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Résumé

Les troubles de la déglutition aprés une laryngectomie totale (LT) ou une pharyngo-
laryngectomie totale (PLT) ont longtemps été sous-estimés et peu documentés du fait
de l'absence de risque dinhalation consécutif a la dissociation des voies
aérodigestives. Des études récentes permettent de constater que I'utilisation d’outils
standardisés spécifiques a la déglutition aprés LT permet un diagnostic
symptomatique plus précis et donc des perspectives de prise en soin adaptée et
individualisée. A ce jour, il n’existe qu’un outil dont les propriétés psychométriques ont

été étudiées et validées, le Swallowing Outcome After Laryngectomy (SOAL).

Ce questionnaire d’auto-évaluation de la déglutition étant disponible en anglais et en
portugais brésilien, I'objectif de cette étude est de le traduire en francais puis d’étudier

les propriétés psychométriques de la version frangaise obtenue.

La qualité de la version frangaise du questionnaire (SOAL-f) a d’abord été jugée par
six patients, lors de la phase pilote de I'étude. Ensuite, 85 sujets laryngectomisés
totaux et 87 sujets témoins ont répondu au SOAL-f ainsi qu’aux versions francaises de
deux autres questionnaires d’auto-évaluation de la déglutition ou de la qualité de vie
liée a la dysphagie, le Sydney Swallow Questionnaire (SSQ-f) et le M.D. Anderson
Dysphagia Inventory (Fr-MDADI). Enfin, huit patients ont répondu une seconde fois au

SOAL-f deux semaines plus tard, lors de la phase retest de cette étude.

Le SOAL-f s’est révélé posséder une bonne validité de surface, une bonne validité de
construit et une bonne validité externe. Il posséde également une stabilité temporelle

correcte et une excellente cohérence interne.

Au regard de sa validité et de sa fiabilité, le SOAL-f s’avere étre un outil d’évaluation
de la déglutition pertinent a proposer en bilan orthophonique aux patients ayant
bénéficié d’'une (P)LT. Ainsi, des axes thérapeutiques ciblés peuvent étre mis en

ceuvre.
Mots-clés : laryngectomie totale, déglutition, dysphagie, auto-évaluation,

questionnaire, traduction, validation
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Abstract

Swallowing disorders after total laryngectomy or pharyngo-laryngectomy have long
been underestimated and poorly documented due to the absence of risk of inhalation
as a result of the dissociation of the aerodigestive tract. Recent studies showed that
the use of standardized tools specific to swallowing after total laryngectomy enables a
more accurate diagnosis, and thus, a more specific and individualized dysphagia
management. Up to date, only one tool is reported to have good psychometric
properties which have been studied and validated: the Swallowing Outcome After

Laryngectomy (SOAL).

As this swallowing self-evaluation questionnaire is available in English and Brazilian
Portuguese, the aim of this study was to translate it into French and to evaluate the

psychometric properties of the French version obtained.

First, the quality of the French version of the questionnaire (SOAL-f) was evaluated by
six patients, during a pilot study. Then, 85 laryngectomized participants and 87 controls
filled in the SOAL-f along with the French versions of two additional swallowing or
quality of life related to dysphagia Patient-Reported Outcome questionnaires, the
Sydney Swallow Questionnaire (SSQ-f) and the M.D. Anderson Dysphagia Inventory
(Fr-MDADI). Finally, two weeks later, eight patients completed the SOAL-f a second

time, in the retest phase of this study.

The SOAL-f exhibits good surface validity, good construct validity and good external

validity. It also has good temporal stability and excellent internal consistency.

Based on its validity and reliability, the SOAL-f appears to be a relevant assessment
tool that can be used by speech therapists to assess swallowing function post-total
laryngectomy. The use of the SOAL-f may then yield to more specific and tailored

therapeutic approaches.

Keywords: total laryngectomy, swallowing, dysphagia, swallowing disorders, patient-

reported outcome, questionnaire, translation, validation
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| Partie théorique

En cancérologie des voies aérodigestives supérieures (VADS), la laryngectomie totale
(LT), ou la pharyngolaryngectomie totale (PLT) lorsqu’elle est étendue au pharynx, est
une opération chirurgicale envisagée apres le diagnostic de tumeurs de stade avancé
du larynx et de I’hypopharynx (Babin, 2011; Sauvage, 2016; Turner, 2010). En France,
I'incidence des cancers du larynx s’éléve a 3160 nouveaux cas en 2018 et ceux des
levres, bouche et pharynx, dont ceux de I’hypopharynx, a 13 692 nouveaux cas, avec

pour principaux facteurs de risque le tabagisme et I'éthylisme (Defossez et al., 2019).

Les progrés médicaux offrent a présent une meilleure espérance de vie aux patients
atteints d’'un cancer (Gatta et al., 2015), néanmoins la maladie et ses traitements ne
restent pas sans conséquences sur I'état de santé global du patient, incluant son bien-
étre mental et social (Babin, 2011; OMS, 1946). En effet, la LT entraine une baisse de
la qualité de vie (QDV) des patients, en raison des modifications anatomiques,
fonctionnelles et psychosociales qu’elle implique (Singer et al., 2014; Wulff et al., 2021,
2022). Parmi les atteintes fonctionnelles, les troubles de la déglutition sont fréquents

et, s’ils ne sont pas pris en soin, tendent a se chroniciser (Maclean et al., 2009b).

Les symptdmes décrits par les patients sont spécifiques a la LT, aussi une évaluation
précise de leur plainte est indispensable pour proposer une rééducation adaptée
(Ward et al., 2002). A cet effet, I'usage de questionnaires d’auto-évaluation est

largement encouragé en cancérologie (Brandt et al., 2019).

Parmi ces questionnaires d’auto-évaluation, le Swallowing Outcome After
Laryngectomy (SOAL) permet I'évaluation symptomatique et spécifique des troubles

de la déglutition et de la QDV associée apres une LT (Govender et al., 2012).

Ce mémoire a pour objectif de présenter la traduction francaise du SOAL et sa
validation. En premier lieu, un état des lieux des connaissances actuelles concernant
les troubles de la déglutition aprés une LT et les outils d’évaluation seront présentés.
En second lieu, la méthode expérimentale employée pour la traduction et la validation
psychométrique du SOAL sera détaillée. Enfin, les résultats seront décrits puis
discutés au regard des données issues de la littérature scientifique et des limites de

cette étude.
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1 Lalaryngectomie totale

1.1 Contexte

A cause de symptdmes peu spécifiques, les cancers du larynx et de I'hypopharynx
sont diagnostiqués tardivement dans 70% des cas, a un stade d’envahissement
tumoral souvent déja étendu (Hoffman et al., 1997; Sauvage, 2016). En outre, ces
diagnostics tardifs signent souvent un mauvais pronostic de survie (Gatta et al., 2015)
et la nécessité d’'un traitement massif, souvent multimodal et lourd de conséquences,
pour détruire les cellules tumorales (Sauvage, 2016). La classification TNM est utilisée
pour rendre compte de la sévérité de l'atteinte, avec pour indicateurs la taille et
I'étendue de la tumeur (T), 'envahissement des ganglions ou nodules lymphatiques
(N) et la présence de métastases (M) (Brierley et al., 2017). La localisation précise de
la tumeur, le type de cellules atteintes ainsi que I'état de santé global du patient
déterminent également les modalités du traitement (Bozec Le Moal et al., 2013; INCa,
2019). Celui-ci peut consister en une LT, associée ou non a une radiothérapie (RT)
adjuvante et/ou une chimiothérapie (CT). Une LT peut également étre réalisée en cas
de récidive tumorale, aprés I'échec d’une chirurgie ou d’'une radio(-chimio)thérapie
(RCT) de premiére intention : il s’agit alors d’une LT dite « de rattrapage » (Hasan et
al., 2017; Sauvage, 2016).

1.2 Caractéristiques de la LT

La LT est un traitement chirurgical permettant d’assurer le contrdle locorégional des
tumeurs T3 ou T4 par I'exérése des structures laryngées ou hypopharyngées
envahies. Cette intervention consiste en I'ablation compléte du larynx, de I'os hyoide
et du cartilage cricoide, de I'étage sus-glottique a I'étage sous glottique. Elle peut étre
plus ou moins étendue a la base de la langue, a I'hypopharynx (PLT) ou a I'cesophage
(pharyngo-laryngo-cesophagectomie totale ou PLOT) selon I'étendue de la tumeur
(Babin, 2011; Sauvage, 2016). Pendant I'opération, le carrefour aérodigestif est
sacrifié avec la fermeture de la paroi pharyngée antérieure, aboutissant a la création
d’'un néopharynx. En avant du pharynx, la trachée est suturée a la base du cou et la
ventilation est rendue possible par une ouverture définitive, appelée trachéostome. De
fait, il résulte de cette intervention une dissociation compléte et définitive des voies

aériennes et digestives (Turner, 2010).
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Une fois I'exérése du larynx réalisée, différentes techniques chirurgicales existent pour
fermer le néopharynx. Lorsque la résection laryngée ou laryngo-pharyngée laisse une
surface muqueuse suffisante, la paroi pharyngée est directement suturée (Joshi et al.,
2013). Cette suture est majoritairement réalisée verticalement sinon horizontalement,
ou “en Y” quand I'espace a clore est plus important (Maclean et al., 2008; Thrasyvoulou
et al., 2018; van der Kamp et al., 2017). Cependant, lorsque la résection est trés
importante, une reconstruction plus complexe par lambeau est nécessaire (Nouraei et
al., 2017; Turner, 2010). Celle-ci consiste a prélever puis a déplacer un ensemble de
tissus (musculaire et/ou cutané) afin de combler la perte tissulaire consécutive a
I'exérése (Dassonville et al., 2013). A la suite d’'une LT, le lambeau pédiculé du grand
pectoral ou le lambeau cutané antébrachial (aussi appelé lambeau chinois) ou
antérolatéral de la cuisse sont fréquemment utilisés (Marion et al., 2016; Nouraei et
al., 2017). Enfin, une reconstruction par lambeau libre du jéjunum ou par gastroplastie
(aussi appelée transplant gastrique) peut étre envisagée aprés une PLOT (Marion et

al., 2016), impliquant la perte du sphincter supérieur de I'cesophage (SSO).
1.3 Les traitements complémentaires : radiothérapie et chimiothérapie

Dans la prise en soin des cancers laryngés ou hypopharyngés de stade avancé, le
traitement standard est la LT, associée a une RT dite « adjuvante » (Petersen et al.,
2018; Timmermans et al., 2016; Wolf et al., 1991). La RT est ainsi envisagée en
complément de la chirurgie afin d’accroitre I'efficacité du contréle local de la tumeur,
notamment lorsque les marges d’exérése sont minimes et en cas d’envahissement
ganglionnaire (Guerder, 2010; Li et al., 2019). Le patient est exposé de maniere trés
localisée a des rayonnements entrainant la destruction des cellules cancéreuses. Afin
de permettre une bonne cicatrisation des tissus, cette exposition débute généralement
entre trois et six semaines aprés l'opération (Wulff et al., 2015). La RT serait d’autant
plus efficace lorsqu’elle est elle-méme associée a une CT (Guerder, 2010; Weber et
al., 2003; Wolf et al., 1991). Ce traitement médicamenteux a une action cytotoxique
sur les cellules cancéreuses ayant évolué a distance de la tumeur primitive
(métastases), en complément de la RT et de la chirurgie qui assurent un contrdle

tumoral local (Bozec Le Moal et al., 2013).

Cependant, malgreé son efficacité lorsqu’elle est associée a une RT adjuvante (Li et al.,

2019), la LT implique une mutilation importante entrainant fréquemment des

3
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répercussions fonctionnelles, esthétiques, psychologiques et sociales (Petersen et al.,
2018; Timmermans et al., 2016). Aussi, le recours a des protocoles de préservation
laryngée, grace a la RCT (CT d’induction suivie d’'une RT), s’est généralisé au cours
des vingt derniéres années. Bien qu’efficaces face a des tumeurs modérément
évoluées (T3) (Wolf et al., 1991), ces programmes thérapeutiques resteraient moins
efficaces que la LT face aux tumeurs plus avancées (T4) (Grover et al., 2015; Petersen
et al., 2018), avec un risque de récidive locale important. De ce fait, une hausse des
LT de rattrapage est constatée (Weber et al., 2003), avec un risque de complications
post-opératoires plus important que pour les LT de premiére intention (Hasan et al.,
2017; Marion et al., 2016; Nouraei et al., 2017; Walton et al., 2018). Enfin, comme la
LT, la RCT a des répercussions fortes sur I'état de santé général des patients et
entraine fréquemment des complications fonctionnelles et psycho-sociales (Bozec Le
Moal et al., 2013; Giraud et al., 2013).

14 Les complications post-opératoires

Les complications post-opératoires sont fréquentes aprés une LT, avec une influence
de la technique de suture ou de reconstruction du néopharynx et des traitements
complémentaires (Hasan et al., 2017; Lee et al., 2020; Mahalingam et al., 2016). Parmi
eux, la R(C)T adjuvante ou pré-opératoire, dans un objectif de préservation laryngée,
est un facteur de risque établi de développer des complications aprés l'intervention
chirurgicale (Petersen et al., 2019). En effet, 'exposition aux rayons et la toxicité de
certaines molécules médicamenteuses nuisent a la cicatrisation et fragilisent fortement
les tissus du cou et du visage, qui deviennent plus difficiles a opérer (Bozec Le Moal
et al., 2013; Marion et al., 2016; Walton et al., 2018). Ceci explique le risque accru de

complications post-opératoires aprés les LT de rattrapage.

Parmi elles, les fistules pharyngocutanées, ou pharyngostomes, sont communes
lorsque les tissus muqueux et cutanés ont été préalablement irradiés (Hasan et al.,
2017; Wulff et al., 2015). Elles se traduisent par une (ré)ouverture du pharynx, souvent
du fait d’'une rupture des tissus cicatriciels (Dassonville et al., 2013). Par ailleurs, la
détérioration post-radique des tissus se manifeste souvent par une induration du cou
appelée fibrose, entrainant une perte de souplesse et de mobilité génante voire
douloureuse pour le patient (Giraud et al., 2013; Harshitha & Mohiyuddin, 2021).

Egalement liées & la fragilisation des muqueuses, les sténoses pharyngo-

4
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cesophagiennes sont des complications fréequemment rapportées (Petersen et al.,
2019). Caractérisées par une réduction de la lumiére du conduit digestif (moins de 12
mm), elles sont susceptibles de géner le transit du bol alimentaire (Piotet et al., 2008).
Par ailleurs, différentes études ont montré une influence des reconstructions par
lambeau sur le risque de développer une fistule pharyngocutanée ou une sténose
(Marion et al., 2016; Ziegler et al., 2021), soulignant linfluence des techniques
chirurgicales sur la morbidité post-opératoire (Nouraei etal., 2017; Walton et al., 2018).
Enfin, parmi les complications possibles aprés une LT, les diverticules, d’'incidence
relativement élevée (entre 35% et 86%) (van der Kamp et al., 2017), seraient plus
fréquents aprés une suture verticale du néopharynx (Maclean et al., 2011). Ces
derniers se caractérisent par la formation d’'une poche dans la paroi pharyngée,
souvent située au niveau de la base de la langue, dans laquelle des résidus

alimentaires peuvent facilement s’accumuler (Oursin et al., 1999).

Outre I'atteinte tissulaire post-radique et les séquelles qui en découlent, la R(C)T est
trés fréquemment a I'origine de troubles de la sécrétion salivaire (hyposialie), avec un
risque d’occasionner a leur tour une altération du godt (dysgueusie) (Giraud et al.,
2013).

2 Les troubles de la déglutition

21 Physiopathologie et définition de la dysphagie aprés LT/PLT

La déglutition est une succession de mécanismes physiologiques dynamiques et
interdépendants, décrite en différentes phases (orale, pharyngée et cesophagienne,
ou pré-orale anticipatoire, orale préparatoire, linguale, pharyngée et cesophagienne)
par certains auteurs (Leopold & Kagel, 1997; Woisard & Marque, 2011) et comme un
continuum par d’autres (Martin-Harris et al., 2005). Aprés une LT, le carrefour
aérodigestif est sacrifié et la trachée est définitivement dissociée du conduit pharyngo-
cesophagien (Turner, 2010). Cette modification anatomique majeure entraine
nécessairement une modification fonctionnelle de la déglutition, et parfois une
perturbation de cette derniere (Lee et al., 2020; Mahalingam et al., 2016; Zenga et al.,
2018). De plus, les complications consécutives a la R(C)T, sont fréquemment a

I'origine d’une altération de la déglutition (Harshitha & Mohiyuddin, 2021).
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Selon les données de la littérature, I'incidence de la dysphagie consécutive a la LT est
comprise entre 10% et 90%, ce qui ne permet pas de rendre compte de la réelle
frequence des troubles (Lee et al., 2020). Cette variabilité importante s’explique

notamment par I'absence de consensus autour de la définition donnée a la dysphagie.

Pour certains auteurs, elle se caractériserait par 'impossibilité a s’alimenter par voie
orale (alimentation entérale exclusive), tandis que pour d’autres elle se manifesterait
également par une incapacité ou des difficultés a suivre un régime alimentaire normal
(éviction de certaines textures alimentaires et/ou mise en place de stratégies
facilitatrices) (Maclean et al., 2009b; Ward et al., 2002). Ainsi, la déglutition dite
« fonctionnelle » a longtemps été réduite a la capacité a s’alimenter per os en sécurité,
sans considération pour les difficultés plus fines que peuvent rencontrer les patients.
En effet, la séparation compléte et définitive des voies aériennes et digestives
supprimant le risque de fausse route (Govender et al., 2012; Lee et al., 2020), la
reprise alimentaire par voie orale, en seécurité, est souvent rapide aprés cette
intervention (en moyenne 7 a 12 jours). Le risque d’inhalation concerne uniquement
les patients porteurs d’un implant phonatoire, dés lors que la prothése, insérée dans
une fistule créée a cet effet, présente un défaut d’étanchéité (Coffey et al., 2018), ce
cas de figure reste toutefois peu fréquent (Herzog et al., 2015). En outre, les études
ayant proposé une évaluation symptomatique plus approfondie de la déglutition aprés
la LT ont mis en évidence I'émergence d’une plainte réelle chez les patients, parfois a
distance de l'intervention chirurgicale (plus d’un an) (Maclean et al., 2009b; Ward et
al., 2002; Zenga et al., 2018). Ces troubles de la déglutition, jusqu’ici mal documentés

dans les études, restent encore trés sous-estimés (Coffey et al., 2018).
2.2 Manifestations des troubles de la déglutition aprés une LT

Aprés le retour a I'alimentation orale (totale ou partielle), les patients peuvent rapporter
une sensation de blocage du bol alimentaire dans le conduit pharyngo-cesophagien,
des régurgitations orales et/ou nasales, des difficultés voire une incapacité a avaler
certaines textures (Coffey & Tolley, 2015; Maclean et al., 2009b, 2011), une sensation
de sécheresse buccale (xérostomie) et, dans une moindre mesure, une diminution

voire une perte du golt (Maclean et al., 2009).

Ces symptdmes résultent en partie des modifications anatomiques, physiologiques et

fonctionnelles consécutives et spécifiques ala LT (Lee etal., 2020; Zenga et al., 2018).
6
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L’atteinte des tissus musculaires du pharynx entraine une réduction du tonus et de
'amplitude du péristaltisme, avec une progression plus difficile du bol alimentaire
jusqu’a I'cesophage. De plus, I'atteinte du muscle constricteur inférieur du pharynx,
associé a I'absence d’excursion hyolaryngée (de par I'exérése de ces structures),
perturbe le mécanisme douverture du SSO et le passage des aliments dans
I'cesophage (Coffey & Tolley, 2015; Harshitha & Mohiyuddin, 2021; Maclean et al.,
2011). En ce sens, les textures collantes ou la viande sont plus difficiles a
appréhender. Chez les patients aprés une LT, une surmobilisation de la base de
langue pendant la propulsion permettrait de compenser en partie le déficit musculaire
pharyngé (dos Anjos, Ferreira, et al., 2021; Zenga et al., 2018). Ensuite, la perte
muqueuse risquerait d’entrainer un rétrécissement du conduit pharyngé, participant
aux sensations de blocage et a I’'accumulation de résidus alimentaires (Coffey & Tolley,
2015; dos Santos Queija et al., 2009), lesquels majorent les régurgitations orales et/ou
nasales. Par ailleurs, les lambeaux musculo-cutanés seraient plus souvent associés a
une sténose pharyngée ou cesophagienne, et par conséquence a une perturbation de
la déglutition (Ziegler et al., 2021). La formation d’'un diverticule serait, elle, plus a
risque aprés une suture du néopharynx en « T » (van der Kamp et al.,, 2017) et
favoriserait la présence de résidus pharyngés (Coffey & Tolley, 2015; Maclean et al.,
2011). Enfin, la séparation des voies aériennes et digestives peut étre responsable
d’'une dysgueusie puisque la voie orthonasale de I'olfaction disparait (Maclean et al.,
2009Db).

Toutefois, bien que ces éléments puissent étre objectivés a I'imagerie ou par des
mesures instrumentales, ils ne conduisent pas systématiquement a une plainte de la
part des patients (Belafsky, 2020; Maclean et al., 2011; Wulff et al., 2021). En effet,
ces derniers peuvent adapter plus ou moins consciemment leur régime alimentaire par
I'éviction de certaines textures, la prise de compléments alimentaires et la mise en
place de stratégies facilitatrices comme I'allongement du temps de repas, l'ingestion
de liquides pour faciliter la progression des aliments solides, ou les déglutitions avec
effort (Chone et al.,, 2011; Maclean et al., 2009b; Ward et al., 2002). La géne
engendrée varie selon les patients et serait notamment influencée par un phénomeéene
d’accoutumance aux difficultés et/ou aux stratégies, et par 'importance accordée aux
activités sociales (Babin, 2011; Singer et al., 2014; WuIff et al., 2021). En effet, les
difficultés d’alimentation seront jugées plus sévéres et les adaptations handicapantes
7
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si elles limitent la vie sociale du patient (dos Santos Queija et al., 2009; Maclean et al.,
2009b, 2009a; Petersen et al., 2019), mais aussi dans la mesure ou elles affectent le

plaisir de manger et entrainent une perte de I'appétit (Singer et al., 2014).

Parallélement, les patients ayant suivi une R(C)T rapportent souvent une majoration
des symptomes (Lee et al., 2020; Woodard et al., 2007; Zenga et al., 2018). Les
complications précédemment décrites (section 1.4) perturbent davantage I'efficacité
du péristaltisme et majorent les sensations de blocage, I'accumulation de stases
pharyngées ou I'’écoulement au niveau du cou en cas de pharyngostome (Coffey &
Tolley, 2015). Enfin, la préparation du bolus est altérée en cas de xérostomie et une
dysgueusie, caractérisée par un godt métallique prononcé et persistant
(torquegueusie), peut se manifester (Giraud et al., 2013). Au total, les troubles de la
déglutition seraient plus séveres aprés une LT de rattrapage, en raison des effets
cumulatifs de la LT et de la R(C)T (Zenga et al., 2018).

3 Evaluation des troubles de la déglutition

3.1 Mesures instrumentales et Patient-Reported Outcome (PRO)

La dysphagie étant mal définie en tant qu’objet de recherche, les outils diagnostiques
font I'objet d’'une grande disparité entre les études. Les examens standards permettant
d’objectiver un dysfonctionnement mécanique de la déglutition et/ou une altération
anatomique des structures impliquées sont la vidéofluoroscopie (ou
radiocinématographie) de déglutition, associée ou non a une manométrie
(radiomanomeétrie), ainsi que la nasofibroscopie (Coffey & Tolley, 2015; Patel et al.,
2017). Néanmoins, en l'absence de seuil pathologique établi, l'interprétation des
données mises en évidence par les mesures instrumentales et le diagnostic des
troubles de déglutition demeurent trés subjectifs (Coffey et al., 2018; Mahalingam et
al., 2016).

Le recueil des symptdmes ressentis par le patient requiert, lui, une évaluation
subjective (Petersen et al., 2019). Pour cela, les questionnaires de type Patient-
Reported Outcomes (PRO) sont des outils intéressants car ils permettent d’évaluer
I'impact du cancer et de ses traitements sur I'état de santé et/ou sur la qualité de vie
(QDV) des patients (Calvert et al., 2019). lls ne demandent aucune interprétation de

la part d’'une personne extérieure et placent I'expérience du patient au cceur de la
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démarche de prise en soin (Basch et al., 2018; Patel et al., 2017). Ces questionnaires
sont de plus en plus utilisés en cancérologie des VADS et sont nombreux a avoir été
elaborés aux cours des derniéres années (Brandt et al., 2019). Cependant, ils sont
trés hétérogénes et peu d’entre aux s’averent psychométriquement robustes (Patel et
al., 2017; Wulff et al., 2021). En outre, leur manque de standardisation et de spécificité
rend le recueil des symptdomes dysphagiques variable d’'une étude a l'autre, et

complexe a mettre en ceuvre pour les cliniciens.

En effet, les mesures obtenues par PRO doivent étre ciblées et adaptées a une
population donnée (Calvert et al., 2019). La spécificité des modifications anatomo-
fonctionnelles occasionnées par la LT et des symptédmes qui en découlent nécessite
une investigation précise, par le biais de questions ciblées permettant de rendre
compte fidélement du ressenti des patients (Govender et al., 2012; Lee et al., 2020).
Or, les questionnaires les plus utilisés pour évaluer la dysphagie et la QDV sont
souvent généraux (Patel et al., 2017). Diverses étiologies sont confondues, comme
dans le SWAL-QOL ou le Sydney Swallow Questionnaire (SWAL-QOL, McHorney et
al., 2000; SSQ, Wallace et al., 2000), ou, lorsqu’ils sont spécifiques aux cancers des
VADS, ils supposent I'intégrité du complexe hyolaryngé, comme c’est le cas pour le
M.D. Anderson Dysphagia Inventory (MDADI, Chen et al., 2001). Or, I'identification et
la caractérisation précise des difficultés de déglutition est indispensable pour
envisager une rééducation adaptée et ainsi une meilleure QDV liée a I'alimentation
(Arenaz Bua et al., 2018; Mahalingam et al., 2016; Ward et al., 2002).

3.2 Questionnaire d’auto-évaluation de la déglutition aprés une
laryngectomie totale : le Swallowing Outcome After Laryngectomy
(SOAL)

A ce jour, il n’existe qu’un seul questionnaire de type PRO permettant d’évaluer les
symptdbmes dysphagiques spécifiques a la LT, le Swallowing Outcome After
Laryngectomy (SOAL) (Govender et al., 2012). Il propose une investigation ciblée des
difficultés ainsi que des stratégies ou adaptations que le patient aurait mises en place
pour y répondre. Le contenu des items a été défini par des groupes de réflexion
composes de six orthophonistes experts et de dix patients LT, a partir des données de
la littérature et de I'expérience des patients. Ces derniers ont également été intégrés

dans le processus de développement du SOAL afin de garantir une certaine
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exhaustivité des symptomes listés et I'universalité du vocabulaire utilisé. Ainsi, la
terminologie simple et compréhensible du SOAL a été choisie a partir des termes

utilisés par les patients pour décrire leurs troubles.

Le SOAL, construit selon le modéle théorique biopsychosocial de la Classification
Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (World Health
Organization, 2013), permet de décrire le trouble de la déglutition en considérant les
spécificités et besoins de chaque patient. Aussi, pour chaque symptédme ou adaptation

des habitudes alimentaires, la géne associée est questionnée.

Le SOAL a été initialement validé sur un échantillon de 110 personnes
laryngectomisées totales, ayant suivi ou non une RT ou une RCT (Govender et al.,
2016). Il a montré de bonnes qualités psychométriques en ce qui concerne la validité
et la fidélité, ce qui en fait un outil d’évaluation pertinent a utiliser en recherche comme
en clinique. Cependant, ce questionnaire n’existant qu’en anglais et en portugais
brésilien (dos Anjos, Silva, et al., 2021), il n'est pas accessible aux orthophonistes et

patients francophones.

Ce mémoire a pour objectif de répondre au manque d’outils standardisés en frangais
et spécifiquement adressés aux patients laryngectomisés totaux pour évaluer et
diagnostiquer les troubles de la déglutition. La premiére hypothése concerne la qualité
de la traduction en francais du SOAL : la version traduite du questionnaire sera claire,
compréhensible et représentative des difficultés de déglutition fonctionnelles et
eémotionnelles que rencontrent les patients LT francophones. La seconde hypothése
regarde la qualité psychométrique de la version frangaise du SOAL (validité et
fiabilité) : il possédera une bonne validité de construction (spécifique et sensible) ainsi
gu’une bonne validité externe (convergente), c’est-a-dire que les scores obtenus
seront bien corrélés a ceux d’autres questionnaires d’auto-évaluation de la déglutition.
Les scores obtenus seront fiables dans le temps (entre le test et le retest) et le
questionnaire possédera une bonne cohérence interne, chaque item contribuant a

mesurer un seul et méme objet.
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I Méthode

L’approbation du Comité de protection des personnes Nord-Ouest Il a été obtenu pour
conduire I'étude de traduction et de validation du SOAL (référence 2021-A00982-39)
auprés de personnes ayant subi une laryngectomie totale ou une pharyngo-
laryngectomie totale, ainsi que de participants témoins. Le recrutement des
participants et le recueil des données s’est déroulé pendant 6 mois, entre le mois de
juillet 2021 et le mois de mars 2022.

1 Traduction

La premiere phase de cette étude consistait a traduire le SOAL de I'anglais vers le
frangais, tout en veillant a 'adapter culturellement. Par la suite, la contre-traduction du
frangais vers l'anglais a été confiée a une personne bilingue frangais-anglais,
anglophone par sa langue maternelle. Des réajustements ont été effectués jusqu’a

obtenir des versions équivalentes entre la traduction et la contre-traduction.

