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Liste des abréviations
AMO : Acte médical orthophonique

AP : Apprentissage moteur

ASHA : American Speech Language Hearing Association

AVQ : Activités de la vie quotidienne

Cecap : Comité d’entente et de coordination des associations de parkinsoniens
CNRTL : Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales
EAT-10 : Eating assessment tool 10

ET : Ecart-type

ETP : Education thérapeutique du patient

HAS : Haute Autorité de Santé

HDS : Hébergement des données de santé

Insee : Institut national de la statistique et des etudes économiques
LSVT® : Lee Silverman Voice Treatment

MAAS : Mindful attention awarness scale

MF : Méthode Feldenkrais

MoCA® : Montréal cognitive assessment

MP : Maladie de Parkinson

NC : Non concerné

NGAP : Nomenclature générale des actes professionnels

NSC : Niveau socio-culturel

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

PC : Pleine conscience

PMP : Patient atteint de la maladie de Parkinson

PERMAT™ : Positive emotions, Engagement, Relationships, Meaning, Accomplishment

PROMIS® : Patient Reported Outcomes Measurement Information System



RGPD : Reglement général sur la protection des données

SMART : Spécifique, Mesurable, Acceptable, Réaliste, Temporellement défini
SNM : Symptdmes non moteurs

SWAL-QOL : Swallowing quality of life questionnaire

UNESCO : United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization (Organisation

des Nations Unies pour I'éducation, la science et la Culture)

VHI : Voice handicap index



INTRODUCTION

Les études épidémiologiques prédisent une augmentation du nombre de personnes atteintes par
la maladie de Parkinson (MP). En 2030, la MP concernera 260 000 personnes. Actuellement,
elle est la deuxieme maladie neuro-dégénérative la plus fréquente, aprés la maladie
d’Alzheimer, ce qui justifie la mise en place du plan national maladies neurodégénératives
2014-2019 par le Ministere de la Santé et de la Prévention (Haute Autorité de Santé, 2007 ;
Moisan et al., 2018). Ce plan national se poursuit selon les mesures de la feuille de route
maladies neurodégénératives 2021-2022 qui vise a renforcer la prise en soins et
I’accompagnement des personnes malades et de leur entourage (Ministére de la Santé et de la
Prévention, 2021).

La maladie de Parkinson est une affection chronique et progressive qui se caractérise par des
signes moteurs (bradykinésie, tremblement, rigidite) associes a des signes non moteurs
variables. Parmi ces signes, les troubles de la parole et de la déglutition sont fréquemment
évoqués. En effet, ils altérent la communication et la qualité de vie des individus. Face a ces
troubles et a leurs répercussions, la personne malade peut recourir a la thérapie orthophonique.
Or, les patients atteints de la maladie de Parkinson (PMP) ont déclaré rencontrer des difficultés

a accéder aux soins orthophoniques (Compagnon & Mélhénas, 2010).

C’est dans un souci d’accés a 1’orthophonie et suite au contexte sanitaire du Covid-19, qu’une
intervention orthophonique de groupe en ligne a été créée par Camille Rose, membre du
laboratoire d’Ingrid Verduyckt au Québec, et proposée aux membres de Parkinson Québec
(Rose, 2021). Cette thérapie de type éducation thérapeutique vise a apporter des connaissances
et des stratégies portant sur la parole et la déglutition. Cette étude pilote s’inscrit donc dans la
continuité de ces travaux et a pour objectif d’analyser la faisabilité de cette intervention

orthophonique en France ainsi que son impact auprés des PMP.

Apres avoir situé ce projet dans la littérature, le protocole interventionnel et la méthodologie
d’évaluation seront présentés, puis les résultats seront analysés dans le but de comprendre la
faisabilité de cette thérapie en France et ses potentielles retombées. Les résultats de 1’étude

seront mis en lien avec la littérature afin d’envisager de nouvelles perspectives de recherche.



PARTIE 1 : CADRE THEORIQUE
Chapitre 1 : Maladie de Parkinson - Généralités
1.1 Epidémiologie

Selon une étude de Santé Publique France, la maladie de Parkinson (MP) est la deuxiéme
maladie neuro-dégénérative la plus fréquente aprés la maladie d’Alzheimer. En France, 166
172 personnes étaient traitées en 2015 soit une prévalence de 2,50 pour 1000 personnes.
Environ 25 000 nouveaux malades sont diagnostiqués par an et 260 000 francais seront traités
pour la MP en 2030 en raison du vieillissement de la population et de 1’augmentation de
I’espérance de vie. La prise en soin de la MP constitue donc un enjeu de santé publique (Moisan
et al., 2018).

La MP débute en moyenne chez des personnes entre 58 et 62 ans et sa fréquence augmente
progressivement avec 1’age jusqu’a 80 ans (Moisan et al., 2018). Moins de 10% des personnes

atteintes de la MP développent la maladie avant 40 ans (Chrysostome & Tison, 2020).
1.2 Etiologie

L'étiologie exacte de la maladie de Parkinson reste encore inconnue (Chrysostome & Tison,
2020) mais la littérature scientifique s’accorde sur une origine multifactorielle et complexe
(Warren Olanow et al., 2013). L’age est le seul facteur de risque avéré (Lee & Gilbert, 2016).
Malgré une incidence chez les hommes plus élevée que chez les femmes, avec un sex-ratio de
1.5, le genre n’est pas considéré comme un facteur de risque, car certaines expositions
environnementales toxiques sont plus importantes chez les hommes que chez les femmes
(Warren Olanow et al., 2013). Par ailleurs, les études épidémiologiques mettent en évidence les
contributions génétiques et environnementales. Il existe en effet des risques associés a
I’exposition aux pesticides, aux herbicides et aux métaux lourds. C’est pour cette raison qu’en
France, la MP est désormais reconnue comme maladie professionnelle pour les travailleurs

exposés aux pesticides (Maltéte, 2020).
1.3 Neuroanatomie

Décrite en 1817 par Sir James Parkinson (cité par Poewe et al., 2017), la MP est initialement
connue pour provoquer une détérioration des activités motrices due a 1’altération du systéme
dopaminergique nigrostriatal. Les neurones dopaminergiques sont impliqués dans plusieurs
fonctions cérébrales clés comme la sélection des actions, les performances motrices, la

motivation et ’apprentissage basé sur les récompenses, la mémoire de travail et la cognition



(Hassan & Benarroch, 2015). Actuellement, il est bien établi que la MP se caractérise par la
dégénérescence des neurones et par I’accumulation anormale de corps et de prolongements de
Lewy dans la substance noire (Joyon et al., 2020). Cette zone cérébrale semble cependant étre
¢pargnée au début de la maladie d’aprés Braak et ses collaborateurs (2003), contrairement a
d’autres régions, notamment le tronc cérébral inférieur, le bulbe olfactif et le systéme nerveux
autonome, a I’origine de la phase prémotrice caractérisée par des signes non moteurs (Savica et

al., 2010).

Encore aujourd’hui, la neuropathologie et la physiopathologie de la MP ne restent que
partiellement comprises (Joyon et al., 2020). Les recherches se poursuivent et s’intéressent
notamment aux autres voies dopaminergiques, cholinergiques et sérotoninergiques extra-
nigrales, entrainant des symptomes non moteurs, cognitifs et psychiatriques (Jankovic & Tan,

2020).
1.4 Diagnostic et signes cliniques

L’expression de la MP varie selon les patients, mais aussi selon son avancée. Il existe une grande
hétérogénéité des troubles moteurs et non moteurs sur le plan clinique (Moreau & Defebvre,
2020). Le diagnostic de la MP est suggéré lorsqu’au moins deux symptomes de la triade
suivante sont observés : « bradykinésie associée soit a un tremblement au repos, soit a une
rigidité » (Moreau & Defebvre, 2020, p.63). La bradykinésie est caractérisée par la lenteur du
mouvement et par la diminution de la vitesse ou de I’amplitude. Elle peut affecter les
mouvements automatiques, la voix (monotone et de faible intensité), les mimiques, 1’axe du
corps et la marche. Elle est associée a I’akinésie qui est la difficulté a initier le mouvement
(Postuma et al., 2015 ; Moreau & Defebvre, 2020). La rigidité se définit par une résistance
involontaire et indépendante au mouvement passif d’une articulation avec ou sans « phénoméne
de roue dentée » (Armstrong & Okun, 2020, p.550). Le tremblement de repos se manifeste
initialement dans 60% a 70% des cas. Cette sensation de vibration apparait lorsque le membre
est totalement relaché et disparait dés I’initiation du mouvement (Armstrong & Okun, 2020 ;
Moreau & Defebvre, 2020). Ces signes cardinaux sont généralement asymétriques (Balestrino

& Schapira, 2020).

D’autres critéres positifs comme la sensibilit¢ aux traitements dopaminergique associée a
I’apparition de dyskinésies (mouvements involontaires) confirment le diagnostic de la MP
(Defebvre, 2017). La recherche de critéres d’exclusion oriente le diagnostic vers d’autres

syndromes parkinsoniens dégénératifs tels que 1’atrophie multisystématisée, ou la paralysie



supranucléaire progressive (Armstrong & Okun, 2020). C’est le caractére précoce des signes,
leur évolution et leur sévérité qui remettent en cause le diagnostic de MP (Moreau & Defebvre,

2020).

Au cours de la maladie, des signes axiaux - qui touchent I’axe du corps - peuvent se développer
comme des troubles de la parole, des troubles de la déglutition, des troubles de la respiration,
des troubles de la marche et de 1’équilibre (blocages ou freezing, chutes et instabilité posturale).
Ils sont classiquement décrits comme tardifs, peu sensibles aux traitements dopaminergiques
(Moreau & Defebvre, 2020) et nécessitent une prise en charge rééducative. Leur dépistage

précoce permet une meilleure prise en soin (Armstrong & Okun, 2020).

Enfin, les symptomes non moteurs (SNM) constituent une part importante du tableau clinique.
Les SNM comme ’anosmie, la constipation et les troubles du comportement en sommeil
paradoxal surviennent parfois avant les signes moteurs (Azulay & Witjas, 2020). Witjas et ses
collegues (2002) les classent en trois catégories : les troubles psycho-cognitifs comprenant les
troubles du sommeil, la dysautonomie (sialorrhée, troubles gastro-intestinaux, troubles
respiratoires...) et les troubles sensitivo-douloureux. Les SNM ¢étaient jusqu’alors sous-
diagnostiqués, bien qu’ils impactent significativement la qualit¢ de vie liée a la santé et
I’incapacité.

Cette grande variété de symptomes moteurs et non moteurs contribue au fardeau de la maladie
depuis la phase prémotrice jusqu’a la phase avancée de la maladie. Le patient nécessite une

prise en charge globale et personnalisée (Poewe et al., 2017).
1.5 Prise en soin de la maladie de Parkinson

Tout au long de son parcours, la stratégie thérapeutique optimale est étudiée et décidée avec le
patient pour examiner les avantages et les risques des traitements au sein d’une équipe
pluridisciplinaire. Les praticiens assurent un suivi global, adapté aux atteintes individuelles,
pensé sur le long terme et visant a renforcer le bien-&tre présent et a venir du patient (Haute

Autorité de Santé, 2016).

Le traitement pharmacologique de la MP vise essentiellement a restaurer la transmission
dopaminergique. Il existe trois catégories de médicaments : les dopaminergiques, les agonistes
dopaminergiques et I’amantadine (Poewe et al., 2017). Ces médicaments offrent un bon
contrdle des symptomes moteurs mais n’arrétent pas la progression de la dégénérescence
neuronale, 1’évolution de la maladie ni 1’augmentation du handicap (Drapier & Frismand-

Kryloft, 2020 ; Balestrino & Schapira, 2020). Le choix thérapeutique se décide en fonction de



I’age, de la géne fonctionnelle au quotidien et de la tolérance aux médicaments (Drapier &
Frismand-Kryloff, 2020). Avec I’évolution de la maladie, la réponse au traitement varie au cours
de la journée ce qui entraine des fluctuations motrices, soit des phases on, de bonne mobilité et
des phases off, ou les symptomes ressurgissent (Vanderheyden, 2010). Progressivement,
I’efficacité des traitements s’atténue ce qui intensifie les complications motrices. Les doses et
les prises des traitements médicamenteux sont donc réajustées tout au long de la maladie afin
d’éviter ces difficultés. Par ailleurs, si les patients éprouvent une aggravation des symptomes
et/ou des fluctuations, ils peuvent envisager une intervention chirurgicale (la stimulation
cérébrale profonde, la pompe sous-cutanée a apomorphine ou la pompe intra-intestinale a
Duodopa) sous certaines conditions. Ces traitements ont I’avantage d’agir en continu (Vérin &

Fraix, 2020).

En complément des traitements pharmacologiques et chirurgicaux, les thérapies de rééducation
et de réadaptation (kinésithérapie, orthophonie, ergothérapie) sont proposées tout au long de la
maladie et participent a la prévention ou a I’amélioration de certains symptomes, au maintien
de capacités ou encore permettent de conseiller des stratégies d’adaptation au quotidien

(Armstrong & Okun, 2020).

En dépit des avancées medicales et neurochirurgicales, LeWitt et Chaudhuri (2020), dans leur
revue de littérature, relevent plusieurs besoins non satisfaits des PMP, dont les difficultés de

parole et de déglutition.

Chapitre 2 : Les troubles de la parole et de la déglutition dans la maladie de Parkinson

Jusqu’a 90% des PMP développent des troubles de la parole et de la voix appelés dysarthrie
hypokinétique. Ces troubles impactent notamment I’autonomie et 1’image sociale des personnes
par la détérioration progressive des capacités de communication (Van Hooren et al., 2016).
Jusqu’a 81% des patients développent des troubles de la déglutition, aussi nommés dysphagie
(Takizawa et al., 2016) pouvant engager des troubles fonctionnels a la suite d’une dénutrition

et ainsi mettre en jeu le pronostic vital du patient (Vidailhet, 2018).
2.1. Les troubles de la parole dans la maladie de Parkinson

En phonologie, la parole est définie par I’arrangement des consonnes et des voyelles dans la
chaine parlée (coarticulation) et par la modulation de la prosodie (Brin-Henry et al., 2014).
Physiologiquement, la production de la parole comprend plusieurs mécanismes : la respiration,

le systeme phonatoire et I’articulation (McFarland, 2016). C’est un processus complexe



puisqu’elle comprend des traitements moteurs et cognitifs simultanés. La parole est un aspect
clé de la communication, qui se définit par tout moyen verbal ou non-verbal utilisé par une
personne pour échanger a propos de ses idées, des connaissances, des sentiments avec une autre
personne (Brin-Henry et al., 2014). La communication comprend au minimum un émetteur et
un receveur, impliquant donc tout autant les systemes de production et de réception. Chez un
locuteur, ces systemes interagissent, notamment par la notion de rétroaction (ou feed-back), qui
informe le locuteur sur la facon dont le message a été percu, ce qui lui permet d’ajuster, en
continu, sa communication et sa parole (Brin-Henry et al., 2014). L’ensemble des organes de
la parole (I’appareil vocal) est sous contréle moteur et est donc affecté par le dysfonctionnement
neuronal dans la MP. Des atteintes proprioceptives, affectant le systeme de feedback, sont

¢galement soupconnées dans I’origine de ces troubles de la parole (De Keyser et al., 2016).

La bradykinésie et la rigidité de 1’appareil vocal peuvent influencer les parametres moteurs de
la parole et concerner la respiration, la phonation, I’articulation et/ou la prosodie (Smith &
Caplan, 2018 ; Pinto et al., 2010). Ces perturbations sont regroupées sous le terme de dysarthrie
hypokinétique selon la classification de Darley et de ses collaborateurs (Pinto et al., 2010) et
comprennent les troubles ventilatoires, la dysphonie parkinsonienne, les troubles de la
résonance, la dysprosodie, le débit variable, I’imprécision articulatoire, et le déficit

proprioceptif (Pinto et al., 2010 ; Sabadell et al., 2018).

La dysarthrie a une incidence certaine sur I’expression orale de I’individu. Par ailleurs, il faut
souligner que les troubles cognitivo-linguistiques, les troubles du discours et de la pragmatique
ont également des effets non négligeables sur la communication (Miller, 2017). Les PMP
peuvent rencontrer des difficultés a sélectionner les mots, a comprendre, a coordonner plusieurs
activités (marcher et parler, par exemple), transmettre des intentions émotionnelles (Tomlinson
etal., 2012).

Dans un questionnaire de Miller et ses collegues (2008), 104 personnes atteintes de la MP
expliquent, en général, moins bien contréler leur communication et avoir plus de difficultés a
se faire comprendre. Les modifications de la parole et plus généralement de la communication
ont un impact sur la vie quotidienne, influencent la capacité a participer pleinement aux activités
professionnelles ou sociales, I’autonomie, I’humeur, 1’image personnelle. L’attention portée a
la communication est nécessaire pour atteindre et maintenir une qualité de vie optimale. La
prise en soin orthophonique est recommandée afin d’ancrer de nouveaux apprentissages et de

conserver les capacités communicationnelles (Bedynek, 2010).



2.2 Les troubles de la déglutition dans la maladie de Parkinson

Tout comme la production de la parole, la déglutition est une fonction complexe qui implique
la coordination de contraction et d’inhibition de muscles autour de la bouche, de la langue, du
larynx, du pharynx et de I’cesophage (Ertekin & Aydogdu, 2003). Elle assure le transport des
aliments de la cavité buccale a I’estomac. Son déroulement se décompose en trois
temps (Bleeckx, 2007). La phase orale est un temps dit « volontaire » qui comprend deux
actions : la préparation du bol alimentaire dans la cavite buccale et de la propulsion de ce bol
vers le pharynx. La phase pharyngée, réflexe et involontaire, permet la progression de ce bol
alimentaire dans le pharynx, tout en protégeant les voies respiratoires (Bleeckx, 2007 ; Auzou,
2007). La phase cesophagienne concerne le passage du bol alimentaire depuis 1’entrée du

sphincter supérieur de 1’cesophage jusqu’a I’arrivée dans 1’estomac (Auzou, 2007).

Les troubles de la déglutition ou dysphagie correspondent a la difficulté a deglutir (Brin-Henry
et al., 2014). Dans la MP, la déglutition est perturbée précocement (Auzou et al., 2020). La
dysphagie peut entrainer deux types de complications : une diminution de ’efficacité de la
déglutition pouvant entrainer une malnutrition et une déshydratation, ou une diminution des
protections des voies aériennes pouvant provoquer une fausse route ainsi qu’une pneumopathie
d’inhalation. Ces troubles engagent donc le pronostic fonctionnel voire vital. Plus globalement,

ces difficultés se répercutent négativement sur les PMP (Rofés et al., 2011 ; Pitts et al., 2019).

A ’occasion d’une étude transversale descriptive, Carneiro et ses collaborateurs (2014) mettent
en avant des scores significativement plus faibles des PMP (N=62) vis-a-vis des témoins
(N=41) au questionnaire de la qualité de vie en lien avec la déglutition (SWAL-QOL). Les PMP
sont notamment plus affectés par I’augmentation du temps du repas, la fréquence des

symptdmes dysphagiques et les troubles du sommeil.

Chapitre 3 : Prise en soin orthophonique des troubles de la parole et de la déglutition

Les troubles axiaux - dont les troubles de la parole et de déglutition - sont peu sensibles a la
dopathérapie et variables avec la stimulation cérébrale profonde (Moreau & Defebvre, 2020 ;
Limousin & Foltynie, 2019). La prise en soin est donc nécessairement pluridisciplinaire et
implique un orthophoniste. L’orthophonie contribue a la prévention, au bilan et au traitement
des troubles de la communication, du langage dans toutes ses dimensions, de la parole, de la

Voix et des fonctions oro-myo-faciales (loi du 26 avril 2021).



L’intervention orthophonique s’appuie sur les principes généraux suivants: Précocité
d’intervention, soutien des patients avec implication de 1’entourage, rééducation ciblée, une
pratique fondée sur la mise en jeu d’une commande volontaire avec auto-évaluation, un
programme intensif (quatre séances par semaine) et concentré dans le temps, comportant des
évaluations avant et aprés la prise en soin avec des programmes de suivis d’exercice a domicile
(Auzou et al., 2020). Les axes de rééducation viseront 1’accompagnement du patient dans la
compréhension de sa maladie chronique et dégénérative, 1’adaptation, le maintien de
I’autonomie, d’une parole fonctionnelle et de la déglutition en lien avec la qualité de vie (Haute
Autorité de Santé, 2016).

3.1 Prise en soin des troubles de la parole

En orthophonie, le bilan des troubles de parole de PMP se cote en acte médical orthophonique
(AMO) 40 et la prise en soin est cotée en AMO 15.6 selon la Nomenclature générale des actes
professionnels (NGAP, 2022, citée par 1’ Assurance maladie, 2022).

Au début de la maladie, I’intervention orthophonique cherche a maintenir ou a rétablir
I’intelligibilité de la parole et une voix d’intensité suffisante pour se faire comprendre (Gentil
etal., 2016). La méthode de rééducation phonatoire intensive, nommeée LSVT® (Lee Silverman
Voice Treatment), est souvent proposée en premiére intention aux patients avant la majoration
des troubles (Auzou et al., 2020). Elle cible le travail vocal intensif a travers un programme sur
quatre séances d’une heure par semaine pendant quatre semaines au cabinet associé a un travail
au domicile. Cette méthode s’inspire des principes d’apprentissage moteur et des principes qui
présument un déficit de 1’auto-controle de la parole. L’apprentissage moteur correspond a une
rééducation ciblée, intense, progressive et répétitive (Sabadell et al., 2018 ; Mahler et al., 2015).
Des techniques d’imagerie cérébrale ont pu montrer des modifications des réseaux neuronaux
aprés une rééducation intensive de la parole (Baumann et al., 2018). L’intensité de la thérapie
joue un rdle important dans la mobilisation de la plasticité cérébrale (Auzou et al., 2020).
L’apprentissage moteur recommande également une rétroaction (un feed-back) et demande une
pratique constante et aléatoire (Gentil et al., 2016). D’apres Sackley et al. (2018), les patients
ayant beénéficié de la LSVT LOUD® obtiennent des résultats positifs sur ’intensité de la voix,
sur la qualité vocale en lien avec la qualité de vie a court et moyen termes. Cependant, cette
méthode n’est pas adaptée a tous les patients car elle demande une certaine autonomie et un
effort important (Boutsen et al., 2018 ; Rolland-Monnoury & Ozsancak, 2007). Cette formation
n’appartient pas a la maquette des études en orthophonie et la thérapie ne peut étre proposée

que par un orthophoniste formé et certifié LSVT LOUD® (Ozsancak & Auzou, 2005).



