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Résumé

Les Aphasies Primaires Progressives (APP) constituent une pathologie
neurodégeénérative définie par une atteinte langagiére au premier plan. Cette
pathologie est décrite depuis peu et les études prouvent que les orthophonistes
occupent une place centrale dans le parcours de soin des patient-es atteint-es d’APP.
Au vu de la récence de la littérature sur ce sujet, peu de moyens sont disponibles pour
permettre aux orthophonistes de prendre en soin efficacement cette pathologie. Les
orthophonistes pourraient alors avoir des besoins quant au savoir théorique, aux
compétences a acquérir et aux supports existants concernant les APP. Pour répondre
a cette problématique la Méthode Delphi a été utilisée. Un premier questionnaire a tout
d’abord été diffusé aux orthophonistes. Il visait a analyser leurs besoins a propos de
ce trouble en fonction de leurs profils. Les résultats ont montré que les jeunes novices
orthophonistes ont davantage de besoins que les orthophonistes plus agé-es et
expérimenté-es. La faible confiance en soi en début de carriere peut, entre autres,
I'expliquer. Par ailleurs, les orthophonistes ayant un lien avec un Centre Mémoire de
Ressources et de Recherches (CMRR) présentaient moins de besoins au niveau
théorigue que les orthophonistes non lie-es a un CMRR. Ensuite, un second
guestionnaire a été élaboré dans le but de hiérarchiser les besoins importants
sélectionnés par les orthophonistes dans le premier sondage. Dans le cadre de cette
étude, un support d’'information a été réalisé pour susciter I'intérét des orthophonistes
en général. Des formations continues a distance pourraient étre proposées aux

orthophonistes dans la perspective de parfaire leurs connaissances sur le sujet.

Mots-clés : Orthophonie — Aphasies Primaires Progressives — Besoins — Savoir

— Questionnaire.
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Abstract

Primary progressive aphasia (PPA) is a neurodegenerative pathology defined by
language impairment in the foreground. This pathology has only recently been
described and studies have shown that speech-language pathologists occupy a central
place in the care pathway for patients with PPA. In view of the recent literature on this
subject, few means are available to allow speech-language pathologists to effectively
treat this pathology. Speech-language pathologists could then have needs in terms of
theoretical knowledge, skills to acquire and existing supports for PPAs. To answer this
problem, the Delphi Method was used. A first questionnaire was first distributed to
speech-language pathologists. It aimed to analyze their needs regarding this disorder
according to their profiles. The results showed that young novice speech-language
pathologists have more needs than older and experienced speech-language
pathologists. Low self-confidence at the start of a career can, among other things,
explain this. In addition, speech-language pathologists with a link to a Resource and
Research Memory Center (CMRR) had less theoretical needs than speech-language
pathologists not linked to a CMRR. Then, a second questionnaire was developed in
order to prioritize the important needs selected by the speech-language pathologists
in the first survey. As part of this study, information support was produced to arouse
the interest of speech-language pathologists in general. Distance learning courses
could be offered to speech-language pathologists with a view to improving their

knowledge of the subject.

Key-words : Speech and language therapy — Primary Progressive Aphasia —

Needs - Information Medium — Survey
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| Partie théorique

1 Introduction

Selon les recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS), « la prise en
charge orthophonique est recommandée, particulierement dans les maladies avec
atteinte du langage au premier plan, notamment I’Aphasie Primaire Progressive
(APP) » (HAS, 2011, p. 19).

Affectant une capacité fondamentale de la cognition qu’est le langage, lui-méme
constitué de la syntaxe et de la structure du lexique propres a I'espece humaine, 'APP
est une pathologie neurodégénérative invalidante (Teichmann, 2019). Bien que les
patient-es* atteint-es d’APP soient décrit-es depuis plus d'un siecle, la véritable
signification de ces troubles n'a été que trés récemment comprise (Marshall et al.,
2018) et I'attention portée par la littérature scientifique a cette pathologie est récente.
Les premiers criteres diagnostiques des APP ont été révélés en 2011 par Gorno-
Tempini et ses collegues (Gorno-Tempini et al., 2011). Les orthophonistes ne sont
donc que depuis peu sensibilisé-es a la prise en soin de cette pathologie. Pourtant,

leur réle dans I'amélioration de la qualité de vie de ces patient-es est primordial.

A partir de la revue de littérature, nous supposons que les orthophonistes pourraient
étre en attente d’'informations complémentaires concernant les APP. L’objectif de cette
réflexion est d’évaluer les besoins des orthophonistes exergant en libéral sur le savoir
des APP, puis de leur apporter des ressources théoriques et pratiques afin de mieux

appréhender la prise en soin de cette pathologie.

Tout d’abord, une revue de littérature permettra de mettre en exergue I'importance
de I'orthophonie dans la prise en soin des APP et de souligner la récence et la carence
des moyens permettant de la réaliser. Ensuite, le protocole d’enquéte et les résultats
obtenus auprés d’orthophonistes, reproduits sur un support d’information, seront

présentés. Enfin, nous discuterons de cette étude et de son apport pour I'orthophonie.

*(nous avons pris le parti typographique de rendre visible la féminisation de la langue).

2 L’orthophoniste : intervenant.e fondamental-e dans la prise en soin des
APP

La compréhension des changements de la parole, du langage et de la
communication associés a divers types de troubles neurocognitifs (TNC) majeurs et

mineurs s’est accrue rapidement durant les deux derniéres décennies (Bayles et al.,

BOUAUD
(CC BY-NC-ND 2.0)



2018 ; Malaquin-Pavan, 1997 ; Ripich & Horner, 2018 ; Strubel et al., 2007). De méme,
la pratique orthophonique dans le domaine neurologique augmente du fait que de
nombreuses pathologies neurodégénératives peuvent entrainer des syndromes
cliniques dans lesquels le symptdme initial et persistant le plus important est la
détérioration du langage. Parmi ces pathologies, 'APP détaillée par Mesulam et ses
collegues (Mesulam, 2001, 2003 ; Mesulam et al., 2003) se définit comme étant un

« trouble du langage d'apparition insidieuse et d'évolution progressive ».

Le langage est la fonction la plus altérée et se dégrade plus rapidement que les
autres domaines (Macoir et al., 2017 ; Matias-Guiu et al., 2015). Pendant au moins les
deux premieres années suivant le début des symptomes, ce trouble du langage est
isolé, aucun autre trouble cognitif n’apparait. Diverses formes cliniques de I'APP ont
été décrites en fonction du profil linguistique : le versant non fluent ou agrammatique
(APPvnf), le versant logopénique (APPvI) et le versant sémantique (APPvs), en
fonction de la distribution anatomique de la Iésion cérébrale. Le trouble langagier
commun a ces trois formes d’APP est 'anomie (ou manque du mot) (Migliaccio et al.,
2016) définie comme une « difficulté, voire impossibilité a produire un mot dans
différentes conditions d’énonciation » (de Partz de Courtray & Pillon, 2014, p. 4).
D’autres perturbations viennent s’ajouter a cette anomie et différent selon chacune des
variantes (paraphasies (substitutions d’'un mot par un autre), troubles de la
compréhension orale, etc.). En I'absence de traitement médicamenteux speécifique et
de preuves de l'efficacité des traitements pharmacologiques symptomatiques, la prise
en soin orthophonique constitue I'élément thérapeutique majeur des APP (Hommet et
al., 2016 ; Marshall et al., 2018).

De surcroit, les patient-es doivent étre surveillé-es pour détecter I'apparition d'autres
caractéristigues motrices et neurologiques ayant une incidence sur leur mobilité et les
activités de la vie quotidienne (Volkmer et al., 2019). Par exemple, certain-es patient.es
atteint-es d’APPvnf développent une anarthrie associée (trouble de la programmation
motrice de la parole, secondaire a des Iésions du systeme nerveux central) entrainant
la nécessité d’'une prise en soin orthophonique.

Au Royaume-Uni, la prise de position du College royal d’orthophonie en 2005 a
souligné le role de l'orthophonie dans le diagnostic différentiel de I'APP et dans la
formation des aidants familiaux et du personnel de santé et de soins sociaux (Volkmer

et al., 2019). En effet, le soutien et le répit pour les aidants naturels sont souvent
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négligés, mais ils sont essentiels au maintien de la vie sociale des patient-es et dans
la société (Robinson et al., 2001). L'orthophoniste joue donc un réle important dans
I'apport d'aides et de stratégies d’interaction, pour les personnes atteintes d’APP et
pour leurs partenaires de communication. Ce role est notamment d’apporter des outils
de Communication Augmentatifs et Alternatifs (CAA), pour aider au transfert des
compétences a I'extérieur du cadre de la prise en soin (Rogers et al., 2000).

Par ailleurs, les patient-es se présentant en orthophonie sont issu-es de parcours
diagnostiques différents. En tant que membre de I'équipe de soins de santé,
I'orthophoniste peut référer les patient-es a des services qui répondent a divers
besoins (médecine générale, assistanat social, neuropsychologie, Centre Mémoire de
Ressources et de Recherches (CMRR), ergothérapie, psychologie, services de répit,
groupes de soutien, etc.) (Croot et al., 2009). Les CMRR sont constitués d’'une équipe
pluridisciplinaire médicale et sociale qui s’associe a des chercheur-es s’intéressant
aux pertes de mémoire et aux TNC, notamment la Maladie d’Alzheimer (MA) et les
pathologies apparentées. Les trois missions principales d’'un CMRR sont : I'expertise,
I'enseignement et la recherche sur les TNC. lls peuvent donc servir de lieu de
référence et de ressources théoriques pour les professionnel-les de santé (CHU de
Montpellier, 2004).

La nécessité de proposer des services d'orthophonie aux patient-es souffrant de
troubles progressifs du langage est une realité clinique depuis quelques années
(Andrade-Calderdn et al., 2015 ; Farrajota et al., 2012 ; McNeil et al., 1995 ; Northen
et al., 1990). Cependant, en raison du scepticisme des clinicien-nes quant au
traitement des personnes atteintes d’APP (Volkmer et al., 2019), malgré les troubles
du langage au premier plan, les patient-es sont susceptibles d'étre sous-référé-es en
orthophonie (Taylor et al., 2009). Les orthophonistes ont donc un réle a jouer dans la

sensibilisation et la promotion de leurs compétences aux médecins référent-es.