2 Etude pilote

Dans un second temps, une étude pilote a été réalisée dans le but d’évaluer la qualité
de la traduction francaise du SOAL. Il s’agissait de savoir si la formulation des
questions était claire et compréhensible, si 'ensemble des questions était jugé

pertinent et s’il rendait compte des symptdmes pergus par les patients.
21 Population

L’étude pilote a été proposée a six patients adultes ayant subi une laryngectomie totale
ou une pharyngo-laryngectomie totale aprés un cancer du larynx ou du pharyngo-
larynx. Les personnes ayant subi une exérése étendue a I'cesophage ont également
été inclues dans cette étude. Les personnes de moins de 18 ans, ayant un trouble
neurologique connu et susceptible d’entrainer des troubles de la déglutition, ou ayant
une pathologie chronique de la sphére ORL n’ont pas pu participer. Les participants

ont été recrutés lors de consultations de suivi au Centre hospitalier de Valence.
2.2 Matériel

Trois documents ont été proposés aux participants : une fiche de recueil de données
personnelles et médicales (annexe A), le questionnaire d’auto-évaluation de la

déglutition traduit (la version provisoire du SOAL-f), et un questionnaire traitant
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spécifiquement du remplissage de la version francaise du SOAL par les patients

(annexe B).

2.2.1 Questionnaire d’auto-évaluation de la déglutition : le SOAL version

francaise.

Le SOAL (annexe C) comporte 17 items relatifs aux difficultés de déglutition aprés une
laryngectomie totale. Les items questionnent la présence ou non de symptémes
dysphagiques et leur contexte d’apparition au regard des textures alimentaires (items
1a7), les stratégies de compensation mises en place par le patient (items 9, 10, 11,
et 14), le retentissement des symptdmes sur la qualité de vie relative a I'alimentation
(items 12, 13, 15 et 17) et la présence des symptdbmes plus spécifiques que sont le
reflux et la xérostomie (items 8 et 16). En référence aux symptémes ressentis dans la
derniére journée ou dans les derniers jours, il est demandé au patient de répondre
selon une échelle de Likert en 3 points par « non » (0 point), « un peu » (1 point) ou «
beaucoup » (2 points) en cochant la case correspondante. Enfin, pour chaque item, il
est possible de spécifier si le symptéme présent est dérangeant ou non. Le score total
est calculé sur 34 points, sans score seuil, le score maximal correspondant aux
troubles de la déglutition les plus sévéres et a une fonction de déglutition plus altérée.
Par ailleurs, 'omission d’un item rend le score total ininterprétable. L’interprétation de

la géne associée aux symptdémes est qualitative et non systématique.

2.2.2 Questionnaire d’appréciation du remplissage de la version francaise du
SOAL.

Ce questionnaire avait pour objectif d’attester de la qualité de la traduction frangaise
du SOAL en recueillant I'avis des patients. |l est composé de cinq questions relatives
au temps nécessaire a son remplissage, a la géne ou aux éventuelles difficultés
rencontrées pour répondre aux questions, et a I'exhaustivité de ces derniéres

concernant les symptémes ressentis.
2.3 Procédure

La version traduite du SOAL, le questionnaire d’appréciation du remplissage et une
fiche de recueil des données sociodémographiques ont été complétés par les six
patients. Ces derniers pouvaient choisir de les remplir seuls ou avec l'aide d’un

soignant. Le consentement de chaque patient a été recueilli apres avoir pris
12

BERTRAND
(CC BY-NC-ND 2.0)



connaissance de la notice d’'information concernant I'’étude et son déroulement. Une

fois remplis, les questionnaires ont été retournés a leur médecin.

3 Validation de la version frangaise du SOAL (SOAL-f)

31 Population

Pour cette étape de I'étude, deux groupes ont été formés, un groupe cible composé
de 85 patients laryngectomisés totaux et un groupe contrdle composé de 87 sujets
témoins. Les sujets du groupe cible devaient avoir subi une laryngectomie totale ou
une pharyngo-laryngectomie totale, plus ou moins étendue a l'cesophage. Les
participants ont été recrutés dans le cadre de leur prise en soin au Centre hospitalier
de Valence, au Centre hospitalier de la Croix-Rousse, au Service de Soin et de
Réadaptation (SSR) du Val Rosay ou au Centre Médical Rocheplane de Saint-Martin-
d’Héres, ainsi que par le biais de bénévoles de I'association Les Mutilés de la Voix et
d’orthophonistes libéraux. Les sujets témoins ont été recrutés dans les cercles de
proches et de connaissances. Pour les deux groupes, les personnes de moins de 18
ans, sous tutelle, ou souffrant d’'un trouble neurologique ou d’'une pathologie chronique

de la sphére ORL n’ont pas pu participer a cette étude.
3.2 Matériel

Tous les documents ont été proposés au format papier lors d’entretiens, ou au format

électronique par le biais de I'extension Google Forms.

3.2.1 Questionnaire de recueil de données personnelles et

sociodémographiques.

Une fiche de recueil de données anonymisées était renseignée par les participants
avant d’aborder les questionnaires d’auto-évaluation de la déglutition. Les informations
demandées concernaient le sexe du sujet, son niveau scolaire le plus élevé ainsi que
sa situation professionnelle et sa situation familiale. Deux questions s’intéressaient a
la présence d’'un éventuel tabagisme ou a une consommation réguliére d’alcool. Pour
les patients, des questions relatives au traitement oncologique et a l'apparition
d’éventuels troubles de la déglutition étaient proposées (date de la chirurgie,
traitements complémentaires, rééducation et date d’apparition des symptomes). Les
antécédents médicaux notables étaient également documentés pour les deux

groupes. Enfin, le consentement du sujet était systématiquement recueilli.
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3.2.2 Questionnaire d’auto-évaluation de la déglutition : le SOAL-f.

La traduction frangaise du SOAL (SOAL-f) (annexe D) étant de bonne qualité (section
1 des résultats), la version traduite du SOAL a pu étre proposée aux patients

laryngectomisés et aux sujets témoins.

3.2.3 Questionnaires d’auto-évaluation de la dysphagie oropharyngée.

Afin de montrer qu’il posséde une bonne validité convergente, le SOAL-f a été comparé

a deux outils d’auto-évaluation de la déglutition, dans leur version frangaise validée.

Le premier, le Sydney Swallow Questionnaire (SSQ) (Wallace et al., 2000), a été
développé pour I'évaluation de la sévérité de la dysphagie oropharyngée. Bien qu’il ait
été validé auprés de patients atteints de cancers de la sphére ORL entre autres, ce
questionnaire n’est pas spécifique a une étiologie en particulier. Tout comme la version
originale, la version francaise (SSQ-f, annexe E) proposée par Audag et al. (2019) est
composeée de 17 items relatifs a la nature des symptdomes dysphagiques et a leur
contexte d’apparition au regard des textures alimentaires, ainsi qu’a I'impact des
éventuelles difficultés sur la qualité de vie globale et relative a I'alimentation. Les
participants doivent répondre en fonction des troubles ressentis au moment du
remplissage du questionnaire. Pour la majorité des items, il est demandé aux
participants de répondre en plagant une croix sur une échelle analogue visuelle (EVA)
non graduée de 100 millimétres, allant de 'absence de difficultés a I'extrémité gauche
vers les difficultés les plus séveéres et invalidantes a I'extrémité droite. Seule la question
12 demande aux participants de cocher la case correspondant a la durée moyenne
d’un repas, les propositions allant de « moins de 15 minutes » a « je suis incapable
d’avaler ». Pour chaque item, le score est calculé sur 100 points, en correspondance
aux 100 millimétres de 'EVA. Pour la question 12, un score entre 0 (« moins de 15
minutes ») et 5 points (« je suis incapable d’avaler ») est mesuré, puis multiplié par 20
pour aboutir a une note sur 100 également. Le score total correspond a I'addition du
nombre de points obtenus a chaque question, avec un seuil prédictif d’'une dysphagie
etabli a 234 points selon Szczesniak et al. (2014). Pour pouvoir interpréter le score
total, au moins 15 items sur les 17 doivent étre complétés. Ainsi, si les réponses a une
ou deux questions manquent, le score total est calculé a partir de la moyenne des

scores aux autres questions.
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La version frangaise du M.D. Anderson Dysphagia Inventory (Fr-MDADI, annexe F)
(Chen et al., 2001; Lechien et al., 2020) a également été proposée aux participants de
I'étude. Ce questionnaire s’intéresse au retentissement de la dysphagie sur la qualité
de vie des patients ayant un cancer de la sphére ORL. C’est donc un outil spécifique
au domaine de la cancérologie des VADS et a la mesure de la qualité de vie. Il est
compose de 20 items questionnant I'impact quotidien des troubles de la déglutition sur
les prises alimentaires, les repas et plus généralement sur la vie sociale. Il est
demandé aux patients de répondre en fonction des symptébmes ressentis dans les
derniéres semaines. Chaque item est présenté sous la forme d’une assertion a laquelle
les participants répondent selon une échelle de Likert en 5 points par « tout a fait
d’accord », « d’accord », « pas d’opinion », « pas d’accord », et « pas du tout d’accord
», avec un score possible allant de 5 points a 1 point, 1 point correspondant a « pas
du tout d’accord ». Deux questions (items E7 et F2) inversent I'échelle, 1 point
correspondant ici a « tout a fait d’accord ». Le nombre de points obtenus a la premiére
question est calculé isolément et donne un « score global ». Pour les 19 items
suivants, la moyenne des points est calculée, puis multipliée par 20. Un score
composite de 20 a 100 points est ainsi obtenu, un score de 100 points reflétant une
déglutition plus fonctionnelle et un moindre impact sur la qualité de vie. Tuomi et al.
(2020) ont déterminé un seuil pathologique lorsque le score est égal ou supérieur a 60

points.
3.3 Procédure

Aprés avoir pris connaissance de la notice d’information, les sujets donnaient leur
consentement pour participer a I'étude. La fiche de recueil de données personnelles
et sociodémographiques était associée aux trois questionnaires d’auto-évaluation de
la déglutition et de la qualité de vie : d’abord le SOAL-f, puis le SSQ-f et le Fr-MDADI.
Les participants pouvaient choisi de remplir le formulaire seuls ou avec de l'aide.
L’ensemble des documents était proposé au format papier, essentiellement au SSR
du Val Rosay, aux Centres hospitaliers de Valence et de la Croix-Rousse et au Centre
Médical Rocheplane, ou au format électronique, dans les cabinets libéraux et dans le
cadre des visites de bénévoles des Mutilés de la Voix. Les questionnaires remplis

étaient retournés a un soignant ou a un examinateur.
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Il Résultats

Les résultats de cette étude seront présentés en deux parties. D’abord, I'analyse
qualitative des résultats de I'étude pilote seront décrits afin de rendre compte de la
validité de surface de la version traduite du SOAL (SOAL-f). Les différentes analyses
quantitatives des résultats de I'étude de validation du SOAL-f seront ensuite exposées.
Elles s’intéresseront a la validité de surface, a la validité construit, a la fiabilité ainsi

gu’a la validité convergente du questionnaire.

