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Résumé

Une grande partie de notre facilité et de notre plaisir a manger et a boire repose sur l'intégrité
des mécanismes essentiels et interreliés que sont 1) la déglutition oropharyngée, qui permet le
passage des aliments, des liquides, de la salive et des sécrétions de la bouche jusqu’a I'cesophage,
et 2) la perception des informations sensorielles telles que I'odeur et le golt des aliments. Or, la
radiothérapie utilisée pour traiter les cancers ORL, avec ou sans chimiothérapie (R(C)T) perturbe
fréquemment ces mécanismes. Cela est préoccupant puisque les troubles de déglutition
(dysphagie oropharyngée) ainsi que les troubles de I'odorat et du go(t affectent négativement la
qualité de vie et I'expérience liée a I'alimentation des personnes traitées par R(C)T. Ces derniéres
années, plusieurs milieux ont adopté une approche préventive a I'intervention pour la déglutition
en radio-oncologie. Au Centre hospitalier de I'Université de Montréal (CHUM), une nouvelle
intervention préventive de groupe, coanimée par I'orthophoniste et un patient partenaire, a été
implantée en 2018. Il est important d’étudier cette nouvelle intervention de fagon a déterminer
sa pertinence clinique. Or, trées peu de mesures autorapportées liées a la déglutition sont
disponibles en francgais canadien et aucune de celles ayant été traduites et/ou validées ne permet
d’évaluer I'expérience des patients en lien I'intervention pour la déglutition. Par ailleurs, bien qu’il
soit pertinent d’examiner les liens entre la dysphagie et les altérations de I'odorat et du go(t
survenant pendant la R(C)T, les contraintes cliniques et sociosanitaires ont limité le recours aux

instruments de mesure habituellement utilisés.

L'objectif général de cette thése est de comprendre et mesurer l'intervention, I'expérience
patient et les mécanismes sensorimoteurs importants pour la prévention de la dysphagie pendant
la R(C)T. A cette fin, nous avons réalisé trois études dont les objectifs spécifiques sont de : 1)
explorer I'impact d’une intervention préventive de groupe axée sur la déglutition chez des
personnes traitées par R(C)T pour un cancer ORL, 2) traduire et adapter un questionnaire visant
a mesurer |'expérience patient en lien avec les services recus pour la déglutition, et 3) valider un

test d’odorat et de go(it pouvant étre administré a distance.



Pour I'Etude 1, nous avons utilisé un devis rétrospectif sous forme d’étude de cohorte pour
comparer les données cliniques et de qualité de vie liées a la déglutition chez deux sous-groupes
successifs de patients traités par R(C)T pour un cancer ORL et ayant participé soit 1) a une nouvelle
intervention préventive de groupe axée sur la déglutition implantée au Centre hospitalier de
I’'Université de Montréal en 2018 ou 2) a 'intervention préventive individuelle qui était en place
en 2017. Les résultats démontrent que la probabilité d’avoir un tube nasogastrique installé
pendant ou apreés la R(C)T était moins élevée chez des patients ayant participé a I'intervention de
groupe comparativement a ceux ayant participé a une intervention individuelle. L'intervention de

groupe était également associée a un degré de dysphagie moins élevé pour la méme période.

Pour I'Etude 2, nous nous sommes appuyés sur un devis méthodologique pour traduire et adapter
le questionnaire SWAL-CARE, un questionnaire visant a mesurer I’expérience patient en lien avec
les services recgus pour la déglutition. Les 15 items du questionnaire ont d’abord été traduits en
frangais canadien. Ensuite, le processus d’adaptation culturelle par entrevues cognitives a permis
de documenter les principaux enjeux de compréhension soulevés par les participants. Les

modifications apportées au SWAL-CARE FR CDN ont permis de résoudre les enjeux soulevés.

Pour I'Etude 3, nous avons également utilisé devis méthodologique et procédé a la validation du
nouveau Test maison de sensibilité chimiosensorielle (TMSC). Pour ce faire, nous avons comparé
et corrélé les résultats obtenus aux sous-tests du TMSC avec la plainte subjective des participants
et avec les résultats obtenus a d’autres instruments de mesure largement utilisés pour évaluer
I’odorat et le go(t. Les résultats soutiennent |'utilisation des sous-scores olfactifs du TMSC pour
identifier les personnes ayant un trouble de I'odorat et pour quantifier les troubles subjectifs de

I'odorat et du go(t. La validité du sous-test de go(t n’a toutefois pas été démontrée.

En conclusion, cette thése contribue a enrichir les connaissances en lien avec l'intervention
préventive pour la déglutition aupres des personnes traitées par R(C)T pour un cancer ORL. Elle
propose de plus des pistes de réflexion et des instruments de mesure adaptés a la population
franco-canadienne qui permettront de mesurer les variables d’intérét que sont I'expérience des

patients liée a la déglutition et la survenue des troubles de I'odorat et du go(t pendant la R(C)T.

Mots-clés : déglutition, dysphagie, radio-oncologie ORL, odorat, go(t, instruments de mesure.



Abstract

The enjoyment of eating and drinking relies on the integrity of two essential and interconnected
mechanisms: (1) oropharyngeal swallowing, which enables the transit of food, liquids, saliva, and
secretions from the mouth to the esophagus, and (2) the perception of sensory information such
as smell and taste. Unfortunately, radiotherapy used to treat head and neck cancers, with or
without chemotherapy (C(R)T), frequently disrupts these mechanisms. This is concerning, as
oropharyngeal dysphagia and smell and taste disorders negatively impact the quality of life and
eating experience of patients undergoing C(R)T. In recent years, several clinical settings have
adopted a preventive approach to swallowing intervention during C(R)T. At the Centre hospitalier
de I"'Université de Montréal (CHUM), a new group-based preventive intervention, co-led by a
speech-language pathologist and a patient partner, was implemented in 2018. It is important to
study this new intervention to determine its clinical relevance. However, only a few patient-
reported measures related to swallowing are available in Canadian French, and none of them
assess patients’ experience with swallowing interventions. Furthermore, although it is relevant to
investigate the association between dysphagia and smell and taste alterations occurring during

C(R)T, clinical constraints and the pandemic have limited the use of standard assessment tools.

The main objective of this thesis is to understand and measure the intervention, patient
experience, and key sensorimotor mechanisms involved in the prevention of dysphagia during
C(R)T. To this end, we conducted three studies with the following specific objectives: (1) to
explore the impact of a group-based preventive swallowing intervention in individuals treated
with C(R)T for head and neck cancer, (2) to translate and culturally adapt a dysphagia-specific

patient-reported experience measure, and (3) to validate a self-administered smell and taste test.

In Study 1, we used a retrospective cohort design to compare clinical and quality-of-life data
between two successive subgroups of patients treated with C(R)T for head and neck cancer who
participated in either (1) the new group-based preventive swallowing intervention implemented

in 2018 or (2) the individual preventive intervention offered in 2017. Results showed that patients



in the group-based intervention were less likely to require a nasogastric feeding tube during or

after C(R)T and experienced less severe dysphagia during the same period.

In Study 2, we used a methodological design to translate and adapt the SWAL-CARE, which
assesses patient’s experience with swallowing care. The 15 items were first translated into
Canadian French. Then, cognitive interviews were conducted to identify key comprehension

issues, which were addressed through modifications to the SWAL-CARE FR CDN.

In Study 3, we also used a methodological design to validate the new Chemosensory Perception
Test (CPT). We compared and correlated CPT subtest scores with participants’ subjective
complaints and with results from standardised smell and taste tests. Findings support the use of
CPT olfactory subscores to identify individuals with smell disorders and to quantify subjective
smell and taste impairments. However, the results did not support the validity of the taste

subtest.

In conclusion, this thesis enhances current knowledge regarding preventive swallowing
interventions for individuals undergoing C(R)T for head and neck cancer. It also introduces new
avenues for reflection and provides measurement tools tailored to the French-Canadian
population, enabling the assessment of key variables such as patient experience with swallowing

care and smell and taste disorders induced by C(R)T.

Keywords: swallowing, dysphagia, head and neck cancer, radiotherapy, smell, taste,

measurement tools.
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Parce qu’il n’est jamais trop tard pour découvrir la fierté.

Pour toi, mon grand.

% %k %k

« It’s no use going back to yesterday,

because | was a different person then. »

- Alice’s Adventures in Wonderland

(Lewis Carroll, 1865)
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Avant-propos

L'orthophonie se veut pour moi une passion qui se déploie et se renouvelle depuis plus de 10 ans
au gré des expériences, des rencontres et des opportunités qui se présentent. Depuis mes
premiers pas a la maitrise jusque dans mes mandats cliniques, j'entretiens un intérét constant
pour la clientéle adulte, en général, et plus spécifiquement pour la prévention, I'évaluation et
I'intervention pour la déglutition. Chez nos voisins du Sud, on me décrirait probablement comme
une Medical SLP, soit une orthophoniste qui pratique en milieu hospitalier. C'est une étiquette a
laquelle j’adheére volontiers, et qui a longuement entretenu ma soif d’apprendre et de

transmettre les connaissances en lien avec la physiologie de la déglutition.

Déja a la maitrise, le doctorat faisait partie de mes plans lointains, comme une volonté encore un
peu vague de creuser une ou des questions de recherche, de faire une différence, d’apprendre et
de me préter au jeu de ce monde avec un grand R : la recherche. C'est longtemps resté un désir
candide, mais sincere. Puis, quelque part en 2018, la fenétre d’opportunité s’est présentée.
Armée de ma formation et de mon humble expérience clinique, je me suis présentée au bureau
de mon directeur de these, Johannes Frasnelli. J’en suis repartie avec I’envie de faire fonctionner
ce maillage qui m’apparaissait alors plutot inhabituel : parler de déglutition dans un laboratoire
de neuroanatomie chimiosensorielle, dans un département ou je n’avais pas (encore) racines.
D’une fagon assez inespérée, grace a un certain courriel de mai 2018, mon chemin a aussi croisé
celui de Marie-Eve Caty, codirectrice de thése, qui m’a proposé d’étudier une thérapie de groupe
pour prévenir les problemes de déglutition post-radiothérapie. Le mot-clé y était. La recherche
portant sur la déglutition et ses troubles est une denrée rare au Québec. Je ne le savais pas

encore, mais cette these sera riche en rencontres, en collaborations et en apprentissages.

Le plan initial : mener une premiere étude rétrospective pour explorer les effets de cette nouvelle
intervention, implantée depuis environ un an, pour paver les bases d’un essai clinique randomisé
a venir. En paralléle, nous planifions une étude pour mieux documenter I'association entre les
troubles de déglutition et les troubles de I'odorat et du go(t chez des personnes traitées par

radiothérapie, avec ou sans chimiothérapie, pour un cancer ORL. Nous sommes a I’hiver 2019.
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Un an plus tard, la pandémie a bouleversé mon quotidien, comme celui de tout le monde. En plus
de conjuguer avec une nouvelle réalité de conciliation télétravail/famille, j'ai di suspendre
temporairement mes études pour préter main-forte aux colléegues en milieu hospitalier et en
clinique de dépistage. Sur le plan de la recherche, I’étude rétrospective est déja bien avancée,
mais les autres projets sont sur la glace. Il n’est pas envisageable de tester I'odorat et le go(t avec
les outils disponibles au laboratoire ou en clinique. Il est aussi impensable de poursuivre
I'intervention de groupe en radio-oncologie dans sa forme actuelle, en présentiel, ce qui retarde

la planification de I'essai clinique.

Heureusement, I'adversité ouvre souvent la voie a de nouvelles opportunités. Rapidement, en
clinique, l'intervention préventive de groupe se transforme pour s’adapter aux mesures
sanitaires. L’étude rétrospective devient une occasion en or pour planifier la prochaine étude.
Bien qu’il soit déja peu probable que celle-ci soit intégrée a ma these, j'y contribue a ma mesure
en menant le projet de traduction-adaptation d’un questionnaire mesurant I’'expérience des
patients quant aux services regus pour la déglutition. En parallele, I'’équipe du laboratoire de
neuroanatomie chimiosensorielle planche sur un nouveau test maison permettant d’évaluer
rapidement I'odorat et le golt a distance, a partir d’ingrédients que les participants ont déja a
portée de mains. Non seulement ce nouveau test répond aux contraintes imposées par les
mesures sanitaires alors en vigueur, mais il pourrait tres bien m’aider a étudier I’association entre
les troubles de I'odorat et du go(it et la dysphagie chez les personnes traitées par radiothérapie
pour un cancer ORL. Je prends donc la responsabilité de procéder aux premieres étapes de sa

validation.

Je dois admettre que le contexte des dernieres années m’a forcé la main, a mis a I'épreuve ma
capacité d’adaptation et a déplacé mes repéres. J'ai da faire un pas de recul sur un devis que
j'espérais explorer, tout en donnant a cette these un aspect méthodologique plus important que
ce que j'avais planifié. La these de 2025 n’a pas le méme visage que celui esquissé en 2019. Ce
gue vous lirez est plutét I'intégration des projets qui étaient prévus, de ceux qui ont été retardés

et de ceux qui ont émergé avec, en toile de fond, de précieux apprentissages.

28



Contribution aux études de la these

Cette thése est composée de trois articles pour lesquels Cindy Levesque-Boissonneault (C.L.B.) a
été impliquée a chacune des étapes de planification, de collecte de données et d’analyse. Elle a
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pas encore été soumis pour publication.
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29






Chapitre 1 — Etat des connaissances

Ce premier chapitre présente I'état des connaissances soutenant les objectifs de cette these. Il
détaillera d’abord en quoi la déglutition oropharyngée et les sens chimiques que sont I'odorat et
le golGt, dans leur fonctionnement normal, contribuent séparément et de fagon conjointe a
I’expérience liée a I'alimentation. Ensuite, il décrira en quoi les traitements de radiothérapie
utilisés pour traiter les cancers de la sphére ORL menacent l'intégrité de la déglutition
oropharyngée. Il sera question de I'approche préventive a I'intervention pour la déglutition en
radio-oncologie, ce qui nous menera a décrire une nouvelle intervention de groupe et les défis
liés a I'utilisation de mesures autorapportées pour étudier I'effet de I'intervention en contexte
franco-canadien. Enfin, ce chapitre brossera le portrait des troubles de I'odorat et du go(t et
décrira quels sont les enjeux liés a leur évaluation en radio-oncologie et pendant la pandémie. Il

se conclura avec la présentation de la pertinence et des objectifs de la these.

Contributions de la déglutition oropharyngée, de I’odorat et du goiit a

I’alimentation

Notre facilité et de notre plaisir a manger et boire reposent en bonne partie sur l'intégrité de
mécanismes importants, tels que la déglutition oropharyngée et l'intégration des informations
sensorielles contenues dans ce qu’on ingere (Boesveldt et al., 2024; Groher, 2021; Steele et
Miller, 2010). Cette section décrira dans un premier temps le fonctionnement normal, puis les
troubles liés 1) a la déglutition oropharyngée et 2) a deux sens qui contribuent de facon

importante a I'alimentation : 'odorat et le golt. Nous décrirons ensuite leurs zones d’interaction.

La déglutition oropharyngée et ses troubles

La déglutition humaine permet de faire passer les aliments, les liquides, la salive et les sécrétions
de la bouche a I’'estomac (Groher, 2021). Elle se produit en grande partie de fagon réflexe et sans
effort visible, par I’entremise d’un processus sensorimoteur particulierement complexe incluant

I'intégration de différents types d’informations sensorielles et I'exécution de patrons moteurs



complexes sollicitant I'action de plus de 25 paires de muscles (Jean et Dallaporta, 2013; Matsuo

et Palmer, 2008; Steele et Miller, 2010).
Repéres anatomiques, physiologiques et neurophysiologiques de la déglutition

Le processus de la déglutition est typiquement décrit en trois phases, soit 1) la phase orale, 2) la

phase pharyngée et 3) la phase cesophagienne.

La phase orale de la déglutition s’enclenche dés I'entrée d’aliments et de liquides dans la cavité
orale et se termine au moment ou le contenu a déglutir (le bolus) est propulsé postérieurement
dans l'oropharynx. Elle est considérée comme la phase la plus volontaire de la déglutition
(Dodderi et al., 2018; Furuya et al., 2014; Palmer et al., 2007). Cette phase est généralement
décrite en deux sous-étapes de survenue séquentielle: (1) la phase orale de préparation pendant
laquelle les aliments sont humectés par la salive, mastiqués et rassemblés sur la langue en un
bolus cohésif et (2) la phase orale de transport pendant laquelle ce bolus sera activement contenu
entre la langue et le palais pour ensuite étre envoyé dans I'oropharynx par une forte propulsion
linguale (Groher, 2021; Matsuo et Palmer, 2008). La propulsion linguale signe la fin de la phase

orale; elle est suivie par les événements moteurs, réflexes, qui composent la phase pharyngée.

Dés les premieres secondes de la phase orale, les propriétés des aliments et des liquides ingérés
sont captées par les récepteurs sensoriels situés dans I'épithélium de la langue, du palais, des
joues, de 'oropharynx et des cavités nasales. Ces propriétés sensorielles sont de natures variées :
elles comprennent notamment les arébmes, les saveurs, le volume, la texture et la température
des aliments (Steele et Miller, 2010). Ces informations sensorielles sont transmises au systeme
nerveux central par différents nerfs craniens (V, VII, IX, X), ce qui permet de paramétrer I'activité
musculaire pendant la phase orale, en plus de déclencher les événements réflexes des phases

subséquentes (Jean et Dallaporta, 2013).

Avec la phase pharyngée débute la partie essentiellement réflexe de la déglutition: c’est une
phase qui survient (ou pas). Le déclenchement (ou initiation) de la phase pharyngée se produit
lorsque la stimulation sensorielle captée pendant la phase orale est suffisamment saillante. Le

traitement de cette stimulation au niveau du tronc cérébral entraine I'exécution d’un patron
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moteur complexe, finement programmé et ajusté (Jean, 2001; Jean et Dallaporta, 2013; Lang,
2009). Les événements moteurs de la phase pharyngée s’enchainent pour une durée moyenne
de moins d’une seconde chez I’lhumain (Steele et al., 2019). Le r6le de la phase pharyngée est
particulierement crucial pour le bon déroulement de la déglutition : c’est en effet a cette étape
gue le pharynx et le larynx modifient leur configuration pour prévenir I'’entrée des aliments et
liquides au niveau du vestibule laryngé (soit I'entrée du larynx, au-dessus des cordes vocales). Il
s’agit d’'un élément important pour la protection des voies respiratoires inférieures (trachée,
bronches, poumons) pendant le passage du bolus. La phase pharyngée se termine lorsque le
bolus, propulsé par la langue et les muscles pharyngés, traverse le segment pharyngo-

cesophagien, situé au bas du pharynx, pour entrer dans I'cesophage.

Finalement, la phase cesophagienne, exclusivement réflexe, englobe le transit du bolus dans
I’cesophage jusqu’a son entrée dans I'estomac par le sphincter cesophagien inférieur. Cette phase

est possible grace a I'action de muscles lisses (Jean et Dallaporta, 2013).

Considérant la population d’intérét pour cette thése ainsi que le champ de pratique des
orthophonistes (Ordre des orthophonistes et audiologistes du Québec (OOAQ), 2024,
Orthophonie et Audiologie Canada (OAC), 2016), les prochaines sections se pencheront plus
spécifiguement sur le fonctionnement des deux premieres phases de la déglutition, qu’il est

possible de regrouper sous |'appellation « déglutition oropharyngée ».
Qualités de la déglutition oropharyngée normale

Le résultat attendu de la déglutition oropharyngée normale est le transit direct et rapide du bolus
(salive, sécrétions, aliments, liquides) de la bouche a I'cesophage, pendant que I'entrée des voies
respiratoires est bien protégée. On dit alors de cette déglutition qu’elle est efficace et sécuritaire

(Groher, 2021; Matsuo et Palmer, 2008).

L'efficacité de la déglutition oropharyngée dépend en grande partie de la vitesse et de la précision
avec lesquelles le bolus passe de la bouche a I'cesophage. Pour qu’une déglutition soit jugée
efficace, le bolus ingéré doit donc transiter entierement, rapidement, sans effort particulier. Cela

est possible entre autres grace a I'action coordonnée des muscles linguaux et pharyngés, qui
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assurent une pression positive sur le bolus pendant que le segment pharyngo-cesophagien se
détend pour ouvrir I'cesophage (Pearson et al., 2019). Il y a enjeu d’efficacité, par exemple, si une
partie du bolus persiste au niveau de la bouche ou du pharynx apres la déglutition, ou encore si
le transit du bolus requiert un délai et/ou un effort significatif (Curtis et al., 2022; Steele et al.,

2019).

La sécurité de la déglutition oropharyngée repose sur les différents mécanismes impliqués dans
la protection des voies respiratoires pendant la déglutition. En effet, lors de la déglutition
oropharyngée normale, il est attendu que le bolus transite exclusivement par I'espace pharyngé
(la gorge), sans entrer au niveau du vestibule laryngé et des voies respiratoires inférieures. Ceci
est rendu possible grace aux mécanismes sensoriels et moteurs qui permettent la fermeture du
vestibule laryngé et grace a I'inhibition temporaire de la respiration (Jafari et al., 2003; McFarland
et al., 2016). En contrepartie, il y a enjeu pour la sécurité de la déglutition lorsqu’une partie du
bolus pénetre au niveau du vestibule laryngé (pénétration laryngée) ou franchit les plis vocaux

pour atteindre les voies respiratoires inférieures (aspiration endotrachéale).

La prochaine section abordera les causes et manifestations d’un trouble de la déglutition
touchant les deux premieres phases de la déglutition —dysphagie oropharyngée — sous |'angle

des enjeux d’efficacité et de sécurité.
Dysphagie oropharyngée

La perturbation de I'activité sensorimotrice liée a la déglutition est susceptible d’entrainer un
trouble de la déglutition (ou dysphagie) plus ou moins important, qui se manifestera sur le plan
de Il'efficacité et/ou de la sécurité. Jusqu’a une personne sur 25 vivrait avec un trouble de

déglutition dans la population générale (Bhattacharyya, 2014).

Les causes de dysphagie oropharyngée sont variées. Une cause fréquente est la dysphagie
secondaire a une atteinte neurologique (Bhattacharyya, 2014; Ribeiro et al., 2024). Lillustration
la plus saillante est probablement la dysphagie survenant comme conséquence d’un accident
vasculaire cérébral (AVC), une condition ou la prévalence élevée de dysphagie justifie

I’établissement d’un dépistage systématique dés les premiers symptémes (Groupe de rédaction
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sur la réadaptation et le rétablissement apres un AVC, 2019). La dysphagie oropharyngée peut
aussi survenir comme conséquence d’une condition médicale autre (respiratoire, inflammatoire,
auto-immune, etc.), d’une anomalie structurelle dans la région ORL ou suivant un traitement

médical ou une chirurgie (Ribeiro et al., 2023).

Au plan pathophysiologique, une diminution d’efficacité se traduira par une durée allongée des
phases orales et pharyngées, par un transit incomplet du bolus (avec persistance de résidus oraux
ou pharyngés) ou par la déviation du bolus au niveau d’autres espaces anatomiques (p. ex.
remontée d’aliment vers les cavités nasales) (Pearson et al., 2019). Le plus souvent, la personne
ayant une dysphagie rapportera alors ressentir la présence persistante d’aliments en gorge. Une
diminution importante de I'efficacité de la déglutition peut résulter en une difficulté a ingérer la
quantité suffisante d’aliments et de liquides pour assurer un bon état nutritionnel et hydrique, ce
qui entraine des risques de malnutrition et de déshydratation (Baijens et al., 2016; Carrion et al.,
2015). Dans certains cas, une diminution d’efficacité entrainera également des enjeux de sécurité
pour la déglutition. C’est le cas, par exemple, lorsque des résidus persistent dans I’"hypopharynx
apres la déglutition, puis entrent au niveau du vestibule laryngé puis des voies respiratoires

inférieures lors de la reprise de la respiration (Liou et al., 2023; Steele et al., 2020).

La sécurité de la déglutition, quant a elle, est jugée comme étant compromise lorsqu’une partie
du bolus entre au niveau du vestibule laryngé (pénétration laryngée) puis au niveau des voies
respiratoires inférieures (aspiration endotrachéale) avant, pendant ou aprés la déglutition
pharyngée (Furkim et al., 2019; Kiyohara et al., 2018; Pearson et al., 2019; Rosenbek et al., 1996).
Alors que des pénétrations laryngées occasionnelles (sans aspiration) peuvent survenir dans le
contexte d’une déglutition normale (Allen et al., 2010; Butler et al., 2009), la survenue fréquente
d’aspirations endotrachéales est un marqueur de dysphagie. Lorsque la sensibilité laryngée est
préservée, il est attendu qu’une aspiration endotrachéale provoque un réflexe de toux, qui
contribue a dégager les voies respiratoires (Widdicombe et al., 2011). Toutefois, lorsque les
mécanismes de clairance des voies respiratoires ne sont pas suffisamment efficaces pour dégager
le contenu ayant été aspiré, cela augmente les risques de développer une infection pulmonaire

(appelée pneumonie d’aspiration) (Ball et al., 2023).
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L’évaluation de la déglutition et de ses troubles peut étre effectuée a I'aide d’instruments de
mesure rapportés par le clinicien ou par le patient. Ceux-ci s’intéressent a différentes dimensions
de la déglutition (physiologie, aspect fonctionnel, qualité de vie), qui seront détaillées davantage
dans une prochaine section de I'introduction. Il est intéressant de noter que la pathophysiologie
de la dysphagie oropharyngée telle qu’observée lors d’'une évaluation instrumentale en radiologie
ou par endoscopie ne concorde pas nécessairement avec les mesures autorapportées liées a la
déglutition (Arrese et al., 2017, 2019; Costa et al., 2024; Kendall et al., 2014). A titre d’exemple,
une étude récente a démontré une association entre une mesure autorapportée liée a la
déglutition (Eating Assessment Tool-10 items [EAT-10]) et le niveau d’alimentation fonctionnel au
Functional oral intake scale (FOIS), mais n’a obtenu aucune corrélation significative entre le EAT-
10 et les mesures prises lors d’évaluation de la physiopathologie par imagerie médicale (Arrese
et al., 2019). Dans une étude précédente, les auteurs avaient pourtant démontré une association
entre les résultats au EAT-10 et ceux obtenus a I'évaluation de la pathophysiologie chez des
patients traités pour un cancer ORL avant ou pendant leurs traitements (Penetration Aspiration
Scale; r = 0.66; p < 0,01; score pharyngé du Modified baryum Impairment Profile; r = 0.66; p <
0,01). Or, cette association n’était plus significative plus d’un an apreés les traitements (Arrese et

al., 2017).

I est donc important de considérer la perspective des patients, a l'aide de mesures
autorapportées, puisqu’en plus des conséquences sur la santé physique, la dysphagie est associée
a une diminution de la qualité de vie (Jones et al., 2018; Smith et al., 2023). Pour ces raisons, il est
recommandé d’adopter une approche d’évaluation de la déglutition multidimensionnelle de
fagon a mieux cerner le profil d’atteintes physiologiques et fonctionnelles, mais aussi I'impact sur

la qualité de vie (Hazelwood et al., 2023; Rogus-Pulia et al., 2024).

Cette section a mis en lumiere que la déglutition oropharyngée est un processus sensorimoteur
complexe qui se déroule en trois phases — orale, pharyngée et cesophagienne. Une déglutition
oropharyngée normale a été caractérisée par un transit rapide et précis (efficacité) et une
synchronisation optimale des mécanismes de protection des voies respiratoires (sécurité). La

dysphagie oropharyngée, quant a elle, a été présentée comme pouvant compromettre ces
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parametres, entrainant des risques pour la santé et une altération de la qualité de vie. Par souci
de concision et de lisibilité, pour la suite de cette these, les mots déglutition et dysphagie seront

également utilisés pour décrire la déglutition oropharyngée et la dysphagie oropharyngée.

Les sections suivantes décriront le fonctionnement normal de I'odorat et du go(t ainsi que leurs

troubles, de facon a mieux expliquer leur interaction avec la déglutition lors de I’alimentation.

L’odorat, le goit et leurs troubles

La science reconnait trois sens chimiques chez ’'homme: 1) I'odorat (qui permet de percevoir les
odeurs de I'environnement et les ardmes des aliments), 2) le golt (qui permet de percevoir les
saveurs) et 3) la sensibilité trigéminale (un sens chimique méconnu et distinct qui permet de
percevoir différents types de sensations, comme la chaleur de la cannelle, le froid dégagé par le
menthol ou l'aspect piquant d’'un piment via la stimulation du nerf trijumeau; Frasnelli et al.,
2011; Frasnelli et Manescu, 2017; Small, 2012). Pour les besoins de cette thése, cette section se
limitera a décrire le fonctionnement normal de I'odorat et du go(t, ainsi que leur role dans la

perception de la flaveur. |l sera ensuite question des troubles de I'odorat et du go(t.
L'odorat, le go(t et la perception de la flaveur

L'odorat (ou olfaction) est le sens chimique qui permet de percevoir un nombre impressionnant
d’odeurs différentes, soit jusqu’a un billion d’odeurs selon les derniéres estimations (Bushdid et
al., 2014). Cela est rendu possible grace a la liaison des molécules d’odeurs avec les récepteurs
de I'épithélium olfactif, situé dans la partie supérieure des cavités nasales. Les molécules volatiles
atteignent les récepteurs olfactifs par deux voies distinctes, soit la voie orthonasale et la voie
rétronasale (Hummel et Seo, 2016). La voie orthonasale (ou ortho-olfaction) est possiblement la
plus reconnue : c’est celle qui permet de sentir I'odeur d’une fleur ou d’un parfum, par exemple.
Les molécules volatiles de I'environnement immédiat entrent par les narines (lors de I'inspiration
ou aprés avoir reniflé) pour cheminer avec le flot d’air jusqu’aux récepteurs olfactifs. La voie
rétronasale (ou rétro-olfaction) est davantage sollicitée lors de I'alimentation. En effet, la
manipulation et la mastication des aliments et liquides placés dans la cavité buccale liberent des

molécules volatiles (ar6mes) qui remontent ensuite par le nasopharynx (soit la partie du pharynx
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ol communiquent les cavités buccale et nasales) pour atteindre les récepteurs olfactifs
(Bojanowski et Hummel, 2012; Landis et al., 2005). Lors d’un repas, la voie orthonasale est
associée a une phase préparatoire a I’alimentation proprement dite, par exemple en contribuant
a ouvrir I'appétit ou aux choix alimentaires (en prévenant la consommation d’aliments périmés,
par exemple). La voie rétronasale est sollicitée seulement lorsque les aliments et liquides sont

manipulés en bouche, puis ingérés (Boesveldt et De Graaf, 2017).