Aussi, les recherches publiées sur les interventions orthophoniques pour prendre
en soin ces troubles sont limitées (Croot et al., 2009 ; Macoir et al., 2017) et I'exercice
libéral n’incite pas nécessairement a une mise en relation avec un CMRR ou avec un
neurologue. Pourtant, la compréhension du processus neuronal est primordiale dans
ce type de pathologie. Par conséquent, selon Croot et ses collegues (2009), malgré la
nature centrale des symptémes du langage, certain-es orthophonistes n‘ont pas percu

dans le passé leur réle a jouer dans la prise en soin des personnes souffrant de
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troubles progressifs du langage. Aujourd’hui encore, les orthophonistes demeurent
incertain-es quant a la meilleure prise en soin de ces patient-es (Taylor et al., 2009) et
ceci est notamment di au manque de moyens mis a leur disposition pour connaitre et

prendre en soin les APP.

3 Moyens a disposition des orthophonistes pour appréhender les APP

Il existe peu d'études publiées sur les interventions en orthophonie dans cette
population, bien que le rythme auquel de nouvelles études sont rapportées s'accélére
(Croot et al., 2009 ; Henry et al., 2018 ; Macoir et al., 2017). En I'absence de lignes
directrices de pratiques fondées sur des données probantes publiées, les clinicien-nes
doivent évaluer les justifications théoriques des différentes alternatives afin de faire un

choix raisonnable sur les interventions a proposer (Alarcon et al., 2000).

3.1 L’apparition des APP dans les publications scientifiques officielles

3.1.1 Premiéres publications internationales

Pick et Sérieux sont les pionniers de I'aphasie, ils I'ont décrite a la fin du 19e siecle
comme étant un trouble langagier associé a une atrophie des régions frontales et
temporales de I’hémisphére gauche (Pick, 1892 ; Sérieux, 1893). Warrington (1974) a
décrit pour la premiére fois un trouble progressif de la mémoire sémantique a partir de
I'étude de trois personnes atteintes d’'une pathologie neurodégénérative (Warrington,
1975). Puis, Mesulam a mis en avant six cas d’APP en rapport avec une atrophie
focale périsylvienne gauche (Mesulam, 1982). Par la suite, Snowden et son équipe ont
évoqué pour la premiére fois une forme fluente de I'APP, soit la « démence
sémantique » (DS) qu’ils distinguaient d’'une forme non fluente (Snowden et al., 1989).
En 1998, Neary et ses collégues ont mis en lumiére les critéres de 'APPvnf et de la
DS (Neary et al., 1998). Enfin, Gorno-Tempini et une équipe d’experts ont reconnu une
troisieme forme : la variante logopénique (Gorno-Tempini et al., 2004). Leurs travaux
ont conduit a une classification internationale incluant les différents criteres de
diagnostic des APP qui est aujourd’hui utilisée en clinique (Gorno-Tempini etal., 2011).
En pratigue, des patient-es sont néanmoins « inclassables », les soignant-es
rencontrent des « formes mixtes » d’APP et des variations d’une forme a une autre, ce
qui peut compliquer la pose du diagnostic. C’est pourquoi, Vandenberghe et ses

collégues ont révisé les criteres diagnostiques des APP (Vandenberghe, 2016).
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3.1.2 Publications dans les revues francophones a destination des
orthophonistes

Les revues de presse orthophonique sont intéressantes a analyser puisque leur
fréquence de parution permet de bien saisir la progression historique d’'un fait, et dans
ce cas, d’une pathologie telle que les APP. L’élaboration du recueil se centre sur les

articles de trois revues : Rééducation Orthophonique, Glossa et Ortho Magazine.

3.1.2.1 Rééducation Orthophonique

Créée par Borel-Maisonny en 1962, Rééducation Orthophonique est la plus
ancienne des trois revues choisies et fait partie des témoins de I'évolution constante
de la profession. Elle est, comme le rappelle Héral dans un article de Rééducation
Orthophonique en 1999, « la premiére revue scientifique francaise consacrée a
I'orthophonie » (Héral, 1999, p. 3). Dans cette méme revue sur le théme de I'aphasie
de I'adulte, Lechevalier reléve le fait que, depuis une trentaine d’années, « I'essor des
neurosciences a considérablement élargi le champ d’investigation de I'aphasie. De
nouvelles formes ont été décrites comme les APP mais surtout I'imagerie cérébrale a
permis de visualiser du vivant du malade la morphologie, la structure, les limites, la

localisation exacte de la lésion cérébrale en cause » (Lechevalier, 1999, p. 18).

Les APP sont mentionnées dans une autre revue de Rééducation Orthophonique
sur le theme des maladies neurodégénératives publiée en 1998. Martin aborde « la
prise en charge orthophonique des maladies neurologiques » et évoque le fait que le
diagnostic d’'une maladie neurologique peut étre retardé et qu'une année peut
s’écouler entre l'apparition des premiers signes et la confirmation de la maladie.
Parfois méme, le diagnostic peut étre erroné, par exemple, I'APP pouvait étre
confondue avec un stade démentiel d’'une MA (Martin, 1998). Cet article date de deux
décennies mais des faits comme celui-ci sont encore rapportés aujourd’hui. En effet,
Marshall et al. (2018) soulignent que, malgré I'attention récente portée par la littérature
scientifique, les « démences induites par le langage » demeurent difficiles a
diagnostiguer méme pour des clinicien-nes expérimenté-es. Cela s’expliquerait
notamment par la rareté des APP, la prévalence estimée étant d’environ 7 cas pour
100 000 selon Teichmann (2019), et par la pathologie sous-jacente qui est hétérogéene
et généralement difficilement accessible. D’autres auteur-es ajoutent que la distinction
entre les variantes d’APP reste difficile pour les clinicien-nes, en particulier pour les
APPvnf et les APPvI (Eikelboom et al., 2018).
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3.1.2.2 Glossa
Cette revue de presse orthophonique a vu le jour vingt ans aprés Rééducation
Orthophonique a linitiative de la Fédération Nationale des Orthophonistes (FNO). Elle

est entierement tournée vers la recherche et s’adresse a tou-tes les clinicien-nes.

Seul un article faisant référence aux APP a été publié dans Glossa, en 2015 (Pivert,
2015). Il a servi a valider et normaliser une batterie d’évaluation du langage dans le
cadre de TNC. Il s’agit de larticle faisant référence a la « Participation a la
normalisation et a la validation du GREMOTSs : Etude de la répétition dans la population
normale et dans les APP » (Pivert, 2015). Cette batterie d'évaluation du langage dans
le cadre de pathologies neurodégénératives, répond aux limites méthodologiques des
autres outils utilisés en pratique clinique. En effet, cette batterie vient compléter la
carence du nombre d'outils francophones standardisés servant a évaluer
rigoureusement et de maniére approfondie le langage dans le cadre des pathologies
neurodégénératives. Les auteurs ont étudié les effets du vieillissement normal (sujets
contrbles) et pathologique (patient-es présentant une APP) sur les épreuves de
répétition de mots, de phrases et de non-mots.

3.1.2.3 Ortho Magazine

Cette revue de références orthophoniques a vu le jour en 2006, deux de ses articles
ont mis en avant les APP. Le premier est le dossier n°110 de janvier-février 2014 sur
« Alzheimer et atteintes olfactives : une spécificité a éclaircir » (Maisonneuve, 2014a)
qui mentionne une étude menée par Olofsson et ses collegues en 2013 aupres de
personnes atteintes d’APP pour « identifier le role clé de deux zones cérébrales que
sont le lobe temporal et le gyrus frontal antérieur, respectivement dans la
reconnaissance d’'une odeur familiere, I'association a des repéres visuels et la
verbalisation des objets olfactifs » (Olofsson et al., 2013). Le second texte abordant
les APP dans cette revue se trouve dans le dossier n°113 de juillet-aolt 2014 sur les
« Démences et Troubles du langage » (Maisonneuve, 2014b) qui concerne une étude
réalisée en 2014 par Macoir et son équipe. Elle avait pour objet de relever les
caractéristiques linguistiqgues des variantes des APP et de démontrer que le langage,
étant vulnérable au vieillissement pathologique, est fréquemment affecté dans les
maladies neurodégénératives, comme c'est aussi le cas pour plusieurs autres

fonctions cognitives (Macoir et al., 2014).
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Par conséquent, aucun des articles relevés dans ces différentes revues de presse
spécialisée n’aborde la problématique de la prise en soin orthophonique dans le cadre
des APP. La littérature thérapeutique traitant de I'efficacité de la rééducation des APP
semble donc modeste. Cela est probablement di a la reconnaissance relativement
récente des APP en tant qu’entité clinique et au pessimisme des clinicien-nes et des
tiers payeurs quant a I'utilité du traitement chez les personnes atteintes d’'une maladie
neurodégeénérative (Taylor et al., 2009). Les données issues de ces revues n’apportent
pas d’éléments aux questions que les orthophonistes peuvent se poser quant aux

meilleures interventions a proposer aux personnes atteintes d’APP.

3.2 L’enseignement récent des APP dans les Centres de Formation
Universitaire en Orthophonie

L’enseignement récent des APP dans les Centres de Formation Universitaire en
Orthophonie (CFUOQO) est notamment d( a la récence des données probantes sur les
APP et plus particulierement au manque d’informations quant a la place de
I'orthophonie dans la prise en soin de cette pathologie. En effet, les données cliniques
et scientifigues internationales publiées sur les APP sont relativement récentes
puisqu’avant l'article de Mesulam en 1982 (Mesulam, 1982), aucune information sur
les APP n’est recensée. Par ailleurs, les Iésions dégénératives sont inscrites dans les
décrets orthophoniques seulement depuis le décret du 2 mai 2002 tandis que I'aphasie
y est abordée depuis le décret du 24 aolt 1983. De surcroit, les cours dispensés en
CFUO sur la nouvelle classification des APP réalisée par Gorno-Tempini et son équipe
n’ont pu étre proposés qu’a partir de 2011 (Gorno-Tempini et al., 2011).

La date exacte du début de I'enseignement des APP dans les CFUO est difficile a
obtenir en raison du manque de tracabilité des enseignements des dernieres
décennies. Toutefois, d’aprés Volkmer et ses collegues (2019), alors que la plupart
des orthophonistes regoivent une formation dans les écoles supérieures sur la facon
d'évaluer et de fournir un traitement aux personnes atteintes d'aphasie acquise,
beaucoup ne recoivent pas de formation formelle dans le domaine de I'APP. Cela
conduit parfois a un manque de confiance dans leur capacité a travailler avec ce
groupe de patient-es. Les orthophonistes sans formation appropriée peuvent ne pas
savoir comment adapter les interventions basées sur des théories fondées. Par

conséquent, les patient-es peuvent étre renvoyé-es prématurément sans qu’aucun
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traitement n’ait pu leur étre administré et sans qu’un soutien continu ne leur soit
propose.

Aujourd’hui, de plus en plus de professionnel-les interviennent dans les CFUO pour
aborder les APP puisque cette pathologie intéresse davantage en raison des nouvelles

données probantes publiées sur le sujet qui incitent a la prise en soin orthophonique.

3.3 Les formations complémentaires proposées

Au cours de sa carriére, I'orthophoniste a la possibilité et le devoir de se former
continuellement en ligne ou en présentiel. Les formations continues sur la prise en soin
des APP sont rares mais de plus en plus proposées en raison de I'augmentation de la
littérature sur le sujet. Basaglia-Pappas dispense des formations sur les APP depuis
2014 (S. Basaglia-Pappas, communication personnelle, 6 mars 2020). Avant cette
année-la, aucune formation continue concernant directement les APP n’a pu étre
recensée. Cette année, cing formations évoquant les APP sont et seront dispensées

par différents organismes qui interviennent partout en France.

Deux de ces formations concernent directement les APP : la premiéere est orientée
sur les « données actuelles, évaluation et prise en charge » de cette pathologie
(Renard, s.d.). La deuxiéme, abordant leur évaluation et leur prise en soin, est
dispensée deux jours par an depuis 2018 par Basaglia-Pappas et Castera (S.
Basaglia-Pappas, communication personnelle, 6 mars 2020). Ces derniéres
orthophonistes, expertes du domaine, proposent une session supplémentaire cette
année sur « le manque du mot dans les pathologies neurodégénératives : évaluation
et prise en soin » (Basaglia-Pappas & Castera, s. d.). Les deux autres formations
relevées sont: «Llintervention orthophonique dans les pathologies
neurodégénératives démentielles » (Pottier, s. d.) et « Troubles neurocognitifs dans la
MA et des maladies apparentées : I'orthophoniste dans le parcours de soin » par
Devevey (Devevey, 2020b) qui aborde lors d’'une seconde session les mémes

pathologies au stade sévere (Devevey, 2020a).

Ces cing formations décrivent plus ou moins les APP. Certains de leurs descriptifs
mettent en exergue la carence de la littérature sur cette pathologie et sensibilisent au
mangue de connaissances des orthophonistes quant a la spécificité de cette prise en
soin. Par exemple, Renard avance que « les APP sont finalement méconnues, sous

diagnostiquées et freguemment confondues avec la MA, alors que leur prise en charge
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est spécifique. Les récentes avancées dans la littérature imposent une actualisation

des connaissances et une évaluation critériée. » (Renard, s. d.).

Ces formations citées peuvent aussi bien aborder les tableaux cliniques des APP
gue les examens complémentaires a proposer. Cependant, seules deux formations
parmi celles mentionnées sont entierement dédiées au sujet de la prise en soin des
APP. Les autres formations incluent cette pathologie parmi des maladies
neurodégénératives rencontrées en orthophonie. Le temps alloué aux APP dans ces
trois formations est donc probablement infime par rapport aux maladies plus connues
et plus courantes de type MA. Les diagnostics différentiels peuvent étre définis au
cours de ces enseignements pour permettre aux orthophonistes de reconnaitre plus
facilement les pathologies neurodégénératives. La volonté de former Iles
orthophonistes a la prise en soin des pathologies neurodégénératives est de plus en
plus présente. Des mises en situation et des études de cas complexes sont proposées

au sein de ces formations afin de parfaire la pratique clinique orthophonique.

Enfin, le « monde » de la neurologie étant restreint, les médecins neurologues et
gériatres adressent a des orthophonistes de leur connaissance généralement déja
impliqué-es dans ce domaine. Les formations continues ont un co(t et les cas d’APP
sont rares (Teichmann, 2019). Les orthophonistes qui s’y connaissent en neurologie
s’informent de plus en plus sur le sujet et les orthophonistes recevant peu de patient-es
atteint-es d’APP n’engagent généralement pas de frais de formation pour cette
pathologie. Par conséquent, les orthophonistes participant a des formations continues

sur les APP sont parfois déja formé-es initialement sur cette pathologie.

4 Questionnement et hypothéses de I’'étude

En résumé, d’aprés notre analyse concernant les moyens mis a disposition des
orthophonistes dans leur formation initiale et/ou continue pour mieux appréhender les
APP, peu d'outils leur sont fournis afin de prendre en soin efficacement cette
pathologie. Il est nécessaire que les orthophonistes se forment de leur propre initiative
afin d’en apprendre davantage sur le sujet, d’autant plus si une formation initiale sur
les APP n’a pu leur étre présentée. Néanmoins, les formations continues qui leur sont
proposées se centrent davantage sur les pathologies neurodégénératives plus

courantes dont les APP ne font pas partie.

Compte tenu de la description et de la classification récente des APP, il convient de

se demander si les orthophonistes sont en quéte de savoirs complémentaires dans
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certains domaines. Ces savoirs pourraient faire référence aux informations concernant
les caractéristiques théoriques des APP, aux compétences orthophoniques requises
pour prendre en soin cette pathologie ainsi qu’aux supports disponibles pour appuyer
cette prise en soin. Pour répondre a cette problématique, nous interrogerons les
orthophonistes afin d’analyser si leurs besoins different en fonction de leur age, de leur
ancienneté d’exercice ou encore en fonction de leur rapport ou non avec un CMRR.
Pour ce faire, nous ciblerons les besoins prioritaires et communs des orthophonistes
a l'aide de la méthode « Delphi» (Dalkey & Helmer, 1963) dans la perspective
d’élaborer une premiere version d’'un outil qui aurait pour vocation de répondre aux
besoins mis en évidence avec cette étude.

Nous nous attendons a ce que les jeunes orthophonistes, diplomé-es récemment,
se considérent déja sensibilisé-es et informé-es, d’'un point de vue théorique
concernant les APP, par rapport aux orthophonistes plus agé-es et expérimenté-es.
Inversement, ces dernier-éres pourraient estimer avoir les compétences
orthophoniques suffisantes pour prendre en soin cette pathologie et connaitre les
supports adaptés. Aussi, les orthophonistes ayant un lien avec un CMRR auraient des
acquis suffisants sur les APP grace a leur facilité d’accés a de nombreux supports
informatifs sur les différentes pathologies. Leurs besoins en théorie et supports
seraient moindres par rapport aux orthophonistes n’ayant aucun rapport avec un
CMRR. Toutefois, il ne devrait pas y avoir de différence entre ces groupes au niveau

des compétences orthophoniques a acquérir pour prendre en soin les APP.
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[l Méthode

1 Objectifs de I’étude
L'objectif premier de cette étude était d'analyser et de cibler les besoins des
orthophonistes quant a leur savoir concernant les APP. Le second objectif consistait

en la réalisation d'un support d'information a destination de cette population.

2 Présentation de la méthode Delphi

Dans le but de connaitre les besoins des orthophonistes concernant les APP, deux
questionnaires ont été élaborés a partir de la méthode Delphi. Cette méthode a été
développée par Dalkey & Helmer pour obtenir et organiser les opinions d'un groupe
de spécialistes sur des questions de prospective militaire (Dalkey et Helmer, 1963).
Elle permet de recueillir les jugements d’experts a partir d’'une série de questionnaires
de facgon itérative. Il s’agit d'une méthode de recherche adaptable qui est utilisée dans
de nombreux domaines (Landeta, 2006). Elle peut étre utilisée pour mettre en exergue
des besoins que peut avoir une certaine population. Le but d’une étude utilisant la
meéthode Delphi est d’atteindre un consensus ou un classement quant aux besoins par
le biais des itérations successives (Baillette et al., 2013 ; Khosro, 2009 ; Vernette,
1994).

Pour ce travail-ci, deux tours d’enquétes semblaient suffire pour atteindre un
consensus adéquat. La premiere étape consistait a élaborer le premier questionnaire
(Annexe A) pour identifier les principaux thémes de besoins explorés chez les
orthophonistes ayant une activité libérale ou mixte quant aux APP. La seconde étape
consistait a élaborer le second questionnaire (Annexe B) qui a permis de hiérarchiser

les besoins « importants et consensuels » qui ont découlé du questionnaire initial.

3 Population
3.1 Population ciblée par les questionnaires en lighe

Les questionnaires s'adressaient a des orthophonistes francophones exercant en
cabinet libéral ou ayant une activité mixte, c’est-a-dire en exercice libéral et en exercice
salarié. Un critere d’exclusion a été mis en place : celui de I'exercice orthophonique
salarié exclusif. En effet, les orthophonistes exercant en libéral sont généralement plus
isolé-es vis-a-vis des professionnel-les de santé spécialisé-es en neurologie qui

représentent une source de renseignements concernant des pathologies telles que les
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APP. Il est donc probablement plus aisé pour les orthophonistes salarié-es d’avoir des

connaissances affinées sur les APP.

3.2 Population ciblée par le support d’information

Le support d'information vise a renseigner les orthophonistes sur les APP. Il répond
aux besoins dégagés par le premier questionnaire, hiérarchisés grace au second.
L’analyse des moyens donnés aux orthophonistes pour prendre en soin les APP et les
réponses obtenues aux questionnaires ont fait ressortir un besoin de connaissances

venant des orthophonistes. Nous avons tenté d’y répondre par un outil.

4 Matériel

4.1 Réalisation des questionnaires

Les questionnaires ont été constitués via une plateforme en ligne avec une interface
épurée qui paraissait instinctive a utiliser. Les questionnaires étaient simples a remplir
afin d’éviter un possible découragement des répondant-es et des probables abandons
en cours de questionnaire. Pour cela, les questions fermées ont été priorisées afin de
faciliter le remplissage mais également le codage des données recueillies. Les
participant-es ont également eu la possibilité d’ajouter d'autres aspects des besoins
via une catégorie « autre ». Toutes les questions ont été rendues obligatoires a

I'exception de cette derniére catégorie.

4.1.1 Premier questionnaire

Le premier questionnaire évalue les besoins en fonction des caractéristiques des
APP. Nous avons identifié 20 aspects de ces besoins en trois dimensions : 12 aspects
de la dimension des besoins en informations (INF), 4 aspects de la dimension des
besoins en compétences (SKI) et 4 aspects de la dimension des besoins en supports
(SUP).

Le profil des répondant-es est établi : age, cadre professionnel, structure d’exercice
en cas d’activitt mixte, nombre d’années d'exercice, lien avec un CMRR. Le
questionnaire interroge aussi I'orthophoniste sur le nombre de patient-es présentant
une APP suivis depuis le début de sa pratique et sur son niveau de connaissance de
cette pathologie. Ces rubriques de profils visent a catégoriser les orthophonistes pour
faciliter 'analyse de nos résultats. La seconde partie appréhende le niveau des
besoins des participant-es quant aux APP. Les orthophonistes ont été invité-es a

évaluer l'importance de chacun des 20 aspects des besoins sélectionnés sur une
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échelle en neuf points avec trois ancres : 1 (pas important), 5 (d'importance modérée)

et 9 (extrémement important).