1 Validité de surface

L’analyse qualitative des résultats de I'étude pilote a permis de mesurer la validité de

la traduction des énoncés.

Les six sujets ont rempli seuls la version provisoire du SOAL-f et la formulation des
questions s’est révélée claire et compréhensible. Seule la question 1 a été jugée trop
générale et déstabilisante par I'un des participants. Le temps dédié au remplissage du
questionnaire était de moins de 10 minutes, a I'exception d’un sujet pour qui plus de
20 minutes ont été nécessaires. Enfin, un patient a relevé 'absence d’item concernant
I'aérophagie et la géne sociale liée. Toutefois, la géne sociale liée aux symptébmes
fonctionnels faisant déja I'objet d’'une question spécifique et cette étude ayant pour
objectif de valider une traduction, aucune modification n’a été apportée au contenu du
questionnaire. Néanmoins, cette remarque sera transmise aux auteurs du SOAL afin

d’envisager un ajout lors d’une éventuelle révision.

2 Résultats de la validation psychométrique du SOAL-f

Les analyses statistiques de cette étude ont été effectuées a partir du tableur Excel et
des logiciels de statistiques JASP (JASP Team, 2022) et R (R Core Team, 2018). Dans
le cadre de statistiques descriptives et inférentielles, des tests paramétriques ont été
appliqués aux variables en raison de la taille suffisante des échantillons. Pour les
comparaisons de moyennes entre deux échantillons indépendants ou entre deux
échantillons appariés, le test du Chi2 a été utilisé pour les variables catégorielles et le
test t pour les variables quantitatives continues, avec un seuil de significativité

statistique conventionnellement établi a 5%.

Sur 87 sujets témoins, un n’a pas répondu a une ou plusieurs questions du SOAL-,
ce qui rendait son score total ininterprétable. Sur les 85 sujets du groupe cible, six
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sujets n’ont pas complété entierement le SOAL-f, quatre sujets le SSQ-f et neuf sujets
le Fr-MDADI, ce qui n’a pas permis d’analyser leurs résultats non plus. Ainsi, pour

chaque mesure statistique, le nombre de répondants est donné.

21 Analyses descriptives des données sociodémographiques des

échantillons

L’échantillon cible était composé de 85 patients ayant subi une laryngectomie totale,
associée ou non a une pharyngectomie. La moyenne d’age du groupe s’élevait a 65
ans et 80% des sujets étaient des hommes. Parmi les sujets, 66% avaient un niveau
d’étude équivalent ou supérieur au lycée, 61% étaient a la retraite, 96% se sont
déclarés non-fumeurs et 89% d’entre eux ne rapportaient pas de consommation

réguliére d'alcool.

La durée écoulée depuis la laryngectomie totale était comprise entre 1 mois et 360
mois (30 ans) (figure 1), avec une médiane a 18 mois et un intervalle interquartile

(différence entre les deuxieéme et troisieme quartiles) a 61 mois (5 ans).

Figure 1
Distribution des sujets du groupe cible en fonction de la durée écoulée depuis la

laryngectomie totale

70

Nombre de sujets

[1,61] (61, 121] (121, 181] (181, 241] (241, 300] > 300

Durée depuis la laryngectomie totale (mois)
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Dans ce méme échantillon, 83% des patients ont recu un traitement R(C)T
complémentaire et 86% ont bénéficié d’'une rééducation. Les réponses concernant le
type de rééducation entreprise ont été tres lacunaires, néanmoins, 56 patients ont
précisé avoir suivi des séances d’orthophonie et 25 de kinésithérapie. Enfin, 18
patients ont rapporté des antécédents médicaux séveres.

Parmi les sujets de I'échantillon contréle, 58% étaient des femmes et 42% étaient des
hommes, avec une moyenne d’age située a 53 ans. Au total, 64% d’entre eux avaient
un niveau d’étude universitaire et 82% étaient professionnellement actifs. Enfin, 85%

se sont déclarés non-fumeurs et 77% non-consommateurs réguliers d’alcool.

Les distributions de I'dge, du genre, du niveau d'étude, du statut familial et
professionnel, du tabagisme, de la consommation d’alcool et des antécédents
meédicaux se sont révélées significativement différentes entre les deux échantillons
(tableau 1).

Une corrélation de Spearman a montré que ni la durée écoulée depuis l'intervention
(rho = .080; p = .496), ni 'age des patients (rho = -.064; p = .582) n’était corrélé avec

la sévérité du score obtenu au SOAL-f.

Tableau 1

Données sociodémographiques des échantillons

Groupe cible  Groupe controle p-value

(n=85) (n=87)
Age (années) p<.01
Moyenne (écart-type) 64 (9,4) 53 (11,6)
Etendue 44 - 88 18 - 88
Durée depuis la LT (mois)
Moyenne (écart-type) 56 (80,8) -
Etendue 1-360 -
Médiane (IQR) 18 (60,5) -

N (%)

Genre p<.01
Hommes 66 (80) 36 (42)
Femmes 18 (21) 50 (58)
Niveau d'éducation p<.01
Primaire 12 (14) 2(2)
College 16 (19) 5(6)
Lycée 28 (34) 18 (21)
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Université 27 (33) 55 (64)
Autre (non scolarisé, etc.) 0 (0) 6 (7)
Situation familiale p<.01
Ne vit pas seul 48 (57) 69 (79)
Vit seul 36 (43) 18 (21)
Situation professionnelle p<.01
En activité 14 (17) 71 (82)
Retraité 50 (60) 14 (16)
Etudiant 0 (0) 1(1)
Autre (arrét de travalil, etc.) 19 (23) 1(1)
Tabagisme p<.01
Fumeur 3 (4) 13 (15)
Non fumeur 81 (96) 74 (85)
Consommation réguliére p<.01
d‘alcool
Consommateur 9 (11) 20 (23)
Non consommateur 75 (89) 67 (77)
Traitements complémentaires
Laryngectomie seule 14 (17) -
Radiothérapie 41 (49) -
Radiochimiothérapie 28 (34) -
Rééducation
Pas de rééducation 12 (14) -
Orthophonie 56 -
Kinésithérapie 25 -
Antécédents médicaux p<.01
Pas d'antécédents 55 (65) 66 (76)
Antécédents légers 4 (5) 16 (18)
Antécédents modérés 7 (8) 3 (3)
Antécédents séveres 18 (21) 2(2)
2.2 Validité de construction : sensibilité et spécificité

La sensibilité d’'un test correspond a sa capacité a identifier les sujets pathologiques

en relevant chez eux le critére de pathologie (vrais positifs ou VP), ici la dysphagie,

tandis que la spécificité correspond a sa capacité a identifier les sujets non

pathologiques comme tels, en ne relevant pas ce critére (vrais négatifs ou VN). Un

seuil de pathologie est nécessaire pour ces mesures, or le SOAL n’en posséde pas.

Afin de déterminer graphiquement la valeur idéale a attribuer au score seuil du SOAL-

f, la courbe ROC a été tracée (figure 2). Au préalable, le statut « dysphagique/non
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dysphagique » des patients laryngectomisés a été déterminé a partir du SSQ-f, un outil
éprouvé pour 'évaluation de la dysphagie oro-pharyngée. Le Fr-MDADI n’a pu étre
utilisé comme gold standard pour cette mesure, car aucun patient n’a atteint son score

seuil (< 60 points).

L’analyse de la courbe ROC montre que le rapport entre spécificité et sensibilité est

optimal lorsque le score seuil est supérieur ou égal a 7 points (sur 34).

Figure 2
Courbe ROC du SOAL-f
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Le tableau de contingence (tableau 2) met en évidence une sensibilité de 93.2% et
une spécificité de 100%. La valeur prédictive positive était de 100% et la valeur

prédictive négative de 91.2%.

Tableau 2

Répartition des échantillons lorsque score seuil >7

Sujets dysphagiques Sujets non dysphagiques

(n=44) (n=29)
Positifs au SOAL-f 41 (VP) 0 (FP)
Négatifs au SOAL-f 3 (FN) 29 (VN)
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Lorsque les résultats du groupe contréle sont analysés au regard du score seuil
déterminé, aucun participant n’obtient 7 points ou plus (tableau 3), ce qui confirme la

capacité du SOAL-f a ne pas relever de critére de pathologie chez ces sujets.

2.3 Validité externe

La validité convergente du SOAL-f a été mesurée par des rho de Spearman, indiquant
les coefficients de corrélation avec les questionnaires SSQ-f et Fr-MDADI. Ce
coefficient est considéré comme fort a partir de 0,5. Une forte corrélation positive est
observée entre le SOAL-f et le SSQ-f (rho = .885; p < .001), et une forte corrélation
négative est observée entre le SOAL-f et le Fr-MDADI (rho = -.837; p < .001) (figure
3).

Au regard de la construction de chacun des questionnaires, ce résultat était attendu.
En effet, plus les scores du SOAL-f ou du SSQ-f sont élevés, plus le trouble est sévére.

A I'inverse, plus le score du Fr-MDADI est élevé, plus les difficultés sont minimes.