Les méthodes dites traditionnelles sont également recommandees par la HAS (2016). Elles
concernent l’entrainement de la parole: ’accent est mis sur le travail des muscles de la
respiration, la phonation, les aspects prosodiques, [’articulation et la coordination
pneumophonique (Pinto et al., 2010). Plusieurs études suggerent 1’efficacité de ces prises en
soin (Herd et al., 2012 ; Lowit et al., 2010 ; Johnson & Pring, 1990 ; Roberston & Thomson,
1984).

Avec ’avancée de la MP, les objectifs du suivi sont de maintenir une communication

fonctionnelle gréce a des outils de communication alternative (Gentil et al., 2016).
3.2 Prise en soin des troubles de déglutition

La prise en soin de la dysphagie du PMP est évolutive et adaptée a la progression des
symptomes. Elle se décide avec 1’équipe pluridisciplinaire, le patient et I’entourage (Auzou et
al., 2020). Les traitements dopaminergiques sont optimisés pour faciliter la déglutition
(Schindler et al., 2021).

En orthophonie, le bilan de déglutition est coté en AMO 26 et la prise en soin de la dysphagie
est cotée en AMO 11 selon la Nomenclature générale des actes professionnels (Assurance
maladie, 2022). La HAS préconise un travail informatif, analytique et fonctionnel adapté a
chaque PMP (Haute Autorité de Santé, 2016). Les informations et conseils prodigués au PMP
et a son entourage concernent les soins bucco-dentaires, les mécanismes de deglutition, la prise
de conscience de son propre fonctionnement, des conseils sur 1’alimentation en général. Cette
approche cherche a remplacer le geste automatique de déglutition par un geste conscient et
volontaire (Schindler et al., 2021).

Les exercices analytiques visent a améliorer ou maintenir la motricité de la déglutition en
modifiant I’amplitude, la force et la coordination de la déglutition (Schindler et al., 2021 ; Haute
Autorité de Santé, 2016). Deux études pilotes (Miles et al., 2017 ; El Sharkawi et al., 2002)
suggérent que la LSVT LOUD® participe également au maintien et a I’amélioration des
mécanismes de déglutition et de toux. Des études a plus grande échelle sont attendues.
Actuellement, elle ne doit pas étre indiqguée comme un traitement primaire de la dysphagie
(Schindler et al., 2021).

Les stratégies fonctionnelles facilitent le passage du bol alimentaire sans modifier la
physiologie de la déglutition grace a 1’adaptation des textures alimentaires, a 1’utilisation

d’outils, I’apprentissage de posture de sécurité (téte inclinée vers le bas), de manceuvres, de



stimulation sensorielle, de réactions en cas de fausse route (Schindler et al., 2021 ; Auzou et al.,
2020).

3.3 Autres modalités de prise en soin
3.3.1 Thérapie en groupe

La thérapie peut se dispenser par groupe de deux a quatre patients sous la cotation AMO 5,
prochainement revalorisée en AMO 9 selon 1’avenant n°19 de la convention nationale des
orthophonistes libéraux de 2022. Les séances durent une heure au minimum (NGAP, 2022,
citée par I’Assurance maladie, 2022). Le groupe est un « ensemble de personnes ayants des
traits, des buts et des intéréts communs » (CNRTL en ligne, s.d.). Des études sur des thérapies
de groupe s’inspirant de la LSVT® auprés de PMP obtiennent des résultats positifs au niveau
de la voix et de I’intelligibilité, une meilleure perception de leur propre production (Searl et al.,
2011 ; Edwards et al., 2017). Selon cette méme étude, la modalité de groupe a motivé les
patients a communiquer entre eux, a se partager des conseils, des retours sur leur production.
Les conversations spontanées ont permis aux thérapeutes d’observer les patients en situation
naturelle de communication. Ainsi, ils ont pu guider les patients et les conseiller sur leur

production.
3.3.2 Thérapie en ligne

En 2014, I’enquéte sur les souffrances de vie des PMP met en évidence que 28% des PMP ayant
besoin d’orthophonie ont du mal a obtenir un rendez-vous orthophonique (France Parkinson,
2014). Ces difficultés d’accés aux soins peuvent s’expliquer en partie par la pénurie
d’orthophonistes en France. La répartition des professionnels sur le territoire est inégale selon
le rapport de la Fédération Nationale des Orthophonistes (FNO) de 2019. Selon le méme
rapport, la densité maximale est de 68.5 pour 100 000 habitants dans le Rhone et la plus basse
est de quatre pour Mayotte. Enfin, le nombre conséquent de rendez-vous, la distance
géographique et la fatigue des PMP sont des facteurs influencant négativement le succes de la

thérapie orthophonique (Spurgeon et al., 2015 ; Gillivan-Murphy et al., 2019).

Pour répondre aux besoins sur le plan social ou géographique, le télésoin est une alternative de
plus en plus étudiée au Canada (Theodoros, 2011 ; Weidner & Lowman, 2020). En France,
I’arrété du 13 avril 2021 définit et pérennise le télésoin en orthophonie. Cette mesure pourrait
permettre de faciliter I’acces aux soins et d’étudier la mise en place de la téléorthophonie. Le
télésoin est un « acte réalis¢ a distance en vidéotransmission entre un orthophoniste [...] et un

patient » (Article 6.1.1.1. de I’arrété du 13 avril 2021). Cette modalité de prise en soin a déja
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été proposée aupres de PMP australiens en 2018 afin de maintenir les acquis obtenus suite a un
programme LSVT®. Les résultats ont mis en avant une amélioration de 1’intensité vocale. Il est
important de relever que des soucis techniques ont eu lieu: lenteur de I’ordinateur, panne
d’équipement. Un participant de 1’étude suggérait de poursuivre ces sessions thérapeutiques

dans I’année afin de maintenir leurs apprentissages (Quinn et al., 2019).

Les thérapies orthophoniques peuvent donc améliorer ou maintenir la qualité vocale, la parole
et la déglutition des PMP autant en modalité individuelle, qu’en groupe ou en visio-conférence
(Herd et al., 2012 ; Lowit et al., 2010 ; Johnson & Pring, 1990 ; Roberston & Thomson, 1984 ;
Miles et al., 2017 ; El Sharkawi et al., 2002 ; Sackley et al., 2018 ; Quinn et al., 2019), mais
I’acces a celles-ci peut varier en fonction de la situation géographique du patient ou de son

degré d’avancement dans la maladie.
3.4 Education thérapeutique appliquée a I’orthophonie

L’orthophonie joue également un rdle d’éducation thérapeutique afin que le PMP comprenne
la maladie, son traitement, qu’il collabore et décide de la prise en soin (Haute Autorité de Santé,
2016).

3.4.1 Besoins des PMP

La multiplicité des symptdmes moteurs et non moteurs, souvent mal connus des patients, altere
leur qualité de vie. Leurs soins deviennent de plus en plus complexes avec 1’évolution de la
maladie (Chaudhuri et al., 2006 ; Schrag et al., 2000). Dans 1’étude menée par France Parkinson
et le Comité d’entente et de coordination des associations de parkinsoniens (Cecap) publiée en
2010, 1300 PMP ont été interrogés a propos de leurs difficultés et de leurs attentes dans la prise
en charge de la maladie. Ils expriment I’envie de comprendre 1’évolution de la maladie, les
traitements et les effets secondaires (Compagnon & Mélhénas, 2010). Des connaissances mal
comprises ou incomplétes peuvent engendrer de I’inquiétude et il apparait donc nécessaire
d’accompagner les PMP dans leurs recherches et leur intégration d’informations. Ainsi, un
programme d’éducation thérapeutique peut étre bénéfique pour répondre a ces besoins (Brefel-

Courbon et al., 2014).
3.4.2 Définition de I’éducation thérapeutique

Depuis 2007, I’éducation thérapeutique du patient (ETP) s’inscrit dans le parcours de soin en
France. Une grande partie des centres experts parkinson proposent un programme d’ETP validé
par 1’agence régionale de santé. Ces programmes sont généralement encadrés par un personnel

multidisciplinaire (Carriére et al., 2018 ; Ory-Magne & Brefel-Courbon, 2020). D’aprés
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I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) Europe en 1996 (citée dans le rapport de la Haute
Autorité de Santé, 2007, p.1), I’éducation thérapeutique du patient consiste a « aider les patients
a acquérir ou & maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec
une maladie chronique ». Les objectifs de ’ETP sont de diminuer la détresse liée aux
symptomes, de prendre conscience de leur propre santé, de comprendre leur maladie et leur
traitement, de trouver des stratégies d’autogestion, de chercher du soutien par leurs pairs, de
développer un sentiment d’appartenance a une communauté et d’espoir (Dupouy et al., 2017 ;
Stenberg et al., 2016 ; Spencer et al., 2020). En France, la démarche d’éducation thérapeutique
est structurée et organisée en quatre étapes : le bilan éducatif - définition des besoins spécifiques
du patient -, 1’élaboration d’objectifs a atteindre, I’acquisition de compétences - soutenant
I’autonomie et le changement de comportements face a la maladie -, I’évaluation des

compétences acquises par le patient (Ory-Magne & Brefel-Courbon, 2020).

Le patient est encourage a étre acteur de sa prise en soin au sein de 1’équipe pluridisciplinaire
(Marks et al., 2005). L’éducation thérapeutique sous-tend I’approche d’autonomisation des
patients (patient empowerment) grace au partage des décisions, a la mise en avant de la
satisfaction et a un consentement le plus éclairé possible (Carriére et al., 2018 ; Jouet et al.,
2010 ; Pélicand et al., 2009). L’ETP participe principalement au maintien de 1’autonomie des

personnes et a I’amélioration de la qualité de vie (Ory-Magne et al., 2014).
3.4.3 Etat des lieux de ’ETP en France

Depuis 2007, les programmes d’ETP se développent pour les patients parkinsoniens et leurs
aidants (Carriere et al., 2018). Ces programmes sont tres différents les uns des autres selon leur
objectif (meilleure gestion et compréhension de la maladie, des traitements), leur organisation
(séance, atelier individuel ou collectif au sein d’hdpitaux, d’association ou d’organisme prive),
les acteurs (soignants, membres associatifs, acteurs du privés), les outils utilisés (supports
pédagogiques créés, informations transmises) (Lancelot, 2022). En 2018, la HAS déclare que
les preuves scientifigues sont peu nombreuses ou de faible qualité pour recommander un
programme d’autogestion pour les patients ayant une maladie chronique dont la MP.
L’évaluation de I’efficacité des programmes d’ETP est une tdche complexe puisque les

programmes et leur méthodologie sont hétérogenes.

Selon le mémoire en orthophonie de Mathilde Belmonte (2020) qui propose un état des lieux
de la place de la dysphagie dans les programmes d’ETP en France, neuf programmes sur 21

recensés abordent le théme de la déglutition et huit programmes évoquent la voix et la
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communication. Ainsi, moins de la moitié des programmes proposent des ateliers de

communication ou de déglutition.

A la lumiére de ce qui a été discuté, une meilleure compréhension de la faisabilité et des
retombées d’interventions de type éducation thérapeutique portant sur les troubles de la parole
et de la déglutition serait pertinent pour définir I’intérét potentiel de celle-ci dans la prise en
soin des PMP.

Chapitre 4 : Intervention de groupe en ligne de type éducation thérapeutique

Cette étude s’intéresse a la réalisation d’une intervention en orthophonie de type éducation
thérapeutique qui se déroule en groupe et en visio-conférence. Cette thérapie cherche a apporter
des stratégies et des outils aux PMP concernant leur parole et leur deglutition. Elle pourrait
avoir des retombées sur la qualité de la communication, de la déglutition, de ’autonomisation

et sur le bien-Etre.

Le protocole expérimental a été créé par une étudiante en orthophonie dans le cadre de son
travail de fin d’¢étude a I’Université de Montréal en partenariat avec des orthophonistes et d’un
patient ressource atteint de la MP. L’étude cherchait a répondre a cette question : « Est-il
possible de concevoir une intervention en ligne de type éducation thérapeutique en orthophonie
pour outiller les PMP dans la prise en charge de leur communication et de leur déglutition [...]
? » (Rose, 2021).

4.1. Principes

Pour répondre a cette interrogation, quatre approches ont servi de base pour construire
I’intervention : ’apprentissage moteur (AM), la pleine conscience (PC), la méthode Feldenkrais
(MF), des objectifs SMART (spécifique, mesurable, acceptable, réaliste, temporellement
défini). L’AM est un cadre théorique qui demande des notions théoriques et pratiques (Mesure,
2012), une rééducation ciblée sur la parole et la déglutition, la répétitivité, la pratique constante
dans différents contextes, une rétroaction extrinseque (visuelle et auditive) et sommative (une
rétroaction avec un délai) (Gentil et al., 2016 ; Maas et al., 2008). La PC est une approche qui
développe la capacité a poser un regard attentif sur ses propres pensées, actions et
motivations (Mirabel-Sarron et al., 2012). Elle vise a explorer les phénomeénes internes et
externes par une consolidation de feedback visuel, auditif et kinesthésique. Les exercices
proposés, a propos de la voix, de ’articulation de la résonance et de la déglutition, invitent les

participants a porter de I’attention a ce qu’ils font, comment ils le font et comment ils se sentent.
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Cette stratégie a été jugée intéressante pour potentiellement compenser les déficits
proprioceptifs possibles de la MP (Advocat et al., 2013 ; Sabadell et al., 2018). La PC permet
aux PMP de prendre conscience de leur fonctionnement et de leurs difficultés afin de mieux
agir dessus (Boyle, 2011 ; Medina & Mead, 2020). La MF rejoint partiellement la PC en tant
que méthode dont le but est de développer la conscience corporelle par I’exploration guidée du
corps en mouvement (Takizawa et al., 2016). Elle permet d’apprendre a écouter son corps et a
trouver son propre équilibre en relation avec I’environnement (Wildman, 2017). Elle aide les
participants a apprendre de nouveaux schemes moteurs et a pallier certains déficits
(Feldenkrais, 2010). Une étude proposée a des PMP a démontré des retombées positives de la
MF dont une meilleure qualité de vie et une plus grande motivation dans I’implication de leurs
soins (Teixeira-Machado et al., 2015). Finalement, la démarche SMART (Spécifique,
Mesurable, Atteignable, Réaliste et Temporel) permet de préciser les objectifs visés par le
patient ce qui renforce la motivation, 1’adhésion au traitement et 1’atteinte de ces objectifs
(Bovend’Eerdt et al., 2009). Cette démarche est préconisée au sein d’autres approches, comme
notamment la PC, qui recommande de fixer des objectifs précis et de réaliser des exercices chez
soi pour augmenter la confiance en soi, I’autonomisation et le sentiment d’efficacité personnel

(Mahler et al., 2015 ; Dekker et al., 2019 ; Barlow et al., 2002 ; Sackley et al., 2018).

En somme, la thérapie orthophonique qui fait I’objet de ce mémoire est informative, analytique
et fonctionnelle comme le recommande la HAS dans le parcours de soins des PMP (Haute
Autorité de Santé, 2016). Ces approches ont pour but de favoriser 1’exploration et la
conscientisation de la production de la parole et de la déglutition. Elles encouragent les patients
a comprendre les mécanismes en jeu et a trouver les stratégies qui leur conviennent a travers
diverses activités : présentation anatomique impliquée dans la parole et la déglutition via un
diaporama, des schémas, des images et vidéos ; temps d’exploration des mécanismes évoqués
via la pleine conscience (production d’un phonéme, par exemple) ; mise en commun des
connaissances, des conseils, des expérimentations et du vécu de la maladie ; formulation
d’objectifs SMART ; exercices a faire en dehors des séances (appliquer sa stratégie lors des

repas, par exemple).
4.2. Structure des séances

Les thémes abordés ont été choisis en accord avec les données issues de la littérature, les
orthophonistes impliqués, les membres du laboratoire et un patient ressource. Les quatre
premiéres séances abordent une thématique précise : la voix, la résonance, ’articulation et la

déglutition.
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Ces quatre premiéres séances se composent d’abord d’un temps de découverte, de pleine
conscience des mécanismes de parole ou de déglutition, puis d’un temps informatif et
exploratoire sur une thématique précise, et enfin d’un temps d’exercice et de mise en commun.

Entre chaque séance, des exercices pratiques sont proposés afin que les participants appliquent

Séance5:  Séance6:
Seancel  Seéance2:  Seance3:  Seanced: A iilation Voix
Voix Résonance Articulation Déglutition et et
deglutition  résonance
Retour sur Retour sur Retour sur Retour sur BT Sl
Pleine I'exercice I’exercice de I’exercice de I'exercice de Vearale ala
conscience séance 1 la séance 2 la séance 3 la séance 4 la séance 5

de |'appareil
vocal

Pleine
conscience

des
résonateurs

Pleine
conscience
des

articulateurs

Pleine
conscience

dela

Retour sur

les séances 3
et4

Retour sur
les séances 1
et2

de la cavité de |3 cavité déglutition Rappel des
orale et buccale stratégies
Voix nasale L Rappel des
Deglutltllon A ' stratégies
y — ; et parole ctivités de
Sl consolidation
Activités de
: . Mise en consolidatio
Mise en Mise en e Discussion n
commun commun de groupe

Mise en
commun

Discussion
de groupe

Figure 1 — Présentation schématisée des séances d 'intervention de groupe en ligne
des stratégies dans différents contextes en dehors des séances et sélectionnent celles qui leur
conviennent. Les deux derniéres séances mettent en commun les connaissances et expériences
vues précedemment. Les six séances sont présentées dans la partie méthodologique (Rose,
2021).

Lors des activités de pleine conscience, les microphones sont coupés, les participants explorent
les différents mécanismes dans le respect de leur propre compétence. L’orthophoniste
animatrice indique sur quel élément anatomique porter son attention. Les microphones sont
ensuite réouverts afin que les participants partagent leurs ressentis et leur expérience. Des
vidéos, des images et schémas concernant les mécanismes sont montrées afin d’étre analysées
par les participants. Des éléments anatomiques et fonctionnels sont ainsi abordés. Une derniere

partie propose un exercice a réaliser a tour de réle. Chaque participant porte attention a la
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réalisation de 1’exercice afin d’en discuter par la suite. Ce temps est également 1’occasion que
chaque participant s’exprime librement sur leur expérience et leur vécu de la maladie (Rose,
2021).

Chapitre 5 : Problématique et hypotheses
5.1 Problématique et objectifs

Les troubles de la parole et de la déglutition restreignent la communication, 1’autonomie, et par
conséquent, la qualité de vie des personnes vivant avec la MP. Dans la littérature, la thérapie
orthophonique est conseillée. Différentes études mettent en évidence son efficacité dans le
maintien ou I’amélioration des symptdémes. Quoique probante, elle ne correspond pas toujours
aux besoins des patients qui expriment I’envie de mieux comprendre leur maladie et leur
traitement en général dans le Livre Blanc (Compagnon & Mélhénas, 2010), ce a quoi répond

I’éducation thérapeutique qui cherche a participer a leur bien-étre.

C’est pourquoi, il semble intéressant d’observer 1’applicabilit¢ en France d’une intervention
complémentaire aux thérapies existantes, qui proposerait une prise en soin collective,
intégrative et conjointe a la dysarthrie et a la déglutition. C’est ce que I’intervention de groupe
en ligne québécoise propose. Ce mémoire s’inscrit dans la continuité des travaux de fin d’études
de Camille Rose (Rose, 2021). Dans un premier temps, les objectifs de cette étude sont de
mesurer la faisabilité de 1’intervention en orthophonie libérale par 1’analyse descriptive des
criteres suivants : respect de la NGAP, respect des normes RGPD, respect du contenu du
protocole, présence aux séances, satisfaction des participants. Dans un deuxiéme temps, nous
meénerons une analyse descriptive des résultats des questionnaires d’auto-évaluation des
participants pour comprendre les retombées sur la parole et la déglutition. Dans un dernier
temps, nous analyserons qualitativement deux entretiens collectifs afin de comprendre les
retombées d’une telle intervention et notamment I’autonomisation et le bien-étre. Cette étude

cherche donc a répondre aux hypotheses ci-dessous.
5.2 Hypotheses

Hypothese 1 : L’intervention de groupe en ligne créée au Québec est réalisable en orthophonie

libérale en France.
Hypothese 2 : L’intervention expérimentée a un impact positif sur la parole.

Hypothése 3 : L’intervention expérimentée a un impact positif sur la déglutition.
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Hypothese 4 : L’intervention orthophonique proposée a des retombées positives sur

I’autonomisation et le bien-étre des participants.
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PARTIE 2 : PARTIE EXPERIMENTALE
Chapitre 1 : Méthodologie

Pour répondre aux questions de recherche, une méthodologie mixte d’analyse quantitative et
qualitative a été appliquée. Cette étude s’est déroulée en deux phases : une phase expérimentale,
puis une seconde phase évaluative menée avant et aprés 1’ intervention a 1’aide de questionnaires
et d’enquétes aupres des participants. La thérapie a ét€ proposée a huit participants répartis en

deux groupes selon les conditions de la NGAP (Assurance Maladie, 2022).

Les données récoltées seront analysées par une méthode mixte : une analyse descriptive des
questionnaires du protocole d’évaluation et une analyse qualitative des questionnaires de

satisfaction et des entretiens semi-dirigés avec les participants.
1.1 Population
1.1.1 Recrutement des participants

Le recrutement de huit participants s’est effectué par la diffusion d’affiches. Elles ont été
partagées par mail a différents cabinets orthophoniques, a des centres hospitaliers et sur des
groupes spécifiques d’orthophonie sur Facebook© (« Mémoire et orthophonie »,
« Orthophonistes des Pays de la Loire », « Les orthophonistes de Bretagne », « Les orthos et la

neuro »). La recherche a été étendue au niveau national.
1.1.2 Criteres d’inclusion :
e Présenter un diagnostic de la maladie de Parkinson.
« Etre majeur.
e Comprendre et parler couramment le francais.

e Posséder un ordinateur muni d’'une caméra Webcam, d’un microphone et de

haut-parleurs (intégrés ou non a I’ordinateur).
e AvVOir acces a une connexion internet.

o Ressentir des difficultés de communication et/ou de déglutition et vouloir les

prendre en soin.
1.1.3 Critéres d’exclusion :
e Une maladie neurodégénérative ou neuromusculaire autre que la MP.

o Une perte auditive ou un trouble du langage pouvant affecter leur participation
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o Un déficit cognitif identifié par le test standardisé MoCA®©.
1.1.4 Présentation des participants

Les huit participants ont été répartis en deux groupes constitués de quatre personnes maximum
afin de respecter le cadre l1égal imposé par la NGAP. La constitution des groupes s’est effectuée

par I’ordre d’inscription.

Les participants ont regu une notice explicative du projet et ont tous signé une lettre de

consentement libre et éclairé (annexe A).

Le tableau 1 détaille les informations personnelles et cliniques des participants récoltées via le

questionnaire anamnestique et la MoCA®©.

Tableau 1 - Présentation des participants

Participants | Groupe | Age | Sexe | Années |NSC| Plainte Suivien | Score
depuis le orthophonie MoCA©
diagnostic

P1 B 69 M 4 ans 3 | Articulation, Oui 27/30
déglutition
P2 B 62 M 1an 3 | Articulation, Oui 26/30
VOIX
P3 A 73 F 3 ans 7 | Articulation, Oui 28/30
VOIiX
P4 A 69 M 2 ans 5 | Déglutition Non 29/30
P5 B 46 F 10 ans 5 Voix, Non 29/30
déglutition
P6 B 74 M 17 ans 7 Voix, Oui 28/30
déglutition
P7 A 61 M 4 ans 8 | Articulation Non 26/30
déglutition
P8 A 64 F 15 ans 7 Voix, Oui 26/30
résonance,
Atrticulation,

Nota Bene: Niveau socio-culturel (NSC) selon la classification internationale type de
I’éducation (UNESCO, 2011).

1.2 Procédure
1.2.1 Recrutement des participants, des évaluateurs et de ’animatrice.

L’objectif a été de recruter deux personnes : une animatrice et un orthophoniste évaluateur. De
cette maniere, I’évaluateur n’a pas vécu les séances avec les participants et n’a pas eu d’attendus
vis-a-vis des réponses. Ce recrutement s’est déroulé conjointement avec celui des participants

grace a la diffusion d’affiches entre septembre et octobre. 1l a été difficile de recruter huit
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participants et seulement un évaluateur. Mener huit passations pour un seul praticien a trois
reprises serait chronophage. C’est pourquoi, quatre orthophonistes ont participé et évalué les
participants. Chaque participant a été évalué par un unique évaluateur lors des trois passations
afin de minimiser la variabilité inter-évaluateurs. Les orthophonistes ont tous recu une notice
explicative du projet et signé une lettre de consentement libre et éclairé. Les évaluations ont été

menées en présentiel.

L’animatrice de ce projet, Cécile Mauclair, a mené I’ensemble des séances en tant qu’étudiante
de cinquiéme année en orthophonie tout comme Camille Rose (Rose, 2021). Elle a également
récolté les données personnelles des participants. Pour ce faire, elle s’est formée aupres de
Camille Rose, créatrice des protocoles d’intervention et d’évaluation, puis, elle a suivi
I’enseignement de la méthode Feldenkrais appliquée a 1’orthophonie aupreés d’Aline Seytre,

orthophoniste, praticienne et formatrice de cette méthode.
1.2.2 Administration du protocole d’intervention

L’intervention s’est déroulée sur six s€ances pendant trois semaines a raison de deux séances
par semaine. Le groupe A a d’abord suivi ces séances entre la premicre et la deuxieme
¢valuation en octobre. Le groupe B a assisté aux séances entre la deuxieéme et troisieme
évaluation en novembre et décembre. En dehors de ces trois semaines d’intervention, les

participants suivis en orthophonie ont continué leurs soins orthophoniques.
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Déroulement de l'intervention et des évaluations

18-23 octobre

11-16 octobre
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Anamneése

Groupe A :

Pré-évaluation
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7
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7
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Figure 2 - Déroulement des séances et des passations selon le groupe

13-18
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Groupe A :
Evaluation 3
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tard (T4)

Groupe B :

[Post-évaluation
(T3)

Entretien
semi-dirigé

Notes. Les zones bleu foncé représentent I’intervention étudiée. Les zones hachurées en blanc,

indiquent I’absence d’intervention.

Seuls les temps T2 et T3, soit les évaluations pré et post-intervention, seront analysés puisque

les données récoltées des deux autres temps n’étaient pas suffisantes.

1.2.3 Administration du protocole d’évaluation

Les participants ont été évalués a trois moments distincts par des orthophonistes (Figure 1).

Les membres du groupe A ont été évalués avant I’intervention puis immédiatement aprés

I’intervention et trois semaines plus tard. Tandis que les membres du groupe B ont d’abord été

évalués trois semaines avant ’intervention, une semaine avant puis juste aprés 1’intervention.

A la suite des six séances d’intervention, les participants ont participé aux entretiens semi-

dirigés virtuels sur le logiciel microsoft TEAMS avec 1’animatrice et les directrices du

mémoire qui n’ont pas expérimenté les séances.
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1.3 Matériel
1.3.1 Adaptations apportées au protocole expérimental québécois

Dans la continuité des travaux de Camille Rose menés au Québec (Rose, 2021), la méthodologie
d’intervention et d’évaluation a été reproduite dans cette étude avec quelques adaptations aux

normes frangaises, précisées ci-dessous :

Tableau 2 - Modifications apportées au protocole expérimental initial

Contexte québécois Contexte frangais
Nombre de participants par 8 participants 4 participants
groupe
Durée des séances 1h30 1h
Plateforme Logiciel Zoom Logiciel microsoft TEAMS
Séance de présentation du / Séance de présentation avant
groupe I’intervention proposée.

Séance de présentation ajoutée au protocole :

Les participants du méme projet au Québec se sont connus en amont de 1’intervention grace au
projet de « Musculation de la voix » en partenariat avec Parkinson Québec. En France, une
séance facultative a été ajoutée au protocole avant les séances thérapeutiques pour que les
participants et I’animatrice fassent connaissance. Cette rencontre a permis de réexpliquer
I’intervention, de répondre aux interrogations des participants, d’identifier les caractéristiques
de chacun et les besoins, d’établir les régles du groupe et d’organiser le planning. De méme,
elle a permis aux participants de prendre en main I’outil informatique microsoft TEAMS, les

réglages de caméra et de microphone.

Plateforme de visio-conférence :

La plateforme microsoft TEAMS utilisée lors des séances respecte les normes de Réglement
général sur la protection des données (RGPD) et celles de I’Hébergement des données de santé
(HDS) selon D’article sur la téléconsultation et Covid-19 (Ministere des Solidarités et de la
Santé, 2021).

22



Durée des séances :

En orthophonie libérale, le temps de la séance correspond souvent a la durée minimum fixée
par la NGAP puisque les praticiens sont rémunérés a 1’acte. Autrement dit, si la séance dure
plus d’une heure, les professionnels seront rémunérés de la méme fagon. C’est pourquoi, a la
suite de plusieurs échanges avec des orthophonistes libéraux, il semblait pertinent de réduire la
durée des seances a une heure. En concertation avec Camille Rose, des activités facultatives ont

été supprimées.
1.3.2 Présentation du protocole d’intervention

Le protocole étudié inclut six séances. Chaque séance concerne un domaine précis : séance 1 -
la voix, séance - 2 la résonance, séance 3 - I’articulation, séance 4 - la déglutition. Les deux
derniéres séances ont pour but de reprendre les notions vues et de partager les expériences de
chaque participant : séance 5 - I’articulation et la déglutition, séance 6 - la voix et la résonance.

Le détail des séances est présenté dans 1’annexe B.

A la fin d’une séance, un récapitulatif des notions vues est envoyé par mail. Il a pu étre complété

par diverses informations évoquées et par des exercices optionnels.
1.3.3 Collecte des données

Ce projet de recherche utilise une méthode mixte : analyse quantitative grace aux questionnaires
et analyse qualitative grace aux entretiens. L’annexe D détaille les caractéristiques des outils

du protocole d’évaluation présentés ci-dessous.
1.3.3.1 Questionnaire anamnestique

La premicre partie de 1’évaluation était un entretien dirigé avec I’animatrice permettant de

remplir le formulaire anamnestique avec les données suivantes :
— Laplainte et les attentes du participant quant a la prise en soin.
— Les données administratives et personnelles.

— L’historique médical général et plus précisément celui de la MP : diagnostic,

symptdmes, vécu de la maladie, traitement médicamenteux.

— L’historique des troubles de la communication et de la déglutition du patient, le

ressenti actuel et ’impact au quotidien.
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Ce premier temps a permis d’installer une alliance thérapeutique, de mettre le participant en
confiance, de lui expliquer I’intervention, de répondre a ses interrogations et de comprendre ses

attentes afin d’adapter au mieux la prise en soin par la suite (Haute Autorité de Santé, 2016).
1.3.3.2 Dépistage cognitif et questionnaires

Le dépistage cognitif et les questionnaires d’auto-évaluation ont été encadrés par des

orthophonistes recrutés au cours de 1’étude.
1.3.3.2.1 Dépistage cognitif

La Montréal Cognitive Assessment (MoCA®©) est un outil sensible pour repérer un déficit
cognitif dés le début de la maladie de Parkinson (Lessig et al., 2012). Cette batterie contient
onze taches qui évaluent la mémoire a court terme, les habiletés visuo-spatiales, les fonctions
exécutives, 1’attention, la concentration, la mémoire de travail, le langage et 1’orientation dans
le temps et I’espace (Nasreddine et al., 2005). Un score est considéré comme normal s’il est
égal ou superieur a 26 sur 30. Une version validée en francais a été choisie et proposée lors de

la premiére évaluation.
1.3.3.2.2 Questionnaires d’auto-évaluations

Les quatre questionnaires d’auto-eévaluation ont été donnés aux participants lors des trois

évaluations :

— Les quatre sous-tests du Patient Reported Outcomes Measurement Information
System (PROMIS®) mesurent le sentiment d’autonomie, le bien-étre vis-a-vis des
interactions sociales, de la vie quotidienne, des symptémes et des émotions (Gruber-
Baldini et al., 2017).

— Le Voice Handicap Index (VHI-QF), disponible en annexe E, s’intéresse a la
qualité vocale et notamment aux composantes fonctionnelles, physiques et

émotionnelles de la voix (Bourque et al., 2020).

— Le Eating Assessment Tool 10, EAT-10 évalue I’impact des troubles de la
déglutition. Ce questionnaire comprend dix items. Une version validée en francais

est disponible en annexe F (Lechien et al., 2019).

— Le Mindful Attention Awarness Scale, MAAS, disponible en annexe G, mesure

I’attention et la conscience dans la vie quotidienne (Jermann et al., 2009).
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1.3.3.3 Outil d’évaluation objective : CAPE V

La Consensus Auditory Perceptual Evaluation of Voice, CAPE-V a été proposée lors des trois
évaluations également. Cet outil comprend différentes taches vocales analysées a I’occasion de
futures études au sein du laboratoire québécois ce qui permettra d’obtenir des mesures

objectives sur la voix des participants (ASHA, 2009).
1.3.3.4 Questionnaire de satisfaction

Le questionnaire de satisfaction est un outil complété par les participants (annexe H) et
I’animatrice qui vise a obtenir leur appréciation globale du projet, de ’intervention et de
I’évaluation (Rose, 2021). Ce questionnaire comprend des questions portant sur les séances
d’intervention et sur les séances d’évaluation. Les orthophonistes cliniciennes ont uniquement
rempli le questionnaire de satisfaction de 1’évaluation. Compte tenu du nombre de données
récoltees, seuls les questionnaires de satisfaction des participants portant sur 1’intervention
seront traités puisqu’ils permettent d’investiguer leur satisfaction et donc la faisabilité de
I’intervention thérapeutique. Le questionnaire de I’animatrice ne sera pas étudié¢ dans ce travail

en raison de son investissement en tant que rédactrice et animatrice de ce projet.
1.3.3.5 Entretien semi-dirige :

Un entretien semi-dirigé par visio-conférence d’une heure trente s’est déroulé a court terme,
quelques jours apres les six séances avec tous les participants d’un groupe, 1’animatrice et au
moins un membre de la direction de cette étude. Les investigateurs n’ayant pas animé la séance
ont eu un point de vue différent de I’animatrice. Il a été demandé aux participants d’expliquer
ce qu’ils ont vécu, ce que l’intervention leur a apporté, ce qu’ils ont apprécié, ce qu’ils
souhaiteraient modifier. L objectif a été de recueillir leur avis et leur expérience. L’analyse
qualitative des transcriptions de ces entretiens a permis d’étudier la faisabilité de 1’intervention,

de mesurer les retombées potentielles de 1’étude dont 1’autonomisation et le bien-étre.

Chapitre 2 : Analyse des données
2.1 Analyse descriptive.

Des statistiques descriptives sont utilisées pour mesurer la faisabilité de 1’intervention vis-a-vis
de la NGAP, le respect du protocole d’intervention, le taux de participation et les données de

faisabilité technique ainsi que la satisfaction des participants.
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Les questionnaires PROMIS®, MAAS, EAT-10, VHI réalisés en pré et post-intervention,
seront également analysés par une statistique descriptive afin d’explorer les retombées sur le
bien-étre, la pleine conscience, la déglutition, la voix et la parole. Plusieurs méthodes
d'imputation ont été utilisées pour remplacer les données manquantes par la moyenne de la série
dans les mesures de résultats du PROMIS® et du MAAS.

2.2. Analyse thématique

Les deux entretiens ont été enregistrés et transcrits littéralement. Une analyse qualitative de
contenu et plus précisément une analyse thématique a été appliquée a 1’aide du logiciel
d’analyse qualitative QDA Miner version 6 (Provalis Research, s.d.). Cette analyse consiste a
classer de grandes quantités de données langagiéres en catégories sémantiques par un codage
systématique. Cette méthode permet de mettre en évidence des significations, des themes ou
des concepts tels que les retombées potentielles de 1’étude sur les participants (Bardin, 2002,
cité par Dany, 2016 ; Hsieh & Shannon, 2005 ; Cho & Lee, 2014).

A la suite de lectures et d’échanges, un arbre de codage s’est constitu¢ en suivant une démarche
mixte : déductive et inductive. La démarche déductive a permis la constitution d’un codage
préliminaire a partir de modeéles théoriques dans les résultats qualitatifs. L’objectif est

d’observer quels ¢léments de ces théories ressortent dans les transcriptions.

Ensuite, la démarche inductive a permis d’affiner et de regrouper les codages similaires en
catégories. Finalement, nous avons remarqué que des thématiques sont ressorties des entretiens.

L’arbre de codage final est disponible dans I’annexe I.

Chapitre 3 : Résultats

L’analyse des résultats s’effectue de deux manicres : une analyse descriptive est menée afin
d’objectiver la faisabilité et les retombées sur la parole et la déglutition, puis une analyse

qualitative permettra de relever des retombées plus générales.
3.1 Faisabilité du protocole d’intervention
3.1.1 Faisabilité vis-a-vis de la NGAP

L’intervention adaptée au contexte francais respecte bien le nombre de participants par groupe
: quatre participants maximum. L’intervention doit durer au minimum une heure selon la NGAP.
La durée des séances a fluctué entre 70 et 90 minutes. La durée fixée au départ (60 minutes) a

souvent été dépassée compte tenu des soucis techniques et de la densité des activités. Au vu de
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ce dépassement horaire, une pause de cing a dix minutes a été proposée systématiquement et
effectuée lors de quatre séances au total. La premiere séance sur la voix a systématiquement

dépasse de 30 minutes le temps déterminé initialement pour chacun des groupes.
3.1.2 Respect du protocole d’intervention

Le contenu des séances est trés varié entre la présentation de notions théoriques, les temps de
pleine conscience, les exercices et les mises en commun. Cependant, certaines parties du
protocole n’ont pas pu étre réalisées, par mangue de temps, et sont indiquées dans 1’annexe B :
séance 1 - activité 3.2 ; séance 2 — retour sur la séance 1 — exemples des objectifs SMART ;
séance 3 — 2. Articulation — activité 2.1 production du non-mot « laloli » ; séance 4 — massages
du visage. Ce qui n’a pas pu étre fait a été envoyé sous forme de compte-rendu par mail.
Quelques extraits sont disponibles dans I’annexe C. Les participants ont pu approfondir ces
exercices en dehors des seances si besoin. Inversement, des notions telles que le role de la

posture sur la parole, ont éte ajoutées au protocole.
3.1.3 Faisabilité du télésoin

La plateforme microsoft TEAMS a été utilisée comme support au télésoin car elle respecte les
normes RGPD. Une de ses fonctionnalités a permis d’enregistrer les séances sous format vidéo.
La présentation du diaporama, des notions théoriques et des exercices a pu se faire grace au
partage d’écran. Lors des moments de pleine conscience, les microphones ont pu étre fermés

afin d’entendre seulement les indications de 1’animatrice et d’éviter les bruits parasites.

Des problémes techniques ont eu lieu (difficultés de connexion, problémes vidéo et audios dont
un sifflement), et ont été¢ résolus grace a I’actualisation du site Internet, au redémarrage de
I’ordinateur, a 1’échange téléphonique avec I’animatrice. Le télésoin a permis de réunir des
personnes originaires de trois régions différentes de France : Pays de la Loire, Bretagne et

Provence-Alpes-Cote-d’ Azur.
3.1.4 Taux de participation

Sur huit participants, sept ont participé a toutes les séances et une personne n’a pas pu participer
a une séance en raison d’une connexion Internet insuffisante. Le taux de participation sur toutes

les séances est donc de 98%.
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3.1.5 Satisfaction des participants

Un questionnaire de satisfaction a été rempli par les participants a la suite du programme afin
de mesurer leur satisfaction. Les résultats de questions fermées et de questions ouvertes

spécifiques (15, 17, 21, 22, 27 et 28) sont présentés ci-dessous.
3.1.5.1 Analyse quantitative des questions fermees

Les énoncés 1 a 13 concernent la satisfaction des participants a propos des six séances. Les

réponses sont disponibles dans 1’annexe J.
3.1.5.1 Analyse qualitative des questions ouvertes
Enoncé 15 : « Les séances ont-elles répondu a vos attentes ou a vos besoins ? »

Six participants sur huit ont simplement répondu « oui », alors que le participant n°4 détaille
qu’il a pris « conscience des mécanismes : parole, déglutition » et le participant n°3 parle de sa

perception de ses troubles vocaux et de leur amélioration.

Enoncé 17 et 17 bis : « Avez-vous appris quelque chose lors des séances ? », « Si oui, les

apprentissages faits durant les séances vous sont utiles au quotidien ? »

Six participants sur huit ont répondu avoir appris quelque chose lors des séances. Et cinq d’entre

eux réutilisent leurs apprentissages ou les conseils au quotidien : éviter le « raclement de la

gorge », « éclaircir la voix », « prendre le temps de faire les choses sans se précipiter »,
comprendre le fonctionnement de « la respiration, déglutition », « tres utiles pour les échanges
avec mon conjoint et pour la déglutition au moment des repas », « tous les apprentissages me
sont bénéfiques, connaissances anatomiques, les exercices avec les difficultés et solutions des
participants sont une aide (extra)ordinaire : I'énergie du groupe, la bienveillance, et la bonne
humeur du groupe ». Le participant n°8 répond non car il pratique déja ces stratégies avec son

orthophoniste.

Inconvénients d’aprés les énoncés 22 et 27: « Quels sont les trois points qui vous
paraissent le plus négatifs ? » ; « Quels éléments de l'intervention en ligne via la

plateforme microsoft TEAMS n'ont pas bien fonctionné ? »

Les points les plus négatifs de I’intervention, pour cinq participants, concernent la dynamique
b b
de groupe : « les désaccords entre chacun », « I’animatrice pas assez critique », les participants

avaient « différents paliers de la maladie », le « niveau de prise de conscience [du groupe]

n’était pas le méme » ; la forme, le contenu des séances : la vigilance sur la santé bucco-

dentaire », « le temps limité » ; et leurs propres difficultés : « la faiblesse de ma voix ». Les
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participants n°2 et n°4 n’ont pas fourni de réponse et le participant n°7 souligne davantage les

points positifs de I’approche du protocole : « la connaissance anatomique », « I'expérience par

les exercices », « la projection a travers soi-méme soutenue par l'orthophoniste », « des voies
d'amélioration », « le partage émotionnel est une démarche extrémement efficace ». Concernant
la plateforme microsoft TEAMS, les participants font part des problémes techniques suivants :

« parfois un manque de débit de I’animatrice » ou des « difficultés [de] wifi ».