4.1.2 Second questionnaire

Le second tour reposait sur un deuxieme questionnaire élaboré a partir des
réponses obtenues au premier questionnaire. Pour le créer, deux critéeres
déterminaient les aspects des besoins a sélectionner a partir des réponses du premier.
Ces aspects devaient étre a la fois « consensuels », c'est-a-dire avoir obtenu minimum
75 % des réponses des orthophonistes dans la partie la plus importante de I'échelle
[7-9], et « importants », a savoir les scores donnés par les orthophonistes devaient
étre supérieurs ou égaux (=) a 8 au niveau médian. Ce seuil a été montré comme
favorisant une fiabilité élevée (Campbell et al., 2004). Parmi les aspects sélectionnés
et proposés dans ce deuxiéme questionnaire, les prestataires de soins ont été invité-es
a les classer par ordre d’'importance, de 1 a 5 : 5 étant le moins important et 1 le plus

important.

Plusieurs types de supports d’information sur les APP ont été proposés aux
orthophonistes pour mieux définir leurs besoins en termes de formation

complémentaire.

4.2 L’analyse des données
Les caractéristiques relatives aux orthophonistes ayant participé au questionnaire

ont été analysées qualitativement avec des fréquences (sous forme de pourcentages).

Nous avons de nouveau eu recours a une analyse qualitative pour les scores
obtenus a I'échelle des besoins, avec des moyennes (M) et écarts-types (ET). Les taux
de réponses dans les trois parties de I'échelle ont également été deécrits. Les
participant-es ont été stratifié-es selon leur age, leur ancienneté et leur lien ou non
avec un CMRR afin de les comparer via des tests évaluant des données non-
paramétrigues. Les résultats ont été décrits selon la significativité de la comparaison
des différents groupes. Pour le deuxiéme questionnaire, la fréquence de sélection de
chaque aspect des besoins a été détaillée.

4.3  Elaboration du support d’information

La plaquette d’information, présentée en annexe C, a été créée en tenant compte
des besoins importants et consensuels recueillis via le premier questionnaire
d’enquéte. Nous avons utilisé la littérature scientifique récente (Annexe D), en

sélectionnant les informations les plus pertinentes et les plus simples pour favoriser
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I'accés au plus grand nombre. Nous avons eu recours au logiciel en ligne Canva pour
la réalisation de la plaquette et nous avons choisi de décliner ce support en format
numérique de type PDF. Le choix du support s’est porté sur un format papier et
électronique, type brochure, pour rester le plus fidéle possible aux attentes du second
guestionnaire. La quantité de texte a été réduite au maximum et des pictogrammes
ont été ajoutés afin de faciliter la lecture et la compréhension de ce document. Nous
avons choisi de mettre des couleurs sur le document afin de le rendre plus agréable a
lire, en nous assurant que le document soit lisible. La plaquette d’information est
composée de six volets. Le premier volet présente le titre du document et les cing

autres volets reprennent les aspects des besoins sélectionnés.

5 Procédure

5.1 Procédure employée pour les questionnaires

Le questionnaire initial a été validé par des professionnels de santé de la
Consultation Mémoire de Ressources et de Recherche de [I'Hbpital des
Charpennes (CMRR de Lyon) : R. Bachelet, psychologue spécialisé en
neuropsychologie et L. Cotte, orthophoniste. Il a été mis en ligne pour une durée de
trois mois, de novembre 2019 a janvier 2020. Le second questionnaire a été mis en
ligne pendant deux mois, de février & mars 2020. L'objectif était de totaliser un
maximum de réponses pour obtenir un échantillon le plus représentatif possible de la
population choisie. L'anonymat des participant-es a été respecté, les données
recueillies ne permettant pas de les identifier. Les questionnaires ont été transférés
par mail au moyen de listes de diffusion d’orthophonistes et diffusés via des réseaux
sociaux destinés a des groupes prives, essentiellement consacrés a des sujets
orthophoniques. En début de questionnaire, une notice d’information (Annexe E) était
jointe sur les conditions d’utilisation des données transmises, la garantie de 'anonymat
et les principaux objectifs de 'enquéte.

Les données ont été analysées a l'aide du logiciel Microsoft Office Excel version
2010 et du logiciel JASP d’analyse statistique (JASP Team, 2019).
5.2  Procédure employée pour le support d’information

La création du support d'information a débuté a la suite de la fermeture du second
guestionnaire et de l'analyse de ses données. Ce document a été élaboré pour

répondre au mieux aux attentes et besoins de la population sondée.
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Il Résultats

Dans cette partie, nous mettrons en exergue les résultats obtenus aux
questionnaires. Dans un premier temps, nous détaillerons par une analyse qualitative
les différentes données descriptives obtenues, c’est-a-dire les effectifs et moyennes
atteints au premier questionnaire. Dans un second temps, nous exposerons les
données inférentielles recueillies a partir des tests statistigues Mann-Whitney (Mann
& Whitney, 1947) et Anova nous permettant d'effectuer des liens établis par nos
hypothéses de départ. Celles-ci ont pour objectif de définir si des variables
indépendantes telles que I'age de 'orthophoniste, son ancienneté professionnelle ou
son lien avec un CMRR ont une influence sur ses besoins concernant les APP
(variable dépendante). Dans les tableaux, une différence significative entre des
valeurs est signalée par une mise en gras et par un astérisque (*). Nous détaillerons
ensuite les résultats obtenus au second tour par une analyse qualitative. L'ensemble
des questions proposées au sein des questionnaires ne sera pas soumis a une
analyse détaillée puisque les résultats présentés ci-dessous auront pour but de

répondre a la problématique et aux hypotheses de ce travail.

1 Premier questionnaire

1.1 Données descriptives des caractéristiques des orthophonistes

Entre novembre 2019 et janvier 2020, 55 orthophonistes ont participé au premier
questionnaire. Leur moyenne d’age était de 37 ans. Prés de la moitié des
orthophonistes, soit 45,50%, exercaient leur profession depuis plus de 10 ans, 16,40%
des participant-es étaient orthophonistes depuis 5 a 10 ans et 38,20% des
répondant-es exercaient ce métier depuis moins de 5 ans. Parmi les 55
orthophonistes, 46 pratiquaient en libéral, soit 83,60% des réponses recueillies et neuf
avaient une activité mixte, soit 16,40% des réponses. Parmi les orthophonistes
exercant leur profession en activité mixte, six travaillaient en structures hospitalieres.
Les trois autres participant-es étaient salarié-es de structures accueillant des enfants
et/ou adolescent-es. Plus de la moitié des orthophonistes, 31 sur 55, n’avaient aucun
rapport avec un CMRR soit 57% alors que 24 avaient un lien avec un centre, soit 43%.
Par ailleurs, 29,10% des répondant-es n’avaient jamais rencontré-es de patient-es
atteint-es d’APP en clinique, 69,10% avaient déja pris en soin entre un et dix patient-es
et un-e seul-e orthophoniste avait pris en soin plus de dix personnes porteuses d’APP,

soit 1,80%. Parmi les 55 répondant-es, huit n’avaient jamais eu de formation sur les
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APP soit 14,57%, 24 d’entre eux-elles (43,63%) avaient pu recevoir une formation
initiale sur cette pathologie, six avaient acquis une expérience de prise en soin des
APP par la pratique clinique et six autres avaient pu recevoir une formation continue
sur le sujet, c’est-a-dire 10,90%. Enfin, 11 orthophonistes s’étaient formé-es par
I'expérience et par la formation continue, soit 20%.

La moyenne d’age des orthophonistes n’ayant jamais recu de formation concernant
les APP était de 40 ans. La totalité de ces thérapeutes étaient praticien-nes depuis
plus de 10 ans et exercaient en cabinet libéral. Aucun-e n’avait de rapport avec un
CMRR et n’avait déja pris en soin de personne porteuse d’APP. Les thérapeutes ayant
acquis une experience des APP grace a la pratique clinique avaient également une
moyenne d’age de 40 ans. Les 24 orthophonistes ayant recu une formation initiale en
CFUO avaient en moyenne 32 ans ; seulement six n’avaient jamais pris en soin de
patient-e atteint-e d’APP.

Ensuite, I'échelle des besoins incluant des scores allant de 1 a 9 a été analysée
pour chaque item. Le score d'importance moyen des 20 aspects était de 6.83 (ET =
2.13), variant selon les dimensions des besoins. Ces scores sont représentés dans le
tableau 1 (en Annexe F). La dimension INF était la moins importante, avec un score
moyen de 6.60 (ET = 2.08). Dans cette dimension, les thérapeutes ont accordé les
scores les plus bas au support pharmaceutique et au diagnostic médical. Les
orthophonistes ont attribué un score moyen de 7.49 (ET = 2.10) pour la dimension SKI
etde 6,87 (ET = 2,15) pour la dimension SUP. Dans ces domaines, les scores les plus
élevés ont été attribués aux besoins d’informations sur les modalités de la prise en
soin orthophonique et sur I'aide aux aidant-es.

Pour analyser les résultats en fonction de nos hypotheses, ils ont été détaillés
qualitativement puis quantitativement. Les scores obtenus a I'échelle pour chaque
dimension des besoins ont été analysés en fonction de I'dge des orthophonistes, de
leurs années d’exercices ainsi que de leur rapport avec un CMRR.

1.2 Besoins des orthophonistes en fonction de leur age
1.2.1 Données descriptives

L’age médian des participant-es était de 34 ans. Pour analyser les besoins des
orthophonistes concernant les APP en fonction de leur age, une stratification et une
comparaison des deux groupes d’orthophonistes ont été réalisées a partir de cet age

médian. Les 26 thérapeutes compris-es dans la tranche d’age la plus jeune exergaient
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leur métier depuis peu, 20 travaillaient depuis moins de 5 ans c’est-a-dire 77% et six
travaillaient depuis 5 a 10 ans soit 23%, aucun-e de ces orthophonistes ne travaillait
depuis plus de 10 ans. Parmi cette population, 18 avaient déja pris en soin au moins
un patient-e atteint-e d’APP. Aussi, six des neuf thérapeutes exercant une activité
mixte faisaient partie de cette tranche d’age. Parmi les répondant-es de plus de 34
ans, la grande majorité exercait leur métier depuis plus de 10 ans, seulement trois
étaient orthophonistes depuis 5 a 10 ans et un-e seul-e I'était depuis moins de 5 ans.
Aussi, I'orthophoniste ayant suivi plus de 10 patient-es atteint-es d’APP faisait partie
de ce groupe de répondant-es. Par ailleurs, les huit orthophonistes n’ayant pas recu
de formation initiale concernant les APP intégraient cette partie de la population et
seulement six avaient pu étre formé-es pour prendre en soin cette pathologie pendant
leur formation initiale.

