionnaire en ayant conscience de ses avantages et de ses limites.

Pour proposer un auto-questionnaire le plus adapté aux patients, nous pourrions méme imaginer
proposer aux patients qui consultent un professionnel de santé en vue de traiter un cancer des VADS,
d’exprimer quels sont les éléments qui les génent le plus actuellement et, ce, de fagon libre (sur une
feuille blanche par exemple). Selon les auteurs du University of Washington Quality of Life
questionnaire, cela permet aux patients d’exprimer des points qui ne sont souvent pas inclus dans les
questionnaires, comme le temps d’attente, des événements médicaux ou familiaux par exemple

(Simon N. Rogers et al., 2002). Cette opération pourrait étre répétée au début, au milieu, a la fin et a

distance des traitements. Nous aurions ainsi un apergu des problématiques des patients. Il s’agirait
alors d’utiliser les auto-questionnaires cités dans ce mémoire, ceux élaborés pour les cancers des VADS

et validés en francais, pour déterminer ceux qui semblent les plus appropriés.

Pour étre au plus pres des préoccupations des patients, nous pourrions méme envisager d’étudier
séparément les différents cancers qui touchent les VADS et leurs traitements. Il s’agirait, par exemple,
de se focaliser sur les éléments qui altérent la qualité de vie chez les patients atteints d’un cancer de
la base de langue et qui sont traités par radiothérapie. A terme, ce travail pourrait permettre de

sélectionner, voire créer, des auto-questionnaires adaptés.

Dans la continuité de ce travail, il faudrait également évaluer la faisabilité d’intégrer certains de ces
auto-questionnaires dans la pratique orthophonique. D’'une part, cela permettrait de savoir si les
orthophonistes seraient intéressées par cette pratique, le temps qu’elles sont prétes a y consacrer, les
bénéfices qu’elles esperent en tirer ou les limites qu’elles envisagent. D’autre part, en demandant aux
patients s’ils préféraient remplir un auto-questionnaire chez eux, dans la salle d’attente ou face a
I'orthophoniste qui pourrait éventuellement répondre a leurs questions, cela permettrait de

déterminer les modalités les plus adaptées a la passation de ces auto-questionnaires. Nous pourrions
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alors sélectionner des auto-questionnaires en conséquence : si les patients préferent remplir le
questionnaire chez eux plutét qu’en salle d’attente, nous pourrions leur proposer un questionnaire
plus long parce qu’ils pourraient le compléter en plusieurs fois. L’objectif final de ce travail serait de

conclure sur la pertinence, ou non, de proposer un auto-questionnaire au patient.

Enfin, dans ce mémoire nous avons choisi d’écarter les auto-questionnaires qui étaient destinés aux
aidants des patients traités pour un cancer des VADS. Cela dit, recueillir leur témoignage peut se
révéler intéressant. Les aidants peuvent nous faire part des changements qu’ils ont pu observer chez
leur proche, notamment au niveau de I’"humeur. lls peuvent également nous avertir sur des situations
préoccupantes dont le patient n’a pas conscience, par exemple, en nous informant qu’il tousse
régulierement lors les repas. Enfin, nous ne pouvons pas parler de qualité de vie sans s’intéresser a
celle des aidants. S’occuper d’un proche atteint d’'une maladie chronique nécessite un investissement
plus ou moins important mais qui est susceptible d’altérer grandement la qualité de vie. Il serait donc
intéressant d’étudier la qualité de vie des aidants de patients atteints d’un cancer des VADS et,

pourquoi pas, comparer ces données avec d’autres cancers.
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VI. CONCLUSION

L'objectif de ce mémoire était de réaliser une revue de la littérature des auto-questionnaires qui
évaluent la qualité de vie chez les patients traités pour un cancer des VADS.

Les recherches ont été effectuées sur la base de données PubMed. L’équation de recherche et les
filtres appliqués ont mis a jour 203 articles. Des criteres d’inclusion et d’exclusion ont été appliqués
pour finalement ne retenir que 189 articles. 104 auto-questionnaires ont été recensés: 24 sont
généralistes, 16 s’intéressent exclusivement la dysphagie ou a la dysphonie et les 64 auto-
questionnaires restants abordent des domaines précis mais qui apparaissent comme secondaires dans
I’évaluation de la qualité de vie des patients traités pour un cancer des VADS.

Ce travail rappelle I'importance d’évaluer la qualité de vie des patients au-dela des symptémes. Ils
subissent des traitements souvent lourds qui impactent non seulement les fonctions physiologiques
que sont la respiration, la déglutition et la phonation, mais également d’autres domaines que I’'on peut
penser secondaires mais qui, selon les patients, peuvent revétir une importance particuliere. Il y a la
vie avant, pendant et apres les traitements.

Nous disposons de nombreux outils qui peuvent nous aider a répondre au mieux aux besoins et
attentes de ces patients.

L'emploi de certains de ces auto-questionnaires dans la pratique orthophonique semble pertinent. De
futures recherches devraient étudier les intéréts et les limites d’'une telle démarche, autant pour les

patients que pour les orthophonistes.
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Titre : Cancer des voies aérodigestives et qualité de vie : revue de la littérature des auto-questionnaires

Chaque année, en France métropolitaine, les cancers des voies aéro-digestives supérieures (VADS) touchent
environ 15,000 personnes. Le taux de survie augmente, au prix de traitements souvent lourds qui laissent
des séquelles et altérent la qualité de vie des patients. L'objectif de ce mémoire était de réaliser une revue
de la littérature des auto-questionnaires qui évaluent la qualité de vie des patients traités pour un cancer
des VADS. Les recherches ont été effectuées en janvier 2021 sur la base de données PubMed. Seuls les
articles publiés en francgais ou en anglais, entre 2015 et 2020, ont été sélectionnés (n = 203). 189 articles
ont été retenus suite a I'application de critéres d’inclusion et d’exclusion. Leur analyse a permis de recenser
104 auto-questionnaires différents. Parmi eux, 24 sont généralistes, 16 sont spécifiques a la dysphagie ou
la dysphonie, 64 abordent des domaines précis mais sans lien direct avec les cancers des VADS. Ce travail
confirme lI'importance d’évaluer la qualité de vie des patients au-dela des symptomes. De futures
recherches devraient étudier la faisabilité d’intégrer certains de ces auto-questionnaires dans la pratique

orthophonique.

Mots clés : cancer des VADS — qualité de vie — auto-questionnaire — ORL

Title: head and neck cancer and quality of life: a literature review of self-administred questionnaires

Each year, in metropolitan France, head and neck cancers (VADS) affect approximately 15,000 people. The
survival rate is increasing, often at the cost of heavy treatments that leave side effects and alter
the patients' quality of life. The objective of this dissertation was to conduct a literature review of self-
guestionnaires that assess the quality of life of patients treated for VADS cancer. Searches were performed
in January 2021 on the PubMed database. Only articles published in French or English between 2015 and
2020 were selected (n = 203). A total of 189 articles were selected by applying inclusion and exclusion
criteria. Their analysis led to the identification of 104 different self-administered questionnaires. Of these,
24 were generalist, 16 were specific to dysphagia or dysphonia, and 64 addressed specific areas but were
not directly related to VADS cancers. This work confirms the importance of assessing patients' quality of life
beyond symptoms. Future research should investigate the feasibility of integrating some of these self-
guestionnaires into speech-language pathology practice.
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