Avantages d’apreés les énoncés 21 et 28 : « Quels sont les trois points qui vous paraissent
le plus positifs » ; « Quels éléments de l'intervention en ligne via la plateforme microsoft

TEAMS ont bien fonctionné ? »

Les points les plus positifs relevent du partage avec les autres participants : « cela apaise en se

disant qu’on n’est pas seul avec cette maladie », « je ne cache pas ma maladie », «j’ai aimé
faire les exercices avec les autres », les « travaux en groupe et devant et en face a tous »,
« émulation », « la convivialité des séances », «les échanges entre les participants », « les

échanges avec les autres intervenants et avec 1’orthophoniste » ; les apprentissages, tels « les

apprentissages des mécanismes parole et déglutition », « la compréhension de mes problémes,
la compréhension des phénomeénes intervenant dans la communication (résonnateurs,
articulateurs, etc.) », « la voix puissante, la respiration et la déglutition » ; « l'articulation, la

prononciation et la déglutition » ; la prise de conscience : « [des réflexions] sur ma réaction face

aux micro-émergences de nouvelles pertes de coordination, m'aident a poser un regard

tranquille, soutenant et m'inventer des stratégies ». En ce qui concerne la visio-conférence,

« TEAMS a été un bon outil pour I’échange au sein du groupe », « tout», « une fois les

problémes techniques résolus, tout allait bien ».
3.2 Mesures des auto-évaluations pré et post-intervention

Les données pré (T2) et post-intervention (T3) sont étudiées. La moyenne, le minimum, le
maximum et I’écart a la moyenne sont présentés par test (tableau 3). Certains questionnaires
ont été partiellement remplis ou ne sont pas traitables. Pour chaque questionnaire, il est indiqué

quels participants ont répondu.
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Tableau 3 - Moyennes et écarts-types pré et post-intervention des questionnaires VHI,
EAT-10, PROMIS® et MAAS.

VHI EAT-10 PROMIS® MAAS

Moyenne pré 42 (3) 4 (3) 182 (27) 67 (11)
(écart-type)

Moyenne post 38 (6) 6 (6) 183 (30) 68 (9)
(écart-type)

3.2.1 Résultats du VHI
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Figure 3 - Scores moyens par participant au VHI pré et post-intervention

Le score du VHI indique le ressenti des difficultés vocales de 0 « jamais » a 4 « toujours ». Le

score maximal possible est de 120 (soit un score de 4 répondu aux 30 items) ce qui indique un

probléme de voix « toujours » présent. Un score compris entre 33 et 44 représente un handicap

Iéger, un score compris entre 44 et 61 représente un handicap modéré et un score supérieur a

61 représente un handicap sévére (Jacobson et al., 1997). Ainsi, trois participants ont un

handicap vocal Iéger voire sévere. Pour cing participants, la moyenne est de 42 au T2 (Min=14 ;
Max=70 ; ET=26). Au T3, la moyenne est de 38 (Min=3 ; Max=85 ; ET=36). La moyenne

baisse de 4 points.
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Le ressenti étant propre a chaque personne, nous proposons une analyse comparative des scores
moyens des participants. D’aprés Woisard et al. (2004) et Bourque et al. (2020), une baisse
significative est notée a partir de 15 points de différence pour le VHI version francaise et de 14
points pour le VHI québécois. Dans ces conditions, aucun participant ne connait d’amélioration
ou de détérioration significative (Figure 3). Quatre participants ont des scores moyens qui

baissent entre 10 et 13 points. Un participant a un score moyen qui augmente de 8 points.

3.2.2 Résultats du EAT-10
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Figure 4 - Scores moyens par participant au EAT-10 pré et post-intervention

Le score du EAT-10 indique le ressenti des difficultés de déglutition. Le score maximal possible
est 40 (soit un score de 4 répondu aux dix items) ce qui indique un probleme de déglutition
« important ». Les scores sont considérés comme pathologiques s’ils sont supérieurs a trois.
Pour six participants, la moyenne est de 4 au T2 (Min=0 ; Max=8 ; ET=3). Trois participants
ont des scores pathologiques (>3). Au T3, la moyenne est de 6 (Min=0 ; Max=19 ; ET=6).
Quatre participants ont des scores pathologiques (>3) au T3. La moyenne augmente de deux
points. Les difficultés ressenties augmentent donc pour quatre participants. Un participant
ressent légérement moins de difficultés aux temps 2 et 3. Le participant n°8 n’a pas ressenti de

difficultés entre temps.
3.2.3 Résultats du PROMIS®

Le score du PROMIS® indique le degré de confiance de I’individu vis-a-vis des interactions
sociales, de la gestion des émotions, des symptémes et des activités de la vie quotidienne

(AVQ). Le score maximal possible est 215 (soit un score de 5 répondu aux 43 items) ce qui
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indique que l’individu est trés confiant dans la gestion de tous les domaines. Pour sept
participants, la moyenne est de 182 au T2 (Min=133 ; Max=210 ; ET=27). Au T3, la moyenne
est de 183 (Min=122 ; Max=210 ; ET=30). La moyenne augmente d’un point. Trois participants
voient leur degré de confiance augmenter. Tandis que deux participants ont un score diminué.

Un participant obtient le méme résultat.
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Figure 5 - Scores des sous-échelles du PROMIS® par participant pré et post-intervention

Concernant les interactions sociales sur 120 points, les scores de cing participants augmentent

de 24 points maximum. Deux participants ont des scores inchangés. Les scores de la gestion
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des émotions augmentent pour quatre participants jusqu’a dix points supplémentaires. Deux
participants ont des scores en baisse (13 points maximum). Concernant leur gestion des
symptomes, trois participants ont des scores qui diminuent de 4 points maximum. Enfin, les
scores de la gestion des activités quotidiennes restent inchangés pour trois personnes,
augmentent pour deux personnes (de 3 points maximum) ou diminuent pour deux personnes

(de 4 points maximum).
3.2.4 Résultats MAAS

Le score du MAAS mesure la capacité de pleine conscience au quotidien. Le score maximal
possible est 90 (soit un score de 6 répondu aux 15 items) ce qui indique un état de conscience
plus présent. Pour sept participants, la moyenne est de 67 au T2 (Min=57 ; Max=85 ; ET=11).
Au T3, la moyenne est de 68 (Min=58 ; Max=80 ; ET=9). La moyenne augmente d’un point

entre temps.
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Figure 6 - Scores moyens par participant du MAAS pré et post-intervention

Les questionnaires montrent quelques variations avant et apres 1’intervention. Ces résultats sont
contrastés et doivent étre interprétés avec prudence, compte tenu des données manquantes et de

la petite taille d’échantillon.
3.3 Résultats qualitatifs

A la suite de ’analyse et des lectures des transcriptions des entretiens, trois modeles théoriques

ont été identifiés : le_modéle du bien-étre, PERMA™ - positive emotion, engagement,

relationships, meaning, accomplishment - de Martin Seligman (Forgeard et al., 2011) ; le

modéle du désir d’apprentissage de Dumez - désir de comprendre, désir de savoir (identité),

désir vital, désir de transmission - (2012, cité par Revillot, 2021) ; et le modéle d’engagement
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adapté par Appleton et ses collegues (2008) — engagement émotionnel, engagement cognitif,

engagement comportemental -.

Ensuite, sept catégories spécifiques de ces modeéles ont été retenus - émotion, engagement,
relation, accomplissement, sens, identité, transmission - et treize codes relatifs a ces domaines
ont été créés. L’arbre de codage est détaillé dans I’annexe |. Ces catégories présentées sont
enrichies de témoignages et ont permis de relever des thématiques abordées dans une seconde

partie.

3.3.1 Les catégories

3.3.1.1 Les émotions

Les émotions positives se rapportent a un ressenti subjectif de bonheur et de satisfaction par
rapport a la vie (Forgeard et al., 2011). Six participants se sont dits satisfaits de comprendre la
maladie et de prendre conscience de tout ce qui peut étre fait dans la gestion de leur maladie.
Certains ont apprécié I’expérience collective. D’ailleurs, le participant n°7 met en avant la force

des affects sur la mémorisation des apprentissages lors de ce dialogue.

Participant n°7 : « La mémoire ne fonctionne pas que parce que la mémoire a entendu
quelque chose, qu’elle doit retenir. Elle fonctionne aussi car il y a du vécu. On fait des
liens associatifs. C’est les histoires des autres qui viennent nous fixer ce qu’on est en
train d’apprendre et d’expérimenter aussi. Par exemple, racler la gorge, on en a

beaucoup parlé.
Participant n°4 : Je pensais [au participant n°3]. (Rires)

Participant n°7 : C’est vrai, que c’est pas trés joli. Maintenant, je pense [aux participants

n°4 et n°3]. »

Un autre participant réticent au groupe et au support informatique hésitait a ne pas participer

aux séances.

Participant n°l: «C’est bien. Mais, c’est vrai, j’étais réticent au départ. Mais

maintenant, a force de connaitre les gens, on se sent bien.

Participant n°2 : C’est vrai, qu’a la premiére réunion [le participant n°1] était réserve.
Voire souhaitait arréter. [...] Et puis, au final, bon ben vous étes resté et puis, vous vous

étes senti de plus en plus a I’aise quoi.

Participant n°1 : Tout a fait. »
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Inversement, des émotions désagréables ont aussi été ressenties pendant les séances. Le
participant n°8 est le seul a en avoir évoquées. Il n’a pas apprécié un exercice a faire chez soi -
lire un court texte, s’enregistrer, puis écouter I’enregistrement et modifier sa production - :

« C’est la catastrophe dans la téte car j’ai horreur de m'écouter parler. »
3.3.1.2 L’engagement

Dans le cadre de I’intervention d’éducation thérapeutique, le patient est encouragé a étre engage
dans sa prise en soin au sein de 1’équipe pluridisciplinaire (Marks et al., 2005). D’apres le
modéle PERMA™, 1’engagement est mesuré lors de 1’accomplissement d’une tache qui
demande des compétences, un contrdle et de 1’attention (Forgeard et al., 2011). Le modele
d’engagement d’Appleton et ses collegues (2008) met en lumicre trois types d’engagement
qu’une personne met en place pour atteindre des résultats. D’une part, I’engagement cognitif
repose sur le sentiment d’autonomie, sur le choix des ressources pertinentes a la gestion de la
maladie, la prise de conscience de sa force et sur I’élaboration d’objectifs personnels clairs
(Reschly & Christenson, 2006a, 2006b, cités par Appleton et al., 2008). Ce code concerne six

participants.

Participant n°4 : « A la base, bien comprendre le fonctionnement, c'est la base de tout
pour avancer. C'est pas simplement une technique qui dit : “faites comme ci, faites
comme ¢a”. C’est de dire : “je le fais et je sais pourquoi je le fais”. Et c'est ¢a qui m’a

[plu au travers de l'articulation et de la déglutition dans ces ateliers]. »

D’autre part, I’engagement comportemental renvoie a la participation volontaire, a 1’utilisation
des connaissances et des compeétences, aux exercices appliqués lors des seéances et en
dehors (Reschly & Christenson, 2006a, 2006b, cités par Appleton et al., 2008). Ce code

concerne quatre participants.

Participant n°2 : « Je reprends un peu les cours dont parlait [I’animatrice] ou mon
orthophoniste : avoir une position stable, bien fixe, soigner sa respiration et puis, sa

diction. »

Participant n°3 : « Moi, je sais que j’ai relu tous les comptes-rendus que vous aviez faits

par mail. »

Certains participants se font fixés des objectifs précis et mesurables dans le temps comme
expérimenter d’autres moments de pleine conscience au quotidien. Enfin, le concept

d’engagement émotionnel a été regroupé dans la catégorie émotion.
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3.3.1.3 Les relations

Les relations sont essentielles au bien-étre. Cette catégorie se référe aux relations amicales, a la
convivialité, au soutien social et a ’appartenance a un groupe (Forgeard et al., 2011). Un
participant a continué les séances et s’est dit se sentir égal aux autres. Cette catégorie concerne

cing participants.

Intervenant n°1 : « Oui, c’est ¢a je suis curieuse de savoir ce que vous appréhendiez.

Qu’est-ce que vous imaginiez [...] ?

Participant n°1 : Parler a tout le monde. Je pensais qu'il y avait des personnes supérieures
a moi qui avaient toujours la parole, et puis finalement, je m'apergois qu'on est tous

égaux.
Participant n°2 : On s'exprime parfois différemment, mais on vit la méme chose. »
Dans le groupe A, ce sentiment d’égalité a I’autre est également ressorti, ici.

Participant n°7 : « Y’a d’autres enjeux qui se mettent en mouvement et qui vont
certainement venir neutraliser plein de choses dans la relation duelle. Alors que 13, y’a
pas d’enjeux, on est quatre, y’a pas d’¢lus. Des le départ, on sait que chacun a son
expérience et que méme si I’autre dit “mais non ¢’est pas du tout ¢a”. “Bah oui ok, mais

mMoi, je n’ai pas vécu ce que tu as vécu”. »
Un sentiment d’appartenance au groupe est relevé dans plusieurs témoignages comme celui-ci.

Participant n°7 : « Moi, j’ai envie de parler de fraternité. [...] C’est trés étrange. Le
sentiment d’étre moins dans la solitude de la maladie. [...] Je ne pense pas
systématiquement a [1’animatrice et aux participants n°4, n°3, n°8]. Et encore que

quelque fois, ils me traversent. »
3.3.1.4 Donner un sens a sa vie

Le sens correspond a la signification donnée a sa vie, a la création d’un sens autour de la
condition de malade (Forgeard et al., 2011). Le code comprendre la maladie met en évidence
le réle des connaissances vues, des savoirs expérientiels et des échanges dans cette quéte du

sens. Cette catégorie concerne six personnes.

Participant n°7 : « Parce que y’en a un qui va s’intéresser a sa langue, un autre a ses
joues, I’autre a son ventre, le son qui descend, I’autre qui monte... Et nous on se raconte

ces histoires-la. Enfin, moi, je pense que cela fonctionne comme ¢a 1’humain aussi. On
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va transmoduler tout ¢a. C’est ¢a 1’intelligence collective. On va profiter du savoir

qu’amene 1’autre, de I’expérience de I’un et de I’autre. »
3.3.1.5 L’accomplissement

L’accomplissement est quelque chose effectuée dans son propre intérét, sans nécessairement
étre accompagnée d’émotions positives, de sens ou de relations (Seligman, 2011). Les
découvertes portant sur la maladie et les soins, les apprentissages, les changements apportés et
les améliorations ont été relevés. Cette catégorie concerne quatre personnes dont deux qui citent
des améliorations telles que I’arrét du raclement de gorge et I’amélioration des échanges avec

I’entourage.

3.3.1.6 Identité
A la suite du diagnostic, I’identit¢ du patient peut étre déstabilisée, réfléchie et redéfinie a
travers le dialogue avec les soignants, les proches ou avec d’autres patients (Dumez, 2012, cité
par Revillot, 2021). Dans les groupes, quatre participants ont souligné la relation d’égal a égal,
I’identité collective, et ont reconnu leur vécu singulier, I’identité individuelle : « On est a des
stades différents, mais on vit cette méme maladie. »
3.3.1.7 Transmission
Tous les participants ont évoque le partage des connaissances, de savoirs expérientiels et de
points de vue.
Participant n°8 : « Pour étre plus sérieux, moi, par rapport a ce melting-pot de malades,
dans la compréhension de la maladie... Laissez-moi vous rappeler quelque chose
d’intéressant [des participants n°3, n°4 et n°7]: chacun apporte un témoignage
particulier. Chacun a la conviction, une force, une sorte de relation dans I’esprit. »
3.3.2 Thématiques présentes au sein des catégories
A la lecture de ces catégories, des thématiques plus larges se sont manifestées : le bien-étre,
I’engagement, 1I’autonomisation, et le désir d’apprentissage. Chaque thématique a été retrouvée
dans toutes les catégories.

3.3.2.1 Bien-étre

Les catégories - les émotions, I’engagement, les relations, le sens, 1’accomplissement — font
partie du modéle PERMAT™, Martin Seligman, qui en est I’auteur, explique que le bonheur est
atteignable en poursuivant une ou plusieurs de ces facettes (Seligman, 2011). En effet, les

personnes se sont senties d’égal a égal dans chaque groupe (identité). Certains participants ont
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reconnu qu’ils vivaient la méme maladie et que leur vécu leur était propre. Enfin, la

transmission a pu aider certains participants a donner un sens dans leur maladie.

3.3.2.2 Engagement
La notion d’engagement selon le modele d’Appleton et ses collaborateurs (2008) regroupe :
engagement émotionnel, engagement cognitif, engagement comportemental. Ainsi, la catégorie
engagement et le code émotions positives ont été initialement comptabilisés pour coder cette
notion. Or, I’engagement émotionnel s’appuie sur les intéréts, le sentiment d’appartenance, une
attitude positive vis-a-vis des apprentissages (Reschly & Christenson, 2006a, 2006b, cités par
Appleton et al., 2008) et I’engagement comportemental renvoie a la participation volontaire, a
I’utilisation des connaissances et des compétences, aux exercices appliquées lors des séances et
en dehors (Reschly & Christenson, 2006a, 2006b, cités par Appleton et al., 2008). Au vu de ces
définitions, la catégorie relations par rapport a la maladie peut étre rattachée a I’engagement car
plusieurs participants soulignent que les affects créés au cours du groupe leur ont permis de
prendre conscience de ce qui peut étre fait par rapport a la maladie. Le code désir de faire
quelque chose (sens) peut étre rattaché a ’engagement comportemental car la compréhension
de la maladie, de sa condition (identité) et de ce qui peut étre fait peuvent engager le patient
dans la gestion de sa santé. De méme, le code changements apportés (accomplissement) et

transmission s’assimilent a I’engagement comportemental.

3.3.2.3 Autonomisation

L’intervention d’éducation thérapeutique vise 1’autonomisation du patient et est rendue possible
par I’accompagnement du patient dans la découverte, la maitrise de connaissances, de
compétences nécessaires a la gestion de la maladie (Redman, 2007, cité par Fumagalli et al.,
2015). Le processus, 1’état et le comportement d’autonomisation sont étroitement liés et sont

relevés dans toutes les catégories.
3.3.2.3.1 Le processus d’autonomisation

Le processus d’autonomisation accompagne le patient dans la découverte et I’utilisation de ses
aptitudes a geérer sa maladie (Redman, 2007, cité par Fumagalli et al., 2015). Au travers
d’exercices de pleine conscience, les participants découvrent des sensations par eux-mémes et

par le témoignage du groupe.

Participant n°4 : « Le groupe, c’était le partage d’expérience. Par exemple, lorsqu’on
faisait des exercices pour trouver des sensations. Chacun a ses sensations plus ou moins

fortes. Le fait que chacun explique ce qu’il ressentait. Ca permettait de dire : c’est vrai
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que, je l’avais ressenti. Ca permettait de découvrir des choses qu’on n'aurait pas

expérimenté, qu'on aurait occulté si on avait éte seul. ».

Participant n°7 : « C'était un peu une visite guidée intérieure du corps, comment ca
marche et sur quels endroits du corps, nous avons posé notre regard, notre réflexion,
notre recul par rapport a ce qui a fonctionné ou ce qui pourrait mal fonctionner et qu'on

pourrait améliorer. »

Le participant n°7, non suivi en orthophonie, apprend ce que peut lui apporter les soins
orthophoniques : « Moi aussi car ¢a fait plus de cing ans. [...] J’ai pris conscience de m’arréter

une heure. Je vois bien tout ce que peut m'apporter 1’orthophonie. »

De méme, les séances ont permis aux participants d’acquérir des connaissances et des

compétences par rapport a leur maladie, de les utiliser en dehors de I’intervention.

Participant n°3 : « J’y pense sans arrét a ce qu’on a fait, a ce qu’on va faire, a ce que je
pourrais améliorer. Ca m’a permis de voir tout ce qu’on faisait pas. Alors que maintenant
j’y fais beaucoup plus attention. Parler mieux pour mon mari, mes proches. Ca me fait
beaucoup de bien. Je comprends ce qu’il m’arrive et de m’améliorer au niveau du

discours. Je pense que je m’améliore. Pas beaucoup mais un peu. »

Ce participant a partagé la fagon dont I’intervention a permis de développer ses aptitudes a
trouver de nouvelles stratégies lorsqu’il prend conscience du probléme. Ces aptitudes

appartiennent a la définition d’état, de comportement et de processus d’autonomisation.
3.3.2.3.2 L’état d’autonomisation :

L’état d’autonomisation consiste a acquérir les connaissances, les compétences, les attitudes et
la conscience de soi pour influencer ses comportements et ceux des autres afin d’améliorer sa
qualité de vie (Johnson Roberts et al., 1999, cités par Fumagalli et al., 2015, p.387), ce qui
rejoint les principes d’engagement cognitif dans le choix des ressources utiles a la gestion de la
maladie. Les participants relevent a plusieurs reprises avoir acquis des connaissances par la

théorie, I’expérimentation et le regard du groupe.

Participant n°7 : « Alors ce que j'ai appris, ce que j'ai trouvé extrémement intéressant et
du coup extrémement dense : c'est a la fois un apport de connaissances mais un apport
de connaissances concretes, pas abstraites, ni intellectualisées, croisées avec

I'expérience puisqu'on a fait des exercices, et croisées avec le regard du groupe. Chacun
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a restitué sa propre expeérience avec ce qu'il avait compris des connaissances proposées

et de l'exercice. »
Un participant explique les notions orthophoniques retenues qui lui sont utiles.

Participant n°2 : « Déja, la position assise, enfin une bonne position pour pouvoir parler.
Si c’est debout, c’est d’étre relativement droit. Penser a sa diction, a sa respiration, a

essayer de placer la voix plus haut qu’habituellement. »
3.3.2.3.3 Les comportements actifs :

L’autonomisation encourage I’individu a modifier ses comportements vis-a-vis de lui-méme et
de son environnement selon ses besoins. Il sait sélectionner et engager ses ressources internes
et externes afin de favoriser son bien-étre (Shearer et al., 2007, cités par Fumagalli et al., 2015).
Un participant explique qu’il a pris conscience de son débit de parole ce qui lui a permis de

’ajuster par la suite.

Participant n°4 : « Oui, sur le débit de la parole. J’ai tendance a m’emporter un petit peu
quand ¢a m’intéresse. Lorsque je parle de quelque chose qui m’intéresse, j’essaie de me

poser, d’articuler, de respirer. Ca se passe effectivement mieux. »
Ce méme participant partage le changement de son attitude envers sa maladie.

Participant n°4 : « Et ¢ca permet aussi de se dire que ¢a mérite attention et ¢a donne envie
de tout comprendre pour améliorer. Parce que moi c’est de 1égers troubles de déglutition.

Ca donne un nouvel élan. Ca donne un nouvel horizon pour essayer d'avancer. »

3.3.2.4 Désir d’apprentissage

En 2012, Dumez modélise quatre étapes par lesquelles passe le patient face a la maladie (cité
par Revillot, 2021) : le désir de compréhension de la maladie, le désir de savoir, le désir vital et
le désir de transmission. Lorsque 1’individu est a I’étape du désir de compréhension, il peut
chercher un sens a sa condition ainsi qu’une appartenance a un groupe de pairs. A la suite du
diagnostic, I’identité du patient peut étre déstabilisée, redéfinie et réfléchie lors des 2° et 3°
étapes du modele de Dumez : désir de savoir, soit trouver un sens a sa condition, reconstruire
son identité et désir vital, soit assumer sa perte, s’approprier son projet de vie (2012, cité par

Revillot, 2021). Ainsi, cette notion ressort dans toutes les catégories.

Ces extraits des entretiens démontrent que 1’intervention a impliqué un ou plusieurs domaines

du modele du bien-étre, de I’engagement, de 1’autonomisation et du désir d’apprentissage.
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Chapitre 4 : Discussion

L’objectif de notre étude est de mesurer la faisabilit¢ d’une intervention de type éducation
thérapeutique en orthophonie libérale, d’une part, les retombées a court terme sur la parole, la
déglutition, 1’autonomisation et le bien-étre, d’autre part. Afin d’y répondre, les questionnaires
de satisfaction des participants, les données quantitatives des auto-évaluations et les entretiens
ont été analysés. La discussion qui suit verifie si les résultats obtenus & la suite du programme
thérapeutique valident les hypothéses initiales. Dans un second temps, elle aborde les limites
de ce projet pour mieux envisager les perspectives de recherche de cette thérapie.

4.1 Interprétation des principaux résultats en lien avec la littérature

Cette premiére partie interprete les résultats quantitatifs et qualitatifs en lien avec la littérature.
Meéme si peu de recherches existent sur I’impact d’un atelier d’éducation thérapeutique appliqué
spécifiqguement a la parole et a la deglutition aupres de PMP, ce programme thérapeutique sera

mis en paralléle avec des études portant sur les notions precédemment évoquées.
4.1.1 Faisabilité de I’intervention étudiée

La premiere hypothése questionne la faisabilité du programme étudié selon les critéres ci-
dessous : respect de la NGAP, respect des normes RGPD, présence aux séances, satisfaction

des participants, respect du contenu du protocole.
4.1.1.1 Respect des normes en orthophonie libérale

D’abord, les résultats mettent en évidence le respect des conditions de la NGAP (Assurance
Maladie, 2022) : nombre de patients et durée de la séance. La durée de I’intervention a souvent
dépassé 60 minutes en raison des problemes techniques et de la densité du contenu du protocole.
Cependant, I’intervention respecte la durée minimum (60 minutes) fixée par la NGAP. En
orthophonie libérale, le temps de la séance de groupe correspond souvent a cette duree
minimum puisque les praticiens sont rémunérés a I’acte. Autrement dit, si la séance dure plus
d’une heure, les professionnels seront rémunérés de la méme fagcon. Dans ce cas, le protocole

adapté dans cette étude doit étre réétudie, raccourci ou remodelé.
4.1.1.2 Faisabilité du télésoin et respect des normes RGPD

D’apreés les résultats, la plateforme microsoft TEAMS est jugée satisfaisante par les personnes
ainsi qu’appropriée puisqu’elle respecte la protection des données des particuliers (normes
RGPD et HDS). Elle présente les modalités suffisantes pour réunir plusieurs participants en

visio-conférence, partager un diaporama, des images ou des vidéos, échanger par messages
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écrits, enregistrer les séances ou couper les microphones des patients lors des temps de pleine
conscience. Dans ce sens, une étude francaise de faisabilité explique que deux programmes
d’ETP sur la polypathologie au CHU de Montpellier ont également utilisé ce logiciel pour ces
mémes raisons pendant la pandémie Covid-19 (Langlumé et al., 2021). Trés peu d’études
francaises sur I’ETP en visioconférence ont été publiées (Lafitte et al., 2020, Fabre et al., 2016,
Fabre et al., 2018, cités par Langlumé et al., 2021). Cependant, une revue de littérature
australienne confirme la faisabilité de ’ETP en visio-conférence (Banbury et al., 2018, cités
par Langlumé et al., 2021). De plus, une revue de littérature sur la télé-réadaptation de la
communication et de la déglutition aupres de PMP confirme le potentiel des nouvelles
technologies dont la visio-conférence dans la prise en soin orthophonique (Theodoros, 2021).
L’organisation des programmes d’ETP en libéral est également une difficulté notable en raison
de la logistique, la disponibilité des membres et la distance géographique (Ory-Magne & Brefel-
Courbon, 2020). Le télésoin a 1’avantage de supprimer les limites géographiques et peut
potentiellement augmenter 1’accessibilité des soins, a la condition que les participants soient
équipés d’un écran informatique (tablette, ordinateur, par exemple) et d’une connexion internet
suffisante (Adams et al., 2020). Une étude de I’Institut national de la statistique et des études
¢conomiques (Insee) indique que 17% de la population sont concernés par I’illectronisme ou
I’illettrisme numérique. Les personnes plus agées, les moins dipldmées, aux revenus modestes
sont plus touchées par le défaut d’équipement ou de compétences (Alvarez, 2007, cité par
Lafitte et al., 2020). Il est donc nécessaire d’étre vigilant aux conditions d’organisation de ces
soins a distance. Langlumé et ses collegues (2021) citent des criteres nécessaires au bon
déroulement des séances de télésoin, spécifiques aux patients et aux intervenants dont la
formation de I’intervenant a I’outil afin de régler les difficultés techniques et d’utiliser tout le
potentiel de la visio-conférence. En somme, le télésoin en orthophonie est réalisable dans le
contexte de cette étude et semble étre un outil adéquat dans la prise en soin orthophonique a la
condition que chaque individu soit équipé convenablement pour accéder a la visio-conférence

et que I’intervenant soit formé a 1’outil informatique.

4.1.1.3 Satisfaction des participants

Les membres des deux groupes ont généralement apprécié 1’ensemble des séances et
notamment les connaissances apprises, les stratégies, les échanges dans le groupe. Les attentes
du participant n°8 n’ont pas été répondues et nous faisons I’hypothése que son suivi

orthophonique lui apporte déja des savoirs et des stratégies suffisants. 1l encourage cependant
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la continuité de ce projet et 1’¢laboration d’autres sessions. D’autres personnes expliquent avoir
apprécié I’émulation du groupe : le partage d’expérience, le partage des connaissances et des

stratégies, le soutien des pairs.

Au sujet du distanciel, les participants n°1 et n°2, initialement réticents au support, se sont dits
satisfaits lors des entretiens. Nous supposons que cette satisfaction repose sur les connaissances
numériques préalables des personnes et sur ’accompagnement dans leur utilisation du
support notamment lors de la séance de prise en main de la plateforme numérique et grace aux

conseils pour rétablir une bonne communication en distanciel.

Enfin, le contenu a été jugé dense. Bien que les nombreux changements d’activités aient pu
éviter la monotonie et maintenir la concentration des personnes, deux participants ont signalé
avoir rencontré des difficultés a rester attentifs toute la durée de I’intervention malgré la
proposition de pauses. De maniere générale, il est recommandé d’effectuer une pause toutes les
heures pour prévenir la fatigue liée aux écrans, la somnolence diurne et les difficultés de

concentration des PMP (Langlumé et al., 2021 ; Ory-Magne & Brefel-Courbon, 2020).
4.1.1.4 Respect du protocole

Malgré les adaptations du protocole initial, le contenu des séances ne peut pas étre réalisé en
60 minutes en raison des problemes techniques soudains, de la densité du contenu et des
échanges en réaction. Concernant 1’acquisition de stratégies en lien avec la parole ou la
déglutition, notre hypothése est que le support informatique ne géne pas la transmission des
informations. D’autres études montrent des apprentissages équivalents au présentiel (Fabre et
al., 2016, Fabre et al., 2018, Banbury et al., 2018, cités par Langlumé et al., 2021). Six
participants déclarent que les apprentissages leur sont utiles au quotidien et cing d’entre eux
citent des stratégies particuliéres, des connaissances ou expliquent le bénéfice de la
compréhension des mécanismes de la parole et de la déglutition. Ainsi, nous pouvons voir que
chaque participant sélectionne ce qui lui semble le plus adéquat selon ses besoins ce qui répond

a I’objectif de cette intervention.

Au sujet de la pleine conscience et de la méthode Feldenkrais, ces approches s’adaptent
convenablement au télésoin et aux parameétres du logiciel microsoft TEAMS évoqués
précédemment. Cette expérience peut ainsi étre vécue chez 1’individu et étre reproduite en
dehors des séances. Les résultats du MAAS ne montrent cependant pas de changements
significatifs a la suite de I’intervention. Ce questionnaire évalue de maniere générale I’attention

et la conscience au quotidien. Certains items tels que « J’ai tendance a marcher rapidement pour
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atteindre un lieu, sans préter attention a ce qui se passe ou ce que je ressens en chemin » ne
concernent pas la parole ou la déglutition. Or, les temps de pleine conscience se sont concentrés
specifiquement sur les sensations et les mécanismes de la parole et de la déglutition. Un
questionnaire spécifique aux spheres concernées aurait pu montrer des différences, mais aucun
outil de ce type n’a été identifié. A notre connaissance, aucune étude ne concerne la réalisation
de la pleine conscience en ligne et ses conséquences auprées de PMP. Les résultats préliminaires
d’un programme bas¢ sur la pleine conscience, adressé a des patients souffrant de douleur
chronique, suggérent que la pleine conscience est une approche réalisable et efficace (Gardner-
Nix et al., 2008). De futures études sont nécessaires pour comprendre I’impact de la pleine

conscience délivrée par visio-conférence.

Ainsi, les résultats confirment la faisabilité de ce protocole de type éducation thérapeutique

collective en ligne en France selon les criteres spécifiques a cette étude.
4.1.2 Impact sur la parole et la communication

L’analyse subjective de la parole contient I’auto-évaluation du handicap vocal (VHI) et les
réponses aux questionnaires de satisfaction. L’hypothese de 1’étude suppose que 1’intervention

de type education thérapeutique impacte positivement le handicap vocal.

Au sujet du handicap vocal, aucun patient ne connait d’amélioration significative d’aprés le
seuil établi en France ou au Québec. D’ailleurs, aucun seuil significatif n’a été défini
spécifiqguement pour la population parkinsonienne. Ainsi, Sackley et ses collegues (2018) ont
fixé une différence de dix points significative dans leur étude pilote américaine comparant
I’efficacité de la LSVT® aux thérapies orthophoniques dites classiques. Si une mesure était
ainsi définie en France, trois participants connaitraient une amélioration significative. Dans
cette analyse, les résultats individuels sont contrastés car il existe quatre améliorations et une

détérioration du handicap vocal non significatives.

D’aprés le questionnaire de satisfaction, six participants sur huit utilisent des stratégies
évoquees pendant les séances. Les participants ont retenu des stratégies (« tenir un stylo », «
[...] éclaircir la voix, prendre le temps de faire les choses sans se précipiter », par exemple),
des connaissances sur la respiration et I’anatomie. Le participant n°8 précise qu’il pratique déja

ces stratégies avec son orthophoniste.

Les résultats obtenus au VHI sont contrastés. Les réponses au questionnaire de satisfaction nous
apprennent que les participants ont retenu des connaissances ou des stratégies selon leurs

besoins. L’hypothése 2 n’est donc pas validée, I’intervention n’impacte pas la Vvoix
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significativement a court terme. Nos outils ne nous permettent pas d’explorer davantage
I’impact de la thérapie sur la parole et la communication. Le participant n°8 dysarthrique
connait une majoration du handicap vocal. Nous émettons 1’hypothése que ’intervention a
participé a I’augmentation du ressenti de ses difficultés par les exercices de conscientisation et
par les retours du groupe. Dans ce cas, cette prise de conscience a été difficile a constater pour
le patient. Pour d’autres, elle a pu constituer un levier essentiel pour ajuster leurs
comportements a leur besoin. Cette prise de conscience doit étre accompagnée sur le long terme
comme le préconise ’ETP (Haute Autorité de Santé, 2007).

4.1.3 Impact sur la déglutition

L’analyse subjective de la déglutition se compose de 1’auto-évaluation du handicap lié a la
déglutition (EAT-10) et des réponses aux questionnaires de satisfaction. L hypothése de 1’étude
suppose que I’intervention de type éducation thérapeutique permet de diminuer le handicap lié
a la déglutition.

La moyenne au EAT-10 augmente. Quatre participants connaissent une augmentation du
handicap lié a la déglutition entre 1 et 11 points. Le participant n°4 obtient un score
pathologique (>3). Un participant ressent légerement moins de difficultés entre temps. Le

participant n°8 n’a pas ressenti de difficultés entre temps.

D’apres le questionnaire de satisfaction, six participants sur huit utilisent des stratégies
évoquées lors des séances. Un participant précise qu’il utilise un bonbon a sucer. Les
participants n°2 et n°3 declarent que les connaissances sur la déglutition leur sont utiles au

quotidien.

Les résultats obtenus montrent une augmentation des difficultés ressenties pour quatre
participants. L’hypothése 3 n’est donc pas validée. Cette augmentation peut étre mise en lien
avec la prise de conscience des mécanismes de déglutition. En effet, différents auteurs (Kalf et
al., 2012 ; Buhmann et al., 2019) expliquent que les PMP ont une perception déficitaire de leurs
troubles dysphagiques. Les séances se sont concentrées sur les connaissances anatomiques, les
ressentis et les sensations de la déglutition. Gentil et ses collegues (2016) précisent que cette
prise de conscience est un premier pas vers le travail de rééducation et de réadaptation. Tout
comme pour la parole, proposer une autre session thérapeutique a moyen ou a long terme

pourrait permettre d’accompagner les participants dans leur gestion des troubles dysphagiques.
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4.1.4 Retombées relevées lors des entretiens

L’un des derniers objectifs de ce mémoire est d’explorer les retombées potentielles de la
thérapie étudiée par le biais d’entretiens semi-dirigés menés quelques jours apres I’intervention.
Les thématiques d’autonomisation, de bien-étre, d’engagement et de désir d’apprentissage ont
été mises en évidence lors de 1’analyse. Notons toutefois, que tous ces éléments n’ont pas été
abordés par chaque participant, ces résultats ne sont donc pas généralisables a tous les
participants. Ces notions se croisent et s’influencent mutuellement par leur

multidimensionnalité.
4.1.4.1 Impact sur le bien-étre :

L’ETP a pour principal objectif de participer a la qualité de vie du patient. Cette dernicre est un
concept complexe a définir car c’est un concept abstrait et multidimensionnel. Néanmoins, un
consensus existe et affirme que seul le patient peut définir son niveau de qualité de vie en
fonction de critéeres qui lui sont propres et qui concernent quatre domaines décrits par
Leplége (1999, citée par Formarier, 2012) : son état physique (autonomie), ses sensations
somatiques (symptémes, douleurs), son état psychologique (émotivité, dépression), ses
relations sociales. Selon Cella (2007, citée par Formarier, 2012, p.5), la qualité de vie comprend
notamment « le bien-étre physique, fonctionnel, émotionnel et social ». Martin Seligman a
conceptualisé une théorie du bien-étre, le modéle PERMAT™ (2008). 1l explique que le bonheur
est atteignable en poursuivant une ou plusieurs de ces facettes (Seligman, 2011). Nous

supposons donc que I’intervention a contribué au bien-étre des participants.

Ce constat peut étre complété par 1’auto-évaluation PROMIS® qui mesure quantitativement le
ressenti individuel du bien-étre a propos des interactions sociales, des activités quotidiennes,
des symptdmes et des émotions. Ces résultats du PROMIS® ne montrent pas de changements
significatifs qui vont dans le sens d’une amélioration ou d’une détérioration. Néanmoins, les
scores des interactions sociales montrent une stagnation ou une augmentation du degré de
confiance pour tous les participants. Ce fait peut étre mis en lien avec les résultats qualitatifs
concernant les relations. En effet, les patients ont apprécié vivre cette thérapie en groupe,
confronter leur avis sur les notions théoriques, les expérimentations et sur leur vécu de la
maladie. Ce soutien social peut étre un indicateur d’autonomisation selon le modéle
d’autonomisation de Kang et ses collegues (2022). Cette thérapie collective a pu également

participer a la réduction du sentiment de solitude de la maladie ressenti par 29% des PMP selon
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le Livre Blanc (Compagnon & Mélhénas, 2010). Ce soutien émotionnel et social est un domaine

important dans la qualité de vie de PMP selon I’étude de Takahashi et ses collaborateurs (2016).

Nous supposons que les principes de pleine conscience, de méthode Feldenkrais, les objectifs
SMART et I’apprentissage moteur ont permis poser un cadre bienveillant ou les participants

pouvaient se donner des retours.
4.1.4.2 Engagement

Dans ce programme, les personnes se sont engagées comportementalement par leur présence,
cognitivement par leurs actions pertinentes vis-a-vis de leur besoin et émotionnellement dans
le processus d’éducation thérapeutique et donc d’autonomisation d’apres 1’analyse qualitative.
Nous supposons que la modalité collective a renforcé cet engagement par les émotions
positives, I’émulation et le partage du groupe. Finalement, ces personnes se sont engagées dans
leurs soins mais aussi dans I’accompagnement des autres personnes grace aux témoignages. De
la Tribonniére (2020) explique que la médecine en groupe permet de faciliter I’apprentissage et

le sentiment de soutien social.

Par ailleurs, les centres rencontrent des difficultés a recruter des patients atteints de maladies
chroniques dans des programmes d’ETP probablement par méconnaissance de I’ETP, par
manque de d’explications des intervenants, par peur anticipée du groupe, comme pour un de
nos participants, ou bien parce que ce n’est pas le moment (De la Tribonniére, 2020). Nous
émettons 1’hypothése que le télésoin peut également favoriser 1’engagement des patients. Le
distanciel peut paraitre moins impliquant, moins effrayant depuis le confort de son domicile
comme 1’ont exprimé les participants de web-ateliers d’ETP (Langlumé et al., 2021). Cette
modalité pourrait permettre au patient de vivre une premiere expérience plus facile de ’ETP en

groupe puisque cela demande moins d’efforts d’y participer depuis chez soi (Langlumé et al.,

2021).

Enfin, I’engagement est une notion étroitement liée a I’autonomisation selon Fumagalli et ses
collégues (2015). Les patients ont besoin d’étre engagés pour s’investir dans la relation avec
les professionnels mais ils doivent avoir suffisamment de pouvoir ou d’autonomie pour
s’engager dans ce programme d’ETP (Fumagalli et al., 2015). Ce processus favorise 1’alliance
thérapeutique, une collaboration essentielle pour atteindre les objectifs de santé fixés
conjointement (Valot & Lalau, 2020).
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4.1.4.3 Autonomisation :

L’autonomisation du patient (ou patient empowerment) est un objectif de 1’éducation
thérapeutique proposée dans le programme étudié. A travers les témoignages, nous avons pu
observer plusieurs éléments évoquant le processus dynamique, 1’état actif et le comportement
d’autonomisation (Fumagalli, et al., 2015). Par ailleurs, I’autonomisation soutenue par
I’éducation thérapeutique peut répondre et reconnaitre les différentes attitudes par lesquelles
passent le patient a la suite du diagnostic (Organisation Mondiale de la Santé, 1998). En effet,
le patient passe par différentes étapes qui rythment son adaptation face a I’évolution de sa
condition telles que le besoin de se renseigner, la recherche d’aide et de soutien, 1’aisance a
parler de sa maladie, 1’acceptation de la maladie, 1’adhésion aux traitements, 1’ajustement
autonome a ses soins (Organisation Mondiale de la Santé, 1998). D’aprés 1’analyse qualitative,
I’intervention étudiée pourrait répondre a certains de ces besoins mis en avant par le modele de
Dumez (2012, cite par Revillot, 2021) : comprendre la maladie et ses traitements possibles,
créer du sens autour de sa condition evolutive et de son identité, ne pas étre seul face a la
détresse ou aux questionnements, pouvoir parler de sa maladie et la transcender. En répondant
a ces besoins notamment de compréhension, 1’intervention peut améliorer 1’autonomisation et

la tolérance face a I’instabilité liée a la MP.

Comme énoncé précédemment, ces quatre thématiques sont étroitement liées. Nous validons
notre dernicre hypothése selon laquelle I’intervention de groupe en ligne impacte
I’autonomisation et le bien-étre des participants. Néanmoins, nous avons pu Vvoir que ces

retombeées ne concernent pas toutes les personnes.

Les retombeées sont spécifiques a chaque participant. Par exemple, certains ont appliqué des
notions vues en dehors des séances telles que prendre conscience de sa posture, d’autres ont
repris les exercices de pleine conscience chez eux. Un participant a accepté ses difficultés et a
cherché¢ a les comprendre pour s’ajuster a ses besoins. Chaque individu a sa plainte, ses attentes
et ses besoins. Le principe d’autonomisation leur permet de sélectionner leur objectif en

fonction des notions et stratégies présentées.
4.2 Limites

A la lecture de cette étude, il est nécessaire de prendre en considération certaines limites. Tout
d’abord, cette étude exploratoire présente les résultats préliminaires d’un programme
d’éducation thérapeutique orthophonique. Sa portée clinique et scientifique est donc réduite.

L’échantillon des personnes recrutées est faible et ne permet pas la généralisation des résultats
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a ’ensemble des PMP francais. Ensuite, les auto-évaluations utilisées dans 1’étude n’ont pas
montré de changements significatifs suite a I’intervention ce qui peut s’expliquer par le faible
¢chantillon, 1’inadaptation de ces outils a 1’étude, un manque de sensibilité des outils, et des
données manquantes de certains participants. Concernant les passations, la multiplicité des
évaluateurs n’a pas permis d’offrir le méme environnement d’évaluation a tous les participants,
ce qui a pu induire différemment les réponses aux questionnaires d’auto-évaluation. D’ailleurs,
les participants n°1 et n°7 ont répondu aux questionnaires de satisfaction quatre mois apres la
fin de I’expérimentation ce qui entraine un biais de mémoire. En effet, ce délai temporel a pu
impacter les souvenirs de I’intervention. Quant a 1’analyse qualitative, elle se limite seulement
aux entretiens. Or, les réflexions des participants pendant les séances auraient pu apporter un
éclairage tout autre sur les retombées directes des séances. Enfin, la posture d’animatrice et de
rédactrice de ce mémoire peut apporter un biais a I’analyse qualitative a cause de I’expérience

positive des séances et de 1I’implication dans ce projet.