1.2.2 Données inférentielles

Des tests statistiques de Mann-Whitney (Mann & Whitney, 1947) ont été réalisés
afin de pouvoir rendre compte de I'effet de 'dge des participant-es sur les besoins
concernant les APP en général puis pour chaque dimension (les résultats sont
présentés dans le tableau 2).

L’age des orthophonistes a un effet significatif sur leurs besoins concernant les
APP, U = 186994.500, p < .001. Les orthophonistes agé-es de 34 ans ou moins (M =
7.25, ET = 1.98) ont effectivement un score général plus élevé que les thérapeutes
ayant plus de 34 ans (M = 6.46, ET = 2.18).

Tableau 2

Comparaison de moyennes des scores obtenus par les groupes de 34 ans ou moins

et de plus de 34 ans pour chaque dimension des besoins (test Mann-Whitney).

34 ans ou moins Plus de 34 ans
Mesures M ET M ET U p
INF 7.01 1.95 6.23 2.13 66791.50 < 0.001*
SKI 8.02 1.87 7.05 2.19 3725.00 < 0.001*
SUP 7.20 1.99 6.57 2.26 4961.00 0.020*

La présentation des résultats dans le tableau 2 met en évidence un effet significatif
de I'age de I'orthophoniste sur ses besoins en informations sur les APP, U = 66791.50,
p < .001. En effet, les orthophonistes de 34 ans ou moins (M = 7.01, ET = 1.95)

obtiennent des scores significativement supérieurs a ceux du groupe des
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orthophonistes agé-es de plus de 34 ans (M = 6.23, ET = 2.13). L'age de
I'orthophoniste a également un effet significatif sur ses besoins concernant les APP en
compétences, U = 3725.00, p < .001. Les orthophonistes agé-es de 34 ans ou moins
(M =8.02, ET = 1.87) obtiennent effectivement des scores significativement supérieurs
a ceux du groupe de plus de 34 ans (M = 7.05, ET = 2.19). Enfin, les résultats mettent
également en exergue un effet de I'dge de I'orthophoniste sur ses besoins concernant
les APP en supports, U = 4961.00, p =.020. Plus précisément, les scores obtenus par
les orthophonistes ayant 34 ans ou moins (M = 7.20, ET = 1.99) sont significativement
supérieurs a ceux du groupe des orthophonistes de plus de 34 ans (M = 6.57, ET =
2.26).

1.3 Besoins des orthophonistes en fonction de leurs années d’exercice

1.3.1 Données descriptives

La moyenne d’age des orthophonistes diplémé-es depuis moins de 5 ans était de
28 ans. Un-e orthophoniste avait un age supérieur (54 ans) par rapport a la moyenne
d’age des participant-es au questionnaire (37 ans). Parmi les plus jeunes diplomé-es,
seulement cing n’avaient jamais pris en soin de patient-es atteint-es d’APP.
Concernant les orthophonistes faisant partie de la tranche de 5 a 10 années
d’ancienneté professionnelle, leur moyenne d’age était de 32 ans. Dans ce groupe,
seulement deux soignant-es avaient un lien avec un CMRR, deux orthophonistes
n’avaient recu aucune formation sur les APP et seulement deux autres avaient recu
une formation initiale. Enfin, la moyenne d’age des orthophonistes exercant leur
profession depuis plus de 10 ans était de 47 ans. Parmi ces thérapeutes, six n’avaient
jamais été formé-es pour prendre en soin les APP et seulement cing avaient pu
recevoir une formation initiale. Seulement six orthophonistes pratiquant depuis plus de

10 ans n’avaient jamais pris en soin de patient-es atteint-es d’APP.

1.3.2 Données inférentielles
Des tests statistiques d’Anova ont été réalisés afin de pouvoir rendre compte de
I'effet de I'ancienneté d’exercice des participant-es sur leurs besoins concernant les
APP en général puis pour chaque dimension (présenté dans le tableau 3).
L’ancienneté d’exercice a un effet significatif sur le score a I'’échelle des besoins
concernant les APP de fagon générale, F(2, 1097) = 10.141, p < .001. Plus
exactement, les analyses de contrastes révelent le fait que les orthophonistes exercant

leur métier depuis 5a 10 ans (M =6.72, ET = 2.16) obtiennent un score a I'échelle des
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besoins inférieur a celui des orthophonistes diplomé-es depuis moins de 5 ans (M =
7.19, ET = 2.07), p = .013. Ces dernier-éres obtiennent un score supérieur a celui des
professionnel-les diplémé-es depuis plus de 10 ans (M = 6.57, ET = 2.36), p < .001.
Tableau 3

Comparaison de moyennes des scores obtenus par les groupes diplémés depuis
moins de 5 ans, entre 5 et 10 ans et plus de 10 ans selon chaque dimension des

besoins (test Anova).

Entre 0 et 5 ans Entre 5 et 10 ans Plus de 10 ans
Mesures M ET M ET M ET F p
INF 6.94 2.05 6.50 2.13 6.35 2.06 5.566 0.004*
SKI 8.01 2.00 7.27 2.00 7.14 2.15 4.277 0.015*
SUP 7.14 2.01 6.83 2.36 6.66 2.19 1.151 0.318

L’Anova représentée dans le tableau 3 met en évidence un effet du nombre
d’années d’exercice orthophonique sur le score a I'échelle des besoins en
informations, F(2, 657) =5.566, p = .004. Plus précisément, les analyses de contrastes
indiquent que les orthophonistes exercant depuis plus de 10 ans ont un score plus
faible a I'échelle des besoins pour la dimension informations que les orthophonistes
diplémé-es depuis moins de 5 ans (p <.001). Les résultats obtenus par I’Anova mettent
également en avant un effet du nombre d’années d’exercice orthophonique sur le
score a I'échelle des besoins en compétences, F(2, 217) = 4.277, p = .015. Plus
exactement, les analyses de contrastes montrent que les orthophonistes exergant
depuis plus de 10 ans ont un score plus faible a I'échelle des besoins en compétences
que les orthophonistes diplomé-es depuis moins de 5 ans (p = .005). Cependant, le
nombre d’années d’exercice orthophonique n’a pas d’effet sur le score a I'’échelle des
besoins en supports, F(2, 217) = 1.151, p = .318.

Les scores obtenus par les orthophonistes diplomé-es depuis moins de 5 ans ne se
différenciaient pas de ceux obtenus par les orthophonistes exercant depuis 5 a 10 ans
pour chague dimension des besoins.

1.4 Besoins des orthophonistes en fonction de leur lien avec un CMRR
1.4.1 Données descriptives

Seulement trois orthophonistes ayant un lien avec un CMRR n’avaient jamais pris

en soin de patient-e atteint-e d’APP, soit 12,50%, contre 13 parmi les thérapeutes

n'ayant aucun lien avec un centre, c’est-a-dire 41,93%. Deux orthophonistes qui

19

BOUAUD
(CC BY-NC-ND 2.0)



avaient un lien avec un CMRR exercaient leur profession en activité mixte, les six

autres faisaient partie du groupe n’ayant pas de lien avec un centre.

1.4.2 Données inférentielles

Des tests statistiques de Mann-Whitney (Mann & Whitney, 1947) ont été réalisés
afin de pouvoir rendre compte de I'impact du lien des participant-es avec un CMRR
sur les besoins concernant les APP en général puis pour chaque dimension (présenté

dans le tableau 4).

Les résultats de l'analyse statistigue mettent en exergue un effet du lien de
I'orthophoniste avec un CMRR sur ses besoins concernant les APP en général, U =
179844.500, p < .001. Les orthophonistes ayant un lien avec un CMRR (M =6.21, ET
= 2.54) obtenaient effectivement un score global significativement inférieur a celui des
professionnel-les n’ayant aucun rapport avec un centre (M = 7.31, ET = 1.58).
Tableau 4
Comparaison de moyennes des scores obtenus par le groupe des orthophonistes

ayant un lien avec un CMRR et celui des orthophonistes n’ayant pas de lien avec un

CMRR selon chaque dimension des besoins (test Mann-Whitney).

Lien avec un CMRR Pas de lien avec un CMRR

Mesures M ET M ET U p
INF 6.03 2.47 7.04 1.59 6420.00 < 0.001*
SKI 6.91 2.63 7.94 1.43 6693.00 0.094
SUP 6.03 2.55 7.52 1.50 7945.00 < 0.001*

Les résultats présentés dans le tableau 4 mettent en évidence un effet significatif
du lien de l'orthophoniste avec un CMRR sur ses besoins concernant les APP en
informations, U = 64209.000, p < .001. En effet, les orthophonistes ayant un lien avec
un CMRR (M = 6.03, ET = 2.47) obtiennent des scores correspondant a leurs besoins
en informations concernant les APP significativement inférieurs a ceux du groupe des
orthophonistes n’ayant aucun rapport avec un CMRR (M =7.04, ET = 1.59). Aussi, les
résultats mettent en avant un effet significatif du lien de I'orthophoniste avec un CMRR
sur ses besoins concernant les APP en supports, U = 7945.500, p < .001. Plus
précisément, les orthophonistes ayant un lien avec un CMRR (M = 6.03, ET = 2.55)
obtiennent des scores correspondant a leurs besoins de connaissances en supports

sur les APP significativement inférieurs a ceux du groupe des orthophonistes n’ayant
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aucun lien avec un CMRR (M = 7.52, ET = 1.50). Cependant, les analyses
représentées ne mettent pas en évidence un effet du lien de I'orthophoniste avec un

CMRR sur ses besoins concernant les APP en compétences, U = 6693.000, p = .094.

1.5 Besoins consensuels et importants

Les besoins « consensuels » et « importants » ont pu étre mis en évidence d’apres
les résultats obtenus au premier questionnaire. Pour rappel, pour étre sélectionné, un
item devait obtenir minimum 75% des réponses dans la tranche [7-9] de I'échelle et un
score médian = 8. Les items sélectionnés sont présentées dans le tableau 5 ci-dessous.

Tableau 5

Présentation des cing aspects des besoins sélectionnés pour le second questionnaire.

Distribution dans

Aspects des besoins Dimension Médiane M(ET) I'échelle [7-9] (%)
Les explications et conseils a donner
. SKiI 8 7.23(2.17) 78
aux aidants
Les épreuves déterminantes du bilan
. SKi 8 7.56(2.10) 83
orthophoniques
Les modalités de prise en soin
_ SKi 8 7.56(2.09) 83
orthophonique
Les approches thérapeutiques
_ SKiI 8 7.61(2.06) 85
orthophoniques
Les aménagements possibles dans la
INF 8 7.20(2.04) 78

vie quotidienne

D’aprés le tableau 5, les quatre aspects de la dimension des besoins en
compétences ont tous été sélectionnés par 78 a 85% des professionnel-les. L'aspect
« les approches thérapeutiques orthophoniques » a recu un taux de sélection élevé
(85%). Un aspect des besoins en informations a été choisi mais aucun aspect des

besoins en supports n'a été sélectionné pour le second tour.

Par ailleurs, cing aspects des besoins ont été jugés importants mais non
consensuels, provoquant donc un dissensus. Avec un score médian = 8, ils ont été
jugés « extrémement importants » par 67 a 74% des orthophonistes ayant répondu au
premier questionnaire. Il s’agissait de deux besoins en informations (le profil langagier
des différentes formes d’APP et la conscience du trouble du patient) et de trois besoins
en supports de travail (la littérature sur les protocoles de prise en soin, les associations

d’aide aux patients et aux aidants ainsi que les lieux d’accueil des patients).
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2 Second questionnaire

Les cinq aspects des besoins considérés comme « importants » et « consensuels »
par les orthophonistes ayant participé au premier questionnaire ont été hiérarchisés
par le biais du second questionnaire (tableau 6) auquel 64 orthophonistes ont répondu.
Tableau 6

Classement des aspects des besoins importants et consensuels (en pourcentages).

Ordre Thémes Réponses (%)
1 Les épreuves déterminantes du bilan orthophonique 23
2 Les explications et conseils a donner aux aidants 29
3 Les modalités de prise en soin orthophonique 25
4 Les aménagements possibles dans la vie quotidienne 31
5 Les épreuves déterminantes du bilan orthophonique 32

D’aprés le tableau 6, la hiérarchisation des cinq aspects des besoins sélectionnés
grace au premier questionnaire a mis en avant la nécessité des orthophonistes d’étre
informé-es prioritairement a propos des épreuves déterminantes du bilan
orthophoniques (23% des réponses pour cet item en premiere position). Pourtant, ce
méme aspect a également été sélectionné comme étant le point le moins important

par 21 personnes sur 64, soit 32% des réponses.
Figure 1

Formats de support d’information plébiscités par les répondant-es (exprimés en

pourcentages)

Formation a distance Livret explicatif

47% 37%

Formation en CMRR
16%

La figure 1 résume les préférences des orthophonistes concernant la fourniture
d’informations vis-a-vis des APP. La majorité des soignant-es ont déclaré préférer
parfaire leurs connaissances concernant les APP par le biais d'une formation a
distance (47%), le livret explicatif a été demandé en seconde position avec 37% des

réponses.
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IV Discussion et Conclusion

L’objectif de cette étude était de déterminer les besoins prioritaires et communs des
orthophonistes sur leur savoir des APP. Par une revue de littérature, la récence et la
carence des moyens donnés aux orthophonistes pour connaitre au mieux et prendre
en soin efficacement les APP ont été mises en exergue. De ce fait, nous avons
supposé que les orthophonistes auraient des besoins quant au savoir de cette
pathologie. Pour le vérifier, un questionnaire d’enquéte nous a permis de souligner les
besoins des orthophonistes au sujet de cette pathologie selon leurs profils et de les
hiérarchiser par le biais d’'un second questionnaire. L’analyse des résultats nous a
conduit a créer un support d’'information dédié. Aprés avoir analysé les résultats
exposés précédemment, nous discuterons des limites de ce mémoire, avant d’en
identifier les perspectives et les apports pour la pratique clinique orthophonique et de

conclure cette étude.

1 Discussion des résultats aux questionnaires

1.1 Caractéristiques de I’échantillon

L’enquéte menée grace aux questionnaires a dévoilé un intérét vis-a-vis de cette
étude étant donné le nombre de réponses recueillies. Nos criteres d’'inclusion (exercice
libéral ou mixte) ont permis de représenter la grande majorité de la population des
orthophonistes en général. En effet, les orthophonistes ayant un exercice libéral ou
mixte représentaient 81,18% des professionnel-les sur le territoire francais en 2018
(Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des Statistiques (DREES),
2019). L’age moyen des orthophonistes frangais-es exergant en libéral ou en activité
mixte est de 41,8 ans (DREES, 2019). Notre échantillon représentait une population
jeune (age moyen de 37 ans) par rapport a 'age moyen de la population générale des
orthophonistes, néanmoins, elle s’en rapprochait. Ensuite, en stratifiant I'échantillon
entre les orthophonistes exergant depuis plus de 10 ans (45,40% de I'’échantillon
global) et les orthophonistes exercant depuis moins de 10 ans (54,60% des
répondant-es), nous observons une bonne répartition de 'ancienneté d’exercice. Notre
support d’information, créé a partir des besoins identifiés via le questionnaire, se base
donc sur un échantillon plutét représentatif de la population d’orthophonistes.

Nous notons qu'une grande majorité des orthophonistes ayant répondu au
guestionnaire (69%) avait déja pris en soin au moins une personne atteinte d’APP.
Ainsi, un intérét initial pour cette pathologie ou ce sujet de mémoire a pu inciter les
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personnes les plus impliquées a participer au sondage. Cependant, quasiment trois
orthophonistes sur dix n’en avaient jamais pris en soin. Cela est conséquent et révele

la curiosité des orthophonistes quant a cette pathologie.

Par ailleurs, 14,57% des participant-es n’avaient jamais été formé-es sur les APP,
leur moyenne était de 40 ans, soit une moyenne d’age supérieure a celle de
I'échantillon globale. La totalité de ces orthophonistes étaient diplomé-es depuis plus
de 10 ans. Cela vient confirmer le fait que les orthophonistes ayant de I'ancienneté
d’exercice n‘ont pu recevoir de formation concernant les APP étant donné
I'enseignement récent de cette pathologie dans les CFUO comme précisé au début de
ce travail. Inversement, les orthophonistes ayant recu une formation initiale en CFUO
avaient en moyenne 32 ans et représentaient donc une population jeune par rapport a

la moyenne d’age globale des répondant-es.

1.2 Besoins des orthophonistes quant au savoir sur les APP

Nous avions rassemblé deux de nos hypotheses opérationnelles qui concernaient
les besoins des orthophonistes sur leur savoir des APP en fonction de leur age et de
leur ancienneté d’exercice. Nous postulions que les jeunes orthophonistes diplémé-es
récemment auraient des besoins moins importants en connaissances théoriques sur
les APP que les orthophonistes plus agé-es diplomé-es plus tét. Cela s’expliquerait
par la récence de I'enseignement des APP dans les CFUO et par la rareté des
formations continues entierement dédiées a cette pathologie. Cependant, nous
présupposions que les orthophonistes plus agé-es et expérimenté-es devraient
manifester des besoins moins importants a propos des compétences orthophoniques
requises pour prendre en soin cette pathologie et concernant les besoins en supports.
En effet, ces thérapeutes pourraient avoir acquis davantage de compétences que les
jeunes novices et pourraient étre au courant des supports disponibles pouvant appuyer
leur pratique clinique.

Les résultats de I'analyse quantitative révélent que les orthophonistes agé-es de 34
ans ou moins ont en général nettement plus de besoins concernant le savoir des APP
que les orthophonistes ayant plus de 34 ans. Plus précisément, le groupe des jeunes
orthophonistes obtient des scores plus élevés que ceux des orthophonistes plus
agé-es, pour chaque dimension des besoins. Parallelement, les résultats indiquent que
les orthophonistes dipldmé-es récemment ont également davantage de besoins

concernant le savoir des APP que les orthophonistes diplomé-es depuis plus
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longtemps. En effet, les orthophonistes expérimenté-es avaient moins de besoins par
rapport aux thérapeutes dipldomé-es récemment pour les dimensions informations et
compétences. En ce qui concerne la dimension supports, aucune différence entre les
deux groupes n’a pu étre exposée.

Ces conclusions vont a I'encontre de nos hypothéses de départ concernant les
besoins des orthophonistes en informations mais elles soutiennent nos hypotheses
faisant référence aux besoins en compétences. Les résultats faisant référence aux
besoins en connaissances théoriqgues peuvent étre expliqués par un manque de
confiance en soi que les jeunes novices peuvent ressentir au début de leur pratique
clinique. Des chercheur-es ont effectivement affirmé que le développement de la
confiance en soi est la tache principale a laquelle les thérapeutes nouvellement
diplémé-es sont confronté-es (Bischoff, 1997 ; Duryee et al., 1996 ; Patterson et al.,
1998 ; Skovholt & Ronnestad, 1992a ; Skovholt & Ronnestad, 1992b ; Tryon, 1996).
Les fluctuations de leur confiance en soi seraient liées aux expériences vécues en
formation initiale (contact clinique et supervision positive). De plus, 'APP est une
pathologie rare donc peu rencontrée en clinique (Teichmann, 2019). Les thérapeutes
expérimenté-es auraient une base solide d'expériences cliniques leur permettant de
comparer chaque nouvelle situation. Cet ensemble d'expériences internalisées peut
servir a stabiliser leur confiance méme face a de nouvelles expériences cliniques. En
revanche, les thérapeutes débutant-es, faute de pratique, n'ont pas de base
d'expériences cliniques, ce qui les fait douter de leurs capacités a gérer de nouvelles
pathologies. Par conséquent, toute nouvelle situation entrainerait une baisse de
confiance en soi (Bischoff et al., 2002). Enfin, les orthophonistes jeunes diplomé-es
manifestent probablement davantage leurs besoins par rapport aux orthophonistes
expérimenté-es. Il est effectivement possible que ces dernier-eres aient des besoins
mais les expriment moins par complaisance dans leur pratigue et dans leurs
connaissances théoriques déja acquises pour d’autres pathologies. Ces
connaissances peuvent étre parfois transposées a des pathologies rares que sont les
APP. L’adaptabilitt des soignant-es et la reconnaissance de symptomes déja

rencontrés en clinique peuvent leur permettre de traiter de nouvelles pathologies.

Les résultats obtenus a I'échelle des besoins en supports sont différents en fonction
de I'age et de I'ancienneté professionnelle. Les orthophonistes plus agé-es sont moins

en demande dinformations sur les supports disponibles que les jeunes
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orthophonistes, ce qui confirme ce que nous supposions au départ. Cependant, il n’y
a aucune différence entre les groupes d’orthophonistes concernant les besoins en
supports selon leur ancienneté professionnelle. Nous pouvons penser que les
orthophonistes diplomé-es récemment n’ont pas recu d’enseignement sur les supports
disponibles pour appuyer leur prise en soin puisque cela ne fait pas partie du
programme d’enseignement des CFUO. De surcroit, les orthophonistes plus
expérimenté-es peuvent ne pas étre renseigné-es sur les supports disponibles étant

donné la récence des données probantes et de la littérature sur le sujet.

La derniere hypothése opérationnelle évoquée se rapportait aux besoins des
orthophonistes quant a leur savoir des APP en fonction de leur lien avec un CMRR.
Nous supposions que les orthophonistes ayant un lien avec un CMRR auraient moins
de besoins concernant les APP en informations et en supports que les thérapeutes
n'ayant pas de lien avec l'un de ces centres. En effet, les CMRR permettent aux
professionnel-les de se renseigner plus facilement sur des pathologies telles que les
APP (CHU de Montpellier, 2004). Néanmoins, nous présumions qu’il n’y aurait aucune
différence entre ces groupes pour la dimension compétences puisque le lien avec un
CMRR ne permet pas a I'orthophoniste d’acquérir davantage de compétences dans
sa pratique. Les résultats de I'analyse quantitative révélent que les orthophonistes
n’ayant aucun lien avec un CMRR ont effectivement plus de besoins concernant les
APP gue les orthophonistes ayant un rapport avec un centre pour les dimensions
informations et supports. La comparaison des groupes d’orthophonistes en fonction
de leur lien avec un CMRR ne révélait pas de différence pour la dimension
compétences. Les résultats des analyses quantitatives venaient donc confirmer nos
hypothéses de départ.

En général, les orthophonistes ont accordé plus d’importance pour la dimension
faisant référence aux compétences a acquérir pour prendre en soin les APP et pour
I'aspect des aménagements possibles dans la vie quotidienne qui faisait partie de la
dimension informations. Les thérapeutes n'ont pas exprimé de besoins importants
concernant les aspects médicaux des APP. Par conséquent, les orthophonistes
semblent davantage intéressé-es par des informations sur les compétences a avoir
pour prendre en soin efficacement les APP que par des informations sur les
caractéristiques théoriques de cette pathologie. En parallele, trois besoins en supports

de travail ont été jugés importants mais non consensuels, ce qui laisse penser que les
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orthophonistes accordent de l'importance pour les supports pouvant appuyer leur

exercice clinique.

La hiérarchisation des cing aspects des besoins a mis en avant la nécessité des
orthophonistes d’étre informé-es prioritairement a propos des épreuves déterminantes
du bilan orthophonique. Cependant, ce méme aspect a également été sélectionné
comme étant le point le moins important par 21 personnes sur 55. La hiérarchisation
est donc a nuancer étant donné la disparité des avis des participant-es. Il aurait été
intéressant de savoir si les orthophonistes étant en lien avec un CMRR et les jeunes
récemment dipldmé-es hiérarchisaient les besoins de la méme maniere que les
orthophonistes sans lien avec un CMRR, plus agé-es et expérimenté-es.

Enfin, le livret explicatif a été choisi en seconde position a la question de savoir quel
support les orthophonistes préféraient-ils-elles avoir qui inclurait les cing aspects des
besoins sélectionnés ? Nous avons donc décider de proposer une brochure

informative pour répondre a cette demande.

2 Limites et biais de I'étude

Les besoins des orthophonistes quant au savoir des APP ont pu étre évalués grace
a un questionnaire. Ce choix de support présente quelques limites. Tout d'abord, nous
supposons qu'une majeure partie des répondant-es ait accepté de répondre avec un
intérét initial pour les APP tandis que les orthophonistes ayant un attrait plus faible
pour cette pathologie ont probablement moins souhaité y répondre. Cet élément
constitue un biais dans la fidélité des réponses selon la population globale choisie.
Pour limiter ce biais, nous avons veillé a transmettre le questionnaire a travers des
listes de diffusion et groupes de réseaux sociaux ne ciblant pas un domaine en
particulier. Ensuite, nous avons choisi un questionnaire auto-administré, les
participant-es y répondaient seul-es, sans I'aide d’un tiers. Ce mode d'administration
présente l'avantage d'un sentiment d'anonymat qui invite les répondant-es a fournir
des réponses honnétes, sans influence. Il s’agit d’'un format facile a mettre en place,
ce qui permet une collecte simple et rapide des données. Il existe deux inconvénients
dans le choix d’'un questionnaire : le premier réside dans l'impossibilité de reformuler
les questions en cas d'incompréhension ou de mauvaise interprétation ; le second est
lie a I'impossibilité de vérifier les informations fournies par les orthophonistes. Par

exemple, certain-es orthophonistes salarié-es intéressé-es par le sujet ont pu répondre
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au questionnaire en indiguant travailler en activité mixte malgré la précision du critére

d’exclusion de départ sans que nous ayons pu le vérifier par la collecte des données.

Nous avons conscience que regrouper en une seule hypothése deux
caractéristiques des orthophonistes, I'age et I'ancienneté d’exercice, constitue un biais
experimental. En effet, nous avons pris le risque d’étre confrontées a des thérapeutes
reconverti-es professionnellement. Notre échantillon a recensé un-e orthophoniste sur
55 qui s’était probablement reconverti-e. Cette personne faisait partie de la tranche
d’age des plus de 34 ans et exercait ce métier depuis moins de 5 ans, elle représentait
1,81% de notre échantillon. Notre échantillon ne représentait donc pas la population
des orthophonistes ayant réalisé une reconversion professionnelle puisque, d’apres
une étude réalisée par la Fédération Nationale des Etudiants en Orthophonie (FNEO)
en 2016, 12% des étudiant-es ayant répondu a leur questionnaire étaient en

reconversion professionnelle (FNEO, 2017).

Il aurait pu étre intéressant de savoir si 'age était un repére de confiance en soi, les
orthophonistes plus agé-es, reconverti-es et dipldmé-es récemment pourraient étre
plus en confiance par rapport a une nouvelle situation clinique.

Certaines questions auraient pu étre approfondies, notamment celle relative a
I'ancienneté professionnelle. En effet, nous avons probablement davantage visé les
jeunes orthophonistes en proposant deux tranches de 5 ans d’écart tandis que la
portion se rapportant aux orthophonistes expérimenté-es était beaucoup plus large
(plus de 10 ans d’expérience clinique). Cela pourrait expliquer le fait qu’il n’y ait pas
de différence entre les scores des orthophonistes exercant depuis moins de 5 ans avec
les orthophonistes exercant depuis 5 & 10 ans. Demander I'année d’obtention du
diplédme des orthophonistes aurait permis d’avoir une idée précise de leur ancienneté
d’exercice. De plus, la question relative au niveau de connaissances des APP des
orthophonistes aurait pu étre complétée par une catégorie supplémentaire, comme
nous I'a suggéré un-e participant-e a la fin du questionnaire. Cette catégorie aurait pu
regrouper la formation initiale et la formation continue puisque les orthophonistes ont

la possibilité d’avoir regu ces deux formations.

3 Apports et perspectives en orthophonie
Une revue de la littérature a été réalisée par Kloda et Bartlett sur les comportements
informationnels dans le cadre de la pratique clinigue des orthophonistes (Kloda &

Bartlett, 2009). Les auteurs constatent que, contrairement a d’autres professions du
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secteur médical, peu d’études analysent les besoins d’informations, la facon dont
I'information est recherchée et la maniére a laquelle elle est intégrée dans la pratique
des orthophonistes. Notre étude, réalisée initialement dans 'objectif de définir les
besoins prioritaires et communs des orthophonistes quant au savoir des APP, a
permis, par le biais de la revue de la littérature, de signaler en premier lieu le réle
indispensable de I'orthophoniste pour prendre en soin ce trouble. Les questionnaires
ont permis de sensibiliser les orthophonistes et de les inciter a s’'intéresser davantage
a cette pathologie rare tout en leur offrant la possibilit¢ d’entrevoir de nouvelles

perspectives dans la prise en soin de ce type de patientéle.

A la suite de ce travail de recherche, des perspectives sont envisageables aussi
bien pour la suite de la recherche dans ce domaine que pour la clinique orthophonique.
Du point de vue de la recherche, cette étude pourrait étre reconduite de facon plus
précise en évitant les biais énoncés précédemment. Il serait intéressant d’obtenir un
nombre plus important de participant-es afin de représenter plus exactement les
besoins de la population orthophonique nationale. Du point de vue de la clinique
orthophonique, ce travail s’'inscrit dans une approche plus intégrative de I'orthophonie,
en lien avec I'évolution de la profession. En effet, I'orthophoniste se forme tout au long
de sa carriere pour élargir son répertoire de connaissances et de compétences en
fonction des patient-es, de leurs besoins, de la spécificité des troubles et du contexte.
Par ailleurs, les résultats ont montré que les orthophonistes sont davantage
intéressé-es par le fait de bénéficier d’informations sur la pratique clinique plutét que
sur les caractéristiques théoriques des APP. Dans ce contexte, il serait intéressant
d’élargir la réflexion en se questionnant sur les raisons de ces préférences : pourquoi,
aux yeux des orthophonistes, les éléments cliniques semblent primer sur les éléments
théoriques ? La théorie ne représente-t-elle pas le socle du développement de la
pratique clinique orthophonique ?

De surcroit, le support d’information a pour objectif d'apporter les éléments
nécessaires aux orthophonistes afin de répondre a leurs besoins évoqués par cette
étude. Celui-ci pourrait toutefois étre complété, retravaillé puis diffusé aux
orthophonistes en activité. Cette diffusion pourrait se réaliser via les syndicats
professionnels régionaux aprés validation du document par un comité scientifique. Les
données de la plaquette pourraient également étre approfondies pour éditer un livret
d’informations officiel. Par ailleurs, d’aprés les résultats obtenus au second

guestionnaire, les orthophonistes préféreraient majoritairement étre formé-es a
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distance. Il serait intéressant de constituer cette formation et réaliser sa mise en ceuvre
telle que souhaitée. Enfin, proposer un support aux aidant-es des patient-es atteint-es
d’APP serait intéressant dans I'objectif de leur permettre une meilleure compréhension

de ce trouble au niveau orthophonique.