Figure 3
Distribution des scores au SOAL-f, au SSQ-f et au Fr-MDADI/

SSQ-f Fr-MDADI

SOAL-f

0 500 1000 1500 30405060 70809010t

24 Fiabilité
2.4.1 Cohérence interne.

La cohérence interne d’un test est bonne lorsque ses items sont fidéles a une méme
dimension sous-jacente et mesurent un objet commun, ici la dysphagie. Pour rendre

compte de la pertinence des questions, un coefficient alpha (a) de Cronbach a été
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calculé. Ce coefficient est considéré comme « acceptable » lorsqu’il est supérieur a

0,7 et comme « trés fort » lorsqu’il est supérieur a 0,9.

Pour le SOAL-f, une valeur a = 0,92 a été trouvée. Ses items forment entre eux une

unité cohérente et pertinente.

2.4.2 Stabilité temporelle : test-retest.

La stabilité temporelle a été mesurée par une comparaison de moyenne entre

échantillons appariés chez huit patients (tableau 3). Une valeur p = .425 a été obtenue

(> .05), ce qui ne permet pas de conclure a une différence significative entre les scores

obtenus lors des phases test et retest. L’hypothése alternative est donc retenue, a

savoir que les scores ne different pas significativement entre deux mesures réalisées

a distance I'une de l'autre, chez un méme patient. Le SOAL-f est un outil d’évaluation

stable et fiable dans le temps.

Tableau 3
Comparaison des scores entre les phases test et retest
Test Retest Test t p-value
(n=38)
Scores totaux au SOAL-f -0,847 p=.425
Sujet 1 4 4
Sujet 2 5 14
Sujet 3 4 5
Sujet 4 10 14
Sujet 5 23 20
Sujet 6 19 18
Sujet 7 10 9
Sujet 8 24 24
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IV Discussion

L’objectif de cette étude était de traduire le SOAL en frangais et d’en valider la version
ainsi obtenue (SOAL-f). Le questionnaire a d’abord été traduit et adapté culturellement
avant d’étre proposé a un groupe de six patients ayant subi une LT ou une PLT,
chargés d’en apprécier la forme et le contenu. |l a ensuite été soumis a un groupe de
85 patients laryngectomisés totaux ainsi qu’a un groupe de 87 sujets témoins afin d’en
analyser les propriétés psychométriques (validité et fiabilité). Une premiére hypothése
etait que le SOAL-f serait un outil clair, compréhensible et exhaustif. La seconde
hypothése était qu’il serait sensible et spécifique, qu’il posséderait une bonne validité

convergente et qu’il serait fiable dans le temps, avec une bonne cohérence interne.

1 Discussion des résultats

1.1 Qualité de la traduction et de la version pilote du SOAL-f

Les questions de la version pilote du SOAL-f se sont révélées claires et
compréhensibles pour les patients francophones. La premiere hypothése, regardant la
validité de surface du questionnaire, a été validée. Ces résultats qualitatifs sont
cohérents au regard de la méthodologie de développement de la version originale de
I'outil. En effet, les groupes de réflexion formés pour la génération des items du SOAL
incluaient des patients LT volontaires afin de garantir 'exhaustivité de ces items et
I'utilisation d’'une terminologie simple et usuelle (Govender et al., 2012). Le SOAL-f
étant un questionnaire d’auto-évaluation pouvant étre rempli sans l'aide d'une
personne extérieure, il semble indispensable qu’il soit simple d’utilisation et vulgarisé.
L’utilisation d’'une terminologie médicale risquerait notamment d’empécher le patient

d’identifier certains de ses symptémes.

Toutefois, un sujet de l'étude pilote a été géné par I'absence de question sur
I'aérophagie, un phénoméne impactant socialement. Le SOAL-f étant la traduction
d’un questionnaire préalablement construit, son contenu n’a pu étre modifié et la
remarque sera transmise aux auteurs. Aussi, les probléemes d’éructation ont été
énoncés par les patients impliqués lors du développement du SOAL mais ont été
classés parmi les symptdmes conduisant a I'évitement de certains situations sociales
(Govender et al., 2012). Ceci fait 'objet d’'une question et ces symptémes peuvent étre
indirectement rapportés. De plus, 'aérophagie pourrait étre favorisée par 'usage de la

Voix oro-cesophagienne, qui repose sur un mécanisme d’injection de bulles d’air
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venant faire vibrer le SSO (Le Huche & Allali, 2008), et ne serait pas tout a fait

spécifique au dysfonctionnement de la déglutition.
1.2 Echantillons

Les échantillons étaient respectivement composés de 85 sujets ayant subi une LT,
plus ou moins étendue au pharynx, et de 85 sujets témoins, sans aucune affection
ORL connue. Pour I'ensemble des données sociodémographiques et médicales
comparées, les deux groupes se sont révélés significativement différents.
L’appariement des échantillons en age et en sexe, au minimum, aurait été souhaitable
dans la mesure ou ces variables sont susceptibles d’influencer I'auto-évaluation de la
déglutition, mais le recrutement des sujets en un temps restreint n’a pas permis de
contrbler ce biais. Néanmoins, il n’est pas étonnant que le groupe cible ait été composé
d’'une grande majorité d’hommes (80%), 89,3% des personnes touchées par un cancer
laryngé en France étant des hommes (INCa, 2017). Parallelement, le groupe contréle
etait composé de presque autant d’hommes que de femmes. Concernant les habitudes
tabagiques et la consommation réguliére d’alcool, les patients laryngectomisés étaient
significativement moins nombreux que les sujets témoins a se déclarer fumeurs et/ou
consommateurs d’alcool. Le tabac et I'alcool étant les principaux facteurs de risque de
développer un cancer des VADS (INCa, 2019), il est probable que les patients aient

bénéficié du discours préventif de leur médecin et mis un terme a leur consommation.

Nil'age des patients ni la durée écoulée depuis I'intervention n’ont été significativement
corrélés avec le score obtenu au SOAL-f, contrairement aux résultats obtenus a partir
du questionnaire original (Lee et al., 2020). Dans cette étude, plus de 200 patients
avaient répondu au SOAL, ce qui suggeérerait de proposer le SOAL-f a une cohorte
plus importante. Une influence de I'dge sur la sévérité des difficultés pourrait étre
attendue au regard de travaux sur la QDV aprés une LT (Babin, 2011; Wulff et al.,
2022). Ainsi, I'impact des troubles de déglutition serait plus importants chez les jeunes
patients (moins de 65 ans), probablement car ils sont plus actifs socialement (Woodard
et al., 2007). Aussi, le temps serait susceptible d’influencer la sévérité du score dans
la mesure ou les patients a distance de leur intervention ont pu mettre progressivement
et spontanément en place des stratégies compensatoires ou s’habituer a leurs
difficultés (Eadie & Bowker, 2012; Singer et al., 2014; Wulff et al., 2021), en référence

a la « résilience » dont parle Babin (2011, p. 131).
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1.3 Qualités psychométriques du SOAL-f

Les analyses statistiques auxquelles ont donné lieu cette étude ont permis de valider
la seconde hypothése concernant les qualités psychométriques du SOAL-f, a savoir

qgu’il s’agit d’'un test valide et fiable.

1.3.1 Validité de construit et validité convergente.

Le SOAL-f est un outil d’auto-évaluation sensible et spécifique, avec un seuil
pathologique observé lorsque le score total est égal ou supérieur a 7 points sur 34.
Pour déterminer cette valeur seuil, le SOAL-f a été comparé au SSQ-f et au Fr-MDADI,
pour lesquels des scores prédictifs d’'un état pathologique ont été établis (Szczesniak
et al., 2014; Tuomi et al., 2020). Toutefois, aucun de ces tests ne sont de véritables
gold standards pour le diagnostic de la dysphagie et la comparaison avec le Fr-MDADI
a montré qu’aucun patient ne dépassait son score seuil. Ce dernier point reste
cohérent dans la mesure ou le Fr-MDADI n’est pas un questionnaire symptomatique

et n'est pas spécifique a la dysphagie apres une LT.

Aucun sujet du groupe contréle n’a obtenu un score total de 7 points ou plus au SOAL-
f, ce qui montre toute la spécificité du test. En effet, lors du recrutement, des
participants agés ont été inclus en tant que sujets témoins dans le but d’apparier en
age les groupes cible et contréle, or ces personnes étaient susceptibles de présenter

une presbyphagie.

Le score seuil nayant pas été déterminé pour le SOAL dans sa version originale, sa
sensibilité et sa spécificité n'ont pu étre calculées. Toutefois, les auteurs se sont
intéressés a sa validité discriminante par le biais de comparaisons de scores et ont
mis en évidence une bonne capacité du questionnaire a distinguer les patients en
fonction de leur plainte concernant la dysphagie (présence d’'une plainte ou non), de
leur modalité de traitement (LT seule ou associée a un traitement complémentaire) et
du régime alimentaire (normal ou adapté) (Govender et al., 2012, 2016). Il semblerait
donc intéressant d’observer la variation des scores au SOAL-f en fonction du
traitement oncologique recu et du régime alimentaire suivi, et d’étudier le lien entre
plainte et évaluation symptomatique (section 2). Par ailleurs, Govender et al. (2012)
ont observé que les sujets ne rapportant pas de plainte liée a la dysphagie obtenaient

des scores totaux inférieurs a 5 points, ce qui s’approche du seuil de pathologie
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déterminé pour le SOAL-f (> 7). Enfin, de la méme fagon que les auteurs du SOAL
'ont proposé (Govender et al., 2016), des travaux futurs pourraient chercher a
déterminer des paliers de sévérité entre ce qui sera considéré comme une déglutition
« normale », légérement altérée, modérément altérée et séverement altérée apres une
LT. Ceci permettrait notamment de mieux comprendre le diagnostic possible de faux
négatifs, dans la mesure ou les scores obtenus au SOAL-f par les patients
laryngectomisés considérant leur déglutition comme efficace et confortable seront

certainement trés bas voire nuls.

