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ABSTRACT

La dysphagie oropharyngée, caractérisée par des anomalies de la déglutition,
pose des defis significatifs pour les patients, notamment ceux nécessitant une
alimentation entérale par sonde naso-gastrique (SNG) ou gastrostomie endoscopique
percutanée (GEP). Ce mémoire vise a concevoir un questionnaire spécifique pour
évaluer la qualité de vie (QdV) de ces patients, un domaine jusqu'alors peu exploré dans

la littérature francophone.

A travers une approche qualitative, nous avons mené des entretiens semi-
structurés avec des participants souffrant de dysphagie et étant alimentés par sonde. Les
données recueillies ont été analysées selon la méthode par théorisation ancrée,
permettant d'identifier les dimensions clés de la QdV impactées par I'alimentation par

sonde.

Les résultats préliminaires révelent des aspects psychosociaux et nutritionnels
cruciaux, soulignant I'importance d'un questionnaire adapté pour mieux comprendre et
améliorer les pratiques cliniques. Ce travail constitue une premiere étape vers le
développement d'un outil d'évaluation psychométrique fiable, qui pourra étre utilisé par
les professionnels de santé pour orienter les soins et le soutien aux patients

dysphagiques.

En somme, cette recherche contribue a la connaissance des impacts de la
dysphagie et I’alimentation par sonde sur la qualité de vie et ouvre des perspectives pour
des études futures, visant a enrichir les pratiques cliniques et a améliorer le bien-étre

des patients.



INTRODUCTION

La dysphagie oropharyngeée (DO) regroupe toutes les anomalies de la déglutition
qui affectent la partie supérieure du tube digestif au moment de la phase buccale, orale
et pharyngée (Jones et al., 2018; McHorney, Bricker, Kramer, et al., 2000; Milla, 2023).
Cette condition peut entrainer des complications graves, allant de I'inconfort a une
incapacité totale de déglutition, mettant en jeu la sécurité respiratoire de 1’individu dans
le cas d’obstruction partielle des voies respiratoires et pouvant conduire a une
pneumonie d'inhalation (Jones et al., 2018; Mamun & Lim, 2005). Ces conséquences
se traduisent par des défis multiples, notamment sur le plan nutritionnel et psychosocial,
parfois nécessitant le recours a une nutrition artificielle, principalement par le biais de
la sonde naso-gastrique (SNG) (Martin, 2011; Sanchez-Séanchez et al., 2021). En effet,
les risques de dénutrition, de malnutrition et/ou de déshydratation sont nombreux dans
le cas de DO (Allepaerts et al., 2014).

La SNG est souvent sélectionnée par défaut lorsqu’il s’agit de choisir une
alimentation entérale, car elle est simple et peu codteuse (Dziewas et al., 2008; Kim et
al., 2018; Mamun & Lim, 2005). Bien qu’clle présente des avantages en termes de
facilité d'utilisation et de réversibilité, son emploi peut étre associé a des désagréments
et des impacts sur la qualité de vie des patients. Pour une alimentation entérale de longue
durée, il est préconisé d’utiliser une alimentation par gastrostomie (GEP) (Allepaerts et
al., 2014). En effet, il s’agit de la méthode d’assistance nutritionnelle de longue durée
(supérieure a trois semaines) la plus efficace et la mieux tolérée. Elle est plus
confortable que la SNG, elle réduit le risque d'irritation ou d'ulcération des voies nasales
ou de l'cesophage, et elle présente moins de risque d'arrachement ou de déplacement.
De plus, elle est mieux acceptée, car elle peut étre discretement dissimulée sous les
vétements et n'interfere pas avec la poursuite d'une alimentation orale lorsque cela est

encore possible (Dhooge & Gaudric, 2013).

La dysphagie oropharyngée (DO), souvent chronique, affecte considérablement
la sécurité, le bien-étre et la qualité de vie (QdV) des individus, surtout les personnes
agées (Rommel & Hamdy, 2016). Cela rend I'évaluation de la QdV essentielle dans la
prise en charge clinique (Jones et al., 2018; Martin, 2011; Paschoal et al., 2007),
permettant aux cliniciens de comprendre les risques psychologiques et l'interaction
entre les conséquences biomédicales et psychologiques de la maladie (Martin, 2011).



Cependant, les résultats des autoquestionnaires de qualité de vie liée a la santé (QVLS)
pour les patients souffrant de dysphagie ne correspondent pas toujours aux évaluations
des cliniciens (Jones et al., 2018). Bien qu'il existe divers questionnaires pour évaluer
la QdV des patients atteints de troubles de la déglutition, aucun ne se concentre
spécifiqguement sur les personnes alimentées par sonde en francais (Patel et al., 2017).
Notre étude vise donc a développer un questionnaire dedié a évaluer la QdV des
personnes dysphagiques alimentées par sonde, en identifiant d'abord les items relatifs a

la nutrition entérale qui impactent leur qualité de vie.

Pour atteindre cet objectif, ce mémoire se structure autour de plusieurs parties
théoriques clés. Tout d'abord, nous approfondirons les notions et concepts essentiels
pour les premieres étapes de I'élaboration d'un questionnaire sur la qualité de vie. Nous
débuterons par une présentation détaillée du concept de qualité de vie et des différentes
méthodes pour I'évaluer. Ensuite, nous aborderons les notions de dysphagie
oropharyngée et d'alimentation entérale. Dans un troisiéme temps, nous ferons un
examen de la littérature existante sur les questionnaires évaluant la qualité de vie dans
le contexte de ces deux notions. Enfin, nous présenterons les différentes étapes
nécessaires a I'élaboration d'un questionnaire spécifique pour évaluer la qualité de vie

des personnes dysphagiques alimentées par sonde.

La seconde partie du mémoire porte sur notre recherche qualitative. Nous
décrirons la maniere dont nous avons mené la premicre €étape de I’élaboration d’un
questionnaire évaluant la qualité de vie des personnes dysphagiques alimentées par
sonde. Nous présenterons en détails la méthodologie de notre étude ainsi que ses
résultats. Une discussion suivra, offrant une analyse critique de notre travail. Enfin, une

conclusion viendra clore ce mémoire.

Tout au long de notre travail, nous pourrons utiliser certaines abréviations ou

terminologies qui ont été recensées dans un glossaire en annexe VII.

Ce mémoire ayant été rédigeé et réalisé avec Marie-Emmanuelle Ndeye, certaines
parties ont été rédigées en duo. C’est le cas de toute la partie théorique, et de la partie
pratique. Cependant, la discussion aura été rédigée individuellement par chaque

étudiante.



PARTIE THEORIQUE

1 LA QUALITEDE VIE

1.1 Définitions

1.1.1 Qualité de vie (QdV)

Au cours du XX siécle, le concept de santé a subi une évolution significative
au sein des sociétés occidentales. Il ne se limite plus a une conception exclusivement
négative, basée sur les indicateurs de mauvaise santé tels que la mortalité et la morbidité.
Désormais, la santé est également abordée sous un angle positif. Elle n’est alors plus
simplement définie comme 1’absence d’infirmité ou de maladie, mais comme un état de

complet bien-étre physique, mental et social (Leplége & Debout, 2007).

A la suite de I'évolution du concept de santé, la notion de qualité de vie (QdV)
a émergé, soulignant lI'importance de l'autonomie du patient et la nécessité d'une
évaluation médicale des impacts de la maladie et de son traitement sur le patient
(Brousse & Boisaubert, 2007; Doward & McKenna, 2004). La QdV renvoie a la
maniere dont les individus percoivent leur existence dans le cadre de leur culture et de
leur niveau socio-économique (Jones et al., 2018; Mercier & Schraub, 2005). Bien qu’il
s’agisse d’un concept complexe, dépourvu d'une définition universellement acceptée, il
existe un consensus parmi les chercheurs selon lequel elle est subjective,
multidimensionnelle et englobe a la fois des aspects positifs et négatifs (Brousse &
Boisaubert, 2007; Doward & McKenna, 2004; Martin, 2011; Mercier & Schraub, 2005;
Romano & Piscopiello, 2021; Simpelaere et al., 2016; « The World Health Organization
quality of life assessment (WHOQOL) », 1995).

En 1995, I’Organisation mondiale de la santé propose la définition suivante :
« La qualité de vie est la perception qu’ont les individus de leur position dans la vie,
dans le contexte de la culture et des systemes de valeurs dans lesquels ils vivent, par
rapport a leurs objectifs, leurs attentes, leurs normes et leurs préoccupations ». C'est un
concept vaste qui entrelace plusieurs domaines d’investigation tels que la santé
physique, D’état psychologique, le niveau socio-économique, l'autonomie, les
interactions sociales, les convictions personnelles et leur interaction avec les aspects

marquants de l'environnement. (Doward & McKenna, 2004; « The World Health



Organization quality of life assessment (WHOQOL) », 1995; WHO Quality of Life
Assessment Group, 1996).

La QdV, bien qu’universelle, est aussi individuelle et subjective puisqu’elle est
propre a chacun (Diener & Suh, 1997; Martin, 2011). En effet, deux patients souffrant
d’une méme pathologie peuvent avoir une qualité de vie différente, puisqu’il s’agit
d’une mesure totalement subjective. Cette mesure, sous la forme de questionnaire
autoadministré par exemple, vient compléter de maniére précieuse I'évaluation médicale
en apportant une rigueur scientifique. En effet, elle permet d’évaluer et de quantifier les
répercussions de la maladie sur la vie du patient, plus précisément ses satisfactions et
insatisfactions quant a I’impact des traitements et décisions de santé sur sa vie
quotidienne et sur ses besoins. (Brousse & Boisaubert, 2007; Doward & McKenna,
2004; Leplege & Debout, 2007; Martin, 2011; Sanchez-Sanchez et al., 2021; Vincent
et al., 2007). La QdV joue également un rdle crucial dans le processus de prise de
décision médicale, car elle peut prédire le succes du traitement et posséde donc une
valeur pronostique importante. De plus, 1’évaluation de la QdV peut servir de mesure
subjective pour comparer plusieurs méthodes thérapeutiques. De cette facon, cela
enrichit les critéres d'évaluation de la recherche médicale et en santé, en évitant de se
limiter uniqguement aux résultats biomédicaux, ce qui améliore la gestion thérapeutique
et les soins prodigués aux patients. (Leplege & Debout, 2007; Paschoal et al., 2007,
WHO Quality of Life Assessment Group, 1996).

1.1.2 Qualité de vie liée a la santé (QVLYS)

La qualité de vie liée a la santé (QVLS) est un concept multidimensionnel
(Doward & McKenna, 2004). Tout comme le concept de QdV, elle comprend différents
domaines d’investigation tels que la santé physique, psychologique et sociale. Il s’agit
de la perception personnelle unique du patient sur son état de santé, et de 1’effet de la
maladie et de son traitement dans divers aspects de sa vie. Plus spécifiquement, la
QVLS mesure la valeur attribuée a la durée de vie, impactée par les déficits, 1’état de
santé fonctionnel (FHS), les perceptions des patients et leurs opportunités dans leur vie
quotidienne (Baijens et al., 2021; Cuerda et al., 2016; Deshpande et al., 2011; Jones et
al., 2018; Leplege & Debout, 2007; Simpelaere et al., 2016; WHO Quality of Life
Assessment Group, 1996). Le FHS fait référence a I’impact d’une pathologie sur des

aspects fonctionnels particuliers, tels que les capacités d’une personne a effectuer des
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activités quotidiennes essentielles pour répondre a ses besoins fondamentaux et
maintenir sa santé et son bien-étre (Baijens et al., 2021; Jones et al., 2018). Ainsi, la
QVLS est distincte du concept de QdV puisqu’elle correspond principalement a
I’impact d’une pathologie et aux limitations des activités engendrées par celle-Ci.
Evaluer la QVLS, permet alors d’évaluer I’état de santé, les niveaux de déficiences,
d’incapacités et de handicap d’une personne (Doward & McKenna, 2004). Cependant,
d’autres auteurs indiquent qu’elle ne se limite pas seulement a la maladie et que cette
définition reste vague (Fayers & Machin, 2015; Simpelaere et al., 2016). La figure 1
présentée ci-dessous permet de schématiser les différences entre les notions de QdV et

QVLS, qui peuvent parfois étre source de confusion.

Figure 1 : Influences sur la qualité de vie (Doward & McKenna, 2004)

Disease Treatment
Impairments Disability
(symptoms) (functioning)
HRQL
Demographics Personality
/s P 3
QoL
Culture/ \~ R
economy '
Environment

L'évaluation de la QVLS permet de quantifier les effets de la maladie ainsi que
I'efficacité du traitement (Doward & McKenna, 2004; Simpelaere et al., 2016). Une des
facons les plus fréquemment rencontrées pour mesurer la QVLS est d’utiliser des
instruments mesurant les réponses rapportées par les patients, a 1’aide d’un

questionnaire standardisé ou d’une entrevue (Simpelaere et al., 2016).

1.1.3 Le Patient Reported Outcome (PRO)

Les résultats rapportés par les patients ont de plus en plus d’importance dans le

monde medical de nos jours. Un Patient-Reported Outcome (PRO) est « toute
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déclaration sur I'état de santé d'un patient qui émane directement de ce dernier, sans
qu'il y ait d'interprétation de cette réponse par un clinicien ou toute autre personne »
(U.S. Department of Health and Human Services et al., 2009; WHO Quality of Life
Assessment Group, 1996). Dans certaines maladies, le but premier du traitement n'est
pas la survie, cependant, la qualité de vie revét toutefois une importance primordiale
dans le processus thérapeutique. Les PRO sont donc primordiaux pour évaluer la QVLS
des patients (Deshpande et al., 2011; Simpelaere et al., 2016). Les résultats aux
traitements peuvent étre ameéliorés en prétant attention aux perceptions et aux
comportements des patients (Deshpande et al., 2011; Patel et al., 2017; U.S. Department
of Health and Human Services et al., 2009). Les instruments PRO peuvent mesurer
différents concepts : la gravité des symptomes, 1’état général d’une affection, et I’impact
de la maladie (U.S. Department of Health and Human Services FDA Center for Drug
Evaluation and Research et al., 2006). De plus, les PRO permettent de comparer
I’efficacité de différents traitements grice au retour sur I’expérience du patient
(Deshpande et al., 2011; Patel et al., 2017; U.S. Department of Health and Human
Services et al., 2009; U.S. Department of Health and Human Services FDA Center for
Drug Evaluation and Research et al., 2006).

1.2 Mesurer la qualité de vie

1.2.1 Modéles d’évaluation

Il existe deux modé¢les permettant d’évaluer la qualité de vie: le modéle
expérimental et le modele fonctionnel. Chacun d’eux évalue plusieurs indicateurs liés a

la santé, permettant de refléter la QVLS du patient (Martin, 2011).

Le modéle fonctionnel est principalement employé dans les essais
thérapeutiques pour évaluer les résultats des examens cliniques, la fréquence et la
séveérité des symptdmes, ainsi que les résultats des évaluations fonctionnelles. Les

mesures des résultats sont conventionnelles et objectives (Martin, 2011).

Le modele expérimental quant a lui évalue ’impact d’une maladie sur le bien-
étre physique, mental, psychosocial, et les capacités d’adaptation du patient. Il s’agit
d’une mesure subjective, basée sur la perception du patient, et peut étre différente chez

des individus souffrant d’une méme pathologie (Martin, 2011).
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1.2.2 Qui peut évaluer la qualité de vie d’un patient ?

La qualité de vie peut étre évaluée par divers intervenants proches du patient tels
que le personnel soignant ou un proche, ainsi que par le patient lui-méme. Cependant,
les évaluations effectuées par le personnel soignant ou les proches ne garantissent pas
une fidélité interjuge optimale, car des divergences avec les réponses données par le
patient sont souvent constatées. Le point de vue du patient lui-méme, s'il est en mesure
de le donner, semble le plus fidele et le plus important. Cependant, si cela n’est pas
possible, les résultats déclarés par procuration peuvent étre utilisés. De plus, le
témoignage de I'entourage du patient demeure une alternative intéressante, car il existe
un risque que le patient interpréte mal les questions ou fournisse volontairement des
réponses erronées (Deligne et al., 2018; Martin, 2011; Mercier & Schraub, 2005;
Simpelaere et al., 2016).