4 Conclusion

L’APP est une pathologie récemment décrite dans la littérature scientifique et
orthophonique. De ce fait, les moyens donnés aux orthophonistes pour prendre en
soin cette pathologie se développent depuis peu malgré le rbéle primordial de ces
professionnel-les dans la qualité de vie des personnes atteintes d’APP. Les
orthophonistes peuvent donc avoir des besoins vis-a-vis du savoir a acquérir a propos
de cette pathologie.

Par cette étude intégrative, nous avons montré que les orthophonistes ont des
besoins différents selon leurs profils et selon les caractéristiques des besoins que nous
leur avons suggérées. Les jeunes novices orthophonistes ont davantage de besoins
gue les orthophonistes plus agé-es et expérimenté-es. La faible confiance en soi en
début de carriere peut, entre autres, I'expliquer. Par ailleurs, les orthophonistes qui ont
la possibilité de se référer a un CMRR présentent moins de besoins au niveau
théorique que les orthophonistes non lié-es a un CMRR. Il nous semble alors important
de sensibiliser les orthophonistes a I'importance et la possibilité de se mettre en lien
avec un CMRR dans l'objectif d’acquérir des connaissances supplémentaires dans le

cadre des pathologies neurodégénératives.

Cette étude permet d’ouvrir de nouvelles perspectives pour se former a I'APP,
pathologie rarement rencontrée en clinigue. En effet, les orthophonistes participant aux
formations continues dédiées aux APP s’intéressent particulierement a ce sujet au vu
de sa spécificité. Nous avons donc cherché a susciter l'intérét des orthophonistes en
général. Pour cela, nous avons souhaité proposer un support d’information
n’engageant pas de frais, a destination des orthophonistes en général en fonction des
besoins ressentis d’aprés notre étude. Ce support pourra étre amélioré puis étre validé
dans la perspective d’'un nouvel objectif de travail. Enfin, comme I'ont suggéré les
orthophonistes a la suite de notre étude, des formations a distance sur les APP
pourraient étre dispensées pour atteindre leurs objectifs quant a la prise en soin de

cette pathologie.
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Annexe A

Premier questionnaire destiné aux orthophonistes

Cuelle est votre date de naissance 7 *
JJ MM YYYY

/ /2020

Exercez-vous en cabinet libéral ou avez-vous une activite mixte 7 *

(O cabinet libéral

O Activité mixte

Sivous exercez en activité mixte, dans quelle structure travaillez-vous ?

Votre réponse

Depuis combien de temps exercez-vous le métier d'orthophoniste ? *

O Entre 0 et 5 ans
(O EntreSet10ans

O Plus de 10 ans
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Avez-vous des rapports avec un centre de consultation mémoire 7 *

O
O

Qui

Mon

Environ combien de patients atteints d’APP avez-vous pris en charge depuis le
debut de votre pratique clinique ? *

O
O
O

Quel niveau de connaissances avez-vous concernant les APP 7 *

O

O O O O

0
Entre 1 et 10

Plus de 10

Pas de formation
Formation initiale
Pratique clinique
Formation continue

Formation continue et pratique clinique
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De fagon générale, pensez-vous qu'il est important, pour vous, d'avoir des
informations concernant les Aphasies Primaires Progressives sur: *

La maladie et
son évolution

Le profil
langagier des
différentes
formes d'APP

Le profil
cognitif (autre
que langagier)

Les possibles
troubles du
comportement

La démarche
du médecin

pour réaliser
le diagnostic
de la maladie

Les examens
paracliniques
utilisés pour le
diagnostic

Les zones
lésées dans le
cerveau pour
chague forme
d'APP

Les différents
professionnels
de santé
intervenant
dans le
parcours de
soin du
patient

Les lieux-
ressources
(informations,
recherche,
concertation)

1 (aucune
importance)

O

O

5 (moyenne
importance)

o O O

O O O
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Pensez-vous qu’il est important, pour vous, d'avoir des informations sur la prise

en soin de I'APP et plus particuliérement sur : *

5 (moyenne
importance)

Les traitements

non ) O O O

médicamenteux
Les traitements
médicamenteux ) O O O

Les

explications et

conseils & )y O O O
donner aux

aidants

Les

associations

d'aide aux )y O O O
patients et aux

aidants

Les épreuves
de bilan
orthophoniques
déterminantes

O
O
O

Les modalités

de prise en soin ) O O O

orthophonique

Les approches

thérapeutiques ) O O O

orthophoniques

La littérature
surles
protocoles de ) O O O

prise en soin

Les lieux

daccueildes ) O O O

patients

Les
aménagements

possibles dans ) O O O

la vie
guotidienne

La conscience

dutroublepar ) (O O O

le patient

8

9 (trés
grande
importance)

O

O

Voyez-vous d'autres thémes d'information qui vous seraient utiles et qui n‘ont

pas eté mentionnés dans ce questionnaire ?

Votre réponse
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Annexe B

Second questionnaire destiné aux orthophonistes

Classez hiérarchiquement les besoins qui vous semblent prioritaires a
approfondir quant a vos connaissances sur les Aphasies Primaires
Progressives. *

Les Les
, Les épreuves Les modalités
explications Les approches ameénagements
de bilan de prise en , ,
et conseils thérapeutiques possibles dans

arthophonigue sain
a donner , , orthophonigues la vie
i déterminantes orthophonigue
aux aidants guotidienne

:r::nf:::t} O O O O O

- O O O O

3 O O O O O
4 O O O O O
5(le

l'.lr.;nc:g:tant} O O O O O

Sous quel format de support souhaiteriez-vous avoir des connaissances sur
ces points précédemment cités 7 *

[] Livret explicatif

|:| Réunion de formation faite par le CMRR (Centre Mémoire de Ressources et de
Recherches)

[_) E-learning, MOOC... : formation & distance sur Internet

] Autre:
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Annexe C

Support d’information a destination des orthophonistes
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Annexe D

Références du support d’information
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Annexe E

Notice d’information

Notice d’information

Directrices du mémoire :

DELPHIN-COMBE Floriane, psychologue spécialisée en neuropsychologie, floriane.delphin@chu.fr, Hopital
des Charpennes (69100)

CHAMPEAUX Elise, orthophoniste, elise.champeaux@chu-lyon.fr, Hépital des Charpennes (69100)

Etudiante :
BOUAUD Soléne, étudiante en Master 2 Orthophonie — Institut des Sciences et Techniques de Réadaptation,
UCBLyon 1, solene.bouaud@gmail.com

Madame, Monsieur,

Nous vous proposons de participer de fagon volontaire a un recueil de données sur vos besoins en tant
gu’orthophoniste libéral-e concernant les Aphasies Primaires Progressives (APP).

Vous étes libre d’accepter ou de refuser de participer a ce recueil de données. Si vous acceptez, vous pouvez
décider a tout moment d’arréter votre participation sans donner de justification et sans conséquence
particuliére.

Vous pourrez prendre le temps pour lire et comprendre toutes les informations présentées ici, réfléchir a
votre participation, et poser toute question éventuelle au responsable de I'étude (Les Directrices de Mémoire)
ou a la personne réalisant le recueil de donnée (I'étudiante).

But de I’étude : Cette étude a pour but d’étudier les besoins spécifiques des orthophonistes sur les APP et
de tenter d'y répondre par un outil.

Déroulement de I'étude et méthode : Questionnaire a destination d’orthophonistes libéraux, recensement
et analyse des données par la méthode Delphi.

Frais : Votre collaboration a ce recueil de données n’entrainera pas de patrticipation financiére de votre part.

Législation — Confidentialité : Toute donnée vous concernant sera traitée de fagon confidentielle. Elles
seront codées sans mention de votre nom et prénom.

La publication des résultats ne comportera aucun résultat individuel.

Les données recueillies peuvent faire I'objet d’un traitement informatisé. Selon la Loi « Informatique et Liberté
» (loi n°78-17 du 6 janvier 1978 modifiée), vous bénéficiez a tout moment du droit d’acces, de rectification et
de retrait des données vous concernant auprés du responsable de I'étude (les Directrices du Mémoire). La
collecte et le traitement de données identifiantes ou susceptibles d’étre identifiantes s’effectuent dans le
respect des normes en vigueur relatives a la protection des données personnelles, notamment les
dispositions du reglement (UE) 2016/679 du 27 avril 2016 (« RGPD ») et de la loi n°78-17 du 6 janvier 1978
(loi dite « Informatique et Libertés »).

Vous pouvez formuler la demande d’étre informé des résultats globaux de ce mémoire. Aucun résultat
individuel ne pourra étre communiqué.

Bénéfices potentiels : La finalité de cette étude est de mieux cerner les besoins des orthophonistes quant
aux APP afin de créer un outil qui répondrait a ces besoins.

Risques potentiels : Le recueil de données ne présente aucun risque sérieux prévisible pour les personnes
qui s'y préteront.

Nous vous remercions pour la lecture de cette notice d’information !
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Annexe F

Tableau 1

Présentation des aspects des besoins et des résultats du premier questionnaire.

Distribution dans

Aspects des besoins Dimension  Médiane M(ET)
I'échelle [7-9] (%)
La maladie et son évolution INF 7 6.88(2.09) 65
Le profil langagier des différentes
INF 8 7.09(2.10) 70
formes d’APP
Le profil cognitif INF 7 6.90(2.05) 70
Les possibles troubles du
INF 7 6.85(2.02) 70
comportement
La démarche du médecin pour réaliser
) ) INF 6 5.70(1.96) 40
le diagnostic
Les examens paracliniques utilisés INF 7 5.94(2.08) 50
Les zones cérébrales lésées pour
INF 7 6.40(1.92) 58
chaque forme d’APP
Les différents professionnels de santé
_ INF 7 6.67(1.93) 69
intervenant
Les lieux-ressources SUP 7 6.83(2.10) 74
Les traitements non-médicamenteux INF 7 6.74(2.11) 69
Les traitements médicamenteux INF 6 5.81(2.13) 49
Les explications et conseils a donner
. SKiI 8 7.23(2.17) 78
aux aidants
Les associations d’aide aux patients et
) SUP 8 7.01(2.25) 74
aidants
Les épreuves déterminantes du bilan
] SKI 8 7.56(2.10) 83
orthophonique
Les modalités de prise en soin
) SKI 8 7.56(2.09) 83
orthophonique
Les approches thérapeutiques
] SKI 8 7.61(2.06) 85
orthophoniques
La littérature sur les protocoles de soin SUP 8 6.90(2.10) 70
Les lieux d’accueil des patients SUP 8 6.72(2.21) 67
Les aménagements possibles dans la
) o INF 8 7.20(2.04) 78
vie quotidienne
La conscience du trouble par le patient INF 8 7.01(2.05) 72
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