L’étude de la validité convergente du SOAL-f a montré que les scores obtenus avec
ce questionnaire étaient fortement corrélés a ceux obtenus au SSQ-f et au Fr-MDADI,
deux questionnaires d’auto-évaluation dont les propriétés psychométriques ont été
étudiées et validées (Audag et al., 2019; Lechien et al., 2020). La corrélation était
d’autant plus forte avec SSQ-f, qui est un questionnaire générique d’auto-évaluation
de la déglutition. Bien que le SOAL-f soit plus spécifique dans le choix des symptdmes
abordés, certains de ses items sont communs a ceux du SSQ-f, notamment ceux
concernant I'appréhension des textures alimentaires. En outre, la corrélation entre le
SOAL-f et le Fr-MDADI est moins forte, probablement car I'objet de mesure du Fr-
MDADI n’est pas la déglutition mais la QDV liée a cette fonction. Néanmoins, les
troubles de la déglutition consécutifs a la LT ont un impact social (Chone et al., 2011;
Maclean et al., 2009b, 2009a), ainsi il reste cohérent que la sévérité des résultats

obtenus au Fr-MDADI correle avec la sévérité du score au SOAL-f.

Dans I'étude de validation du SOAL, Govender et al. (2016) n'ont pas comparé le
questionnaire a un outil d’évaluation semblable pour ne pas surcharger les entretiens.
Toutefois, il se sont intéressés a sa corrélation avec un outil de mesure instrumentale,
ici un test de transit baryté ou aux hydrosolubles. Une corrélation significative a été
obtenue entre le score au SOAL et les éléments observés a la vidéofluoroscopie, il
conviendrait donc de répliquer cette analyse avec le SOAL-f afin de confirmer ces

résultats et d’étudier plus encore sa précision diagnostique.

1.3.2 Fiabilité.

Le SOAL-f posséde une excellente cohérence interne, ce qui confirme la pertinence
de ses questions et les résultats obtenus lors de la validation de la version originale

(Govender et al., 2016). Les items mesurent une méme dimension sous-jacente, soit
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les difficultés de déglutition, ce sans quoi l'interprétation du score total n’aurait pas de
sens. En outre, la sévérité du score total reflete fidelement la sévérité de la perception

des troubles de la déglutition.

Enfin, la fiabilité dans le temps du SOAL-f a été étudiée par la comparaison des scores
obtenus a deux semaines d’intervalle par un méme groupe de patient. Aucune
différence significative n’a été mise en évidence entre le test et le retest, suggérant
que le SOAL-f permet une auto-évaluation fiable dans le temps. Cependant,
I'échantillon de participants au retest était trés restreint (n = 8) et il conviendrait de
répliquer ces analyses avec davantage de sujets, conventionnellement 20% de
I'échantillon total, ce qui aurait correspondu ici a 17 patients. De plus, ces mesures
statistiques doivent étre prises chez des sujets dont I'état est stable, ce qui n’était pas
le cas de deux patients de cet échantillon, qui bénéficiaient entre autres d’'une
rééducation orthophonique en SSR. Selon les travaux de Balaji et al. (2020), la
récupération de la déglutition se stabiliserait environ 18 mois apres la LT, il pourrait
donc convenir de recruter des sujets ayant atteint ou dépassé ce délai pour la phase
de retest. Ceci permettrait d’envisager des résultats statistiquement plus fiables et de
confirmer ces premiéres mesures. En outre, les résultats sont cohérents au regard de
ceux obtenus avec le SOAL, qui a montré une stabilité temporelle acceptable
(Govender et al., 2016).

2 Limites et perspectives de I’étude

Pour cette étude, la validité de surface du questionnaire a été validée d’aprés les
retours de patients seulement, or il aurait pu étre complémentaire de recueillir 'avis de
thérapeutes, en tant qu'utilisateurs. Certes, le SOAL-f est un outil de mesure de type
PRO, qui ne demande pas d’interprétation de la part d’'une personne extérieure (Basch
et al., 2018). Néanmoins, son usage semble pertinent pour soutenir I'entretien clinique
ou adapter le plan de soin aux besoins du patient, et le test doit étre coté par le
clinicien. Par ailleurs, des orthophonistes experts avait été sollicités lors de I'étude de

développement et de validation préliminaire du SOAL (Govender et al., 2012).

Dans ces travaux, le recueil d’'informations sur le régime alimentaire des patients au

moment de la passation du SOAL-f n’a pas été systématique. Or, cela aurait permis

de rechercher un lien entre 'adaptation des textures alimentaires, voire les difficultés

a s’alimenter per os, et la sévérité du score (Chone et al., 2011; Maclean et al., 2009b;
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Ward et al., 2002). Une telle corrélation irait dans le sens des travaux de Govender et
al. (2016), qui ont montré des scores significativement meilleurs au SOAL chez les
patients qui suivaient un régime alimentaire normal en termes de textures alimentaires,
par rapport aux patients ayant un régime alimentaire adapté. De plus, cela permettrait
d’envisager une analyse de la sensibilité au changement du SOAL-f, notamment chez
les patients suivant une rééducation orthophonique de la déglutition, pour qui une

progression alimentaire serait attendue.

Par ailleurs, étudier la sensibilité au changement dans le temps du SOAL-f permettrait
d’appuyer la pertinence de son usage en clinique, dans la mesure ou il serait capable
d’identifier des signes de récupération, que celle-ci soit consécutive a une rééducation
ou spontanée. Ceci compléterait I'étude de la fiabilité dans le temps, pour laquelle les

mesures sont prises a distance mais sur une courte durée.

D’autres facteurs comme les reconstructions pharyngées complexes ou I'opération de
tissus préalablement fragilisés par une R(C)T seraient susceptibles d’influencer
I'évaluation symptomatique de la déglutition (Balaji et al., 2020; Zenga et al., 2018).
Ces informations n’ont pas non plus été systématiquement recueillies, notamment car
la consultation des dossiers médicaux n’a pas été envisagée pour cette étude. En effet,
le SOAL-f a souvent été transmis aux patients par le biais de leur orthophoniste libéral
ou par des bénévoles de I'association Les Mutilés de la Voix, et demander I'acces aux
dossiers médicaux aurait été complexe a mettre en ceuvre. Néanmoins, une poursuite
possible de ces travaux pourrait consister a recueillir ces informations de maniére plus
systématique et a les mettre en lien avec les résultats du SOAL-f. Une premiére
hypothése serait que les patients ayant recu une RCT de premiére intention puis une
LT de rattrapage obtiendraient des scores significativement plus importants que les
patients ayant recu une LT en premiére intention. Ceci dans la mesure ou la RT et la
RCT entrainent des troubles de la déglutition significativement plus sévéres que la LT
seule (de Casso et al., 2008). Ainsi, une seconde hypothése serait que les patients
ayant regu en complément une RT ou une RCT obtiendraient des scores
significativement plus importants que les patients ayant recu une LT seule. Une
derniére hypothése serait que les patients ayant bénéficié d’'une reconstruction
pharyngée par lambeau rapporteraient significativement plus de difficultés que les
patients ayant bénéficié d’'une suture simple. Ces résultats compléeteraient ceux de

I'étude de Lee et al. (2020), qui a montré que la technique de reconstruction pharyngée
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et les traitements complémentaires étaient les variables les plus significativement

corrélées a la sévérité du score obtenu au SOAL.

Enfin, pour chaque item du SOAL-f, la géne associée au symptdme peut étre
questionnée. Ces données n'ont pas été exploitées dans cette étude, de méme
gu’elles ne l'ont pas été dans I'étude de validation du SOAL (Govender et al., 2016).
Les auteurs suggerent néanmoins de s’y intéresser a I'avenir. En effet, il semblerait
tres pertinent d’étudier la relation entre I'évaluation symptomatique et I'évaluation de
la QDV, avec I'hypothése que la présence d'un symptdbme ne conduit pas
nécessairement a une plainte du patient (Belafsky, 2020). Ce phénoméne serait
notamment expliqué par I'accoutumance des patients a leurs difficultés et/ou au
stratégies mises en place pour les pallier (Babin, 2011; Singer et al., 2014; Wulff et al.,
2021). Prendre en compte la géne, ou I'absence de géne, apres ['évaluation
symptomatique permettrait de déterminer la nécessité d’'une prise en soin et, le cas
échéant, d’élaborer un plan thérapeutique ciblé (Balaji et al., 2020). Par ailleurs, cela
permettra au clinicien de distinguer les adaptations mises en place par le patient de

ses dysfonctionnements, pour lesquels une intervention serait justifiée.

3 Intérét pour la pratique clinique et la recherche en orthophonie

Pour les patients qui ont subi une LT, les troubles de la phonation sont souvent au
premier plan de la plainte en raison de I'impact fort de la rupture communicationnelle
sur la QDV (Babin, 2011; Woodard et al., 2007). Néanmoins, les troubles de la
déglutition restent a considérer et une rééducation ciblée peut étre mise en ceuvre des
le début de la prise en soin orthophonique. Une fois la question de l'alimentation
abordée pendant I'entretien d’anamnése et si une géne est rapportée par le patient,
I'auto-évaluation de la déglutition permettrait d’identifier les besoins de ce dernier.
Ainsi, des axes thérapeutiques individualisés et précis peuvent étre définis dans une
démarche de co-construction (Calvert et al., 2019). Pour cela, 'usage du SOAL-f
semble pertinent, dans la mesure ou il s’agit d’'un questionnaire standardisé, spécifique
a la dysphagie aprés LT et possédant des propriétés psychomeétriques intéressantes.
Enfin, I'utilisation du SOAL-f peut également étre recommandée pour la recherche en
orthophonie, afin d’approfondir les travaux réalisés dans le domaine de la dysphagie

en cancérologie des VADS et réflechir a l'efficacité des rééducations.
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V Conclusion

La version francgaise du SOAL est claire, simple d’utilisation pour les patients et permet
une auto-évaluation précise de la déglutition lorsque celle-ci est perturbée par une LT.
Les propriétés psychométriques étudiées se sont révélées étre de bonne qualité. Le
qguestionnaire posséde une bonne validité de surface, une bonne validité de construit
et une bonne validité convergente, ainsi qu’une excellente cohérence interne et une

fiabilité temporelle correcte.