Le go(t (ou gustation) est le sens chimique qui permet de distinguer un nombre limité de qualités
de golt (appelées saveurs) grace au contact des molécules solubles avec les récepteurs
spécialisés situés a la surface de la langue, dans I'oropharynx et au niveau du larynx (Bartoshuk
et Snyder, 2016; Jafari et al.,, 2021; Spielman et Fritz, 2004). Les cing qualités de golt
généralement reconnues sont : sucré, salé, amer, acide et umami (c’est-a-dire le go(it savoureux
des aliments riches en protéines; Spielman et Fritz, 2004). Le sens du golt permet donc de
reconnaitre qu’un aliment est sucré ou salé, par exemple, mais ne permet pas a lui seul de
départager s’il s’agit d’une fraise ou d’une framboise. En plus de permettre de juger des saveurs

des aliments, le go(t contribue aussi au sentiment de satiété (Boesveldt et De Graaf, 2017).

L'odorat et le go(t contribuent a la perception de la flaveur, soit le percept unifié résultant de
I'intégration des propriétés sensorielles des aliments placés dans la cavité buccale (Small, 2012)
qui permet la distinction fine entre les aliments. La flaveur est un mécanisme complexe qui
s’appuie sur lI'intégration de différents types d’informations sensorielles (Auvray et Spence, 2008;
Delwiche, 2004, 2004; Motoki et al., 2023). Ce mécanisme teinte de facon positive (ou négative)
I’expérience alimentaire (Pellegrino et Fjeeldstad, 2024). Les sens chimiques, incluant le go(t et
I'odorat, y jouent un important, mais c’est la rétro-olfaction qui y contribue de la facon la plus
significative, puisque ce sont les ardmes qui permettent de véritablement identifier et départager

les flaveurs (Boesveldt et De Graaf, 2017; Small, 2012; Zang et al., 2019).

En somme, les deux sens chimiques que sont I'odorat et le golt contribuent chacun a leur fagon
a I'alimentation. L'ortho-olfaction agit davantage en amont, en lien avec I'appétit et les choix
alimentaires, tandis que la rétro-olfaction joue un réle clé dans la perception de la flaveur. Quant

au sens du go(t, il permet de juger des qualités des aliments et il contribue au sentiment de
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satiété. Or, il arrive que I'odorat et/ou le golt soient altérés et remplissent moins bien leurs
fonctions. Nous présenterons donc brievement les manifestations et les causes des troubles de

I’'odorat et du godt.
Les troubles de I'odorat

Les troubles de l'odorat sont relativement fréquents dans la population générale. Leur
prévalence, tous degrés confondus, est estimée a environ 20 % (Desiato et al., 2021; Yang et Pinto,
2016). En contexte clinique, I'évaluation de I'odorat et de ses troubles peut étre effectuée a I'aide
de mesures dites comportementales, c’est-a-dire des mesures qui requierent la présentation d’un
stimulus duquel découlera la réponse du patient. Ces tests s’intéressent a I'un ou plusieurs
aspects de I'odorat : la détection, la discrimination et/ou I'identification des odeurs (Whitcroft et
Hummel, 2019). Le University of Pennsylvania Smell Identication Test (UPSIT; Doty et al., 1984) et
le Sniffin’Sticks Test (SST; Hummel et al.,, 1997) sont des exemples de tests commerciaux
largement utilisés pour évaluer I'odorat (plus précisément : I'ortho-olfaction). Le premier évalue
I'identification d’odeurs, alors que le second permet d’obtenir un score combiné reflétant les
habiletés de détection, de discrimination et d’identification. Différents questionnaires sont
également utilisés pour évaluer I'odorat (voir Han et al., 2020 pour une revue). Or, ces mesures
autorapportées sont peu corrélées avec les mesures comportementales (Landis, 2003; Soter et

al., 2008).

L’évaluation de I'odorat permet d’apprécier ses troubles de facon quantitative (c.-a-d. par une
réduction de la sensibilité olfactive) et/ou qualitative (c.-a-d. par une perception différente,
altérée des odeurs) (Hummel et al., 2017; Patel et al., 2022). Nous résumons ici la terminologie
proposée par Hummel et al. (2023). Sur un plan quantitatif, la diminution partielle et la perte
compléte de 'odorat, telle qu’objectivée lors d’une évaluation, se nomment respectivement
hyposmie et anosmie. Par opposition, la normosmie référe a un odorat normal. Qualitativement,
deux autres principaux types de troubles de l'odorat sont documentés: la parosmie et la
phantosmie. La parosmie référe a la perception déformée certaines odeurs, qui sont souvent
qualifiées de désagréables ou incommodantes. La phantosmie représente plutdt la perception

d’odeurs, encore ici de nature désagréable, en I'absence d’une source odorante.
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La majorité des troubles de I'odorat sont acquis (en opposition avec les troubles congénitaux, qui
sont plutot rares). lls peuvent étre classés en fonction de la localisation anatomopathologique
(Hummel et al., 2017; Walker et al., 2020) : les dysfonctions conductives sont d’ordre plutot
mécanique et surviennent lorsqu’une obstruction empéche la transmission des molécules
d’odeurs a I’épithélium olfactif; les dysfonctions sensorineurales surviennent en cas d’atteinte au
niveau de I'épithélium ou du nerf olfactifs; les dysfonctions centrales comprennent les atteintes
interférant avec le traitement olfactif au niveau du systeme nerveux central. Or, dans certains
cas, il est difficile de s’appuyer exclusivement sur ce type de classification. Prenons a titre
d’exemple la rhinosinusite chronique, une cause fréquente de trouble de I'odorat, qui est
généralement classée comme trouble d’origine conductive mais dont les conséquences a moyen
terme cadrent aussi dans les dysfonctions sensorineurales (Hummel et al., 2017). Parmi les autres
causes possibles des troubles de I'odorat, notons les infections des voies respiratoires supérieures
(dont Iinfection a la COVID-19), les traumatismes craniocérébraux, des conditions neurologiques
telles que la maladie de Parkinson ou la maladie d’Alzheimer ainsi que I’exposition a des toxines
et a certains traitements médicaux et pharmacologiques tels que la radiothérapie et la
chimiothérapie, qui feront I'objet de cette thése (Hummel et al.,, 2017, 2023; Whitcroft et
Hummel, 2019). Les troubles de I'odorat entrainent une diminution de la qualité de vie et des
conséquences négatives ayant un impact au quotidien et dans les relations avec les autres, tels
gue des difficultés a apprécier les repas, de plus grands risques d’étre exposé a certains dangers
(p. ex. de la nourriture avariée) ou une moins bonne hygiene personnelle (Croy et al., 2014;

Frasnelli et Hummel, 2005).
Les troubles du golt

Les troubles du golt sont moins fréquents que les troubles de I'odorat (Doty, 2019; Fark et al.,
2013; Welge-Lussen et al., 2011). En fait, seule une faible proportion de personnes qui consultent
pour une plainte liée au go(t présentent un trouble isolé du golt a I’évaluation. La plupart
présentent en fait un trouble de I'odorat et décrivent les changements vécus dans la perception

de la flaveur (et non du golt) (Hummel et al., 2023; Hunt et al., 2019).
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En contexte clinique, I’évaluation du go(t utilise le plus souvent des tests comportementaux, pour
lesquels les stimuli représentant les cing qualités de goQt reconnues sont présentés a I'aide d’un
papier buvard préalablement imbibé d’une solution ou a I’'aide de stimuli sous forme liquide. Le
Waterless Empirical Taste Test (Doty et al., 2021) et le Three-drop test (Gudziol et Hummel, 2007)

en sont des exemples.

AV'image des troubles olfactifs, les troubles gustatifs peuvent &tre appréciés de facon quantitative
ou qualitative. Sur un plan quantitatif, 'agueusie (perte compléte du go(t) est plutot rare.
L’hypogueusie (diminution du go(t) est plus fréquente, mais demeure assez rare. Elle toucherait
environ 5 % de la population générale (Welge-Lissen et al., 2011). La paragueusie (distorsion du
go(t percu) et la phantogueusie (perception en I'absence de stimulation gustative) sont les deux
formes de troubles qualitatifs du goQt. L’agnosie gustative, soit la difficulté a reconnaitre le go(t,
et le syndrome de la bouche brilante (glossodynie), qui est une douleur associée ou pas a la
perception du godt, s’ajoutent parfois a la nomenclature des troubles gustatifs (Bromley, 2019;
Hummel et al., 2011). En contexte clinique, du moins au Québec, le terme dysgueusie est souvent
utilisé pour nommer les troubles du golt en général, sans égard a ses manifestations
guantitatives ou qualitatives (Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de

IEstrie, 2022).

Les troubles du golt peuvent survenir comme conséquence d’'une atteinte au niveau de la
muqueuse (p. ex. exposition a des substances nocives), du transport des molécules de got (p.
ex. en raison d’une sécheresse buccale), des papilles gustatives (p. ex. aprés un trauma ou une
brilure localisée), du systeme nerveux périphérique (p. ex. suivant une procédure chirurgicale)
ou du systéme nerveux central (p. ex. aprés un accident vasculaire cérébral) (Bromley, 2019). Les
causes les plus fréquentes sont les traumatismes craniocérébraux, les infections des voies
respiratoires supérieures, I'exposition a des substances nocives, les traitements médicaux tels

que la radiothérapie et la prise de certaines médications (Hummel et al., 2011).

De facon similaire aux troubles de I'odorat, les troubles du go(t sont généralement associés a une
diminution de la qualité de vie. Or, les troubles isolés du golt sont plutot rares (Welge-Liissen et

al., 2011). Dans ce contexte, une grande proportion d’études portant sur le go(t et la qualité de
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vie considérent donc I'impact conjoint d’atteintes gustatives et olfactives et/ou s’appuient sur les
troubles du go(t autorapportés, qui réferent le plus souvent a une moins bonne perception de la

flaveur causée par un trouble d’odorat (Coelho et al., 2021; Suresh et al., 2025).

Interaction entre la déglutition, ’odorat et le golit
L'interaction entre la déglutition, 'odorat et le golit peut étre appréciée sous trois angles qui
seront détaillés dans cette section : 1) I'importance des propriétés sensorielles des aliments pour
le bon déroulement de la déglutition normale, 2) Iutilisation de la stimulation sensorielle comme
mécanisme compensatoire en cas de dysphagie oropharyngée et 3) la contribution de la

déglutition a la rétro-olfaction, et donc, a la perception de la flaveur.
L'importance des propriétés sensorielles des aliments pour la déglutition normale

Rappelons que la déglutition oropharyngée normale est un événement sensorimoteur qui
nécessite l'intégration continue des propriétés du bolus. La nature de ces informations
sensorielles est variée. Elles comprennent les sens chimiques (go(t, odorat, sensibilité
trigéminale), qui ont été décrits plus haut, mais aussi les sensations d’ordres mécanique
(pression), thermique (température) et/ou nociceptive (douleur) (Alvarez-Berdugo et al., 2016;
Humbert, 2011). Nous décrirons dans cette section de quelle facon les propriétés sensorielles
influencent le déroulement de la déglutition normale, puis I'effet spécifique de I'odorat et du

goat.

Bien que le traitement des informations sensorielles soit une partie importante pour paramétrer
la mastication et I'action de la langue pendant la phase orale (Takahashi et al., 2007), c’est
probablement lors de l'initiation puis de la modulation de la phase pharyngée réflexe que le
traitement des informations sensorielles joue son role le plus crucial. C'est en effet pendant cette
phase que le pharynx et le larynx doivent modifier leur configuration de facon précise et
coordonnée pour permettre le passage du bolus tout en fermant les voies respiratoires (Jafari et

al., 2003).

L'initiation de la phase pharyngée dépend du signal recu par les récepteurs sensoriels d’'un

ensemble de structures et qui convergent, via les nerfs craniens, vers le générateur central de
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patrons (GCP) situé au niveau de la moelle allongée. Le fonctionnement du GCP implique trois
sous-systémes : 1) le systeme afférent (qui recoit notamment l'information sensorielle en
provenance des récepteurs sensoriels), 2) le systeme efférent (regroupant les noyaux des nerfs
craniens responsables I'exécution motrice de la déglutition) et 3) le systéeme coordonnateur
composé des interneurones responsables de la programmation motrice (Alvarez-Berdugo et al.,
2016; Jean, 2001; Jean et Dallaporta, 2013). Pendant la phase orale, le bolus stimule les
récepteurs situés au niveau de la cavité buccale, de I'oropharynx et des cavités nasales. Lorsque
cette stimulation est suffisamment saillante pour atteindre le seuil de déclenchement au niveau
du GCP, les patrons moteurs de la phase pharyngée sont générés et exécutés : s’ensuit une
cascade d’événements moteurs réflexes qui ne peuvent pas étre interrompus (Jean et Dallaporta,
2013; Neuhuber et Bieger, 2013). La déglutition pharyngée réflexe est ainsi déclenchée, mais
aussi modulée par les informations afférentes. En effet, le GCP regoit en continu des informations
convergentes en provenance du systeme nerveux périphérique et des aires corticales associées a
la déglutition, ce qui lui permet d’adapter la réponse motrice au contenu, parfois changeant, de
ce qui est dégluti (Jean et Dallaporta, 2013). Cet aspect modulateur de I'information sensorielle
s’applique également a la phase cesophagienne, pendant laquelle I'information afférente permet
d’ajuster l'intensité du péristaltisme primaire et d’induire le péristaltisme secondaire (Jean,

2001).

L'effet isolé ou combiné de différents types de propriétés sensorielles des aliments a été
largement étudié chez des participants en santé (voir Steele et Miller, 2010 pour une revue).
Concréetement, le fait de modifier une ou des propriétés du bolus permet d’observer des
changements au niveau des parametres biomécaniques et temporels de la déglutition. La
déglutition des liquides dits « clairs », tels que de I'eau ou un café, en est un bon exemple. En
effet, comparativement a des liquides plus épais ou a la purée, le fait de boire des liquides clairs
exige une performance sensorimotrice sans faille ou presque, avec un temps de réaction plus
court, une plus longue durée de fermeture du vestibule laryngée et une plus longue ouverture du
segment pharyngo-cesophagien (Humbert et al., 2018). De fagon similaire, les effets associés a la
modification du volume du bolus, de sa consistance et de sa température (généralement froide)

sont assez bien documentés chez des participants en santé (Dantas et al., 1990; Humbert et al.,
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2018; Miller et Watkin, 1996; Sciortino et al., 2003; Steele et Van Lieshout, 2009; Teismann et al.,
2009).

Plus spécifiquement en lien avec le golt, I'effet d’'une stimulation gustative sur la déglutition
normale a été étudié sous différents angles chez des participants sans dysphagie. Le fait de
moduler I'intensité de stimuli gustatifs entraine des changements sur le plan de la fréquence de
déglutition (Mulheren et al., 2016), sur la pression linguale (Nagy et al., 2014; Pelletier et
Dhanaraj, 2006) et pharyngée (Regan, 2020) ainsi que sur différents paramétres de la déglutition
mesurés en électrophysiologie (Ding et al., 2003; Leow et al., 2006; Miura et al., 2009; Palmer et
al., 2005; Pelletier et Steele, 2014) et en radiologie (Logemann et al., 1995; Roa Pauloski et al.,
2013). Dans plusieurs cas, seule une concentration importante d’un stimulus gustatif ou la
combinaison de plus d’une modalité sensorielle ont entrainé des changements significatifs pour

la déglutition (Hamdy et al., 2003; Logemann et al., 1995; Nagy et al., 2014).

Peu d’études se sont penchées sur la contribution spécifique de I'odorat a la déglutition
oropharyngée normale (Steele et Miller, 2010). On sait toutefois qu’une stimulation rétro-
olfactive entraine une déglutition plus rapide et plus fréquente qu’une stimulation ortho-olfactive
(sans stimulation rétro-olfactive), ce qui illustre la distinction entre les deux voies de I'odorat et
le r6le de la rétro-olfaction pour la déglutition (Welge-Lussen et al., 2009). Il semble également
gu’une stimulation combinant un stimulus gustatif et un stimulus olfactif (donc, de I'ordre de la
flaveur) soit plus efficace qu’un type isolé de stimulus pour moduler les aspects biomécaniques

et électrophysiologiques de la déglutition (Abdul Wahab et al., 2010, 2011).

La stimulation sensorielle comme mécanisme compensatoire en cas de dysphagie

oropharyngée

Plusieurs auteurs se sont penchés sur 'utilisation isolée ou combinée d’interventions ayant un
impact sensoriel comme moyen compensatoire auprés de personnes ayant une dysphagie
oropharyngée. L'effet compensatoire des liquides épaissis, qui sont parfois recommandés pour
limiter les risques d’aspiration, est probablement I'aspect le plus étudié pour cette population
cliniqgue (Borders et Steele, 2024; Garand et al., 2024; Newman et al., 2016). Dans certains cas,

c’est une augmentation de la stimulation sensorielle fournie par le bolus qui est visée.
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L'hypothése derriere ce type d’intervention est qu’une plus grande charge sensorielle est
susceptible d’augmenter I'excitabilité du GCP, et donc d’entrainer une réponse motrice plus

rapide et/ou plus efficace (Alvarez-Berdugo et al., 2016; Ertekin et Aydogdu, 2003).

Plus spécifiguement en lien avec le go(t, la stimulation sensorielle a I'aide d’un bolus acidulé a
démontré une certaine efficacité pour réduire I'occurrence d’aspirations chez des participants
ayant une dysphagie (Logemann et al., 1995) et pour modifier les aspects temporels et
biomécaniques de la déglutition (Dietsch et al., 2019; Lee et al., 2012; Pelletier et Lawless, 2003).
Or, a I'image d’autres études similaires, la concentration d’acide citrique utilisée était si forte
gu’elle était peu appréciée par les participants. En plus du sens du go(t, il est probable qu’une
telle concentration provoque une sensation irritante, qui releve du troisieme sens chimique
brievement présenté plus haut : la sensibilité trigéminale (Pelletier et Lawless, 2003). Il ne s’agit
donc pas d’une stimulation strictement gustative. Cela dit, il existe peu de stimuli purement
gustatifs en contexte réel également et c’est une variable qui reste difficile a controler et a
comparer dans la recherche sur la déglutition (Mulheren et al., 2024; Westemeyer et al., 2024). ||
appert donc que la stimulation sensorielle peut étre utilisée comme moyen compensatoire
aupres de personnes dysphagiques. Toutefois, son efficacité est plus marquée lorsque deux
modalités ou plus sont combinées et en présence d’une forte concentration, possiblement parce

gu’elle sollicite alors la sensibilité trigéminale.

Par ailleurs, a notre connaissance, I'effet d’'une stimulation purement olfactive a été trés peu
étudiée chez les personnes ayant une dysphagie oropharyngée. Une étude a démontré qu’une
stimulation orthonasale sous forme d’huile poivrée entraine une diminution du délai d’initiation
de la déglutition pharyngée comparativement a I’huile de lavande ou a I'’eau (Ebihara et al., 2006).
Toutefois, bien que les stimuli aient transité par la voie orthonasale, I'effet obtenu est
probablement attribuable a I'aspect irritant de I'huile poivrée, qui constitue un stimulus

trigéminal et non purement olfactif.
La contribution de la déglutition a la rétro-olfaction et, donc, a la perception de la flaveur
Comme décrit précédemment, la perception de la flaveur des aliments est un phénomene qui

requiert l'intégration de différents types informations d’informations sensorielles, avec une
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contribution prédominante de la rétro-olfaction (Auvray et Spence, 2008; Delwiche, 2004, 2004;
Motoki et al., 2023). Pour mieux comprendre en quoi les mécanismes de la déglutition
oropharyngée sont impliqués dans ce processus, il convient de décrire plus précisément la

contribution spécifique de la rétro-olfaction a la perception de la flaveur.

La rétro-olfaction est I'une des deux voies qui permettent aux molécules d’odeurs d’atteindre les
récepteurs de I'épithélium olfactif (Hummel et Seo, 2016). Pour ce faire, les molécules transitent
de la bouche aux cavités nasales en remontant par le nasopharynx. Lors de I'alimentation, la rétro-
olfaction est donc constamment sollicitée. Elle est aussi fortement associée aux événements de
la déglutition oropharyngée qui contribuent a la libération (phase orale) et au déplacement
(phase pharyngée) des molécules d’odeurs (Buettner et al., 2002). En effet, dés la phase orale de
la déglutition, les molécules d’odeurs sont libérées des liquides et aliments introduits dans la
cavité orale, notamment sous I'action de la mastication. Pendant cette période, le palais mou et
la partie postérieure de la langue sont rapprochés, ce qui contribue a contenir le bolus en bouche
avant l'initiation de la déglutition, mais prévient aussi les molécules odorantes de circuler

librement (Buettner et al., 2002).

Pour se lier aux récepteurs olfactifs, les molécules doivent remonter postérieurement vers les
cavités nasales. Cela se produit, pour chaque déglutition, a la fin de la phase pharyngée. Suivant
I’entrée du bolus dans I'cesophage, le larynx et le pharynx reprennent leur configuration initiale;
la respiration, inhibée pendant la déglutition, reprend également son cours, généralement avec
la poursuite de I'expiration (McFarland et al., 2016). Cette reprise de I'expiration s’"accompagne
d’une circulation d’air de la gorge aux cavités nasales, ce qui permet aux molécules d’odeurs
libérées pendant la phase orale de voyager jusqu’aux récepteurs olfactifs (Buettner, 2001;
Buettner et al., 2002). L'information olfactive ainsi transmise est par la suite intégrée avec les
autres modalités sensorielles, ce qui permet de reconnaitre et d’apprécier la flaveur de ce qui est
ingéré. Une grande partie de ce qui est pergu des aliments (la flaveur) dépend donc de 'intégrité

des mécanismes qui permettent la rétro-olfaction, dont la déglutition.

En somme, dans cette section, nous avons établi que la déglutition oropharyngée, I'odorat et le

golt sont interreliés dans leur fonctionnement normal. Lorsque leur intégrité est perturbée, cela
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entraine des impacts fonctionnels et une diminution de la qualité de vie. La stimulation
sensorielle, notamment par le go(t, a démontré une certaine efficacité lorsqu’utilisée comme
moyen compensatoire auprées de personnes dysphagiques. En contrepartie, peu d’études se sont
penchées spécifiquement sur la stimulation olfactive, qui est pourtant le principal contributeur a
la perception de la flaveur. Pour la suite de ce chapitre, nous nous intéresserons a la dysphagie et
aux troubles de I'odorat et du go(t chez des personnes traitées pour un cancer de la sphere ORL,
ainsi qu’aux défis liés a I'intervention préventive et a I'évaluation de certaines variables d’intérét

chez cette population.

Menace a lintégrité de la déglutition oropharyngée et des sens

chimiques en radio-oncologie

Cette section s’attardera d’abord aux cancers de la sphére ORL (pour « oto-rhino-laryngologie »),
ci-apres désignés cancers ORL, a leurs traitements et a leurs effets secondaires. Elle décrira
ensuite la dysphagie oropharyngée qui survient pendant et aprées la radiothérapie, avec ou sans
chimiothérapie (R(C)T), ainsi que la pertinence et les défis liés I'étude de I'approche préventive a
I'intervention pour la déglutition en radio-oncologie. Enfin, il sera question des troubles de
I'odorat et du golt secondaires a la R(C)T et des défis liés a leur mesure en radio-oncologie

pendant la pandémie de COVID-19.

Les cancers ORL et leurs traitements
Les cancers ORL regroupent les cancers de la bouche, du nez et de la gorge. Nous présentons
I’épidémiologie et les facteurs de risque associés aux cancers ORL ainsi qu’une description des

principaux traitements a visée curative et de leurs effets secondaires.
Epidémiologie et facteurs de risque des cancers ORL

Considérés ensemble, les cancers ORL représentent le septieme type de cancer le plus fréquent
au monde avec plus de 660 000 nouveaux cas chague année (Sung et al., 2021), dont environ
8000 nouveaux cas au Canada (Canadian Cancer Society, 2024). Plus de 80 % des cancers ORL
sont des carcinomes épidermoides, soit des cellules cancéreuses qui proliferent sur différents

sites comme la muqueuse des cavités buccale et nasale, du larynx ou a différents niveaux de la
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gorge, soit le nasopharynx, I'oropharynx ou I’hypopharynx (Vermorken, 2023). lls touchent
davantage les hommes que les femmes et leur diagnostic est plus souvent posé passé 50 ans.

Jusqu’a 325 000 personnes en meurent chaque année dans le monde (Gormley et al., 2022).

Les facteurs de risque des cancers ORL ont connu une évolution significative au cours des
derniéres décennies, et varient notamment en fonction du site de la tumeur primaire. A titre
d’exemple, bien que le tabagisme soit reconnu de longue date comme un important facteur de
risque des cancers ORL en général, il est plus fortement associé au cancer du larynx (Hashibe et
al., 2009; Lubin et al., 2011). Ces derniéeres décennies, le portrait épidémiologique des cancers
ORL a considérablement changé en lien avec le virus du papillome humain (VPH), maintenant
reconnu comme un facteur de risque important pour certains cancers ORL, notamment le cancer
de I'oropharynx (Agelaki et al., 2024; De Sanjosé et al., 2018). Alors que I'incidence du cancer de
I'oropharynx, fortement associé au VPH, augmente de facon constante, I'incidence des sous-types
de cancers ORL non liés au VPH, elle, diminue (Chaturvedi et al., 2008; Forte et al., 2012; Gormley
et al., 2022; Johnson-Obaseki et al., 2012). Les personnes ayant un cancer ORL associé au VPH
sont plus jeunes, présentent une meilleure réponse aux traitements curatifs et ont une meilleure
survie a long terme, peu importe la modalité de traitement (Fischer et al., 2010; Forte et al., 2012;
Johnson-Obaseki et al.,, 2012). Le systeme de classification TNM, utilisé en clinique et en
recherche pour caractériser I'étendue des tumeurs, a d’ailleurs récemment été ajusté pour

refléter les particularités des cancers oropharyngés liés au VPH (Huang et O’Sullivan, 2017).

Davantage de personnes traitées pour un cancer ORL survivent a celui-ci (Pulte et Brenner, 2010).
Le taux de survie a 5 ans, tous sites tumoraux confondus, est estimé a 55 % (Bravi et al., 2021).
Cela s’explique en partie par le profil épidémiologique changeant décrit précédemment, mais
aussi grace a l'amélioration des connaissances en médecine et aux avancées techniques
appliquées aux traitements oncologiques. Ainsi, lorsque les traitements sont terminés, de plus en
plus de personnes doivent composer a long terme avec les conséquences de leur cancer ORL et
des traitements utilisés pour le traiter. Le cancer ORL est donc maintenant considéré comme une
maladie chronique, pour laquelle on ne vise plus uniqguement la survie, mais aussi la qualité de

vie (Crowder et al., 2021; MacDonald et al., 2021).
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Traitements a visée curative pour les cancers ORL : la radio(chimio)thérapie

Les traitements des cancers ORL visent a éliminer la tumeur (traitement a visée curative) ou a
soulager les symptémes pour améliorer la qualité de vie (traitements a visée palliative). Pour les
besoins de la présente thése, cette section décrira plus spécifiguement le traitement a visée
curative des cancers ORL. Ce traitement implique, de facon isolée ou combinée, des modalités de
traitement localisées (chirurgie, radiothérapie) et/ou systémiques (chimiothérapie,

immunothérapie).

La planification du traitement s’appuie notamment sur la localisation et I'étendue de la tumeur
primaire, qui est généralement caractérisée avec la classification TNM de I’'Union for International
Cancer Control / American Joint Committee on Cancer (AJCC; Huang et O’Sullivan, 2017). Une
valeur est attribuée aux lettres TNM pour décrire (1) I'étendue de la tumeur primaire (T0-T4), (2)
I’envahissement ou non des ganglions lymphatiques (lymph node; NO-N3) et (3) la présence ou
I'absence de métastases a distance (MO, M1). De facon générale, les cancers localisés (peu
avancés) peuvent étre traités avec une seule modalité de traitement, par exemple par chirurgie
ou par radiothérapie (Mayer et al., 2024). Le traitement des cancers plus avancés nécessite le plus
souvent de combiner plusieurs modalités de traitement de fagon séquentielle (p. ex. chirurgie
suivie de radiothérapie) et/ou concomitante (p. ex. de la radiothérapie et de la chimiothérapie
administrées dans la méme période de temps) (Cramer et al., 2019; Schlichting et al., 2019). Dans
tous les cas, I'objectif du traitement curatif est de supprimer la tumeur tout en préservant au
mieux les tissus sains environnants et leurs fonctions. Une partie de leur efficacité repose sur la
rapidité de leur mise en place (Murphy et al., 2016). Dans le contexte de cette thése, 'accent sera
mis sur les traitements localisés a visée curative de radiothérapie, avec ou sans chimiothérapie

(R(C)T).

La radiothérapie (RT) consiste en I'administration de rayons ionisants localisés pour éliminer les
cellules cancéreuses. Grace aux avancées médicales et techniques des derniéres années, la RT
conformationnelle avec modulation d’intensité (RCMI) est maintenant largement employée. La

RCMI permet d’administrer la RT de fagon tres ciblée (sur la tumeur) tout en préservant le plus
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possible les tissus et organes sains situés autour (pour limiter les effets secondaires) (Anderson
et al., 2021; Mayer et al., 2024). Cela implique notamment (1) une planification de traitement
basée sur l'imagerie médicale et un logiciel d’optimisation, et (2) l'utilisation d’appareils
spécialisés (collimateurs multilames, accélérateurs linéaires de particules) qui font varier la forme
et I'intensité du faisceau de radiation pour s’adapter précisément au volume (tumeur) a traiter
(Mayer et al., 2024). Typiquement, la tumeur recoit une dose élevée de radiation, exprimée en
gray (Gy), qui est répartie en plusieurs fractions distribuées dans le temps (p. ex. 2Gy / jour)
jusqu’a atteindre la dose maximale prévue, généralement aprés 6 a 7 semaines (Charters et al.,
2019). Elle est parfois administrée de facon isolée, comme seule modalité de traitement. Il arrive
également qu’elle soit programmeée avant, pendant ou apres une autre modalité de traitement

comme la chimiothérapie.

La chimiothérapie (CT) est un traitement dit systémique qui a recours aux médicaments pour
détruire les cellules cancéreuses. L’administration de CT de fagcon concomitante a la RT
(radiochimiothérapie ou RCT) est relativement fréquente en oncologie ORL: c’est en effet le
traitement curatif priorisé pour les cancers localement avancés, dont les cancers oropharyngés
liés au VPH (Vermorken, 2023). L’ajout du traitement systémique (CT) au traitement ciblé (RT) a
démontré son utilité pour intensifier le traitement et améliorer les résultats obtenus (Lacas et al.,
2021; Petit et al., 2021). Malheureusement, les effets secondaires de la RT sont également

amplifiés par la CT (Fountzilas et al., 2004).
Effets secondaires de la R(C)T

La RT permet d’exposer la tumeur a une forte dose de radiation. Les lésions répétitives et
cumulatives causées la RT perturbent le fonctionnement des cellules. A fortes doses, elles
entrainent la mort cellulaire et, donc, I’éradication de la tumeur (Strojan et al., 2017). Toutefois,
malgré les efforts de planification et I'utilisation de techniques de pointe comme la RCMI, qui
permet de mieux distribuer les rayons, la RT occasionne aussi I’exposition de tissus sains situés
autour de la tumeur. La dysfonction de ces tissus entraine plusieurs effets secondaires, appelés
toxicités. La nature et l'intensité des toxicités dépendent de facteurs biologiques, tels que

I’organisation cellulaire des tissus ou la sensibilité a la radiation, et de facteurs liés au traitement,
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tels que la dose totale recue et sa distribution temporelle et anatomique (Castadot et al., 2011;
Strojan et al., 2017). L'utilisation concomitante de CT augmente lintensité des toxicités

(Vermorken, 2023).

Les doses de radiation regues aux tissus sains environnants, appelés organes a risque (OAR), sont
d’un grand intérét en recherche et en clinique. En effet, dans le cas des cancers ORL, ces tissus
sont responsables de fonctions essentielles telles que la parole ou la déglutition. Méme a faibles
doses, 'effet cumulatif de la RT entraine des changements au niveau cellulaire, physiologique et

fonctionnel, qui peuvent se manifester jusqu’a 10 ans apres le traitement (Mayer et al., 2024).

Les toxicités de la R(C)T sont classées en fonction de leur apparition et de leur évolution dans le
temps. Nous rapportons ici la classification proposée par King et al. (2016) et Mayer et al. (2024).
On distingue trois grands types de toxicités : 1) les toxicités aigles et subaigiies, qui surviennent
pendant et immédiatement aprés la R(C)T, 2) les toxicités chroniques, qui sont I’évolution et la
persistance des toxicités aigles, et 3) les toxicités tardives, qui surviennent des années apres la
R(C)T. Les toxicités aiglies et subaiglies sont localisées de facon prédominante au niveau de
I’épiderme et des muqueuses, en réaction a la mort cellulaire et au processus inflammatoire
causés par la RT (King et al., 2016). La mucite (inflammation des muqueuses), la radiodermite
(réaction cutanée inflammatoire) et la xérostomie (sécheresse buccale) sont de bons exemples
de toxicités aiglies. On parlera de toxicités subaiglies lorsque ces effets indésirables se
poursuivent jusqu’a 3 a 6 mois aprés la RT. Les toxicités chroniques (consequential late effects)
représentent I'évolution de toxicités aiglies et subaigilies qui ne se sont pas résorbées (p. ex. les
ulceres qui se développent en raison de la mucite). Elles s’expliquent généralement par des
changements chroniques qui surviennent apres la lésion initiale causée par la RT au niveau des
tissus conjonctifs ou de la vascularisation. Enfin, les toxicités tardives (generic late effects)
apparaissent des années suivant la fin de la R(C)T, sans égard a I'intensité pergue des toxicités en
phase aigiie. A titre d’exemple, la fibrose peut s’installer dans certains tissus, tels que les muscles,

et limiter considérablement la mobilité dans la région ORL (Mayer et al., 2024).

Devant une population clinique plus jeune et qui sera appelée a vivre plus longtemps avec les

conséquences des traitements, I'enjeu posé par des toxicités parfois chroniques et/ou tardives
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est loin d’étre anecdotique. La section suivante s’intéressera plus spécifiqguement a une toxicité
fréquente de la R(C)T et ayant un impact important sur la qualité de vie des personnes traitées

pour un cancer ORL : la dysphagie oropharyngée.

La dysphagie oropharyngée en radio-oncologie ORL
La dysphagie oropharyngée est une conséquence fréquente des traitements de R(C)T pour les
cancers ORL. Sa prévalence sur deux ans, tous degrés confondus, est estimée a 40,3% chez les
personnes traitées par RT seule et a 71,3% chez celles traitées par R(C)T (Hutcheson et al., 2019).
Nous aborderons ici les causes, manifestations et conséquences de la dysphagie survenant

pendant et apres la R(C)T.
Causes et manifestations de la dysphagie oropharyngée liée a la R(C)T

Bien que la déglutition oropharyngée puisse demeurer dans les limites fonctionnelles de la
normale chez certaines personnes (King et al., 2016), la dysphagie oropharyngée est une
conséquence fréquente et souvent persistante de la R(C)T (Baudelet et al., 2023; Hutcheson et
al., 2019; Huynh et al., 2024; Taylor, 2002). Elle résulte des doses de RT recues au niveau de la
tumeur et/ou des tissus sains environnants. Les principales structures identifiées comme étant a
risque pour la déglutition (dysphagia and aspiration related structures ou swallowing organs at
risk) sont le larynx glottique, les muscles constricteurs pharyngés, I'cesophage cervical, le muscle
cricopharyngé et les glandes parotides (Charters et al., 2019; Sharma et Bahl, 2020). Par
conséquent, il est recommandé, lorsque possible, de limiter la dose totale recue aux constricteurs

pharyngés et au larynx glottique a moins de 50 Gy (Charters et al., 2022; Charters et al., 2019).

La dysphagie secondaire a la R(C)T suit le décours temporel général des autres toxicités: elle
apparait pendant les phases aiglie et subaiglie et s"améliore généralement graduellement par la
suite. Dans certains cas, elle persiste aprés la R(C)T ou apparait plusieurs années plus tard. A
I'image des autres toxicités, on parlera de dysphagie aiglie, de dysphagie chronique et de

dysphagie tardive.

La dysphagie aiglie et subaigiie est souvent associée aux autres toxicités de la R(C)T. A titre

d’exemple, la douleur occasionnée par l'inflammation des muqueuses (mucite) et I'cedeme
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laryngé sont susceptibles d’interférer avec la déglutition oropharyngée, situation qui s"améliore
généralement 3 a 4 mois apres la fin de la RT (Charters et al., 2019; Hutcheson et al., 2012). Les
troubles du go(t et de I'odorat surviennent souvent de facon concomitante a la dysphagie
(Carnaby-Mann et al., 2012). Toutefois, leur association avec la survenue de la dysphagie en phase
aiglie a peu été tres étudiée (Suresh et al.,, 2025). Déja en phase subaigiie, la dysphagie se
manifeste autant par des enjeux d’efficacité (p. ex. diminution de la force et de la mobilité de la
langue) que de sécurité (p. ex. fermeture retardée du vestibule laryngé pendant la déglutition,
aspirations apreés la déglutition) (Logemann et al., 2006, 2008; Pisegna et al., 2020). La dysphagie
et les autres toxicités contribuent donc dés les phases aiglie et subaiglie a perturber I’expérience

lige a I'alimentation (Van Den Bosch et al., 2021).

Bien qu’il soit attendu que la dysphagie s’estompe dans les mois suivant la R(C)T, il arrive souvent
gu’elle persiste a plus long terme. D’ailleurs, elle est documentée chez le tiers des personnes
traitées par R(C)T plusieurs années aprés (Huynh et al., 2024). La présence de dysphagie en phase
aigle est un fort prédicteur de dysphagie persistante a six mois post-traitements (Van Der Laan
et al., 2015). Parmi les autres facteurs liés a l'installation d’une dysphagie a plus long terme, on
compte le volume et la localisation de la tumeur, des variables liées au traitement (CT
concomitante, I’hyperfractionnement de la RT, I'irradiation bilatérale du cou) et I'age plus élevé
(Aylward et al., 2020; Sellstrom et al., 2025). On parlera de dysphagie chronique quand la
dysphagie aiglie persiste plus de six mois aprés la fin de la R(C)T, par opposition a la dysphagie

tardive qui se manifeste seulement des années apreés la fin de la R(C)T.

La dysphagie tardive (late radiation-associated dysphagia) constitue un profil particulier de
dysphagie. Bien qu’elle survienne elle aussi en réaction a la RT, elle n’est pas forcément
proportionnelle a l'intensité des toxicités en phase aiglie. La dysphagie tardive est plutot le
résultat de changements au long cours au niveau des tissus, notamment le remplacement des
fibres musculaires par un tissu fibreux (qui cause la fibrose musculaire) et I'atteinte des nerfs
craniens (neuropathie) (Dong et al., 2017; Ebersole et al., 2023; Hutcheson et al., 2012; King et
al., 2016; Sellstrom et al., 2025; Strojan et al., 2017). Ces changements entrainent la perturbation
de composantes essentielles a une déglutition efficace et sécuritaire, telles qu’une diminution de

I"amplitude des mouvements de la langue et des constricteurs pharyngés, un relachement moins
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grand et de moins longue durée au niveau du segment pharyngo-cesophagien, une diminution de
I'efficacité des mécanismes contribuant a la protection des voies respiratoires et une
hyposensibilité laryngée et pharyngée (Hutcheson et al., 2012; Strojan et al., 2017; Ursino et al.,
2019). Au contraire des lésions aiglies qui causent la dysphagie pendant la R(C)T, les changements
aux tissus responsables de la dysphagie tardive sont difficilement réversibles (Ebersole et al.,

2023).
Conséquences de la dysphagie oropharyngée liée a la R(C)T

La dysphagie oropharyngée secondaire a la R(C)T entraine des conséquences négatives sur la
santé et sur la qualité de vie. D’abord, les personnes ayant une dysphagie pendant la R(C))
présentent une perte de poids involontaire plus importante que les personnes sans dysphagie et
se retrouvent davantage en situation de malnutrition sévere (Cristofaro et al., 2021). La dysphagie
est aussi associée a l'utilisation a long terme d’une autre voie d’alimentation (Bhayani et al.,
2013). En effet, lorsqu’il n’est pas possible et/ou sécuritaire de s’alimenter normalement par voie
orale, I'’équipe de soins peut recommander |'alimentation par voie entérale, a I’'aide d’un tube qui
achemine les aliments et liquides directement au niveau du systeme digestif. En radio-oncologie,
I'installation peut étre proposée de fagon préventive, pour éviter la malnutrition pendant la R(C)T,
ou de facon réactive, en cas de dysphagie sévere ou lorsque I'alimentation par voie orale est
insuffisante pour fournir des apports alimentaires et hydriques suffisants (Anderson et al., 2024).
Le fait d’avoir besoin d’un tube d’alimentation et, surtout, d’en demeurer dépendant a long terme
pour s’alimenter est un enjeu important en radio-oncologie ORL. En effet, la difficulté a
s’alimenter compte parmi les principaux problemes identifiés par les survivants d’'un cancer ORL

(Taylor et al., 2023).

Par ailleurs, les personnes traitées par R(C)T pour un cancer ORL et ayant une dysphagie sont plus
a risque de développer une pneumonie d’aspiration (c’est-a-dire une infection pulmonaire).
L’incidence cumulative de pneumonie d’aspiration est estimée a 15 % a un an post-R(C)Teta 23 %
apres cing ans, comparativement a moins de 10 % pour les participants en contréles (Hutcheson
et al., 2019; Xu et al., 2015). La pneumonie d’aspiration est associée a une moins bonne réponse

au traitement chez les patients traités par R(C)T (Shirasu et al., 2020). Elle est aussi susceptible
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d’entrainer un arrét de traitements, une hospitalisation, I'admission aux soins intensifs ou la mort

(Nguyen et al., 2006; Xu et al., 2015).

Enfin, la dysphagie est associée a une diminution significative et persistante de la qualité de vie
chez les personnes traitées pour un cancer ORL (Matko et al., 2025; Michaelsen et al., 2017),
méme plus d’un an apres leurs traitements (Hunter et al., 2013; Langendijk et al., 2008). Le fait
de pouvoir continuer de boire et de manger est une priorité fonctionnelle fréquemment identifiée
par les personnes traitées pour un cancer ORL (Wilson et al., 2011). Plusieurs mentionnent avoir
perdu le plaisir de manger et entretenir des perceptions négatives envers le fait de manger en

public (Crowder et al., 2021; Ganzer et al., 2015; Kristensen et al., 2019).

C’est en grande partie en réponse aux conséquences associées a la dysphagie chroniques et/ou
tardive, dans le contexte d’'une population clinique plus jeune et plus active, que les efforts se
sont concentrés ces dernieres décennies a améliorer I'efficacité des interventions en déglutition,

de facon a prévenir la dysphagie liée a la R(C)T et a limiter ses conséquences.
Approche préventive a l'intervention pour la déglutition en radio-oncologie

Au Québec, la déglutition et ses troubles figurent dans les champs d’expertise de plusieurs
professionnels de la santé tels que les nutritionnistes, les ergothérapeutes et les orthophonistes.
Pour les besoins de la présente thése, nous nous limiterons a décrire le rble et les activités

professionnelles des orthophonistes.

Lintervention orthophonique dans le domaine de la déglutition vise, de facon isolée ou
combinée : 1) la prévention des difficultés, 2) la rééducation de la fonction de déglutition, par
exemple avec des exercices oropharyngés faits avec ou sans déglutition et/ou 3) la compensation
des difficultés, par exemple par la modification du comportement, du positionnement, des
éléments de I'environnement ou des propriétés sensorielles des aliments (Lazarus, 2017; Speyer,

Cordier, Sutt, et al., 2022).

La radio-oncologie ORL est un contexte spécifique ou la prévention des difficultés de déglutition
joue un role déterminant, plus particulierement pendant la R(C)T. L’objectif est alors de maintenir

au mieux la fonction de déglutition et de prévenir I'installation de difficultés plus importantes
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(Hutcheson et al., 2020), sachant que ces difficultés sont susceptibles de persister dans le temps
ou méme de survenir de facon tardive, des années apres la fin des traitements (Ebersole et al.,
2023; Hutcheson et al., 2012). Les parties suivantes décriront donc les fondements derriére
I’approche préventive pour lintervention orthophonique axée sur la déglutition en radio-
oncologie, soit I'intervention proactive, les exercices a visée préventive, le principe Use it or lose

it et 'adhésion thérapeutique.

L’intervention proactive

Les services offerts aux personnes vivant avec de la dysphagie s’initient habituellement lorsque
les signes et symptomes sont rapportés par la personne ou repérés par un professionnel de la
santé. La référence en orthophonie enclenche le processus d’évaluation de la déglutition puis,
selon les résultats obtenus et les besoins identifiés, des interventions visant a rééduquer la
déglutition et/ou a compenser les difficultés sont mises en place. Cette facon de faire correspond
a une approche réactive a I'intervention (reactive intervention), soit la mise en place des services
apreés la survenue de difficultés (Martino et al., 2021). C’est cette approche qui prévaut auprés
des personnes traitées par R(C)T pour un cancer ORL au Québec : le plus souvent, elles recoivent
des services en orthophonie lorsqu’une dysphagie est suspectée ou objectivée. Or, il est
maintenant démontré que le fait de recevoir des services plus de deux ans apreés la fin de la R(C)T

limite grandement les bénéfices de I'intervention (Van Daele et al., 2019).

Avec la montée virus du papillome humain et en réaction aux avancées technologiques, de plus
en plus d’études se sont intéressées a documenter |'effet d’'une approche proactive a
I'intervention, aussi appelée intervention a visée préventive (proactive intervention ou preventive
intervention; Baudelet et al., 2023; Hutcheson et al., 2020; Martino et al., 2021). L'intervention
est alors mise en place avant ou au tout début de la R(C)T (Greco et al., 2018). Le fait d’intervenir
en amont, avant I"apparition des difficultés de déglutition, est présumé favoriser le maintien de
la fonction et prévenir I'installation d’'une atrophie musculaire secondaire a une sous-utilisation,
par exemple en raison de l'installation d’un tube d’alimentation, comme le tube nasogastrique

(Baijens et al., 2016; Hutcheson et al., 2020).
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Plusieurs études soutiennent |'efficacité d’une intervention a visée préventive (voir Greco et al.,
2018 et Yang et al., 2021 pour des revues). Dans une revue systématique comparant I'intervention
précoce pour la déglutition a une intervention plus tardive en radio-oncologie, les deux formats
d’intervention ont démontré des effets positifs sur la physiologie et I'aspect fonctionnel de la
déglutition, mais seule l'intervention précoce a un effet positif sur la protection des voies
respiratoires (Greco et al., 2018). Le contenu et le format optimaux d’une telle intervention
demeurent toutefois a préciser (Logan et Landera, 2021). Le plus souvent, les pratiques cliniques
actuelles impliquent un suivi en orthophonie qui s’échelonne sur la durée de la RT et
I'enseignement d’un programme d’exercices a visée préventive que le patient exécute de facon
autonome (Loewen et al., 2021; Logan et Landera, 2021). Des études récentes s’intéressent par
ailleurs a départager les effets respectifs d’approches préventive et réactive (Martino et al., 2021)
et a documenter I'effet de différentes modalités de services telles que les rencontres dirigées par
I'orthophoniste, les programmes d’exercices autoadministrés ou I'utilisation d’une application
mobile en soutien a I'intervention (Baudelet et al., 2023; Constantinescu et al., 2021; Starmer et

al., 2023; Wall et al., 2017).

Le programme d’exercices a visée préventive

Un programme d’exercices de déglutition est souvent recommandé dans le contexte de
I'intervention préventive, avant ou au tout début de la R(C)T (Loewen et al., 2021; Logan et
Landera, 2021). Un tel programme regroupe généralement des exercices de déglutition, des
étirements et des exercices indirects ciblant 'amplitude de mouvement et le renforcement des
muscles impliqués dans la déglutition (Greco et al., 2018; Logan et Landera, 2021). Dans la
majorité des cas, ces exercices doivent étre faits deux a trois fois par jour de facon autonome —
des rencontres périodiques avec I'orthophoniste permettent I'enseignement des exercices et leur
suivi (Logan et Landera, 2021). Une analyse récente suggére toutefois que le dosage d’exercices
n’a pas été suffisamment étudié en déglutition pour tirer des conclusions claires (Krekeler et al.,

2021).
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Le principe Use it or lose it

La prévention de I'atrophie musculaire et de ses conséquences sur la fonction de déglutition est
le principal argument avancé pour justifier la mise en place d’une intervention préventive, soit
dés le début de la R(C)T. Les exercices proposés par les orthophonistes, et précédemment décrits,
répondent en partie a cet objectif. Le maintien de I'alimentation orale pendant la durée des
traitements complete cette approche préventive. L'intervention Eat All Through Radiation
Therapy (EAT-RT) est présentement étudiée dans un large essai clinique randomisé et multisites
(Hutcheson et al., 2020; Martino et al., 2021). Elle s’inscrit au coeur du principe de neuroplasticité
Use it or lose it (I'utiliser ou la perdre), bien documenté dans le domaine de la déglutition en radio-

oncologie ORL (Hutcheson et al., 2013; Kleim et Jones, 2008).

Le principe Use it or lose it s’oppose en quelque sorte a |'utilisation systématique et préventive
des tubes d’alimentation pendant la R(C)T. Tel que discuté précédemment, I'installation de tubes
d’alimentation est souvent requise pour maintenir les apports alimentaires et hydriques et/ou
pour compenser quand la déglutition est difficile. Or, bien que I'impact d’un tube d’alimentation
sur la fonction de déglutition ait été tres peu étudié chez les personnes traitées par R(C)T pour un
cancer ORL, les quelques études disponibles suggerent qu’il est préférable de poursuivre
I’alimentation par voie orale lorsque c’est possible (Chen et al., 2010; Langmore et al., 2012). Pour
cette raison, le maintien de I'alimentation par voie orale vient souvent de pair avec les exercices

recommandés pendant la R(C)T dans le contexte de I'intervention préventive pour la déglutition.

Pour apporter les effets escomptés, les recommandations de I'orthophoniste au sujet de
I'alimentation par voie orale ou des exercices préventifs doivent étre comprises, acceptées et
appliquées. Cette condition essentielle renvoie au concept d’adhésion thérapeutique qui fera

I'objet de la section suivante.

L’adhésion thérapeutique

Il est déja établi que le taux d’adhésion pour les exercices et les recommandations en dysphagie
est faible, toutes populations confondues. Selon la méthodologie employée, les estimations
varient entre 22 a 52 % (Krekeler et al., 2018; Shinn et al., 2013; Yang et al., 2021). L'intervention

préventive pour la déglutition est un contexte particulier ou I'adhésion thérapeutique est souvent
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mise a I'épreuve, notamment parce que les participants doivent s’impliquer activement et faire
leurs exercices alors que les difficultés ne se sont pas encore installées (Govender et al., 2017).
L'adhésion thérapeutique est un concept largement étudié en sciences de la santé. De facon
concordante avec d’autres études et revues des écrits portant sur l'intervention préventive en
déglutition (Wall et al.,, 2017; Wells et King, 2017), nous la définirons comme le degré de
concordance entre le comportement d’une personne et les recommandations d’un professionnel
de la santé qu’elle a accepté de suivre (traduction libre de World Health Organization [WHO],

2003).

Dans le contexte de la radio-oncologie, plusieurs facteurs peuvent expliquer qu’il soit difficile
d’observer une bonne adhésion thérapeutique. On peut d’abord penser a I'aspect préventif de
I'intervention pour la déglutition, c’est-a-dire au fait de devoir faire des exercices en I'absence de
symptomes ou de probléme, ainsi qu’au fardeau associé a la R(C)T et a ses effets indésirables qui
peuvent compromettre la motivation et méme |'habileté des personnes a compléter leurs
exercices (Govender et al., 2017; Krekeler et al., 2018). Pour optimiser I'effet d’'une intervention
préventive pour la déglutition, il apparait important de tenir compte des facteurs d’influence en
lien avec I'adhésion thérapeutique. Pour ce faire, il est intéressant de s’appuyer sur un modele
conceptuel pour mieux distinguer les facteurs fixes, sur lesquels on a peu de controle, et les

facteurs modifiables, sur lesquels il est parfois possible d’agir (Krekeler et al., 2020; Tableau 1).

Facteurs d’influence fixes Facteurs d’influence modifiables
Condition de santé générale Acces aux soins et services
Contexte de soins Type de traitement
Caractéristiques démographiques Perceptions du patient
Traits de personnalité Sentiment d’auto-efficacité
Motivation
Littératie en matiere de santé
Facteurs de soutien
Biais du prestataire de services

Tableau 1. — Facteurs fixes et modifiables en lien avec I'adhésion thérapeutique

(modéle conceptuel traduit librement et adapté de Krekeler et al., 2020)
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En somme, I'approche préventive de I'intervention pour la déglutition en radio-oncologie devrait
étre offerte avant ou dés le début de la R(C)T, offrir un programme d’exercices a visée préventive,
encourager le plus possible le maintien de I’alimentation par voie orale et considérer les facteurs
modifiables influengant I'adhésion thérapeutique. Nous décrirons maintenant le contexte de
développement d’une nouvelle intervention préventive de groupe pour prévenir la dysphagie

associée a la R(C)T.
Intervention de groupe pour prévenir la dysphagie pendant la R(C)T

Au Centre hospitalier de I'Université de Montréal (CHUM), tous les patients traités par RCT pour
un cancer ORL sont référés en orthophonie avant le début de leurs traitements. L'intervention
orthophonique a visée préventive implique des rencontres pendant la R(C)T qui permettent
notamment d’expliquer les effets possibles de la radiothérapie sur la déglutition, de
recommander un programme d’exercices visant a maintenir la fonction de déglutition, de
monitorer les signes de dysphagie et d’offrir du soutien et des recommandations adaptées selon
les besoins. Le protocole de l'intervention prévoit que les orthophonistes dépistent les signes de
dysphagie avant et pendant I'intervention préventive, soit avant et pendant la RCT. L’évaluation
approfondie de la déglutition, par exemple par imagerie médicale, n’est pas effectuée
systématiguement en radio-oncologie au CHUM. Elle est plutdot recommandée par

I’orthophoniste au cas par cas, lorsque de nouvelles difficultés de déglutition sont suspectées.

En 2018, I'équipe d’orthophonistes du CHUM s’est intéressée aux défis posés par la faible
adhésion thérapeutique en lien avec le programme d’exercices recommandé. L'objectif clinique
était a ce moment d’optimiser l'intervention, déja offerte pendant la R(C)T sous forme de
rencontres individuelles. Un changement de modalité pour offrir une intervention de groupe s’est
alors imposé pour : 1) optimiser la gestion des ressources professionnelles en orthophonie, et 2)
agir sur les facteurs d’influence a I'adhésion thérapeutique en offrant une fréquence plus élevée

de rencontres pendant la R(C)T et en facilitant le soutien par les pairs lors des rencontres.

Par ailleurs, en plus de modifier la modalité d’intervention, I'équipe a choisi d’impliquer un
patient partenaire (Pomey et al., 2015), soit une personne ayant I'expérience des services offerts

en radio-oncologie ORL au CHUM, qui coanime les rencontres d’intervention avec I'orthophoniste

60



et qui partage, selon le contexte, son savoir expérientiel (Dumez et L'Espérance, 2024). Ce
partenariat s’inscrit dans ce que Pomey et al. (2015) décrivent comme une participation a
I'organisation des services. Il prend la forme d’une co-construction de I'intervention préventive
de groupe en partenariat avec l'orthophoniste, qui s’actualise dans la coanimation des
rencontres. La plus-value d’une telle implication des patients partenaires, parfois appelés pairs
patients, patients advisors ou patients supporters, est davantage documentée dans d’autres
contextes, par exemple dans le continuum de soins et services en santé mentale (Repper & Carter,
2011), aupreés d’adultes ayant une blessure par brilure (Tolley & Foroushani, 2013) ou ayant subi
une amputation (Vigneault et al., 2015). Tout récemment, une équipe du Québec a présenté un
nouveau modele de partenariat adapté aux services en oncologie et incluant des patients
partenaires dont le role principal est de visiter les lieux de soins pour offrir du soutien et de
I’'accompagnement (Pascale et al., 2025). L'apport du patient partenaire réside en grande partie
dans la validité de son savoir expérientiel, qui est présenté comme étant distinct et
complémentaire au savoir scientifique partagé par I'équipe de soins (Dumez & L'Espérance, 2024;
Karazivan et al., 2015). Dans le contexte de l'intervention préventive de groupe au CHUM, le
soutien par les pairs s’actualise sous deux formes, soit le soutien du patient partenaire, qui
coanime les rencontres, et le soutien des autres patients traités par RCT qui participent a
I'intervention. Le développement et la mise en ceuvre de la nouvelle intervention de groupe

coanimée par un patient partenaire ont justifié la premiere étude de cette these : une étude

rétrospective de cohorte explorant la déglutition, la qualité de vie et I'adhésion thérapeutique de
personnes traitées par R(C)T ayant participé a l'intervention préventive individuelle ou a la
nouvelle intervention préventive de groupe. Malgré ses qualités, un devis de recherche
rétrospectif tel que celui utilisé pour 'Etude 1 est contraignant parce qu’il limite la collecte et
I’analyse aux données déja disponibles au dossier médical (Andrade, 2022; Kattan et Wang, 2020).
Heureusement, les futures études prospectives permettront de sélectionner les variables et
instruments de mesure les plus indiqués pour apprécier les effets de I'intervention. Pour la suite
de ce chapitre, nous aborderons donc les défis méthodologiques qui se sont imposés pour la

planification des prochaines études, soit 1) les défis liés a la mesure de la déglutition et de
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I’'expérience patient en contexte franco-canadien et 2) les défis liés a la mesure de I'odorat et du

go(t en radio-oncologie et en temps de pandémie.

Défis de la mesure liée a la déglutition en contexte franco-canadien
Pour étre considéré adéquat, un instrument doit bien évaluer ce qu’il est censé mesurer aupres
d’une population donnée (validité), et ce, de facon reproductible d’'une personne a I'autre et/ou
au fil du temps (fidélité) (Portney, 2020). Or, il peut arriver que des instruments de mesure ayant
de bonnes propriétés psychométriques s’averent peu adaptés au contexte d’utilisation. C’'est
I'objet de cette partie de I'état des connaissances, qui présentera d’abord les principaux
instruments de mesure utilisés pour étudier la déglutition, puis les défis liés a l'utilisation de
mesures autorapportées de la déglutition, notamment celles concernant la mesure de
I’expérience patient en lien avec les services recus pour la déglutition chez les personnes traitées

pour un cancer ORL en contexte franco-québécois.
Mesures liées a la déglutition en radio-oncologie ORL

Une variété d’instruments de mesure permet de documenter I'effet de I'intervention préventive
de groupe sur la physiologie de la déglutition, la fonction de déglutition, la qualité de vie liée a la
déglutition et, de fagon plus générale, sur I’expérience patient en lien avec les services regus pour
la déglutition (Greco et al., 2018). La plupart de ces instruments de mesure peuvent étre classés
en deux grandes catégories : les mesures rapportées par le clinicien (clinician-reported outcome
measure) et les mesures autorapportées (patient-reported outcome measures et patient-reported

experience measures).

Les mesures rapportées par le clinicien

Les mesures rapportées par le clinicien servent généralement a documenter la physiologie et
certains aspects fonctionnels de la déglutition. La physiologie de la déglutition, par exemple, est
le plus souvent évaluée a l'aide d’examens d’imagerie médicale tels que I'examen
vidéofluoroscopique (ou gorgée barytée modifiée) et I’examen par nasoendoscopie. Les images
ainsi obtenues sont ensuite analysées par I'orthophoniste a partir d’échelles et outils validés, tels

que la Penetration Aspiration Scale (PAS; Rosenbek et al., 1996) pour la sécurité de la déglutition
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et la Normalised Residue Rating Scale (NRRS; Pearson et al., 2013) pour |'efficacité de la
déglutition. Certains outils d’analyse peuvent étre utilisés aupres d’une population clinique variée
(p. ex. le MBS Measurement Tool for Swallow Impairment [MBSImP]; Martin-Harris et al., 2008)
alors que d’autres ont été validés spécifiquement pour une population précise (p. ex. le Dynamic

Imaging Grade of Swallowing Toxicity [DIGEST]; Hutcheson et al., 2017, 2022).

L'orthophoniste, le clinicien ou le chercheur peut aussi évaluer I'aspect fonctionnel de la
déglutition a I'aide de questionnaires et d’échelles (p. ex. le Functional Oral Intake Scale, Crary et
al., 2005), ou encore a partir de certaines données cliniques documentées au dossier médical
(p. ex. la présence et la durée de dépendance a un tube d’alimentation) (Greco et al., 2018). Les
mesures fonctionnelles documentent I'impact de la dysphagie dans les activités de la personne
(p. ex. devoir modifier la texture des aliments, tousser en mangeant), mais ne donnent pas

d’information sur la physiopathologie sous-jacente.

Les mesures autorapportées

Ces dernieres décennies ont mis en lumiere I'importance d’inclure la perspective des patients
guant a leur mieux-étre dans la mesure de la déglutition (Manduchi et al., 2022; Speyer, Cordier,
Farneti, et al., 2022). L'une des facons de comprendre et mesurer cette perspective, en clinique
et en recherche, est d’utiliser des indicateurs rapportés par les patients pour les résultats liés a la
santé (patient-reported outcomes measures [PROM]) et a I'expérience de soins (patient-reported

experience measure [PREM)]) (Poitras et al., 2023).

Les mesures autorapportées des résultats liés a la santé prennent la forme de questionnaires
validés mesurant la perspective des patients quant a leurs symptomes, leur statut fonctionnel et
leur qualité de vie (Manduchi et al., 2022; Poitras et al., 2023). A titre d’exemples, en lien avec la
déglutition, le Eating Assessment Tool 10 (EAT-10; Belafsky et al., 2008), le Deglutition Handicap
Index (DHI; Woisard et al., 2006) et le MD Anderson Dysphagia Inventory (MDADI; Chen et al.,
2001) s’intéressent respectivement a I’évaluation des symptomes, de I'aspect fonctionnel et a la
gualité de vie liée a la déglutition. Les mesures autorapportées des résultats liés a la santé sont

souvent utilisées dans les projets de recherche portant sur de nouvelles interventions puisqu’elles
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fournissent un point de vue unique et complémentaire a d’autres types de variables (Bull et al.,

2022).

Les mesures autorapportées liées a I'expérience des services recus forment un deuxieme sous-
type de mesures autorapportées. Elles s’intéressent a la maniere dont les patients vivent le
processus de soins (Poitras et al., 2023). Il s’agit d’un type instrument relativement récent, dont
le développement a connu une forte croissance ces derniéres années (Bull et al., 2019). Les
mesures de I'expérience patient sont de plus en plus utilisées en contexte clinique pour
documenter la qualité des soins et guider les efforts d’amélioration continue (Anhang Price et al.,
2014; Jamieson Gilmore et al., 2023). Elles gagnent aussi a étre utilisées en recherche, sachant
gue I'expérience rapportée par les patients est associée a d’autres variables jugées importantes,

telles que I'adhésion au traitement et les résultats de I'intervention (Doyle et al., 2013).

A notre connaissance, bien qu’il existe une variété d’instruments pour mesurer I'expérience
patient dans différents contextes, un seul questionnaire validé permet d’évaluer I'expérience et
la satisfaction des patients quant aux services regus en lien avec la déglutition. Il s’agit du
guestionnaire SWAL-CARE (McHorney et al., 2000a; McHorney et al., 2000b; McHorney et al.,
2002). Le SWAL-CARE a été développé et validé auprés de personnes ayant une dysphagie
oropharyngée d’origine variée, incluant une dysphagie secondaire au traitement des cancers ORL.
Il s’agit donc d’un instrument offrant un angle unique d’évaluation quant a l'intervention en
déglutition, en offrant une perspective qui ne peut pas étre appréciée a I'aide des outils rapportés
par les cliniciens. Or, a I'image d’autres instruments de mesure autorapportés liés a la déglutition,
le SWAL-CARE a été formulé et validé en anglais, ce qui limite son utilisation en contexte franco-

guébécois. Cet enjeu sera exploré plus en détail dans la section suivante.
Disponibilité des mesures autorapportées liées a la déglutition en frangais canadien

Un nombre croissant d’instruments de mesure permettent maintenant d’apprécier la perspective
des patients quant aux symptomes, a I'aspect fonctionnel, a la qualité de vie et a I'expérience
patient en lien avec la déglutition. Une revue systématique récente a recensé 17 échelles
autorapportées liées a la déglutition (c’est-a-dire dont plus de 80 % des items sont liés a la

déglutition) et pouvant étre utilisées en radio-oncologie ORL (Manduchi, Che, et al., 2024). Or, la
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plupart d’entre elles ont été développées en anglais et cette liste n’indique pas clairement
lesquelles ont été diiment traduites, adaptées et validées pour une utilisation dans un autre

contexte linguistique et culturel.

Le Tableau 2, adapté de Manduchi et al., (2024), présente 1) les mesures autorapportées liées a
la déglutition et validées aupres de patients traités par R(C)T, et 2) leurs versions traduites et
adaptées en francais. De facon a représenter le plus fidelement possible le sujet de cette thése, il
n’inclut pas le questionnaire Swallowing Outcomes After Laryngectomy (SOAL; Govender et al.,
2012), développé pour les personnes ayant eu une laryngectomie totale et dont les enjeux de
déglutition sont différents des personnes traitées par R(C)T. Nous y avons par ailleurs ajouté le
guestionnaire SWAL-CARE (McHorney et al., 2002) pour considérer un ensemble plus large de
mesures autorapportées, soit les mesures des résultats liées a la déglutition telles que recensées

par Manduchi et al., (2024) et |la seule mesure connue de I'expérience patient liée a la déglutition.

Des 13 instruments de mesure autorapportée liés a la déglutition, seuls sept ont été traduits en
francais. Ils sont donc disponibles en francais, mais pas nécessairement adéquats pour une
utilisation aupres de personnes traitées par R(C)T et s’exprimant en francais canadien. D’abord,
certains instruments ont été développé (DHI) ou traduit (EAT-10) en francais européen qui, bien
gue similaire, comporte des différences lexicales et sémantique avec la variante utilisée au
Québec et au Canada. Cela a d’ailleurs justifié de récents projets de traduction-adaptation de
mesures autorapportées en francgais canadien, alors qu’une version franco-européenne existait
déja (Bourque et al., 2020; C6té et al., 2022; Le Blanc et al., 2025). Par ailleurs, bien que le SSQ et
le SWAL-QOL aient été rigoureusement traduits en frangais canadien, ’'adaptation et la validation
des instruments ainsi traduits ont été menées exclusivement aupres de personnes ayant une
dysphagie secondaire a la dystrophie musculaire oculopharyngée, ce qui limite son applicabilité
en radio-oncologie. Enfin, notons que la version francaise du MDASI-HN-S n’a pas encore été
validée et que peu d’informations sont disponibles quant au processus de traduction-adaptation-

validation de la version franco-canadienne du PRO-CTCAE.
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Mesures autorapportées

Référence(s)

Construit mesuré en lien
avec la déglutition

Version frangaise

Deglutition Handicap

Woisard et al.

Statut fonctionnel

Frangais européen :

Index (DHI) (2006) Woisard et al. (2006)
Dysphagia Severity Scale Speyer et al. Symptomes Aucune

(DSS) (2014)

Eating Assessment Tool Belafsky et al. Symptomes Frangais européen :
10 (EAT-10) (2008) Lechien et al. (2019)

Cing modules du FACE-Q

Cracchiolo et al.

Statut fonctionnel (modules

Aucune

Head and Neck Cancer (2019) Eating, Oral competence et

(Eating, Eating distress, Swallowing)

Drooling distress, Oral Qualité de vie (modules

competence, Eating distress et Drooling

Swallowing) distress)

Head and Neck Cancer Chan et al. Statut fonctionnel Aucune

Survivors’ Assessment of (2019)

Mealtimes (HNSAM)

M.D. Anderson Chen et al. Qualité de vie Frangais européen:
Dysphagia Inventory (2001) Moses-Passini et Simon
(MDADI) (2016); Lechien et al.,

(2020)
Francais canadien :
Le Blanc et al. (2025)

M.D. Anderson Symptom
Inventory - Head and

Rosenthal et al.
(2007)

Symptomes

Version frangaise
disponible mais non

Neck Module — validée : The University of
Swallowing (MDASI-HN- Texan MD Anderson

S) Cancer Center (2025)
Mini M.D. Anderson Lin et al. (2022) | Qualité de vie Aucune

Dysphagia Inventory

(MiniDADI)

Patient Perception of Rogus-Pulia et Statut fonctionnel Aucune

Swallowing Function al. (2014)

Questionnaire (PPSFQ)

Patient-Reported Basch et al. Symptomes Frangais canadien:

Outcomes Version of (2014) National Cancer Institute

CTCAE —item Difficulty (2022)

Swallowing

Sydney Swallow Wallace et al. Symptomes Frangais canadien :

Questionnaire (SSQ) (2000) Coté et al. (2022)

Swallowing Quality of McHorney et Qualité de vie Frangais européen :

Life Questionnaire al.,, (2000a3; Khaldoun et al. (2009)

(SWAL-QOL) 2000b, 2002) Frangais canadien : Coté
et al. (2022)

Swallowing Quality of McHorney et Expérience patient Aucune

Care Questionnaire al.,, (2002)

(SWAL-CARE)

Tableau 2. — Mesures autorapportées liées a la déglutition en radio-oncologie ORL

(adapté de Manduchi et al., 2024)

66




Il est important que les questionnaires utilisés en recherche et en clinique soient développés ou
aient été adaptés puis validés dans la langue d’usage des répondants (Poitras et al., 2023). Cela
assure que les items seront compris et que les données recueillies seront les plus représentatives
possibles de la réalité et du contexte culturel. En contrepartie, le fait d’utiliser un instrument de
mesure non traduit ou traduit de facon non rigoureuse est susceptible d’entrainer des enjeux de
différents types, tels qu’une mauvaise compréhension des items, des réponses inexactes, des
biais culturels dans l'interprétation des résultats, une validité et une fidélité menacées ou une

pertinence réduite (Wild et al., 2005).

Considérant le faible nombre d’instruments de mesure autorapportée disponibles en francais
canadien et les enjeux liés a I'utilisation d’outils n"ayant pas été diment traduits et adaptés, il est
essentiel de poursuivre les efforts en traduction-adaptation pour soutenir la recherche en
déglutition en francais canadien. C’est d’ailleurs le sujet de la deuxieme étude de cette these. Le
Chapitre 4 décrit le processus de traduction-adaptation du questionnaire SWAL-CARE en francais

québécois.

En somme, cette partie a permis d’établir que la dysphagie oropharyngée est une conséquence
fréquente de la R(C)T utilisée pour traiter les cancers ORL. De ce fait, la prévention des difficultés
de déglutition, grace a une approche préventive en orthophonie, est de plus en plus intégrée dans
les soins et services offerts en radio-oncologie. L’adhésion thérapeutique demeure toutefois un
enjeu majeur qui mene les équipes a développer de nouvelles approches d’intervention, qu’il est
important d’évaluer. Faute d’outils de mesure diiment adaptés, il est encore difficile d’évaluer
pleinement I'expérience patient liée aux services regus pour la déglutition en contexte franco-

québécois.

Pour la derniere partie du chapitre, nous décrirons les troubles de I'odorat et du go(it secondaires
a la R(C)T ainsi que les défis liés a I’évaluation ayant justifié le développement et la validation du

Test maison de sensibilité chimiosensorielle.

Les troubles de I'odorat et du golit en radio-oncologie ORL

Comme la dysphagie, les troubles de I'odorat et du go(t font partie des conséquences fréquentes

de la R(C)T utilisée pour traiter les cancers ORL. L'un des objectifs initiaux de cette thése était
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donc de quantifier et de décrire I’association entre les troubles de la déglutition, du golt et de
I’odorat chez les personnes traitées par R(C)T pour un cancer ORL. Pour ce faire, il était important
de trouver une mesure valide, rapide, peu colteuse et pouvant étre administrée a distance afin
de documenter l'intégrité de I'odorat et du golt chez les personnes traitées par R(C)T. Les
mesures sociosanitaires imposées en mars 2020 en réaction a la pandémie de COVID-19 ont
grandement alimenté cette réflexion et orienté notre équipe vers le développement du Test
maison de sensibilité chimiosensorielle (TMSC). La prochaine section présentera donc I’état des
connaissances sur 'altération de I'odorat et du got liée a la R(C)T puis décrira les défis liés a leur

évaluation en radio-oncologie et en temps de pandémie.
Troubles de I'odorat et du go(t en radio-oncologie ORL

Les troubles de I'odorat et du go(t font partie des toxicités fréquentes de la R(C)T utilisée pour
traiter les cancers ORL. Nous décrivons ici les causes et manifestations des atteintes olfactives et

gustatives pendant et aprés la R(C)T ainsi que leurs principales conséquences.

Causes et manifestations des troubles de I'odorat et du godt liés a la R(C)T

Les troubles de I'odorat et du go(t sont largement documentés en radio-oncologie. lls sont la
conséquence des Iésions causées par la RT au niveau des muqueuses, des nerfs et des récepteurs
olfactifs et gustatifs auxquelles peut s’ajouter I'effet cytotoxique de la CT (Alvarez-Camacho et al.,
2017; Gunnetal., 2021). Leur prévalence varie selon la facon dont ils sont mesurés (p. ex. mesures
prises aprés la présentation de stimuli ou mesures autorapportées), le type et I'intensité des
traitements recus (p. ex. la dose de RT) et 'intervalle de temps depuis le début des traitements

(p. ex. pendant, quelques semaines apreés, des mois plus tard).

Les troubles de I'odorat sont rapportés par 30 a 50 % des personnes traitées par R(C)T. Lorsqu’ils
sont mesurés de facon objective, avec les tests comportementaux décrits dans la section suivante,
leur prévalence gravite autour de 50 %, selon le test utilisé (Alvarez-Camacho et al., 2017). Les
difficultés sont généralement décrites de facon quantitative, c’est-a-dire sous forme de
diminution de sensibilité. Elles surviennent dés la deuxieme semaine de RT, s’accentuent, puis
récupérent au moins partiellement entre 2 et 6 mois post-R(C)T (Alvarez-Camacho et al., 2017;

Gurushekar et al., 2020).

68



Les troubles du go(t sont également rapportés par la grande majorité (70-100%) des patients
traités par R(C)T (Deshpande et al., 2018), un chiffre qui concorde avec les mesures dites
objectives du go(t prises pendant la R(C)T (Gunn et al., 2021). Les troubles du go(t sont donc tres
fréquents pendant la RT, puis ils s’améliorent dans les semaines suivantes. Bien qu’une
récupération compléte soit souvent possible entre 6 et 12 mois post-R(C)T, prés d’un quart des
patients présentent encore un trouble du go(t un a deux ans apres la R(C)T (Deshpande et al.,

2018; Gunn et al., 2021).

Conséquences des troubles de I'odorat et du godt liés a la R(C)T

Les troubles du go(t et de I'odorat (smell and taste alterations [TSA]) sont souvent considérés de
pair dans la recherche en radio-oncologie ORL. Pris ensemble, ils ont été identifiés comme un
prédicteur de la qualité de vie chez les personnes traitées pour un cancer ORL (Alvarez-Camacho
et al., 2016). D’autres revues systématiques suggerent également leur association avec la perte
de poids observée pendant la R(C)T, mais les études citées a I'appui ont peu controlé les variables
confondantes et n’établissent pas de lien de causalité, ce qui limite la portée des résultats obtenus
(Boltong et Keast, 2015; Gunn et al., 2021; Gurushekar et al.,, 2020). En fait, a ce jour, les
contributions respectives et spécifiques des troubles de I'odorat et du go(t a la qualité de vie liée
a la R(C)T ont été peu explorés, notamment parce qu’ils sont souvent rapportés, mesurés et
analysés de fagon conjointe. Pour de futures études, il serait d’ailleurs recommandé de mesurer
les deux fonctions de fagcon séparée pour mieux les départager, ainsi que de s’intéresser
davantage a la rétro-olfaction vu sa contribution a la perception de la flaveur (Alvarez-Camacho

etal., 2017).

Il est tout de méme possible de saisir I'importance de I'odorat et du go(t chez les personnes
traitées par R(C)T en analysant les domaines de qualité de vie les plus touchés et en s’intéressant
aux priorités qu’elles établissent. Ainsi, les domaines de la qualité de vie présentant la
détérioration la plus importante chez les personnes ayant été traitées pour un cancer ORL sont
majoritairement des domaines liés a I'alimentation, tels que la déglutition, I'odorat et le godt, la
salive, la mastication et la xérostomie (Michaelsen et al., 2017; Roick et al., 2020). Différents

aspects liés a I'alimentation, dont le fait de pouvoir sentir et golter normalement les aliments,
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font également partie des priorités et des enjeux nommés par les patients aprés la R(C)T (Gill et

al., 2011; Nund et al., 2014).

Enfin, bien qu’ils soient importants pour le bon déroulement de la déglutition normale et qu’ils
surviennent souvent de fagon concomitante pendant la R(C)T, il n’est pas clair si les troubles de
I’odorat et du go(t contribuent ou non a l'installation et/ou au maintien de la dysphagie pendant
la R(C)T. En fait, treés peu d’études s’y sont intéressées. Parmi celles que nous avons pu recenser,
une premiere rapporte une détérioration de la déglutition, de I'odorat et du golt sans
documenter I'association entre leur survenue et leur intensité (Carnaby-Mann et al., 2012), une
seconde s’intéresse aux atteintes suivant des traitements chirurgicaux et non en radio-oncologie
(Ihara et al., 2022), et une troisitme documente une faible association entre les troubles de
I'odorat, du go(t et la déglutition en s’appuyant principalement sur des mesures autorapportées
(Suresh et al., 2025). Dans la prochaine section, il sera d’ailleurs question des approches et
instruments utilisés pour mesurer I'odorat et le golt, de méme que des contraintes imposées sur

ce plan en radio-oncologie et pendant la pandémie de COVID-19.

Défis liés a la mesure de I'odorat et du go(t en radio-oncologie pendant la pandémie

Instruments de mesure de I’odorat et du godt en radio-oncologie

Les approches les plus utilisées pour mesurer I'odorat et le go(t en radio-oncologie sont les tests
comportementaux (psychophysical assessment) et les mesures autorapportées (Alvarez-Camacho
et al., 2017). Les tests comportementaux, considérés comme des mesures objectives de I'odorat
et du golt, nous intéressent plus particulierement pour cette theése. lls nécessitent Ia
présentation d’un stimulus (gustatif ou olfactif), duquel dépendra la réponse du participant (Doty,

2019b; Whitcroft et Hummel, 2019).

Les tests comportementaux utilisés pour mesurer I'odorat en radio-oncologie évaluent trois
aspects distincts de I'odorat, et plus particulierement de I'ortho-olfaction : le seuil de détection,
la discrimination et Iidentification des odeurs (Alvarez-Camacho et al., 2017). La recherche du
seuil de détection permet de déterminer la plus petite concentration d’un stimulus pouvant étre
détectée de facon reproductible par le participant. Dans une tache de discrimination, le

participant est appelé a distinguer une odeur parmi d’autres. Les taches d’identification
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impliquent quant a elles que le participant reconnaisse puis identifie un stimulus qui lui est
présenté en concentration suffisante pour étre pergu, le plus souvent a partir d’'un choix de
réponses (Doty, 2019b). Les stimuli olfactifs sont généralement présentés a I'aide de feutres
odorants ou via des odeurs encapsulées qu’il faut gratter. Le Sniffin’Sticks Test (SST; Hummel et
al., 1997, Burghardt, Wedel, Germany) et le University of Pennsylvania Smell Identification Test
(UPSIT; Doty et al., 1984, commercialisé sous le nom de Smell Identification Test; Sensonics
International, Haddon Heights, NJ) comptent parmi les tests les plus fréquemment utilisés pour
la recherche en radio-oncologie. Ces tests sont relativement accessibles au Québec, moyennant
des frais pour I'achat et la livraison. lls requierent toutefois que la personne se déplace en
laboratoire ou en clinique pour prendre la prise de mesures. |l est intéressant de noter que la
rétro-olfaction a été tres peu (voire pas) étudiée aupres de cette population clinique, ce qui a été
qualifié d’étonnant considérant la contribution importante de cette voie de I'odorat pour

I’appréciation de la flaveur (Alvarez-Camacho et al., 2017).

Les principaux tests de golt utilisés en radio-oncologie évaluent le seuil de détection et
I'identification des saveurs a I'aide de procédures similaires a celles décrites pour évaluer I'ortho-
olfaction (Gunn et al., 2021). Les stimuli gustatifs sont déposés sur la langue sous forme liquide
ou grace a de fines pieces de papier buvard préparées d’avance (Doty, 2019b), comme dans le

Waterless Empirical Taste Test (WETT; Doty et al., 2021).

L'évaluation objective de I'odorat et du go(t, soit a 'aide de tests comportementaux validés, est
importante. En effet, bien que les mesures autorapportées soient intéressantes, elles ne sont pas
corrélées avec les mesures comportementales (Landis, 2003; Soter et al., 2008). De plus, tel
qu’établi, la plainte subjective associée au go(t réfere le plus souvent a un probleme de
perception de la flaveur et, donc, a un trouble de I'odorat (Hummel et al., 2023; Hunt et al., 2019).
Il est donc recommandé de ne pas se limiter aux mesures autorapportées et de les combiner avec

des mesures comportementales (Whitcroft et Hummel, 2019).

Contraintes a I’évaluation en radio-oncologie pendant la pandémie de COVID-19
Plusieurs tests comportementaux permettent de mesurer I'odorat et le go(t de fagon valide et

fiable (Doty, 2019b). Or, ces tests ne sont pas utilisés de facon courante dans les pratiques
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cliniques et en recherche en radio-oncologie. lIs entrainent des co(ts et requierent pour la plupart
une longue administration en présence du participant, ce qui restreint leur utilisation aupres des
personnes traitées par R(C)T. De plus, la pandémie de COVID-19 a eu des impacts importants sur
les activités de recherche en général, et plus spécifiquement sur I’évaluation de I'odorat et du
golt. Nous détaillons ici en quoi la pandémie a justifié le développement d’'un nouveau test

d’odorat et de godt.

Les effets négatifs de la pandémie sur les activités de recherche ont été clairement documentés
dans une étude menée auprés des titulaires des Chaires de recherche du Canada (Conseil de
recherches en sciences et humaines du Canada (CRSH), 2023). Au plus fort de la pandémie, il était
en effet tres difficile, voire impossible, d’accéder aux infrastructures, de rencontrer des
participants en personne et de participer a un stage ou a un congres scientifique. Les obligations
personnelles et familiales liées a I'application des mesures sanitaires ont aussi ralenti les efforts
de recherche, ce qui s’est observé plus particulierement au niveau de la productivité des femmes

et chez les chercheurs en début de carriere (Kwon et al., 2023; Levine et Rathmell, 2020).

Heureusement, certains organismes subventionnaires comme les Fonds de recherche du Québec
se sont adaptés et ont permis aux chercheurs de décrire I'impact de la pandémie sur leurs activités
de recherche et/ou sur la formation des étudiants (FRQS). Par ailleurs, pour certains, la pandémie
a aussi été synonyme de meilleure productivité et de nouvelles opportunités (Conseil de
recherches en sciences et humaines du Canada (CRSH), 2023). C’est en quelque sorte ce qui s’est
produit pour la troisieme et derniere étude de cette these qui a mené a la validation préliminaire
du TMSC, développé par notre laboratoire en réponse aux contraintes imposées par les mesures

sociosanitaires.

En effet, des le début de la pandémie, la diminution de I'odorat et du go(t a été pointée comme
un marqueur précoce et spécifique d’infection a la COVID-19. Il est estimé que les troubles de
I'odorat et du go(t surviennent chez plus de 60 % des personnes infectées par la COVID-19
(Gerkin et al., 2021). Il est donc devenu important de repérer et quantifier ces symptomes a
I’échelle de la planete, auprés d’'une population souvent éloignée des grands centres, tout en

respectant les mesures sanitaires en vigueur. Cela était notamment crucial aupres des personnes
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travaillant dans les établissements de soins de santé, chez qui était détectée une forte proportion

d’infection a la COVID-19 (Gouvernement du Canada, 2022).

Du fait de leur nature, les mesures autorapportées ont pu continuer d’étre utilisées pendant la
pandémie, mais I'utilisation des tests comportementaux habituels a été grandement restreinte
en raison des mesures sociosanitaires. Or, les mesures autorapportées sont souvent non validées
et, comme mentionné précédemment, elles ne sont pas corrélées avec les mesures
comportementales (Hintschich et al., 2022; Landis, 2003; Soter et al., 2008). Pour ces raisons, le
Laboratoire de neuroanatomie chimiosensorielle de I'Université du Québec a Trois-Rivieres
(UQTR) a développé le TMSC. Ce nouveau test a le potentiel de détecter et quantifier les troubles
de l'odorat et du go(t rapidement, a distance, a large échelle et sans co(ts associés, puisqu’il
utilise des aliments et ingrédients déja disponibles dans la plupart des foyers en Amérique du

Nord (Gupta et al., 2022). Sa validation préliminaire est décrite dans la troisieme étude de cette

these (Chapitre 5).

En somme, cette section a brossé le portrait des troubles de I'odorat et du godt, qui sont
fréquemment rapportés et objectivés comme conséquence de la R(C)T. Les études disponibles
indiquent qu’ils contribuent a la diminution de la qualité de vie et aux préoccupations liées a
I’alimentation aprés la R(C)T, mais elles n’établissent pas clairement les contributions respectives
des troubles de I'odorat et du godt a la survenue et au maintien de la dysphagie oropharyngée.
Pour évaluer 'odorat et le golt pendant la R(C)T, il est recommandé d’utiliser des mesures
comportementales. Or, les instruments de mesure disponibles sont peu adaptés au contexte
clinique en radio-oncologie et leur utilisation a été grandement limitée pendant la pandémie de
COVID-19. Le TMSC, dont la validation est rapportée au Chapitre 5, a été développé dans ce

contexte.

Pertinence et objectifs de la thése

Afin de situer cette thése dans son contexte scientifique et sociétal, il convient maintenant d’en
examiner la pertinence. Cette section présentera donc une synthese des enjeux soulevés

précédemment qui permettra de circonscrire la problématique de recherche.
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Synthése des enjeux soulevés par la these

La déglutition oropharyngée, I'odorat et le gol(t sont interreliés. Ce sont des mécanismes
importants dont dépendent le bon déroulement de I'alimentation et la perception des flaveurs.
Lorsque leur intégrité est perturbée, cela entraine des impacts fonctionnels et une diminution de
la qualité de vie. C’est malheureusement ce que vivent une majorité de personnes traitées par

R(C)T pour un cancer ORL.

Cette these s’intéresse a I'intervention préventive et aux mécanismes impliqués dans la survenue
et le maintien de la dysphagie chez les personnes traitées par R(C)T pour un cancer ORL. Elle se
déploie en deux temps, soit 1) I’évaluation d’une nouvelle intervention préventive de groupe pour
la déglutition et 2) le développement et la validation d’instruments de mesure qui pourront étre
utilisés, dans les études futures, pour mieux documenter I'expérience patient liée a I'intervention

et la contribution de I'odorat et du go(t a la survenue de la dysphagie pendant la R(C)T.

L’intervention a visée préventive pour la déglutition est un sujet de plus en plus étudié en radio-
oncologie. Ce type d’intervention est généralement initiée avant ou dés le début des traitements
etinclut I'explication d’un programme d’exercices de déglutition a compléter de fagon autonome.
L’objectif est alors de maintenir la fonction de déglutition pendant la R(C)T, ce qui s’intégre dans
la philosophie Use it or lose it. Or, 'adhésion thérapeutique aux exercices préventifs proposés est
un enjeu de taille, probablement expliqué en partie parce que la dysphagie n’est pas encore
installée. C'est dans ce contexte que les orthophonistes du CHUM ont modifié I'offre de services
en radio-oncologie en implantant, en 2018, l'intervention préventive de groupe pour la
déglutition. Cette nouvelle intervention a le potentiel d’améliorer les services offerts et de
favoriser I'adhésion thérapeutique des personnes traitées par R(C)T pour un cancer ORL,
puisqu’elle agit sur des facteurs d’intérét tels que le soutien par les pairs. Il est maintenant crucial
de déterminer si cette nouvelle modalité d’intervention apporte les effets escomptés, de fagon a
justifier sa pertinence clinique et a alimenter les cycles d’amélioration continue. L’étude
rétrospective de cohorte, dont les résultats sont présentés au Chapitre 3, est la premiére a
s'intéresser a cette intervention de groupe. Cette premiere étude portant sur l'intervention
préventive de groupe en déglutition a mis en saillance des défis méthodologiques qu’il est

important de résoudre pour mener les prochaines études.
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D’abord, il sera difficile de mesurer I'expérience des patients ayant participé a l'intervention de
groupe au CHUM puisque la plupart des instruments de mesure autorapportée liés a la déglutition
ont été développés en anglais et ne peuvent pas étre utilisés en contexte franco-canadien. Plus
encore, seule une faible proportion des instruments traduits en francais a par la suite été adaptée
au Canada et auprés de personnes traitées par R(C)T pour un cancer ORL. Enfin, le seul
qguestionnaire connu permettant d’évaluer I'expérience des services en déglutition rapportée par
les patients n’a pas de traduction connue en frangais. Cela est un probleme puisque |'utilisation
d’instruments de mesure non traduits ou adaptés est susceptible de nuire a la compréhension
desitems et a la validité de I'instrument. Il est donc crucial de poursuivre les efforts de traduction-
adaptation de mesures autorapportées pour soutenir la recherche en déglutition, et plus
particulierement pour mesurer |'expérience patient en lien avec les services en déglutition en

contexte franco-canadien (Chapitre 4).

Un deuxieme défi soulevé dans cette thése concerne la mesure de I'odorat, du go(t et de la
déglutition qui surviennent fréquemment pendant la R(C)T. Il estimportant de mieux documenter
ces troubles, puisqu’on ne sait pas dans quelle mesure ils contribuent a la survenue et au maintien
de la dysphagie secondaire a la R(C)T. Jusqu’a maintenant, plusieurs études en radio-oncologie
s’appuient sur des mesures autorapportées, qui sont souvent non validées et qui ne reflétent pas
les mécanismes d’atteinte sous-jacents. Il est donc recommandé d’utiliser des tests
comportementaux pour objectiver les troubles de I'odorat et du golt pendant et apres la R(C)T.
Or, la plupart des tests connus et validés sont colteux, sont assez longs a administrer et
nécessitent que de voir le participant en personne, ce qui limite leur utilisation pour la recherche
en radio-oncologie. De plus, les mesures sanitaires imposées pendant la pandémie de COVID-19
ont bouleversé les activités de recherche, dont les projets impliquant I'évaluation des sens

chimiques. Ces contraintes ont justifié le développement et la validation du TMSC (Chapitre 5).

Objectif général et objectifs spécifiques de la these

A la lumiére de ce qui précéde, I'objectif général de cette thése est de comprendre et mesurer

I'intervention, I'expérience de soins rapportée par les patients et les mécanismes sensorimoteurs

75



importants pour la prévention de la dysphagie pendant la R(C)T. Pour ce faire, elle présente trois

études ayant chacune des objectifs s’intégrant dans I'objectif général.

La premiere étude constitue le point de départ de cette these. Elle vise a explorer I'impact d’'une
intervention préventive de groupe axée sur la déglutition chez des personnes traitées par R(C)T
pour un cancer ORL. L’hypothése est qu’une intervention préventive de groupe favorisera
I'adhésion thérapeutique des participants et, donc, entrainera de meilleurs résultats pour la
déglutition que I'intervention préventive individuelle qui était offerte auparavant. Cette étude est
la premiere a s’intéresser a cette nouvelle intervention de groupe. Il s’agit donc d’une étape
importante pour valider la pertinence clinique de l'intervention et pour planifier les études

subséquentes.

La deuxieme étude vise a traduire et adapter en frangais canadien le SWAL-CARE, un
guestionnaire visant a mesurer I'expérience patient en lien avec les services recus pour la
déglutition. Cette étude est une réponse aux besoins identifiés suivant I'étude rétrospective. Il
est attendu que la version franco-canadienne SWAL-CARE puisse étre intégrée a une prochaine
étude portant sur I'intervention préventive de groupe, de facon a mieux documenter I’expérience

des patients qui y ont participé.

Enfin, la troisieme étude vise a valider le TMSC, un test d’odorat et de golt pouvant étre
administré a distance, a 'aide d’items disponibles dans la plupart des ménages. L’hypotheése est
que les sous-tests du TMSC seront corrélés avec les tests connus de I'odorat et du golt et qu’ils
présenteront une bonne précision pour départager les personnes avec ou sans troubles de
I'odorat et du go(t. Ainsi, le TMSC pourra étre utilisé pour détecter les troubles de I'odorat et du
golt aupres d’une population clinique diversifiée, dont celle des personnes traitées par R(C)T

pour un cancer ORL.

Contribution de la these
En somme, la contribution originale de cette thése se déploie sur deux axes. Dans un premier
temps, elle contribue a 'avancement des connaissances sur l'intervention préventive pour la
déglutition en radio-oncologie, en explorant pour la premiére fois I'effet d’une intervention de

groupe sur des variables cliniques liées a la déglutition. Puis, elle propose des instruments de
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mesure adaptés aux contraintes et au contexte franco-canadien qui permettront de mieux
mesurer |'expérience de soins pour la déglutition et les troubles de I'odorat et du go(t survenant
pendant la R(C)T. Ce faisant, cette thése contribue a une priorité de recherche identifiée par
I'Institut du cancer des Instituts de recherche en santé du Canada (Institut du cancer des IRSC,
2024), soit de diminuer les effets toxiques des traitements pour améliorer la survie au cancer. Elle
s’inscrit aussi dans I’Axe 1 du Programme québécois de cancérologie (Une approche centrée sur
les besoins de la personne), et plus particulierement dans I'orientation visant a documenter et

analyser les expériences rapportées par les patients (Gouvernement du Québec, 2023).

Les chapitres suivants présenteront les considérations méthodologiques liées aux trois études

incluses dans cette these (Chapitre 2), les résultats (Chapitres 3 a 5) ainsi qu’une discussion

générale (Chapitre 6).
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Chapitre 2 — Spécifications méthodologiques

Ce chapitre se veut un complément aux sections méthodologiques des études de la these
présentées aux Chapitres 3, 4 et 5. Il détaille les trois devis utilisés pour cette these, soit I’étude
rétrospective de cohorte (Etude 1) puis les devis méthodologiques qui ont découlé des constats
liés a I'Etude 1: la traduction-adaptation d’une mesure autorapportée de I'expérience patient

(Etude 2) et la validation d’un nouvel instrument de mesure du go(t et de I'odorat (Etude 3).

Etude 1 : Etude rétrospective de cohorte

L’Etude 1 vise a explorer les effets d’'une nouvelle intervention préventive de groupe pour la
déglutition chez des personnes traitées par RCT pour un cancer ORL. Pour ce faire, nous avons
mené une étude rétrospective de cohorte et analysé les données liées a la déglutition, a la qualité
de vie et a I'assiduité aux rencontres chez des patients traités par RCT pour un cancer ORL au
CHUM. Ces dossiers ont été analysés en fonction de la modalité d’intervention orthophonique
recue pendant la RCT. Cette section décrit les aspects importants a considérer pour mener une

étude rétrospective de cohorte ainsi que les variables d’intérét documentées pour I’Etude 1.

Devis de recherche
Nous avons planifié I'Etude 1 en 2018, soit peu aprés I'implantation clinique d’une intervention
préventive de groupe pour la déglutition au département de radio-oncologie du CHUM. L’étude
rétrospective de cohorte s’est rapidement imposée comme le devis de recherche le plus indiqué
dans ce contexte. Dans les paragraphes suivants, nous définirons ce qu’est I'étude de cohorte,

nous présenterons ses avantages et limites, puis nous préciserons sa pertinence pour I’Etude 1.

L’étude de cohorte s’intéresse a un groupe d’individus (ou cohorte) partageant certaines
caractéristiques (Fortin et Gagnon, 2022; Kattan et Wang, 2020). Elle se classe parmi les devis de
type observationnel, puisque les chercheurs n’interviennent pas sur les variables a I'étude (Goyal
et Talari, 2020). L’étude de cohorte est longitudinale de nature, puisqu’elle implique le suivi des
participants pour une certaine période, déterminée dans le temps. Elle peut étre menée de facon

prospective ou rétrospective (Kattan et Wang, 2020). A ce titre, le devis rétrospectif permet de



tenir compte d’une intervention ayant déja eu lieu dans le passé, en divisant la cohorte en sous-
groupes selon le type d’intervention regue (Andrade, 2022; Fortin et Gagnon, 2022). C'est
d’ailleurs ce qui a été fait pour I'Etude 1: la cohorte est composée de deux sous-groupes de
patients, dont I'appartenance a été déterminée rétrospectivement en fonction de la modalité
d’intervention orthophonique a laquelle ils ont participé, soit une intervention individuelle ou une

intervention de groupe.

L’étude rétrospective de cohorte comporte plusieurs avantages qui ont justifié son utilisation
pour I'Etude 1. Le plus saillant est fort probablement son efficience en termes de cots et de
temps, en plus de permettre, le plus souvent, d’obtenir une plus grande taille d’échantillon (Fortin
et Gagnon, 2022; Goyal et Talari, 2020; Kattan et Wang, 2020). En effet, dans une étude
rétrospective, la collecte de données s’appuie sur des données déja disponibles. Elle ne requiert
donc pas la prise de mesures additionnelles aupres des participants. Enfin, il s’agit d’'un devis
permettant d’étudier I'association entre |'exposition a un contexte (p. ex. type d’intervention

recue) et les variables a I'étude (Kattan et Wang, 2020).

A I'instar des autres devis de recherche, I’étude de rétrospective de cohorte comporte certaines
limites, qu’il est important de considérer. D’abord, considérant sa nature observationnelle et
souvent rétrospective, elle ne permet pas la randomisation des participants. L'étude
rétrospective de cohorte permet donc d’observer les associations entre les variables, sans
pouvoir établir de liens de causalité (Andrade, 2022). Par ailleurs, les données utilisées pour
mener une étude rétrospective ont généralement été collectées pour d’autres fins que la
recherche. Ainsi, non seulement le chercheur a peu de contréle sur la nature des mesures
disponibles, mais leur qualité pourrait étre inconstante (Andrade, 2022; Fortin et Gagnon, 2022;
Kattan et Wang, 2020). Enfin, il est souvent plus difficile d’expliquer les données manquantes ou

I'interruption de suivis dans le contexte d’une étude rétrospective (Goyal et Talari, 2020).

Considérant ses avantages et ses limites, et au regard du contexte et des ressources disponibles
pour réaliser cette thése, I’étude rétrospective de cohorte a été choisie pour mener I'Etude 1.
Concrétement, pour chaque période de référence (2017 et 2018), nous avons inclus tous les

dossiers des patients ayant été traités par RCT a visée curative pour un cancer ORL au CHUM et
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ayant participé a au moins deux rencontres d’intervention en orthophonie. Cela a permis de

planifier la collecte de données pour deux sous-groupes de patients formés sur la base des

services cliniques recus en orthophonie au CHUM soit: 1) une intervention préventive

individuelle (en 2017; n=87) ou 2) une nouvelle intervention préventive de groupe coanimée par

un patient partenaire (en 2018; n=101). Le Tableau 1 résume les modalités d’interventions.

Intervention préventive individuelle

Intervention préventive de groupe
coanimée par un patient partenaire

Intervention standard pour tous les
patients traités par RCT au CHUM en
2017

Intervention offerte a tous les patients
traités par RCT au CHUM depuis son
implantation en 2018

Modalité

Rencontres individuelles

Rencontres de groupe

Participants

1 patient
1 orthophoniste

2 a 6 patients
1 orthophoniste
1 patient partenaire, lorsque possible

Fréquence Rencontres obligatoires a I’horaire : | Rencontres obligatoires a I’horaire :
1) Rencontre initiale: premiere 1) Rencontre initiale: premiére ou
ou deuxieme semaine de RCT deuxieme semaine de RCT
2) Suivis : cinquiéme et derniére 2) Suivi : cinquiéme semaine de RCT
semaines de RCT
Aucune autre rencontre prévue a Des rencontres de groupe
I’"horaire; des rencontres supplémentaires, facultatives, sont
additionnelles sont offertes au offertes une fois par semaine, pendant
besoin (p. ex. pour une évaluation toute la durée de la RCT. Les patients
approfondie de la déglutition) ousi | choisissent d’y participer ou non.
le patient en fait la demande.
Contenu de Dépistage de dysphagie

I'intervention

Programme d’exercices pour la déglutition a faire de fagon autonome

Enseignement en lien avec I'impact possible de la RCT sur la déglutition

Suivi par I'orthophoniste (counseling, gestion des symptomes, ajustements du
programme d’exercices, référence a d’autres professionnels au besoin)

Aucun patient partenaire impliqué.

Selon ses disponibilités, un patient
partenaire coanime certaines des
rencontres avec ['‘orthophoniste. |l

partage son savoir expérientiel, offre des
conseils et du soutien.

Tableau 1. — Modalités de I'intervention préventive pour la déglutition en radio-oncologie ORL
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Afin d’apprécier I'influence des deux modalités d’intervention a I’étude sur les variables d’intérét,
nous avons ensuite procédé a la collecte des données contenues aux dossiers médicaux au CHUM,

pour chacun des groupes.

Variables d’intérét
Les principales variables d’intérét pour I'Etude 1 peuvent étre regroupées en différentes
catégories, détaillées dans cette section, soit les variables liées a la déglutition (incluant

I'indicateur principal), la qualité de vie liée a la santé et la participation aux rencontres.
Indicateur principal et autres variables liées a la déglutition

La proportion de patients ayant recours a un tube d’alimentation est une variable fréquemment
analysée dans les études portant sur la dysphagie en radio-oncologie (Greco et al., 2018; W. Yang
et al., 2021). Plus spécifiquement au CHUM, la décision d’installer un tube nasogastrique (TNG)
pendant ou immédiatement apres la RCT se prend de fagon réactive, en réponse a une dysphagie
importante ou a d’autres considérations (p. ex. une douleur qui limite I'alimentation par voie
orale, par exemple). Sachant que le fait de s’alimenter par un tube est une importante
préoccupation identifiée par les patients (Rubin et al., 2016), la proportion de TNG placés pendant
ou aprés la RCT est apparue comme une variable importante & considérer pour I'Etude 1. Par
ailleurs, il s’agit d’une variable facilement accessible au dossier médical, ou elle est
systématiqguement documentée par I'équipe traitante. Pour ces raisons, la proportion de TNG

installés pendant ou jusqu’a 6 semaines aprés la RCT constitue I'indicateur principal de I'Etude 1.

En lien avec le tube d’alimentation (TNG ou autre), plusieurs études rapportent également la
durée de dépendance a celui-ci (Yang et al., 2021). Or, il n’a pas été possible de documenter cet
aspect de facon satisfaisante pour I'Etude 1. En effet, la fenétre de temps déterminée pour la
collecte de données (jusqu’a six semaines post-RCT) n’était pas suffisante pour apprécier la durée
réelle d’utilisation du TNG, puisque celle-ci excéde parfois six semaines. Par ailleurs, dans certains
cas, le suivi médical post-RCT a été assuré par d’autres centres hospitaliers, ce qui a aussi limité

la disponibilité de cette donnée dans les dossiers du CHUM. A défaut de mesurer la durée réelle
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d’utilisation du TNG, I'équipe a donc analysé la proportion de TNG toujours en place a six

semaines post-RCT.

Outre la proportion d’installation de TNG et la proportion de TNG toujours en place a six semaines
post-RCT, nous avons également relevé le degré de sévérité de la dysphagie tel que documenté
pendant et a la fin de la RCT avec le Common Terminology Criteria for Adverse Events (CTCAE,
National Cancer Institute, 2017). Le CTCAE est une mesure rapportée par le médecin qui permet
d’apprécier la sévérité de plusieurs effets indésirables de la RCT, dont la dysphagie, sur une
échelle ordinale a six niveaux. Il s’agit d’'un instrument de mesure fréquemment utilisé en
recherche et en clinique (Greco et al., 2018), dont au CHUM. Les différents grades de dysphagie

au CTCAE sont décrits au Tableau 2.

Grade 0 Aucune dysphagie

Grade 1 Symptomatique, alimentation normale

Grade 2 Symptomatique et troubles pour manger / déglutir

Grade 3 Troubles séveres pour manger / déglutir ; nécessitant une sonde de nutrition
entérale ou une nutrition parentérale totale ou une hospitalisation

Grade 4 Mise en jeu du pronostic vital ; nécessitant une prise en charge en urgence

Grade 5 Déces

Tableau 2. — Grades de dysphagie au Common Terminology Criteria for Adverse Events

(tiré de National Cancer Institute, 2017)

En somme, pour chacun des sous-groupes, nous avons rétrospectivement collecté puis analysé
les données liées a la déglutition, soit 1) la proportion de TNG installés (indicateur principal), 2) la
présence d’'un TNG a 6 semaines post-RCT et 3) la sévérité de la dysphagie telle que rapportée

par le médecin traitant pendant et a la fin de la RCT.
Qualité de vie liée a la santé

La dysphagie secondaire a la R(C)T est associée a une diminution de la qualité de vie liée a la santé
(Langendijk et al., 2008). Il est donc apparu important d’intégrer a I'Etude 1 les données

disponibles a ce sujet. Grace a la collaboration avec le service ORL du CHUM, notre équipe a pu
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collecter et analyser les résultats d’'une partie de I’échantillon a un questionnaire de qualité de
vie liée a la santé : le University of Washington Quality of Life Questionnaire (UW-QOL v4; Lowe

& Rogers, 2018; Rogers et al., 2002).

Le UW-QOL a été développé et validé pour une utilisation aupres de personnes traitées pour un
cancer ORL. Il évalue d’abord 12 domaines, avec 12 questions dont le score s’échelonne de 0 a
100 (ou 100 équivaut a la meilleure réponse possible). Une 13¢ question permet aux répondants
d’identifier les trois domaines qu’ils jugent les plus importants. Finalement, les trois dernieres
guestions, au contenu plus global, s’intéressent au ressenti des répondants avant leur diagnostic
de cancer, a leur qualité de vie liée a la santé et a leur qualité de vie générale (Lowe & Rogers,

2018).

Pour I'Etude 1, quatre indicateurs du UW-QOL ont été collectés pour tous les dossiers ou les
résultats du questionnaire étaient disponibles. Ces indicateurs sont: 1) la probabilité que la
qualité de vie générale soit rapportée comme étant « bonne » ou meilleure (soit des scores de 60
ou plus), 2) le sous-score de Fonctionnement socio-émotionnel (moyenne des domaines Anxiété,
Humeur, Douleur, Activité, Loisirs, Fonction des épaules), 3) le sous-score de Fonctionnement
physique (moyenne des domaines Mastication, Déglutition, Parole, Go(t, Salive et Apparence) et
4) la proportion de patients ayant identifié le domaine Déglutition comme étant un probleme

significatif (Lowe & Rogers, 2018).
La participation aux rencontres

Les informations disponibles pour la collecte de données de I'Etude 1 n’ont pas permis de mesurer
directement I'adhésion thérapeutique, soit le degré de concordance entre le comportement
d’une personne et les recommandations d’un professionnel de la santé qu’elle a accepté de suivre

(traduction libre de World Health Organization [WHO], 2003).

Nous avons donc choisi de considérer I'assiduité aux rencontres en orthophonie (nombre de
rencontres en orthophonie auxquelles les patients ont participé pendant et aprés la RCT) pour
chaque modalité d’intervention. Rappelons que les deux modalités d’intervention comprenaient
des rencontres statutaires, mais que l'intervention de groupe offrait des rencontres

supplémentaires, facultatives, a chaque semaine de traitement. Il apparaissait donc important de
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mesurer |'assiduité aux rencontres pour 1) documenter la fréquence réelle des rencontres
pendant et aprés la RCT et 2) vérifier si les participants de I'intervention de groupe coanimée par
un patient partenaire avaient saisi (ou pas) I'opportunité d’assister a un plus grand nombre de

rencontres.

En somme, I'étude rétrospective de cohorte nous a permis d’explorer I'effet d’une nouvelle
modalité d’intervention préventive de groupe pour la déglutition chez des personnes traitées par

RCT pour un cancer ORL.

Etude 2: Traduction et adaptation transculturelle du questionnaire

SWAL-CARE

L’Etude 2 découle des constats faits a I'issue de I’étude rétrospective de cohorte (Etude 1). Elle
s’inscrit dans les étapes de planification de |a suite de I’'Etude 1, soit une étude prospective visant
a examiner les impacts de I'intervention virtuelle de groupe en déglutition guidée par un patient
partenaire. Rappelons qu’une des limites des devis rétrospectifs est qu’il n’est possible d’analyser
gue les variables déja disponibles au moment de la collecte de données. Ainsi, en prévision de
I’étude prospective, en plus d’intégrer au protocole une diversité de mesures liée a la déglutition
et a I'adhésion thérapeutique, il est de plus apparu important d’évaluer I'expérience patient en
lien avec la qualité des soins regus pour la déglutition, puisqu’il s’agit d’une intervention
nouvellement implantée en milieu clinique. Or, il n’existe aucun questionnaire permettant
d’évaluer cette facette de I'expérience patient auprés de répondants franco-canadiens. En effet,
le seul questionnaire existant, le SWAL-CARE, a été développé et validé en anglais (McHorney et
al., 2002). A ce jour, il a été adapté en suédois, en portugais brésilien et en portugais européen
(Antunes et al., 2015; Hedstrom et al., 2020; Montoni et al., 2008), mais pas en francgais canadien.
L’Etude 2 vise donc a traduire et adapter le SWAL-CARE en francais canadien. Cette section décrit
le devis utilisé pour atteindre cet objectif et présente le détail des phases de traduction et

d’adaptation transculturelle telles que menées pour I’Etude 2.
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Devis de recherche
L’Etude 2 s’inscrit dans les devis de type méthodologique, soit les devis utilisés pour la conception,
le raffinement et la vérification d’instruments de mesure quant a leur validité et leur fidélité
(Fortin et Gagnon, 2022). Ce type de devis difféere d’autres méthodes de recherche: il ne
s’intéresse pas aux relations entre les variables, mais nécessite un processus en plusieurs étapes
pour créer et/ou valider un nouvel instrument de mesure ou un instrument nouvellement traduit
et adapté (Fortin et Gagnon, 2022). Plus spécifiquement pour I'Etude 2, nous nous sommes
appuyés sur les lignes directrices en traduction et adaptation transculturelle de mesures
autorapportées (Sherif et al., 2021; Wild et al., 2005). En effet, la traduction de questionnaires est
un processus qui ne se limite pas a substituer chacun des mots par ceux d’une autre langue. Il
implique plutot de considérer également le sens, la syntaxe, le ton, la complexité et, surtout, les
différences sociales et culturelles pouvant influencer I’équivalence entre la version originale et la
version traduite (Smith, 2020). Concrétement, le processus de traduction-adaptation
transculturelle s’opérationnalise en trois étapes. Les deux premiéres font I'objet de I'Etude 2, soit
: 1) la traduction proprement dite (équivalence linguistique) puis 2) I'adaptation transculturelle
du questionnaire (équivalence culturelle). Dans un troisieme temps, les propriétés
psychométriques de linstrument traduit doivent ensuite étre étudiées pour vérifier qu'il
fonctionne tel qu’attendu et qu’il a maintenu les propriétés de I'outil original (Epstein et al.,

2015).

La traduction réfere au processus permettant de produire le contenu d’'un document d’une
langue (source) dans une autre langue (cible). L’adaptation référe plutét au fait de considérer les
différences entre les cultures sources et cibles de facon a maintenir I'équivalence de sens pour
les items du questionnaire, d’ou I'appellation d’adaptation transculturelle (en anglais : cross-
cultural adaptation ou CCA; Epstein et al., 2015). Chaque étape souléve des enjeux distincts.
Pendant la phase de traduction, une attention particuliére sera portée a I'’équivalence des mots
et des expressions entre chaque item du questionnaire source et sa traduction. La non-
équivalence linguistique des items traduits pourrait compromettre la compréhensibilité des items
et la validité des résultats obtenus (McKown et al., 2020; Wild et al., 2005). Lors de la phase

d’adaptation transculturelle, I’enjeu d’équivalence est d’un autre ordre, puisqu’il dépend des

86



différences entre la culture source et la culture cible. Par exemple, un item contenu au
guestionnaire, méme s’il est bien traduit, pourrait transmettre un sens tout a fait différent auprés

des répondants de la culture cible (Epstein et al., 2015).

Différents cas de figure peuvent justifier la mise en place d’une ou l'autre des étapes de la
traduction-adaptation transculturelle. L'utilisation d’'un questionnaire auprés de personnes
immigrantes dans le pays source (ou a été développé le questionnaire), dans la méme langue que
la version source, justifierait la mise en place d’'une adaptation transculturelle seulement, alors
gue l'utilisation du méme questionnaire dans une autre langue et dans un autre pays requiert de
compléter tant la traduction que I'adaptation transculturelle (Beaton et al., 2000). Ainsi, I'Etude
2 implique les deux phases du processus puisque le SWAL-CARE a été développé dans une autre

langue (I’anglais) et dans un autre pays (aux Etats-Unis).

Le fait d’adopter une méthode rigoureuse pour la traduction-adaptation de questionnaires vise
notamment a maintenir la validité de I'instrument et des données qui seront recueillies (Corbiéere
et al., 2020). En I'absence de lignes directrices spécifiquement formulées pour les mesures
autorapportées de I'expérience patient (en anglais : Patient-Reported Experience Measures ou
PREMs), la traduction et I'adaptation transculturelle du SWAL-CARE s’appuient sur les lignes
directrices proposées plus largement pour les mesures autorapportées (en anglais : Patient-
Reported Outcomes Measures ou PROMs). Nous résumons ici la procédure appliquée pour

I'Etude 2.

Processus de traduction et adaptation transculturelle pour I’Etude 2

Traduction du SWAL-CARE (phase 1)

La procédure par traduction vers I'avant (en anglais : forward translation) suivie d’une traduction
vers |'arriere (en anglais : back translation) est la plus utilisée a ce jour pour traduire les mesures
autorapportés (ou questionnaires), bien qu’on observe certaines variations selon les études
(Epstein et al., 2015). Nous décrivons ici les étapes suivies pour la traduction du questionnaire
SWAL-CARE, tel que recommandé par les lignes directrices et les revues récentes sur le sujet

(Corbiere et al., 2020; Sherif et al., 2021; Wild et al., 2005). Par souci de clarté, nous identifierons
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la langue de développement du questionnaire (I’anglais) comme étant la langue source, et la
langue dans laquelle le questionnaire est traduit (le frangais canadien) comme la langue cible. Le

Tableau 3 résume les étapes du processus de traduction du questionnaire SWAL-CARE en frangais

canadien.

Etape

Responsable

Résultat(s)

Traductions vers |'avant

3 orthophonistes bilingues (de
langue maternelle francaise) et
ayant une bonne connaissance
du sujet du questionnaire

Traduction vers I'avant 1

Traduction vers I'avant 2

Harmonisation des traductions

Equipe de recherche

Version harmonisée des
2 traductions vers I’avant

Traduction vers 'arriere de
la version harmonisée

1 orthophoniste bilingue (de
langue maternelle anglaise) et

1 traduction vers 'arriere

ayant une bonne connaissance
du sujet du questionnaire

SWAL-CARE FR CDN
(premiére version)

Comparaison de la traduction | Equipe de recherche
vers l'arriere et du

guestionnaire original

Au besoin : ajustements a la Equipe de recherche et

version harmonisée collaborateurs

Tableau 3. — Etapes de traduction du questionnaire SWAL-CARE en francais canadien.

La traduction vers I’avant réfere au fait de traduire le questionnaire de la langue source a la langue
cible. Tel que recommandé, avec I'autorisation de I'équipe responsable du développement du
SWAL-CARE, notre équipe a procédé a deux traductions vers I'avant. Ces deux traductions ont été
menées par un total de trois orthophonistes 1) maitrisant I’anglais (langue source), 2) ayant le
francais (langue cible) comme langue maternelle et 3) ayant une bonne connaissance du sujet
abordé dans le questionnaire (I'offre de services en lien avec la déglutition). De fagon
indépendante, ces orthophonistes ont traduit les items contenus au questionnaire ainsi que ses

consignes.

L’harmonisation représente I'étape pendant laquelle les deux versions traduites vers I’avant sont

comparées entre elles, puis intégrées dans un seul document (version harmonisée). Pendant ce
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processus, les différences observées entre les deux traductions vers I'avant ont d’abord été
documentées par écrit, puis résolues par consensus suivant des échanges entre les membres de
I’équipe et, au besoin, avec les traducteurs. Il s’agit d’une étape qui vise I'obtention d’un
consensus et non d’un compromis (Corbiere et al., 2020). Les différences entre les versions ont
été résolues en considérant les choix lexicaux les plus adéquats ainsi que le sens général des items
pour qu’ils soient bien compris en francais canadien. La version harmonisée qui découle de cette

étape sert ensuite de base a la traduction vers l'arriére.

La traduction est I’arriére implique de traduire la version harmonisée de la langue cible (frangais)
a la langue source (anglais) par au moins une personne bilingue, qui n’a pas acces a la version
originale du questionnaire. Il s’agit d’une étape qui permet de détecter les erreurs de traduction
ayant pu se produire lors de la traduction vers I’avant et/ou de I’harmonisation (Wild et al., 2005).
Pour I’Etude 2, la traduction vers I'arriere du SWAL-CARE a été complétée par une orthophoniste
bilingue ayant I'anglais comme langue maternelle et ceuvrant depuis plusieurs années aupres de

personnes ayant un trouble de déglutition.

Les items du questionnaire traduit vers I'arriere ont ensuite été comparés a ceux de la version
originale. Comme recommandé, la coordonnatrice du projet (C.L.B.) a noté les écarts entre les
deux documents et proposé des pistes de modifications pour la version franco-canadienne (Sherif
et al., 2021). A noter qu’il est parfois nécessaire de solliciter le soutien de I'équipe ayant
développé le questionnaire pour résoudre certains écarts observés (Corbiére et al., 2020). Cela
n’a pas toutefois pas été requis pour le SWAL-CARE puisque les écarts ont pu étre considérés et
résolus par consensus suivant les discussions d’équipe. Cette étape a résulté en une nouvelle
version en langue cible, incluant certains ajustements (décrits au Chapitre 4), tels que des choix

lexicaux et I’'ajout d’'une option « non applicable » a I’échelle.

Le document obtenu apres ajustements représente la premiere version traduite du SWAL-CARE
FR CDN. A lissue de cette premiére phase, le questionnaire traduit est considéré comme
équivalent a la version originale sur le plan linguistique. Cette premiere version du SWAL-CARE

FR CDN (disponible a I’Annexe 2) est ensuite utilisée comme base pour la phase d’adaptation
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transculturelle, qui s’intéresse davantage a I'adéquation des items traduits dans le contexte

culturel ou ils seront évoqués.
Adaptation transculturelle du SWAL-CARE (phase 2)

La traduction des items dans la langue cible constitue une étape importante mais insuffisante
pour qu’un questionnaire soit bien adapté au contexte clinique et a la population visée (Corbiéere
et al., 2020). Il est nécessaire de compléter le processus avec une deuxiéme phase : I'adaptation
transculturelle. L’adaptation transculturelle peut étre menée a 'aide de deux méthodes: le
groupe de discussion (focus group) et I’entretien cognitif (Epstein et al., 2015). Nous décrirons ici
les recommandations associées a la méthode d’entretien cognitif mené sous forme d’entrevues
individuelles (cognitive interviews), dont |'utilisation est largement recommandée (Sherif et al.,

2021; Wild et al., 2005).

L’entretien cognitif est utilisé depuis les années 1980 pour évaluer les sources d’erreurs produites
dans les réponses fournies a des questions écrites (p. ex. celles contenues dans un questionnaire).
C’est une pratique ancrée de longue date dans le domaine des sondages, utilisée a ce titre pour
développer des questionnaires et, plus récemment, pour I'adaptation transculturelle de mesures

autorapportées (Willis, 2015).

L’'objectif général de I'entretien cognitif est de cerner comment les répondants comprennent les
items d’un questionnaire donné pour, éventuellement, juger si cette compréhension concorde
(ou pas) avec l'intention des auteurs ayant développé le questionnaire (Meadows, 2021). De par
sa nature, I'entretien cognitif s’apparente donc aux entrevues menées dans le cadre d’études au
devis qualitatif; il implique ici la participation d’individus représentatifs des futurs répondants au
questionnaire (Willis, 2015). C’'est aussi une approche méthodologique pouvant étre utilisée en
soutien a la validité de contenu et de construit (Wright et al.,, 2021). L'approche la plus
fréquemment adoptée pour I'entretien cognitif est dite « réparatrice » (en anglais : inspect-and-
repair), c'est-a-dire qu’elle identifie les items problématiques pouvant mener a des erreurs dans
les réponses, selon la perspective des répondants (Willis, 2015; Wright et al., 2021). La procédure
générale impliqgue d’administrer chacun des items d’un questionnaire tout en recueillant des

informations verbales additionnelles portant sur la réflexion du répondant et le processus I’ayant
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mené a donner sa réponse (Willis, 2015). Dans le cadre de I'adaptation transculturelle du SWAL-
CARE, nous avons mené des entrevues individuelles, en ligne, auprés de personnes ayant déja

recu des services en orthophonie pour un trouble de la déglutition.

Deux types de techniques peuvent étre utilisées par la personne menant I’entrevue pour solliciter
I'information verbale des répondants : « la réflexion a haute voix » (traduction libre de think-
aloud) ou la « relance verbale » (traduction libre de verbal probing). Pour la réflexion a haute voix,
le participant est avisé d’entrée de jeu que la personne chercheuse souhaite connaitre ce qu'il
pense des items du questionnaire. Ses réflexions sont généralement suscitées par |'utilisation
d’une question ouverte du type : « dites-moi tout ce a quoi vous pensez pendant que vous
répondez a cette question ». L'idée est alors de permettre au répondant de verbaliser son
processus de pensée (Willis, 2015). La technique de réflexion a voix haute est relativement facile
a mettre en place pour l'intervieweur, mais est susceptible de se traduire par une charge cognitive
significative pour la personne interviewée (Wright et al., 2021). Ainsi, la technique de relance
verbale est la plus couramment utilisée. Cette technique exige davantage de planification ainsi
gu’une implication importante de l'intervieweur pendant I'entretien. Elle prend la forme de
questions plus précises ciblant différents processus cognitifs impliqués lors de I'administration
d’un questionnaire, par exemple : « Comment étes-vous arrivé a cette réponse? », « Etait-il facile
ou difficile de répondre a cette question? », « Que veut dire pour vous le terme (...) »? (Willis,
2015). Nous avons choisi la technique de relance verbale pour I'Etude 2 puisqu’elle est moins

exigeante pour le répondant.

L'utilisation d’un guide d’entrevue est fortement recommandée pour planifier les entretiens
cognitifs qui s’appuient sur la technique de relance verbale. Ce guide contient une liste de
guestions pouvant étre utilisées de fagon plus ou moins flexible pour mener I'entretien. Cette
flexibilité peut se traduire par exemple par des questions de relance (planifiées ou pas), que
I'intervieweur utilise au besoin pour préciser les réponses obtenues (Willis, 2015). A ce sujet,
notre équipe a privilégié une approche hybride pour son guide d’entrevue, soit une liste de
guestions scriptées dont les réponses sont approfondies, lorsque pertinent, avec des questions
non scriptées (Meadows, 2021; Willis, 2015). Le guide d’entrevue utilisé pour I'Etude 2 est

disponible a I’Annexe 3.
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Un dernier élément important a considérer pour la technique de relance verbale est le moment
de sa mise en place. En effet, les questions peuvent étre posées soit de facon concomitante —
apres chaque item du questionnaire —ou de facon rétrospective — a la toute fin de I'administration
du questionnaire (Willis, 2015). Compte tenu de la charge mnésique plus importante imposée au
participant lI'approche rétrospective, nous avons préféré mettre en place une approche
concomitante pour l'adaptation transculturelle du SWAL-CARE. L’approche concomitante a
I’avantage de s’inscrire de fagon plus naturelle dans I’échange puisqu’elle permet au participant
d’élaborer davantage ce dont il vient tout juste de parler, sans requérir de mise en contexte
particuliere (Meadows, 2021; Willis, 2015). En contrepartie, I'intervieweur doit s’assurer de bien
doser ses interventions puisque I'approche concomitante a le potentiel de briser le rythme

d’administration du questionnaire (Willis, 2015).

En somme, pour I'Etude 2, I’adaptation transculturelle a pris la forme d’entretiens cognitifs menés
par entrevues individuelles aupres de personnes représentatives des futurs répondants au SWAL-
CARE FR CDN, soit des personnes franco-canadiennes ayant regu dans le passé des services en
orthophonie en lien avec leur déglutition. Le recrutement s’est fait via les réseaux professionnels
des membres de I'équipe de recherche, avec comme objectif de recruter 5 a 8 participants (Wild
et al., 2005). Pour mener les entretiens cognitifs, notre équipe s’est appuyée sur un guide
d’entretien contenant des questions planifiées, mais autorisant |'utilisation de questions non
scriptées pour approfondir certaines réponses obtenues. Le déroulement de I’entretien cognitif
s’est fait de fagon concomitante a I'administration des items traduits du SWAL-CARE, soit apres

la réponse obtenue a chaque item.

Les réponses obtenues lors des entretiens cognitifs ont été enregistrées et annotées par la
personne ayant mené les entretiens; elles ont ensuite été résumées et mises en commun de facon
a faire ressortir les principaux enjeux et les modifications a apporter aux items traduits pour
assurer leur applicabilité en contexte franco-canadien (Text Summary Model, Willis, 2015). Dans
un deuxiéme temps, nous avons généré et appliqué des codes pour documenter la fréquence des
enjeux soulevés et soutenir la prise de décision, de facon similaire au codage inductif (bottom-up

coding) décrit par Willis (2015).
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Validation transculturelle

Soulignons finalement que le processus de traduction-adaptation d’'une mesure autorapportée
doit étre complété avec une troisieme et derniere étape: la validation du questionnaire
nouvellement traduit et adapté (Corbiére et al.,, 2020). Il s’agit d’'une étape importante et
nécessaire, puisque I'adaptation d’instruments de mesure est susceptible d’altérer leur validité,
méme si les lignes directrices ont été rigoureusement suivies. Ainsi, 'étude des propriétés
psychométriques permettra de vérifier si le questionnaire traduit a maintenu les propriétés du
questionnaire original. Si tel n’est pas le cas, il sera peut-étre nécessaire de modifier le
guestionnaire adapté et de reprendre la validation, puisqu’il s’agit d’un processus itératif (Epstein

et al., 2015).

L’étude présentée dans cette these couvre le processus de traduction-adaptation du SWAL-CARE
en francais canadien; I'étude de ses qualités psychométriques sera prévue dans un deuxieme
temps. Il sera important de s’intéresser a la validité du SWAL-CARE FR CDN, notamment en
corrélant ses résultats avec ceux d’instruments mesurant des construits plus ou moins similaires.
On s’attendrait, par exemple, a ce que les résultats au SWAL-CARE présentent une forte
corrélation avec les résultats d’une autre mesure autorapportée de I'expérience patient (validité
convergente). En contrepartie, comme observé lors du développement et de I'adaptation
suédoise du SWAL-CARE, nous devrions observer une corrélation plus faible avec les résultats
obtenus a une mesure de la qualité de vie (validité divergente), puisqu’elle ne mesure pas le
méme construit que le SWAL-CARE (Hedstrom et al., 2020; McHorney et al., 2002). Il sera
également intéressant de documenter la fidélité test-retest, la consistance interne ainsi que les

effets plafond et plancher.

En somme, I'Etude 2 utilise une méthode rigoureuse pour traduire puis adapter le SWAL-CARE en
frangais canadien. Cela permettra ensuite de procéder a I'étude des qualités psychométriques de

I'outil.
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Etude 3: Validation préliminaire du Test maison de sensibilité

chimiosensorielle

L'Etude 3 vise a valider le nouveau Test maison de sensibilité chimiosensorielle (TMSC), un
instrument permettant de mesurer I'odorat et le golt développé par I'équipe du Laboratoire de
neuroanatomie chimiosensorielle de 'UQTR. Ce test comporte plusieurs avantages: il est
accessible, peu colteux et peut étre administré a distance en utilisant des ingrédients déja
disponibles. Une fois traduit, il pourrait étre intégré aux efforts de recherche en radio-oncologie
pour documenter les troubles de I'odorat et du go(it pendant la R(C)T et pour étudier leur possible
association avec la survenue et le maintien de la dysphagie oropharyngée. Cette section décrit le
TMSC, le devis de recherche utilisé pour I'Etude 3 ainsi que les méthodes employées pour évaluer

sa validité et sa précision diagnostique.

Test maison de sensibilité chimiosensorielle

Le TMSC a été développé pendant la pandémie de COVID-19 pour évaluer le golt et I'odorat
aupres d’une large population a I'aide d’une procédure a distance pouvant étre complétée
rapidement et a faible co(t, puisqu’il utilise des items généralement disponibles dans les ménages
en Amérique du Nord (Gupta et al., 2022). Le TMSC ne vise pas a remplacer les autres instruments
de mesure connus et validés, mais plutét a identifier I'un trouble de I'odorat ou du go(t
rapidement et a distance avec une procédure d’évaluation s’appuyant sur l'intensité percue des
stimuli présentés. Le test a le potentiel d’étre utilisé auprés de personnes aux profils variés,

incluant les personnes infectées par la COVID-19 ou celles traitées pour un cancer ORL.

La passation du TMSC est estimée a une dizaine de minutes. Elle se déroule a distance, par
téléphone ou visioconférence. Préalablement a la rencontre, les participants sont invités a
préparer une tasse et des cuilleres a mesurer, ainsi que les ingrédients suivants: beurre
d’arachides, confiture ou gelée de fruits, café, sel de table. La procédure générale consiste a
recueillir I'intensité percue des différents stimuli sur une échelle de 0 a 10, ou O correspond a
I’'absence d’odeur ou de go(t percu et 10 correspond a une intensité percue trés forte. Le TMSC
se divise en trois sous-tests, qui permettent de documenter: 1) I'odorat orthonasal, 2) I'odorat

rétronasal et 3) le go(t.
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Au sous-test d’odorat orthonasal, les participants sont invités a renifler le stimulus, puis a
indiquer l'intensité pergue de chacun des trois stimuli suivants: 1) beurre d’arachides, 2)
confiture ou gelée et 3) café. En cas d’allergie, d’intolérance ou de stimulus non disponible, les
participants recoivent comme consigne de passer au stimulus suivant. La moyenne arithmétique
des trois résultats a I'échelle d’intensité (sur un maximum de 10 points) constitue le sous-score

d’odorat orthonasal du TMSC.

Pour le sous-test d’odorat rétronasal, les participants sont invités a réutiliser le beurre
d’arachides et la confiture (ou gelée) de fruits. Cette fois-ci, la consigne donnée pour chaque
stimulus est d’en placer une petite quantité dans la bouche, puis de quantifier I'intensité du golt
percu pour chacun d’entre eux, en utilisant la méme échelle de 0 a 10. La moyenne arithmétique

des deux scores d’intensité constitue le résultat au sous-test d’odorat rétronasal du TMSC.

Il est important de noter que l'utilisation du terme « go(t » (plutét qu’odeur) pour la consigne de
ce sous-test du TMSC a été soigneusement réfléchie. Rappelons que le sens strict du mot « goQt »
référe a la perception des cing qualités de go(it, ou saveurs, généralement reconnues (sucré, salé,
amer, acide et umami). La « flaveur » désigne plus largement l'intégration des informations
fournies par différents sens chimiques, a laquelle contribue grandement la rétro-olfaction, en plus
de la température et la texture des aliments, par exemple. L'intégrité du sens du go(t n’est pas
suffisante pour bien percevoir I'intensité des stimuli présentés au sous-test d’odorat rétronasal.
En effet, pour percevoir leur flaveur d’un aliment, il est essentiel que ses molécules volatiles,
libérées en bouche, voyagent par la gorge vers I'épithélium olfactif, un phénomene qui reléve de
I’odorat rétronasal (Zang et al., 2019). Ainsi, bien que I'intégration des informations sensorielle
fournies par la rétro-olfaction soit nécessaire pour percevoir les stimuli du sous-test rétronasal
du TMSC, I'équipe a volontairement choisi d’utiliser le terme « go(t » dans sa consigne, sachant
gue celui-ci est plus couramment employé pour décrire la perception de la flaveur au sein de la

population générale.

La passation du TMSC se compléte avec le sous-test de golit, pour lequel les participants recoivent
les instructions pour préparer les deux stimuli a partir des ingrédients déja disponibles : une

solution salée (1 cuillere a thé de sel mélangée dans une tasse d’eau) et une solution sucrée

95



(3 cuilléres a table de sucre mélangées dans 1 tasse d’eau). Chaque stimulus est ensuite évalué
en utilisant la méme consigne que pour le sous-test d’odorat rétronasal. Dans ce cas-ci, le mot
« golt » décrit tout a fait le type de perception attendue dans la tache. Le résultat au sous-test

de go(t est obtenu par calcul de la moyenne des stimuli.

Le développement des taches et le choix des stimuli inclus au TMSC sont le résultat d’un
consensus d’experts dans le domaine des sens chimiques et de leurs troubles. Les concentrations
utilisées ont été testées et ajustées suivant un projet pilote mené au Laboratoire de
neuroanatomie chimiosensorielle de 'UQTR. L'étape suivant le développement du test était

logiquement de procéder a sa validation, ce que nous avons entrepris avec I’Etude 3.

Devis de recherche

La validité est l'une des premiéres propriétés psychométriques a évaluer suivant le
développement d’un nouvel instrument de mesure (Portney, 2020). Lorsque cet instrument a
également une portée diagnostique ou de dépistage, il est également important d’établir
rapidement sa précision diagnostique (Deeks et Bossuyt, 2023). L’évaluation des qualités
psychométriques des instruments de mesure nécessite I'utilisation d’un devis méthodologique
(Fortin et Gagnon, 2022; Portney, 2020), tel qu’employé pour I'Etude 3. Cette section détaillera

les choix faits pour déterminer la validité et la précision diagnostique du TMSC.
Validité d’un instrument de mesure

La validité reflete la capacité d’un instrument de mesure a fournir une information exacte au sujet
d’un construit d’intérét; c’est ce qui permet d’utiliser les résultats obtenus de facon confiante et
avec une portée significative (Portney, 2020). Cette validité est liée au contexte et a la population
aupreés de laquelle elle a été évaluée (Corbiéere et al., 2020; Portney, 2020). Un autre concept
important pour la valeur psychométrique des instruments de mesure est la fidélité, soit le
caractére reproductible des résultats d’un test obtenus a différents moments (fidélité test-retest)
ou suivant I"administration par différents évaluateurs (fidélité inter-juge) (Corbiére et al., 2020;
Portney, 2020). Pour ce chapitre, nous nous limiterons a décrire ce qui soutenu la réflexion de
I’équipe pour I'étude 3, soit la description des types de validité et I'explication de ce qu’est la

précision diagnostique.
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La validité est souvent décrite comme étant un concept a trois visages, appelés « les trois C » : le
validité de contenu (incluant la validité apparente), la validité de construit et la validité de critere

(Corbiere et al., 2020).

Validité de contenu

La validité de contenu (en anglais : content validity) est le type de validité qui permet d’affirmer
gue les items du test représentent bien le concept a mesurer (Portney, 2020). Il s’agit d’un type
de validité important, qui est toutefois moins souvent rapporté dans les articles scientifiques
(Corbiere et al., 2020). La validité de contenu résulte d’un processus plus subjectif et itératif,
faisant le plus souvent appel a I'opinion d’experts pendant la phase de développement des items

du test (Portney, 2020).

La validité apparente (en anglais : face validity) est parfois décrite comme une deuxieme facette
de validité de contenu. Elle résulte de I’évaluation de I'instrument de mesure par les répondants
ou participants (plutét que par les experts), qui se prononcent par exemple sur la clarté des items
contenus au test (Corbiére et al., 2020). Contrairement a la validité de contenu proprement dite,
la validité apparente s’apprécie dans un deuxieme temps, aprés la phase de développement du

test.

Considérant que le TMSC a été développé par consensus d’experts et que sa publication a été
approuvée suivant un processus de révision par les pairs, sa validité de contenu est en partie
assumée. La validité apparente du TMSC, quant a elle, n’a toutefois pas fait I'objet d’une
évaluation dans le cadre de cette thése. Les deux expériences de I'Etude 3 se sont principalement

intéressées a différents aspects des validités de construit et de critere.

Validité de construit

La validité de construit (en anglais : construct validity) représente la relation entre les dimensions
théoriques du construit mesuré et I'instrument de mesure. Elle s’appuie en partie sur les autres
types de validité (de contenu, de critére) et plus spécifiquement sur I'analyse quantitative des
scores, de facon a apprécier les relations entre le concept mesuré et d’autres concepts, qu’ils
soient similaires ou non (Corbiére et al., 2020; Portney, 2020). La validité de construit s’obtient

ar I’évaluation de certains sous-types de validité, a savoir : la validité discriminante (en anglais :
Y
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known groups validity), la validité convergente, la validité divergente (parfois également appelée

validité discriminante) et I'analyse factorielle.

La validité discriminante, aussi appelée par utilisation de groupes connus (en anglais : known
groups validity) s’appuie sur le principe que l'instrument a valider donnera des résultats distincts
selon que les individus appartiennent a un groupe ou a un autre groupe. Dit autrement, il devrait
permettre de discriminer les individus qui présentent une caractéristique de ceux qui ne I’ont pas
(Portney, 2020), en fonction d’une classification déja établie (Corbiére et al., 2020). L’analyse
statistique se fait généralement par tests de comparaison de moyennes (Portney, 2020). La
validité convergente est un autre sous-type de validité de construit. On I'obtient en vérifiant si les
résultats du test a valider sont corrélés aux résultats d’autres tests qui mesurent des concepts
similaires. Dans ce contexte, le coefficient de corrélation attendu devrait étre plus élevé que 0.3,
mais moins élevé que 0.9 (Corbiere et al., 2020; Portney, 2020). L'envers de la validité
convergente est donc la validité divergente (parfois également appelée validité discriminante),
pour laquelle on s’attend a observer une corrélation négative entre les résultats du test a valider
et ceux d’autres tests mesurant des concepts différents (Corbiere et al., 2020). Une quatrieme et
derniere facon d’apprécier la validité de construit repose sur des analyses factorielles, qui
permettent d’explorer la contribution des items aux différentes dimensions d’un instrument de

mesure (Corbiere et al., 2020).

L’Etude 3 s’est intéressée a la validité de construit du TMCS. Pour ce faire, nous avons évalué la
validité discriminante par comparaisons de moyenne entre les résultats obtenus aux sous-tests
du TMSC pour deux groupes de participants préalablement identifiés comme présentant ou non :
a) un trouble de I'odorat selon le Sniffin’Sticks Test (SST; Hummel et al., 1997) ou le University of
Pennsylvania Smell Identification Test (UPSIT; Doty et al., 1984), b) un trouble du go(t selon le
Brief Self-Administered Wett Empirical Taste Test (B-WETT; Doty et al., 2021) et 3) une diminution
subjective de I'odorat ou du go(t. Lors des premieres étapes du projet, nous avons également
exploré la validité convergente en menant des analyses corrélationnelles entre les résultats du

TMSC et les résultats préalablement obtenus au SST.
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Validité de critere

La validité de critere constitue le troisieme type de validité. Elle regroupe la validité concomitante
et la validité prédictive. Pour évaluer la validité de critere, il est nécessaire d’utiliser une mesure
de référence (ou mesure étalon) a laquelle on compare les résultats du test a valider (Corbiére et
al., 2020; Portney, 2020). La validité concomitante (en anglais: concurrent validity) permet
d’apprécier la relation entre le test a valider et sa mesure étalon, dans le contexte ou les deux
mesures sont prises sensiblement au méme moment. Elle est notamment utile pour établir la
validité de nouveaux tests diagnostiques ou de dépistage en comparaison avec d’autres
instruments de mesure existants (Portney, 2020). La validité prédictive (en anglais : predictive
validity) differe de la validité concomitante; elle sert a déterminer si le test a valider permet de
prédire une mesure qui sera prise ultérieurement (Portney, 2020). La validité concomitante et la

validité prédictive s’appuient le plus souvent sur des analyses corrélationnelles.

Dans la deuxi@éme partie de I’Etude 3, nous avons corrélé les résultats aux trois sous-tests du TMSC
avec les résultats obtenus a deux mesures de référence largement utilisées pour déterminer si un
individu présente un trouble de I'odorat (UPSIT) ou du go(t (B-WETT). Cela a permis d’évaluer
plus spécifiqguement la validité concomitante, puisque I'administration du TMSC et de chacun des

tests de référence s’est déroulée de fagon synchrone.

Précision diagnostique d’un instrument de mesure

Lorsqu’un instrument de mesure est appelé a étre utilisé cliniqguement pour dépister ou
diagnostiquer une condition, il convient d’établir rapidement sa précision diagnostique (en
anglais : diagnostic accuracy). La précision diagnostique réfere a I'exactitude avec laquelle un
instrument peut classer correctement les individus présentant (ou non) une condition donnée,
en fonction des résultats obtenus a une mesure de référence. On y référe également comme
étant la performance discriminatoire ou la performance clinique d’un instrument (Deeks et

Bossuyt, 2023).

La précision diagnostique d’un instrument est le plus souvent résumée par sa sensibilité et sa
spécificité, soit une paire d’indicateurs quantifiant dans quelle mesure celui-ci parvient a bien

identifier les individus qui présentent ou non une condition (Deeks et Bossuyt, 2023). La
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procédure utilisée pour documenter la sensibilité, la sensibilité et d’autres mesures de précision
diagnostique est I'analyse par tableau croisé (2x2), ou sont classés les participants selon les
résultats obtenus au test a valider (positifs ou négatifs) et en fonction de s’ils présentent ou non
la condition a I’étude (tel que confirmée par la mesure de référence). Toutefois, pour construire
ce tableau croisé, il est nécessaire que le résultat obtenu au nouvel instrument de mesure soit
exprimé de facon binaire, c’est-a-dire sous forme de résultat positif ou négatif (Bossuyt, 2023).
Lorsque l'instrument a I'’étude ne fournit pas d’emblée un score binaire, il convient d’utiliser
d’autres types d’analyses telles que I'analyse de la fonction d’efficacité du récepteur (ou courbe

ROC) qui permettront, a terme, de déterminer le score seuil du test.

L’analyse de la fonction d’efficacité du récepteur (receiver operating characteristic, courbe ROC)
permet d’évaluer la précision diagnostique d’un test a partir de plusieurs scores seuils possibles
(Deeks et al., 2023). Le résultat de cette analyse se présente sous la forme d’un graphique qui
met en relation les valeurs possibles de sensibilité et spécificité pour chacun des scores seuils
testés. Plus la courbe s’approche du coin supérieur gauche du graphique, plus le test présente
une bonne précision diagnostique (avec une bonne sensibilité et une bonne spécificité). L'aire
sous la courbe (AUC, de I'anglais area under the curve) est la statistique utilisée pour résumer la
précision diagnostique a partir de la courbe ROC. La valeur de ’AUC s’étend de 0,5 (pour un test
pas du tout informatif) a 1 (pour un test ayant une précision diagnostique parfaite en comparaison

avec la mesure de référence).

En plus de la validité de construit et de critére, I'Etude 3 a documenté la précision diagnostique
du TMSC avec, comme références, des instruments de mesure largement utilisés pour identifier
les troubles de I'odorat (SST, UPSIT) et du golt (B-WETT). Nous nous sommes également
intéressés a vérifier si les résultats aux sous-tests du TMSC permettaient de départager les
personnes se plaignant ou non d’une diminution subjective de I'odorat et/ou du go(t. L’analyse
par courbe ROC a ainsi documenté la précision diagnostique des différents scores seuils possibles
aux sous-tests du TMSC. Le cas échéant, nous avons déterminé le score seuil optimal, soit celui

présentant la meilleure sensibilité et la meilleure spécificité.
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En somme, le devis méthodologique était le plus approprié pour étudier la validité de construit
et la validité de contenu TMSC. L'ensemble des résultats obtenus en lien avec la validité et la

précision diagnostique du TMSC sont présentés au Chapitre 5.

Ultimement, le choix du devis de recherche d’une étude doit étre cohérent avec les objectifs
poursuivis. Pour I'Etude 1, nous avons opté pour I'étude rétrospective de cohorte, puisqu’elle
permet de comparer des sous-groupes de la cohorte et qu’elle a I'avantage de pouvoir étre mise
en place rapidement. Les Etudes 2 et 3, quant a elles, ne pouvaient étre services que par un devis
méthodologique, nécessaire en cas de développement et de traduction-adaptation d’instruments
de mesure. Les chapitres suivants présenteront les résultats obtenus pour 'Etude 1 (Chapitre 3),

I’Etude 2 (Chapitre 4) et I'Etude 3 (Chapitre 5).
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Abstract

Background: Oropharyngeal dysphagia is a prevalent and clinically significant toxicity in patients
with head and neck cancer undergoing concurrent chemotherapy and radiotherapy (CCRT).
Preventive swallowing interventions, including exercise-based programs initiated during CCRT,
are increasingly adopted in clinical practice to minimize CCRT-induced dysphagia. However,
maintaining consistent therapeutic adherence remains a major clinical challenge, potentially
limiting the effectiveness of these interventions. Purpose: This study aimed to examine the
impacts of a group-based prophylactic swallowing intervention in patients with head and neck
cancer (HNC) treated with concurrent chemotherapy and radiotherapy (CCRT). Materials and
Methods: We conducted a retrospective cohort study examining (a) swallowing-related
outcomes, (b) therapy attendance and (c) health-related quality of life (HRQOL) outcomes in
patients who participated in either (1) an individual prophylactic swallowing intervention (I-PSl),
or (2) a group-based prophylactic swallowing intervention (GB-PSI) using Bayesian regression
models. Results: Data from 188 medical charts (I-PSI: n = 101; GB-PSI = 87) were included for
analysis. Patients in the GB-PSI cohort had a significantly lower probability of reactive nasogastric
tube placement compared to the I-PSl cohort (-0.14 [-0.27, -0.06]). They presented with
significantly lower dysphagia toxicity grades during CCRT (-0.48 [-0.32, -0.71]) and at treatment
completion (-0.44 [-0.27, -0.63]), along with a lower probability of experiencing grade dysphagia
at the end of CCRT (-0.2 [-0.07, -0.32]). The GB-PSI cohort attended more therapy sessions during
CCRT (1.76 [1.18, 2.1]) but needed fewer swallowing therapy sessions following treatment
completion (-0.52 [-0.92, -0.09]). The small sample size for HRQOL did not allow for statistical
analysis. Conclusion: Results suggest that a group-based prophylactic swallowing intervention
may be a valuable option for patients undergoing CCRT for HNC. Prospective studies are needed
to further explore its impact on therapeutic adherence and a broader range of swallowing-related

outcomes.

Key words: Dysphagia, Head and Neck Cancer, Concurrent Chemotherapy and Radiotherapy,

Prophylactic Swallowing Exercises, Group-Based Intervention, Therapeutic Adherence
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Introduction

Oropharyngeal dysphagia is common in head and neck cancer (HNC) patients, particularly as a
result of concurrent chemotherapy and radiotherapy (CCRT). It is influenced by tumor location
and size, and involves difficulty in preparing and moving the bolus from the mouth to the
esophagus, which compromises swallowing safety and efficiency [1]. The prevalence of CCRT-
induced oropharyngeal dysphagia within two years of treatment completion, all degrees

considered, reaches 71.3%]2].

In the acute phase, during CCRT, the onset of oropharyngeal dysphagia is often related to other
treatment-related toxicities such as mucositis, edema celaand odynophagia[1, 3], all of which can
impair adequate oral intake and contribute to significant weight loss[4]. As a result, feeding tube
placement may be required during CCRT, and represents a major concern for patients[5, 6].
Although CCRT-induced oropharyngeal dysphagia is expected to resolve over time for most
patients[1, 3, 7], it may persist or emerge later, even years after treatment completion, as a result
of radiation fibrosis syndrome[8-10]. When present, CCRT-induced oropharyngeal dysphagia is
associated with a deterioration in quality of life[11-14] and remains a significant issue for patients

even months after treatment completion[15-17].

An increasing number of studies support[18-20], or are currently investigating[21, 22],
prophylactic swallowing interventions before or at the onset of CCRT to mitigate oropharyngeal
dysphagia and limit its post-treatment consequences. Patients are usually instructed to perform
a home-based personalized exercise program before and during CCRT, for which they are closely
monitored through individual follow-ups with a speech-language pathologist[23, 24]. Most
common prophylactic swallowing exercises include pharyngeal strengthening exercises (e.g.
effortful swallow) as well as range of motion exercices targeting hyolaryngeal elevation (e.g.
Mendelsohn maneuver), tongue and/or jaw[23, 25]. The optimal exercise regimen, intensity, and

mode of delivery have yet to be determined[26, 27].

Recent meta-analyses and reviews suggest a positive effect of such preventive swallowing
intervention regimens on physiological and functional measures of swallowing, including

improved airway protection[25, 27-29]. Expert consensus recommends being proactive with
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swallowing therapy, which is increasingly implemented in clinical practices[1, 23, 30]. However,
adherence to home-based exercises vary according to studies; Krekeler et al[31] reported a range
between 22 and 52%, while Yang et al[29] reported a range between 13 and 64%, which could
limit the benefits of swallowing interventions. This is unfortunate because the severity of acute
dysphagia (i.e., during CCRT) is a strong prognostic factor for swallowing disorders[32]. In
addition, persistent dysphagia may result in an increased risk of lung infections, feeding tube

dependency and decreased quality of life[9, 13, 33].

Difficulties with the exercises, fatigue and pain due to cancer treatments emerge as significant
barriers to patients’ adherence to prophylactic swallowing exercises[29, 31, 34]. Moreover, the
importance of such exercises is often underestimated because oropharyngeal dysphagia has not
yet become symptomatic[34, 35]. This is a critical aspect to address, since patients who adhere
to the recommended swallowing exercises follow better long-term diet[36], are less likely to use
another feeding route (i.e., gastrostomy)[33], present with fewer swallowing safety issues[37]

and demonstrate better swallowing-related quality of life than those who adhere poorly[38, 39].

It is therefore important to improve therapeutic adherence to swallowing exercises, through
behavioral change techniques[40, 41] and/or service delivery modes[39, 42-46]. In this context, a
group-based approach may reinforce patients’ therapeutic adherence, knowing that motivation,
feeling skilled at doing the exercises and receiving social support and feedback have all been
identified as facilitators[31, 34, 47]. Improved access to clinician-directed therapy may also

enhance the support provided to patients[42, 44].

To address the persistent clinical challenge posed by poor patient adherence to prophylactic
swallowing exercises, in March 2018, speech-language pathologists (SLP) at Centre hospitalier de
I’'Université de Montréal (CHUM) designed a group-based intervention to mitigate dysphagia
during CCRT. This innovative prophylactic swallowing intervention involved 1) a home-based
swallowing-related exercise program to be completed during and after CCRT, 2) facultative
weekly group-based counselling and intervention sessions with a SLP during CCRT, and 3) the
involvement of a patient partner who actively co-facilitates sessions with the SLP, shares relevant

experiential knowledge to patients when appropriate, and participates in the continuous
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improvement of the intervention. The patient partner was recruited from among individuals who
had actively participated to the innovative group-based intervention and were identified by the
clinical team as demonstrating leadership qualities. It should be noted that this intervention was
carried out under the Canadian system of universal health insurance. To our knowledge, no

previous study had been conducted on a group-based prophylactic swallowing intervention.

In line with those efforts, this study aims to examine the impacts of this innovative group-based
prophylactic swallowing intervention using real-world data from medical charts. More
specifically, we retrospectively analyzed swallowing-related outcomes, therapy attendance and
health-related quality of life in patients treated with CCRT for HNC, focusing on those who
attended either (1) standard of care, i.e., individual prophylactic swallowing intervention in 2017,
or (2) the innovative group-based prophylactic swallowing intervention in 2018. Our hypothesis
is that a group-based intervention promotes the participants’ therapeutic adherence during CCRT

and thereby results in better swallowing-related and health-related quality-of-life outcomes.

Materials and Methods

Study Population

Ethics approval for this study was granted by CHUM’s Research Ethics Board (CER 18.294) and
UQTR’s Human Research Ethics Committee (CER-19-255-10.01).

We conducted a retrospective cohort study at the CHUM, reviewing medical charts from
consecutive HNC patients referred for a prophylactic swallowing intervention during CCRT in the
CHUM'’s radio-oncology department between February and October of either 2017 or 2018.
These timeframes were chosen to capture a change in prophylactic swallowing intervention
practices: in 2017, all patients participated in an individual prophylactic swallowing intervention
(I-PSI), whereas in 2018, a new group-based intervention (GB-PSI) was implemented for all
patients. These swallowing interventions were scheduled for all patients treated with definitive
CCRT, whether they undergone surgery or not before CCRT. Even if the GB-PSI was the new

standard of care in 2018, a small number of patients were assigned to individual intervention on
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a case-to-case basis (i.e. patients with social anxiety or who spoke only English, as the GB-PSI was

offered exclusively in French). These patients’ charts were not considered for this study.

Charts were included if patients underwent curative CCRT for HNC (including all tumor sites) and
attended at least two prophylactic swallowing intervention sessions (either individual or group-
based). Participants who discontinued SLP services after a single session were excluded, as their
exposure to the intervention was judged insufficient. During the 2017-2018 period, the standard
therapeutic approach for eligible cases consisted of definitive intensity-modulated radiation
therapy (IMRT) in combination with concurrent chemotherapy, with a total radiation dose of
70 Gy for non-surgical patients and adjusted doses (60-66 Gy) for post-surgical patients. Exclusion
criteria were patients: (1) treated with radiation therapy without concurrent chemotherapy,
(2) with tumors located exclusively in the nasal cavity, (3) with histopathology other than
squamous cell carcinoma, (4) with pre-existing moderate to severe dysphagia (as documented in
SLP report) and/or nasogastric tube placement before radiation therapy, and (5) with a history of

total laryngectomy.

The individual prophylactic swallowing intervention (I-PSI) was the usual form of care for all
patients treated with CCRT for HNC at the CHUM before 2018, including patients whose charts
were reviewed in the first cohort of this study (2017). The innovative group-based prophylactic
swallowing intervention (GB-PSI) was implemented at the CHUM in 2018; all patients included in
the second cohort of this study participated in this intervention. Both I-PSI and GB-PSI aimed to
mitigate the side effects of CCRT on swallowing safety and efficiency during and after radiation
therapy. Both I-PSI and GB-PSI interventions included mandatory sessions during weeks 2 and 5
of RT. In both interventions, patients received care from an experienced SLP, including ongoing
dysphagia monitoring, patient counselling, clinical recommendations for maintaining oral intake
and support adherence to home-based swallowing exercise program. This program incorporated
commonly used swallowing-related exercises at the time(Brady et al., 2022), including jaw
stretching, lingual range of motion, effortful swallowing, Mendelsohn maneuver, and Shaker head
lift exercises. Exercises were individually adapted as needed. The unique format and specific

content of each intervention are detailed in Table 1.
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TIDieR* Item Description

Item no.

1 Brief I-PSI GB-PSI
Intervention
Name

2 Why? Rationale: Maximizing pharyngeal strength and hyolaryngeal elevation, tongue and

jaw range of motion during CCRT through exercise and eating may improve

swallowing outcomes in HNC patients.

Theory: Use it or lose it; bolus-driven paradigm

Objectives:

1. Perform pharyngeal swallow exercises during RT

2. Keep eating most challenging food possible during RT
With the sharing of a patient partner’s
experience and the support of the patient
group, the patient will be more likely to
adhere to the speech therapy exercise
program and continue eating by mouth
despite the obstacles, which aims to
maximize the use of oral and pharyngeal
activity during radiotherapy and reduce the
risk of developing swallowing problems.

3 What — | SLP material: Verbal instructions and physical demonstrations of each exercise by
materials the SLP. Anatomical model and short videos from videofluoroscopic swallowing
including assessments used to enhance patient understanding.
source Patient materials: Printed handouts including (1) a detailed description of the
location, URL | recommended exercise program, and (2) an overview of dysphagia signs and

symptoms.

4 What — | Initial clinical swallow evaluation Initial informal dysphagia screening based on
procedures patient perception of swallowing difficulties
including Ongoing monitoring using subjective patient report during CCRT.
source

location, URL

Counselling about CCRT-induced oropharyngeal dysphagia and other potential
related toxicities, such as mucositis, edema, dysgeusia, xerostomia and
odynophagia.

Home-based exercise program to limit treatment-induced dysphagia, including
Mendelsohn maneuver, effortful swallow, jaw stretching, lingual range of motion,
and Shaker head lift exercises.

Patients are continuously encouraged to maintain as much oral intake as possible.
Follow-up by the SLP (counselling, symptoms management, exercises program
adjustment, referral to other professionals as needed)

No other patient involved. Other patients undergoing CCRT and
participating in group-based sessions share
their journey and tips to integrate exercises

in their daily routine and maintain oral intake

No patient partner involved. The patient partner who co-facilitates the
two mandatory sessions with the SLP, shares
relevant experiential knowledge and advice

and provides support.
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5 Who Provider: One experienced SLP Providers:
Attendees: One patient - One experienced SLP
- One patient partner: the patient

partner is selected by the SLP,
received training from the CHUM’s
Human Resources department and
the SLP to fulfill this specific role
and underwent a criminal
background check.

Attendees: Two to six patients

6 How In person individual sessions In person group-based sessions
Where Clinic: SLP office Clinic: Meeting room
8 When  and | During CCRT: During CCRT:
how much Three mandatory sessions: weeks | Two mandatory sessions: weeks 1 or 2 and
2,5 and 7 of CCRT 5 of CCRT
During CCRT: During CCRT:
No facultative session scheduled. Facultative group-based sessions scheduled

each week of CCRT; Patients choose to
attend or not.

Additional individual SLP sessions provided when deemed necessary (e.g., for more
in-depth swallowing evaluations; FEES or VFSS) or in response to the specific needs
of the patients.

Post-CCRT follow-up:

Up to four individual weekly follow-up sessions post-CCRT with an interdisciplinary
team (SLP, dietician, nurse).

Additional individual SLP sessions are provided if clinically indicated.

9 Tailoring Exercises program may be individualized and adapted by the SLP based on the
patient’s ability to perform it and/or to address emerging issues (e.g. pain).
Post-CCRT SLP follow-up discontinued once patients could safely swallow soft
foods and thin liquids.

10 Modifications | Not applicable.

11 How well | Not relevant.
(planned)

12 How well | Not relevant.
(actual)

*Note: TIDieR = Template for Intervention Description and Replication (Hoffman et al., 2014); I-PSI = individual
prophylactic swallowing intervention; GB-PSI = group-based prophylactic intervention; CCRT = concurrent
chemotherapy and radiotherapy; HNC = head and neck cancer; SLP = speech-language pathologist; FEES = flexible
endoscopic evaluation of swallowing; VFSS: videofluoroscopic swallow study.

Table 1. — Individual and group-based prophylactic swallowing interventions

according to TIDieR checklist.

Following the preventive swallowing intervention—delivered either individually in 2017 or in a
group format in 2018 —patients typically attended up to four individual weekly follow-up sessions

with an interdisciplinary team (SLP, dietetician, nurse) after completing CCRT, with additional
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individual SLP sessions provided as needed. Discharge from post-CCRT SLP follow-up occurred
once patients could safely swallow soft foods and thin liquids, as assessed by the SLP. Accordingly,

patients who demonstrated better swallowing function required fewer follow-up sessions.

Data Collection

An initial review was conducted by the first author in March 2019, with support from the second,
third and last authors, to identify eligible charts based on predefined inclusion and exclusion
criteria. An in-depth chart review by the first author followed between April and October 2019.
Data were manually extracted from medical records, consultant notes and an interdisciplinary

HNC Cancer Database. Data were de-identified and entered into a Microsoft Excel spreadsheet.

For the purpose of this study, the following demographic and clinical data were collected prior to
CCRT: age, gender, tobacco and alcohol use habits, tumor site and TNM Classification of Malignant
Tumours, P16 status, performance status (Eastern Cooperative Oncology Group [ECOG]) and

treatment planning, including surgery planned before curative CCRT or induction chemotherapy.

The primary outcome of interest was the reactive placement of a nasogastric (NG) tube, which
refers to the use of a NG tube when a nutritional deficit develops due to swallowing difficulties
or other toxicities, such as odynophagia, as opposed to the placement of a feeding tube before
treatment begins (prophylactically) to avoid adverse outcomes of malnutrition[48, 49]. Given its
multifactorial nature, reactive NG tube placement cannot be considered a definitive surrogate for
CCRT-induced oropharyngeal dysphagia. Nevertheless, this outcome was included in this study
due to its clinical relevance within our institution — where reactive feeding tube placement is
routinely performed in response to patient’s condition — and since it remains a significant concern
for HNC patients undergoing CCRT[5, 6]. Reactive NG tube placement data were extracted from
the medical records up to 6 weeks post-CCRT. Analyzing duration of feeding tube dependency
would have provided valuable insights, as done in other studies[29]. However, due to the limited
time frame of this retrospective study (6 weeks post-CCRT), collecting data on duration of feeding
tube dependency was not possible. Therefore, we considered whether participants retained their

NG tube at 6 weeks post-treatment.
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Our secondary outcomes were: (1) Dysphagia toxicity grades from the National Cancer Institute
Common Terminology Criteria for Adverse Events (CTCAE version 5); collected at 3 time-points:
weeks 1 and 5 of CCRT and at treatment completion, (2) Therapy attendance, as a measure of
patients’ participation and potential facilitator for therapeutic adherence, defined by the number
of swallowing intervention sessions attended during and after CCRT, and (3) Health-Related
Quality of Life (HRQOL) scores from the University of Washington Quality of Life version 4
guestionnaire (UW-QOLv4)[50-52] completed before and post-CCRT (i.e., 4 and 12 months
following the diagnosis), as made available in the interdisciplinary HNC database. However, as
HRQOL data were available only for a limited number of charts (n = 20), statistical analysis for this

outcome was underpowered and therefore is not reported in this article.

Chart Extraction Reliability
Ambiguities encountered during data collection were resolved by consensus between the first
author and collaborators, including experienced radiation oncologists and speech-language
pathologists. In the initial stages of data collection, a random selection of ten percent of the
included charts (n = 19) was checked for accuracy by the third author. Inter-rater agreement for

the main outcome was 100%.

Statistical Analysis
We conducted our analyses with Bayesian regression models to investigate our research
guestions related to our primary outcome (reactive NG tube placement) and secondary outcome
measures (dysphagia toxicity grades, therapy attendance). All analyses were conducted using
RStudio with R version 4.4.1 (The R Foundation for Statistical Computing, Vienna, Austria) and the
cmdstanr package[53], version 2.35.0 to interface with the Stan[54] probabilistic programming

language.

We constructed a generalized linear regression model to estimate the probability of a NG tube
being placed during treatment or up to 6 weeks thereafter. We then fit three models in order to
inform our selection of predictors: 1) an intercept-only (empty) model with no predictors, 2) a
model with intervention group (I-PSI vs GB-PSI), patient age, and patient sex as population-level

effects, 3) a model that includes intervention group, patient age, patient sex, tumor site, nodal
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involvement and T classification as population-level effects. We then compared the models using

a Pareto-smoothed importance sampling leave-one-out cross-validation (PSIS-LOO)[55].

There was a significant difference between the empty model and those with predictors (ELPD =
22.8, SE = 7.5), but no significant difference between the second model and the third, which
included the additional predictors (tumor site, nodal involvement, and T classification; ELPD = 2.2,
SE = 1.7). As there were no significant differences detected between models two and three, we
selected the second, more parsimonious model for our analysis. We then constructed a binary
data set per patient and intervention group to indicate whether or not a NG tube was still in place
beyond six weeks post-CCRT, and we estimated the probability of a tube remaining in place

beyond six weeks using a generalized linear regression model.

Dysphagia toxicity grades were assessed using the CTCAE, a 5-point Likert-type scale ranging from
1 (“symptomatic, but able to eat regular diet”) to 5 (“death”). For the pupose of this study, a score
of 0 (indicating “no dysphagia”) was also computed. We used a cumulative model (CM) to account
for the ordinal nature of the data. Additionally, toxicity grades were dichotomized to analyze the
probability of experiencing grade 2 or higher of dysphagia at the end of CCRT The number of
swallowing therapy sessions was recorded as count per subject; we constructed a generalized
linear regression model to estimate the number of sessions attended during and after CCRT, and

in total.

All outcomes were modelled by including intervention group, age, sex, time (as indicated), and
the interaction between group and time (as indicated) as population-level effects, with varying
intercepts for each participant. To calculate group differences, we calculated posterior difference

distributions between swallowing intervention groups for each outcome.

Results

Population Characteristics
A total of 188 charts were reviewed (I-PSI = 101; GB-PSI = 87). Among these 188 charts, mean
patient age at diagnosis was 61 years old (SD=8.57), and individuals were predominantly male

(82.4%). Most patients presented with oropharyngeal cancer (77.7%). All were treated with IMRT
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and concurrent chemotherapy. The median radiation dose was 70 Gy. Demographic and clinical

characteristics of included charts are presented in Table 2.

Characteristics All patients Participating in Participating in GB-PSI (n
(n = 188) I-PSI (n = 101) = 87)
Mean age (SD) 61.16 (8.57) 61.72 (8.43) 60.52 (8.73)
Sex (%)
Male 155 (82) 79 (78) 76 (87)
Female 33(18) 22 (22) 11 (13)
Smoking status (%)
Never 50 (27) 29 (29) 21 (24)
Former 98 (52) 46 (46) 52 (60)
Current 40 (21) 26 (26) 14 (16)
Alcohol use (%)
Never/ceased before treatment 60 (32) 31(31) 29 (33)
15/week 92 (49) 48 (48) 44 (51)
> 15/week 32 (17) 21(21) 11 (13)
Unknown / missing 4(2) 1(1) 3(3)
Tumor site (%)
Oropharynx 146 (78) 82 (81) 64 (74)
Other sites 42 (22) 19 (19) 23(26)
T classification (%)
T1-T2 81 (43) 43 (43) 38 (44)
T3-T4 101 (54) 57 (56) 44 (51)
Tx 8 (4) 3(3) 5 (6)
N classification (%)
NO 12 (64) 6 (6) 6(7)
Ipsilateral 109 (58) 58 (57) 51 (59)
Bilateral 45 (24) 25 (25) 20(23)
N3 21 (11) 12 (12) 9 (10)
Nx 1(0.5) 0(0) 1(1)
Treatment (%)
CCRT 188 (100) 101 (100) 87 (100)
+ induction chemotherapy 31(16) 19 (19) 12 (14)
+ surgery 41 (22) 24 (24) 17 (20)
Radiation dose (Gy)
Median 70 70
Range 60-70 66-70

Table 2. — Participants characteristics
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Reactive Nasogastric Tube Placement and Duration
The probability of a reactive NG tube placement during CCRT and up to six weeks after was higher
in the |-PSI cohort than in the GB-PSI cohort (0.47 [0.37, 0.53]) versus 0.31 [0.23, 0.39],
respectively). The difference in probability between the two cohorts was 0.14 [0.06, 0.27] (Figure
1). There was no significant difference between intervention groups in the probability of a NG

tube being in place beyond six weeks after CCRT.

Figure 1. — Proportion of reactive nasogastric tube placement in
group-based prophylactic swallowing intervention (GB-PSI) and

individual prophylactic swallowing intervention (I-PSI) participants.
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In this figure, points represent median estimates and error bars represent the 89% highest density
credible interval surrounding the median estimate. Statistically significant differences between

intervention groups are indicated with asterisks (*)

Dysphagia Toxicity Grades
CTCAE dysphagia toxicity grades worsened over time in each cohort. There was no significant
difference in dysphagia grades between intervention groups at the beginning of CCRT (GB-PSI:
1.09 [1, 1.31]; I-PSI: 1.12 [1, 1.44], difference: 0.05 [-0.04, 0.13]). However, grades were
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significantly lower for patients in GB-PSI for week 5 (-0.48 [-0.32, -0.71]) and end of CCRT (-0.44
[-0.27, -0.63]; Figure 2). While these differences are statistically significant, the effect size
(difference in rating) is less than half a rating point. Raw proportions of CTCAE grades for each

intervention group are provided in Supplementary Table 1.

The probability of experiencing grade >2 dysphagia toxicity was 0.86 (0.78, 0.95) in the I-PSI group
and 0.65 (0.53,0.77) in the GB-PSI group. This difference between intervention groups was
significant, with patients in I-PSI exhibiting a higher probability of grade >2 dysphagia (difference
in proportions: 0.2 [0.07-0.32]).

Figure 2. — CTCAE dysphagia toxicity grades at week 1, week 5 and

at the end of CCRT for each intervention group.
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means worst dysphagia
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Therapy Attendance
Patients in the GB-PSI cohort attended more therapy sessions than those in the I-PSI cohort during
CCRT (5.37 [4.96, 5.75] vs 3.64 [3.37, 3.95], difference: 1.76 [1.18, 2.1]) and for the overall period
(8.45[7.88,8.99] vs 7.38 [6.72, 8.05], difference: 1 [0.29, 1.6]). However, GB-PSI patients required
fewer follow-up sessions after the end of CCRT—i.e. before being discharged from SLP services
(3.12 [2.8, 3.46] vs 3.69 [3.16, 4.08], difference: -0.52 [-0.92, -0.09]). Results are presented in

Figure 3.

Figure 3. — Speech-Language Pathology (SLP) therapy attendance during CCRT,

after CCRT and in total according to intervention group.
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intervention; I-PSl: individual prophylactic swallowing intervention

Discussion

This retrospective medical chart review examined swallowing-related outcomes and therapy
attendance in patients with head and neck cancer (HNC) treated with concurrent chemotherapy
and radiotherapy (CCRT) and who participated in either (1) an innovative group-based

prophylactic swallowing intervention (GB-PSI) or (2) the standard individual prophylactic
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swallowing intervention (I-PSl). As hypothesized, the GB-PSI was associated with a reduced
probability of nasogastric (NG) tube placement up to six weeks following CCRT as well as lower

dysphagia toxicity grades during treatment.

The probability of a reactive NG tube placement during CCRT and up to 6 weeks afterwards was
lower with the GB-PSI compared to the I-PSI. This outcome was of particular interest in our study
because the CHUM has adopted a reactive feeding tube placement approach (as opposed to
prophylactic placement), based on guidelines and studies highlighting the importance of
maintaining oral intake, even if limited, during treatment[30, 36, 37]. We anticipated a lower
probability of NG tube placements in the GB-PSI cohort, given that the GB-PSI incorporates
several factors known to facilitate therapeutic adherence to swallowing exercises and
recommendations: clinician-directed guidance[42, 44], social support in the form of experience-
sharing with peers and a patient partner, and regular feedback[34]. Furthermore, the GB-PSI
offered more opportunities for therapy sessions, contributing to a higher intensity of supportive
care during CCRT. Nonetheless, findings regarding reactive NG tube placements should be
interpreted with caution. Other factors, such as tumor- or treatment-related characteristics and
excessive weight loss secondary to other acute toxicities, also contribute to reactive NG tube
placements during or after treatment[56-58]. Moreover, no difference was observed between
intervention groups regarding the proportion of NG tubes remaining in place beyond 6 weeks
post-CCRT. Future prospective studies should collect data on an extended post-CCRT period and
consider additional and more specific swallowing assessment methods, such as modified barium
swallow (MBS)-derived dysphagia grades, to distinguish the impact of pharyngeal dysphagia from

the effects of other treatment-related toxicities on oral intake.

As expected, dysphagia toxicity grades worsened during CCRT in both intervention groups, which
is consistent with other studies describing early-onset dysphagia and other toxicities during CCRT,
such as Moroney et al[59]. Notably, we found that patients participating in the GB-PSI presented
with lower grades of dysphagia than those in the I-PSI group in the fifth week and at the end of
CCRT. This finding may suggest that one or multiple aspects of this group-based intervention
improved access to clinician-directed therapy and/or therapeutic adherence, potentially leading

patients to complete the recommended preventive exercises during CCRT and limit the
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consequences of dysphagia. However, this result should be interpreted with caution since the
dysphagia toxicity grades were documented with the CTCAE which is a clinician-reported outcome
measure that partially depends on the presence or absence of a feeding tube at the time of
assessment. As acknowledged earlier, reactive feeding tube placement may reflect dysphagia, but
can also result from other acute toxicities. This underscores the need for a multidimensional
approach to swallowing assessment, including objective instrumental measures of pharyngeal

swallowing such as the Dynamic Imaging Grade of Swallowing Toxicity (DIGEST)[60].

The two intervention groups differed significantly in their therapy attendance during and after
CCRT. Patients in the GB-PSI cohort attended more sessions during CCRT and required fewer
sessions before being discharged from speech-language therapy services. It should be
emphasized that both intervention groups were scheduled for at least two mandatory sessions;
however, participants in the GB-PSI cohort could also attend additional weekly meetings during
CCRT on a voluntary basis. Our findings indicate that patients in the GB-PSI cohort opted to take
advantage of these opportunities, benefiting from a higher number of therapy sessions during
CCRT. In contrast, due to the service organisation in place during that period, I-PSI participants
received additional swallowing intervention sessions only when deemed necessary (e.g., for more
in-depth swallowing evaluations) or if they specifically requested more. The study design does
not allow to determine whether similar outcomes would have been observed if participants in I-
PSI had been offered comparable opportunities for additional weekly sessions. Our results raise
the question of whether swallowing outcomes in the GB-PSI cohort can be attributed to the group
modality itself or to a greater therapeutic intensity. While there is no consensus about the
required dosage in swallowing therapy and exercises[26], the influence of service-delivery models
on therapeutic adherence in patients treated for HNC has been highlighted in recent studies. In a
study comparing clinician-directed therapy, therapy assisted with an application and patient-
directed therapy, clinician-directed therapy resulted in higher exercise adherence than patient-
directed therapy during the first weeks of treatment[42]. In a subsequent study, the three service-
delivery models resulted in similar swallowing outcomes, but patients preferred clinician-directed
therapy and the application-based therapy[43]. Baudelet et al[44] obtained comparable results

regarding the positive impact of clinician-directed therapy on exercise adherence. Since the
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group-based prophylactic intervention described in this study effectively increased the number
of clinician-directed therapy sessions during CCRT, this could have contributed to better
swallowing outcomes. Moreover, the participation of a patient partner in the group-based
intervention appears to have enabled valuable experience sharing[61]. Future studies should
assess the specific contribution of a patient partner to the effectiveness and acceptability of such

preventive interventions.

The finding that GB-PSI participants required fewer follow-up sessions than I-PSI patients after
the completion of CCRT is worth highlighting. One possible explanation is that the group-based
intervention approach, combined with the greater number of sessions during CCRT, provided
patients with more comprehensive information and support to perform the recommended
exercises, thereby mitigating swallowing difficulties. Future studies should aim to measure
therapeutic adherence more precisely, including exercise completion rates and the patients’

perception of their own adherence.

In this study, limited availability of HRQOL data prevented statistical analysis of this outcome.
Although a database was established at our center to collect quality of life data in otolaryngology,
a workflow-related issue—namely, the lack of systematic inclusion of radiation oncology
patients—limited our ability to match the database with the targeted records and resulted in
missing data that were not attributable to patient non-compliance. This highlights the challenges
of collecting patient-reported outcome measures (PROMs), such as health-related quality of life
(HRQOL), in real-world head and neck cancer clinical settings. While a common barrier is the low
completion rate, logistical challenges—such as those encountered in our study—also hinder the
implementation of PROMs in oncology and limit their usefulness[62]. Addressing these barriers is
essential to the successful implementation of PROMs. A comprehensive review of available
PROMs related to swallowing in HNC population and including QOL measures is available

elsewhere[63].

Limitations and Future Directions

In this study, the detailed analysis of reactive NG tube placement and duration was constrained

by the limited timeframe (i.e., six weeks post-CCRT). Additional limitations included the absence
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of a direct measure of therapeutic adherence, the limited scope of the swallowing assessment,

and a small sample size to measure health-related quality-of-life in HNC patients.

Since therapeutic adherence and swallowing are key components of this study and complex
concepts to measure, we should consider multidimensional assessments in a prospective study.
Therapeutic adherence is often self-reported (journals, logs, checklists, diaries), but can also be
tracked by the clinician or measured with an app[31]. Documenting adherence with multiple
sources, such as dose delivery, patient-reported adherence (with a survey and/or individual
interviews) and clinician-tracked adherence could provide a better understanding of the group-
based intervention effect on the way HNC patients adopt and perform the recommended

preventive exercises.

Capturing data on swallowing requires a multidimensional assessment. Reactive NG tube
placement was chosen as the main outcome in this retrospective study considering its high clinical
relevance and its availability in the medical charts. However, it is not a direct measure of
swallowing. Therefore, future studies should consider measuring a variety of swallowing domains
(i.e., physiological, functional, etc.), which could result in the addition of MBS-driven assessment
and swallowing-specific patient-reported outcome measures such as the EAT-10[64] or the MD

Anderson Dysphagia Inventory[65].

The study also have limitations related to its retrospective design. Although we considered the
sample size adequate to achieve our research objective, randomizing participants into
intervention groups was not feasible. Furthermore, we cannot completely exclude a chronological
bias. The implementation of the group-based intervention at the CHUM created the need to
include data from two separate periods (2017 and 2018) to ensure a representative sample for
both intervention types. Although our two cohorts appeared similar in terms of analyzed
variables, we cannot rule out the possibility that broader, unaccounted-for changes—such as
updates in medical guidelines, improvements in equipment, or shifts in healthcare policy and
practices—took place during the study period and may have impacted our results. For example,
shifts in healthcare practices may have affected the primary outcome in our study—NG tube

placement. Although reactive NG tube placement is standard practice at our institution and
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follows standard guidelines, variations in clinician judgment and staff turnover among medical
and allied health professionals may have contributed to inconsistencies in its application. It is also
important to note that we were unable to control for the SLP delivering each intervention type;
I-PSI were delivered by either of two experienced SLPs in 2017, whereas GB-PSI was primarily
delivered by the same experienced SLP in 2018, except during vacation periods. To address such
temporal and clinical variations and strengthen the validity of outcomes comparisons, future
research should consider the randomized allocation of participants across intervention groups
and standardization of service organisation within each group. Finally, considering the clinical
context of this study and the anticipated influence of the intervention on patients’ perception
and adherence to prophylactic swallowing therapy, integrating patient-reported experience
measures (PREMs) such as the SWAL-CARE questionnaire[66] could provide valuable insights to

inform and optimize clinical implementation.

Conclusion

This retrospective chart review study was a first step in exploring the potential effectiveness of
an innovative group-based intervention to mitigate swallowing disorders during concurrent
chemotherapy and radiotherapy. Results suggest that this group-based prophylactic swallowing
intervention may be a valuable therapeutic option to reduce radiation associated-dysphagia and
its consequences in HNC patients. Further investigation with a prospective study is required to
measure its long-term impact on therapeutic adherence and a broader range of swallowing-

related outcomes.
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Supplementary Material

Timing CTCAE grades | I-PSI (%) GB-PSI (%)
Week 1 of CCRT 0 86,7 97,3
1 9,4 2,7
2 1,9 0
3 0 0
Week 5 of CCRT 0 28,2 38,4
1 16,9 32,6
2 38,0 26,7
3 16,9 2,3
End of CCRT 0 21,7 21,3
1 16,9 40,0
2 33,7 29,3
3 27,7 9,3

Supplementary Table 1. Proportion of CTCAE dysphagia toxicity grades in each intervention group
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Abstract

Background: The SWAL-CARE is a patient-reported experience measure (PREM) designed to
assess the quality of care related to swallowing. While it has been adapted into several languages,
there is no Canadian French version. Therefore, this study aims to translate and culturally adapt
the SWAL-CARE into Canadian French following established guidelines. Methods: The process
included (1) the translation of the SWAL-CARE into Canadian French using forward and backward
translations, and (2) its cultural adaptation with cognitive interviews. Differences between
versions of the questionnaire and concerns raised from the cognitive interview were documented
and addressed collaboratively by the research team. Results: Following dual forward translations,
harmonization and analysis of the back-translation, we adjusted each version and obtained a first
draft of the Canadian French SWAL-CARE. Four major concerns emerged from the cognitive
interviews. Modifications included adding a “not applicable” response option, clarifying
terminology, and refining item wording. Conclusion: The SWAL-CARE has been translated and
adapted into Canadian French. However, further rounds of cognitive interviews and
comprehensive validation are required to ensure its applicability with a broader clinical

population.
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Introduction

Health organizations, clinicians and researchers are increasingly prioritizing patients’ perspective
for improving health care and the relevance of research findings (Bonsel et al., 2024; Poitras et
al., 2023; Terner et al., 2021). To capture this perspective effectively, patient-reported indicators
such as patient-reported outcomes measures (PROMs) and patient-reported experience
measures (PREMs) have been developed and implemented over the past decades for both clinical
and research purposes. Patient-reported indicators collect direct input from patients, without
interpretation by others (Canadian Institute for Health Information [CIHI], 2015). For example,
when evaluating a new health intervention, it is now common to investigate patients’ view on
various domains such as symptom burden, treatment side effects, psychological well-being and
social functioning using PROMs (Snowdon et al., 2023). However, a truly patient-centered care
approach also requires attention to patients’ experience with the care process itself, hence the

need for PREMs (Bull et al., 2022).

Patient-reported experience measures (PREMs) consist of validated questionnaires designed to
capture patients’ experiences and/or satisfaction with healthcare (Bull et al., 2022). These
instruments commonly include questions about communication with nurses, physicians, or other
health professionals; transitions and coordination between services; access to information; and
perceived quality of care (De Bienassis et al., 2022). Beyond providing insight into patient
perspectives about their health care experience, PREMs offer other advantages such as informing
and monitoring quality improvement initiatives and enabling comparisons across healthcare
settings (Shunmuga Sundaram et al., 2022). While many PREMs are generic, some are tailored to

specific diseases or symptomes, including for swallowing disorders.

Swallowing disorders, or dysphagia, arise as a consequence of various health conditions and can
have negative impact on both health and quality of life (Jones et al., 2018; Ribeiro et al., 2023;
Smith et al., 2023). Consequently, numerous studies have explored intervention models aimed at
mitigating or preventing dysphagia across various clinical populations (e.g. stroke; Choy et al.,
2023, Parkinson disease; Schindler et al., 2021, head and neck cancer; Greco et al., 2018). In

addition to physiological, functional and quality of life assessments, interventional
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efficacy/efficiency and implementation studies in swallowing would benefit to consider PREMs in
their study design, for the reasons outlined above. While numerous PROMs are available for
various populations within the field of dysphagia (e.g. M.D. Anderson Dysphagia Inventory;
Belafsky et al., 2008, Sydney Swallow Questionnaire; Wallace et al., 2000), to our knowledge, only
one PREM specifically addresses patient's perspective of quality of care related to dysphagia: the

SWAL-CARE questionnaire.

The SWAL-CARE is a disease-specific instrument designed to assess quality of care in individuals
with dysphagia. It was initially developed as part of the SWAL-QOL, a swallowing-specific quality
of life questionnaire intended for clinical and research applications. The structured development
process included item generation involving individuals with dysphagia and caregivers (McHorney
et al., 2000a), item reduction (McHorney et al., 2000b), and in depth psychometric validation
(McHorney et al., 2002). The authors segmented the items into two distinct instruments: the
SWAL-QOL (44 items), measuring quality of life, and the SWAL-CARE (15 items), measuring quality
of care; the latter constitutes the focus of our study. The SWAL-CARE’s scales demonstrated an
excellent internal consistency reliability (> 0.9) and sufficient two weeks test-retest reliability
(range: 0.62-0.69). It also presented high average correlation with a single-item overall quality-

of-care rating (0.74) (McHorney et al., 2002).

The SWAL-CARE employs Likert’s method of summated ratings to evaluate (1) quality of care
(Clinical Information and General Advice), and 2) patient satisfaction. The scales can be
transformed to a 0-100 metric, with the highest score indicating the better quality of care
(McHorney et al., 2000b) (McHorney, 2000b). To date, the questionnaire has been translated and
culturally adapted into three languages: Swedish (Hedstréom et al., 2020), Brazilian Portuguese

(Montoni et al., 2008), and European Portuguese (Antunes et al., 2015).

Although the SWAL-CARE questionnaire is currently the only dysphagia-specific PREM, it has not
yet undergone linguistic and cross-cultural adaptation into Canadian French. Therefore, this study
aims to translate and culturally adapt the SWAL-CARE into Canadian French — a critical step to
ensure its relevance and applicability, given that nearly 8 million Canadians primarily speak French

(Patrimoine Canadien, 2024).
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Materials and methods

The study was approved by the Research Ethics Board of Université du Québec a Trois-Rivieres

(CER-25-319-08-01.15).

Participants
Participants were recruited for the cross-cultural adaptation phase via professional networks,
snowball sampling, and word-of-mouth, with the support of an online flyer. Eligible individuals
were French-speaking adults residing in Canada who had received swallowing intervention within
the past four years, all causes of dysphagia combined. To avoid interfering with clinical care, those
undergoing active follow-up for swallowing were excluded. All participants provided written

consent to participate.

Procedures
We obtained authorization from the original authors to conduct the Canadian French cross-
cultural adaptation of the SWAL-CARE questionnaire. The process followed established guidelines
for the translation and cross-cultural adaptation of patient-reported outcomes measures (Sherif
et al., 2021; Wild et al., 2005), including the following phases: (1) Canadian French translation,

and (2) Canadian French cross-cultural adaptation.
Phase 1: Canadian French Translation

We followed a forward-backward translation protocol, as generally recommended to optimise
linguistic equivalence (Cruchinho et al., 2024; Epstein et al., 2015). Dual forward translations from
English to Canadian French were performed independently by bilingual speech-language
pathologists (SLPs) who 1) had French as their native language, and 2) presented with expertise
in swallowing and swallowing disorders. One of them also had formal training in translation. Then,
the research team compared the two forward translations and resolved discrepancies by

consensus, resulting in a harmonized Canadien French version of the SWAL-CARE.

This version was then backtranslated into English by a third SLP expert in swallowing disorders,

whose native language is English. We compared the backtranslated version with the original
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qguestionnaire, and items were modified as needed to ensure linguistic equivalence. The result
was considered the first Canadian French version of the SWAL-CARE and served as the foundation

for Phase 2: Canadien French cross-cultural adaptation.
Phase 2: Canadian French Cross-cultural Adaptation

Since linguistic equivalence alone is insufficient, we conducted a cross-cultural adaptation phase
using cognitive interviews. Cognitive interviews are designed to provide access to the valuable
insights of native speakers of the target language regarding how they interpret and understand
the newly translated items (Willis, 2015). This critical step should be integrated before any
translation-adaption project is considered completed (Wild et al., 2005). It is generally
recommended to proceed with small rounds of 5 to 8 interviews each (Wild et al., 2005). Here,
we report on the single round of interviews conducted with patients who had received SLP

services related to swallowing and dysphagia.

Following informed consent, individual Zoom meetings were scheduled with each participant.
Participants were instructed only to be prepared to answer a short questionnaire in French and
to discuss how they understood the translated items to formulate their responses. A cognitive
interview guide was developed prior to the interviews, aiming for a semi-structured format—
including pre-scripted probes and allowing for a flexible administration through non-scripted
probes as needed to address gaps and unexpected information emerging during the interview
(Willis, 2015). As a quality control measure, the interview guide was reviewed and discussed with
an experienced qualitative researcher (M.-E.C.), and any issues were resolved collaboratively.
Additionally, we conducted a pilot test with a member of our research team who is also a patient

partner.

Interviews were led by the first author, who is a trained SLP and doctoral candidate. Probes were
administered concurrently (i.e. immediately following each questionnaire item), rather than
retrospectively (i.e. after the entire questionnaire, as in a debriefing activity) (Willis, 2015). Since
the sole objective of this phase was to refine the translated questionnaire—and not to assess

concurrent validity—no additional questionnaires were administered during this phase.
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Analysis
Phase 1: Canadian French Translation

SWAL-CARE items were listed and organized in an Excel spreadsheet for comparison and analysis.
Discrepancies observed between the two forward translations, and then between the
backtranslation and the original SWAL-CARE, were noted and discussed. At each step, decisions
and modifications made to the working version of the translated questionnaire were recorded
and classified into three categories (adapted from Pacheco-Castilho et al., 2021): (1) Correction
of a translation error (e.g. a deviation from the original meaning or an omission of a word or a
concept during the forward translation); (2) Perceived improvement of one version over the other
(e.g. to enhance clarity or cultural appropriateness), or (3) Neutral choice, reflecting a lexical or

syntactic preference of the research team, with no expected impact on the item’s meaning.

We calculated the frequency of decisions made during the harmonization of the forward
translations, as well as the number of modifications resulting from the comparison between the
backtranslated version and the original instrument. In this report, we present the frequency of
each distinct discrepancy that led to revisions of the working translated version—recurrent

instances of the same issue were counted only once.
Phase 2: Canadian French cross-cultural adaptation

Cognitive interviews were video-recorded for subsequent analysis. Participants’ responses to
probes, along with their comments and suggestions, were documented in real time in an Excel
spreadsheet containing all SWAL-CARE items and were later supplemented as needed using the
interview recordings. We then completed a content summary synthesis (Willis, 2015), extracting
all relevant comments and emphasizing recurrent themes. The findings were discussed within the
research team and led to a final round of item adjustments, resulting in the production of the
Canadian French SWAL-CARE (SWAL-CARE CDN FR). We anticipated that any issue raised by more
than 50% of participants would require potential modification, whereas less frequently reported

issues would be addressed on a case-by-case basis.
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Type of

) Subtype n | Example

discrepancy

Translation Omission 1 | Addition of the word “questions” which was missing in

error one forward translation.

Meaning 4 | Correction of verb tense in the item « Foods | should
alteration eat ».

Improvement | Clarity 1 | Choice of the French word cliniciens over personnes.
Cultural 4 | Modification of the translation for “swallowing clinicians”;
adaptation the litteral translation (cliniciens en déglutition) lacked

meaning in French. Revised as cliniciens experts en
deglutition.

Neutral 35| Use of directives instead of consignes to translate

“instructions”.

Total 45

Table 1. — Classification of the choices made during the harmonization

Results

of the two forward translations.

Phase 1: Canadian French Translation

The comparison of the two forward translations for the SWAL-CARE instructions and its 15 items

resulted in 45 observed discrepancies, most of which led to decisions classified as neutral (n = 35;

see Table 1 for a synthesis).

Of interest is the term "swallowing clinician", which was highlighted as difficult to translate by

both SLPs involved in forward translations. The exact French equivalent would be clinicien en

déglutition. However, this expression is not commonly used in Canada. Moreover, in the province

of Quebec, SLPs are not the only healthcare professionals who intervene with people with

dysphagia; occupational therapists or nutritionists also provide dysphagia care. We debated

whether to replace “swallowing clinician” with the Canadian French equivalent of SLP (i.e.

orthophoniste), but this would have made the questionnaire less representative of all types of
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dysphagia care in Canada. We ultimately decided to retain the broader concept of “swallowing
clinician” but to enhance its translated version to make it more meaningful in Canadian French,
resulting in the translation clinicien expert en déglutition (English word-by-word translation:

“expert clinician in swallowing”), which could apply to several different professionals.

The comparison of the backtranslation and the original questionnaire revealed 48 differences,
most of which were judged to have no impact on the intended meaning (n = 36). However, the
research team modified a few items to resolve residual ambiguities and imprecisions highlighted

by the comparison with the original version (see Table 2). This led to the first draft of the SWAL-

CARE CDN FR.
Type of
Yp Subtype n Example (modification)
discrepancy
Translation error | Omission 1 Inclusion of the French word “please” which

was missing in the item “(...) please think
only of these people.”

Meaning 7 Translation of “outstanding” as remarquable
alteration instead of exceptionnel.

Improvement Clarity 0 -
Cultural 4 Adjustment of the French translation to
adaptation better convey the meaning of “to find out”

and “about”.

Total 12

Table 2. — Classification of the modifications made following comparison between the

backtranslation and the original version of the SWAL-CARE.

Phase 2: Cross-Cultural Adaptation
Four individuals (n = 4) having experience with swallowing SLP intervention consented to
participate in the second phase of the project. We estimated that this number of participants was
sufficient for a first round of analysis, given recruitment challenges and the wide range of sample
size recommendations in similar cross-cultural adaptation studies (C6té et al., 2022; Wild et al.,

2005). Furthermore, evidence of recurring insights emerged in the course of ongoing interviews.
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All participants had received SLP services related to swallowing within the last four years in the
form of preventive swallowing intervention before and during radiation therapy for head and

neck cancer.

Content summary synthesis identified four major concerns, i.e. issues raised by three or four
participants. The first issue pertains to one of the SWAL-CARE scales, where respondents are
asked to rate the clinical advice they received using a scale ranging from Poor to Outstanding. All
participants noted they had no way to respond accurately when a specific item, such as a type of
advice, did not apply to them. Therefore, we adjusted the scale to include a “not applicable”

option (in French: non applicable or N/A).

The second issue concerned the meaning conveyed by the translation of “swallowing clinicians”
(in French: cliniciens experts en déglutition), most likely reflecting cultural and clinical differences
in the management of swallowing disorders. In the SWAL-CARE, swallowing clinicians are defined
as the health professionals seen for a swallowing problem and who never prescribes medications.
Strictly speaking, in Canada, this definition excludes physicians but could apply to SLPs, dieticians
and/or occupational therapists, depending on the healthcare setting. Moreover, one participant
from the cognitive interviews mentioned that he received swallowing care and advice from a
nurse and from a physical therapist, probably through of inter-professional collaborative work.
Since the expression “swallowing clinicians” is not part of the clinical terminology in Canadian
French, its referent lacks a clear semantic equivalent. Consequently, this item was repeatedly
misinterpreted. Based on feedback from cognitive interview participants, we added a clarification

in the SWAL-CARE to specify which healthcare professionals the questionnaire refers to.

The two remaining major issues identified during cognitive interviews were: (1) the
misinterpretation of items related to food and liquid advices — likely due to participants not
having received such advice — and (2) the interpretation of the term traitement (French
translation of “treatment”), which was frequently understood as referring to medical treatments
rather than swallowing interventions. The modifications implemented in response to these for

major concerns are summarized in Table 3.
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In addition to the four major concerns, there were a few (n = 8) isolated comments regarding
other aspects of the questionnaire. Each of these were raised by only one participant. One
participant provided feedback on the formatting, such as recommending that the questionnaire
be spread across two pages instead of one. While these comments were relevant, they fell outside
the scope of the current analysis. Other suggestions were not implemented at this stage, as they
would have required substantial modification to the original content—for instance, changing the

name of the questionnaire or splitting a single item into two separate items.

From a broader perspective, all participants stated that the overall questionnaire was clear and
that they were able to answer almost every question, except those where they felt a “not

applicable” option was missing.

Concern (n > 2) Frequency | Subsequent modification
Difficulty using the rating 4/4 Addition of a “Not applicable” option (in French:
scale to evaluate an advice non applicable) to the scale.

not received

Multiple interpretations of 4/4 Inclusion of a clarification note listing the
the translation for healthcare professionals involved in dysphagia
“swallowing clinicians” management.

Misinterpretation of items 3/4 Addition of a “Not applicable” option (in French:
related to foods and liquids non applicable) to the scale.

in the clinical advice section Inclusion of examples to clarify what constitutes

modifications related to dysphagia.

Confusion regarding the 3/4 Revision of the item clarify “treatment”.
meaning of the word
traitement (in English:
“treatment”)

Table 3. — Concerns expressed and modifications resulting from the cross-cultural

adaptation process (cognitive interviews).
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Discussion

This study constitutes the first steps in the cross-cultural adaptation of the SWAL-CARE
guestionnaire, a swallowing-specific patient-reported experience measure (PREM). We
successfully translated the SWAL-CARE to obtain linguistic equivalence in Canadian French, and
we obtained cultural validation for its use in preventive swallowing care with patients treated for

head and neck cancer.

As expected, linguistic choices and modifications were required throughout the translation
process. This was anticipated, since source and target languages rarely present perfect semantic
equivalence (Epstein et al., 2015). As we progressed through the linguistic process—from the
forward translations harmonization to the modifications following the comparison between the
backtranslation and the original version—we observed a decreasing number of choices and
modifications (from 45 to 12), demonstrating progress toward linguistic equivalence. At this
stage, most choices were made to reflect lexical preferences. Even when we observed
translations errors (e.g. omission of a function word), they did not compromise the overall
meaning of the items. Guidelines sometimes suggest going beyond linguistic translation and
integrating adaptations changes even from the very beginning of the process (i.e. during the
translation phase) (Epstein et al., 2015). However, for this project, we chose to remain as close as
possible to the linguistic form of the original SWAL-CARE, anticipating that additional
modifications would likely be required during the second phase (i.e., cross-cultural adaptation).
Based on our experience, this approach may explain why some adjustments were made later in

the process, but it did not compromise the overall outcome.

As expected, the cognitive interviews conducted for the cross-cultural adaptation (phase 2) raised
a few recurrent concerns that had not been addressed during the translation phase. The major
issues raised by the participants were not strictly due to translation errors. Instead, they reflected
cultural, clinical and healthcare system differences between the country where the original SWAL-
CARE was developed (United States) and the target country (Canada). One major challenge was
the translation of the term “swallowing clinician”. In Canadian French, there is no direct

equivalent; therefore, our initial translation—cliniciens experts en déglutition— even
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accompanied by a definition, was not perceived as sufficiently clear by the participants. We had
to revise the description to specify the professionals involved in swallowing disorders

management, in order to better reflect the intended referents of the questionnaire’s items.

Another issue resolved following the cognitive interviews was the adjustment of the scoring scale
to include a “Not applicable” option, a modification which was also made in other adaptations of
the SWAL-CARE (Hedstrom et al., 2020; Montoni et al., 2008). This was not surprising, as clinical
advice may or may not be provided depending on care context and the clinical manifestations of
dysphagia. Moreover, since our participants were involved in a preventive intervention for
swallowing, most did not develop significant difficulties. Consequently, some items were more

frequently perceived as “not applicable”.

We acknowledge that while the cognitive interviews process provided insights for further
adapting the Canadian French version of the SWAL-CARE, they also highlighted persistent
challenges that remain to be addressed. First, due to recruitment challenges, we did not obtain
sufficient representation of the broader clinical population affected by swallowing disorders.
Since the validity of an adapted questionnaire is linked to the context and population in which it
is tested (Portney, 2020), the current scope of the SWAL-CARE CDN FR should be limited to the

head and neck cancer population.

Another limitation is that the original content of the SWAL-CARE does not fully reflect the
contemporary range of care provided for swallowing and swallowing disorders. In our initial
assessment of the SWAL-CARE’s conceptual relevance, we assumed that the questionnaire was
generally aligned with the swallowing care provided in Canada. However, the fact that the
cognitive interview participants came from a preventive care context revealed that the Clinical
Advice section of the SWAL-CARE—unlike the two other sections—was mostly irrelevant for this
type of care. Adding a “not applicable” option to the scale partly addressed this issue for
individuals receiving preventive care. However, it could be argued that the conceptual relevance
of the SWAL-CARE is primarily geared toward individuals with confirmed dysphagia who are
receiving traditional, reactive swallowing care—i.e., participating in rehabilitation therapy or

applying compensatory strategies—rather than those receiving preventive care, which is
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provided in the absence of overt swallowing difficulties. Given that our initial aim was to complete
a cross-cultural adaptation for individuals with dysphagia from diverse causes, we acknowledge
that the work reported require further steps to (1) complete the cross-cultural adaptation, and

(2) assess the psychometric properties of the SWAL-CARE CDN FR.

Further studies should include one or two additional rounds of cognitive interviewing, analysis
and adjustments. Expanding the recruitment beyond head and neck cancer population for future
cognitive interviews would help to better establish the conceptual relevance of the SWAL-CARE
CDN FR. We also suggest seeking cultural and clinical validation through interviews with expert
swallowing clinicians from various healthcare settings. While expert interviews are not mandatory
in cross-cultural adaptation processes, they can provide valuable insights into the clinical

applicability of the questionnaire (McKown et al., 2020).

Once these steps are completed, the SWAL-CARE CDN FR psychometric properties should be
evaluated through field testing with a minimum sample of 45 respondents (Hedstrom et al.,
2020). This evaluation should follow a methodology similar to that used in the original validation
of the SWAL-CARE (McHorney et al., 2002) and in its cross-cultural adaptation into Swedish
(Hedstrom et al., 2020). Specifically, the study should assess: (1) internal consistency reliability
using Cronbach alpha coefficients; (2) construct validity—both convergent and discriminant—by
comparing scores with other measures of quality of care and quality of life, and (3) test-retest

reliability using intraclass correlation coefficients.

Conclusion

The results from the Canadian French translation and cross-cultural adaptation of the SWAL-CARE
provide preliminary support for its use with patients receiving preventive swallowing care for
head and neck cancer. To strengthen its applicability to broader clinical population, further
rounds of cognitive interviewing, along with comprehensive validation and reliability testing, are

warranted.
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Abstract

Recent studies have shown the efficacy of a home test for the self-evaluation of olfactory and
gustatory functions in quarantined COVID-19 patients. However, testing was often limited to
COVID-19 participants, and the accuracy of home test kits was rarely compared to standardized
testing. This study aims at providing proof-of-concept for the validation of the new Chemosensory
Perception Test (CPT) developed to remotely assess orthonasal olfactory, retronasal olfactory and
gustatory functions in various populations using common North American household items. In
the two experiments, a total of 121 participants irrespective of having olfactory and/or gustatory
complaints from various causes (COVID-19, sinunasal, post-viral, idiopathic) were tested first,
with one/many of the following tests: 1) a brief chemosensory questionnaire, 2) an olfactory
test — Sniffin’Sticks Test (SST) or University of Pennsylvania Smell Identification Test (UPSIT) —
and/or 3) a gustatory test — Brief Waterless Empirical Taste Test (B-WETT). We then applied the
CPT which yielded three different subscores, namely orthonasal, retronasal and gustatory CPT
scores. The orthonasal CPT score was significantly correlated with SST (p=0.837, p<.001) and
UPSIT (p=0.364, p<.001) scores, and exhibited an excellent accuracy to identify olfactory
dysfunction as compared to SST (AUC: 0.923 [95% Cl, 0.822-1.000], p<.001). The retronasal CPT
score and not the gustatory CPT score, allowed to distinguish between participants with or
without subjective gustatory complaint (AUC: 0.818 [95% Cl, 0.726-0.909], p<.001). The
Chemosensory Perception Test has the ability to identify olfactory dysfunction, and to quantify

subjective gustatory complaints.

Keywords: chemosensory testing; COVID-19; pandemic; remote testing; home test; self-

assessment
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Introduction

The coronavirus disease-2019 (COVID-19) is characterized by olfactory and gustatory dysfunctions
as early, specific and lasting symptoms, with variant-specific symptom profiles (Bussiere et al.
2022; Gerkin et al. 2021; Haehner et al. 2020; Saniasiaya, Islam, and Abdullah 2021; von Bartheld,
Hagen, and Butowt 2020; Ohla et al. 2022; Parma et al. 2020; Whitaker et al. 2022). Systematic
and safe chemosensory testing is therefore important to identify and prevent the spread of
COVID-19 (Larremore, Toomre, and Parker 2021; Pierron et al. 2020). It is crucial to monitor
patients” symptoms in both COVID-19 and other health conditions that induce chemosensory
dysfunctions. This is to offer prompt treatment and support and to limit the impact of these

diseases on the patients’ quality of life (Gunn et al. 2021; Rowan et al. 2019; Vaira et al. 2022).

Olfactory testing with known standardized psychophysical tests remains challenging when social
distancing is required for infection control or when very large cohorts are to be tested. The
Sniffin’Sticks Test (SST; Hummel et al. 1997) and the University of Pennsylvania Smell
Identification Test (UPSIT; Doty et al. 1984) are widely used psychophysical tests of olfactory
function that require a long administration time. Shorter versions of the SST have proven helpful
in screening for post-COVID-19 olfactory dysfunction (Bagnasco et al. 2021; Vandersteen et al.
2021), but they require in-person testing, a situation that may cause safety concerns, and are
time-consuming. The UPSIT and similar shorter tests can be administered remotely (Doty, Marcus,
and William Lee 1996; Jackman and Doty 2005; Cao et al. 2022). However, since the testing
booklets should be purchased and sent individually to all participants, these tests lack in feasibility
and financial viability when testing large cohorts. Additionally, both these tests and their
derivatives are limited to assessing orthonasal olfaction. Retronasal olfaction (smell perception
when odorants enter the nasal cavity from the mouth via the nasopharynx) plays a crucial role in
flavor perception. It can be assessed using various methods (Ozay, Cakir, and Cenk Ecevit 2019),
but this is rarely done in clinical or research settings, even though retronasal olfaction is directly

related to flavor perception (Zang et al. 2019) and quality of life (Oleszkiewicz et al. 2019).

Gustatory testing usually includes the determination of taste thresholds for the five taste qualities

(salty, sour, sweet, bitter and umami) either via stimulus drop technique (three-drop test; Gudziol
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and Hummel 2007) or impregnated filter papers (taste strips; Mueller et al. 2003). The three-drop
test requires in-person testing and poses logistical challenges (e.g., stimulus preparation, storage)
that are less compatible with safety and large-scale testing. Tastes strips such as the Waterless
Empirical Taste Test (WETT; Doty, Wylie, and Potter 2021) and its shorter self-administered
version (B-WETT) are very practical, as they can be used remotely and have a good shelf life.
However, they present themselves with similar feasibility and financial issues as the previously

described smell tests.

In the healthcare setting, there is a need for chemosensory testing that is (1) quick and safe, (2)
cost-effective, and (3) can be applied remotely and repeatedly on a large scale. Remote self-
administered olfactory and/or gustatory tests have already been used in the context of the
COVID-19 pandemic. Since the mailable commercially available test kits are relatively expensive,
researchers and clinicians introduced homemade tests with common household items as an
interesting alternative (Vaira et al. 2020; