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INTRODUCTION

La (pharyngo)laryngectomie totale est un traitement de référence dans la prise en soins des
patients atteints de cancer des voies aérodigestives supérieures (VADS) lorsque I'extension
locale de la tumeur ne permet pas la préservation du larynx. En 2019, en France, environ mille
guatre cents personnes ont été concernées par cette opération qui, par les modifications

anatomo-fonctionnelles qu’elle impose, entraine, entre autres, une altération de I'olfaction.

En tant qu’orthophonistes, nous sommes formés a prendre en soins les patients traités par
laryngectomie totale dans le cadre de la réhabilitation de la voix et de la déglutition mais peu
dans le cadre de la réhabilitation olfactive. Par méconnaissance, peut-étre, et parce qu’'elle est

moins prioritaire pour le patient, sGrement.

Pourtant « pour le laryngectomisé, retrouver les odeurs, retrouver le godt et la saveur des
aliments, humer tous les parfums qui embaument l'univers c’'est aussi retrouver un sens (le

cinquieme) a la vie. » (Allali, 2010a).

A ce jour, il n’existe pas d'instrument spécifique permettant d’évaluer les retentissements de
cette altération olfactive sur la qualité de vie des personnes aprés laryngectomie totale. Or
comment développer des recommandations et/ou des traitements adéquats si nous ne
pouvons évaluer précisément la plainte de ces patients ? L'objectif de ce travail de recherche
sera de proposer et de tester un questionnaire d’auto-évaluation permettant de mesurer cet
impact et d’en apprécier la pertinence et 'intérét dans le cadre de la prise en soins de ces
patients auprés des orthophonistes.

En premiere partie, nous exposerons la problématique au regard de la littérature existante et
préciserons les conséquences anatomo-fonctionnelles d'un traitement carcinologique par
(pharyngo)laryngectomie totale sur les capacités olfactives. Ensuite, nous développerons la
méthodologie employée dans cette étude et les résultats obtenus. Enfin, la derniére partie
permettra de discuter les résultats de ce travail de recherche quant a la pertinence de ce
guestionnaire au regard des problématiques spécifiques que rencontrent les personnes aprés
laryngectomie totale et de son intérét dans la pratique orthophonique. Cela nous permettra de
dégager des pistes d’amélioration et de perspectives pour notre questionnaire d’auto-

évaluation.



PROBLEMATIQUE

1. OLFACTION

1.1. Anatomie et physiologie de I'olfaction

1.1.1. Organe de l'olfaction : le nez

Formé de deux cavités nasales, cloisonnées par le septum nasal et comprenant chacune trois
cornets nasaux (supérieur, moyen, inférieur), le nez a une double fonction : la respiration et
I'olfaction. Dans la respiration, il filtre, réchauffe et humidifie I'air inspiré qui rejoint les voies
respiratoires jusqu’aux poumons. Lors de ces inspirations, les molécules odorantes circulent
dans I'espace protégé que forment les cavités et, par aéroportage, sont conduites jusqu’a la

mugqueuse olfactive située au niveau du cornet supérieur, dans la zone ethmoidale.

La muqueuse est composée d'une couche de mucus, de I'épithélium olfactif et de la lamina
propria. Les cils olfactifs, primo-récepteurs des molécules odorantes, baignent dans le mucus
qui assure, par ailleurs, un réle protecteur en captant et neutralisant les particules

potentiellement délétéres (substances toxiques, polluantes, allergénes, micro-organismes).

L'épithélium olfactif est constitué de quatre types de cellules : les cellules neurosensorielles
olfactives, les cellules basales qui permettent la régénérescence des neurones sensoriels
(dont la durée de vie est limitée a une trentaine de jours), les glandes de Bowman ou glandes
olfactives qui participent a la sécrétion du mucus et les cellules de soutien qui assurent la
protection des cellules neurosensorielles et la cohésion de I'épithélium (Bensafi & Rouby,
2020).

Outre la voie orthonasale de transport des molécules odorantes par l'air des narines a
I'épithélium, il existe une voie dite rétronasale ou les molécules circulent de la cavité buccale
jusgu’a I'épithélium. Cette voie est en jeu dans la détection des flaveurs que composent les
aliments lors de la mastication (Manesse, 2018).



1.1.2. Du stimulus a la perception

Quand, dans les cavités nasales, les molécules odorantes viennent stimuler les cils olfactifs
des neurones sensoriels de I'épithélium en concentration suffisante, ces derniers transforment
le signal chimique recu en un signal électrique et transmettent, au travers de la lame criblée
de I'éthmoide, ces potentiels d’action ipsilatéralement aux deux bulbes olfactifs situés dans la

fosse cranienne antérieure.

Les bulbes traitent les informations selon deux paramétres : I'intensité et la qualité de I'odorant.
L'intensité répond a la fréquence et au temps de latence des potentiels d’action et est bornée
par le seuil d’activation (intensité minimale pour créer un potentiel d’action) et la saturation
(intensité maximale pouvant étre traitée). La qualité répond a la complexité chimique des
odeurs. Une méme odeur peut étre composée d’'une dizaine ou d’'une centaine de molécules
odorantes différentes (Duchamp-Viret & Rospars, 2013), chaque molécule peut activer
différents récepteurs et un méme récepteur peut étre activé par plusieurs molécules. En se
projetant dans le bulbe olfactif, ces neurorécepteurs activent les cellules mitrales ou
glomérules selon une configuration spatiale et temporelle précise définissant alors

spécifiguement le pattern de I'odeur (Bensafi & Rouby, 2020).

Butle obfactif Tuactus obfactif

P ifibée de Cethamoid
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Figure 1 — Neuro-anatomie du systéme olfactif
(Dessin d'aprés Bensafi & Rouby, 2020)

Ces informations sont ensuite projetées vers les aires olfactives primaires : le cortex piriforme
qui participe a la représentation perceptive de I'odeur, le tubercule olfactif et 'amygdale qui

jouent un réle dans le traitement émotionnel des odeurs, le cortex entorhinal lié a la mémoire



olfactive. Puis, I'information est transmise aux aires fonctionnelles que sont principalement : le
cortex orbitofrontal participant a l'intégration affective et sémantique, I'hippocampe impliqué
dans la mémoire et le thalamus qui filtre les informations sensorielles périphériques et les

relaie au cortex (Bensafi & Rouby, 2020).

Subiercule olfactif P Fippacampe

Contex orbitofrontal

Figure 2 — Structures olfactives centrales
(Dessin d'aprés Bensafi & Rouby, 2020)

Des études en neuro-imagerie montrent également des activations du gyrus cingulaire
notamment pour le traitement des émotions, de l'insula qui compose une partie du cortex
gustatif primaire ou encore de I'hypothalamus impliqué dans la régulation endocrinienne
(Bensafi & Rouby, 2020).

En définitive, en activant des réseaux sémantiques, mnésigues et émotionnels, la perception
olfactive est modelée par I'expérience propre de chaque individu et influence également

d’autres systémes fonctionnels de I'organisme.

1.2. Fonctions de I'olfaction

Au regard de ses multiples réseaux d’activation cérébrale, I'olfaction joue un role dans de
nombreuses fonctions adaptatives et hédoniques. Chez I'animal et chez I'étre humain, on peut
classer les fonctions adaptatives selon trois catégories principales : I'ingestion, la détection

des dangers et la communication sociale (Stevenson, 2010).



1.2.1. Ingestion

Stevenson rappelle qu’'a I'état animal, I'odorat permet de localiser les sources de nourriture et
de déterminer leur comestibilité. Chez I'humain, on retrouve ce comportement archaique face
a un aliment, un plat ou une boisson, notamment inconnus. Selon que I'odeur plait ou déplait,
inspire confiance ou non, I'aliment sera ou ne sera pas ingéré (Dematte et al., 2014).

D’autant que sont associées a cette expérience olfactive des réactions émotionnelles et
physiologiques. Des études montrent que I'odeur d’'un plat, considérée comme plaisante,
stimule I'appétit, la salivation, la sécrétion de sucs gastriques et d'insuline, participant ainsi a

la régulation de I'appétit et de la satiété (Yeomans, 2006).

Par ailleurs, lors de I'ingestion, I'étape de la mastication libére des molécules odorantes qui,
par la voie rétronasale, viennent stimuler [I'épithélium olfactif (Stevenson, 2010). Les
informations sensorielles olfactives, gustatives, visuelles et somesthésiques, projetées sur le
cortex orbitofrontal caudolatéral, constituent conjointement la flaveur de I'aliment et participent
donc ensemble a la valence hédonique de I'alimentation (Bensafi & Rouby, 2020; Royet et al.,
2003).

Plus précisément, on estime que la perception du godt provient a 80% de I'olfaction par voie
rétronasale, a 10% par la voie directe orthonasale et & 10% seulement par les papilles
gustatives de la langue (Allali, 2010b).

1.2.2. Détection des dangers

Les odeurs sont également des signaux dalerte dans la détection de dangers
environnementaux comme le gaz, le feu, certaines substances toxiques. Ces signaux
déclenchent, via 'amygdale, des réponses émotionnelles et physiologiques tels que le stress
et 'anxiété (Krusemark et al., 2013).

Il a d'ailleurs été démontré que les odeurs aversives entrainaient des réponses émotionnelles
plus fortes que celles agréables, et que leur perception impliquait une activation de I'amygdale

plus importante (Royet et al., 2003).

De méme, les odeurs peuvent servir de sighaux d'alerte pour les menaces microbiennes, qui
s'accompagnent généralement chez I'étre humain d'une émotion spécifique — le dégolt — en

lien avec I'activation du systéeme immunitaire (Stevenson, 2010).



1.2.3. Communication sociale (Stevenson, 2010)

Dans le regne animal, les odeurs sont souvent un canal chimiosensoriel privilégié des animaux
d’'une méme espece pour communiquer.

Des études tendent a prouver que ce mode de communication archaique reste présent chez
'étre humain, bien que sous-développé, ou en tout cas sous-évalué, et qu’il module les

comportements interindividuels.

De fait, I'olfaction a un rdle certain dans les comportements sexuels et le choix de partenaires.
Ainsi, en 1997, une étude menée auprés de cent soixante-six femmes, rapportait qu’elles
considéraient 'odeur comme le facteur le plus important dans leur choix (Herz & Cahill, 1997).
Par ailleurs, d’autres études ont soulevé également le rble que pourrait jouer la communication

chimiosensorielle dans I'évitement de la consanguinité.

En dernier lieu, et bien que moins documentée, la communication chimiosensorielle olfactive
pourrait aussi avoir un réle dans la contagion émotionnelle, notamment face a la peur (Mutic
et al., 2016) et au sentiment de sécurité. Les preuves les plus évidentes portent principalement

sur I'étude comportementale des nouveau-nés et leurs réactions face aux odeurs maternelles.

1.2.4. Fonctions hédoniques

Au-dela des fonctions adaptatives décrites par Stevenson, I'étre humain a aussi développé,

depuis des millénaires, une relation de plaisir et de bien-étre aux odeurs.

Dans la civilisation humaine, les premiers usages des plantes aromatiques et parfums
remonteraient a I'age du bronze et auraient été d’abord réservés a la spiritualité et au culte :
onguents pour oindre des statues de divinités et embaumer les corps, enfumage de plantes,
d’huiles et de bois odorants pour créer une verticalité et un vecteur de communication entre

'lhumain et l'au-dela.

Dans I'Egypte antique, fétes et banquets rituels sont animés par de la musique et des parfums
d’ambiance. Onguents et encens marquent la présence divine et aiguisent les sens des
convives qui peuvent également s’en parfumer. Les odeurs sont associées a la joie et aux
plaisirs sensoriels (Laurentin, 2018). Bien que tres longtemps réserves aux élites et marqueurs
sociaux indéniables, les parfums a usage corporel vont n’avoir ensuite de cesse d’étre

développés au fil des siecles.



De nos jours, la valeur esthétique du parfum est universellement reconnue. Par son pouvoir
d’évocation, il apporte des bénéfices émotionnels a celui qui le porte et & ceux qui le sentent :
sentiment de propreté et de bien-étre (Montet et al., 2013) mais aussi une identité olfactive
véhiculant des qualités perceptives (fraicheur, vitalité, volupté, délicatesse, notes masculines,

musquées, exotiques...) et participant a I'estime de soi.

Et si, en Occident, quelques rares parfums ont été revendiqués au rang d’'ceuvres d’art par
leurs créateurs, a l'instar d’Edmond Roudnitska (1977), au Japon, la tradition du kodo éléve,
des le 1° siecle, les fragrances a I'état d’art olfactif avec nulle autre visée qu’esthétique. Cet
art est pratiqué par un maitre qui, au cours d’une cérémonie appelée kdkai, donne a sentir ses
créations de compositions odorantes principalement a base de bois parfumés, aux

connaisseurs et esthetes présents, nourrissant ainsi leur imaginaire olfactif (Jacquet, 2013).

Un intérét pour le plaisir olfactif que I'on retrouve également en botanique ou 'Homme a
sélectionné et croisé plantes aromatiques et fleurs odorantes a visée d’abord médicinale, mais

également pour I'agrément de ses jardins ou pour parfumer ses plats.

Ainsi, l'olfaction remplit un certain nombre de fonctions adaptatives, physiologiques,

communicationnelles et hédoniques qui peuvent étre perturbées en cas de trouble sensoriel.

1.3. Troubles de I'olfaction

1.3.1. Terminologie

La symptomatologie des troubles olfactifs répond a une terminologie spécifique qui oriente sur

la nature et I'étiologie. On distingue ainsi :

e La dysosmie : désigne de fagon générique toutes les pathologies olfactives ;

e L’anosmie : désigne I'absence totale de la sensibilité aux odeurs (a noter que la perte
spécifiqgue d’une odeur n'est pas considérée comme pathologique) ;

¢ L’hyposmie : désigne un trouble quantitatif, avec perte d’'intensité partielle des odeurs
sans impact sur la qualité ;

e Les parosmies : désignent un trouble qualitatif des odeurs, qui ne sont alors plus
reconnues ;

e La cacosmie : parosmie ou la modification de la qualité des odeurs se traduit par une

perception de mauvaises odeurs ;



e La phantosmie : parosmie caractérisée par des hallucinations olfactives, le sujet
percevant des odeurs inexistantes ;

e L’hyperosmie : décrit une sensibilité accrue aux odeurs.

1.3.2. Prévalence et étiologies

Les études et les méthodes d’évaluation sont nombreuses a travers le monde et les résultats
se caractérisent par une grande variabilité de taux de prévalence. Néanmoins, on peut estimer
gu’environ 20 % de la population mondiale souffre de déficit olfactif total, partiel, quantitatif ou

qualitatif et que cette prévalence augmente avec I'age (Bensafi & Rouby, 2020).

En termes d’étiologie, toutes les étapes de la réception périphériqgue du message olfactif a son
traitement au niveau central peuvent étre impactées, correspondant alors a des pathologies
variées (Eloit et al., 2013) :

o Déficit de transport des molécules jusqu'a I'épithélium par obstruction (polypes,
inflammation) ;

o Déficit de diffusion des molécules dans le mucus olfactif (pathologie du mucus
gualitative ou quantitative, inflammation) ;

o Déficit d’'activation des cellules neurosensorielles (perte neurosensorielle au sein de
I'épithélium, virus, substances neurotoxiques, traumatisme créanien) ;

o Déficit de transmission de l'influx nerveux au bulbe olfactif (traumatisme cranien,
virus ?) ;

o Déficit de traitement de I'information au sein du bulbe (agénésie du bulbe, traumatisme
cranien, maladie neurodégénérative, virus ?) ;

e Déficit de transmission au systeme nerveux central (traumatisme cranien, maladie
neurodégénérative) ;

o Déficit de traitement, analyse et réponse des processus de haut niveau (atteinte

cognitive, trouble de la mémoire, trouble de 'attention).