Ces premiers résultats de validation pourront étre confirmés et approfondis par de
futurs travaux afin d’encourager l'utilisation du SOAL-f en clinique et en recherche en
orthophonie. Les orthophonistes francophones disposeront d’'un outil d'évaluation
symptomatique qui permettra d’identifier les besoins spécifiques des patients ayant
bénéficié d'une LT ou une PLT, et ainsi de proposer un plan thérapeutique individualisé
et ciblé. En recherche, I'utilisation d’'un test standardisé permettra d’étudier les facteurs
individuels et médicaux susceptibles de favoriser les troubles de la déglutition aprés
LT, jusqu’ici documentés a partir de test génériques ou peu éprouvés. Enfin, étudier la
sensibilité au changement du SOAL-f permettra de justifier plus encore son usage pour
le suivi des patients, en ouvrant des pistes de réflexion quant a l'efficacité des

rééducations voire a des recommandations cliniques concretes.
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Annexes

Annexe A : Questionnaire de recueil des informations sociodémographiques

Informations générales

Age :
Sexe : [ Masculin [ Féminin

Niveau scolaire le plus élevé :
[ Ecole primaire [ Collége [ Lycée [ Université [ Autre, précisez :

Situation familiale :
[ Célibataire [ Marié/en concubinage [ Autre

Situation professionnelle :
[ En activité [ Retraité [ Etudiant [ Autre, précisez :

Tabagisme en cours : [ oui 1 non
Consommation d’alcool réguliére : [ oui [d non

Si vous avez été opéré d’un cancer du larynx ou de I’hypopharynx :
Date de la laryngectomie totale ou de la pharyngolaryngectomie totale :

Date d’apparition des symptémes dysphagiques si vous en avez :

[ Radiothérapie complémentaire [ Radiochimiothérapie complémentaire

Rééducation : [ oui 1 non, type de rééducation :

Antécédents médicaux notables :

En signant ce document (ou en cliquant dans la case du Google Forms), je donne mon accord

pour participer a cette étude.

Le / / Signature

1
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Annexe B : Questionnaire de I'étude pilote

Questions sur le remplissage de la version francaise du SOAL

1. Combien de temps approximativement avez-vous mis pour remplir le questionnaire
SOAL ?

Moins de 10 minutes [ 1 10-20 minutes [ 2 Plus de 20 minutes O 3
2. Avez-vous eu besoin d’aide pour remplir le questionnaire ?
Non [ 0O Oui O 1

Si oui, pour quelles raisons ?

3. Avez-vous trouvé certaines questions peu claires ou rencontré des difficultés pour
y répondre ?

Non O Oui O 1

Si oui, lesquelles (merci de noter le numéro de la question) ?

Si oui, pouvez-vous expliquer en quoi elles étaient peu claires ou difficiles a
répondre ?

4. Avez-vous été embété(e) ou dérangé(e) par une ou plusieurs questions ?
Non 0O Oui O 1

Si oui, lesquelles (merci de noter le numéro des questions) ?

Si oui, pouvez-vous dire pourquoi elles vont ont embété(e) / dérangé(e) ?

5. Est-ce que certains de vos symptomes / problemes sont absents du questionnaire
(est-ce qu’il en manque) ?
Non O Oui O 1
2
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Sioui, lesquels ?
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Annexe C : Extrait du questionnaire SOAL (Govender et al., 2016)

SWALLOWING OUTCOME AFTER LARYNGECTOMY (SOAL)

PATIENT QUESTIONNAIRE

For each of the questions below, please indicate (v)) the response which best suits what you have
felt or experienced today or over the last few days...

Question

No

A
little

Alot

If you answered a little
or a lot, does this
bother you? Please
indicate Y/N

1. In your opinion, do you have a swallowing
problem now?

2. Do you have a problem swallowing thin
liquids (tea, water, juice)? Unrelated fo voice
prosthesis leaking.

3. Do you have a problem swallowing thick
liquids (soup, milkshake, supplement
drinks)?

4. Do you have a problem swallowing
soft/mashed foods (macaroni cheese,
shepherds pie)?

5. Do you have a problem swallowing dry solid
food (bread, biscuits)?

6. Do liquids stick in your throat when you
swallow?

7. Does food stick in your throat when you
swallow?
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Annexe D : Questionnaire SOAL-f

SWALLOWING OUTCOME AFTER LARYNGECTOMY (SOAL) QUESTIONNAIRE PATIENT

Pour chacune des questions ci-dessous, veuillez indiquer les réponses qui correspondent le mieux a ce que vous avez
ressenti ou connu aujourd’hui ou ces derniers jours...

Questions Non | Unpeu | Beaucoup | Sivous avezrépondu « un peu » ou
« beaucoup », cela vous dérange-t-il ?
(oui / non)

1. A votre avis, avez-vous un probléme de
déglutition en ce moment ?

2. Rencontrez-vous des problémes pour
avaler les liquides (thé, eau, jus)?
(Indépendamment des fuites par I'implant
phonatoire)

3. Avez-vous des difficultés a avaler les
liquides épais (ex. soupe, milkshake,
boissons enrichies) ?

4. Avez-vous des difficultés a avaler les
aliments tendres ou écrasés (ex. gratins de
pates, tourtes a la viande...) ?

5. Avez-vous des difficultés a avaler les
aliments secs (ex. pain, biscuits) ?

6. Est-ce que les liquides restent coincés
dans votre gorge quand vous avalez ?

7. Est-ce que les aliments restent coincés
dans votre gorge quand vous avalez ?

8. Quand vous mangez ou buvez, avez-vous
de la nourriture ou des liquides qui
remontent par le nez ou par la bouche ?

9. Avez-vous besoin de boire pour aider la
nourriture a descendre ?

10. Avez-vous besoin d’avaler plusieurs fois
a chaque bouchée pour aider la nourriture
ou les liquides a descendre ?

11. Evitez-vous un certain type d’aliments
car vous ne pouvez pas les avaler ?

12. Cela vous prend-il plus de temps de
prendre un repas ?

13. Avez-vous eu moins de plaisir a
manger ?

14. Avez-vous réduit la taille de vos repas ?
15. Avez-vous eu moins d’appétit car vous
ne pouvez plus golter ou sentir
normalement la nourriture ?

16. Est-ce que manger a été plus difficile du
fait d’'une sécheresse de la bouche ?

17. Vous sentez-vous géné de manger avec
d’autres personnes ?

Nous vous remercions d’avoir pris le temps de répondre.
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Cotation (pour le clinicien) :

Attribuez un score de 0 pour “non” ; 1 pour “un peu” et 2 pour “beaucoup”. Faites la somme des résultats pour chaque
colonne puis additionnez les totaux pour obtenir un score sur 34. Des scores plus faibles indiquent moins de problémes et
une meilleure fonction de déglutition a I'auto-évaluation.

Géne occasionnée : Les items pour lesquels la réponse est “oui” devront faire I'objet d’une évaluation clinique afin de
déterminer la pertinence d’'une discussion ou d’une intervention spécifique durant la réhabilitation.
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Annexe E : Extrait du questionnaire SSQ-f (Audag et al., 2019)

'(Lﬂ SAINT-LUC zil;R E c
UCL BRUXELLES K St

Sydney Swallow Questionnaire

PN & s ciusmamas v e A T T BB P S e R e A R RN R S A T PRI

Prénom : ......

Date de NAISSANCE : cocvviiie et censee e sesasasae e ssssesnssssesssrasnsssssssnsns s asasns Sexe : Féminin/Masculin

Ce questionnaire a été élaboré afin de nous aider a déterminer la sévérité de votre probléme de
déglutition. Ce questionnaire simple ne devrait pas vous prendre plus de 10 minutes. Toutes les
informations que vous communiquerez resteront strictement confidentielles.

Pour répondre aux questions, placez un « X » sur la ligne, située en dessous de la question, afin
d’indiquer la sévérité de votre probléme de déglutition. Par exemple, si vous placez le « X » plus
a gauche de la ligne, c’est que votre probléme est mineur ; au centre, si votre probléme est
modéré ; et plus a droite, si votre probléme est important. Si vous estimez n’avoir AUCUN

probléme ni difficulté par rapport a la question posée, placez le « X » 3 'EXTREMITE GAUCHE de
laligne.

1. Quelles difficultés avez-vous actuellement pour avaler ?

AUCUNE DIFFICULTE INCAPABLE D’AVALER

2. Quelles difficultés avez-vous pour avaler des liquides FLUIDES ?
(p. ex. : eau, thé, soda, biére, café)

AUCUNE DIFFICULTE INCAPABLE D’AVALER

3. Quelles difficultés avez-vous pour avaler des liquides EPAIS ?
(p. ex. : milkshakes, soupe)

AUCUNE DIFFICULTE INCAPABLE D’AVALER
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Annexe F : Extrait du questionnaire Fr-MDADI (Lechien et al., 2020)

Ce questionnaire cible différents aspects de la déglutition et nous permettra de mieux comprendre I'impact que votre probléme a sur votre vie.

Lisez attentivement chaque proposition et entourez celles qui correspond le plus a ce que vous avez vécu durant les derniéres semaines

E1. Mes probléme de déglutition limitent mes activités quotidiennes.

Tout a fait d'accord D'accord Pas d'opinion Pas d'accord Pas du tout d'accord

E2. Je suis embarassé par mes problémes alimentaires.

Tout a fait d'accord D'accord Pas d'opinion Pas d'accord Pas du tout d'accord

F1. C'est difficile de cuisiner pour moi.

Tout a fait d'accord D'accord Pas d'opinion Pas d'accord Pas du tout d'accord

P2. J'ai plus de difficulté a avaler en fin de la journée.

Tout a fait d'accord D'accord Pas d'opinion Pas d'accord Pas du tout d'accord

E7. Manger requiert un effort de ma part.

Tout a fait d'accord D'accord Pas d'opinion Pas d'accord Pas du tout d'accord

E4. Je me sens contrarié par mon probléme de déglutition.

Tout a fait d'accord D'accord Pas d'opinion Pas d'accord Pas du tout d'accord

P6. Avaler me demande des efforts considérables.

Tout a fait d'accord D'accord Pas d'opinion Pas d'accord Pas du tout d'accord

ES. Je ne vais pas a I'extérieur a cause de mon probléme de déglutition.

Tout a fait d'accord D'accord Pas d'opinion Pas d'accord Pas du tout d'accord

F5. Mon probléme de déglutition engendre une perte de revenu(s).

Tout a fait d'accord D'accord Pas d'opinion Pas d'accord Pas du tout d'accord
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