1.2.3 Comment évaluer la qualité de vie d’un patient ?

Pour évaluer I'impact d'une maladie sur la vie d'un patient, il est pertinent de
mesurer a la fois la QdV et la QVLS. Cette approche permet de considérer les divers
aspects de la vie du patient et de ne pas se concentrer uniquement sur un aspect
fonctionnel. L'approche axée sur les besoins comporte plusieurs avantages en termes de
mesure. Au lieu d'interroger directement sur une fonction spécifique, elle permet
d'explorer les besoins susceptibles d'étre comblés par cette fonction. Cette méthode
évite les questions moins pertinentes pour le patient et réduit considérablement les

lacunes dans les réponses (Doward & McKenna, 2004).

La QVLS peut étre évaluée de manicre qualitative a I’aide d’un instrument de
mesure qui peut prendre la forme d'une entrevue, d'un questionnaire ou d'un journal
(Martin, 2011; Mercier & Schraub, 2005; Paschoal et al., 2007).

L'entrevue permet de recueillir des données détaillées et globales sur la QdV du
patient, cependant, cette méthode présente plusieurs inconvénients tels que des
difficultés de standardisation et I'impossibilité d'étre appliquée a grande échelle
(Mercier & Schraub, 2005).

Une autre approche pour évaluer la QdV consiste a utiliser des outils
psychométriques, tels que des échelles ou des questionnaires (auto-évaluation ou

évaluation par autrui). Ces outils sont plus faciles a utiliser & grande échelle et
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permettent une mesure standardisee. lls présentent également I'avantage de cibler une
population spécifique et de fournir des informations pertinentes pour I'ensemble du
groupe. Les biais peuvent étre évités lors de sa conception (Martin, 2011; Mercier &
Schraub, 2005).

Enfin, le journal s'avere pratique pour une évaluation quotidienne des

symptomes (Martin, 2011).

2 DYSPHAGIE OROPHARYNGEE ET ALIMENTATION
ENTERALE

Une déglutition sécurisée comprend le passage du bolus de la cavité buccale a
I’estomac, et la protection des voies respiratoires. Cela nécessite une coordination
temporelle trés étroite entre la déglutition et la respiration, coordination qui est souvent
non fonctionnelle dans le cas de personnes souffrant de dysphagie (Gallegos et al., 2017,

Vannuscorps, 2021).

2.1 Symptomes, étiologies et impacts nutritionnels de la dysphagie

2.1.1 Symptomes de la DO

La déglutition demande une posture convenable pour permettre la progression
du bolus alimentaire vers I’estomac. La méthode d’ingestion, la consistance, le poids et
la taille du bolus vont également influencer ce processus complexe. Enfin, son bon
fonctionnement dépend également de 1’attention et de 1’age de I’individu, de son état
cognitif et respiratoire. Un déficit dans 1’une de ces caractéristiques expose ’individu a
un risque de dysphagie. Cette derniére se traduira par une difficulté ou une incapacité a
déplacer le bolus de la cavité buccale a I’cesophage de maniére siire et efficace. Les
symptomes (directs et indirects) les plus communs de la DO sont les suivants : difficulté
ou inconfort lors de la progression du bol alimentaire vers I’estomac, incontinence
buccale, insuffisance nasale, toux/étouffement, régurgitation, stases salivaires et
sécretions alimentaires, changement de posture au moment de déglutir, sensation
d’aliments qui restent collés, perte de poids, infections pulmonaires répétées, bronchite
et/ou pneumonie, allongement du temps du repas, modification de la voix, de

I’articulation, de la parole (Abu-Ghanem et al., 2020; Baijens et al., 2021; Gallegos et
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al., 2017; Ortegaet al., 2017; Ribeiro et al., 2024; Rofes et al., 2011; Rommel & Hamdy,
2016; Wolf et al., 2021).

2.1.2 Etiologie de la DO

Les troubles de la déglutition (dysphagie oropharyngée) sont reconnus par
I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) comme étant un handicap médical (Ortega
et al., 2017; Rommel & Hamdy, 2016). Cela est d’autant plus important que les taux
de survie et le vieillissement de la population mondiale augmentent. Or, I’avancée en
age est souvent accompagnée d’une réduction de la masse musculaire et de 1’élasticité
des tissus conjonctifs, et d’un risque plus important de démence, augmentant ainsi les
risques de DO, syndrome gériatrique majeur (Abu-Ghanem et al., 2020; Cabre et al.,
2010; Ortega et al., 2017; Rofes et al., 2011). La prévalence de la DO varie selon
I’¢étiologie sous-jacente, I’age et I’environnement de 1’individu. La DO peut étre causée
par une affection neurologique telle que I’accident vasculaire cérébral et les maladies
neurodégénératives comme la maladie de Parkinson, la sclérose en plaques et la sclérose
latérale amyotrophique ; par des facteurs physiques ou structurels, comme des brilures
ou une excision dans le cas d’un traitement du cancer de I’oropharynx par radiothérapie
ou chirurgie ; mais également par des troubles congénitaux du développement ; des
causes immunologiques, comme les myopathies inflammatoires ; des traitements
médicamenteux (psychotropes, benzodiazépines, anti-inflammatoires, vasoactifs). Afin
de diagnostiquer ce handicap, des méthodes d'évaluation objective précises telles que la
vidéofluoroscopie (VFS), 1’étalon-or pour étudier les mécanismes buccaux et
pharyngés, et I'évaluation endoscopique par fibroscopie de la déglutition (FEES) sont
utilisees (Baijens et al., 2021; Cabre et al., 2010; Gallegos et al., 2017; Jones et al.,
2018; McHorney, Bricker, Kramer, et al., 2000; Milla, 2023; Rofes et al., 2011;
Rommel & Hamdy, 2016). Cette pathologie peut étre aiglie ou chronique, progressive
ou non (Ribeiro et al., 2024; Rommel & Hamdy, 2016).

2.1.3 Impacts nutritionnels de la DO

La DO est connue pour jouer un role dans 1’apparition de pathologies
pulmonaires et nutritionnelles. En effet, elle peut notamment augmenter le risque de
développer une malnutrition, de la déshydratation ou encore une pneumonie
d’inhalation (Abu-Ghanem et al., 2020; Gallegos et al., 2017; Ortega et al., 2017; Rofes
et al., 2011; Rommel & Hamdy, 2016). La DO a d’ailleurs été reconnue comme étant
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la principale source conduisant a une pneumonie d’inhalation chez les personnes agées
(Cabre et al., 2010). Cette derniére est reconnue comme étant 1’une des complications
les plus graves de la DO (Abu-Ghanem et al., 2020; Furuya et al., 2020). Elle s’explique
par ’entrée de nourriture, de liquides ou de sécrétions dans le vestibule laryngé, sous
les cordes vocales, dans la trachée, parfois allant jusque dans les voies respiratoires
inférieures (si les sécrétions pénetrent moins loin dans les voies respiratoires, et
s’arrétent au niveau de la partie supérieure des cordes vocales, on parle alors de
pénétration) (Gallegos et al., 2017). La pneumonie d’inhalation peut engendrer un
étouffement, impacter la prise alimentaire ou méme nécessiter un changement de la
prise alimentaire en utilisant une autre voie, comme 1’alimentation par sonde (Ortega

etal., 2017; Rofes et al., 2011; Rommel & Hamdy, 2016).

2.2 Alimentation entérale dans le cadre de la DO

Lorsque les altérations affectant 1’efficacité et la sécurité de la déglutition sont
trop importantes, une alimentation entérale (EN) est la plus souvent mise en place afin
d’assurer I’apport nutritionnel suffisant du patient (Arends et al., 2006; Furuya et al.,
2020; Gallegos et al., 2017; Rofes et al., 2011; Simpelaere et al., 2016). Celle-ci est
possible lorsque le tractus gastro-intestinal est fonctionnel (Cuerda et al., 2016; Furuta
et al., 2019; Masaki & Kawamoto, 2019; Sitzmann, 1990). En effet, 1’alimentation
liquide est introduite directement dans 1’estomac par la sonde (Lammertijn, 2022;

Simpelaere et al., 2016).

Il existe différents types de sondes entérales. Les plus courantes sont la sonde
de gastrostomie endoscopique percutanée (GEP) et la sonde naso-gastrique (SNG). La
premicre consiste a placer la sonde dans I’estomac par une ouverture dans la peau de
I’abdomen au niveau du ventre, c’est la stomie. La seconde consiste a glisser une sonde
par le nez via I’cesophage puis I’estomac. Elle peut ainsi interférer avec la parole et la
déglutition puisqu’elle empéche le voile du palais d’avoir un occlusion optimale
(Lammertijn, 2022). Pour un soutien nutritionnel a moyen et long terme, la gastrostomie
endoscopique percutanée (GEP) est préferée a la sonde naso-gastrique (SNG). En effet,
elle est associée a une quantité moins importante d’échecs thérapeutiques, a un meilleur
état nutritionnel et plus de praticité pour le patient, et par rapport a la SNG, elle peut
réduire I’inconfort laryngopharyngé (Masaki & Kawamoto, 2019; Ojo & Brooke, 2016;
Rofes et al., 2011; Ye et al., 2021). La GEP réduit le risque d'irritation ou d'ulcération
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des voies nasales ou de 1'cesophage, et elle présente moins de risque d'arrachement ou
de déplacement. De plus, elle est mieux acceptée, car elle peut étre discrétement
dissimulée sous les vétements et n'interfere pas avec la poursuite d'une alimentation
orale lorsque cela est encore possible (Dhooge & Gaudric, 2013). Enfin, la SNG n’est
généralement prescrite que lorsque 1’alimentation entérale n’est nécessaire qu’a court
terme, ¢’est-a-dire moins de quatre semaines (Ye et al., 2021). Ainsi, la GEP constitue

I’une des principales méthodes de nutrition entérale (Masaki & Kawamoto, 2019).

Il existe également d’autres sondes nasales moins répandues : la sonde naso-
jéjunale et la sonde nasoduodénale ; et d’autres sondes par stomie : la jéjunostomie
endoscopique percutanée et de gastro-jéjunostomie endoscopique percutanée
(Lammertijn, 2022).

3 QUESTIONNAIRES EVALUANT LA QUALITE DE VIE

Lors de la revue de la littérature, nous avons pu recenser quelques questionnaires
existants évaluant la QVLS d’individus, soit dans le cadre d’une dysphagie, soit dans le
cadre de I’alimentation artificielle. Seulement, aucun ne concernait ces deux aspects a
la fois, en francais. Nous nous attarderons sur quelques questionnaires, a titre
d’exemple, que nous présenterons brievement afin de voir la méthodologie de
construction de ces derniers qui nous sera utile ultérieurement. Les questionnaires
étaient soit génériques, soit spécifiques a une maladie autre que la DO, soit spécifiques
au traitement (alimentation par voie entérale, parentérale, a domicile, en milieu
hospitalier, etc.). Cependant, bien que souvent utilisés (comme le questionnaire SF-36),
les questionnaires génériques sont moins sensibles a une pathologie d’intérét (C. Chen

etal., 2022).

3.1 Questionnaires évaluant la QdV dans un contexte de dysphaqgie

La DO peut impacter la qualité de vie d’une personne et peut avoir de profondes
conséquences psychosociales pour 1’individu, ses soignants et sa famille. En effet, les
troubles de la déglutition peuvent engendrer un embarras social, un manque de plaisir
lors de la nutrition, une participation réduite aux activités quotidiennes par exemple
(Rommel & Hamdy, 2016; Timmerman et al., 2014). Timmerman et ses collaborateurs

en 2014, ont effectué une revue systématique concernant 1’¢laboration de questionnaires
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évaluant la QVLS liés a une DO et/ou leur validation psychométrique. Nous
présenterons a titre indicatif quatre questionnaires autoadministrés et destinés aux
adultes visant pour la plupart la QVLS dans le cadre d’une DO, et un, spécifique a
d’autres pathologies primaires induisant une DO, comme le cancer de la téte et du cou

(Timmerman et al., 2014).

3.1.1 SWAL-Qol (McHorney, Bricker, Kramer, et al., 2000)

McHorny et ses collaborateurs en 2000, ont développé le SWAL-QoL, un
questionnaire évaluant la QdV des personnes souffrant de dysphagie. Il peut étre
administré par un intervieweur ou le patient lui-méme, ou étre rempli par un mandataire
comme un membre de la famille par exemple. Il est compose de 93 items répartis en 10
domaines liés a la DO. La notation utilisée pour répondre aux questions est une échelle
de Likert a 5 points, le score total pouvant aller de 0 a 100 (McHorney, Bricker, Kramer,
et al., 2000; McHorney, Bricker, Robbins, et al., 2000; Timmerman et al., 2014).

3.1.2 Deglutiton Handicap Index (DHI) (Woisard et al., 2006)

Woisard et ses collaborateurs en 2006 ont développé un questionnaire d’auto-
évaluation des troubles de la déglutition chez I’adulte. IIs se sont basés sur le modele du
« Voice Handicap Index » (VHI). Le questionnaire comprend 30 items divisés en 3
domaines : physique (concerne les symptomes liés a la dysphagie), fonctionnel
(concerne les conséquences nutritionnelles et respiratoires a la suite d’une DO) et
émotionnel (concerne les conséquences psychosociales de la DO). La notation utilisée
pour répondre aux questions est une échelle de Likert a 5 points, le score total variant
de 0 a 100 (Timmerman et al., 2014; Woisard et al., 2006).

3.1.3 Dysphagia Handicap Index (DHI’) (Silbergleit et al., 2012)

Silbergleit et ses collaborateurs en 2012 ont développé un questionnaire PRO
mesurant 1’effet du handicap de la dysphagie sur les aspects émotionnels, physiques et
fonctionnels de la vie des individus ayant des diagnostics médicaux différents. Le
questionnaire comprend 25 items et la notation utilisée pour répondre aux questions est
une échelle de Likert a 3 points, le score total variant entre 0 et 120 (Silbergleit et al.,
2012; Timmerman et al., 2014).
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3.1.4 L’inventaire de la dysphagie M.D Anderson (MDADI) (A. Y. Chenetal.,
2001)

Le MDADI est un questionnaire autoadministré créé pour évaluer I’impact de la
dysphagie sur la QdV des patients atteints d’un cancer de la téte et du cou. Les 20 items
sont divisés en sous-échelles globales, émotionnelles, fonctionnelles et physiques. La
notation utilisée pour répondre aux questions est une échelle de Likert & 5 points,
Les questions sont notées sur une échelle de 1 a 5, le score total étant compris entre
20 et 100 (A. Y. Chen et al., 2001; Timmerman et al., 2014).

3.2 Questionnaires évaluant la QdV dans un contexte d’alimentation
artificielle

Chen et ses collaborateurs en 2022 ont réalisé une revue exploratoire concernant
les différents questionnaires existants pour évaluer la qualité de vie chez les patients
adultes alimentés par voie entérale et parentérale a domicile (C. Chen et al., 2022).
Parmi eux, nous en avons sélectionné trois permettant d’évaluer la qualité de vie des

personnes alimentées de facon artificielle, a titre d’exemple.

3.2.1 Le questionnaire NutriQol (Cuerda et al., 2016)

Cuerda et ses collaborateurs ont développé un instrument spécifique pour
mesurer la QVLS chez les patients espagnols recevant une alimentation entérale a
domicile (HEN), indépendamment de la maladie sous-jacente et leurs voies
d’administration (GEP ou SNG). Le questionnaire comporte 17 items regroupés en deux
dimensions : les performances physiques et les activités de la vie quotidienne, ainsi que
les aspects sociaux. Une échelle visuelle analogique a été utilisée pour la notation
globale de la QVLS. La notation utilisée pour répondre aux questions est une échelle de
Likert a 3 points, le score final allant de -51 a 51. Il peut étre administré par un aidant
ou par le patient lui-méme. Il s’est avéré fiable et valide. (Apezetxea et al., 2016; C.
Chen et al., 2022; Cuerda et al., 2016; Zamanillo Campos et al., 2021).

3.2.2 Le questionnaire QoL-EF (Stevens et al., 2011)

Stevens et collaborateurs ont développé un questionnaire de 20 items qui mesure
I’impact des sondes d’alimentation entérale a domicile sur la QdV des patients atteints
d’un cancer de la téte et du cou. La notation utilisée pour répondre aux questions de ce

questionnaire est I’échelle de Likert a cinq points (de 0 [pas du tout important] a 4 [tres
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important]), le score final allant de 20 a 100. Il peut étre administré par un aidant ou par
le patient lui-méme (C. Chen et al., 2022; Stevens et al., 2011).

3.2.3 Le questionnaire HPN-QoL (Baxter et al., 2010)

Baxter et collaborateurs ont développé un questionnaire de 48 items, qui mesure
I’impact d’une alimentation parentérale a domicile chez un patient souffrant
d’insuffisance intestinale chronique. La notation utilisée pour répondre aux questions
de ce questionnaire est une échelle de Likert, le score final allant de 0 & 100. Il peut étre
administré par un aidant ou par le patient lui-méme (Baxter et al., 2010; C. Chen et al.,
2022).

Nous allons voir dans la partie suivante comment créer un questionnaire
¢valuant la QdV, ceux de la littérature n’étant pas spécifiques a notre population de

recherche.

4 ETAPES DE CREATION D’UN QUESTIONNAIRE

La qualité¢ de vie peut étre évaluée de manicre fiable et valide a I’aide d’un
questionnaire standardisé. Ce dernier doit étre simple a comprendre, sa syntaxe doit étre
compréhensible pour un enfant de 10 a 12 ans et les questions regroupées par themes
doivent étre pertinentes. Il peut s’agir d’un questionnaire autorapporté (Brousse &
Boisaubert, 2007; Chassagny & Caulin, 2002). Chacune des étapes de construction d’un

instrument PRO est résumée dans la Figure 2 ci-dessous.
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Figure 2, Le processus de développement et de modification de I’instrument
PRO (U.S. Department of Health and Human Services FDA Center for Drug Evaluation
and Research et al., 2006).

i. Identify Concepts and Develop
Conceptual Framework

Identify concepts and domains that are important to patients.
Determine intended population and research application.
Hypothesize expected relationships among concepts.

N ii. Create Instrument

iv. M'Ddlfy Instrument/v Generate items.

Change concepts measured, Choose administration method,
populations studied, call period, and response scales.
research application, Draft instructions.

Format instrument.

instrumentation,
or method of administration. Draft procedures for scoring and
administration. Pilot test draft

instrument. Refine instrument and

procedures.
iii. Assess Measurement Properties
Assess score reliability, validity, and ability to detect change.
Evaluate administrative and respondent burden. Add, delete. or revise items.
Identify meaningful differences in scores. Finalize instrument formats,
scoring, procedures, and training materials.

Pour élaborer un questionnaire, il est essentiel de suivre une méthodologie
spécifique, chaque étape jouant un rdle crucial dans la qualité globale du processus
(Chassagny & Caulin, 2002). Le nombre d’étapes peut varier selon les auteurs, nous en
avons réalisé un condensé que nous suivrons pour notre étude. Ainsi, pour créer un

questionnaire, il est essentiel de passer par les étapes suivantes :

1 - Une revue de la littérature.

2 - Définir les concepts qui concernent la recherche.

3 - La récolte des données et production des témoignages.

4 - L’interview cognitive.

5 - L’analyse des propriétés métrologiques du questionnaire.

6 - La traduction du questionnaire.

Cependant, les étapes 4, 5 et 6 ne seront pas abordées. En effet, dans ce mémoire, nous
réaliserons uniquement une recherche qualitative, qui exclut la quantification. Cette
recherche implique 4 étapes qui peuvent s’organiser de fagon simultanée ou de fagon

séquentielle (Lejeune Christophe, 2019) :
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1 - La problématisation apres consultation de la littérature scientifique du domaine.
2 - La collecte des données, ou aussi nommeée « matériau empirique ».
3 - L’analyse de ce matériau collecté.

4 - La rédaction des résultats (création des items du questionnaire).

4.1 Examen de la littérature

La premiere étape pour créer un questionnaire implique I'examen de la littérature
au sujet de la recherche que nous souhaitons réaliser. Cela afin de définir la population
cible et ses caractéristiques, telles que les traitements utilisés, leur efficacité, et les
données sociodémographiques (Chassagny & Caulin, 2002; Rat et al., 2007). Lors de la
revue de la littérature, le chercheur s’intéresse aux ¢tudes déja réalisées, identifie les
difficultés méthodologiques rencontrées par d’autres, et établit une synthése des

connaissances actuelles (Lejeune Christophe, 2019).

4.2 Définition des concepts abordeés

La seconde étape permet de définir ce que 1’on entend par ‘qualité de vie’ dans
le contexte de notre étude et ainsi permettre de dégager les grands domaines du
questionnaire. Si ce dernier est destiné a évaluer I'impact d'un traitement, il est crucial
de formuler une question de recherche ainsi que des hypothéses claires. Par ailleurs, un
examen minutieux des revues systématiques sur le sujet est réalisé pour examiner les
questionnaires existants, en vérifiant leur contenu et leurs propriétés, afin de s'assurer
qu'aucun d'entre eux ne répond adéquatement a notre question de recherche. Cette
démarche justifie la pertinence de notre étude et permet d’éviter de reproduire des
travaux déja réalisés. En cas d'existence d'un questionnaire spécifique a notre pathologie
d'intérét, il est important de vérifier si son contenu ou ses propriétés sont satisfaisants ;
sinon, des adaptations ou une création de questionnaire sont nécessaires (Chassagny &
Caulin, 2002; Leplége & Debout, 2007; Rat et al., 2007; U.S. Department of Health and
Human Services FDA Center for Drug Evaluation and Research et al., 2006).
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4.2.1 Elaboration du cadre conceptuel et identification de I’application
envisagée

4.2.1.1 Ildentification des concepts et domaines a mesurer

Comme expliqué précédemment, aucun questionnaire a notre connaissance
n’évalue la qualité de vie des personnes alimentées par sonde et souffrant de dysphagie
en frangais. Ainsi, un nouvel instrument PRO peut étre développé. Les concepts et
domaines a mesurer seront définis sur base des donneées récoltées depuis les entrevues,
ainsi qu’en parcourant la littérature. Ce processus du développement du questionnaire
sera documenté dans la partie pratique afin d’expliquer par quels moyens les domaines
ont été identifiés et nommés, et de justifier I’adéquation de la mesure pour soutenir a la
fois le concept général et les domaines nommeés. (U.S. Department of Health and

Human Services FDA Center for Drug Evaluation and Research et al., 2006).

Dans un premier temps, pour évaluer la QVLS de maniére psychométrique, il
est essentiel de prendre en compte que cette derniére est un concept trop complexe pour
étre mesuré directement par quelques questions. Ainsi, il est important de créer un cadre
conceptuel afin de définir de maniere explicite les concepts qui doivent étre mesurés
dans notre questionnaire. Seuls ces attributs ou dimensions caractéristiques, définis au
préalable, seront quantifiés (Leplége & Debout, 2007; U.S. Department of Health and
Human Services FDA Center for Drug Evaluation and Research et al., 2006). Divers
auteurs s'accordent a dire que la QdV englobe plusieurs dimensions citées ci-dessous.
Précisons qu’il ne s’agit pas d’une liste exhaustive (Brousse & Boisaubert, 2007;
Leplége & Debout, 2007; Mercier & Schraub, 2005; Romano & Piscopiello, 2021;
« The World Health Organization quality of life assessment (WHOQOL) », 1995) :

- La dimension physique : perception du patient quant a ses capacites physiques et
fonctionnelles, son autonomie, les gestes de la vie quotidienne...

- Ladimension somatique : douleur pergue par le patient, asthénie, sommeil...

- La dimension sociale : perception du patient sur ses relations interpersonnelles et
ses roles sociaux dans un environnement professionnel, familial, amical,
participation a des activités de loisir, vie sexuelle...

- Ladimension psychologique : perception du patient sur ses états cognitif et affectif,

ses émotions, anxiété, la dépression, I’estime de soi, les capacités cognitives...
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- Ladimension environnementale : facteurs liés aux conditions de vie, les conditions
de travail, les conditions socio-économiques, culturelles et environnementales du

patient.

Les outils de mesure de la QdV comprennent donc des questions qui mesurent
chacune des dimensions de celle-ci (Leplége & Debout, 2007).

4.2.1.2 Type de questionnaire

Une fois que nous avons décidé du format de notre instrument, nous devons
déterminer son contenu. Il existe deux types principaux d'outils de mesure : les outils
génériques et les outils spécifiques (Brousse & Boisaubert, 2007; Martin, 2011;
Mercier & Schraub, 2005).

Les outils génériques fournissent une évaluation de la QdV de maniére générale,
sans prendre en compte la pathologie, comme le SF-36 (MOS 36 Short Form). lls
permettent de comparer des groupes de sujets souffrant de différentes maladies ou de
suivre 1'évolution d’une pathologie sur une période prolongée. Ce genre d'instrument
présente l'avantage d'avoir une validité bien établie, de pouvoir détecter des
changements dans divers aspects et de permettre des comparaisons entre différentes
maladies ou interventions. Cependant, il présente une sensibilité réduite dans le cas
d’études longitudinales pour observer I’évolution de la QdV sur une période donnée

(Brousse & Boisaubert, 2007; Martin, 2011; Mercier & Schraub, 2005).

En revanche, les outils spécifiques fournissent des informations sur la QdV des
sujets atteints d'une pathologie particuliere. Bien que leur champ d'application soit plus
restreint, leur mesure est plus précise. Ces instruments sont plus alignes avec
I'évaluation clinique, plus sensibles et spécifiques. lls sont capables de détecter des
changements plus subtils au fil du temps et sont généralement congus pour des maladies
trés invalidantes. Un exemple pertinent dans le contexte des troubles de la déglutition
est le SWAL-Quality Of Life développé par McHorney et ses collaborateurs.
Cependant, le désavantage avec ce type de questionnaire est que la comparaison des
résultats de différentes populations est difficile (Martin, 2011; Mercier & Schraub,
2005).

Idéalement, il est recommandé d'utiliser les deux types de mesures de facon

complémentaire (Martin, 2011).
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4.3 Récolte et production des témoignages

La troisiéme étape, implique d'interroger et d'écouter attentivement les patients
lors d'entretiens, qu'ils soient individuels ou en groupe. Certains auteurs démontrent que
les entretiens individuels avec les patients seraient la meilleure méthode pour générer
un instrument de qualité de vie (Rat et al., 2007). L'objectif de I'enquéteur est de prendre
en compte les actions, les comportements, les expériences et les sentiments, afin de
comprendre les motifs et les processus qui sous-tendent diverses situations de la vie
quotidienne du patient, qu'elles soient instructives ou malheureusement tragiques.
Lorsqu'il s'agit d'entretiens, il est crucial d'aborder I'expérience telle qu'elle a été vécue,
permettant ainsi un récit authentique avec toute sa complexité, ses nuances, ses
hésitations et ses liens avec d'autres expériences, plutot que de suivre un ensemble de
questions prédéfinies. L’objectif est de saisir le point de vue du participant, sa
perception de la maladie et de son traitement, ainsi que I'impact de ceux-ci sur sa vie

quotidienne (Rondeau et al., 2023).

4.3.1 Structure de ’entretien

Les entretiens peuvent adopter différentes formes : structurées et directives, ou
des questions précises sont posées aux participants pour obtenir des informations
spécifiques ; non structurées et non directives, ou un sujet est suggéré aux participants
qui sont libres d'en discuter comme ils le souhaitent ; enfin, les entrevues peuvent étre
semi-directives, impligquant une suggestion de sujet tout en permettant aux participants
d'aborder librement d'autres aspects, tout en offrant la possibilité de poser des questions
spécifiques pour approfondir certains points (Rat et al., 2007). Le mode de
questionnement peut étre une question posée (« Etes-vous géné(e) par votre sonde ? »)
ou une phrase non interrogative (« Vous étes géné(e) par votre sonde) (Chassagny &
Caulin, 2002; Leplége & Debout, 2007).

4.3.2 Type d’entretien

En parcourant la littérature, nous avons pu voir qu’il existait deux types
d’entretiens, selon le niveau de préparation des entrevues et le degré de formalisation
de l’outil d’enquéte. Le premier est l’entretien avec canevas thématique. Il est
notamment utilisé lors d’enquéte par récit ou histoire de vie. Les rubriques de I’entrevue

recouvrent une partie importante ou la totalité de la vie de la personne interrogée. Cela
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concerne la petite enfance, I’adolescence, la vie d’adulte, le travail, la carriére, la
retraite. Le second est I’entretien avec un guide d’entretien. Il concerne une
problématique particuliere. Les entrevues sont alors réalisées dans 1’optique
d’approfondir des points particuliers, car la problématique qui est le sujet de I’entrevue,

impacte la vie des individus (Rondeau et al., 2023).

4.3.3 Guide d’entretien

Les entrevues sont parmi les principales sources de données qualitatives utilisées
apres larevue de la littérature (Rat et al., 2007). L analyse des discours des patients sera
le matériel de base sur lequel nous nous appuierons pour construire les questions
pertinentes du questionnaire. Avant de mener I'entretien, il est crucial de préparer les
entrevues en amont a I’aide d’un guide d’entretien. Cependant, il existe peu de revues
scientifiques expliquant de facon explicite la confection d’un guide d’entretien, et nous
sommes donc contraints de nous y engager a tatons. Notons que, d’apres Darticle de
Rondeau et ses collaborateurs, la démarche de construction du guide d’entretien serait
la suivante : (1) 1’élaboration d’un premier jet de notes diverses ; (2) le regroupement
des notes sous des rubriques thématiques et 1’élaboration d’interrogations ; (3) la
structuration interne des interrogations et des rubriques thématiques dans un ordre
logique et le plus naturel possible ; (4) I’approfondissement des interrogations et des
rubriques thématiques afin de vérifier si d’autres pourraient émerger, s’imposer ; (5)
I’ajout de relances associées aux interrogations (petits mots sous les questions, notes de
rappel mis en caractére gras) permettant de relancer le participant si ce dernier n’a pas
tout a fait répondu a I’interrogation de départ ; (6) la finalisation et la mise a 1’essai du
guide. Notons que le guide d’entretien n’a pas a « étre testé », et que nous prenons en
compte le fait qu’il puisse étre modifié au cours des entretiens si cela s’avere nécessaire

(Rondeau et al., 2023).

4.3.4 Echantillonnage théorique

Traditionnellement dans une recherche quantitative, I’échantillon désigne un
sous-ensemble d’une population. Ce groupe de participants est choisi selon des critéres
permettant d’assurer que cet échantillon est représentatif de la population visée. Cette
conception est prévue lorsque la recherche et 1’échantillonnage se font de facon
séquentielle. Ainsi le nombre de participants est défini a 1’avance, indépendamment de

ce qu’il se passera sur le terrain (Lejeune Christophe, 2019). Dans une recherche
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qualitative, nous pouvons envisager 1’échantillonnage différemment, ou la recherche et
la récolte des données se font parallelement. Chaque nouveau matériau empirique va
étre analysé dés qu’il est disponible. Cela oriente les collectes suivantes et permet de
découvrir toutes les caractéristiques du sujet étudié. Cependant, cela ne permet pas
d’anticiper le nombre de participants nécessaires a 1’étude et les lieux de rencontre
(Lejeune Christophe, 2019; Vollstedt & Rezat, 2019). En effet, de nouvelles données
sont constamment collectées, et de nouveaux cas sont ajoutés a I'analyse selon leur
apport potentiel a I'élaboration et a I'amélioration de la théorie en cours de
développement : il s’agit de la méthode d’échantillonnage cumulatif. Cela se poursuit
jusqu’a ce que les nouvelles données ne fournissent plus d’apport potentiel, ne
permettant plus de participer a 1’élaboration des catégories. C’est le phénomeéne de

saturation théorique (Vollstedt & Rezat, 2019).

4.4 Création des items

Les ¢léments d’un questionnaire peuvent étre tirés de la littérature, d’entrevues
avec des patients, des professionnels de la santé, des membres de la famille, des
chercheurs ou encore d’autres sources. Cependant, elle serait incompléte sans
I’implication du patient. De plus, il est généralement souhaitable de construire un
questionnaire qui demande aux patients de décrire leur état actuel et non une réponse
demandant de se fier a leur mémoire afin d’éviter de menacer I’exactitude des données
(U.S. Department of Health and Human Services FDA Center for Drug Evaluation and
Research et al., 2006). Ainsi, suite aux entretiens et aux notes récoltées découlent trois

sous-étapes dans la phase de création des items (Paschoal et al., 2007) :

- Générer des items : cela permettra de définir le contenu de I’instrument de mesure.
Les limites des items seront définies a 1’aide du cadre conceptuel.

- Réduire les items : cela permettra de ne pas induire de redondance dans les items,
ou d’inclure des items inappropriés. Cela permettra également de réduire le nombre
de questions pour que le questionnaire soit réalisable et possible a administrer dans
la population d’intérét.

- Regrouper les items en dimensions.
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4.4.1 Analyse des données et générations des items
4.4.1.1 Méthode par théorisation ancree

Afin de structurer notre recherche et d’établir une facon de coder les
retranscriptions des entrevues, nous avons dd établir un cadre. Ce cadre suit la méthode
anglo-saxonne par théorisation ancrée (« Grounded Theory »). Cette méthode vise a
produire des théories a partir du matériau empirique, qui, dans notre cas, correspond
aux retranscriptions des entrevues réalisées avec les participants. L’ancrage quant a lui
permet de se référer a ce que les participants nous transmettent et de restituer leur vécu
de facon fidele. Cette méthode est utilisée par tout auteur visant a comprendre le vécu
et la facon dont les participants vivent et appréhendent des faits (Lejeune Christophe,
2019; Volistedt & Rezat, 2019). Selon cette théorie, il est important que les quatre
différentes étapes de recherche (cf. point 4 p. 22) se fassent parallélement, de I’examen
de la littérature a I’analyse des données. Ainsi, ces étapes pourront interagir les unes
avec les autres. Le chercheur peut également enrichir I'analyse des données par une
lecture théorique (Lejeune Christophe, 2019; Vollstedt & Rezat, 2019).

Suivant cette méthode, il existe trois types de codages qui s’effectuent de fagon
itérative, simultanément et en paralléle de la récolte des données : le codage ouvert, le
codage axial et le codage sélectif (Lejeune Christophe, 2019; Vollstedt & Rezat, 2019).
Il est toutefois important de souligner que ces procédures de codages représentent
différentes maniéres de traiter les données, elles peuvent étre combinées entre elles, et

le chercheur peut y naviguer en fonction des besoins (Vollstedt & Rezat, 2019).

4.4.1.2 Types de codages

Dans la méthodologie de la théorie ancrée, le codage est un processus
d'abstraction conceptuelle. Il consiste a attribuer des concepts généraux (appelés
"codes") a des incidents spécifiques dans les données. Apres avoir collecté certaines
données (qui ne sont pas nécessairement exhaustives), le processus d'évaluation peut
commencer. Selon I'approche spécifique de la théorie ancrée que I'on suit, les différents
types de codage peuvent varier en termes de nomenclature et de procédures. Nous
présenterons les trois types de codes cités ci-dessus, que distinguent Strauss et Corbin
(1990). Mais d’autres procédures existent, comme le codage substantiel (qui regroupe
le codage ouvert et sélectif) et le codage théorique, selon la méthodologie de Glaser
(1978) (Vollstedt & Rezat, 2019).
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4.4.1.2.1 Codage ouvert

Le codage ouvert, constitue la premiére approche face au matériau empirique,
ici les entretiens et les différentes informations sur les participants. Cette partie de
I’analyse des données se concentre sur la conceptualisation et la catégorisation des
phénomeénes. Cela permet d’identifier les propriétés élémentaires a la théorisation.
Apres la retranscription des différents entretiens, il est convenu de les analyser en
utilisant la micro-analyse et 1’étiquetage (Lejeune Christophe, 2019; Vollstedt & Rezat,
2019).

4.4.1.2.1.1 Lamicro-analyse

La micro-analyse consiste en un examen minutieux initial des premiers extraits
du matériel. Elle est nécessaire, car elle va nous permettre de nous immerger au sein
du matériau et de prendre une distance avec nos différents présupposés, avant d’entamer
I’analyse du matériau collecté. Cette micro-analyse se fait donc en examinant chaque
mot, chaque ligne ou chaque épisode en détail, en expliquant précisément tous les sens
possibles. Elle doit étre effectuée une seule fois, sans étre répétée pour chaque entretien
ou observation, et elle intervient immédiatement apres le premier contact avec le terrain
afin d’améliorer les suivants. La stratégie a adopter dépend du matériau et des propriétés

de la recherche (Lejeune Christophe, 2019; Vollstedt & Rezat, 2019).

4.412.1.2 L’étiquetage

Une fois la micro-analyse réalisée, le codage ouvert se poursuit a travers
I’étiquetage, qui se réalise tout au long de la recherche. Cette procédure consiste a
qualifier les témoignages des participants, soutient la conceptualisation et devient la
base de toute I’analyse, a I’inverse de la micro-analyse qui est descriptive et explicite.
Les différences entre la micro-analyse et 1’étiquetage sont reprises dans le tableau 1 ci-
dessous (Lejeune Christophe, 2019; Vollstedt & Rezat, 2019).

Tableau 1, Différences entre la micro-analyse et 1’étiquetage (Lejeune
Christophe, 2019)

Annotations Etiquettes
Micro-analyse Etiquetage
En début de recherche Tout au long de la recherche
Une seule fois Tout élément empirique
Description Analyse
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Expliciter Conceptualiser
Mise a distance de la subjectivité du Propriété de la subjectivité des acteurs
chercheur

Le processus d’étiquetage est primordial puisque c’est sur cela que s’appuie
toute la suite de I’analyse. Il existe deux types d’étiquettes : « in Vivo », ¢’est-a-dire en
utilisant les mots des participants, ou en utilisant les mots du chercheur. La premiére
méthode permet de rester proche du texte d’origine et rejoint donc 1’idée d’ancrage de
I’analyse par théorisation ancrée. De plus, cela permet au chercheur de rester immergé
dans le matériau empirique. La seconde methode consiste a reformuler les mots des
participants s’ils ne sont pas porteurs de sens. L’analyste reformule ainsi ce que vivent
ou ressentent les participants, il étiquette alors le sens vécu de ces derniers et non leurs
mots (Lejeune Christophe, 2019; Vollstedt & Rezat, 2019).

Pour aider I’étiquetage, il existe différentes ficelles. La premicre est la ficelle de
I’expérience. Elle puise dans le vécu, les ressentis, les émotions, les opinions de 1’acteur.
Ainsi, I'étiquette ne se focalise pas sur le sujet abordé par I'acteur, mais plutdt sur ce que
I'acteur exprime a son propos. La seconde est la ficelle de la premiére personne. Les
considérations d’un acteur sur « les autres », renseigne ’analyste sur les attentes et
expériences vécues de celui-ci. L acteur dit quelque chose de lui-méme. La troisiéme
est la ficelle des verbes. Elle permet de penser I’étiquette en termes d’action et de
processus. Cela induit des étiquettes dynamiques et permet des distinctions plus fines
que les noms. Ces différentes astuces vont permettre d’étiqueter I’expérience de facon
qualitative. D’apres Christophe Lejeune dans son livre ‘Manuel d’analyse qualitative’,
«une bonne étiquette est expérientielle, non thématique, et soutient une propriéteé
théorique ». Seulement, cela n’est pas suffisant. En effet, I’étiquetage doit amorcer la
conceptualisation, impliquant de rechercher des propriétés, des dimensions et des
catégories. Cependant, il s’agit de questionnements portant sur une seule et méme
étiquette. Les propriétés correspondent aux caractéristiques du sujet étudié, et
permettent la conceptualisation des notions qui désignent ce phénomene. Les
conceptualisations sont des catégories (éléments constitutifs de la théorie). Les
propriétés peuvent donc étre lies a d’autres, afin que des catégories en émergent. Ainsi,
le codage ouvert permet de développer plusieurs codes afin de décrire les donnees.

(Lejeune Christophe, 2019; Vollstedt & Rezat, 2019). Pour créer ces codes, nous
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pouvons nous poser différentes questions d’aprés 1’ouvrage de Vollstedt et Rezat
(Vollstedt & Rezat, 2019) : Quoi ? — Quel phenomeéne est décrit ? ; Qui ? — Quelles
sont les personnes impliquées ? Quels rdles incarnent-ils ou lesquels leur sont
attribués ? ; Comment ? — Quels aspects du phénomeéne sont traités ? Lesquels sont
laissés de coté ? ; Quand ? Combien de temps ? Ou ? — En quoi la dimension spatio-
temporelle est-elle biographiquement pertinente ou importante pour des actions
individuelles ? ; Pourquoi ? — Quelles justifications sont données ou déductibles ? ;
Pour quelle raison ? - Quelles stratégies sont utilisées ? ; Pourquoi ? — Quelles
conséquences sont anticipées ? Pour se poser ces questions, le chercheur puise dans son
experience personnelle et professionnelle ainsi que dans la littérature. Les présupposés

sont remis en question et décortiqueés (Vollstedt & Rezat, 2019).

4.4.1.2.2 Codage axial

Le deuxieme type de codage est le codage axial. Bien que différencié du codage
sélectif, Strauss et Corbin admettent qu’il n’existe pas une grande différence entre ces
derniers. Il s’agit de I’articulation deux a deux des propriétés découvertes lors du code
ouvert expliqué précédemment. Le code axial articule les différentes étiquettes entre
elles. Cela permet de rendre compte des associations découvertes dans le matériau
empirique. Cette étape consiste a identifier les propriétés qui sont liées et dépendantes
I’une de I’autre, qui varient simultanément. Pour ce faire, nous devons réaliser une

comparaison en continu (Lejeune Christophe, 2019; Vollstedt & Rezat, 2019).

4.4.1.2.3 Codage sélectif

Le troisieme type de codage est le codage sélectif. Il s’agit de 1’intégration des
relations découvertes entre deux propriétés lors du code axial. Ce code permet de
sélectionner les éléments pertinents et la proportion des propriétés permettant de
répondre a la question de recherche. Comme expliqué précédemment, il est relativement
similaire au codage axial, mais se distingue par sa plus grande abstraction (Lejeune
Christophe, 2019; Vollstedt & Rezat, 2019).

4.4.2 Réduction des items

I1 est intéressant et parfois nécessaire de raccourcir un instrument d’évaluation
de la QdV afin que leur application soit réalisable et ne soit pas un fardeau excessif pour
les répondants. En effet, les échelles de mesure composite peuvent parfois demander un

temps important au médecin et au patient, et étre inappropriées en raison de I’incapacité
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du patient a coopérer sur une longue durée. Ainsi, nous pensons des a présent qu’il serait
intéressant de ne pas créer un questionnaire évaluant la QdV des personnes alimentées
par sonde et souffrant de dysphagie, trop long et colteux pour le patient et le personnel
soignant. Coste et ses collaborateurs, en 1997, ont recensé plusieurs articles faisant état
du raccourcissement des échelles de mesure composite, ¢’est-a-dire le processus de
réduction du nombre d’éléments ou de dimensions d’un instrument existant, et ont

analysé leur méthodologie (Coste et al., 1997).

4.4.3 Choix des options de réponses

Pour notre questionnaire, il s’agira de sélectionner une option de réponse
compatible avec 1’objectif et I'utilisation prévue de notre instrument. De multiples
modalités de réponses sont possibles pour un questionnaire. Nous retrouvons les
réponses dichotomiques (oui-non ; vrai-faux) qui sont les plus simples, mais ne rendent
pas compte de la précision de la réponse en ne considérant pas les situations
intermédiaires ; les réponses continues, a 1’aide d’une échelle visuelle analogique, sont
quant a elles plus précises, mais manquent de reproductibilité ; et les réponses ordinales
telles que 1’échelle de Likert. L’échelle de Likert est employée pour évaluer le degré
d'accord des individus avec une affirmation donnée, en utilisant un format de réponses
a choix multiples. Généralement, ces échelles offrent cing options de réponse, bien que
des versions plus ou moins étendues puissent aussi étre utilisées. Cette méthode permet
d’attribuer une valeur quantitative a des données qualitatives. Selon I’importance de 1a
dimension, les réponses aux questions peuvent étre pondérées (Brousse & Boisaubert,
2007; Lammertijn, 2022; Mercier & Schraub, 2005; U.S. Department of Health and
Human Services FDA Center for Drug Evaluation and Research et al., 2006). Le
tableau 2 ci-dessous reprend toutes les options de réponses possibles (U.S. Department
of Health and Human Services FDA Center for Drug Evaluation and Research et al.,
2006).
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Tableau 2, Types d’options de réponses a un questionnaire (U.S. Department of

Health and Human Services FDA Center for Drug Evaluation and Research et al., 2006)

Type

Echelle
visuelle

analogique

(EVA)

EVA ancré
ou catégorisé

Echelle  de
Likert
Echelle
d’évaluation
Journal  des
évenements
Echelle
picturale
Liste de
contréle

Description

Une ligne de longueur fixe (généralement 100 mm) avec des mots
qui ancrent 1’échelle aux extrémités et pas de mots décrivant des
positions intermédiaires. Les patients sont invités a placer une maque
sur la ligne correspondant a leur état percu. Ces balances produisent
souvent une fausse impression de précision.

Une EVA qui comporte I’ajout d’une ou plusieurs marques
intermédiaires positionnées le long de la ligne avec des termes de
référence attribués a chaque marque pour aider les patients a
identifier les emplacements (p. ex., & mi-chemin) entre les extrémités
de I’échelle.

Un ensemble ordonné de termes ou d’énoncés discrets a partir
desquels les patients sont invités a choisir la réponse qui décrit le
mieux leur état ou leur expérience.

Un ensemble de catégories numériques parmi lesquelles les patients
sont invités a choisir la réponse qui décrit le mieux leur état ou leur
expeérience.

Les événements particuliers sont consignés au fur et a mesure qu’ils
se produisent a 1’aide d’un journal du patient ou d’un autre systéme
de signalement (p. ex., un systeme de réponse vocal interactif).

Ensemble d’images appliquées a 1’'un des autres types d’options de
réponses. Les échelles picturales sont souvent utilisées dans les
questionnaires pédiatriques, mais ont également été utilisées pour les
patients atteints de troubles cognitifs et pour les patients qui sont
autrement incapables de parler ou d’écrire.

Les lites de contrbles offrent un choix simple entre un ensemble
limité d’options, telle que Oui, Non et Je ne sais pas. Certaines listes
contrles demandent aux patients de placer une marque dans un
espace si I’énoncé de 1’élément est vrai. Les listes de contrdles sont
examinées pour s’assurer qu’elles sont complétes et non redondantes.
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PARTIE PRATIQUE

1. DESCRIPTION

Notre mémoire est une étude académique multicentrique prospective
interventionnelle. Il s’agit d’une recherche qui examine les données nouvellement
acquises dans le futur, a la suite d’une intervention spécifique. Elle est interventionnelle,
car nous réalisons une enquéte aupres d’une population spécifique, et multicentrique,
car nous avons demandé¢ 1’accord de plusieurs comités d’éthiques afin d’interroger les
participants. Le comité d’éthique principal de cette étude est le CEHF des Cliniques
Universitaires Saint-Luc, a Bruxelles. Cette étude a été supervisee par notre promotrice,
Madame Ingeborg SIMPELAERE, professeure & VIVES University College, a Bruges
et a I’Université Catholique de Louvain, a la faculté¢ de psychologie et des sciences de
I’éducation. Nous avons également recu le soutien et 1’aide de notre investigatrice,
Madame Sylvie FRANCOIS et notre co-promoteur, Monsieur Johan ALLOUCHE,
logopedes et professeurs a I’Université Catholique de Louvain, pour le recrutement des
participants. En respect de la loi du 7 mai 2004, nous avons d{ souscrire a une assurance,
pour couvrir les risques éventuels encourus par les participants. Ce document est présent
en annexe [V. L avis favorable définitif du comité éthique des Cliniques Universitaires
Saint-Luc nous a été octroyé le 15 mars 2024 et est disponible en annexe I11. Lors de la
souscription de ’assurance, nous avons posé¢ des limites géographiques et numéraires.
Nous avions la possibilité de rencontrer 20 participants, a domicile, en centre hospitalier

ou maison de repos, dans la Région de Bruxelles-Capitale et la Région Wallonne.

2 OBJECTIF

Le but de cette expérimentation est de concevoir un questionnaire évaluant la
qualité de vie de patients présentant une dysphagie et qui dépendent d’une alimentation
entérale (SNG et GEP). Actuellement, il existe plusieurs questionnaires destinés a
évaluer la QdV des patients atteints de dysphagie, mais aucun d’entre eux n’a été
spécifiqguement élaboré pour les patients alimentés par voie entérale, qui ne peuvent
plus se nourrir par voie orale, en frangais. Notre étude se justifie par le fait qu’elle puisse
apporter des données précieuses sur I'impact de I'alimentation par sonde sur la qualité

de vie des personnes présentant une dysphagie, permettant ainsi d'améliorer les
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pratiques cliniques et de mieux orienter les soins et le soutien apportés a ces patients. A
long terme, elle permettra également de proposer aux logopédes spécialisé.es un
questionnaire de qualité de vie adapté, offrant un accompagnement écologique et de
meilleure qualité aux personnes alimentées par sonde. Notre mémoire constitue la partie
qualitative de la création du questionnaire. En effet, la création d’un questionnaire est
une démarche complexe qui nécessite plusieurs années pour étre achevée. Notre travail
fournira une base solide pour les futurs chercheurs, leur permettant de réaliser la partie
psychométrique et de tester ainsi la fiabilité du questionnaire correctement adapté a la
population cible. Cette contribution est cruciale pour avancer dans la recherche sur la

qualité de vie des personnes alimentées par sonde présentant une dysphagie.

3 MATERIEL ET METHODES

L’¢laboration du processus de création du questionnaire spécifique a la QdV des
patients alimentés par sonde et souffrants de dysphagie peut se diviser en plusieurs

phases.

La premiére phase implique un examen de la littérature, des entretiens semi-
structurés avec des participants, des groupes de discussion avec des experts et le codage
des retranscriptions des entrevues sur base de la méthode par théorisation ancrée. C’est
cette méthodologie d’élaboration du questionnaire que nous présenterons dans ce
travail. Nous avons obtenu des données qualitatives sur la dysphagie, 1’alimentation par
sonde et la qualité de vie des patients dysphagiques volontaires, via leur participation a
des entretiens semi-structurés. A 1’aide des données des participants, nous souhaitons
rédiger les éléments du questionnaire et construire un questionnaire standardisé
spécifique a la maladie, qui mesure les expériences des patients dysphagiques qui sont
alimentés par SNG et GEP.

Une seconde phase pourra se composer d’une évaluation de la validité
apparente, de la faisabilité et d’une analyse de Rasch par un prétest du questionnaire
dans une étude pilote, au sein d’un échantillon de patients dysphagiques alimentés par
sonde. Des analyses psychométriques préliminaires pourront étre réalisées. Le

questionnaire pourra ainsi étre révisé si besoin et les items pourront étre reduits.

Une troisieme phase consistera a réviser et effectuer des tests psychométriques

approfondis du questionnaire. Elle se composera de la validation et de 1’évaluation des
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propriétés psychométriques du questionnaire, en testant sa fiabilité via la cohérence

interne et la stabilité, la sensibilité aux changements et la validité.

Dans cette partie dédiée a expliquer la méthodologie de notre travail, nous
aborderons dans un premier temps la création de 1’échantillon, avec les recherches
documentaires que cela implique. Ensuite nous détaillerons les critéres d’inclusion de
I’étude, 1a méthode de recrutement, les entretiens semi-dirigés et la création d’un guide
d’entretien. Enfin, nous cloturerons cette partie avec une bréve présentation des
caractéristiques des participants de notre étude, la récolte des données et le codage des

entrevues.

3.1 Examen de la littérature

Un examen de la littérature a été mené pour identifier les principales dimensions
de la QdV et la QVLS, en lien avec les troubles de la déglutition et une alimentation
entérale, et nous assurer qu’aucun questionnaire en frangais a ce sujet n’existait. Cela
nous a permis également de faire le point sur les connaissances actuelles sur le sujet.
Pour réaliser cela, nous nous sommes principalement appuyées sur les revues
systématiques de Timmerman et ses collaborateurs en 2014, et de Chen et ses
collaborateurs en 2022. La premiére revue concerne 1’élaboration de questionnaires
évaluant la QVLS liés a une DO et/ou leur validation psychométrique. La seconde
explore les questionnaires existants pour évaluer la QdV chez les adultes alimentés par
voie entérale et parentérale a domicile. Ces deux revues systématiques nous ont permis
de faire le point sur les questionnaires actuels et leur validation psychométrique. De
plus, cela nous a également servi de base de données et d’exemples de questionnaires

pour concevoir le notre.

Ensuite, nous avons di établir un cadre conceptuel de notre étude, permettant de
définir notamment la population ciblée par I’utilisation de ce questionnaire. Ainsi, nous

avons commencé par définir les critéres d’inclusion et d’exclusion de notre étude.

3.2 Critéres d’inclusion

Les critéres d’inclusion de notre étude ont été les suivants : les participants

devaient étre majeurs, présenter des troubles de la déglutition (dysphagie) et étre
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alimentés exclusivement (ou principalement !) par sonde depuis au moins trois
semaines (SNG et GEP ?). De plus, ils devaient étre capables de s’exprimer en frangais,
résider en Belgique, étre participants volontaires, capables de donner leur consentement
de facon éclairée et ne pas présenter de trouble cognitif majeur.

Sur base de ces critéres, nous avons ensuite débuté la phase de recrutement des
participants.

3.3 Recherche de participants

Le recrutement des participants a été réalisé par mail et téléphone. Pour ce faire,
nous avons sollicité des centres hospitaliers ainsi que des logopédes spécialises et
travaillant avec une patientele présentant des troubles de la sphere oto-rhino-laryngée
(ORL). Ces professionnels travaillent dans des centres hospitaliers, de revalidation, des

maisons de repos et en cabinet indépendant.

Nous avons contacté plus d’une centaine de logopédes, centres médicaux,
cliniques, maisons de repos et hpitaux pour ce recrutement, mais beaucoup sont restés

sans réponse et n’ont pas permis d’aboutir a une collaboration.

Concernant les centres hospitaliers, nous avons da introduire des demandes
auprés de plusieurs comités d’éthiques afin de pouvoir interroger leurs patients. Les
comités de notre étude sont les suivants : le CEHF des Cliniques Universitaires Saint-
Luc a Bruxelles, le comité d’éthique du CHU Vésale et Léonard de Vinci a Montigny-
Le-Tilleul, et le comité d’éthique du Chirec a Braine-1’Alleud.

! Sachant que ce mémoire est une analyse qualitative des entretiens réalisés auprés des
participants, et qu’il n’est pas une évaluation psychométrique du questionnaire créé (phase 2), et en tenant
compte de la difficulté a recruter des participants, nous avons décidé d’étre flexibles sur ce critére
d’inclusion afin d’étendre davantage le champ de recrutement & un plus grand nombre de participants.
En effet, certains participants n’étaient pas strictement alimentés par sonde. La majorité d’entre eux avait
une alimentation dite « de plaisir », qui leur permettait de savourer quelques fois certains aliments, ou de
simplement pouvoir stimuler leur goOt. Aucune mesure de cette alimentation de plaisir n’a été possible,
celle-ci différant d’un individu a I’autre. Cependant, cette alimentation ne devait pas permettre les apports
nutritionnels suffisants pour le bon fonctionnement physiologique des participants. Ainsi, I’alimentation
entérale était nécessaire et restait I’alimentaire principale du participant.

2 L’alimentation parentérale a été exclue de nos critéres car le mode d’administration et ses
impacts peuvent étre trés différents de I’alimentation entérale. Cela nécessiterait, selon nous, un
questionnaire spécifique adapté a ce mode de nutrition. De plus, les sondes moins répandues ont
également été retirées des critéres d’inclusion.
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Cependant, nous avons constaté des difficultés pour trouver des participants qui
répondent aux criteres d'inclusion de notre étude dans les milieux hospitaliers. En effet,
les personnes ayant une SNG depuis au moins trois semaines étaient rares (il est
recommandé de retirer la SNG avant trois voire quatre semaines), et les patients porteurs
de GEP etaient souvent retournés a domicile. Pour pallier cela, nous avons orienté notre
recrutement vers les logopédes et les diététiciennes travaillant a domicile, ainsi que vers

les responsables de Remedus et les établissements de soins résidentiels.

3.4 Entretiens semi-structurés avec les participants

3.4.1 Lieu des entretiens

Nous avons mené des entretiens semi-directifs au fur et & mesure des
recrutements pour explorer les perceptions des patients sur les effets de I’alimentation
par sonde dans le cadre d’une dysphagie oropharyngée sur leur qualité¢ de vie. Les
entrevues ont eu lieu a différents endroits selon les préférences des participants : en
milieu hospitalier dans un bureau prévu a cet effet lorsque le participant venait en
consultation externe, ou en chambre lorsque le participant était hospitalisé ; a domicile
lorsque le participant le souhaitait.

3.4.2 Guide d’entretien

L’¢laboration d’un guide d’entretien s’est appuyée sur un examen de la
littérature. Cependant, nos recherches se sont avérées laborieuses, et nous n’avons pas
trouvé de modeéle clair et explicite (Rondeau et al., 2023). Nous avons donc choisi de
réaliser un guide d’entretien semi-dirigé, dans lequel nous avons introduit des questions
regroupées par themes. Les themes se sont inspirés du modele TESTA. Ce modele
permet de conceptualiser la QdV (Testa et al., 1996). Il considére alors cette derniere a
travers trois dimensions présentées dans la figure 3 ci-dessous : physique,
psychologique et sociale. Chacune de ces dimensions est évaluée selon deux axes : une
évaluation objective et une évaluation subjective. Chacun des domaines a également
plusieurs composants. Par exemple pour le domaine physique nous avons les
composants « symptomes », « fonctions », et «incapacités » (Testa Marcia A. &
Simonson Donald C., 1996)
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Figure 3, Modele TESTA (Testa Marcia A. & Simonson Donald C., 1996)
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Les questions guides ont été construites sur base de nos lectures dans la
littérature. Nous souhaitions produire en grande partie des questions ouvertes afin de
solliciter les participants a développer leur propos et ne pas guider et influencer leurs
réponses. Ainsi, nous avons établi une premicre version du guide d’entretien, disponible
en Annexe V. Le guide d’entretien s’est concentré sur 10 sujets : (a) qualité de vie
globale et la satisfaction a I’égard de la vie, (b) les symptdmes physiques, (c) le bien-
étre émotionnel, (d) le fonctionnement familial et social, (e) le fonctionnement du réle
du patient dans la société (travail), (f) les besoins non satisfaits, (g) la qualité des soins,
(h) les attentes des patients a 1’égard de leur alimentation en lien avec leur dysphagie,

(i) la satisfaction des patients (McHorney, Bricker, Kramer, et al., 2000).

Au fur et a mesure de nos entrevues, nous avons souhaité réviser notre guide
d’entretien. En effet, nous nous sommes apercues que les participants restaient assez
généraux dans leur propos et développaient peu leur expérience en détails. Pour cette
révision, nous nous sommes notamment inspirées du mémoire de Jolien Lammertijn qui
a développé un guide d’entretien pour le méme type d’entrevues, mais avec une
population flamande. Elle a également développé son guide d’entretien selon les trois

dimensions du modéle TESTA.

Ainsi, notre premicre version du guide d’entretien comportait 20 questions : 5
questions sur le domaine physique, 5 questions sur le domaine psychologique, 7
questions sur le domaine social et 3 questions de conclusion. Sa révision nous a permis
d’en développer 28 supplémentaires. La seconde version du guide d’entretien

disponible en annexe VI et comporte 48 questions : une question générale, 13 questions
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sur le domaine physique, 8 sur le domaine psychologique, 16 sur le domaine social, 7

sur d’autres domaines, et 3 de conclusion.

3.5 Participants

Durant la période de recrutement, 11 participants ont été rencontrés. Au total,
nous avons pu interviewer 3 femmes et 8 hommes. Les entretiens se sont déroulés du 9

avril 2024 au 27 juin 2024. La durée des entrevues variait entre 15 min et 1h.

La plupart des participants présentaient des troubles associés comme un cancer

maxillo-facial, une maladie neurodégénérative (ex : SEP, maladie de Parkinson).

Nous décrivons ci-dessous la présentation et les données anamnestiques des
onze participants rencontrés durant 1’étude (cf. Tableau 1 en annexe reprenant les
données démographiques des participants). Conformément aux lois belges, I’utilisation
d’un compteur a permis de substituer les identificateurs des participants par un nombre

afin de garantir leur anonymat.

La participante 1 est une femme agée de 79 ans, elle est veuve et n’a pas fait
d’études supérieures. Nous I’avons rencontrée dans le cadre de son hospitalisation de
longue durée au Chirec de Braine-L’Alleud. L’entrevue a eu lieu dans sa chambre, elle
était allongée dans son lit. La patiente a été hospitalisée a la suite d’une fausse
déglutition ayant induit une broncho-inhalation alimentaire, et a été sous ventilation
mécanique invasive. Lors de I’entrevue, la patiente était alimentée par SNG depuis 3
semaines, car elle souffre d’une DO sévére. Elle ne mange rien per os et une indication

de GEP a ét¢ initiée par I’ORL.

Le participant 2 est un homme de 37 ans, il est marié, a 3 enfants et a fait un
master (5 ans) en gestion d’entreprise. Nous 1’avons rencontré lorsqu’il était hospitalisé
au CHU Saint-Luc, a Bruxelles. L’entrevue a eu lieu dans sa chambre et il était allongé
dans son lit. 11 a été diagnostiqué d’un rhabdomyosarcome au niveau du muscle
masséter pour lequel il a subi plusieurs opérations, un traitement par
radiochimiothérapie et une laser-thérapie a Bordet. Il a porté une SNG pendant 4
semaines et demie. Lors de I’entretien, il portait une GEP depuis 3 mois. L’alimentation
entérale lui permet de recevoir les nutriments nécessaires a son bon équilibre

physiologique. Il a également une alimentation de plaisir: il sait manger toute
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consistance liquéfiée, de type IDDSI 3 2 et inférieur, et boire des liquides, méme s’il
rencontre quelques difficultés de continence buccale. L’ouverture buccale reste
difficile, et le participant se plaint d’'un manque de sensibilit¢ dans une partie de la

bouche.

Le participant 3 est un homme de 62 ans, il est célibataire, a 2 enfants, et a fait
un bachelier de comptabilité de 3 ans. Nous I’avons rencontré a domicile. Il a été
hospitalisé dans le cadre d’un carcinome au CHU Saint-Pierre a Bruxelles, et a subi
pour ce dernier une pelviglossomandibulectomie suivie d’une radiochimiothérapie. Sa
machoire et sa mandibule ont été reconstruites. La sonde (GEP) a été placée durant son
hospitalisation et cela fait maintenant plusieurs mois que le participant la porte. La
déformation mandibulaire empéche une déglutition et une mastication entierement
fonctionnelles. Cela explique qu’il ne puisse manger a I’heure actuelle que des aliments

en bouillie ou écrasés (IDDSI 4).

Le participant 4 est un homme de 87 ans. Il est marié, a 2 enfants, et a fait un
bachelier (3 ans). Il porte une GEP depuis plus d’un mois et souffre de la maladie de
Parkinson. Il est suivi dans le cadre de sa dysphagie depuis mars 2024 au Chirec de

Braine-1’Alleud. L’entrevue a eu lieu a son domicile.

La participante 5 est une femme de 82 ans. Elle est veuve, a 2 enfants, et n’a
pas réalisé d’¢études supérieures. Elle a eu un cancer ORL suivi d’une mandibulectomie
en janvier 2023 et un traitement par radiochimiothérapie. La participante présente
actuellement un trismus et porte une sonde de gastrostomie depuis septembre 2023, car
elle rencontre des difficultés a s’alimenter. L entrevue a eu lieu dans un bureau au CHU

Saint-Pierre a Bruxelles, aprés I’une de ses consultations en ambulatoire.

Le participant 6 est un homme de 50 ans. Il est marié et a réalisé un master (5
ans). Il porte une sonde (GEP) depuis février 2020 et sa dysphagie a été diagnostiquée
il y a 6 ans dans le cadre de sa sclérose latérale amyotrophique (SLA). Le participant ne

peut pas s’exprimer a I’oral, il nous a donc transmis ses ressentis et son vécu a 1’écrit.

Le participant 7 est un homme de 77 ans. Il est marié, a 2 enfants et a réalisé
un graduat de 2 ans en études de photographie. Il a bénéficié a la fois d’une SNG suivie

d’une GEP. Cette derniére a été posée début avril 2024 a la suite d’une opération de la

3 Tiré de la terminologie internationale pour les textures modifiées et les liquides épaissis adaptés
a la dysphagie IDDSI (Cichero et al., 2017)
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machoire inférieure gauche a cause d’un cancer, ainsi que 4 séances de radiothérapie.
Sa machoire s’étant atrophiée, il ne sait plus manger, et peut seulement commencer a
boire un peu d’eau. Il a un suivi logopédique pour rééduquer sa mobilité linguale et
mandibulaire, ainsi qu’un suivi de kinésithérapie a I’hopital Saint-Luc a Bruxelles.
L’entrevue s’est déroulée au domicile du participant et ce dernier était assis dans son

fauteuil.

Le participant 8 est un homme de 58 ans. Il est divorcé et a 3 enfants. Le
participant n’a pas réalisé¢ d’études supérieures. Il est porteur d’une GEP depuis juillet
2023 a la suite d’'une hémorragie cérébrale et plusieurs semaines dans le coma. Il a été
transféré a I’hopital de Charleroi, au p6le Léonard de Vinci en revalidation fonctionnelle
a Montigny-Le-Tilleul, en janvier 2024. Le patient est atteint d’une parésie du corps a
gauche, est en fauteuil roulant et incapable de marcher. Nous relevons une grosse
hypotonie buccale avec beaucoup de stases salivaires, ce qui rend son intelligibilité
difficile. De plus, lors de I’entrevue qui s’est déroulée dans sa chambre en revalidation,
le participant rapporte étre tres fatigué, et il peine a développer ses propos. La

retranscription de I’entrevue avec ce participant a donc été difficilement exploitable.

Le participant 9 est un homme de 59 ans. Il est mari¢, n’a pas d’enfant et a
réalisé un bachelier de 3 ans. Il a été diagnostiqué de deux cancers, dont un cancer du
larynx pour lequel il a subi une laryngectomie totale et un traitement par radiothérapie.
Il a développé par la suite une fistule tardive induisant des troubles de la déglutition.
Par conséquent, il a d porter une SNG de février 2024 a mai 2024. On lui a proposé de
lui mettre une GEP pour sortir de 1’hdpital, ce qu’il a refusé, car il ne voulait pas subir
une opération supplémentaire. Le patient se nourrissait exclusivement par sonde, il
n’avait pas d’alimentation de plaisir et ne buvait pas d’eau. La sonde devait I’alimenter
pendant 10h et il avait choisi de I'utiliser la journée uniquement. L’entrevue s’est
déroulée dans un bureau a la clinique Saint-Pierre a Bruxelles. Au moment de
I’entrevue, cela faisait deux semaines que le participant avait retiré sa sonde. Cette
derniere a créé quelques séquelles au niveau de son cesophage (un resserrement), ce qui

I’oblige actuellement a adapter les textures de son alimentation.

La participante 10 est une femme de 53 ans. Elle est mariée, a un enfant, et n’a
pas fait d’études supérieures. La participante est atteinte d’une sclérose en plaques

(SEP), ce qui a induit sa dysphagie. Cette derniére a été diagnostiquée fin 2019 et une
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GEP a ét¢ indiquée et posée dans ce contexte en septembre 2020. L’entrevue a eu lieu
en chambre d’hospitalisation de la participante, au centre de revalidation fonctionnelle

de Léonard de Vinci, au CH de Charleroi.

Le participant 11 est un homme de 72 ans, marié. Nous n’avons pas pu nous
entretenir avec le patient, car il ne pouvait pas parler en raison de sa sclérose latérale
amyotrophique (SLA) bulbaire. Le participant n'a pas pu non plus remplir le
questionnaire du fait de sa longueur, ce qui aurait été trop fatigant pour lui. Il a donc

envoye un résumeé de son expérience par email.

3.6 Reécolte des données

Les entrevues ont été enregistrées a 1’aide d’un enregistreur vocal de notre
téléphone avec le mode ‘entretien’ qui permettait d’enregistrer I’entrevue a 1’aide des
micros situés en haut et en bas du téléphone pour bien distinguer les différents
interlocuteurs. Sur base de ce matériel audio, nous avons retranscrit les entrevues en

format textuel informatisé.

Aprés chaque entretien, nous avons analysé les réponses des participants aux
questions clés. Nos notes durant les entretiens ont été utilisées pour cataloguer les
thémes qui ont été développés et les mots descriptifs utilisés par les patients (McHorney,
Bricker, Kramer, et al., 2000). En effet, au moment de I’entrevue avec le participant,
une personne était chargée de poser les questions et noter les réponses, tandis que 1’autre
analysait la communication non verbale pour permettre une interprétation la plus proche

possible de ce qu’exprimait le participant.

3.7 Codage des entrevues — analyse gqualitative

Afin de suivre la méthodologie d’une étude qualitative, nous avons effectué un
codage des entrevues selon la méthode par théorisation ancrée. Tout au long de notre
recherche, des notes ont été prises durant nos entretiens et analyses des retranscriptions.
Le journal de bord correspond a I’ensemble des comptes-rendus effectués. Cela permet

ainsi d’effectuer un suivi de nos réflexions et analyses.

Bien que la littérature préconise de réaliser une micro-analyse pour s’immerger
dans le matériau et se mettre a distance de nos présupposés, cela se justifie moins si la

recherche est deja entamée (Lejeune Christophe, 2019). Or, il s’avére qu’au moment de
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notre recherche, nous avons découvert la micro-analyse bien aprés que nous ayons
commencé nos entretiens et les retranscriptions. Ainsi, nous n’avons pas réalisé¢ de

micro-analyse avant d’analyser les retranscriptions des entretiens récoltés.

Afin d’étiqueter nos retranscriptions, nous avons utilisé les logiciels Excel et
Word. Nous avons choisi d’étiqueter les retranscriptions séparément avant de coder en
commun. Cela nous a permis d’avoir une plus grande diversité d’étiquettes, car les
témoignages peuvent étre interprétés de maniere différente selon les auteurs (Lejeune
Christophe, 2019). L’étiquetage nous a donc permis de mettre en évidence le vécu et le
ressenti des participants a travers leurs mots employés, et lorsque cela ne nous semblait
pas assez explicite ou adéquat, nous avons utilisé notre propre vocabulaire afin de

refléter au mieux le vécu du participant.

3.8 Avis d’experts

Une enguéte aupres de professionnels de la santé, plus particulierement des
logopédes, aurait pu étre réalisée afin de récolter leurs perceptions et avis sur les items
créés. Cependant, nous n’avons pas pu ¢€tablir cette partie de la recherche par manque
de temps. Cela nous aurait permis notamment de confirmer ou infirmer les domaines de
qualité de vie qui ont émergé des entretiens avec les patients, et de soulever des items
qui auraient pu manquer. En effet, les professionnels de la santé s'appuient sur leur
propre expérience pour évaluer les patients présentant divers handicaps. Leurs priorités
et leur perspective sur la maladie different, ce qui peut enrichir les instruments
d'évaluation avec des éléments de valeur (Rat et al., 2007). Cependant, le questionnaire
ayant pour intérét le vécu des patients dysphagiques alimentés par sonde, nous avons
pensé que les questionner pouvait étre suffisant pour réaliser 1’ébauche du

questionnaire.

4 RESULTATS

Dans cette section, nous présenterons et définirons les trois types de codes que
nous avons réalisé lors du processus de codage. Nous expliquerons les codes axiaux et

sélectifs, ainsi que les catégories formant le code ouvert.
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Dans un second temps, nous ferons la présentation des questions créées a partir
des items sélectionnés au sein des retranscriptions et qui constitueront la base de notre

questionnaire.

4.1 Présentation des codes

Les retranscriptions des entrevues avec les participants ont donné lieu a 162
pages de texte analysable. 392 items (phrases ou ses parties) ont été tirés des
retranscriptions et codés. Un tableau général de chaque item avec chaque étiquettes et
code attribués est disponible en annexe (Tableau 2). Il reprend donc la citation de la
retranscription, et 5 codages : la propriété, la dimension et la catégorie qui constituent

le code ouvert, puis le code axial et sélectif.

Le tableau 3 disponible en annexe comprend I’entiéreté des codes présentés
sous la forme d’un tableau crois¢ dynamique, qui ont émergé de 1’analyse des entrevues.
Il est construit de sorte que les sur-catégories comprennent les catégories et sous-
catégories de codes. Ainsi nous retrouvons 8 codes sélectifs, 16 codes axiaux, 42
catégories, 67 propriétés et les dimensions.

Dans le détail des codes qui suivra, nous expliquerons les codes du plus
specifique aux plus général. Ainsi les derniers cités englobent les précédents et ainsi de
suite. Les codes sélectifs regroupent donc les codes axiaux qui regroupent eux-mémes
les catégories du code ouvert. Par soucis de praticité, nous ne développerons pas les
propriétés et dimensions du code ouvert, ces étiquettes étant trées nombreuses et

spécifiques a I’item sélectionné.

4.1.1 Catégories du code ouvert

Le tableau suivant comprend toutes les catégories du code ouvert répertoriées

dans I’analyse. Chaque code est défini ci-dessous.

Catégories du code ouvert  Définitions

1. Adaptation Se référe aux ajustements que les individus apportent
alimentaire a leur regime alimentaire et a leur relation avec la
nourriture en réponse a des conditions médicales,

comme l'utilisation d'une sonde alimentaire. Cette

categorie inclut les changements dans I'expérience de
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manger, que ce soit une diminution ou une
augmentation du plaisir associé a la consommation
d'aliments, ainsi que les stratégies mises en place
pour s'adapter aux nouvelles  contraintes

alimentaires.

2. Adaptation de la vie
quotidienne

Se référe aux ajustements que les individus apportent
a leurs routines et activités quotidiennes en réponse a
I'utilisation d'une sonde alimentaire. Cette catégorie
englobe les modifications des habitudes, les
stratégies de gestion des nouvelles contraintes et
I'impact de ces ajustements sur la qualité de vie des

personnes concerneées.

3. Adaptation des

activités

Se référe aux modifications et a I’adoption d’activités
par les individus en raison de leur état de santé et de
I’utilisation d’une sonde alimentaire. Cette catégorie
englobe la maniére dont les personnes ajustent leurs
activités et leurs loisirs pour s'adapter a leurs

nouvelles capacités et restrictions.

4. Adaptation des
horaires

d’alimentation

Se réfere aux ajustements que les individus apportent
a leurs routines de prise d’aliments par la sonde.
Cette catégorie comprend la réorganisation des
moments de prise de nourriture, la fréquence des
repas, ainsi que la gestion des contraintes liées aux

dispositifs d'alimentation.

5. Adaptation des

moyens de mobilité

Se réfere aux méthodes de déplacement pour
s'adapter aux contraintes liees a l'utilisation de la

sonde alimentaire.

6. Adaptation du

matériel

Cette catégorie se réféere aux ajustements et
modifications nécessaires pour que les dispositifs
médicaux, en particulier les sondes alimentaires et
leurs accessoires, répondent aux besoins spécifiques

du patient.
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7.

Adaptation

économique

Se réfere aux changements de gestion budgétaire
nécessaires pour faire face aux col(ts associés a

l'utilisation de la sonde alimentaire.

8.

Adaptation physique

Se réfere aux modifications et ajustements corporels
que les individus doivent entreprendre pour s'adapter
a leur condition médicale et a I'utilisation d'une sonde
alimentaire. Cela inclut des aspects tels que la gestion

de la douleur.

9.

Adaptation
psychologique

Se réfere aux processus et stratégies utilisés par un
individu pour faire face aux changements et aux défis
émotionnels et psychologiques liés a sa condition

médicale.

10. Attitude face a

situation

la

Se référe a la maniére dont les individus percgoivent,
réagissent et s'adaptent a leur condition face aux
circonstances de vie. Cette catégorie inclut les

émotions, les croyances, et les perspectives.

11.

Autonomie

Se référe a la capacité d'un individu a mener ses
activités quotidiennes de maniére indépendante ou
avec un minimum de soutien. Cette catégorie inclut
la gestion de la sonde alimentaire, la capacité de se
déplacer seul facilement, le maintien d’un réle social,
et l'adaptation aux besoins médicaux specifiques.
Elle prend en compte la faculté de gérer les aspects
médicaux, comme [l'utilisation de dispositifs
médicaux, l'administration de médicaments, et la

capacité a accéder et a utiliser les services de santé.

12.

Caractéristiques de

Se réfere aux aspects techniques et pratiques de

I’alimentation I'alimentation administrée par sonde.
entérale

13. Changement de Se référe au remplacement ou a la reinstallation de la
sonde sonde alimentaire chez un individu. Cela inclut les

aspects techniques du changement de la sonde, les

raisons medicales nécessitant le changement.
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14. Choix des pratiques

meédicales

Se réfere a la capacité d’un individu a prendre des
décisions concernant ses soins de santé. Cela inclut
la sélection de traitements, la préférence pour
certains types de soins ou interventions médicaux, la
participation active aux décisions concernant les
traitements, et la consultation avec des
professionnels de la santé pour évaluer les options

disponibles.

15.

Conséquences

physiques liées a la

sonde

Se refere aux divers effets et impacts physiques que
I'utilisation d'une sonde alimentaire peut entrainer
pour un individu. Cela inclut les complications
directes telles que les irritations, les infections, les
douleurs locales, les risques de déplacement ou
d'arrachement de la sonde, ainsi que les impacts sur
la digestion, I'absorption des nutriments et le poids
corporel. Cette catégorie englobe également les
effets secondaires potentiels et les adaptations

physiques nécessaires pour gérer ces conséquences.

16.

Contexte
Pinstallation de

sonde

de

la

Se référe aux circonstances et aux conditions dans
lesquelles une sonde alimentaire est mise en place
pour un individu. Cela inclut les raisons médicales

nécessitant l'installation.

17.

Dépendance

dispositif médical

au

Se réfere a la nécessité continue d'utiliser un
dispositif médical pour maintenir la santé, un apport
alimentaire suffisant ou la qualité de vie d'un

individu.

18.

Envie personnelle

Cette catégorie se réfere aux désirs et préférences des
individus en relation avec leur condition médicale et
leur traitement, notamment 1’utilisation d’une sonde

alimentaire.

19.

Estime de soi

Se réfere a la perception qu’un individu a de sa
propre valeur et de ses capacités. Cette catégorie

englobe comment les expériences personnelles, les
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défis de santé, et les interactions sociales influencent

la maniére dont une personne se voit et se valorise.

20. Gestion de
I’alimentation  par

sonde

Se réfere aux pratiques et a I’organisation nécessaire
associées a [l’utilisation d’une sonde pour
I’alimentation. Cela inclut l'installation, I'entretien,
les ajustements nécessaires, ainsi que les choix des

lieux, des périodes et de la durée d’alimentation.

21. Image de soi

Se réfere a la perception globale que l'individu a de
son apparence physigue, de son comportement, et de
son réle social, influencée par des facteurs internes et

externes.

22. Impact financier des

soins médicaux

Se réfere aux effets économiques associés a la
gestion liée a I’utilisation d’une sonde d’alimentation
entérale. Cette catégorie inclut les colts directs et
indirects. Elle examine comment les dépenses liées
aux traitements, aux dispositifs médicaux, affectent

la situation financiére d'un individu.

23. Impact financier du

matériel médical

Cette catégorie se réfere aux colts associés a
I'acquisition, l'utilisation et la gestion du matériel

médical, tel que les sondes alimentaires.

24. Impact sur la vie
professionnelle

Se réfere aux modifications et aux répercussions que
la condition médicale, notamment 1’utilisation d’une
sonde alimentaire, peut avoir sur les aspects

professionnels d’un individu.

25. Impact sur la vie

quotidienne

Se référe aux effets et changements provoqueés par le
port de la sonde, sur les activités de la vie quotidienne
d'un individu. Ces effets peuvent étre liés a des
aspects physiques, émotionnels, sociaux, et pratiques
de la vie. Cette catégorie peut aider a identifier les
domaines ou des interventions peuvent étre
nécessaires pour améliorer la qualité de vie et fournir

un soutien adéquat.
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26. Modification du

statut nutritionnel

Cette catégorie se réfere aux changements et
ajustements dans I'état nutritionnel d'un individu
résultant de l'utilisation d'un dispositif médical, tel

gu'une sonde alimentaire.

27. Nouvelle perception

de I’alimentation

Se réfere aux changements dans la facon dont un
individu aborde 1’alimentation apres étre passé d’une
alimentation orale avec une dysphagie, a une

alimentation par sonde.

28. Perception de Se réfere a la maniére dont I’entourage de I’individu

I’entourage le percoit et réagit a sa condition medicale et a
I'utilisation d'une sonde alimentaire.

29. Perspective de Se référe aux attentes et aux espoirs des patients dans

récupération

I'optique de leur rétablissement. Cette catégorie met
en évidence comment les patients percoivent leur

processus de guérison.

30. Poids

Se réfere a I’évolution du poids dans le contexte

d’une dysphagie et d’une alimentation entérale.

31. Préférence pour un

type de sonde

Se référe aux choix aux préférences personnelles
concernant le type de sonde alimentaire utilisé pour
la nutrition entérale. Cette catégorie englobe les
criteres sur lesquels les patients basent leur
préférence, les aspects spécifiques de chaque type de
sonde qu'ils trouvent favorables ou défavorables, et
les raisons pour lesquelles un type de sonde est

préfére a un autre.

32. Qualité des soins

Se réfere a l'efficacité, la sécurité, et I'expérience
globale des services médicaux recus par un patient.
Cette catégorie inclut des aspects tels que la
compétence des professionnels de santé, la rapidité
des interventions médicales, la communication entre

les patients et les soignants.
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33. Qualité du matériel

Se refere a la performance, la durabilité, la sécurite,
et I'efficacité des dispositifs médicaux utilises par les

patients.

34. Relations sociales

Se réfere a la nature et a la qualité des interactions et
des connexions que l'individu maintient avec les

autres dans divers contextes sociaux.

35. Réseau de soutien

Se réfere a I'ensemble des personnes, groupes, et
institutions qui apportent une aide émotionnelle ou
pratique a un individu dans le cadre de sa condition
médicale ou de son traitement. Le réseau de soutien
fournit des ressources, et des conseils, et entoure

I’individu au niveau médical, social ou émotionnel.

36. Ressenti émotionnel

Se référe aux diverses émotions et sentiments que les
patients expriment en relation avec leur condition,
leur traitement et leur expérience de vie globale.
Cette catégorie inclut les émotions positives et

négatives, ainsi que les fluctuations émotionnelles.

37. Risques liés a

sonde

la

Se référe aux complications potentielles associées a

l'utilisation de la sonde alimentaire.

38. Réle du moral dans

la récupération

Se référe a l'influence des états émotionnels et
psychologiques dans le processus de guérison d'un
individu. Cette catégorie englobe I'impact des
émotions, de I'état d'esprit, et de I'attitude générale
d'une personne sur sa capacité a se remettre de
traitements medicaux, tels que l'utilisation d'une

sonde alimentaire.

39. Surveillance

médicale

Se référe a I'observation de I'état de santé d'un patient

pour suivre I'évolution de sa condition médicale.

40. Symptomes

physiques liés a la

Se réefére aux manifestations et inconforts physiques

que le patient éprouve en raison de la dysphagie.

dysphagie
41. Utilisation de la Se réfere aux pratiques techniques et aux méthodes
sonde employees par I'individu pour utiliser sa sonde, ainsi
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que les objectifs d'utilisation. Cela inclut la mise en
marche de la sonde, les finalités telles que
I'absorption de médicaments ou I'hydratation, et les

moyens d’utiliser la sonde dans différents lieux.

42. Valeurs et identité Se référe a I'ensemble des croyances, et principes, qui
définissent qui est l'individu et ce qu'il considere

comme important dans sa vie.

Pour développer ces différentes catégories, nous avons d'abord examiné les
extraits des retranscriptions afin d'identifier les idées principales émergentes de chaque
extrait et de créer des codes, appelés « propriétés », pour les décrire. Ces propriétés ont
été créées directement a partir des données ou en utilisant des descriptions proches de
ces derniéres. Parallelement, nous avons défini « les dimensions » associées a chacune
de ces propriétés. Ces dimensions apportent des détails plus précis grace aux
explications des participants, elles fournissent des variations et des nuances a chaque
propriété. Pour finir, nous avons comparé les propriétés et leurs dimensions en termes
de similitude et de différence, celles qui nous semblaient assez similaires ont été
étiquetées sous un méme code appelé « catégorie ». Ces catégories ont alors été
développées pour la plupart a partir de nos interprétations et de nos présupposés, et
quelques-unes sont issues de concept psychologique comme « autonomie », « valeurs

et identité », « image de soi ».

Le code ouvert a principalement été 1’ancrage de nos codes axiaux et sélectifs.
Cependant, les trois types de codages s’effectuant de fagon itérative et simultanément,
nous sommes parfois revenues sur le code ouvert, apres avoir spécifié le code axial et

sélectif.

4.1.2 Code axial

Le code axial permet de mettre en relation de fagon plus spécifique les
differentes catégories du code ouvert. Le tableau suivant comprend tous les codes

axiaux répertoriés dans 1’analyse. Chaque code est défini ci-dessous.

52



Codes axiaux

Définitions

1.

Adaptation du

statut nutritionnel

Se réfere aux ajustements nécessaires pour maintenir ou
améliorer I'état nutritionnel d'un individu en réponse a
des défis médicaux ou a des modifications dans la
méthode d'alimentation. Elle englobe les stratégies
mises en place pour assurer que les besoins nutritionnels
soient satisfaits malgré les changements dans les
habitudes alimentaires ou l'introduction de dispositifs

médicaux, comme une sonde alimentaire.

Colt

Se réfere a I'ensemble des aspects financiers associés a
la gestion de la santé et de la vie quotidienne dans le
contexte d'une alimentation entérale. Elle englobe
I’impact financier des soins médicaux, les aides

financiéres, et les interventions de 1’assurance.

Entretien de la

sonde

Se réfere aux actions et processus impliqués dans le
maintien et la gestion efficace de la sonde alimentaire
pour garantir son bon fonctionnement et minimiser les
complications. Cette catégorie englobe I’autonomie, le

changement de sonde et la qualité des soins.

Identité et

perception de soi

Se réfere a I'ensemble des aspects psychologiques et
émotionnels qui déterminent la maniére dont un
individu se comprend lui-méme, et de ses valeurs

personnelles.

Impact

émotionnel

Se refére a la maniére dont les individus percoivent et
réagissent aux emotions et défis émotionnels associés a
leur condition medicale, ainsi qu'a l'utilisation d'une
sonde alimentaire. Cela englobe les réponses
émotionnelles directes, les attitudes face aux défis, le
soutien émotionnel recu de I’entourage, et le role de

|”état émotionnel dans le processus de récupération.

6.

Impact physique
de la dysphagie

Se réfere a l'ensemble des effets physiques et des
complications résultant directement de la difficulté a

avaler (dysphagie).
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7. Impact physique

lié a la sonde

Se réfere a l'ensemble des effets et implications
physiques résultant de [l'utilisation d'une sonde
alimentaire. Cette catégorie englobe divers aspects liés
a la sonde qui influencent directement le bien-étre

physigue du patient.

8. Impact social

Se référe a ’ensemble des effets et des conséquences
que la condition médicale et I’utilisation d’un dispositif
médical, comme une sonde alimentaire, exercent sur la

vie sociale de ’individu.

9. Impact sur

mode de vie

le

Se référe aux effets et changements provoqués par le
port de la sonde sur les habitudes et le style de vie d'un
individu. Cela comprend les ajustements dans les
habitudes quotidiennes, le travail, les activités sociales,
les loisirs, les voyages, et les routines personnelles. Il
englobe également les modifications nécessaires dans
I'organisation de la vie personnelle, ainsi que les effets
a long terme sur la qualité de vie et les priorités de

I'individu.

10. Interactions

sociales

Se réfere a I'ensemble des dynamiques et des échanges
entre un individu et son environnement social, incluant
les relations avec la famille, les amis, et d'autres

personnes.

11. Mode de nutrition

Se réfere a I'ensemble des aspects liés a la maniere dont
un individu recoit son alimentation. Elle comprend les
différents types de dispositifs et méthodes utilisés pour
la nutrition, ainsi que les préférences personnelles en
matiere de sonde alimentaire. Cela inclut les choix
concernant le type de sonde, les ajustements nécessaires

pour l'intégrer dans la vie quotidienne.

12. Perspective

I’avenir

sur

Cette catégorie se référe aux anticipations, espoirs, et
attitudes d'un individu concernant son avenir en relation

avec sa condition médicale et son traitement.
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13. Pratiques Se réfere a l'ensemble des habitudes, préférences et

alimentaires méthodes alimentaires qu'un individu présentant une

passées dysphagie avait avant [D’installation d’une sonde
alimentaire.

14. Role du Se réfere a I'implication du patient dans les décisions

participant dans relatives & son traitement médical et a la gestion de sa
les choix santé.

médicaux

15. Soins médicaux Englobe I'ensemble des aspects liés a la gestion et au
suivi médical d'une condition spécifique, notamment en
ce qui concerne I'utilisation et le maintien d'un dispositif

médical tel qu'une sonde alimentaire.

16. Stratégies Se réfere aux méthodes et techniques qu'un individu
d’adaptation utilise pour s'ajuster a [l'utilisation d'une sonde
alimentaire et a sa condition médicale. Cela comprend

l'adaptation alimentaire, I'adaptation a la vie

quotidienne, l'adaptation des activités, I'adaptation des

horaires d'alimentation, l'adaptation des moyens de

mobilité, I'adaptation économique, et I'adaptation

physigue.

Pour concevoir nos codes axiaux nous nous sommes basées sur le paradigme de
codage. Cela nous a permis d’organiser les données en identifiant les relations entre les
differentes catégories (Vollstedt & Rezat, 2019). Nous avons choisi de redéfinir les
dimensions des propriétés afin de les rendre plus précises. Ce processus nous a permis
de réviser a nouveau nos catégories et de les classer en prenant en compte différents

aspects :

- Les conditions favorables a I’apparition des phénoménes décrits dans les
différentes catégories.

- Les conditions contextuelles.

- Les stratégies qui se mettent en place pour surmonter le phénomene décrit.

- Les conséguences entrainées par le phénomene décrit.
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La reformulation des dimensions des propriétés a révélé que les phénomeénes

décrits pouvaient apparaitre dans des contextes specifiques, ce qui nous a aide a les

regrouper sous des codes plus généraux.

4.1.3 Code sélectif

Dans la phase finale de notre analyse nous avons organisé les codes axiaux de

facon a en extraire 8 codes sélectifs. Ces codes sélectifs regroupent les codes axiaux qui

partagent des notions communes et interdépendantes. Le tableau suivant présente tous

les codes sélectifs identifiés au cours de cette analyse.

Codes sélectifs

Définitions

1. Adaptation et
flexibilité

Ce code englobe les diverses stratégies et ajustements
gu'un individu met en place pour gérer et s'adapter a la vie
avec une sonde alimentaire. Cela inclut I'impact sur le

mode de vie et les stratégies d’adaptation.

2. Dimension

financiére

Ce code englobe tous les aspects économiques et
financiers relatifs a la gestion de la santé et des conditions
de vie dans le contexte médical. Il comprend les dépenses
directes et indirectes, les ajustements financiers, les
impacts sur les revenus, et les ressources financiéres

disponibles...

3. Dimension

médicale

Ce code englobe I'ensemble des aspects liés a la gestion,
I'impact, le suivi médical et I'implication du patient dans
son traitement médical, en particulier lorsqu'il s'agit de
l'utilisation d'un dispositif medical tel qu'une sonde

alimentaire.

4. Dimension

physique

Ce code englobe les divers impacts physiques associés a la
dysphagie et a l'utilisation d'une sonde alimentaire. Il
intégre les effets directs de la dysphagie et de la sonde sur
le bien-étre physique du patient, y compris les
conséquences physiques liées a la sonde, la gestion de
l'alimentation entérale, les variations de poids, les
caractéristiques spécifiques de l'alimentation entérale, les

risques associés a la sonde, et les impacts sur mode de vie.
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5. Dimension Ce code se réfere a I'ensemble des aspects liés a la carriére,
professionnelle  aux activités professionnelles, et a I'impact de la condition
médicale sur la vie professionnelle d'un individu. Il

englobe toutes les influences que les défis médicaux, y

compris l'utilisation d'une sonde alimentaire, peuvent

avoir sur le domaine professionnel.

6. Dimension Ce code englobe les aspects mentaux et affectifs qui
psychologique influencent, et sont influencés, par I'expérience de la
et émotionnelle condition médicale et de son traitement. Il inclut la

maniére dont les individus percoivent, ressentent et
réagissent a leur état de santé, ainsi que les impacts de cette

perception sur leur bien-étre général.

7. Dimension Ce code se référe a I'ensemble des aspects de la vie d'un
sociale individu qui sont influencés par ses interactions avec son
environnement social. 1l englobe comment les conditions

médicales, les dispositifs de traitement, et les défis

personnels affectent les relations sociales, et la

participation a la vie communautaire.

8. Nutrition Ce code regroupe I'ensemble des aspects liés a la gestion
et a lI'impact de I'alimentation dans le contexte spécifique
de la dysphagie et de l'utilisation d'une sonde alimentaire.
Il couvre a la fois les modifications apportées au régime
alimentaire, les implications de ces changements sur
divers aspects de la vie des individus et la gestion du mode

d’alimentation.

Pour réaliser le codage sélectif, les résultats du codage axial sont approfondis et
intégrés sous une catégorie centrale autour de laquelle tous les codes axiaux se
regroupent. Ce processus nous a permis d'identifier des phénoménes centraux lies a
I'évaluation de la qualité de vie d’un individu présentant une dysphagie et alimenté par

sonde.
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4.2 Eléments du questionnaire et notation

Dans le cadre de ce mémoire, nous nous intéressons a la mesure psychometrique
de la QdV dans le cadre de la dysphagie. C’est donc un questionnaire de type spécifique
qui nous intéresse. En effet, comme explique dans la partie théorique (cf. point 4.2.1.2
p.24) ce type de questionnaire est plus sensible pour détecter une modification de 1’état

de santé de notre population cible.

Nous avons élaboré les items de notre questionnaire en nous appuyant sur les
différentes dimensions des propriétés issues du codage ouvert. Reformulées de facon
plus précise, et en tenant compte des conditions causales, contextuelles, des stratégies
et des conséquences associées aux phénomenes décrits dans les catégories, ces

dimensions ont servi de base pour la création de nos items.

Pour rédiger les items de notre questionnaire, nous nous sommes inspirées des
criteres utilisés pour le développement du questionnaire SWAL-QoL, développé par
McHorney et collaborateurs dans les années 2000. Nous avons redigeé les items de sorte

a répondre aux critéres suivants (McHorney, Bricker, Kramer, et al., 2000) :

1 - Utilisation de mots simples et universellement compris et en langage
conversationnel.

2 - Niveau de lecture équivalent a la cinquiéme année.

3 - Une seule idée par item.

4 - Les items ne dépassent pas 10 mots *.

5 - Les items sont exemptés de préjugés liés a 1’age, le sexe et la classe sociale.

6 - Les items ne comprennent pas de double négation ou de négation implicite.

7 - Nous avons évité les items susceptibles d’étre approuvés par presque tout le

monde ou presque personne.

Chaque question devra étre précédée d’instructions demandant aux répondants
d’évaluer et de répondre a chaque affirmation portant spécifiquement sur les problémes

de déglutition et d’alimentation par sonde.

4 Cependant, nous trouvons que ce critére est assez strict et difficile a respecter. Ainsi, nous
avons fait au mieux pour raccourcir les questions, mais il arrivait que nous dépassions les 10 mots
recommandés.
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Le questionnaire peut étre autoadministre, rempli par un personnel soignant ou

un mandataire tel qu’un membre de la famille ou un proche du patient.

Concernant la modalité de réponse, nous avons opté pour une echelle de Likert,
étant donné que ce type de réponse est largement préconisé dans la littérature pour sa
reproductibilité et sa prise en compte des réponses intermédiaires (U.S. Department of
Health and Human Services FDA Center for Drug Evaluation and Research et al.,
2006).

La FDA recommande la création d’'un manuel d’utilisation du questionnaire qui
spécifie comment 1’utiliser afin de simplifier le travail de 1’administrateur, de diminuer
la charge du patient et les données manquantes ainsi qu’une mauvaise qualité des
données (U.S. Department of Health and Human Services FDA Center for Drug
Evaluation and Research et al., 2006). Cependant, nous laissons cette tache pour les

prochaines phases de création du questionnaire, ce dernier pouvant encore évoluer.

Tout ceci, nous a permis de développer le questionnaire disponible en annexe
VI1II. Nous avons choisi de présenter les questions répertoriées par dimensions sous
forme de tableaux multiples. Certaines questions sont indiquées en italiques car n’ayant
pas réalisé¢ d’évaluation psychométrique de notre questionnaire, nous ne pouvons pas
prouver qu’il faudra sans doute supprimer ces questions car répondues de fagon

similaire par tous.
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DISCUSSION

Le présent mémoire avait pour objectif de concevoir un questionnaire visant a
évaluer la qualité de vie des patients atteints de dysphagie et nourris par sonde (SNG et
GEP). Pour ce faire, nous avons mené des entretiens avec des patients dysphagiques
alimentés par sonde afin de répertorier et d’examiner les différents facteurs influencant
leur qualité de vie. Les résultats ont mis en évidence que les dimensions physique,
psychologique, émotionnelle, sociale, financiere, médicale, professionnelle, ainsi que
les capacités d’adaptation, la flexibilité et la nutrition, jouent un rdle crucial dans
I’expérience de ces patients. En particulier, les entretiens ont révélé des thémes
récurrents tels que I’isolement social, ’anxiété liée a 1’alimentation, et les défis

physiques liés a I’utilisation de la sonde.

Dans un premier temps, nous établirons un lien entre nos observations et la
littérature existante. Ensuite, nous aborderons les limites de notre travail avant

d’explorer les perspectives et les suites possibles de ce mémoire.

Les résultats obtenus confirment les études précédentes qui insistent sur
I’importance d’une approche globale dans I’évaluation de la qualité de vie des patients
présentant des troubles alimentaires. Par exemple, Rat et ses collaborateurs (2007) ont
souligné que les points de vue des professionnels de santé peuvent enrichir les outils
d’évaluation, mais il est crucial d’inclure la voix des patients pour obtenir une vision
compléte de leur vécu. Nos résultats suggerent que les questionnaires doivent étre
adaptés pour inclure des éléments qui refletent les préoccupations spécifiques des

patients dysphagiques.

D’aprés la revue de Gliwska et ses collaborateurs (2021), la plupart des études
recensées dans cette revue soutiennent que 1’alimentation entérale a principalement un
effet positif sur la QdV. Ainsi, il est justifi¢é de mettre en place 1’alimentation entérale
pour prévenir et traiter la malnutrition, en particulier chez les personnes souffrant de
dysphagie. 1l est donc d’autant plus intéressant de pouvoir évaluer leur qualité de vie et
essayer de la quantifier a I’aide d’un questionnaire. De plus, dans notre étude, la

majorité des participants ont exprime une opinion globalement positive a propos de leur
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alimentation entérale, bien qu’elle puisse entrainer des conséquences, parfois minimes,

comparées a d’autres difficultés rencontrées.

En revanche, la revue de Ojo et ses collaborateurs (2019) soutient qu’il existe
des complications avec 1’alimentation par sonde et qu’il peut y avoir une réduction de
la qualité de vie. Il cite notamment plusieurs facteurs pouvant influencer la QdV que
nous retrouvons également dans nos observations et dans notre questionnaire sous
forme de questions. Nous les citerons en gras ci-dessous en donnant de temps a autre

des exemples de ce que nous avons relevé dans nos résultats.

- Les différences dans les types de sonde de gastrostomie. Nous avons en
effet eu le témoignage d’une patiente préférant la GEP a ailettes afin d’éviter
des anesthésies générales a chaque changement, pour lesquelles elle a déja
pu connaitre des complications.

- Les méthodes d’alimentation entérale. Cela comprend le temps
d’alimentation et de connexion a la sonde. Nos entretiens ont révélé diverses
stratégies mises en place par les patients pour minimiser I’impact de la
méthode d’alimentation sur leur qualit¢ de vie, comme préférer
’alimentation nocturne ou transporter la sonde dans un sac pour rester
mobile. Néanmoins, la sonde limite souvent la mobilité des patients et son
bruit peut provoquer des troubles du sommeil.

- De plus, P’alimentation entérale comprend plusieurs effets tels que
I’obstruction, le pliage et les fuites, I’infection du site de la stomie, la
surgranulation de la stomie. Certains de ces effets ont été cités par les
participants, et le plus récurrent lors de nos entrevues était 1’apparition de
bourgeons sur le site de la stomie.

- La tolérance de P’alimentation. Des participants ont rapporté des
ballonnements, des troubles du transit intestinal (diarrhée ou constipation),
ainsi que des nausées et vomissements.

- Les complications physiques et psychologiques. Telles que la dépression,
la perte d’indépendance, les changements de routines, rendant certaines
activités habituelles impossibles.

- L’état de santé des patients et leurs affections chroniques. En effet, nous
avons pu noter que les perceptions pouvaient étre tres dissociées entre les

effets de I’alimentation par sonde et ceux d’une pathologie primaire lorsque
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celle-ci est minime; ou bien a [D’inverse, étre parfois difficilement
distinguables lorsque la santé du participant est fortement impactée par une
pathologie primaire telle que le cancer, la sclérose en plaques, la maladie de
Parkinson, les accidents vasculaires cérébraux (AVC).

- L’alimentation par sonde peut impacter I’image corporelle. Certains
participants ont rapporté que I’alimentation par sonde affectait leur image de
soi et leur estime de soi.

- Enfin, Pinterférence sociale, souvent citée comme une difficulté majeure

par les participants.

Bien que présentant des impacts sur leur qualité de vie, la plupart des
participants reconnaissent que [’alimentation entérale apporte plus d’avantages
cliniques et un meilleur état fonctionnel comparé a leur situation antérieure, ou ils

faisaient face a des difficultés nutritionnelles liées a la dysphagie.

Malgré la richesse des données recueillies, cette étude présente certaines limites

qu’il convient de souligner afin d’ouvrir le regard et d’avertir nos lecteurs.

Par exemple, nous aurions pu analyser les attributs psychométriques de
questionnaires existants, comme le SWAL-QoL, adaptés a notre population d’étude,
mais nous avons suppose que les items relatifs aux difficultés de déglutition lors de la
nutrition ne concerneraient pas les personnes alimentées par sonde, rendant ces
questionnaires inadaptés. De plus, le nombre restreint de participants (11) et le biais de
sélection, en raison du recrutement volontaire dans des hopitaux, pourraient limiter la
généralisation des résultats. Une étude future pourrait inclure un échantillon plus large
et diversifié pour renforcer la validité des conclusions.

La durée des entretiens variait considérablement en fonction des capacités
attentionnelles et physiques des patients. Certains entretiens n‘ont duré qu'une quinzaine
de minutes. De plus, en raison de I'état cognitif des patients, la communication était
parfois difficile, rendant leurs propos peu compréhensibles. Cela a compliqué I'analyse
de certaines retranscriptions, dont l'une a été trés peu exploitée (retranscription du
patient PO7). Enfin, deux patients n'étaient pas en mesure de s'exprimer oralement. Nous

nous sommes donc basées sur leurs écrits pour analyser leur vécu, mais cela s'est révelé
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moins riche qu'un échange oral, notamment en ce qui concerne l'analyse du langage-
non verbal observé lors des autres entretiens.

Le processus de demande d’approbation éthique auprés du Comité d’Ethique
Hospitalo-Facultaire (CEHF) des Cliniques Universitaires de Saint-Luc a été long,
réduisant ainsi notre période de recrutement. De plus, apres réception de I’accord, trés
peu de professionnels de santé ont donné suite a notre demande de recherche de
participants. Aussi, certains centres nous ont demandé de faire une demande aupres de
leur propre comité d’éthique malgré 1’accord du CHEF de Saint-Luc et la couverture
des participants dans d’autres centres avec ce dernier. Ainsi, nous avons dd réaliser des
démarches aupres des comités d’éthique du CHU de Charleroi et du Chirec de Braine-
L’Alleud, qui ont également été longues et laborieuses.

Une autre limite concerne la collecte des données, car nous ne savions pas
exactement quand arréter apres avoir atteint la saturation. Nous aurions pu manquer des
participants qui auraient pu apporter de nouvelles perspectives et de nouvelles données
a analyser pour créer le questionnaire.

Il a également été difficile de recueillir les apercus et vécus des patients
uniquement sur 1’alimentation entérale et la dysphagie, car la sonde est souvent placée
dans le cadre d’une pathologie primaire, rendant difficile la distinction des effets
spécifiques de I’alimentation par sonde parmi ceux d’une pathologie plus importante
telle qu’un cancer, une SEP, la maladie de Parkinson, un AVC, etc. Beaucoup des
perceptions des participants nous semblaient finalement liées a leur pathologie primaire,
et n’ont donc pas pu étre analysées dans le codage. Cela nous amene a une autre limite
qui est qu’il peut parfois €tre difficile de distinguer les effets d’une pathologie avec les
effets de la dysphagie et de 1’alimentation par sonde. Ainsi, il reste incertain que les
faits rapportés par les participants sont bien spécifiques a notre traitement d’intérét :
I’alimentation entérale dans le cadre d’une dysphagie.

Puisque la qualité de vie est un concept subjectif qui varie d'une personne a
l'autre, d'une époque a l'autre et d'une culture a l'autre, elle est évaluée de maniere
différente en fonction de divers critéres personnels et contextuels, ce qui rend I'analyse
des résultats plus complexe. Le déni peut affecter la compréhension que le patient a de
sa maladie, ce qui peut donner lieu a un témoignage peu representatif de la réalité. Afin
de mener une analyse approfondie et rigoureuse, il est impératif de se détacher des
données collectées, en considérant les notions fondamentales de santé et les contextes

sociaux et temporels lors de I'évaluation. Cette démarche peut toutefois s'avérer
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complexe, comme I'a souligné Martin (2011). En outre, I'évaluation de la qualité de vie
se fonde sur des mesures normatives, ce qui entraine des conclusions généralisées
(Martin, 2011).

Nous avons également relevé la difficulté de rester constantes dans la fagon de
coder. Cela reste tres subjectif et 1’absence de norme ne permet pas de se rapporter a un
référentiel pour rester le plus constant possible dans sa méthodologie de codage. Aussi,
le codage est trés variable d’un individu a un autre. Nous avons pu expérimenter cela
en étiquetant les retranscriptions des entrevues individuellement avant de nous mettre
d’accord sur une version finale. Aussi n’était-il pas rare que nous codions un item
differemment et que les questions qui en découlaient étaient également différentes.
Ainsi, nous pouvons supposer que si d’autres auteurs réalisent le méme exercice sur
base de nos retranscriptions, ils produiront un questionnaire différent.

Le questionnaire autorapporté est problématique lorsque le patient n’est pas en
mesure de répondre lui-méme aux questions. Dans ce cas, des questionnaires avec des
réponses déclarées par substitution par un proche ou un aidant peuvent étre utilisés pour
évaluer la QVLS du patient (Simpelaere et al., 2016).

Par manque de temps, nous n’avons pas concerté les professionnels de la santé
via une enquéte apres réalisation du questionnaire pour récolter leurs avis quant a la
forme, au contenu et la pertinence des questions que nous avons rédigées. De plus, notre
création du questionnaire reste un travail qualitatif qui tend encore a étre testé sur le
plan psychométrique. L’échelle d’évaluation doit absolument étre analysée avec le
modele de Rasch afin de s’assurer de sa validité structurelle et de son objectivité.

Par soucis de réalisation et de temps, nous n’avons pas intégré a notre étude une
analyse des questions par des traducteurs linguistes spécialises en qualité de vie comme
recommandé dans ’analyse de Chassagny et Caulin (2002). Ainsi, nous ne savons pas
dans quelle mesure chaque concept peut trouver une équivalence dans d’autres langues.

Enfin, notre questionnaire n’est pas spécifique a tous les types de sonde et ne
permet donc pas d’évaluer de fagon précise la qualité de vie des personnes dysphagiques
alimentées par une sonde naso-jujénale (SNJ), une gastrostomie radiologiquement
insérée (RIG), ou bien la jéjunostomie endoscopique percutanée (JEP). En effet, ces
types de sondes sont différents dans leurs proceédures de placement sur les sites

anatomiques, mais également concernant leur entretien (Ojo et al., 2019).
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Malgré ces limites, les résultats de cette recherche ont des implications
importantes pour la pratique clinique. Ils soulignent la nécessité d'intégrer les
perspectives des patients dans le développement d'outils d'évaluation de la qualité de
vie. Les professionnels de santé devraient étre formés pour reconnaitre et aborder les
dimensions psychologiques et sociales de la dysphagie, afin d'améliorer le soutien offert

aux patients.

Enfin, cette étude ouvre la voie & de futures recherches. Dans 1’optique de
poursuivre cette premiere ébauche qualitative dans le processus de création d’un
questionnaire normalisé évaluant la qualité de vie des personnes dysphagiques
alimentées par sonde, il serait intéressant de poursuivre notre étude. Cela est possible
en réalisant une évaluation de la validité apparente, la faisabilité et une analyse de Rasch
par un pré-test du questionnaire dans une étude pilote. Des analyse psychométriques
préliminaires pourront ainsi étre réalisées.

Il serait également pertinent d'explorer comment les interventions ciblées
peuvent améliorer la qualité de vie des patients dysphagiques. De plus, une étude
longitudinale pourrait fournir des informations sur I'évolution de la qualité de vie au fil

du temps et I'impact des traitements sur cette dimension.

CONCLUSION

Ce mémoire a permis d'explorer en profondeur la thématique de la dysphagie
oropharyngée et son impact sur la qualité de vie des patients alimentés par sonde. A
travers une méthodologie rigoureuse, nous avons élaboré un questionnaire destiné a
évaluer cette qualité de vie, en tenant compte des spécificités et des défis rencontrés par
cette population. Les différentes phases de développement du questionnaire, allant des
entretiens semi-directifs avec la population cible a des tests psychométriques
approfondis, ont été deécrites dans ce mémoire, soulignant I'importance d'une approche
méthodologique solide pour garantir la fiabilité et la pertinence des outils d'évaluation.
Ce mémoire s’est penché sur la premiére phase qui implique un examen de la littérature,
des entretiens semi-structurés avec des participants, et le codage des retranscriptions

des entrevues sur base de la méthode par théorisation ancrée.
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Les résultats préliminaires de notre étude qualitative ont mis en lumiére les
experiences vécues par les patients. Cela est pour mieux comprendre les besoins des

patients et pour orienter les interventions cliniques et les politiques de santé.

En conclusion, ce travail souligne I'importance d'une évaluation précise de la
qualité de vie dans le contexte de la dysphagie oropharyngée et d’une alimentation par
sonde. Il ouvre également la voie a des recherches futures, qui pourraient approfondir
notre compréhension des impacts psychosociaux de cette condition et contribuer a
I'amélioration des soins apportés aux patients. Nous espérons que ce meémoire servira
de base pour des études ultérieures et incitera a une prise de conscience accrue des défis
rencontrés par les personnes souffrant de dysphagie et alimentées par sonde.
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La dysphagie oropharyngée, caractérisée par des anomalies de la
déglutition, pose des défis significatifs pour les patients, notamment ceux nécessitant
une alimentation entérale par sonde naso-gastrique (SNG) ou gastrostomie
endoscopique percutanée (GEP). Ce mémoire vise a concevoir un questionnaire
specifique pour évaluer la qualité de vie (QdV) de ces patients, un domaine jusqu'alors
peu exploré dans la littérature francophone.

A travers une approche qualitative, nous avons mené des entretiens semi-

structurés avec des participants souffrant de dysphagie et étant alimentés par sonde.
Les données recueillies ont été analysées selon la méthode par théorisation ancrée,
permettant d'identifier les dimensions clés de la QdV impactées par I'alimentation par
sonde.

Les résultats préliminaires révelent des aspects psychosociaux et nutritionnels
cruciaux, soulignant I'importance d'un questionnaire adapté pour mieux comprendre et
améliorer les pratiques cliniques. Ce travail constitue une premiére étape vers le
développement d'un outil d'évaluation psychométrique fiable, qui pourra étre utilisé
par les professionnels de santé pour orienter les soins et le soutien aux patients
dysphagiques.

En somme, cette recherche contribue a la connaissance des impacts de la
dysphagie et I’alimentation par sonde sur la qualité de vie et ouvre des perspectives
pour des études futures, visant a enrichir les pratiques cliniques et a améliorer le bien-

étre des patients.
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