En 2013, les attaques virales étaient déja la cause la plus fréquente des troubles de I'olfaction
aveéres (35,8 %) suivies par les causes idiopathigques (20,2 %), les traumatismes (16,3 %) et
les pathologies des sinus (15,7 %) (Fark & Hummel, 2013).

En 2021, bien que la prévalence des troubles olfactifs associés a la Covid-19 varie beaucoup

d’'une étude et d'un pays a l'autre (de 5 % en Chine & 98 % en Iran), variabilité en partie



expliquée par les différentes méthodes d’évaluation employées (Bensafi & Rouby, 2020), la
circulation a I'échelle mondiale du virus SRAS-CoV-2 souleve de nouvelles interrogations et

accélére les recherches quant aux mécanismes des déficits olfactifs d’origine virale.

1.4. Retentissement des troubles olfactifs sur la qualité de vie

Au regard des multiples fonctions adaptatives et hédoniques de I'odorat, un déficit olfactif peut

avoir des conséquences variées sur la qualité de vie.

Une étude internationale, menée en 2013 sur mille sujets souffrant de déficit olfactif, souléve

ainsi plusieurs conséquences négatives associées a ce trouble (Keller & Malaspina, 2013) :

e Risques accrus d’exposition aux dangers et aux accidents domestiques (fuite de gaz,
départ de feu, utilisation de produits chimiques sans protection) ;

e Risques accrus liés a l'alimentation et a la nutrition (intoxications alimentaires,
difficultés et perte d'appétence a cuisiner, perte du plaisir dans l'alimentation,
dérégulation de I'appétit et des comportements alimentaires associés a des pertes ou
gains de poids) ;

e Problémes d’hygiéne (incapacité a détecter les odeurs corporelles personnelles et des
personnes qui dépendent d'eux comme, par exemple, leurs enfants, difficultés
d’entretien ménager) ;

e Isolement social (embarras et anxiété quant aux possibles odeurs corporelles,
incompréhension du trouble de la part de I'entourage, perte d'intérét dans les
interactions sociales, diminution de la libido) ;

e Anhédonie impactant la sensation de bien-étre, 'humeur et la satisfaction générale
(perte de motivation et de plaisir dans des activités en lien avec la perte olfactive
comme les promenades en bord de mer ou dans la nature, partager un moment
d’intimité avec son partenaire ou le plaisir a sentir son enfant, sentir le parfum d’un
bouquet de fleurs, aller au restaurant...) ;

e Impact sur la vie professionnelle pour certains (pompiers, cuisiniers, sommeliers,
professionnels des services a la personne, professions a effort physique et induisant
une proximité avec les collégues, parfumeurs...) ;

e Présentation de parosmies et/ou phantosmies handicapantes dans la vie quotidienne
(mauvaise adaptation comportementale en réponse au stimulus percu qu’il soit réel ou

non).



Plusieurs études pointent également plus spécifiquement le risque accru de dépression
associé a un déficit olfactif et estiment a prés d’un tiers le nombre de patients anosmiques ou

dysosmiques souffrant de symptdmes dépressifs (Croy & Hummel, 2017).

2. CANCERS LARYNGES ET LARYNGECTOMIE TOTALE

2.1. Epidémiologie des cancers des VADS

Avec plus de six cent mille cas annuels et un taux de décés de 54 %, les cancers des voies
aérodigestives supérieures (VADS) est le cinquieme cancer en incidence dans le monde
(Lefebvre & Chevalier, 2012).

En France, bien que l'incidence des cancers des VADS ait particulierement régressé depuis
1980 en raison de la diminution de la consommation d’alcool et des politiques de lutte contre
le tabagisme, leur fréquence reste importante (4¢ cause de cancer et 3¢ cause de déces aprés

le cancer des poumons et le cancer colorectal) (Ribassin-Majed et al., 2017).

Ainsi en 2017, quinze mille deux cent soixante-quatre personnes ont été prises en charge pour
un cancer des voies aéro-digestives supérieures dont 30 a 35 % concernaient des atteintes
du larynx, ce qui en fait le cancer des VADS le plus fréquent. Le pourcentage de survie a cing
ans pour les hommes atteints de cancer du larynx est de 56 %, contre 59 % pour les femmes
(InCa, 2018).

2.2. Traitements des cancers pharyngolaryngés

A ce jour, la chirurgie reste le traitement de référence dans la prise en charge a visée curative
de la majorité des carcinomes des VADS, le plus souvent associée a de la radiothérapie
(Sarini, 2010). La chimiothérapie peut également étre proposée en complément ou non de la

chirurgie et de la radiothérapie.

Faisant I'objet d’'une concertation pluridisciplinaire, la stratégie thérapeutique proposée au
patient dépend principalement de la localisation de la tumeur, de son étendue, des éventuelles
métastases et atteintes ganglionnaires, du contexte carcinologique historique (récidive,

seconde localisation...), de I'dge du patient et de la comorbidité (Poissonnet et al., 2007).
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2.2.1. Chirurgie

L’objectif de la chirurgie est la résection de la totalité de la Iésion tumorale au niveau laryngé
ou pharyngolaryngé. Elle est associée a un curage ganglionnaire cervical uni- ou bilatéral qui
vise a enlever les ganglions lymphatiques pouvant contenir des cellules cancéreuses et

réduire ainsi les récidives.

On classe les chirurgies des cancers pharyngolaryngés selon trois principaux types d'exérese
(Dassonville, 2013; Poissonnet et al., 2007) :

e les (pharyngo)laryngectomies partielles horizontales ou verticales — qui préservent en
partie les structures laryngées et le carrefour aérodigestif. Elles sont indiquées dans
les lésions limitées du pharyngolarynx.

¢ les (pharyngo)laryngectomies totales — qui imposent I'exérése totale du larynx (et une
partie du pharynx dans la pharyngolaryngectomie) avec un abouchement de la trachée
a la peau du cou constituant un orifice définitif, le trachéostome. Un conduit digestif est
rétabli par suture de la muqueuse pharyngée sur elle-méme. Ces opérations sont
indiquées, en premiere intention, quand I'extension locale de la tumeur ne permet pas
la préservation du larynx et, en seconde intention, en cas de récidive apres chirurgie
partielle ou en rattrapage post-radique.

¢ les pharyngolaryngectomies totales et circulaires — qui imposent I'exérése totale du
larynx et du pharynx et nécessitent la reconstruction du conduit digestif entre

I'oropharynx et I'oesophage par I'apport d'un lambeau.

2.2.2. Radiothérapie

Comme la chirurgie, la radiothérapie est un traitement locorégional qui vise a agir directement
sur la zone |ésée et sa périphérie, notamment ganglionnaire.

L’irradiation est le plus souvent effectuée par voie transcutanée et la dose induite est le fruit
d’'un compromis entre la quantité nécessaire et suffisante a la réduction du volume tumoral,
tout en limitant I'exposition des tissus sains périphériques et les risques de morbidité
(Poissonnet et al., 2007).

Selon la stratégie thérapeutique, elle peut étre délivrée soit de maniére exclusive, soit
conjointement a une chimiothérapie, soit en complément postopératoire a la chirurgie (Giraud

& Thariat, 2013).
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2.2.3. Chimiothérapie

La chimiothérapie est un traitement systémique indiqué en cancérologie ORL dans trois
cas (Bozec Le Moal, 2013) :

2.3.

préalablement & la chirurgie et/ou a la radiothérapie pour préserver, si possible,
organes et fonctions ;

en paralléle du traitement radiothérapeutique postopératoire ou sur des tumeurs non
opérables pour renforcer I'effet thérapeutique ;

seule dans les formes métastatiques et/ou récidivistes ou le traitement locorégional
n'est pas possible avec pour visée I'amélioration des symptémes et éventuellement

de la survie.

Conséquences anatomo-fonctionnelles de la (pharyngo)laryngectomie totale et

traitements associés

La laryngectomie totale (et a fortiori la pharyngolaryngectomie) est la technique chirurgicale

dans le traitement des cancers (pharyngo)laryngés la plus radicale et mutilante. Elle modifie

de maniéere définitive I'anatomie et les fonctions associées au carrefour aéro-digestif : la

respiration, la déglutition et la phonation.

En effet, 'exérése du larynx impose une séparation des voies digestive et respiratoire et un

trachéostome définitif. Les systémes respiratoires et digestifs deviennent distincts entrainant

des conséquences fonctionnelles importantes :

au niveau respiratoire : I'air inspiré provient directement du trachéostome et ne passe
plus par les voies respiratoires supérieures. Ainsi, on note une diminution de la qualité
des échanges gazeux, une augmentation des sécrétions, une difficulté a gérer les
débits d'air lors des efforts, une diminution de I'efficacité de la toux, une dérégulation
de I'numidification et du réchauffement de l'air inspiré ainsi qu’'une perte de I'odorat
(Woisard et al., 2013) ;

au niveau phonatoire : la phonation est rendue impossible en raison de la suppression
des cordes vocales et de l'indépendance anatomique entre tractus respiratoire et

cavités de résonances ;
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e au niveau digestif : la dissociation entre les voies respiratoire et digestive rend les

fausses-routes impossibles et I'alimentation sécuritaire est possible rapidement aprées

I'opération.

En outre, si le patient a aussi bénéficié d’un traitement en radiothérapie et/ou chimiothérapie,

il peut également présenter d’autres troubles séquellaires associés.

e En post-radiothérapie, on note principalement des risques a plus ou moins court terme
de (Giraud & Thariat, 2013) :

(0}

mucite, processus inflammatoire qui abime les tissus muqueux exposés aux
radiations ;

hyposalivation, voire xérostomie, qui augmente les risques d’'infection bucco-
dentaire et rend difficiles la constitution et le transport du bol alimentaire lors de
la déglutition ;

diminution de la qualité de la salive se traduisant par une salive épaisse et
collante qui va perturber également la déglutition ;

altération du godt et parfois aussi de I'odorat liée aux troubles salivaires et aux
mucites radio-induites ;

ocedéemes.

¢ En post-chimiothérapie, de par son action systémique, les séquelles peuvent étre

extrémement variées et dépendent principalement du type d’agents chimiques utilisés :

séquelles au niveau digestif, rénal, hépatique, auditif, neurologique périphérique,
cardiaque, etc. (Albert & Guigay, 2013).

En dernier lieu, les conséquences cutanées et esthétiques ne sont pas non plus a négliger.

by

Au-dela des séquelles cicatricielles externes qui tendent a s’estomper a distance de

l'opération, limposition d'un trachéostome au milieu du cou modifie visuellement et

définitivement I'aspect physique du patient.

2.4. Retentissement de la (pharyngo)laryngectomie totale sur la qualité de vie

24.1.

Définition de la qualité de vie appliquée a la santé

Dans le domaine de la santé, la définition de la qualité de vie communément admise est celle

de 'OMS (Organisation Mondiale de la Santé) : « la qualité de vie est définie comme la
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perception qu'a un individu de sa place dans la vie, dans le contexte de la culture et du systéme
de valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses
inquiétudes. C'est un concept trés large qui peut étre influencé de maniére complexe par la
santé physique du sujet, son état psychologique et son niveau d'indépendance, ses relations

sociales et sa relation aux éléments essentiels de son environnement. »

Concept large et multidimensionnel, la qualité de vie se réfere ainsi a une évaluation
subjective, relative a chaque individu en lien avec son contexte culturel, social et son
environnement. Elle ne peut se résumer a de simples critéres tels que “I'état de santé”, “le
mode de vie”, “la satisfaction dans la vie”, “I'état mental” ou le “bien-étre” (World Health

Organization, 1998).

En médecine et a fortiori en cancérologie, la « quantité » de vie a longtemps primé sur la
« qualité » de vie dans la prise en soins. Sous la pression des patients et surtout de leurs
proches, la nécessité, pour le corps médical, d’intégrer de plus en plus la notion de « qualité

de vie » s’est fait sentir.
En cancérologie ORL, ou les patients sont confrontés a un fort risque létal et & des

conséquences importantes de la pathologie et des traitements, tant sur leur état physique que

fonctionnel, psychique et social, « la qualité de vie » est de fait impactée (Heutte et al., 2013).

2.4.2. Qualité de vie post-laryngectomie totale

La laryngectomie totale, par les conséquences physiques et fonctionnelles qu’elle impose,
impacte les spheres sociales et psychologiques et affectent négativement la qualité de vie des
patients (Babin, 2011).

Ainsi, beaucoup d’études s’accordent sur 'importance des risques de repli social, de difficultés
professionnelles, d’anxiété et de dépression chez les patients post-laryngectomie totale
(Armstrong et al., 2001; Danker et al., 2010; Perry et al., 2015).

En 2014, une étude multicentrique comparait I'évolution de la qualité de vie de patients traités
par laryngectomie totale avant et jusqu’a un an aprés l'opération (Singer et al., 2014). Elle
relevait spécifiqguement que l'odorat et le goQt étaient le domaine ou la récupération était la

plus faible.
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Ainsi, selon d'autres études, 30 a 100 % des patients pourraient souffrir d’hyposmie voire
d’anosmie (van As-Brooks et al., 2012). Certains patients, néanmoins, pourraient bénéficier
d’'une récupération spontanée grace a l'utilisation fortuite de mouvements compensatoires
(Hilgers et al., 2000).

Or, comme vu précédemment, I'olfaction joue un réle majeur dans la détection des flaveurs
des aliments et, bien que moins documentée que les troubles de I'olfaction, une altération
gustative des patients laryngectomisés est également relatée par plusieurs études (Mumovic
& Hocevar-Boltezar, 2014; Riva et al., 2017). Par ailleurs, la détérioration olfactive contribue a
la perte d'appétit et de poids et compromet souvent |'état nutritionnel des individus, ce qui

affecte leur qualité de vie (Leon et al., 2007; Risberg-Berlin et al., 2009).

3. METHODES D’EVALUATION DE LA QUALITE DE VIE ET DE LA GENE OLFACTIVE

3.1. Echelles d’évaluation de la qualité de vie des patients en cancérologie ORL

Les principales échelles spécifiques aux cancers des VADS, validées en francais, sont, par
ordre de fréquence d'utilisation dans la littérature, le QLQ-H&N43 (anciennement HN35), la
UW-QOL et le Fact-H&N (Heutte et al., 2013). Toutes ces échelles prennent la forme de

guestionnaires d’'auto-évaluation.

Néanmoins, ces échelles ne sont pas spécifiques aux cancers (pharyngo)laryngés et, a fortiori,
aux problématiques des patients traités par (pharyngo)laryngectomie totale. Ainsi, elles
présentent certains items pouvant étre jugés comme non-pertinents pour cette population (ex :
« évaluation des atteintes masticatoires »). Par alilleurs, elles comportent tres peu d’items
concernant les atteintes olfactives et/ou gustatives (de 0 a 3 items selon les questionnaires -

voir Annexe ).

3.2. Questionnaires évaluant la plainte olfactive et gustative

De méme, il n’existe pas a ce jour de questionnaires spécifiques aux patients laryngectomisés

évaluant 'impact de la géne olfactive et gustative.
Néanmoins en 2020, une revue de littérature internationale (Enriquez-Fernandez et al., 2020)

relevait un intérét accru pour I'évaluation des modifications du go(t et de I'odorat chez les

patients atteints de cancer. A ce titre, si nombre d'études développent leur propre
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guestionnaire, deux questionnaires ressortent comme étant les plus fréquemment cités en
cancérologie pour évaluer I'impact des troubles olfactifs et gustatifs : le Taste and Smell Survey
(TSS) et le Appetite, Hunger and Sensory Perception Questionnaire (AHSP — appelé aussi
QOTA).

Par ailleurs, le DyNaChron, un auto-questionnaire évaluant la géne olfactive liée au
dysfonctionnement naso-sinusien chronique, a été développé et validé en France. Il est
notamment cité dans deux articles, I'un portant sur les techniques d’exploration de I'odorat
(Nguyen et al., 2016) et I'autre proposant un référentiel de prise en soins des troubles olfactifs

dans les cancers des VADS (Guillemaud et al., 2018).