4.3 Perspectives de recherche

Cette etude exploratoire vise a offrir différentes perspectives de recherche. A la lumiere des
résultats préliminaires, il serait intéressant de compléter 1’analyse par une évaluation objective
de la parole et de la voix, et de mesurer les connaissances et les stratégies retenues a la suite des
séances. Tout comme le proposent les programmes d’ETP, tel EduPark (Carriere et al., 2018),
le participant pourrait évaluer ses acquis (compétences et connaissances), évaluer son intérét
vis-a-vis du theme, mesurer sa satisfaction quelques mois plus tard. Ces mesures permettraient
d’améliorer, d’ajuster le programme et de proposer un renforcement des acquis lors de
prochaines sessions. Le processus d’éducation thérapeutique se construit dans le temps, il serait
donc intéressant de réévaluer les participants a moyen et long terme afin de mesurer ce qu’ils
retiennent de I’intervention. Ainsi, il serait pertinent d’intégrer ce protocole dans un programme

d’ETP selon les critéres de I’HAS (2007).

Concernant les analyses, le codage préliminaire des transcriptions pourrait étre poursuivi afin
de comprendre les interactions des retombées mises en jeu dans I’ intervention étudiée. Ensuite,
les données des entretiens pourraient étre mises en parallele avec celles des interventions de
groupes effectuées au Québec afin de compléter nos résultats. Concernant les outils de mesure,
un questionnaire plus précis que le MAAS pourrait étre créé pour évaluer la portée de la pleine

conscience.
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Au terme de cette étude, les données relevées encouragent la réalisation du télésoin en
orthophonie. Ce support pourrait étre envisagé comme moyen pour combler des déserts
médicaux ou de poursuivre des rééducations de patient malgré la contrainte géographique. De
futures études pourraient préciser, explorer et cadrer son application en orthophonie afin de le
rendre a la portée de tous les professionnels. De méme, la rééducation pouvant se dérouler chez
le patient, il serait intéressant de mesurer les retombées sur I’engagement du patient dans ses

soins.

CONCLUSION

Cette étude porte sur une intervention de groupe en ligne de type éducation thérapeutique aupres
de personnes atteintes de la maladie de Parkinson. Les objectifs étaient multiples : d’une part
mesurer la faisabilité du protocole en orthophonie libérale, d’autre part en évaluer les retombées

sur la parole, la déglutition, I’autonomisation et le bien-étre.
Pour ce faire, le protocole a été proposé a deux groupes de quatre patients chacun.

A partir, des evaluations de pré-intervention et de post-intervention, les résultats ont été
analyses et interprétés par une approche quantitative et qualitative. Les résultats fournissent des
preuves préliminaires pour soutenir la mise en ceuvre de cette intervention de groupe en ligne
en tant qu’alternative réalisable pour les personnes atteintes de la maladie de Parkinson et ce,
dans le respect de la NGAP. L’intervention a été majoritairement appréciée par les participants.
Les retentissements sur la parole et la déglutition n’ont pas été mis en évidence. Bien que les
résultats quantitatifs des auto-évaluations aient montré quelques changements, ces derniers
n’étaient pas significatifs. L’analyse qualitative des entretiens a permis de souligner 1’impact
des séances sur I’autonomisation, ’engagement, le bien-étre et le désir d’apprentissage des
participants. Cependant, en 1’état actuel des choses, il n’est pas possible de conclure a une

amélioration de ces retombees compte tenu de la portée de cette étude pilote exploratoire.

Ces résultats preliminaires ne peuvent pas étre géneralisés. Il serait pertinent que d’autres études
soient menées pour mesurer ces retombées a moyen et a long terme. Nous espérons que cette
étude pilote exploratoire puisse encourager de futures perspectives de recherche concernant

cette intervention, I’éducation thérapeutique ou bien le télésoin.
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Annexe A : Notice d’information et de consentement — participant
A Nantes, le 4 octobre 2021
Madame, Monsieur,

Vous étes invité a participer a un projet de recherche. VVotre participation est volontaire. Avant
d’accepter, veuillez prendre le temps de lire ces documents présentant les conditions de
participation au projet. N hésitez pas a poser toutes les questions que vous jugerez utiles a la
personne qui vous présente ce document.

Titre de I’étude : Intervention orthophonique de groupe en ligne visant a outiller les personnes
vivant avec la maladie de Parkinson dans la gestion de leur communication et de leur déglutition
: étude pilote évaluative.

A. Renseignements aux participants
a. Contexte de I’étude

Ce projet de recherche est réalis¢ dans le cadre du mémoire de fin d’études de I’étudiante
Mauclair Ceécile au sein du Centre de formation universitaire en orthophonie (CFUO) a Nantes.
Il est encadré par la directrice de mémoire Verduyckt Ingrid, enseignante et chercheuse a
I’Université de Montréal et par la co-directrice de mémoire Bourgoin Lucie, orthophoniste et
enseignante au CFUO de Nantes.

L’étude s’inscrit dans la continuité des travaux de Rose Camille, étudiante en orthophonie en
2020- 2021 a I’Université¢ de Montréal et nouvellement orthophoniste. Rose Camille a créé
I’intervention orthophonique au sein du laboratoire sous la supervision de Mme Verduyckt.
Cette intervention est actuellement étudiée par les étudiant.e.s du laboratoire de Mme
Verduyckt au Québec et par Cécile Mauclair étudiante en France.

b. Objectifs du projet de recherche

Ce projet vise a évaluer la faisabilité et les retombées d’une intervention orthophonique de
groupe en ligne s’adressant aux personnes vivant avec la maladie de Parkinson. Cette
intervention a pour but de développer les habiletés d’autonomisation des personnes vivant avec
la maladie de Parkinson. Ce projet s’inscrit dans le cadre d’une étude pilote évaluative. Les
objectifs de celui-ci sont :

1. D’¢évaluer la faisabilité d’une intervention pilote orthophonique de groupe en ligne en
France visant a outiller les personnes vivant avec la maladie de Parkinson dans la prise
en charge de la communication et de la déglutition.

2. Un objectif secondaire est d’obtenir des données permettant de comprendre les
retombées potentielles de cette intervention sur la qualité de vie, ’autonomisation, la
qualité vocale et la déglutition.

Les résultats seront publiés dans le mémoire de fin d’études.
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c. Méthodologie

Nous souhaitons recruter huit (8) participants maximum, un (1) animateur et des cliniciens. Les
participants seront assignés soit a un groupe expérimental A, soit & un groupe expérimental B.
Chaque groupe sera compose de 4 personnes au maximum.

Le projet se déroule sur dix (10) semaines entre octobre et décembre 2021. Voici un calendrier
prévisionnel de I’intervention :

Groupe | Vendredi 15 | 18-23 25 octobre — | 15-20 22 novembre | 13-18
octobre Octobre 13 novembre | Novembre -11 decembre Décembre
A Séance 1 : Evaluation | Séances Séance 8 Orthophonie | Evaluation
Présentation | E1 234567: | Ul habltuellet ot g3
(1 heure) _ ronde pas de suivi
(1 heure) Intervention Evaluation (1 heure)
étudiée vaiuatio
E2
(1 heure)
B Séance 1 : Evaluation | Orthophonie | Evaluation | Séances Séance 8 :
Présentation = Bzglézeslﬁv?u 2,3,4,5,6,7 Table
(1 heure) (1 heure) Intervention ronde
E2 étudiée Evaluation
(1 heure) E3
(1 heure)

Nota bene : les parties surlignées sont différentes selon le groupe.

La séance 1 permet aux participants de chaque groupe et a 1’animatrice de se présenter,
d’échanger autour de l’intervention et de ses caractéristiques et de s’approprier 1’outil
numérique microsoft TEAMS. Les évaluations sont des séances qui durent au maximum une
heure et sont effectuées en présentiel par une orthophoniste évaluatrice.

L’intervention étudiée se constitue de six (6) seéances en ligne sur la plateforme microsoft
microsoft TEAMS. Ces six (6) séances sont réparties sur trois (3) semaines, soit deux (2)
séances par semaine. Chaque séance dure une heure maximum.

La séance 8 prévoit une table ronde. C’est une rencontre envisagée avec un groupe afin
d’échanger a propos de 1’étude et de I’intervention.

d. Participation a I’étude

Votre participation au projet de recherche est entiérement volontaire. Les participants seront
assignés soit a un groupe expérimental A, soit a un groupe expérimental B.
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Les participants aux groupes expérimentaux s’engagent a :

1.

Effectuer trois (3) séances d’évaluation individuelle chez une orthophoniste ainsi qu’a

participer a six (6) séances d’intervention orthophonique de groupe en ligne. Les séances
de I’intervention étudiée seront réalisées en ligne par vidéoconférence grace a la plateforme
microsoft TEAMS. L’ensemble des séances sera enregistré. Ces enregistrements seront
utilisés a des fins d’analyses de contenu pour les membres de 1’équipe de recherche franco-
québécoise uniquement. La durée des séances d’évaluation et d’intervention est de 60
minutes chacune.

Groupe A : Les parties du projet vous concernant auront lieu sur dix (10) semaines consécutives
a raison :

* d’une premicre séance de présentation (s€éance 1) la 1eére semaine,

* d’une premicre séance d’évaluation (E1) la 2éme semaine,

* de deux (2) séances d’intervention par semaine pendant trois (3) semaines,
« d’une table ronde (séance 8) lors de la 6eme semaine,

* d’une deuxieme séance d’évaluation (E2) lors de la 6¢éme semaine,

* du suivi respectif en orthophonie ou non pendant 3 semaines.

* et d’une derniere séance d’évaluation (E3) lors de la 10éme semaine.

Groupe B : Les parties du projet vous concernant auront lieu sur dix (10) semaines consécutives
a raison

3.

* d’une premicre séance de présentation (s€éance 1) la 1¢ére semaine,

» d’une premicre séance d’évaluation la 2éme semaine (E1),

* du suivi respectif en orthophonie ou non pendant trois (3) semaines,

» d’une deuxieme séance d’évaluation (E2) lors de la 6¢éme semaine,

* de deux (2) séances d’intervention par semaine pendant trois (3) semaines,
* d’une table ronde (séance 8) lors de la 10¢éme semaine,

* et d’une derni¢re séance d’évaluation lors de la 10éme semaine.

remplir différents questionnaires - avant la séance d’évaluation - concernant votre
histoire depuis la maladie, votre sentiment d’autonomie, la pleine conscience de votre
corps, votre voix et votre déglutition, et les ramener a I’orthophoniste évaluatrice lors
de I’évaluation afin d’échanger a ce propos. Réaliser un dépistage cognitif (séance
d’évaluation E1) et a réaliser différentes taches de parole incluant la lecture d’un texte
a haute voix au cabinet de I’orthophoniste évaluatrice.

participer aux activités de groupe qui porteront sur différents aspects de la voix, de la

parole et de la déglutition ainsi qu’a participer aux discussions de groupe.

Dans le cadre du projet, le chercheur principal ou le directeur de recherche recueillera et
conservera dans un dossier de recherche des renseignements vous concernant. Ces
renseignements seront nécessaires pour répondre aux objectifs scientifiques de la recherche.

e. Avantages et bénéfices
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Les participants pourront développer leurs habiletés a se prendre en charge sur les plans de la
qualité de vie, de I’autonomie, de la qualité vocale et de la déglutition. Aussi, ils contribueront
au développement d’une intervention potentiellement efficace pour les personnes atteintes de
la maladie de Parkinson qui souhaitent étre plus autonomes dans la prise en charge de leur voix,
de leur parole et de leur déglutition. Leur participation leur permettra aussi de faire entendre
leurs avis et leurs besoins en tant qu’adultes ayant la maladie de Parkinson et désirant étre plus
autonomes sur le plan de leur voix, de leur parole et de leur déglutition. De plus, leur
participation leur permettra de contribuer activement a I’amélioration de cette intervention de
groupe en ligne.

f. Risques et inconvénients
A notre connaissance, il n’y a pas de risque particulier associé a votre participation a ce projet.

\ous ne vous exposez ni a des risques sociaux, ni financiers, ni légaux. Or, un risque de rupture
de confidentialité peut survenir. C’est pourquoi de multiples précautions seront prises par
I’équipe de recherche pour éviter ce risque. Jamais votre nom ne sera employé dans ’analyse,
ni dans le traitement des données, ni lors de la diffusion.

Du fait de I’administration de tests d’évaluation, le risque de découvertes fortuites (le dépistage
d’un déclin cognitif, par exemple) sera présent. L orthophoniste administrant les tests discutera
des résultats avec vous et vos proches, et fera une référence a un spécialiste approprié si
nécessaire.

De plus, le télésoin, la modalité de groupe et le fait de se savoir enregistré peuvent rendre
certaines personnes inconfortables a prendre parole durant les discussions lors des ateliers.
L’équipe de recherche visera donc a créer un environnement propice aux échanges.

La durée de 60 minutes pour chacune des seances pourrait engendrer de la fatigue. Une courte
pause pourra étre prise au milieu des séances afin de minimiser la fatigue potentielle des
participants.

Certaines activités peuvent faire resurgir chez vous des émotions negatives. Si cela survient,
vous pourrez en discuter avec un membre de 1’équipe de recherche qui pourra vous diriger vers
des professionnels de la santé ou pourra vous remettre une liste de ressources pouvant leur venir
en aide. L’animatrice veillera également a offrir un espace de partage de ces émotions lors des
séances de groupe ou apreés, en individuel avec vous, selon votre demande. Au besoin, des
sources externes pourront vous étre proposées. Entre autres, France Parkinson propose un
espace d’écoute, anonyme et confidentiel au 01 45 20 98 96 ou par mail
soutien@franceparkinson.fr

g. Compensation

Aucune compensation n’est prévue pour votre participation.

h. Transmission des résultats aux participants

Il nous fera plaisir de vous communiquer les résultats de la recherche obtenus grace a votre
participation. Dans ce but seulement, vous pouvez nous indiquer une adresse courriel afin que
nous puissions vous faire parvenir un résumé des principaux résultats de recherche. Votre
adresse courriel sera consignée dans un document indépendant des données de recherche.

76


mailto:soutien@franceparkinson.fr

1. Déclaration de liens d’intérét
* L’¢étudiante animera les séances d’intervention de groupe en ligne.

* La directrice de mémoire, Bourgoin Lucie, enseigne actuellement au CFUO de
Nantes.

Toutefois, le chercheur étudiant atteste de la prise de conscience de cette situation et de la
réflexion éthique qu’il s’impose face a ce double role. En conséquence, il s’engage a respecter
les obligations liées a ces divers roles et a agir dans le meilleur intérét des participants.

B. Données de recherche
a. Utilisation des données de recherche

Les données de recherche ne seront utilisées qu’aux fins de la présente recherche. Toutefois,
avec votre consentement, les renseignements que vous fournirez pourraient étre utilisés dans le
cadre d’autres recherches. Ces projets seront placés sous la responsabilité du chercheur
principal et seront autorisés par un comité d’éthique de la recherche. Le chercheur s’engage a
maintenir et a protéger la confidentialité des données qui vous concernent, aux conditions
énoncées dans le présent formulaire. Une demande de consentement est prévue a la fin de la
présente notice d’information.

b. Conservation du dossier de recherche :

Dans la mesure ou ce mémoire de fin d’études en orthophonie se fait en collaboration avec une
équipe d’étudiants chercheurs en orthophonie de I’Université de Montréal, vous devez savoir
qu’en vertu de la reégle 0762 du Calendrier de conservation des documents de 1’Université de
Montreéal, les dossiers de recherche doivent étre conservés durant un minimum de 7 ans apres
la fin du projet (2 ans comme document actif et 5 ans de plus comme document inactif) ou
aussi longtemps que prévu par les exigences contractuelles des organismes subventionnaires
et partenaires. Les documents peuvent étre utilisés pour valider la méthodologie, authentifier la
démarche, démontrer le respect du protocole de recherche et peuvent étre utilisés dans le cadre
d'un projet de recherche subséquent).

Les renseignements et données de recherche seront conservés a 1’Université de Montréal dans
un classeur et dans un local, tous deux fermés a clé. Ils seront détruits 7 ans apres la fin du
projet. Seules les données ne permettant pas de vous identifier seront conservées apres cette
période

C. Vos droits a la confidentialité

Les données d’expérimentation seront traitées avec la plus grande confidentialité, aussi la
participation a une étude se fait dans le respect de I’anonymat. Aucun renseignement susceptible
de révéler votre identité ne sera dévoilé. Un code aléatoire sera attribué aux données de chaque
participant. Le document établissant la correspondance entre ce code et l’identité des
participants sera conservé dans un lieu sécurisé, et accessible uniqguement au responsable
scientifique ou a des personnes autorisées. Ce document sera détruit aprés anonymisation des
données pour ’analyse.

a. Vos droits de poser des questions a tout moment
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Vous pouvez poser des questions sur la recherche & tout moment (avant, pendant et apres la
procédure de recherche) en vous adressant au responsable scientifique dont les coordonnées
sont rapportées ci-dessous.

b. Vos droits a vous retirer de la recherche a tout moment

Votre contribution a cette recherche est volontaire. Aprés avoir lu cette notice d’information,
vous signerez un formulaire de consentement éclairé. Vous pourrez retirer ce consentement a
tout moment et demander que les données d’expérimentation soient détruites en vous adressant
au responsable scientifique.

Si vous avez des questions, n’hésitez pas a vous adresser aux responsables scientifiques, dont
les coordonnées figurent ci-dessous.

Nous vous remercions par avance pour votre collaboration.

Etudiante : MAUCLAIR, Cécile, étudiante en 5éme année au Centre de formation
universitaire en orthophonie (CFUQ) a Nantes, cecile.mauclair@etu.univ-nantes.fr.

Directrice de recherche : VERDUYCKT, Ingrid, professeure agrégée, Département
d’orthophonie et d’audiologie, Université de Montréal, ingrid.verduyckt@umontreal.ca,
514-343-6111 poste 37186

LETTRE DE CONSENTEMENT ECLAIRE

Coordonnees du responsable du projet (étudiant)
Nom : Mauclair

Prénom : Cécile

Mail : cecile.mauclair@etu.univ-nantes.fr

Titre de 1’étude : Intervention orthophonique de groupe en ligne visant a outiller les personnes
vivant avec la maladie de Parkinson dans la gestion de leur communication et de leur
déglutition : étude pilote évaluative.

Coordonnees du participant
Nom :

Prénom :

Date de naissance :

Dans le cadre de la réalisation d’une étude, Mme Mauclair Cécile étudiante en orthophonie m’a
proposé de participer a une investigation organisée par le Centre de Formation Universitaire en
Orthophonie (CFUQO) de Nantes.

Elle m’a clairement présenté les objectifs de 1’étude, m'indiquant que je suis libre d'accepter ou
de refuser de participer a cette recherche. Afin d'éclairer ma décision, une information précisant
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clairement les implications d'un tel protocole m’a été communiquée, a savoir : le but de la
recherche, sa méthodologie, sa durée, les bénéfices attendus, ses éventuelles contraintes, les
risques preévisibles, y compris en cas d'arrét de la recherche avant son terme. J'ai pu poser toutes
les questions nécessaires, notamment sur I'ensemble des éléments déja cités, afin d'avoir une
compréhension réelle de 1’information transmise. J'ai obtenu des réponses claires et adaptées,
afin que je puisse me faire mon propre jugement.

Toutes les données et informations me concernant resteront strictement confidentielles. Seules
I’étudiante, sa directrice de recherche, sa co-directrice de mémoire et I’équipe du laboratoire
responsables du projet y auront acces.

Jiai pris connaissance de mon droit d'acces et de rectification des informations nominatives me
concernant et qui sont traitées de maniére automatisées, selon les termes de la loi. Jai
connaissance du fait que je peux retirer mon consentement a tout moment du déroulement du
protocole et donc cesser ma participation, sans encourir aucune responsabilité. Je pourrai a tout
moment demander des informations complémentaires concernant cette étude.

Ayant dispose d'un temps de réflexion suffisant avant de prendre ma décision, et compte tenu
de ’ensemble de ces éléments, j'accepte librement et volontairement de participer a cette étude
dans les conditions établies par la loi.

0 Oui 0 Non
Rencontre de groupe — Engagement du participant

En posant ma signature, je m'engage a respecter la confidentialité des participants et des propos
partagés lors des entrevues de groupe.

0 Oui 0 Non
Enregistrements video et audio

Je consens a ce que les entrevues (évaluatives et interventionnelles) soient enregistrées sur un
support audio et vidéo afin d’en faciliter I’analyse. Je comprends que les enregistrements sont
nécessaires a I’évaluation et a ’analyse de 1’étude. Seuls 1’¢tudiante, sa directrice de recherche,
sa co-directrice de mémoire et I’équipe du laboratoire pourrons y avoir acces.

0 Oui o0 Non
Utilisation secondaire des données

Je consens a ce que le chercheur utilise, ou autorise des étudiants placés sous sa direction a
utiliser, les données dépersonnalisées pour d’autres projets de recherche de méme nature,
conditionnellement a leur approbation éthique et dans le respect des mémes principes de
confidentialité et de protection des informations.

0 Oui 0 Non
Faita: Le:
Signature de I’étudiant Signature du participant
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Annexe B : Protocole d’intervention de groupe en ligne adapté du mémoire :

Evaluation d’un programme d’éducation thérapeutique orthophonique de groupe en ligne
visant a outiller les personnes vivant avec la maladie de Parkinson dans la prise en charge de
leur communication et de leur déglutition (Rose, C., 2021).

b. Activité 2.1 : Produire des phrases orales vs nasales en gardant
son attention sur ce que 1’on ressent : focaliser son attention sur
un élément en particulier, analyser ce que 1’on ressent, décrire les

Theme Sous-théme Planification Durée
(min.)
Séance 1: 1-Pleine a. Visionner des vidéos sur le larynx. 15
Geste, conscience de I - L
flexibilite , . b. Activité 1 : Identifier son propre larynx sur soi-méme en le
exibilite Pappareil vocal touchant ; décrire ce qu’on ressent
et effort (larynx) ’ 4 '
vocal
2-Voix a. Informations sur la production de la voix (les mécanismes | 30
impliqués et les paramétres pouvant étre modifiés) : respiration,
phonation et résonance. Exemples vidéo et audio.
b. Activité 2.1 : [Micro fermé] Produire des phonémes sonore vs
sourd en portant son attention sur ce que 1’on ressent : focaliser son
attention sur un élément en particulier, analyser ce que ’on ressent,
décrire les effets obtenus sur la voix. Mise en commun : discussion
sur ce qu’ils ressentent et ce qu’ils entendent.
Méme exercice avec les phonémes /a/ aigu vs grave. ****
c. Activité 2.2 : Porter attention a la voix des autres : décrire les
effets obtenus sur la voix. Mise en commun : discussion sur ce
qu’ils entendent chez les autres.
3- Mise en a. Activité 3.1 : Discussion sur ce qu’ils ont ressenti et entendu ; 15
commun temps pour poser leurs questions et approfondir certains concepts.
b. Activité 3.2 **** : Faire ressortir les éléments
(gestes/mouvements/concepts) qui les ont aidés a modifier leur
VOiX ; essayer les stratégies qui auront émergées suite a cette
discussion ; inviter les participants a réfléchir a propos de la
stratégie qu’ils ont le plus appréciée.
c. Exercice a faire a la maison : intégrer dans leur quotidien la
stratégie qu’ils ont le plus aimée.
Séance 2 : Retour sur a. Questions, commentaires, comment ils ont trouvé ¢a ? Est-ce 10
Résonance | I’exercice de la qu’ils ont fait I’exercice ?
antérieure séance 1 - . . s
Si oui, combien de fois ? Est-ce que ¢a les a aidés ?
Si non, pourquoi ? Qu’est-ce qu’ils pourraient faire pour y
remédier ?
b. Explications « Objectifs SMART » et exemples****,
1-Pleine a. Activité 1 : Amener son attention sur un résonateur a la fois 10
conscience des (utiliser un bout de papier ou ses doigts) : Produire les phonémes
résonateurs de la | /pf/. Décrire ce que I’on ressent ou ce que 1’on voit ; décrire les
cavité orale et effets sur la parole. Méme exercice avec les phonemes /da/.
nasale
2-La résonance a. Informations sur les effets de la résonance sur I’intelligibilité. 15
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effets obtenus sur la parole. Mise en commun : discussion sur ce
qu’ils ressentent et ce qu’ils entendent.

c. Activité 2.2 : Porter attention a la parole des autres : décrire les
effets obtenus sur la parole. Mise en commun : discussion sur ce
qu’ils entendent chez les autres.

3- Mise en
commun

a. Activité 3.1 : Discussion sur ce qu’ils ont ressenti et entendu ;
temps pour poser leurs questions et approfondir certains concepts.

b. Activité 3.2 : Faire ressortir les éléments
(gestes/mouvements/concepts) qui les ont aidés a modifier leur
parole ; essayer les stratégies qui auront émergées suite a cette
discussion ; inviter les participants a réfléchir a propos de la
stratégie qu’ils ont le plus aimée.

15

4- Exercice a
faire a la maison

a. Porter attention aux bris de communication.

b. Identifier la ou les cause (s) possible (s) des bris de
communication.

c. Déterminer une stratégie qui peut étre utilisée pour remédier
aux bris de communication.

d. Appliquer sa stratégie (selon son objectif SMART).

Séance 3 ;
Articulation

Retour sur
I’exercice de la
séance 2

a. Questions, commentaires, comment ils ont trouvé ¢a ? Est-ce
que leur stratégie a fonctionné ? Sinon, pourquoi et qu’est-Ce
qu’ils pourraient faire pour y remédier ?

b. Discussion de groupe.

10

1-Pleine
conscience des
articulateurs de la
cavité buccale

a. Visionner des vidéos sur les articulateurs de la cavité buccale
sous IRM

b. Activité 1 : Exercices permettant d’amener son attention sur un
articulateur a la fois (massages du visage, exploration tactile du
larynx) ; décrire ce que 1’on ressent.

15

2-L’articulation

a. Informations sur les effets de 1’articulation sur I’intelligibilité.

b. Activité 2.1 : Produire le non-mot « mamomi » en gardant son
attention sur ce que 1’on ressent : focaliser son attention sur un
élément en particulier, analyser ce que ’on ressent, décrire les
effets obtenus sur la parole. Mise en commun : discussion sur ce
qu’ils ressentent et ce qu’ils entendent.

Méme exercice avec le non-mot « laloli »****,

c. Activité 2.2 : Porter attention a la parole des autres : lecture
d’un participant du texte ; décrire les effets obtenus sur la parole.
Mise en commun : discussion sur ce qu’ils entendent chez les
autres.

15

3-Mise en
commun

a. Activité 3.1 : Discussion sur ce qu’ils ont ressenti et entendu ;
temps pour poser leurs questions et approfondir certains concepts.

b. Activité 3.2 : Faire ressortir les éléments
(gestes/mouvements/concepts) qui les ont aidés a modifier leur
parole ; essayer les stratégies qui auront émergées suite a cette
discussion ; inviter les participants a réfléchir & propos de la
stratégie qu’ils ont le plus aimée.

15
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4- Exercice & a. Enregistrer sa voix pendant au moins 2 minutes. 5
faire a la maison . N L
aire a fa maiso b. Ecouter sa voix et identifier un objectif SMART.
c. Mettre en place son objectif SMART.
Séance 4 : Retour sur a. Questions, commentaires, comment ils ont trouvé ¢a ? Est-ce 10
Déglutition I’exercice de la | que leur stratégie a fonctionné ? Sinon, pourquoi et qu’est-ce
séance 3 qu’ils pourraient faire pour y remédier ?
b. Discussion de groupe.
1-Pleine a. Informations portant sur la déglutition et ses différentes phases 15
conscience de la | (supportées par images).
déglutition o, . .
g b. Activité 1 : Exercices permettant d’amener son attention sur
une étape a la fois de la déglutition (massages du visage****,
grimaces et praxies bucco-faciales, déglutition avec salive ou une
cuillére d’eau) ; décrire ce que 1’on ressent.
2- Déglutition et | a. Informations sur les mécanismes de la parole qui sont partagés 15
parole avec la déglutition.
b. Activité 2.1 : Produire le phonéme /m/ aigu vs grave en gardant
son attention sur ce que 1’on ressent en lien avec 1’¢1évation
laryngée : focaliser son attention sur un élément en particulier,
analyser ce que I’on ressent, décrire les effets obtenus sur la
parole. Mise en commun : discussion sur ce qu’ils ressentent et ce
qu’ils entendent.
3- Mise en a. Activité 3.1 : Discussion de groupe sur les différentes 15
commun problématiques vécues en lien avec la déglutition ; faire des liens
avec les connaissances acquises sur le fonctionnement et la
maladie de Parkinson.
b. Activité 3.2 : Discussion ouverte sur les stratégies pouvant
également étre appliquées pour faciliter une déglutition
sécuritaire (laisser les participants réfléchir et répondre par eux-
mémes).
4-Exercice a faire | a. Expérimenter les différentes stratégies. 5
a la maison . L, X e
b. Choisir une stratégie qui répond a leur difficulté.
c. Appliquer sa stratégie lors des repas (selon son objectif
SMART).
Séance 5 : Retour sur a. Questions, commentaires, comment ils ont trouvé ¢a ? Est-ce 10
Mise en I’exercice de la | que leur stratégie a fonctionné ? Sinon, pourquoi et qu’est-ce
commun séance 4 qu’ils pourraient faire pour y remédier ?
b. Discussion de groupe.
1-Retour sur les | *Encourager les participants a répondre et a s’entraider dans leurs 15
séances 3 et 4 réponses.
a. Activité 1.1 et 1.2 : Ce qu’ils ont retenu sur les mécanismes et
les structures impliqués dans la production de ’articulation et de
la déglutition.
b. Questions et commentaires.
2- Rappel des a. Activité 2.1 : Discussion sur ’ensemble des stratégies qui ont 15
stratégies été apprises pour la modification de leur articulation ; inviter les
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participants a expliquer les stratégies (dans quelle situation on
I’utilise) et a faire une démonstration.

3- Activités de
consolidation

a. Activité 3.1 : Conscience de la production de ’articulation ;
encourager les participants a modifier par eux-mémes leur
production ; appliquer leur stratégie.

b. Activité 3.2 : Conscience de la déglutition (élévation du larynx)
; encourager les participants a modifier par eux-mémes leur
production ; appliquer leur stratégie.

25

4-Discussion de
groupe

a. Activité 4 : Mise en situation (appliquer leurs stratégies dans
des situations de la vie quotidienne).

b. Ce qu’ils retiennent de cette séance ; temps pour poser leurs
questions et approfondir certains concepts.

15

5-Exercice a faire
a la maison

a. Choisir une situation inconfortable.
b. Appliquer sa stratégie.
c. Noter ses observations.

d. Changer ou non de stratégie et refaire les étapes a) a c).

Séance 6 :
mise en
commun

Retour sur
I’exercice de la
séance 5

a. Questions, commentaires, comment ils ont trouvé ca ? Est-ce
que leur stratégie a fonctionné ? Sinon, pourquoi et qu’est-Ce
qu’ils pourraient faire pour y remédier ?

b. Discussion de groupe.

20

1-Retour sur les
séances 1 et 2

*Encourager les participants a répondre et a s’entraider dans leurs
réponses.

a. Activité 1.1 et 1.2 : Ce qu’ils ont retenu sur les mécanismes et
les structures impliqués dans la production de la parole et
’articulation.

b. Questions et commentaires.

15

2- Rappel des
stratégies

a. Activité 2.1 : Discussion sur ’ensemble des stratégies qui ont
été apprises pour la modification de leur voix et de leur résonance
; inviter les participants a expliquer les stratégies (dans quelle
situation on I’utilise) et a faire une démonstration.

15

3- Activités de
consolidation

a. Activité 3.1 : Conscience de la production de la voix ;
encourager les participants a modifier par eux-mémes leur
production ; appliquer leur stratégie.

b. Activité 3.2 : Conscience de la résonance ; encourager les
participants a modifier par eux-mémes leur production ; appliquer
leur stratégie.

25

4-Discussion de
groupe

a. Activité 4 : Mise en situation (appliquer leurs stratégies dans
des situations de la vie quotidienne).

b. Ce qu’ils retiennent de cette séance ; temps pour poser leurs
questions et approfondir certains concepts.

20

*Durée totale d’une séance est de 60 minutes avec une pause facultative de 5 minutes au milieu de la séance.

**|_gs participants devront conserver dans un cahier de notes leurs observations, leurs questions relatives a

chacune des séances et la réalisation des exercices.
***Etablir un objectif SMART avec les participants en ce qui concerne les exercices a faire chez soi.

****Non fait par manque de temps
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Annexe C : Extraits des comptes-rendus (Rose, 2021).

Séance 1 sur la voix :

Rappels anatomiques sur la respiration, la phonation et la résonance :
Schémas sur la respiration, la phonation et la résonance non présentés ici. Définitions de ces
mécanismes non détaillées.

Vidéo a propos de I'anatomie du larynx :
Bethea Medical Media. (2014). How the Larynx Produces Sound. [Vidéo]. Youtube.
https://www.youtube.com/watch?v=b89RSYCaUBo

RESONANCE

PHONATION

RESPIRATION

Référence du schéma : Rose, C. (2021). Schéma sur la résonance, la phonation et la respiration.
[ustration].

Exercices de pleine conscience :
Effectuer le son du [s] (le son du serpent) versus le son du [z]. Que remarquez-vous ?
Effectuer le son du [a] aigu allant vers le grave. Que remarquez-vous ?

Rappels des stratégies évoquées a propos de la voix :
e Etre détendu.
* Relaxation.
*  Avoir une posture confortable.
* Respiration : utilisation d’un spirométre pour mesurer sa respiration (idée d’un participant)
*  Application Vocali'z.
*  Application sonomeétre pour mesurer l'intensité de la voix/parole.
*  Eviter les bruits ambiants si possible (télévision, radio coupée...).
* Serapprocher de son interlocuteur afin d'éviter de forcer sur sa voix.
* Biens'hydrater : boire suffisamment au cours de la journée.
* Penser a son intonation pour moduler ses propos.

Exercice a effectuer :
1. Intégrer dans votre quotidien la stratégie que vous avez le plus aimée.
2. Porter attention aux parameétres de votre voix.
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3. Quels paramétres souhaitez-vous améliorer ?
4. Quelles stratégies avez-vous mises en place pour changer ces parametres ?
5. Avez-vous pensé a d’autres stratégies ?

Séance 2 sur la résonance :

Objectifs SMART et exemples :

Exemple 1:

D’ici une semaine, je boirai 1 litre d’eau par jour en transportant avec moi une bouteille d’eau
réutilisable.

Exemple 2 :

Chaque jour, je penserai a allonger les voyelles au moins 3 fois.

Cet exemple n’est pas un objectif SMART. Il n’est pas réaliste car ce n’est pas naturel d’allonger les
voyelles ainsi toute une journée. Il vaut mieux préciser le temps d’exercice. L'objectif n’est pas défini
dans le temps. Il n’est pas spécifique. Il faudrait remplacer « je penserai a allonger » par « jallongerai ».
Lobjectif SMART serait : « d’ici une semaine, j'allongerai les voyelles pendant que je raconte ma
journée a ma conjointe une journée sur deux ».

Rappels anatomiques sur la résonance :
Définition de la résonance non détaillée ici.

\ Gl

Passage de I'air par la bouche et par le nez (a gauche). Passage de I'air par la bouche uniquement (a
droite). Nota Bene : Le voile du palais se reléve sur I'image de droite.

Légende du schéma :

Référence du schéma : Fleur de lys. (2012). Nasalité/oralité. Consulté le 15 septembre 2021, a
I'adresse https://fleurdelisenlugo.blogspot.com/2012/10/phonetique.html

Exercice a effectuer avant la séance 3

1. D’ici notre prochaine rencontre, porter attention aux bris de communication (deux personnes
parlent en méme temps, vous n’arrivez pas a vous faire comprendre, vous devez répéter...).

2. ldentifier la ou les causes possibles des bris de communication (la radio était allumée, ma
conjointe était dans une autre piece lorsque nous nous parlions, je nai pas suffisamment
articulé...).

3. Identifier une stratégie qui peut étre utilisée pour remédier aux bris de communication et
formuler un objectif SMART.

4. Appliquer votre objectif SMART.
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Séance 3 sur I'articulation :

Rappels anatomiques :
Définition et schémas de I'articulation non détaillés ici.

Vidéos de chant lors d’'un examen IRM :

Tyley Ross. (2017). Singing in the MRI with Tyley Ross — Making the Voice Visible. [Vidéo]. Youtube.
https://www.youtube.com/watch?v=J3TwTb-T044

Anna-Maria Hefele. (2017). MRI. By this river (Biran Eno). Anna-Maria Hefele. [Vidéo]. Youtube.
https://www.youtube.com/watch?v=d6cyHGOht58

Exercices de pleine conscience :

Non-mots :

Tentez de dire le non-mot mamomi (ce n’est pas un mot, c’est pour cela que I'on nomme cela un non-
mot). Portez attention a vos sensations. Que remarquez-vous ?

Tentez de dire le non-mot /aloli (ce n’est pas un mot, c’est pour cela que 'on nomme cela un non-
mot). Portez attention a vos sensations. Que remarquez-vous ?

Texte : La grenouille qui veut se faire aussi grosse que le beeuf (Jean de La Fontaine, 1668).
Portez attention a vos sensations. Que remarquez-vous ?

Exercice a effectuer :

Enregistrer votre voix pendant environ 2 minutes.

Ecouter votre enregistrement.

Identifier une stratégie pouvant étre utilisée pour modifier votre articulation.
Formuler un objectif SMART.

Appliquer votre objectif SMART.

vk wnN e

Stratégies évoquées concernant I'articulation :
* Exercice : parler avec un crayon entre les dents (idée d’un participant).
* Penser a articuler plus fort.

Séance 4 sur la déglutition :

Rappels anatomiques sur le déroulement de la déglutition : schémas et définitions non présentés
ici.

Rappels sur la fausse route et la toux : définitions non détaillées ici.

Résumé des échanges a propos des difficultés et des stratégies lors de la déglutition avec le groupe
A:
Quelques stratégies abordées :

e Manger dans un environnement calme, éviter les distracteurs sonores ou visuels (télévision,
radio...).

e Prendre le temps de manger.

e Bonne posture : bien droit, calé, les pieds au sol, téte fléchie vers le bas...

e Boire de I'eau gazeuse, de 'eau glacée, de I’'eau chaude.

e Mélanger ses aliments secs avec de la sauce.
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e Eviter de boire dans un verre trop rempli.

e Boire ala paille.

e Prendre des petites bouchées.

e Prendre plusieurs petits repas dans la journée.

e Boire de I'eau entre les bouchées/repas selon vos besoins. Il est important de bien vider la
bouche entre les bouchées avec de I’eau ou avec plusieurs déglutitions.

e Amener la nourriture a sa bouche plutét que sa bouche vers la nourriture.

e Eviter de parler en méme temps que manger...

e Médicaments : si cela est difficile vous pouvez manger en méme temps de la purée, de la
compote, du yaourt ; prendre un cachet a la fois ; demander a votre médecin si vous pouvez
écraser certains médicaments ; boire de |’eau.

En cas de syndrome sec, de manque de salive :

Nous avions souligné I'importance de boire. Lors de repas, il est possible de mélanger ses aliments
avec de la sauce. Pendant la journée, vous pouvez utiliser des bonbons a sucer pour stimuler la
production de salive.

Si vous étes encombré, il vaut mieux se débarrasser de cela. Vous pouvez effectuer un mouchage
postérieur (non montré lors de la séance). Cela ressemble a la méthode d’un participant, « le cochon ».
1. Se moucher le nez.

2. Ouvrir bien grand la bouche et tirer la langue 5 fois bien loin et fort.

3. Faire le cri du lion ou exagérer le R 5 fois (cela décolle les sécrétions).

4. Faire un sourire de clown (cela fait passer les sécrétions), serrer les dents, baisser |a téte et avaler
plusieurs fois ou bien cracher.

Etouffement :

Si la personne tousse (obstruction partielle), il vaut mieux 'encourager a tousser, a se pencher en
avant.

S’il y a une obstruction totale et que la personne adulte ne vous répond pas alors appliquez ces gestes
(technique de Heimlich ou technique de désobstruction) : 5 tapes + 5 compressions abdominales.
Doctissimo. (2018). Comment réagir face a quelqu’'un qui s'étouffe ?. [Vidéo]. Youtube.
https://www.youtube.com/watch?v=ZgP3W6ylgG4

Exercice a effectuer :

1. Essayer 1 ou 2 stratégies pendant un repas.

2. Analyser et choisir celle qui fonctionne le mieux pour vous.
3. Formuler un objectif SMART.

4. Appliquer votre objectif SMART.
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Annexe D : Descriptions des outils de mesure

Questionnaire anamnestique

Sous-tests NC
Retombées  |Caractérisation de la population étudiée
Nombres 8 sections : identification, informations sur la famille immédiate (facultatif),
d’items informations sur la vie quotidienne, autres consultations professionnelles,
informations médicales, voix, questions sur les habitudes de vie et difficultés
de déglutition.
Echelle NC
Durée totale |1 heure
\/ersion Clinique d’Orthophonie et d’Audiologie de I’Université de Montréal
Montreal Cognitive Assessment (MoCA®©), Lessig et al., 2012.
Sous-tests NC
Retombées |Dépistage cognitif
Nombre 11 taches
d’items
Echelle NC
Durée totale |10
(minutes)
\Version francais
Validite \/alidité de construit
Patient Reported Outcomes Measurement Information System (PROMIS®), Gruber-Baldini
etal., 2017.
Sous-tests Interactions sociales ;
Activités de la vie quotidienne ;
Emotions ;
Symptomes.
Retombeées [Sentiment d’auto-efficacité (sentiment d’autonomie)
Bien-étre
Quialité vocale
Nombre 23 items ;
d’items 4 items ;
8 items ;
8 items.
Echelle Je ne suis pas du tout confiant 1 a je suis tres confiant 5
Durée totale |20
(minutes)
\alidité Cohérence interne et validité de critére
\/ersion francais québécois (traduction non validée)
Eating Assessment Tool (EAT-10), Lechien et al., 2019.
Sous-tests Non concerné (NC)
Retombées  |Auto-évaluation de la déglutition
Nombre 10 items
d’items
Echelle 0 a4 ou0 : pas de probléme et 4 : probléme important
Durée totale |5
(minutes)
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\ersion francais
Validité Cohérence interne, validité de critére et fiabilité test-retest
Voice Handicap Index, version québécoise (VHI-QF), Bourque et al., 2020.
Sous-tests Composantes fonctionnelle, physique et émotionnelle
Retombées |Auto-évaluation de la qualité vocale
Nombre 30 items
d’items
Echelle Jamais a toujours
Durée totale |15
(minutes)
\/ersion francais québécois
Validité Cohérence interne, validité convergente, validité discriminante et fidélité test-
retest
MindFul Attention Awarness Scale (MAAS), Jermann et al., 2009.
Sous-tests NC
Retombees |Auto-evaluation de la pleine conscience
Nombre 15 items
d’items
Echelle 1a6 o001 : presque toujours et 6 : presque jamais
Durée totale (10
(minutes)
\/ersion francais
Validité Cohérence interne

Consensus Auditory-Perceptual Evaluation of Voice (CAPE-V), ASHA, 2009.