3.2.1 Taste and Smell Survey (TSS)

Initialement développé pour évaluer la nature et la gravité des plaintes liées au goQt et a
l'odorat chez les patients infectés par le VIH (Heald et al., 1998), le TSS a ensuite été adapté
en oncologie pour évaluer les troubles du go(t et de I'odorat chez les patients atteints de
cancers et, selon les études, leur relation avec différentes dimensions de leur prise en soins
(qualité de vie, prise alimentaire, pertes de poids, traitements...) (Enriguez-Fernandez et al.,
2020). Il est composé de onze questions portant sur les domaines de l'odorat et de la
dysosmie, du go(t, de I'alimentation et des interférences médicamenteuses (voir Annexe lI,
Tableau 1).

Au total, il est cité dans onze études portant sur I'odorat et la gustation dans le domaine
oncologique (Enriquez-Fernandez et al., 2020) dont une, plus spécifiquement, est appliquée a
'impact des altérations olfactives et gustatives sur la qualité de vie des patients atteints de
cancers de la téte et du cou (Alvarez-Camacho et al., 2016). Par ailleurs, sa version suédoise
a été validée dans son contenu (McGreevy et al., 2014).

3.2.2. Appetite, Hunger and Sensory Perception Questionnaire (AHSP ou QOTA)

L'AHSP a été développé pour évaluer la perception sensorielle et les sensations d'appétit et
de faim chez les personnes agées, pour lesquelles il a montré une validité et une fiabilité
satisfaisantes (de Jong et al., 1999). Ce questionnaire a ensuite été utilisé dans trois études
en cancérologie des testicules et du sein pour évaluer notamment l'influence des traitements
sur l'olfaction et le godt (de Vries et al., 2018; IJpma et al., 2016, 2017).
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Par ailleurs, ce questionnaire AHSP a été modifié en 1999 par van Dam et al., de I'Institut
néerlandais du cancer d’Amsterdam, pour créer le Questionnaire on Olfaction, Taste and
Appetite (QOTA) qui reformule les vingt-neuf items originaux pour évaluer les capacités des
patients sur trois temps : avant la laryngectomie totale, aprés I'opération et apres réhabilitation
olfactive. Le QOTA a été cité dans trois publications suédoises ultérieures portant également
sur I'évaluation, I'impact sur la qualité de vie et la réhabilitation de I'olfaction chez les patients
laryngectomisés (Risberg-Berlin et al., 2006, 2007, 2009). Ce questionnaire n'’a néanmoins

jamais été validé ni dans sa version néerlandaise, ni suédoise.

Le questionnaire est construit autour d’'un pattern de deux questions principales (chacune
évaluée selon deux modalités) et d’'un test olfactif objectif que I'on retrouve aux trois périodes
de passation et permettant ainsi d’évaluer I'évolution de I'olfaction et du goQt en pré-opératoire,

post-opératoire et post-réhabilitation (voir Annexe Il, Tableau 2).

3.2.3. DyNaChron

Développé et validé en 2009 dans le cadre d’'une thése de médecine, I'auto-questionnaire
DyNaChron a pour objectif d'évaluer la géne liée au dysfonctionnement naso-sinusien
chronique et, notamment, son retentissement sur les spheres organiques et psychosociales
des patients (Kacha, 2009).

Dans sa version originale, il comprend soixante-dix-huit items : neuf questions génériques et
soixante-neuf questions divisées en six catégories de symptdmes (obstruction nasale,
rhinorrhée antérieure, rhinorrhée postérieure, dysosmie, douleur et toux). En 2016, il a été

révisé et ramené a cinquante-neuf items (Rotonda et al., 2016).

Cet auto-questionnaire a, par ailleurs, fait I'objet d’'une version courte reprenant dix des treize
items originaux relatifs au domaine de la dysosmie : le DyNaChron 10 (voir Annexe Il, Tableau
3).

En France, il est, a ce titre, utilisé en clinique pour évaluer les retentissements des troubles
olfactifs sur la qualité de vie des patients dysosmiques et/ou objectiver I'amélioration de la
gualité de vie des patients apres traitement dans la prise en soins des dysfonctionnements
naso-sinusiens. Il n'a cependant pas été spécifiguement testé ni validé auprés de patients
laryngectomisés, dont les troubles olfactifs different de par I'étiologie et leur relative

irréversibilité.
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4. PROBLEMATIQUE ET HYPOTHESES DE TRAVAIL

4.1. Problématique

En raison du traitement chirurgical, les capacités olfactives sont souvent altérées chez les
patients aprées laryngectomie totale. Bien que la priorité de ces patients soit d'abord de pouvoir
s'alimenter et communiquer, la perte de I'odorat et du go(t impacte également leur qualité de

vie.

A ce jour, en France, il nexiste pas dinstrument d'évaluation de cet impact testé
spécifiguement sur les patients post-(pharyngo)laryngectomie totale.
Or comment développer des recommandations et/ou des traitements adéquats si nous ne

pouvons évaluer précisément la plainte des patients ?

L'étude Olfaction-LT vise donc a tester un auto-questionnaire permettant d'évaluer l'impact de
I'altération olfactive sur la qualité de vie des patients traités par (pharyngo)laryngectomie
totale. Cet instrument permettrait ainsi aux orthophonistes de proposer une réhabilitation
olfactive ciblée aux patients qui expriment une plainte avec retentissement dans leur vie

quotidienne et de pouvoir évaluer I'efficacité de leur traitement.

4.2. Hypothéses

Hypothése 1 : l'auto-questionnaire, proposé dans I'étude Olfaction-LT, est un instrument
pertinent pour évaluer I'impact des altérations olfactives et gustatives sur la qualité de vie des

patients apres (pharyngo)laryngectomie totale.

Hypothése 2 : 'auto-questionnaire est un instrument jugé pertinent par I'orthophoniste dans

I'élaboration du projet de soins du patient.

Si les hypothéses étaient avérées, I'auto-questionnaire permettrait de préciser les plaintes
olfactives des patients au service d'une offre de soins personnalisés et plus écologiques.
En tant qu'orthophonistes, nous offririons alors a ces patients la possibilité d’accéder a une

meilleure qualité de vie post-laryngectomie totale.
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METHODE

Il s'agit d'une étude pilote prospective, non interventionnelle, descriptive et transversale dont
la méthode s’appuie, en partie, sur les travaux d’Elise Guilment dans le cadre de son mémoire
Qualité de vie relative a la voix apres (pharyngo-)laryngectomie totale : test du questionnaire
d’auto-évaluation subjective de qualité de vie relative a la voix : VHI-(P)LT version 2, co-dirigé

par le Professeur Xavier Dufour et Maya Hallay-Dufour (Guilment, 2022).
L’étude Olfaction-LT a été soumise a l'aval de la Direction de la Recherche Clinique et de
I'Innovation du CHU de Poitiers le 15 novembre 2022 et a fait I'objet d’une déclaration a la

CNIL, dans le respect de la Méthodologie de Référence des traitements des données

personnelles opérés dans le cadre des recherches MR004.

1. PARTICIPANTS

1.1. Critéres d’'inclusion et d’exclusion

Le tableau 1 rend compte des critéres d’inclusion et d’exclusion de la population d’étude.

Tableau 1. Critéres d’inclusion et d’exclusion des sujets

Critéres d’inclusion Critéres d’exclusion
Individus des deux sexes Refus de participer a I'étude
Age = 18 ans Utilisation d'une sonde nasogastrique ou d'une
Opéré par (pharyngo)laryngectomie totale gastrostomie
Ayant terminé les traitements adjuvants éventuels Présence d'une complication clinique ou chirurgicale
(radiothérapie/chimiothérapie) Signes de récidive
Présentant une communication effective en francais Troubles cognitifs et/ou sensoriels invalidants au
Libre, sans tutelle ou curatelle ni subordination regard de I'étude

1.2. Recrutement
Les sujets de I'étude ont été recrutés majoritairement au sein du CHU de Poitiers parmi les

patients ayant été opérés d’'une pharyngolaryngectomie totale ou d’'une laryngectomie totale
entre 2017 et 2022.
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Sur les soixante-six patients concernés, apres exclusion des patients décédés et des patients
présentant des complications ou des récidives, trente-six patients ont été contactés par
téléphone afin de leur proposer d'intégrer I'étude et vingt-deux y ont répondu favorablement.

Par allleurs, la population a été étendue par le recrutement de patients auprés d’orthophonistes
extérieures au CHU, exercant en libéral et/ou en structure. Ce qui nous a permis d’élargir

I'échantillon d’investigateurs et le profil des sujets.

Ce mode d'inclusion dynamique s’est étendu sur une période de trois mois : du 2 janvier 2023

au 7 avril 2023, avec pour objectif initial le recrutement total de trente participants.

2. OUTILS ET PROCEDURE

2.1. Questionnaires utilisés

2.1.1. Questionnaire patient

o Partie 1 : Informations générales, médicales et rééducatives

Cette fiche a pour objectif de recueillir les informations a visée descriptive de la population de
I'étude. Elle comporte les informations suivantes : date de passation du questionnaire, genre,
année de naissance, date de 'opération (mois/année), type d’opération (laryngectomie totale
ou pharyngolaryngectomie), traitements complémentaires éventuels (radiothérapie et/ou
chimiothérapie) et date(s) de fin de traitements (mois/année), poids avant et aprés I'opération,
technique vocale utilisée principalement (oro-oesophagienne / trachéo-oesophagienne /
laryngophone / voix chuchotée / autre), si le sujet a été informé des conséquences de
'opération sur I'odorat, s'il a regu des conseils ou été formé a des techniques pour retrouver

I'odorat et si oui, lesquels.

e Partie 2 : Auto-évaluation des capacités olfactives, gustatives et de I'appétit et

importance dans la vie des patients

Cette partie est constituée de neuf questions reprenant les domaines investigués par le
QOTA:

— Evaluation de I'olfaction avant I'opération, juste aprés I'opération et actuellement
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— Evaluation de la gustation avant 'opération et actuellement
— Evaluation de I'appétit avant 'opération et actuellement
— Evaluation de I'importance de I'odorat dans la vie du sujet avant 'opération

— Evaluation de l'importance du godt dans la vie du sujet avant I'opération

L'objectif de ces questions est d'obtenir une évaluation subjective de la perte olfactive,
gustative et de l'appétit des sujets aprés leur opération mais également de préciser
l'importance que jouaient I'odorat et le golt dans leur vie auparavant. En effet, il a été constaté
gue la géne liée a la perte olfactive n’était pas toujours en lien avec I'importance de l'atteinte

sensorielle (Soucasse, 2013).

L’hypothése explicative tiendrait dans I'importance accordée a I'odorat et au goGt dans la vie
précédant I'opération. Ainsi, des personnes, pour qui I'odorat et/ou le goQt avaient une grande
importance, peuvent étre fortement impactées par une perte sensorielle méme faible ; et
inversement, des personnes avec une forte atteinte sensorielle peuvent ne ressentir gu'une
géne faible dans leur vie actuelle, s'ils n’accordaient déja que peu d'importance au godt et a

I'odorat avant I'opération.

Les réponses aux questions sont formulées sous forme d’échelles visuelles analogiques telles
gu'utilisées par le DyNaChron pour conserver une homogénéité et une fluidité dans la
passation. Il s'agit donc pour le sujet d’entourer le chiffre sur une échelle de 0 a 10 qui

correspond a son ressenti (0 = aucun, 10 = excellent).

e Partie 3 : Auto-évaluation de la géne olfactive et gustative issue du questionnaire
DyNaChron

L’objectif de cette partie est d’évaluer les retentissements des troubles olfactifs sur la qualité
de vie des patients aprés l'opération de (pharyngo)laryngectomie. Elle reprend les dix
questions du DyNaChron 10, auxquelles trois questions issues de la version compléte ont été
ajoutées afin de rendre compte plus largement des répercussions de la perte olfactive sur la
sphére psychosociale des patients.
Ces trois questions sont :

— Cette géne pour sentir les odeurs s'accompagne-t-elle d'une diminution de votre

sensualité ou de votre sexualité ?
— Cette géne pour sentir les odeurs a-t-elle des répercussions dans vos relations avec

les autres ?
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— Cette géne pour sentir les odeurs a-t-elle des répercussions sur votre vie quotidienne ?
Respectant I'ordre du DyNaChron dans sa version originale, ces questions pouvant étre
jugées comme plus intrusives sont situées en fin de questionnaire afin de limiter les effets de
« contraction défensive ». En effet, des questions jugées trop intimes ou délicates placées en
début de questionnaire pourraient mettre mal a l'aise les sujets et augmenter artificiellement

le nombre de questionnaires non remplis (Bouletreau et al., 1999).

Les réponses aux questions sont formulées sous forme d’échelles visuelles analogiques de 0

a 10 (0 = aucune géne, 10 = géne insupportable).

Au total, cette partie comprend treize questions : sept questions portant sur le domaine olfactif,
deux questions sur le domaine gustatif et aromatique lié a I'alimentation et quatre questions

sur le domaine des répercussions psychosociales.

o Partie 4 : Commentaires libres
En conclusion du questionnaire, une partie est réservée aux commentaires libres. Orientée
par des questions ouvertes, elle a pour but de recueillir I'avis des sujets sur le questionnaire :

clarté des questions, suggestions de reformulation et de présentation, suggestions d’items a

ajouter.

2.1.2. Questionnaire orthophoniste

Il a pour objectif d’évaluer la pertinence, I'intelligibilité et I'exhaustivité du questionnaire dans

son contenu et dans sa forme, au regard des pratiques et attentes des orthophonistes.

Il est composé de trois questions fermées, huit questions sous formes d’échelles visuelles
analogiques et d’'une partie sous forme de commentaires libres, orientés par des questions

ouvertes.

2.2. Procédure

Il a été proposé aux patients du CHU de Poitiers opérés par (pharyngo)laryngectomie totale
entre janvier 2017 et septembre 2022 d’intégrer I'étude Olfaction-LT. Compte-tenu du large
bassin géographique que couvre le CHU de Poitiers pour ce type de prise en soins, les patients

ayant répondu favorablement ont eu le choix de compléter I'auto-questionnaire soit en face a
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face au CHU au décours d’'une consultation ORL ou orthophonique, soit par voie postale, s'ils

n'avaient pas de rendez-vous prévu entre le 1° février et le 7 avril 2023.

2.2.1. Passation en face a face

La durée de passation totale du protocole a été de quinze minutes environ par participant

(étapes 1 a 9 détaillées dans la figure 1).

Figure 3. Etapes du protocole

1 Vérifier

que le sujet entre dans les critéres d'inclusion.

2 Informer oralement
. expliquer les principes et objectifs de I'étude a l'oral.

3 Informer par écrit
. remettre la lettre d'information écrite au sujet précisant ses droits et l'objet de I'étude.

4 Répondre aux questions
- du sujet, le cas échéant.

5 Recueillir le consentement

si le sujet est d'accord pour participer a I'élude, l'investigateur date et signe la note d'information et remet un
exemplaire au sujet.

||
6 Anonymiser
. inscrire les initiales du sujet en haut a gauche de la fiche d'informations et de I'auto-questionnaire.
A J
- -
Remplir la fiche d'informations
7 . l'investigateur remplit cette fiche en interrogeant le sujet et en complétant au besoin par les informations
L de son dossier médical.
J

~

Remettre I'auto-questionnaire

le sujet remplit seul I'auto-questionnaire avec les consignes suivantes :

8 « Voici l'auto-questionnaire. Il comporte 22 questi ou I'on vous d de d'évaluer différents critéres sur une
échelle de 0 & 10 selon votre ressenti personnel.
Si vous trouvez qu'une question n'est pas claire ou si vous ne souhaitez pas y répondre, vous pouvez passer la
question. Il faudra ensuite, dans la partie finale porfant sur volre avis, que vous nous précisiez ce qui vous a géné
\\_ dans cette question. Cela nous p tira ensuite daméli le guesti ire, i né ire. »

Remercier et mettre sous pli
9 . remercier le sujet pour sa participation et glisser la fiche d'information et I'auto-questionnaire dans une
enveloppe anonyme.
I

1 O A la fin de I'étude

remplir le questionnaire investigateur de maniére anonyme

.
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2.2.2. Passation par voie postale

Aprés une présentation de I'étude par téléphone, les participants recevaient un courrier

comprenant :

1.

Une note précisant 'ensemble des éléments contenus dans le courrier, le protocole a
suivre et les coordonnées de l'investigateur, si besoin ;

La lettre d’information préalable précisant leurs droits, les coordonnées du délégué a
la protection des données du CHU de Poitiers, ainsi que l'objet de [I'étude,
conformément aux articles 13 et 14 du RGPD ;

La fiche d'informations générales et médicales ;

L’auto-questionnaire évaluant I'impact de la perte de I'odorat sur la qualité de vie ;
Une enveloppe préremplie et affranchie permettant le renvoi de la fiche d’informations
et du questionnaire remplis sans aucune mention de noms et prénoms afin de garantir

I'entier anonymat des données collectées.

2.3. Traitement des données

2.3.1. Recueil des données

Un numéro d’inclusion a été attribué a chacun des questionnaires complétés, conformément

a la méthodologie de référence MR-004. Les données ont été ensuite colligées, traitées et

analysées, sous ce seul numeéro d'inclusion, afin de garantir la protection des droits et libertés

des participants.

2.3.2. Analyse des données

e Auto-questionnaire patient

Les conditions d’acceptabilité du questionnaire et de la validité des items ont été vérifiées par :

le pourcentage de questionnaires retournés,
le pourcentage de questionnaires entierement complétés et le cas échéant, le
pourcentage des non-réponses sur les items concernés,

I'évaluation de la satisfaction des orthophonistes quant a la durée de passation.

La pertinence de format des réponses a été évaluée par :

le pourcentage de répartition des notations pour chaque item ;
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0 En cas deréponses attribuées a plus de 70 % a la valeur 10 de I'échelle visuelle
analogique, l'item a été considéré comme présentant un effet plafond ;
o0 En cas de réponses attribuées a plus de 70 % a la valeur O de I'échelle visuelle
analogique, 'item a été considéré comme présentant un effet plancher ;
— la moyenne et I'écart-type (déviation standard o) des notes attribuées a chaque item

par les sujets.

La cohérence interne est valide si les mesures des items se rapportent aux concepts
théoriques que le questionnaire cherche a évaluer et si les domaines explorés se distinguent
suffisamment les uns des autres (Bouletreau et al., 1999). Pour ce faire, un coefficient alpha
de Cronbach a été réalisé sous logiciel SPSS pour mesurer le degré de corrélation positive
entre tous les items 1 a 22 du questionnaire. Une valeur d’au moins 0,70 doit étre obtenue
pour que le coefficient soit considéré comme « acceptable ». Entre 0,80 et 0,90, le coefficient
peut étre considéré comme « bon ». Au-dela de 0,95, il y a un risque de redondance entre les
items (Nunnally, 1978).

Par ailleurs, des corrélations entre les scores ont été explorées par sous-domaines évalués.
Afin de simplifier les données brutes et permettre leur analyse, les scores par item et par sujet
ont été découpés en trois classes [faible ; modérée ; élevée] si leur distribution par tendance
de classes le permettait. Sinon, ils ont été découpés en deux classes [faible ; élevée] par
traitement binaire en fonction d’'un seuil défini par la moyenne des scores de I'ensemble des
sujets par items. Ainsi un score individuel a un item supérieur a la moyenne des scores de
'ensemble des sujets a été coté comme « élevé » et un score inférieur ou égal a la moyenne
a été coté comme « faible ». De méme, lors de regroupement d’'items par domaine, si la
moyenne des scores individuels a ces items était supérieure a la moyenne des scores de

I'ensemble des sujets, elle était cotée comme « élevée » (« faible » sinon).

Cette discrétisation de la base de données a permis d’analyser les relations d'indépendances,
par un test de khi2, entre les variables suivantes :
— modification de I'appétit avant I'opération et actuellement et variation de poids des
sujets
— perte olfactive et génes olfactives impactant la qualité de vie
— perte gustative et génes gustatives impactant la qualité de vie
— perte olfactive et répercussions psychosociales sur la qualité de vie

— pertes olfactive et gustative et score total du DyNaChron
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— importance de I'odorat et du goQt dans la vie des sujets avant I'opération et le score
total du DyNaChron
— pertes olfactive et gustative pondérées par I'importance de I'odorat et du godt dans la

vie des sujets avant I'opération et score total du DyNaChron

Pour ce faire, des hypotheses nulle (HO) et alternative (H1) pour chaque croisement de
variables ont été définies. Exemple : HO = les deux variables “modification d’appétit” et
“variation de poids” sont indépendantes ; H1 = les deux variables “modification d’appétit” et
“variation de poids” sont dépendantes.

La valeur alpha a été fixée a 0,05, prenant donc un risque de 5 % de conclure que les deux
variables sont indépendantes alors qu'en réalité elles ne le sont pas.

Des tableaux de fréquences théoriques (condition ou HO est vérifiée) ont été réalisés et
confrontés aux tableaux des fréquences observées par le test du khi2.

Lorsque p-value > 5 % alors HO était vérifiée et une indépendance entre les variables a été
conclue. Lorsque p-value <5 %, il a été conclu qu'il existait une relation de dépendance entre
les variables.

Quand il existait une relation de dépendance entre deux variables, lintensité de cette

dépendance a été précisée par une droite de régression linéaire et le calcul de R2.

Enfin, les commentaires libres et additionnels des participants, écrits et/ou effectués a l'oral et

retranscris, ont été analysés.

¢ Questionnaire de satisfaction orthophoniste

La satisfaction des orthophonistes quant au questionnaire de I'étude Olfaction-LT a été
mesurée au travers des moyennes et déviations standards des scores attribués item par item
(10 items notés sur 10 points). Des moyennes supérieures a 8/10 ont été considérées comme
« trés bonnes ».

Ces résultats ont été complétés par une analyse qualitative des commentaires et suggestions
additionnels apportés en fin de questionnaire.
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RESULTATS

1. ANALYSE DES RESULTATS DE L’AUTO-QUESTIONNAIRE PATIENT

1.1. Données socio-démographiques et cliniques

Sur les 66 patients opérés par (pharyngo)laryngectomie totale au CHU de Poitiers entre janvier
2017 et septembre 2022, 22 sujets ont pu étre intégrés a I'étude : 27 sont décédés ou sont en
période d’évolution défavorable de la maladie ; 12 n’ont pas pu étre joints ; 5 n’ont pas souhaité
participer.

Apres leur inclusion, finalement 3 sujets, sur les 22 qui avaient accepté d’'intégrer I'étude, n’ont
pas complété et/ou renvoyé le questionnaire (13,6 %) : 2 par voie postale, 1 en passation face
a face. En définitive, 19 questionnaires ont été remplis par des patients du CHU de Poitiers

entre le 4 février et le 12 avril 2023.
Par ailleurs, la sollicitation d’orthophonistes hors CHU de Poitiers a permis de recruter 2 sujets
issus du CHU de Limoges, 2 du CHU de Rennes et 9 en libéral, soit 13 questionnaires

supplémentaires complétés.

Au total, 32 questionnaires ont été complétés, soit 2 de plus qu’initialement prévu dans le

protocole.

Figure 4. Recrutement et flux des participants a travers I'étude

Patients opérés par LT/PLT Recrutemant Autras

Recrutement CHU Poitiers | (
entre janv. 2017 et sept. 2022 (n=66)

+ Décés ou raprise évolutive
(n=27)
+  MNon réponse (n=12)

’{ Exclusion (n=44)
+ Refus de participation (n=5)

A h r Y

|_ Participants inclus (n=22) ‘ CHU Limoges CHU Rennes Libéral
| (n=2) (n=2) (n=9)
. " 3 L\ ) {
N 7 N\ N \ - /N AN
Mon renvoi du | Passation Passation Refus de
quastionnaire | par voie postale an face a face participation
(n=2) | (n=15) (n=7) {n=1)
(N N | AN | oy
¥ ¥
\ 4 h 4 ¥

+  Voie postale (n=13) Sous-total questionnaires répondus (n=13) |

+ Face aface (n=6)

i " [

| Total questionnaires répondus (N=32) |

‘ Sous-total questionnaires répondus (n=19) ‘ |’
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La population de I'étude avait un a&ge médian de 67,5 ans et se composait majoritairement
d’hommes (81 %). 20 participants avaient été opérés par laryngectomie totale (62,5 %) et 12
par pharyngolaryngectomie totale (37,5 %), depuis en moyenne 3,6 ans [Q1=1,3;0Q02=28:
Q3=4.2].

28 ont bénéficié de traitements adjuvants (87,5 %) terminés depuis en moyenne 2,6 ans : 11

en radiothérapie seule (34 %) et 17 en radio-chimiothérapie (53 %).

En termes de techniques de communication orale, les participants utilisent préférentiellement :
la voix trachéo-cesophagienne (34 %), la voix oro-cesophagienne (22 %), la voix chuchotée
(12,5 %), le laryngophone (3%). 6 mixent régulierement deux techniques (19 %). 3 participants

déclarent n’utiliser aucune technique vocale (9,5 %).

7 participants déclarent ne pas avoir été informés sur les conséquences de 'opération sur
I'odorat (22 %) et 15 ont bénéficié de conseils ou de formation quant a la réhabilitation olfactive
(47 %), principalement auprés de leur orthophoniste et, dans une moindre mesure, aupres de

leurs pairs.

Tableau 2. Caractéristiques de la population sur les variables démographiques et cliniques

Caractéristiques Population (n = 32)
Données démographiques
Age, années, Q2 [Q1,Q3] 67,5[61; 73]
Sex-ratio, hommes/femmes (hommes %) 26/6 (81 %)

Données médicales
Type d’opération

LT, n (%) 20 (62,5 %)
PLT, n (%) 12 (37,5 %)
Années depuis I'opération, Q2 [Q1,Q3] 2,8[1,3;4,2]
Traitements adjuvants, n (%) 28 (87,5 %)
Années depuis fin traitements, Q2 [Q1,Q3] 2[1;3]
Radiothérapie seule (RT), n (%) 11 (34 %)
Radio-chimiothérapie (R-CT), n (%) 17 (53 %)
Technique de communication orale, n (%)
Trachéo-cesophagienne (VTO) 11 (34 %)
Oro-cesophagienne (VOO) 7 (22 %)
Voix chuchotée 4 (12,5 %)
Laryngophone 13 %)
Combinaison de 2 techniques 6 (19 %)
Aucune 3 (9,5 %)

Réhabilitation olfactive
Informations recgues sur les conséquences de I'opération sur I'odorat, n (%)

Oui 25 (78 %)

Non 7 (22 %)
Conseils/formations a des techniques de réhabilitation olfactive, n (%)

Oui 15 (47 %)

Non 17 (53 %)
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1.2. Evaluation subjective des capacités olfactives, gustatives et de I'appétit

En moyenne, une perte olfactive entre la période pré-opératoire et actuellement a été estimée
a - 5,9/10 points (o 2,7), avec une récupération de 1,7 points (o 2,1) depuis la période post-
opératoire aigué. L’'atteinte gustative entre la période pré-opératoire et actuellement a été

évaluée en moyenne a - 3,5/10 points (c 2,9).

Par ailleurs, en moyenne, les participants ont déclaré une variation de leur poids depuis
'opération de plus ou moins 8,2 kg (o 10) et une variation de leur appétit de plus ou moins
2/10 points (o 2,5).

Enfin, en moyenne, les participants ont estimé I'importance que jouait I'olfaction dans leur vie
« pré-laryngectomie totale » a 8,8/10 points (¢ 1,4) et a 9,1/10 points (c 1,2) I'importance du

godit.

Tableau 3. Variation de I'olfaction, du godt, du poids et de I'appétit depuis I'opération et

importance attribuée a I'olfaction et au godt dans la vie pré-opératoire

Caractéristiques Population (n = 32)
Moy. (0) Q2[Q1; Q3]
Capacités olfactives
Score avant opération 8,9/10 (1,3) 9[8; 10]
Score aprés opération 1,3/10 (1,8) 0[0;2]
Score actuellement 3/10 (2,2) 3[1;5]
Perte olfactive avant/actuellement, points! -5,9(2,7) -5,5[-8; -4]
Récupération aprés opération/actuellement, points? +1,7 (2,1) +1[0;3]

Capacités gustatives

Score avant opération 9,1/10 (1,5) 10[9; 10]

Score actuellement 5,7/10 (3) 613; 8]

Perte gustative avant/actuellement, points?3 - 3,5/10 (2,9) -3[-5,3; -1]
Variation de I'appétit avant/actuellement, points* +/- 2/10 (2,5) +/-0,5[0; 4]
Variation de poids avant/actuellement, kg® +/- 8,2 (10) +/-6[2; 4,25]
Importance attribuée a I'olfaction avant I'opération, score 8,8/10 (1,4) 9[8; 10]
Importance attribuée au godt avant I'opération, score 9,1/10 (1,2) 9,5[8,8; 10]

1. Score différentiel (score “olfaction actuellement” — score “olfaction avant opération”)

2. Score différentiel (score “olfaction actuellement” — score “olfaction aprés opération”)

3. Score différentiel (score “gustation actuellement” — score “gustation avant opération”)

4. Score différentiel (score "appétit actuellement” — score “appétit avant opération”) en valeur absolue
5. Score différentiel (score "poids actuellement” — score “poids avant opération”) en valeur absolue

1.3. Evaluation subjective de I'impact de la géne olfactive sur la qualité de vie

En moyenne, les 32 participants ont évalué la géne liée au sous-domaine de l'olfaction a 6,2/10

points (c 2,3) avec une prépondérance de la géne associée a la perte olfactive globale (7,1/10
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points - ¢ 2,5), et plus spécifiquement pour détecter les odeurs dangereuses (6,7/10 points -

o 3,2) et les produits d’hygiéne (6,5/10 points - ¢ 2,9).

En ce qui concerne le sous-domaine du golt et ardbmes, la moyenne du score composite

attribuée par les participants est de 4,1/10 points (c 2,9).

Les répercussions psychosociales quant a la géne olfactive ont été évaluées en moyenne a
3,8/10 points (o 3), avec une prépondérance des répercussions sur la vie quotidienne (4,9/10

points - ¢ 3,4).

Graphique 1 — Résultats aux items du DyNaChron

10. sentir les odeurs I 7,1
11. détecter les odeurs dangereuses I 6,7
12. détecter les odeurs de cuisine NI 6,2
13. reconnaitre le goQit des aliments I 4,8
14. percevoir I'odeur des produits d'hygiéne I 6,5
15. détecter les mauvaises odeurs IS 6,3
16. ne pas percevoir les odeurs corporelles.. IIIIEEEEEEEEEEEE————_ 6,0
17. ne pas percevoir les odeurs corporelles des autres I 4,8

18. reconnaitre le caractére sucré ou salé des aliments NN 33

19. répercussions sur votre humeur 3,4
20. diminution de la sensualité ou sexualité 3,6
21. répercussions dans les relations avec les autres 3,3
22. répercussions sur la vie quotidienne 4,9

00 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Légende : vert = sous-domaine de I'olfaction ; orange = sous-domaine du godt ; jaune = sous-domaine des répercussions psychosociales.

1.4. Analyse statistique de I'acceptabilité, de la pertinence et de la cohérence du

guestionnaire

1.4.1. Nombre de questionnaires complétés

Sur les 32 questionnaires répondus, 30 ont été intégralement remplis (94 %) et 2 étaient
incomplets (6 %) sur un seul item chacun. Les deux items concernés étaient les suivants :
— Item 20 « Cette géne pour sentir les odeurs s'accompagne-t-elle d'une diminution de

votre sensualité ou de votre sexualité ? », le participant (P23) a précisé a cbté « c'est
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du passé ! » sans information supplémentaire permettant d’'inférer si cette question le
mettait mal a l'aise et/ou s'il ne se sentait pas/plus concerné.
Item 17 « Etes-vous géné(e) de ne pas percevoir les odeurs corporelles des autres ? »,

le participant (P24) a précisé a c6té : « des autres = non, de la personne aimée = oui ».

1.4.2. Analyse de la distribution des réponses au guestionnaire

Sur les 22 items, aucun taux de réponses attribuées a plus de 70 % a la valeur 0 de I'échelle

visuelle analogique n'a été constaté. Aucun item ne présente donc d’effet plancher.

De méme aucun taux de réponses attribuées a plus de 70 % a la valeur 10 de I'échelle visuelle

analogique n’a été constaté. Donc aucun item ne présente non plus d'effet plafond.

Concernant, la partie du questionnaire portant sur I'auto-évaluation des capacités olfactives,

gustatives et de I'appétit, on note que, sur I'échelle visuelle analogique de 0 a 10, pour de

nombreux items, une tranche de notation n’a pas été attribuée :

item 1 — les valeurs de notation de 0 a 3 n’ont été attribuées par aucun participant,
item 2 — ce sont les valeurs de 8 a 10 qui n'ont pas été attribuées,

item 3 — valeurs de 9 a 10 non attribuées,

item 4 — valeurs de 0 & 1 puis de 3 a 6 non attribuées (1 participant a attribué la note
de 2),

item 6 — valeurs de 0 a 3 non attribuées,

item 7 — valeurs de 0 a 1 non attribuées,

item 8 — valeurs de 0 a 4 non attribuées,

item 9 — valeurs de 0 a 5 non attribuées.

Tableau 4. Pourcentages de répartition des notations, moyennes et écarts-types — Evaluation

des capacités
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0 1 2 3 4 5 6 7 8 o 10 | Moy

(o)
= | ltem1 0% 0% 0% 0% 3% 0% 3% 9% 13% 25% 47% |89 (L4)
8 2 | item 2 53% 16% 13% 6% 3% 6% 0% 3% 0% 0% 0% |13(L8)
8§ < | tem3 19% 16% 9% 13% 16% 16% 6% 3% 3% 0% 0% | 3(22)
§ = | tema 0% 0% 3% 0% 0% 0% 0% 3% 13% 28% 53% |91 (L5)
é g | tems 3% 9% 9% 9% 3% 9% 9% 13% 16% 6% 13% | 57(3)
S & | tems 0% 0% 0% 0% 3% 13% 6% 6% 9% 16% 47% | 84 (2)
% 2 | item7 0% 0% 9% 0% 9% 9% 3% 3% 13% 19% 34% | 7,6 (2,7)
3 49 | ttems 0% 0% 0% 0% 0% 3% 9% 3% 19% 22% 44% |88 (L4)
% § ltem 9 0% 0% 0% 0% 0% 0% 6% 6% 13% 25% 50% |91 (L2)

S | Moy. 8% 5% 5% 3% 4% 6% 5% 6% 11% 16% 32%




En ce qui concerne la partie du questionnaire issue du DyNaChron, on constate une meilleure
distribution des notations sur I'échelle visuelle analogique. Seule la valeur 1 est fortement sous

représentée avec 8 items sur 13 ou cette valeur n’a été attribuée par aucun participant.

Tableau 5. Pourcentages de distribution des notations, moyennes et écarts-types — DyNaChron

Moy.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(o)

Item 10 3% 0% 0% 6% 13% 3% 3% 16% 28% 9% 19% |7,1(2,55)
Item 11 9% 0% 6% 3% 6% 9% 3% 3% 25% 13% 22% |6,7(3,2)
ltem12 | 13% 0% 6% 3% 3% 9% 3% 13% 28% 13% 9% |6,2(3,1)
Item 13 | 25% 0% 6% 9% 3% 13% 6% 6% 13% 6% 13% |4,8(3,6)
Item 14 6% 3% 0% 6% 6% 16% 6% 13% 13% 16% 16% |6,5(2,9)
Item 15 9% 0% 3% 9% 6% 9% 6% 6% 22% 9% 19% |6,3(3,1)
Item 16 9% 0% 6% 13% 3% 9% 9% 13% 13% 3% 22% | 6(3,2)
ltem17 | 19% 3% 10% 0% 13% 10% 6% 13% 10% 6% 10% |4,8(3,4)
ltem 18 | 34% 6% 9% 6% 9% 13% 0% 6% 3% 3% 9% |3,3(3,4)
Item 19 | 31% 3% 6% 16% 6% 13% 9% 3% 6% 3% 3% | 3,4(3)
Item20 | 32% 0% 13% 13% 0% 6% 10% 6% 6% 10% 3% |3,7(3.4)
ltem 21 | 38% 6% 9% 9% 6% 6% 3% 0% 6% 9% 6% |3,3(3,5)
Item 22 | 22% 0% 6% 6% 9% 13% 9% 3% 13% 6% 13% |4,9(3,4)

Auto-évaluation de la géne olfactive et gustative su|E|
la qualité de vie - DyNaChron

Moy. 21% 2% 7% 8% 6% 10% 6% 7% 13% 8% 12%

1.4.3. Analyse des corrélations positives entre les items

La valeur du coefficient alpha de Cronbach est & 0,807 pour I'ensemble des 22 items du
questionnaire, ce qui indique un bon niveau de cohérence interne entre les items.

Pour les 13 items seuls issus du DyNaChron, I'alpha de Cronbach est de 0,901.

Tableaux 6 et 7. Calcul du coefficient alpha de Cronbach pour les 22 items

Récapitulatif de traitement des observations Statistiques de fiabilité
N % 214
Observations Vaiide 3 100,0 Alpha de Cronbach  Nombre d'éléments
Exclu? 0 ,0 0,807 22
Total 32 100,0

a. Suppression par liste basée sur toutes les variables
de la procédure.

Tableaux 8 et 9. Calcul du coefficient alpha de Cronbach pour les 13 items du DyNaChron

Récapitulatif de traitement des observations Statistiques de fiabilité
N % Alpha de Cronbach Nombre d'éléments
Observations Valide 32 100,0
Exclu® 0 0 0,901 13
Total 32 100,0

a. Suppression par liste basée sur toutes les variables
de la procédure.
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1.4.4. Analyse des corrélations entre les scores par sous-domaines explorés

o Corrélation entre la modification de I'appétit avant I'opération et actuellement et la

variation de poids des sujets

Le test de khi2 a permis de déterminer un p-value a 0,035 soit inférieur a alpha (o = 0,05). On
note une relation de dépendance entre les variables « modification de I'appétit » et « variation
de poids ». Cette liaison suit une régression linéaire positive avec R? = 0,0835, soit d'intensité

trés faible.

o Corrélation entre la perte olfactive et les génes olfactives impactant la qualité de vie

Les scores bruts aux 7 items du DyNaChron concernant la géne olfactive ont été additionnés
pour constituer un score composite de ce sous-domaine.

Le test de khi2 a permis de déterminer un p-value a 0,465 soit supérieur a alpha (o = 0,05).
Les variables « perte olfactive » et « génes olfactives impactant la qualité de vie » sont donc

indépendantes.

o Corrélation entre la perte gustative et les génes gustatives impactant la qualité de vie

Les scores bruts aux 2 items du DyNaChron concernant la géne gustative ont été additionnés
pour constituer un score composite de ce sous-domaine.

Le test de khi2 a permis de déterminer un p-value a 0,0004 soit inférieur a alpha (o. = 0,05). On
note une relation de dépendance entre les variables « perte gustative » et « géne gustative
impactant la qualité de vie ». Cette liaison suit une régression linéaire positive avec R2 = 0,198,
soit d’intensité faible.

o Corrélation entre la perte olfactive et les répercussions psychosociales sur la qualité

de vie

Les scores bruts aux 4 items du DyNaChron concernant les répercussions psychosociales ont
été additionnés pour constituer un score composite de ce sous-domaine.

Le test de khi? a déterminé un p-value a 0,131 soit supérieur & alpha (o = 0,05). Les variables
« perte olfactive» et « répercussions psychosociales sur la qualité de vie » sont donc

indépendantes.
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o Corrélation entre les pertes olfactive et gustative et le score total du DyNaChron

Les scores différentiels de la perte olfactive et de la perte gustative ont été additionnés pour
composer un score composite. De méme, les scores aux 13 items du DyNaChron ont été
additionnés pour former un score global.

Le test de khi2 a déterminé un p-value a 0,137 soit supérieur a alpha (o = 0,05). Les variables
« pertes olfactive et gustative » et le score total au DyNaChron évaluant I'impact de la géne

olfactive et gustative sur la qualité de vie sont donc indépendantes.

o Corrélation entre I'importance de l'odorat et du godt dans la vie des sujets avant

I'opération et le score total du DyNaChron

Les scores bruts attribués a I'importance de I'odorat et I'importance du goQt ont été additionnés
pour former un score composite.

Le test de khi2 a déterminé un p-value a 0,647 soit supérieur a alpha (o = 0,05). Les variables
« importance de I'odorat et du goQt dans la vie des sujets avant I'opération » et le score total
au DyNaChron évaluant I'impact de la géne olfactive et gustative sur la qualité de vie sont

donc indépendantes.

o Corrélation entre les pertes olfactive et gustative pondérées par l'importance de
'odorat et du golt dans la vie des sujets avant I'opération et le score total du
DyNaChron

Le score composite « pertes olfactive et gustative » a été multiplié par le score composite
attribué a I'importance de 'odorat et du goGt avant I'opération par les participants. Un test de
khi2 a ensuite été effectué afin de déterminer s'’il y avait une relation de dépendance entre ce
score pondéré et le score total du DyNaChron.

Le test de khiz a permis de déterminer un p-value a 0,014 soit inférieur a alpha (o. = 0,05). On
note donc une relation de dépendance entre les variables « pertes olfactive et
gustative pondérées par I'importance de I'odorat et du go(t » et le score total du DyNaChron.

Cette liaison suit une régression linéaire positive avec R2 = 0,0645, soit d’intensité tres faible.
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1.5. Analyse qualitative des commentaires additionnels

1.5.1. Formulation des questions

Des commentaires ou suggestions concernant la formulation des questions ont été émis par
8/32 participants (25 %).

Un participant (P14) a écrit qu'’il avait trouvé la conception et la formulation des questions

« bien ».

Deux participants (P1, P24) ont trouvé que la formulation de Iitem 17 « Etes-vous géné(e) de
ne pas percevoir les odeurs corporelles des autres ? » manquait de précision. lls suggérent

de différencier les personnes proches (notamment la personne aimée) des autres personnes.

Un participant (P18) a trouvé la question sur le poids avant 'opération et actuellement « trop
tranchée », expliquant qu’il avait connu une grande variation de poids suite a I'opération, que
la simple question avant/actuellement ne permettait pas de mesurer. De méme, lors de
I'évaluation subjective des capacités olfactives, gustatives et de I'appétit, il a trouvé que la

formulation « avant I'opération », « juste apres I'opération » manquait de précision.

Un participant (P15) a précisé qu'il avait eu besoin de l'aide de l'orthophoniste pour
comprendre certaines phrases formulées, sans précision quant aux phrases en question. Un

autre participant (P7) a demandé d’expliciter le terme « olfaction ».

Enfin, deux participants (P18, P25) ont questionné la pertinence du terme « géne » dans la
formulation des questions des items 10 a 22 (DyNaChron). L'un (P18) précise que, pour lui,
« il est évident que la perte du goQt et de I'odorat est indubitablement une géne », par exemple
en ce qui concerne les problemes de sécurité « gaz » ou « feu ». Par conséquent, le terme
« géne » le dérange et implique, selon lui, des réponses binaires 4 0 ou & 10. Il y a géne ou il
n'y a pas géne.

Pour le second participant (P25), le terme « géne » n’est pas forcément adapté car, chez les
personnes opérées par (pharyngo)laryngectomie totale, il ne s’agit pas d’'une géne passageére
ou temporaire. Il s'agit d'une perte définitive qui revét donc un caractére nostalgique. Selon lui,
une formulation de type « regrettez-vous de ne plus pouvoir... » serait plus proche de ses

ressentis.
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1.5.2. Formats des réponses

Un participant (P19) suggére que les réponses a certaines questions soient sous forme binaire
« oui/non », sans pour autant préciser lesquelles.

Un autre participant (P4), a la lecture du systéme de notation pour les items 1 & 9 puis 10 a 22
(partie DyNaChron) et avant de répondre aux questions, a prononcé cette phrase a voix-

haute : « ah oui alors la [items 10 & 22], ¢a s’inverse, il faudra que je fasse attention. ».

1.5.3. Pertinence et précision des items

Des commentaires ou suggestions pouvant étre rapportés a la pertinence des items ont été

émis par 9/32 participants (28 %).

Quatre d’entre eux (P4, P6, P7, P8) ont souligné I'importante variabilité de leurs troubles dans
le temps et selon le type d'odeurs : « difficile de notifier précisément les ressentis, certains
jours sont différents », « la perception de certaines odeurs est tres aléatoire selon la journée
ou le moment... », « trés variable, des fois on sent, des fois pas, selon les odeurs et les

moments », I'un précise qu'’il sent 'odeur de I'essence mais pas les parfums.

Trois participants (P2, P10, P14) ont fait remarquer que certaines génes évaluées pouvaient
étre d'origine multifactorielle, voire d’étiologies autres. Ainsi un participant (P10) dit qu'il ne
sent toujours pas les odeurs mais « étant un ancien fumeur, ¢a ne [le] dérange pas ». Un autre
participant (P2) précise qu'il a des difficultés pour manger malgré un bon appétit, la
radiothérapie ayant généré une sténose de I'cesophage pour laquelle il doit étre opéré. Un
autre (P14) suggeére que I'on ajoute une question sur d’éventuelles pathologies autres (cceur,
poumons, etc...) car « par exemple, un cceur défaillant entraine l'arrét des relations
sexuelles ».

Cette remarque est a rapprocher du commentaire « c’est du passé ! » annoté a cété de l'item
20 non complété portant sur les relations sexuelles (P23). Evaluer 'impact de la perte olfactive
sur la sensualité ou la sexualité sous-entend avoir, pouvoir ou souhaiter avoir, une vie
sensuelle et/ou sexuelle active.

Néanmoins un participant (P6) a spécifiquement précisé que cet item 20 était important a
aborder, bien que, juge-t-il, plus intime, tant, selon lui, la diminution de la sensualité et la

sexualité impacte la qualité de vie.

Ce méme participant (P6) a, par ailleurs, signalé que litem 18 « Etes-vous géné(e) pour

reconnaitre le caractére sucré ou salé des aliments ? » ne correspondait pas a son trouble.
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Chez lui, les godts salé, sucré ainsi que 'alcool sont exacerbés. Ainsi, il ne s’oriente plus que
vers un panel alimentaire restreint d’aliments neutres et ne se nourrit plus par plaisir mais
seulement pour assouvir ses besoins physiologiques, d’autant qu’il ne ressent plus aucune
odeur ni saveur. Un autre participant a précisé a c6té de cet item 18 : « c’est les seuls goUts
que je percois ». On ne sait pas néanmoins, compte-tenu de la polysémie du terme « goQt »
dans le langage courant, si cela signifie qu’il ne sent pas I'acide et I'amer et/ou s’il ne percoit

pas les saveurs des aliments.

Enfin, un participant (P25) précise que Iitem 11 « Etes-vous géné(e) pour détecter des odeurs
“dangereuses” (gaz, essence, odeurs de fumée, de brilé...) ? » est trés important, selon lui,
car il y a une notion de sécurité que I'on néglige souvent et dont il a déja fait la mauvaise

expérience.

1.5.4. Exhaustivité des items

Trois participants (P4, P18, P6) ont suggéré dautres questions ou soulevé d'autres
problématiques non abordées (9 %).

Un participant (P18) a regretté qu'il n’y ait aucune question portant sur la durée de la maladie.
Un autre (P6) a mentionné sa crainte de manger des aliments avariés faute de ne pouvoir
sentir les aliments. Enfin un dernier (P4) a souligné que d’autres contraintes impactaient la

qualité de vie : les aérosols, les changements d'implant, le nettoyage, etc.
2. ANALYSE DES RESULTATS DU QUESTIONNAIRE ORTHOPHONISTE

2.1. Données administratives et de pratique clinique
7 orthophonistes se sont portées volontaires pour tester le questionnaire auprés de leurs
patients. 3 exercent en libéral, 3 en mixte et 1 en structure.
4 orthophonistes sur 7 intégrent déja, dans leur pratique orthophonique, la réhabilitation
olfactive des patients post-laryngectomie totale (57 %) et 5 sur 7 pratiquent la réhabilitation

olfactive sur des troubles étiologiques autres, de type central et/ou périphérique (71 %).

2.2. Analyse des résultats au questionnaire de satisfaction
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En moyenne, les 7 orthophonistes ont évalué a 8,7/10 points (o 0,6) le questionnaire dans sa
forme et dans son contenu (pertinence, intelligibilité, exhaustivité, mise en forme, format des
réponses). Une note moyenne de 9,6/10 points (c 0,7) a été attribuée au temps de passation.
Pour finir, l'intérét du questionnaire dans la prise en soins globale des patients aprés (pharyngo)
laryngectomie totale et dans I'orientation de la réhabilitation olfactive a été évalué en moyenne
a 9,3/10 points (o 0,5).

En ce qui concerne les principaux commentaires additionnels, 2 orthophonistes (Ortho2,
Ortho3) ont soulevé des remarques quant a 'ambivalence du terme « géne » : il y a confusion
possible entre la géne fonctionnelle et la géne émotionnelle, un patient a rapproché le terme
« géne » au fait d'étre incommodé, or pour lui, on ne peut étre incommodé par ce qu’'on ne

sent pas, ne remarque pas.

1 orthophoniste (Ortho7) a émis I'hypothése que certains patients avaient pu étre perturbés
par la notation de 0 a 10 entre la partie « items 1 & 9 » et celle de la partie DyNaChron avec
une inversion de valence émotionnelle attribuée. Cette hypothése peut étre rapprochée de la

remarque orale du participant P4 « |a, ¢a s'inverse, il faudra que je fasse attention ».
1 orthophoniste (Ortho4) a pensé gue les échelles visuelles analogiques entre 0 et 10 étaient
peut-étre trop larges et que certains items étaient redondants [3 et 10 ; 5 et 13] et 1

orthophoniste (Orthol) n'a pas compris le terme « sens du godt » [items 4 et 5].

Tableau 10 — Moyennes et écarts-types des notes attribuées et commentaires additionnels par critéres

Moy.
Criteres scores Commentaires additionnels
(o)
Pertinence des 8,7/10 ] o ]
T (0,9) Ortho4 : « redondance de certains items (3 et 10 ; 5 et 13) »

— Orthol : « je n'ai pas compris le “"sens du godt” [items 4 & 5],
peut-étre a repréciser »

— Ortho2 : « [items 1 a 9] rien a dire, bien formulés, clairs et
précis ; [items 10 a 17], on a eu quelques hésitations avec les
patients. Par ex. “"étes-vous géné(e) pour détecter les odeurs

Intelligibilité des 8,6/10 dangereuses ?”, un patient a noté 10 car ca l'inquiéte, un patient
items (1,5) a noté 0 car “je ne suis pas géné puisque je ne sens rien”. [...]

C’est la notion de géne “insupportable” qui a faussé ses
réponses, je pense. Ce n’est pas insupportable puisqu’il ne les

sent pas. »
— Ortho3 : « je suis sceptique dans la formulation des questions
[...] “étes-vous géné(e)” - géné(e) a quel niveau

physiologiguement ? émotionnellement ? Qu'est-ce que cela
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teste : I'impact fonctionnel uniqguement ou celui sur la qualité de
vie ? »

olfactive

Exhaustivité des 8,9/10 Pas de commentaires
items (D)
Mise en forme du 9,4/10 | — Orthol : « trés bon questionnaire »
guestionnaire 0,7) — Ortho6 : « questionnaire [...] simple »
— Ortho4 : « échelles de 0 a 10 peut-étre trop larges »
B 8110 |~ Orthp? © « je pense que certains [patients] ont Inal compris le
A systeme de notation 0/10. On note 10 pour l'importance de
réponses (1,2) ; S .
l'odorat (max.) mais c'est 10 aussi pour la note max de la
géne...»
Temps de 9,6/10 ) . . .
passation 0.7) — Ortho6 : « questionnaire rapide »
— Ortho6 : « patients intéressés de le remplir car les troubles de
I'odorat et du godt ont souvent été relégués au second plan pour
A eux »
In;eret dan§ la 9,910 | Ortho7 : « les questions sont intéressantes a reprendre dans la
prise en soins (0,3) X ; o . ; .
pratique car je me sens souvent limitée pour évoquer l'olfaction
et le godt quand la plainte n'est pas amenée directement par le
patient ou quand il n'y a pas de difficultés alimentaires. »
Intérét dans
I'orientation de la 8,7/10 | — Ortho5 : « ca m’a donné envie d’aller plus loin sur la place de la
réhabilitation 1) rééducation de I'olfaction dans mon quotidien de praticien »

Graphique 2 — Détail des notations des 8 criteres de satisfaction par les orthophonistes
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DISCUSSION

1. DISCUSSION DES RESULTATS DE L'ETUDE

Pour rappel, I'étude visait a tester un auto-questionnaire permettant d’évaluer l'impact de
l'altération olfactive sur la qualité de vie des patients traités par (pharyngo)laryngectomie

totale.

Les analyses quantitative statistique et qualitative cherchaient a objectiver la pertinence de cet
outil au regard des besoins et spécificités de cette population-cible ainsi qu’'au regard des

attentes des orthophonistes dans I'élaboration de leurs projets de soins.
1.1. Hypothése 1 : pertinence de l'outil pour évaluer I'impact des altérations
olfactives et gustatives sur la qualité de vie des patients post

(pharyngo)laryngectomie totale

L’hypothese 1 était mesurée par des critéres d’acceptabilité et validité des items, de pertinence

du format des réponses, la cohérence interne et les convergences entre variables.

1.1.1. Acceptabilité et validité des items

Le questionnaire a été complété et remis par 86,4 % des patients du CHU de Poitiers qui
avaient accepté d'intégrer I'étude, ce qui atteste d'une bonne acceptabilité du questionnaire
dans son ensemble. Une acceptabilité renforcée par sa facilité d’administration puisque la
durée de passation a été jugée trés satisfaisante par les orthophonistes (moyenne de 9,6/10

points).

Par allleurs, le taux de questionnaires entierement complétés atteste également d’'une

excellente validité des items (94 %).

1.1.2. Pertinence du format des réponses

Il n'y a pas eu d’effet plancher ou plafond relevé dans la distribution des notations sur les

échelles visuelles analogiques.
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Néanmoins, certaines tranches de notation n'ont pas été attribuées dans les résultats des
échelles visuelles analogiques sur la partie du questionnaire portant sur I'auto-évaluation des
capacités olfactives, gustatives et de I'appétit (items 1 & 9). Cela peut s’expliquer par le type

de questions posées.

En effet, I'item 1 correspond a I'évaluation de I'olfaction, par les participants, avant 'opération
et I'item 2, juste apres I'opération. Par contraste, les participants évaluent comme « bonne »
leur olfaction avant I'opération et « faible » aprés I'opération. L'item 3 correspond a I'évaluation
des capacités olfactives actuelles et, a ce titre, a été noté également, par tous les sujets, dans

un intervalle compris entre la note « apres opération » et la note « avant opération », incluses.

Pareillement, les items 4 et 5 correspondent a I'évaluation du godt avant I'opération (item 4)

et actuellement (item 5). Il en va de méme pour les items 6 et 7 concernant I'appétit.
Les items 8 et 9 évaluent I'importance de I'odorat (item 8) et du go(t (item 9) dans la vie des
participants avant 'opération. A ce titre, aucun participant n’a attribué de note entre 0 et 4 pour

'odorat et entre 0 et 5 pour le godt.

1.1.3. Cohérence interne

Selon la pratique de référence, la valeur de I'alpha de Cronbach obtenue pour 'ensemble des
vingt-deux items (0,807) atteste d’'un bon niveau de cohérence interne.

Pour comparaison, dans la version originale du DyNaChron, l'alpha de Cronbach sur la
dimension des difficultés liées au sens de l'odorat était de 0,96 (Kacha, 2009). Pour ces

mémes treize items, il est de 0,9 sur la population de 'étude.

1.1.4. Convergences entre variables

Le test d'indépendance du khiz nous a permis de mettre en évidence trois relations de
dépendance entre variables. Ces relations ont été établies :

— Entre la variation d’appétit et la variation de poids avant I'opération et actuellement,

— Entre la perte gustative et les génes gustatives,

— Entre les pertes olfactive et gustative pondérées par I'importance de I'odorat et du goQt

dans la vie des sujets avant I'opération et le score total des items du DyNaChron.

Ces convergences entre variables laissent suggérer que les items cités évaluent avec une

certaine fiabilité ce qu’ils prétendent évaluer. Cependant, ces liaisons sont d’intensité tres

41



faible a faible et il n'a pas été établi de relation de dépendance entre la perte olfactive et les

génes olfactives, ni entre la perte olfactive et les répercussions psychosociales de cette géne.

Concernant la corrélation entre le score composite des pertes olfactive et gustative et le score
total des items du DyNaChron, la liaison n’existe que lorsque les pertes sont pondérées par

l'importance de 'odorat et du go(t dans la vie des sujets avant I'opération.

Ces résultats convergent avec ceux issus des travaux du mémoire de C. Soucasse qui avait
comparé les résultats obtenus par seize patients, traités par laryngectomie totale, au test
psychophysique d'évaluation de I'odorat et du godt Sniffin’ Sticks Test, a ceux des treize items
du questionnaire DyNaChron. Elle avait constaté que les sensations des patients n’étaient pas
toujours en lien avec I'importance de l'atteinte sensorielle et avait émis I'hnypothése que la
dimension psychosociale de l'importance qu'avaient ces sens dans la vie antérieure a

I'opération y jouait peut-étre un réle. (Soucasse, 2013)

Par ailleurs, conformément a la littérature, on retrouve, dans les résultats de notre étude, une
grande variabilité inter-individuelle et intra-individuelle des troubles olfactifs et gustatifs des
patients opérés par (pharyngo)laryngectomie totale et des retentissements possibles sur leur
qualité de vie.

1.2. Hypothése 2 : pertinence de I'outil pour I'orthophoniste dans I’élaboration du
projet de soins

L’hypothese 2 était mesurée au regard de la moyenne des notes attribuées aux huit critéres
du questionnaire de satisfaction par les orthophonistes et I'analyse de leurs commentaires

libres.

Ces criteres de pertinence, intelligibilité, exhaustivité des items, de mise en forme du
questionnaire, de format des réponses et de temps de passation ont tous été évalués avec
une note moyenne supérieure ou égale a 8,1/10.

Par ailleurs, l'intérét de linstrument dans la prise en soins globale des patients aprés

(pharyngo)laryngectomie totale a été évalué a 9,9/10 en moyenne et lintérét de ce

questionnaire pour orienter leur réhabilitation olfactive a été évalué a 8,7/10.
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1.3. Conclusion des résultats I'étude

L’hypothése 1 selon laquelle I'auto-questionnaire, tel que proposé dans I'étude Olfaction-LT,
serait un instrument pertinent, pour évaluer I'impact des altérations olfactives et gustatives sur
la qualité de vie des patients post-(pharyngo)laryngectomie totale, est partiellement vérifiée.

En effet, son acceptabilité, la validité de ses items et sa cohérence interne semblent validées.
La pertinence du format des réponses est partiellement validée. La fiabilité des résultats n’est

également que partiellement validée.

L'hypothése 2 selon laquelle 'auto-questionnaire serait un instrument jugé pertinent par
I'orthophoniste dans I'élaboration du projet de soins du patient, est vérifiée. Néanmoins des

pistes d’amélioration de I'outil ont été suggérées et seront discutées ci-apres.

2. LIMITES ET PERSPECTIVES DE L’ETUDE

2.1. Limites statistiques

Au regard de la taille de son échantillon, cette étude apporte des résultats préliminaires qui ne
permettent pas de conclusions significatives d’'un point de vue statistique. Cela vaut pour

I'échantillon de patients (n = 32) comme pour I'échantillon d’orthophonistes (n = 7).

En outre, ces échantillons ne sont pas forcément représentatifs de la population-cible. En effet,
I'échantillon de patients n'a pas pu étre comparé aux données statistiques de la population
laryngectomisée en France. Néanmoins, on peut le rapprocher des données d’incidence de
cancers du larynx documentée par Santé publique France et I'InCa : en 2018, les nouveaux
cas de cancer du larynx en France métropolitaine concernaient les hommes a 87 % avec un
age médian du diagnostic de 64 ans chez I'homme et de 62 ans chez la femme (Defossez et
al., 2019).

Avec 81 % d’hommes et un &ge médian de 67,5 ans a, en moyenne, 3,6 ans de distance de
'opération, I'échantillon de I'étude sur ces paramétres semble proche de la population-cible.
Cependant, faute de documentation de référence, la représentativité des traitements

opératoires, des traitements adjuvants, des troubles olfactifs et gustatifs ne peut étre vérifiée.

Concernant I'échantillon des orthophonistes, il est évidemment trop faible pour pouvoir étre
représentatif. Par ailleurs, le recrutement ayant été effectué sur la base du volontariat, il a

spontanément attiré des orthophonistes majoritairement déja sensibilisées a la problématique
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de [lolfaction chez les patients post-(pharyngo)laryngectomie totale et proposant des
réhabilitations olfactives. A ce titre, il y a également probablement une surreprésentation de
participants ayant déja bénéficié d’'une réhabilitation de 'olfaction dans I'échantillon de patients

de cette étude.

2.2. Limites théoriques

2.2.1. Echelles visuelles analogigues

Le plus souvent, les échelles visuelles analogiques sont employées pour mesurer la fréquence
et/ou l'intensité de certains symptdomes. En offrant un plus large éventail de choix, elles

permettent d'augmenter la sensibilité des réponses.
Cependant ce format de réponses pose un probleme de fiabilité. En effet, il a été démontré
que, selon I'orientation des échelles (horizontale ou verticale), et selon la présence de repéres

avec ou sans chiffres, les résultats n’étaient pas reproductibles. (Bouletreau et al., 1999)

2.2.2. Auto-évaluation de I'odorat

L’auto-questionnaire propose une évaluation entierement subjective de I'odorat. Bien que ce
type d’évaluation instantanée soit rapide et simple de passation, elle se confronte aux limites
de la subjectivité des sujets et nécessite leur entiere coopération et une confiance de facto

dans les réponses données (Nguyen et al., 2016).

2.2.3. Autres critéres de validité d’'un questionnaire

Afin d’évaluer la validité externe de l'auto-questionnaire, il aurait été intéressant de pouvoir
comparer les résultats a ceux d’'un test de référence, par exemple une mesure objective du
degré de géne olfactive. Bien que considéré comme semi-objectif, un test psychophysique
validé, comme le Sniffin’ Sticks Test, aurait permis de rechercher une éventuelle corrélation
entre les résultats a ce test et I'auto-évaluation de la géne olfactive et de son retentissement

sur la qualité de vie, telle que mesurée par l'auto-questionnaire propose.
Idéalement, la fiabilité dans le temps de cet instrument devrait également étre vérifiée par une

double passation afin de mesurer I'effet test-retest et de controler la similitude des réponses

d'un méme sujet en contexte expérimental identique mais a des temps différents.
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Par ailleurs, pour cette étude, la fiabilité liée a I'enquéteur n'a pas besoin d'étre vérifiée

puisqu’il s’agit d’une évaluation par auto-questionnaire.

Enfin, en tant qu’instrument de mesure, un questionnaire doit également étre sensible aux
changements, c’est-a-dire étre capable de détecter des différences minimes entre individus et
pour un méme individu dans le temps. Par exemple, dans cette étude, il s’agirait d’évaluer les
sujets avant réhabilitation olfactive, puis aprés et de veérifier si de meilleures capacités
olfactives, objectivées par un test psychophysique, ont une incidence sur les résultats a lI'auto-

guestionnaire.

2.3. Pistes d’amélioration

2.3.1. Formulation des guestions

La formulation des questions issues du test du DyNaChron « Etes-vous géné(e) ... (ex. pour
détecter des odeurs “dangereuses”) ? » a été plusieurs fois discutée, et par des patients, et
par des orthophonistes. Le caractére ambivalent de ce terme a peut-étre méme biaisé
certaines réponses. Certains semblent avoir interprété cette formulation comme « Avez-vous
des difficultés a ... (ex. détecter des odeurs “dangereuses”) ? » quand d’autres l'auraient
interprétée comme « Etes-vous embété(e) de ne pas pouvoir ... (ex. détecter des odeurs
“dangereuses”) ? ».

Il pourrait étre pertinent de décomposer ces deux notions en deux sous-questions : « Avez-
vous des difficultés a ... (ex. détecter des odeurs “dangereuses™) ? », « Si oui, ces difficultés
impactent-elles négativement votre qualité de vie ? » ou en ce qui concerne les odeurs
dangereuses — « Ces difficultés s’accompagnent-elles d’un sentiment d’'inquiétude ? ». Ces
guestions a deux niveaux de réponses permettraient également de préciser si les difficultés
en vie quotidienne rapportées sont, selon les sujets, en lien avec le trouble olfactif ou non

(autres causes explicatives), répondant ainsi a la remarque de trois participants.

Par ailleurs, concernant le lexique employé, il semblerait judicieux dans I'auto-questionnaire
patient de remplacer le terme « olfaction » par « odorat » et « capacités olfactives, gustatives »
par « capacités d’odorat et de godt » afin de répondre au besoin d’explications de ces termes
de certains participants.
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2.3.2. Format des réponses

Initialement, il avait été décidé de conserver le systtme de notation par échelle visuelle
analogique de 0 a 10 proposé par le DyNaChron et de I'appliquer a I'ensemble des items, en
respectant la graduation de la notation de la plus faible (= 0) a la plus forte (= 10), pour faciliter

la fluidité dans la passation.

Néanmoins, trois participants ont été génés par ce systeme de notation unique en raison de
l'inversion de la valence émotionnelle attribuée aux réponses entre la premiére partie (items 1
a 9) et la seconde partie (items 10 a 22). En effet, dans les neuf premiéres questions, coter
« 0 » a une valence émotionnelle négative (exemple : « aucune odeur ») et coter « 10 » une
valence émotionnelle positive (exemple : « excellent odorant ») et dans les treize suivantes,
coter « 0 » a une valence émotionnelle positive (exemple : « aucune géne ») et coter « 10 »

une valence négative (exemple : « géne insupportable »).

Il semble intéressant de conserver une échelle visuelle analogique pour les items 1 a 9 car ils
permettent de mesurer plus facilement la perte olfactive, la perte gustative et la variation
d’appétit engendrées par les conséquences opératoires. Cependant, il pourrait étre judicieux
de modifier le systéme de notation des items 10 a 22 du DyNaChron, d’autant qu’il n’existe
pas de scores de référence pour ce questionnaire. Un format de réponses qualitatives
ordonnées de type « 1. Jamais / 2. Rarement / 3. Parfois / 4. Souvent / 5. Toujours » serait
peut-étre pertinent car permettrait également d’apprécier la variabilité des troubles, souvent

gualifiés de « fluctuants » par les participants.

2.3.3. Exhaustivité des items

L’exhaustivité des items n’'a été que peu discutée par les participants et les orthophonistes.
Néanmoins, bien que traitée de maniére secondaire dans cette étude qui porte sur 'olfaction,
I'évaluation du godt pourrait étre complétée par des items plus spécifiques concernant le
retentissement des troubles gustatifs sur la qualité de vie. En effet, de par les traitements
adjuvants, et bien que dans une moindre mesure, certains sujets se plaignent également de
difficultés de perception voire de distorsions des godts, qui impactent leur qualité de vie. Un
guestionnaire qui aborde de facon plus large ces deux dimensions sensitives pourrait
répondre, peut-étre de maniére plus spécifique, aux problématiques liées aux conséquences

de la chirurgie par (pharyngo)laryngectomie totale.
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3. INTERETS POUR LA PRATIQUE CLINIQUE ET LA RECHERCHE EN ORTHOPHONIE

3.1. Laréhabilitation olfactive des patients post-laryngectomie totale

La réhabilitation de l'olfaction chez les patients traités par laryngectomie totale reste peu
connue et peu pratiquée. En 2012, un état des lieux de la pratique orthophonique en France
a montré que 79 % des orthophonistes méconnaissaient les techniques de rééducation de
I'olfaction dans le cadre de laryngectomie totale et que beaucoup mésestimaient ces troubles
(Schirrer, 2012).

De fait, la réhabilitation olfactive ne fait pas partie des enseignements prévus, en formation
initiale, par le référentiel de formation du certificat de capacité d'orthophoniste, ni en ORL ni
en neurologie (Bulletin officiel n° 32 du 5 septembre 2013 - Annexe 3 - Référentiel de formation
du certificat de capacité d’orthophoniste, 2013). Plus précisément en cancérologie ORL, les
enseignements de pratiques professionnelles portent sur le bilan et Tlintervention
orthophonique « des troubles de la déglutition, de la phonation et de I'articulation dans les
cancers bucco-pharyngo-laryngés ».

De méme, cet axe de rééducation thérapeutique ne fait pas partie a ce jour de la nomenclature
générale des actes en orthophonie. Cependant, en 2015, la Fédération Nationale des
Orthophonistes (FNO) mentionne, dans une publication définissant les missions de
I'orthophoniste aupres des patients atteints de cancers de la sphére ORL : la « réadaptation
respiratoire (éventuellement réalisée en coopération avec un kinésithérapeute) et un nouvel

apprentissage de l'olfaction » (Cancers de la sphere ORL, 2015).

Néanmoins, depuis la pandémie COVID-19, on reléeve un nouvel élan d'intéréts pour le
domaine de la réhabilitation olfactive en orthophonie. Une étude en cours, réalisée dans le
cadre d'un mémoire d'orthophonie par A-L. Le Pichon, note une utilisation croissante des
odeurs dans les rééducations orthophoniques depuis la pandémie (+ 44 % dans I'’échantillon
des orthophonistes interrogés, n = 51) dont 19 % auprés de patients post-laryngectomie totale.
Par ailleurs dans cette étude, 57 % des orthophonistes interrogés disent avoir suivi une

formation en lien avec l'olfaction depuis la pandémie.

Il existe, en effet, plusieurs techniques de réhabilitation olfactive concernant les patients traités
par laryngectomie totale, dont une qui a fait ses preuves dans la littérature : la manceuvre
d’'induction du flux dair nasal (NAIM - Nasal Airflow-Inducing Maneuver), appelée

communément technique du baillement poli (Hilgers et al., 2000). Elle consiste a effectuer un
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mouvement de baillement prolongé et répété qui produit une dépression dans la cavité buccale
et I'oropharynx, induisant un flux d'air nasal et permettant aux molécules odorantes d'atteindre

a nouveau I'épithélium olfactif.

Cette technique est facile et rapide & acquérir, la moitié des patients arrivant a produire des
mouvements efficaces au bout de trente minutes (Hilgers et al., 2000). Elle permettrait de
retrouver, de maniére active, des capacités olfactives comparables ou proches de celles avant
'opération (Risberg-Berlin et al., 2014), méme si ces résultats restent variables selon les
études (Saedi et al., 2014). Par ailleurs, elle permettrait d’améliorer les sensations gustatives

et la détection de flaveurs lors de I'alimentation (Risberg-Berlin et al., 2009).

Ainsi, en 2016, une étude menée au Brésil sur quarante-cing sujets post-laryngectomie totale
a montré qu’un protocole de six semaines, avec seulement une séance d’apprentissage en
semaine 1 et une séance de reprise en semaine 3 guidées par un professionnel de santé, plus
un entrainement a domicile, permettait une amélioration significative des résultats au
guestionnaire d’'acuité olfactive (notamment dans la fréquence de perception du golt et des
odeurs pour les parfums, la nourriture, les fuites de gaz et la fumée) ainsi qu’'une amélioration
significative des résultats au questionnaire portant sur la qualité de vie des participants.
(Gouvéa dos Santos et al., 2016)

3.2. Apport du questionnaire en recherche orthophonique et en pratique clinique

En recherche orthophonique, ce questionnaire spécifique pour les patients opérés par
(pharyngo)laryngectomie totale, dans une version validée, permettrait de documenter
davantage, en France, les troubles olfactifs et gustatifs de ces personnes et leurs
conséquences sur leur qualité de vie. Cela permettrait également d‘évaluer I'efficacité des
protocoles de réhabilitation olfactive et de pouvoir les comparer sur la base d’un instrument de

mesure fiable.

En clinique, ce questionnaire, facile et rapide de passation, serait un outil pertinent de recueil
de la plainte du patient quant a ses éventuelles génes olfactives et gustatives. Il permettrait
d’ouvrir une discussion, entre patient et orthophoniste encore, a ce jour, rarement abordée au
sein des cabinets libéraux.

Or questionner le patient a ce sujet, c’est lui donner la possibilité de faire émerger sa plainte
et ses besoins, de se sentir activement écouté et entendu dans ses difficultés de vie
quotidienne, au-dela du stoma et de l'acquisition d’une nouvelle voix. En ce sens, ce

questionnaire pourrait étre un outil au service de I'alliance thérapeutique.

48



Par ailleurs, évaluer précisément la plainte du patient grace au questionnaire permettrait de
co-construire son projet de soins de maniére plus holistique, a la recherche d’une meilleure
qualité de vie, et ce dans une démarche d'éducation thérapeutique. Connaitre les odeurs et
les godts qui lui sont les plus difficiles & percevoir, connaitre les situations qui lui sont les plus
défavorables a cette perception, savoir ce qui impacte le plus négativement sa vie quotidienne,
permettrait également de pouvoir travailler en séance autour de matériels olfactifs et gustatifs

les plus écologiques possible, et au plus proche des besoins du patient.
Pour finir, au-dela du recueil initial de la plainte du patient, ce questionnaire permettrait

également d’évaluer l'efficacité du traitement orthophonique, que constitue la réhabilitation

olfactive et gustative, dans une démarche d’Evidence-Based Practice.
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CONCLUSION

Au cours de ce travail de recherche, il a été établi, au regard de la littérature, que I'olfaction
remplissait des fonctions multiples a la fois adaptatives, communicationnelles et hédoniques
et qu’a ce titre, les troubles olfactifs étaient porteurs de répercussions psychosociales et en
vie quotidienne indéniables. Or le traitement carcinologique par (pharyngo)laryngectomie
totale, en bouleversant la physiologie de la fonction respiratoire, entraine, de facto, une
altération plus ou moins sévere et plus ou moins définitive des capacités olfactives des
personnes concernées par cette chirurgie. Pourtant, a ce jour, en France, il n'existe pas
d’instrument validé permettant d’évaluer I'impact de cette perte olfactive sur la qualité de vie

des patients post-(pharyngo)laryngectomie totale.

Pour répondre a cette problématique, notre étude avait donc pour objectif, en premier lieu, de
tester un auto-questionnaire auprés de cette population qui permettrait le recueil et I'évaluation
précise de cette plainte. En second lieu, il s’agissait de vérifier si cet instrument pouvait
répondre a un besoin des orthophonistes dans le cadre de la prise en soins des patients post-

(pharyngo)laryngectomie totale.

Ainsi les résultats de cette étude ont permis d'établir que l'auto-questionnaire proposé
bénéficiait d’'une trés bonne acceptabilité aupres de la population-cible et que les domaines
explorés ainsi que les items évalués étaient dans I'ensemble pertinents et cohérents au regard
de leurs problématiques. Par ailleurs, l'auto-questionnaire a aussi été jugé pertinent et
intéressant par les orthophonistes dans le cadre de la prise en soins globale des patients aprés
(pharyngo)laryngectomie totale et pour I'orientation de leur réhabilitation olfactive.

Ce travail a également permis de dégager des pistes d’amélioration possibles comme la
reformulation de certaines questions et la révision du format de leurs réponses, jugées

ambigués ou partiellement adéquates au regard des spécificités de notre population.

A terme, il semble intéressant que cet auto-questionnaire puisse faire I'objet d’une version
révisée puis testée et validée statistiquement sur la population-cible. En effet, un instrument
appréciant avec fiabilité et précision I'impact de la perte olfactive sur la qualité de vie des
patients post-(pharyngo)laryngectomie totale constituerait un outil d’évaluation orthophonique
au service de I'alliance thérapeutique et de I'élaboration du plan de soins.

En outre, il permettrait d’objectiver I'efficacité du traitement orthophonique, que constitue la
réhabilitation olfactive, et ses effets bénéfiques sur la qualité de vie des patients apres

laryngectomie totale.
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ANNEXES

ANNEXE | : Tableau de synthése des principales échelles spécifiques aux cancers des

VADS
Echelles Date Description générale Items portant sur I'olfaction et/ou la
(Heutte et al., 2013) gustation et/ou I'appétit
EORTC QLQ- Derniére | 7 dimensions : douleur, 3 items sur 43 :
HN43 révision déglutition, godt/odorat, — Avez-vous eu des problémes d'odorat ?
en 2014 | parole, alimentation en —  Avez-vous eu des problémes de goQt ?
public, vie sociale, -  Avez-vous eu des problémes pour
sexualité apprécier vos repas ?
University of Derniere | 3 items généraux 1 item sur 14 sur le goQt :
Washington révision 10 items spécifiques : — | can taste food normally
Questionnaire en 2001 douleur, apparence, activité, | — | can taste most foods normally
(UW-QOL) loisirs, déglutition, — I can taste some foods.
mastlcat!on, parole, — | cannot taste any food.
dysfonctionnement de
I'épaule, golt, production
de salive, humeur, anxiété
+ 1 item évaluant les
domaines spécifiques les
plus impactés
Fact-H&N Derniere | 4 dimensions : physique, 2 items sur 39 sur la satisfaction quant a la
révision social/famille, qualité et la quantité de nourriture ingérée :
en 2007 émotionnelle, bien-étre — lam able to eat the foods that | like
fonctionnel — | am able to eat as much food as | want
MD Anderson 2007 3 dimensions : niveau de 2 items sur 24 sur I'appétit et le godt :
Symptom sévérité des symptdémes —  Lack of appetite
Inventory- généraux associé au cancer, | _  proplem with tasting food
Head and Neck impact de la sévérité
(MDASI-HN) des symptémes sur la vie
guotidienne, niveau de
sévérité des symptémes
spécifigues ORL
Head and Neck | 1990 3 dimensions : normalité de Items sur le régime alimentaire (textures) et

Performance
Status
Scale (PSS-HN)

I'alimentation,
capacité a parler et manger
en public

I'alimentation en public mais aucun portant sur
I'olfaction et/ou la gustation
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ANNEXE Il : Tableaux de synthése des questionnaires évaluant la plainte olfactive et

gustative

Tableau 1 - Taste and Smell Survey (TSS)

Domaines

Iltems

Format de la réponse

Sens de |I'odorat

Perception d’une modification de
I'odorat

QOUI/NON
Si oui, demande de précision ouverte

Sens du godt

Perception d’une modification du go(t

OUI/NON
Si oui, demande de précision ouverte

Alimentation

Perception d’une modification du goGt
des aliments

OUI/NON
Si oui, demande de précision ouverte

Perception d’une modification de
I'odeur des aliments

QOUI/NON
Si oui, demande de précision ouverte

Dysosmie

Mauvais go(t persistant

Echelle de Likert de 1 (jamais) & 5
(toujours)

Spécification du/des mauvais godt(s)

QCM : salé / sucré / acide / amer / autre
(a préciser)

Traitements
médicamenteux

Interférence avec le sens du go(t

QOUI/NON
Si oui, demande de précision ouverte

Médicaments ayant particulierement
mauvais goQt

OUI/NON
Si oui, demande de précision ouverte

Interférence avec le sens de I'odorat

QOUI/NON
Si oui, demande de précision ouverte

Médicaments sentant particulierement
mauvais

OUI/NON
Si oui, demande de précision ouverte

Comparaison du
sens du godt
avant le cancer et
actuellement

3 sous-questions :
e Goltsalé
e  Golt sucré
e Golt acide

Plus fort / aussi fort / plus faible / Je ne le
sens pas

Tableau 2 - Questionnaire on Olfaction, Taste and Appetite (QOTA)

Période de Domaines Items Format de la réponse
passation
Pré-opératoire | Olfaction Importance de l'olfaction pour le | Important / Ni important ni « pas
patient important / Pas important
Olfaction Auto-évaluation du sens olfactif | ¢  Bon/Medium / Pauvre
e Notation sur échelle de 1 a 10 (de
trés pauvre a tres bon)
Go(t Auto-évaluation du sens du golt | ¢  Bon / Medium / Pauvre
e Notation sur échelle de 1 a 10 (de
trés pauvre a tres bon)
Olfaction Evaluation objective par test Score
Post-opératoire | Olfaction Auto-évaluation du sens olfactif | ¢  Bon/Medium / Pauvre
e Notation sur échelle de 1 a 10 (de
trés pauvre a treés bon)
Go(t Auto-évaluation du sens du golt | ¢  Bon / Medium / Pauvre
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e Notation sur échelle de 1 & 10 (de
trés pauvre a tres bon)
Olfaction Evaluation objective par test Score
Récupération | Méthodes développées par le e NON (pas d'essai de récupération)
olfactive patient lui-méme e QU lesquels
Post- Olfaction Auto-évaluation du sens olfactif | ¢  Bon/Medium / Pauvre
réhabilitation e Notation sur échelle de 1 a 10 (de
trés pauvre a trés bon)
Goat Auto-évaluation du sens du godt | ¢  Bon / Medium / Pauvre
e Notation sur échelle de 1 a 10 (de
trés pauvre a trés bon)
Olfaction Evaluation objective par test Score
Tableau 3 — DyNaChron 10
Domaines Iltems Format de la réponse
Sens de I'odorat Géne pour/de :
e Sentir les odeurs
e Détecter les odeurs dangereuses
e Détecter les odeurs de cuisine
e Percevoir 'odeur des produits d’hygiene
e Détecter les « mauvaises odeurs » | )
e Ne pas percevoir vos odeurs corporelles personnelles Echelles visuelles
o Ne pas percevoir les odeurs corporelles des autres analogiques de 0 a 10

Sens du godt et
des ardmes

Géne pour :
e Reconnaitre le godt des aliments
e Reconnaitre le caractére sucré ou salé des aliments

(0 = aucune géne ;
10 = géne
insupportable)

Psychosocial

Répercussion de la géne pour sentir les odeurs :
e  Sur 'humeur

e  Sur la sensualité ou sexualité
Dans les relations avec les autres
Sur la vie quotidienne
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ANNEXE Il : FICHE D’'INFORMATIONS PATIENT

ETUDE Olfaction-LT Code patient : ......ccccccccvcnicccnnnas (initiales prénom et nom du patient)
Numéro d’inclusion : .... / 30 (réservé & Mayelle BARBIER)

FICHE D'INFORMATIONS PATIENT (a remplir par I'investigateur}

Date: __ /__/

INFORMATIONS GENERALES
Vous étes : LI Homme 1 Femme

Année de naissance :

TRAITEMENTS CARCINOLOGIQUES ET INFORMATIONS MEDICALES

Date de l'opération (moisfannée): __ [/
Type d'opération :

I Laryngectomie totale (LT)

[1 Pharyngo-laryngectomie totale (PLT)

Traitements complémentaires :

+ Radiothérapie: [JOUI [TNON

Si OUI, date de fin de radiothérapie (mois/année): [/
+ Chimiothérapie : [] OUI [TNON

Si OUI, date de fin de chimiothérapie (mois/année): [/

Poids avant I'opération :

Poids actuel :

REHABILITATION VOCALE

Quelle technigue vocale utilisez-vous principalement pour communiquer ?

[1 Oro-oesophagienne (par injection buccale d"air)
[0 Trachéo-oesophagienne (par implant phonatoire)
[l Laryngophone

[1 Voix chuchotée

[1 Aucune

REHABILITATION OLFACTIVE

Avez-vous été informé(e) des conséquences de I'opération sur I'odorat ?  [10UI [INON
Avez-vous regu des conseils ou avez-vous eété formé(e) a des techniques pour retrouver 'odorat ?

Joul [JNON
Si OUI, lesquels ?
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ANNEXE IV : AUTO-QUESTIONNAIRE PATIENT

ETUDE Olfaction-LT Code patient : ......ccccccccviicccannas (initiales prénom et nom du patient)
Numéro d’inclusion : .... / 30 (réservé & Mayelle BARBIER)

QUESTIONNAIRE PATIENT

AUTO-EVALUATION DES CAPACITES OLFACTIVES, GUSTATIVES ET DE L'APPETIT

SUR UNE ECHELLE DE 0 3 10 — ENTOUREZ LE CHIFFRE CORRESPONDANT A VOTRE RESSENTI :

1. A combien évalueriez-vous votre olfaction avant I'opération (0 = aucun odorat, 10 = excellent odorat) ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

2. A combien évalueriez-vous votre olfaction juste aprés l'opération (0 = aucun odorat, 10 = excellent
odorat) ?

3. A combien évalueriez-vous votre olfaction actuellement (0 = aucun odorat, 10 = excellent odorat) ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

4. A combien évalueriez-vous votre sens du goiit avant I'opération (0 = aucun goiit, 10 = excellent goat) ?

0 1 2 g 4 5 6 7 8 9 10

5. A combien évalueriez-vous votre sens du goiit actuellement (0 = aucun goiit, 10 = excellent goiit) ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

6. A combien évalueriez-vous votre appétit avant 'opération (0 = aucun appétit, 10 = excellent appétit) ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

7. A combien évalueriez-vous votre appétit actuellement (0 = aucun appétit, 10 = excellent appétit) ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

8. A combien évalueriez-vous l'importance de l'odorat dans votre vie avant l'opération (0 = aucune
importance, 10 = trés grande importance) ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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ETUDE Olfaction-LT Code patient : .........cccceveveevanenn. (Initicles prénom et nom du patient)
Numéro d’inclusion : .... / 30 (réservé & Mayelle BARBIER)

9. A combien évalueriez-vous |'importance du goit dans votre vie avant |'opération (0 = aucune importance,
10 = trés grande importance) ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

AUTO-EVALUATION DE LA GENE OLFACTIVE ET GUSTATIVE SUR LA QUALITE DE VIE (issue du DyNaChron)

10. Etes-vous géné(e) pour sentir les odeurs ? (0 = aucune géne / 10 = géne insupportable)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

11. Etes-vous géné(e) pour détecter des odeurs « dangereuses » (gaz, essence, odeurs de fumée, de bralg...)

0 1 2 3 4 & 6 7 8 9 10

12. Etes-vous géné(e) pour détecter les odeurs de cuisine (odeur de café, de pain chaud, d’un plat qui mijote
ou gu'on réchauffe...) ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

13. Etes-vous géné(e) pour reconnaitre le goit des aliments ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

14. Etes-vous géné(e) pour percevoir I'odeur des produits d’hygiéne (savon, eau de toilette, parfum, produits
d’entretien ménager...) ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

15. Etes-vous géné(e) pour détecter les « mauvaises odeurs » (WC, matiéres en décomposition, certains
fromages, transpiration...) ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

16. Etes-vous géné(e) de ne pas percevoir vos odeurs corporelles personnelles (transpiration, WC...) ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

17. Etes-vous géné(e) de ne pas percevoir les odeurs corporelles des autres ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

18. Etes-vous géné(e) pour reconnaitre le caractére sucré ou salé des aliments ?

0 1 2) 3 4 5 6 7 8 9 10
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ETUDE Olfaction-LT Code patient : ......ccccccccviicccannas (initiales prénom et nom du patient)
Numéro d’inclusion : .... / 30 (réservé & Mayelle BARBIER)

19. Cette géne pour sentir les odeurs a-t-elle des répercussions sur votre humeur ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

20. Cette géne pour sentir les odeurs s'accompagne-t-elle d'une diminution de_votre sensualité ou de votre sexualité ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

21. Cette géne pour sentir les odeurs a-t-elle des répercussions dans vos relations avec les autres ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

22. Cette géne pour sentir les odeurs a-t-elle des répercussions sur votre vie quotidienne ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

MERCI D'AVOIR REPONDU A CE QUESTIONNAIRE. VOTRE AVIS NOUS INTERESSE :

Si vous n"avez pas répondu a certaines questions, pourriez-vous préciser pour chacune de ces questions ce
qui vous a posé probléme ou vous a fait douter ?

Auriez-vous une autre facon de formuler certaines questions a nous suggérer ?

Avez-vous d’autres commentaires & nous faire parvenir ? Des questions que vous auriez aimé voir
apparaitre ? Des suggestions de présentation différentes ?
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ANNEXE V : QUESTIONNAIRE ORTHOPHONISTE

ETUDE Olfaction-LT Code orthophoniste : ..........ccccceueueneneen.. (initiales prénom et nom)
Numéro d'inclusion : .... / 8 (réservé a Mayelle BARBIER)

QUESTIONNAIRE INVESTIGATEUR

1. Exercez-vous : [len libéral ? [l en structure ? Ll en mixte ?

2. Dans votre exercice orthophonique, pratiquez-vous déja la réhabilitation olfactive des patients
laryngectomisés totaux ? Joul [JNON

3. Pratiquez-vous déja la réhabilitation olfactive pour d’autres étiologies ? Loul [INON

Si OUI, lesquels : [ origine centrale (virale, tumorale, TC, AVC...)
[l origine périphérique (pathologies naso-sinusiennes, traumatismes...)

SUR UNE ECHELLE DE 0 3 10 — ENTOUREZ LE CHIFFRE CORRESPONDANT A VOTRE AVIS SUR LE
QUESTIONNAIRE PATIENT :

1. A combien évalueriez-vous la pertinence des items ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

2. A combien évalueriez-vous l'intelligibilité des items ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

3. A combien évalueriez-vous I'exhaustivité des items ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

4. A combien évalueriez-vous la mise en forme du guestionnaire ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

5. A combien évalueriez-vous le format des réponses proposé ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

6. A combien évalueriez-vous le temps de passation ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

7. A combien évalueriez-vous 'intérét de ce questionnaire dans la prise en soin globale de vos patients
laryngectomisés totaux ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

8. A combien évalueriez-vous l'intérét de ce questionnaire pour arienter la réhabilitation olfactive de
vos patients laryngectomisés totaux ?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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ETUDE Olfaction-LT Code orthophoniste : ..........ccccceueueneneen.. (initiales prénom et nom)
Numéro d'inclusion : .... / 8 (réservé a Mayelle BARBIER)

Avez-vous d’autres commentaires a nous faire parvenir ? Des questions que vous auriez aimé voir
apparaitre ? Ou formulées différemment ? Des suggestions de présentation ? Une précision quant a
I'usage de ce questionnaire dans votre pratique ?

UN GRAND MERCI POUR VOTRE PARTICIPATION
NOUS VOUS FERONS PARVENIR LES RESULTATS DE CETTE ETUDE EN JUIN 2023
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RESUME

Alors que la littérature démontre l'importance des répercussions psychosociales et dans la vie
guotidienne des troubles olfactifs et qu’un traitement chirurgical par (pharyngo)laryngectomie
totale entraine une altération des capacités olfactives, il n’existe pas, en France, d'instrument
validé permettant d’apprécier le retentissement de cette perte olfactive sur la qualité de vie
des patients concernés par ce type d'opération. L'étude Olfaction-LT avait pour objectif de
tester un questionnaire d’auto-évaluation auprés de cette population et de préciser si cet
instrument pouvait répondre a un besoin des orthophonistes dans le cadre de leur prise en
soins. Trente-deux participants, opérés par (pharyngo)laryngectomie totale, ont été recrutés
et ont complété le questionnaire d'auto-évaluation en face a face ou par voie postale. Six
orthophonistes ont réalisé des passations auprés de leurs patients et ont répondu a un
guestionnaire de satisfaction. Les résultats de cette étude ont permis d'établir que le
guestionnaire bénéficiait d'une trés bonne acceptabilité auprés de la population-cible et que
les items étaient dans I'ensemble pertinents et cohérents au regard de leurs problématiques.
L’'auto-questionnaire a également été jugé pertinent et intéressant par les orthophonistes dans
le cadre de la prise en soins globale des patients aprés (pharyngo)laryngectomie totale et pour
l'orientation de leur réhabilitation olfactive. Ce travail a permis de dégager des pistes
d’amélioration : reformulation de certaines questions et révision du format de réponses, jugées
ambigués ou partiellement adéquates dans leur forme. A terme, cet auto-questionnaire
pourrait étre révisé, testé et validé statistiquement sur la population-cible pour devenir un outil
d’évaluation orthophonique fiable au service de I'alliance thérapeutique et de I'élaboration du
plan de soins. Il permettrait également d’objectiver I'efficacité du traitement orthophonique,
que constitue la réhabilitation olfactive, et ses effets bénéfiques sur la qualité de vie des
patients apres laryngectomie totale.

Mots-clés : laryngectomie totale, olfaction, qualité de vie, évaluation, questionnaire,

cancérologie, otorhinolaryngologie

ABSTRACT

While the literature demonstrates the importance of the psychosocial and everyday
repercussions of olfactory disorders, and that surgical treatment by total
(pharyngo)laryngectomy leads to an alteration in olfactory capacities, in France there is no
validated instrument for assessing the impact of this olfactory loss on the quality of life of

patients undergoing this type of operation. The aim of the Olfaction-LT study was to test a self-
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guestionnaire on this population, and to determine whether this instrument could meet a need
of speech therapists in their care. Thirty-two participants undergoing total
(pharyngo)laryngectomy were recruited and completed the self-questionnaire face-to-face or
by post. Six speech therapists carried out assessments with their patients and answered a
satisfaction questionnaire. The results of this study showed that the self-questionnaire was
very well accepted by the target population, and that the items were on the whole relevant and
coherent with regard to their problems. The self-questionnaire was also deemed relevant and
interesting by speech therapists as part of the overall care of patients after total
(pharyngo)laryngectomy, and for the orientation of their olfactory rehabilitation. This work has
enabled us to identify areas for improvement: rewording certain questions and revising the
format of answers deemed ambiguous or partially adequate in form. Ultimately, this self-
questionnaire could be revised, tested and statistically validated on the target population to
become a reliable speech-language pathology assessment tool to support the therapeutic
alliance and the development of the care plan. It would also make it possible to objectivize the
efficacy of treatment, which constitutes olfactory rehabilitation, and its beneficial effects on the
quality of life of patients after total laryngectomy.

Keywords: total laryngectomy, olfaction, quality of life, assessment, questionnaire, oncology,

otorhinolaryngology
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