Sous-tests Tenues vocaliques sur [a] et [i]
Lecture ou répétition de phrases
Discours spontané
Lecture du texte « 1’oiseau fait son nid »
Retombeées [Mesures objectives de la qualité vocale (non-analyseées ici, inclues dans un
projet de recherche plus large en collaboration avec le laboratoire d’Ingrid
\Verduyckt)
Nombre 4
d’items
Echelle NC
Durée totale |30
(minutes)
\/ersion Francais (traduction libre, non validée)
Questionnaire de satisfaction
Sous-tests NC
Retombées  [Faisabilité de 1’intervention
Appreéciation globale
Nombre 13 questions fermées et 17 questions ouvertes
d’items
Echelle 1a3.1:endésaccord. 2 : indifférent. 3 : en accord
Durée totalell5 minutes
(minutes)
\/ersion francais
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Entretien semi-dirigé avec un groupe

Sous-tests

NC

Retombées

Faisabilité de 1’intervention
Mesure du bien-&tre et autres retombées susceptibles de ressortir
Appréciation globale

Durée totale

1 heure 30
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Annexe E : Voice Handicap Index, version québécoise (VHI-QF), Bourque et al., 2020.

Index du handicap vocal, adaptation québécoise (VHI-FQ)

(Bourgue, Defoy, Batcho, Tremblay, Gagnon & Martel-Sauvageau, 2019)
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Les énoncés qui suivent ont été utilisés par de nombreuses personnes pour
Directives | décrire leur voix et ses répercussions sur leur vie. Veuillez cocher la réponse qui £ - P
correspond 4 la fréquence 4 laguelle vous vivez la méme situation. -2 E 4 § E
ltem | Enoncé E E E § E
F1 Les gens ont de la difficulté @ m entendre a cause de ma voix.
=ed Je cherche mon air quand je parle.
F3 Les gens ont de la difficulté & me comprendre dans une piéce bruyante.
P4 Le son de ma voix varie au cours de la journée.
F5 Les membres de ma famille ont de la difficulté & m'entendre quand je les appelle d'une autre pigce.
F& Je parle au téléphane moins souvent que je le voudrais & cause de ma voix.
E7 Cuand je parle a des gens, je me sens tendu(e) a cause de ma voix.
F& A cause de ma voix, j'essaie d'éviter de me retrouver en|groupe.
E9 Les gens semblent irrités par ma voix.
P10 | Lesgens me demandent : « Qu'est-ce qui se passe avec ta voix? ».
F11 A cause de ma voix, je parle moins souvent 3 mes amis, & mes voisins ou aux membres de ma famille.
F12 Les gens me demandent de répéter lorsgue je leur parle face a face.
P13 Ma voix est éraillée et raugue.
P14 | J'ail'impression de devoir forcer ma voix pour qu’elle sorte.
E15 | Jetrouve que les gens ne comprennent pas mon probléme de voix.
g - | 2
Iltem | Enoncé £ E ‘_{; § 3,
E B T 5 ]
=2 < S I =
F16 Mon probléme de voix me restreint dans ma vie personnelle et sociale.
P17 Je ne sais jamais si ma voix sera claire ou non.
P18 | Jessaie de changer ma voix pour qu'elle sonne différemment.
F12 Dans les conversations, je me sens mis(e) a I'écart a cause de ma voix.
P20 | Je dois faire beaucoup d'efforts pour parler.
P21 Ma voix est pire le soir.
F22 Mon probléme de voix m'occasionne des pertes de revenu.
E23 Mon probléme de voix me dérange.
E24 | Je me sens moins sociable & cause de mon probléme de voix.
E25 | Je mesens limité(e) 3 cause de ma voix.
P26 Ma voix @« me ldche » pendant que je parle.
E27 GCa m'énerve quand on me demande de répéter.
E28 Ca me géne quand on me demande de répéter.
E29 | Je me sens inutile 3 cause de ma voix.
E30 | J'ai honte de mon probléme de voix.
Jamais: 0 Total Fonctionnel - fan
Rarement : 1 Total Physigue : 40
Parfois: 2 Total Emotionnel : fan
:;:zi: i Score total - /120 Clinicien{ne)




Annexe F : Eating Assessment Tool 10 (EAT-10), Lechien et al., 2019.

de la géne que le probléme occasionne chez vous:

Entourez la réponse appropriée & chacune des propositions ci-dessous. La cotation des symptomes se fait en fonction

0 = pas de probléme
4 = probléme important

1. Mes problémes de déglutition m'ont causé une perte de poids.

2. Mes problémes de déglutition m'empéchent de prendre des repas a l'extérieur de chez moi.
3. Avaler des liquides me demande un effort supplémentaire.

4, Avaler des solides me demande un effort supplémentaire.

5. Avaler des pilules ou des gélules me demande un effort supplémentaire.

6. Avaler/déglutir est douloureux.

7. Mes problémes de déglutition réduisent mon plaisir de manger

8. Lorsque j'avale, des morceaux restent coincés dans ma gorge.

9. Je tousse quand je mange.

10. Avaler est quelque chose qui me stress.

o o o o o o o o o o

MO M OO RN RN NN

-3-4
-3-4
-3-4
-3-4
-3-4
-3-4
-3-4
-3-4
-3-4
-3-4
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Annexe G : Questionnaire MAAS (Mindful Attention Awareness Scale ou Echelle
d’'Evaluation de la Pleine Conscience), valide en francais par Jermann et al., 20009.

A- Je peux vivre une émotion et ne m’en rendre compte qu’un certain temps aprés.
1. Presque toujours 2. Trés souvent 3. Assez souvent
4. Assez peu 5. Rarement 6. Presque jamais.
B- Je renverse ou brise des objets par négligence ou par inattention, ou parce que j’ai I’esprit ailleurs.
1. Presque toujours 2. Tres souvent 3. Assez souvent
4. Assez peu 5. Rarement 6. Presque jamais.
C- Je trouve difficile de rester concentré sur ce qui se passe au moment présent.
1. Presque toujours 2. Tres souvent 3. Assez souvent
4. Assez peu 5. Rarement 6. Presque jamais.

D- J’ai tendance 2 marcher rapidement pour atteindre un lieu, sans préter attention a ce qui se passe ou ce
gue je ressens en chemin.

1. Presque toujours 2. Tres souvent 3. Assez souvent
4. Assez peu 5. Rarement 6. Presque jamais.

E- Je remarque peu les signes de tension physique ou d’inconfort, jusqu’au moment ou ils deviennent
criants.

1. Presque toujours 2. Tres souvent 3. Assez souvent
4. Assez peu 5. Rarement 6. Presque jamais.
F- J’oublie presque toujours le nom des gens la premiére fois qu’on me les dit.
1. Presque toujours 2. Tres souvent 3. Assez souvent
4. Assez peu 5. Rarement 6. Presque jamais.
G- Je fonctionne souvent sur un mode automatique, sans vraiment avoir conscience de ce que je fais.
1. Presque toujours 2. Trés souvent 3. Assez souvent
4. Assez peu 5. Rarement 6. Presque jamais.
H- Je m’acquitte de la plupart des activités sans vraiment y faire attention.
1. Presque toujours 2. Trés souvent 3. Assez souvent

4. Assez peu 5. Rarement 6. Presque jamais.
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1- Je suis tellement focalisé sur mes objectifs que je perds le contact avec ce que je fais au moment présent
pour y arriver.

1. Presque toujours 2. Trés souvent 3. Assez souvent
4. Assez peu 5. Rarement 6. Presque jamais.
J- Je fais mon travail automatiquement, sans en avoir une conscience approfondie.
1. Presque toujours 2. Trés souvent 3. Assez souvent
4. Assez peu 5. Rarement 6. Presque jamais.
K- 1l m’arrive d’écouter quelqu’un d’une oreille, tout en faisant autre chose dans le méme temps.
1. Presque toujours 2. Trés souvent 3. Assez souvent
4. Assez peu 5. Rarement 6. Presque jamais.
L- Je me retrouve parfois a certains endroits, soudain surpris et sans savoir pourquoi j’y suis allé.
1. Presque toujours 2. Tres souvent 3. Assez souvent
4. Assez peu 5. Rarement 6. Presque jamais.
M- Je suis préoccupé par le futur ou le passé.
1. Presque toujours 2. Tres souvent 3. Assez souvent
4. Assez peu 5. Rarement 6. Presque jamais.
N- Je me retrouve parfois a faire des choses sans étre totalement a ce que je fais.
1. Presque toujours 2. Tres souvent 3. Assez souvent
4. Assez peu 5. Rarement 6. Presque jamais.

O- Je mange parfois machinalement, sans savoir vraiment que je suis en train de manger.

1. Presque toujours 2. Tres souvent 3. Assez souvent
4. Assez peu 5. Rarement 6. Presque jamais.
Total : /10

Comptez 1 point pour les réponses 1, 2 points pour les réponses 2...
Faites la somme de vos points et divisez par 9.

Vous obtiendrez, sur dix, votre score de pleine conscience.
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Annexe H : Questionnaire de satisfaction post-thérapie - participant

Ce questionnaire porte sur I’intervention que vous avez pu suivre dans le cadre d’un mémoire
de fin d’études en orthophonie. Il récolte votre avis et vos suggestions quant a 1’ intervention
et a I’étude.

Pour les questions de 1 a 14, veuillez choisir I’une des trois options suivantes : En désaccord
(1), indifférent (2) ou en accord (3).

1. Je n’ai pas eu de difficultés a voir I’animatrice via la plateforme microsoft TEAMS.

1 2 3
2. Je n’ai pas eu de difficultés a entendre 1’animatrice via la plateforme microsoft
TEAMS.

1 2 3
3. Je n’ai pas eu de difficulté a utiliser la plateforme microsoft TEAMS pendant
I’intervention orthophonique en ligne.

1 2 3
4, Je n’ai pas eu de difficulté pour échanger avec le reste du groupe sur la plateforme
microsoft TEAMS.

1 2 3
5. Je juge que I’intervention orthophonique de groupe que j’ai recu en ligne est
équivalente a un traitement orthophonique recu en présentiel.

1 2 3
6. Je n’ai pas eu de difficultés a rester concentré pendant toute la durée d’une séance (60
a 90 minutes) lors de I’intervention orthophonique.

1 2 3
7. La télésoin m’a permis de sauver du temps (p. ex. déplacement, horaire).

1 2 3
8. Les instructions qui ont ét¢ données durant I’intervention en ligne étaient claires et
faciles a suivre.

1 2 3
9. Je n’ai pas eu de problémes techniques (par exemple : installation, connexion,
configuration des différents parametres) relatifs a la plateforme microsoft TEAMS.

1 2 3

10.  Je crois que la télésoin est un moyen accessible et agreable pour réaliser des
évaluations individuelles.

1 2 3
11. Je crois que la télésoin est un moyen accessible et agréable pour recevoir des
interventions orthophoniques de groupe.

1 2 3
12. Je pourrais utiliser la télésoin comme moyen de recevoir des traitements
orthophoniques dans le futur.

1 2 3
13. La modalité de groupe en ligne est un moyen accessible, efficace et agréable pour
réaliser des interventions orthophoniques de groupe.

1 2 3
14.  Le télésoin facilite mon acces aux services en orthophonie.

1 2 3

15.  Les séances ont-elles répondu a vos attentes ou a vos besoins ? Oui/Non
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16.  Qu’est-ce que la participation a ces séances a changé pour vous ?

17.  Avez-vous appris quelque chose lors des séances ? Oui/Non
Si oui, les apprentissages faits durant les séances vous sont utiles au quotidien ? Oui/Non

Si oui, lesquels ?

18.  Au quotidien, utilisez-vous les stratégies ou les outils que vous avez développés
pendant les séances ? Oui/Non

Si oui, lesquels ?

19.  Avez-vous atteint des objectifs que vous vous étiez fixés ? Oui/Non
Sioui, lesquels ?

20.  Notez-vous des changements dans votre vie quotidienne a la suite de votre
participation ? Oui/Non

(1 Notes-vous des changements dans votre maniére de communiquer ?

[1 L’intervention a-t-elle modifié votre perception de la communication ?

1 Notez-vous des changements au niveau de votre voix, votre de votre parole, de
votre résonance (ex. : durant vos interactions avec vos proches ou avec des inconnus) et de
votre déglutition ? Oui /Non
Si oui, lesquels ?

21.  Quels sont les trois points qui vous paraissent le plus positifs ?
22.  Quels sont les trois points qui vous paraissent le plus négatifs ?

23.  Comment avez-vous vécu les moments de pleine de conscience ? Aviez-vous assez de
temps pour explorer vos ressentis ?

24.  Que pensez-vous des « devoirs » a effectuer entre les seances ?
25.  Que pensez-vous des supports transmis en fin de séance ?

26.  Quels sujets en lien avec 1’orthophonie auriez-vous souhaité aborder ou approfondir
durant les séances ?

27.  Quels éléments de I'intervention en ligne via la plateforme microsoft TEAMS n'ont
pas bien fonctionné ?

28.  Quels éléments de I'intervention en ligne via la plateforme microsoft TEAMS ont bien
fonctionné ?

29.  Avez-vous des suggestions d’amélioration pour les séances ?
30. A propos des évaluations, quels sont les points positifs selon vous ?
31. A propos des évaluations, quels sont les points négatifs selon vous ?

Autres commentaires :
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Annexe | : Arbre de codage

Catégories | Codes Descriptions Nbr de Modéles Thématiques
segments | théoriques | relevées dans
liés les catégories
Emotions | Emotions Ressenti subjectif de bonheur, | Grp A: 9 PERMA™ | ¢ Bijen-étre
agréables satisfaction pendant GrpB:5 Appleton e Autonom
I’intervention ou par la suite. etal., 2008 isation
e Engagem
Emotions Emotion désagréable vécue GrpA:5 PERMAT™ ent
désagréables pendant I’intervention ou par | Grp B : 4 Appleton e Désir
la suite. et al., 2008 d’appren
Engageme | Engagement Sentiment d’autonomie. Choix | Grp A: 15 | PERMA™ tissage
nt cognitif et des ressources pertinentes GmpB:7 Appleton
pleine pour la gestion de sa maladie. et al., 2008
conscience Prise de conscience. Objectifs
personnels.
Engagement Participation volontaire, Grp A:4. | PERMA™
comportemental | utilisation des savoirs et des GrpB:5 Appleton
compétences, exercices et al.,, 2008
appliqués en dehors de
I’intervention.
Relations | Relations Amitié développée au coursde | Grp A: 8 | PERMA™
amicales I’intervention. Convivialité. GrpB:3
Affects.
Sentiment Sentiment d’appartenance aun | Grp A: 11 | PERMA™
d’appartenance | groupe avec ou sans lien GrpB:2 Dumez,
a un groupe amical. 2012
Transmiss | Transmission, Désir de partager son savoir Grp A: 23 | Dumez,
ion partager son expeérientiel, transcender sa GrpB:6 2012
vécu condition par rapport a la
maladie.
Accomplis | Découverte de Apprentissages d’informations | Grp A: 26 | PERMA™
sement ce qui existe (anatomie, stratégies, GrpB:9 Appleton
techniques) ou a propos de la etal., 2008
prise en soin (thérapie, Dumez,
service). 2012
Changements Changements apportés depuis | Grp A: 3 PERMA™
apportés depuis | la participation a GrpB:3 Appleton
la participation | I’intervention sans évoquer etal., 2008
d’amélioration.
Améliorations Obijectifs fixés et atteints GrpA:8 PERMA™
durant ’intervention ou a la GrpB:0 Appleton
suite de I’intervention. et al., 2008
ldentité Identité dans la | La maladie de Parkinson est GrpA:6 Dumez,
maladie comprise dans I’identité. GrpB:4 2012
Sens Comprendre la | Comprendre sa maladie, se Grp A:11 | PERMA™
maladie I’approprier et trouver un sens. | Grp B : 5 Dumez,
Réflexion sur I’identité. 2012
Désir de faire La compréhension de la Grp A: 16 | PERMA™
quelque chose maladie et de ce qui peutétre | GrpB: 5 Dumez,
par rapporta la | fait pour pallier les 2012
maladie symptdmes, peut déclencher
I’envie de faire quelque chose.
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Annexe J : Tableau des résultats du questionnaire de satisfaction

Questions - n répondants (%) En désaccord Indifférent En accord
1) Je n’ai pas eu de difficultés a voir ’animatrice via la 0 0 8 (100%)
plateforme microsoft TEAMS.

2) Je n’ai pas eu de difficultés a entendre 1’animatrice 0 1 (12.5%) 7 (87.5%)
via la plateforme microsoft TEAMS.

3) Je n’ai pas eu de difficultés avec la plateforme 1 (12.5%) 1 (12.5%) 6 (75%)
microsoft TEAMS pendant I’intervention de groupe en

ligne.

4) Je n’ai pas eu de difficultés pour échanger avec le 0 0 8 (100%)
reste du groupe par l’entremise de la plateforme

microsoft TEAMS.

5) Je juge que I’intervention orthophonique de groupe 1 (12.5%) 3 (37.5%) 4 (50%)
que j’ai regu en ligne est équivalente a un traitement

orthophonique recu en présentiel.

6) Je n’ai pas eu de difficultés a rester concentré 2 (25%) 1 (12.5%) 5 (62.5%)
pendant toute la durée d’une séance lors de

I’intervention orthophonique (60 a 90 minutes).

7) Le télésoin m’a permis de sauver du temps (p.ex. 0 0 8 (100%)
déplacement, horaire).

8) Les instructions qui ont été données durant 1(12.5%) 0 7 (87.5%)
I’intervention étaient claires et faciles a suivre.

9) Je n’ai pas eu de problémes techniques (p. ex. 2 (25%) 1 (12.5%) 5 (62.5%)
installation, connexion, configuration des différents

parametres) relatifs a la plateforme microsoft TEAMS.

10) Je crois que le télésoin est un moyen accessible et 0 0 8 (100%)
agréable  pour  recevoir des interventions

orthophoniques de groupe.

11) Je pourrais utiliser le télésoin comme moyen de 0 2 (25%) 6 (75%)
recevoir des traitements orthophoniques dans le futur.

12) La modalité de groupe en ligne est un moyen 0 0 8 (100%)
accessible, efficace et agréable pour réaliser des

interventions orthophoniques de groupe.

13) Le télésoin facilite mon acces aux services en 0 2 (25%) 6 (75%)

orthophonie.
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Annexe K : Engagement éthique

Je soussignée Mauclair Cécile, dans le cadre de la rédaction de mon mémoire de fin d’études
orthophoniques a I’Université de Nantes, m’engage a respecter les principes de la déclaration
d’Helsinki concernant la recherche impliquant la personne humaine.

L’¢étude proposée vise a évaluer les retombées d’un protocole de rééducation des troubles de la
parole et de la déglutition.

Conformément a la déclaration d’Helsinki, je m’engage a :

- Informer tout participant sur les buts recherchés par cette étude et les méthodes
mises en ceuvre pour les atteindre,

- Obtenir le consentement libre et éclairé de chaque participant a cette étude
— Préserver I’intégrité physique et psychologique de tout participant a cette étude,

- Informer tout participant a une étude sur les risques eventuels encourus par la
participation a cette étude,

— Respecter le droit a la vie privée des participants en garantissant I’anonymisation
des données recueillies les concernant, 8 moins que I’information ne soit essentielle a
des fins scientifiques et que le participant (ou ses parents ou son tuteur) ne donne son
consentement eclairé par écrit pour la publication,

- Préserver la confidentialité des données recueillies en réservant leur utilisant au cadre
de cette étude.

Fait a : Nantes Le : 31/09/2022
Signature : Cécile Mauclair
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Titre du Mémoire : Intervention orthophonique de groupe en ligne visant a accompagner des
personnes vivant avec la maladie de Parkinson dans la prise en soin de leur communication et
de leur déglutition : étude pilote évaluative

RESUME

Les troubles de la production de parole et de la déglutition sont fréquents chez les personnes
atteintes de la maladie de Parkinson (MP). Impactant la communication et la qualité de vie, ces
troubles sont pris en soin en orthophonie. Néanmoins, 1’acces aux soins reste difficile Le
télésoin offre une approche alternative et complémentaire aux thérapies actuellement
proposées. Les objectifs de cette étude sont d’évaluer la faisabilité d’une intervention
orthophonique de groupe en ligne de type éducation thérapeutique concernant les troubles de la
parole et de la déglutition aupres de personnes atteintes de la MP, puis d’en explorer les
retombées a court terme. Pour ce faire, deux groupes de quatre patients ont suivi six séances
interventionnelles sur trois semaines. La réalisation de I’intervention et ses retombées sur la
parole et la déglutition ont été ensuite évaluées grace a une analyse qualitative et quantitative.
Enfin, des retombées plus genérales ont éte mesurées qualitativement par une analyse
thématique d’entretiens semi-dirigés organisés a la suite de ’intervention. Les résultats
démontrent que I’intervention en ligne est réalisable sous certaines conditions. L’analyse
quantitative ne demontre pas de résultats significatifs. Les résultats qualitatifs suggeérent que
I’intervention participe a ’autonomisation et au bien-étre des personnes atteintes de la MP.

MOTS-CLES
Dysphagie — Education thérapeutique - Maladie de Parkinson - Orthophonie - Parole

ABSTRACT

Speech production and swallowing disorders are common in people with Parkinson's disease
(PD). Impacting communication and quality of life, these disorders are treated by speech
therapy. However, access to care remains difficult. Telecare offers an alternative and
complementary approach to the therapies currently offered. The objectives of this study are to
evaluate the feasibility of an online group speech therapy intervention for speech and
swallowing disorders with PD patients and to explore the short-term impact of this intervention.
To do this, two groups of four patients underwent six interventional sessions over three weeks.
The implementation of the intervention and its impact on speech and swallowing were then
assessed through qualitative and quantitative analysis. Finally, more general outcomes were
measured qualitatively through a thematic analysis of semi-structured interviews conducted
after the intervention. The results show that the online intervention is feasible under certain
conditions. The quantitative analysis did not show significant results. The qualitative results
suggest that the intervention contributes to the empowerment and well-being of people with
PD.
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Dysphagia - Parkinson’s disease - Speech - Speech therapy — Therapeutic education



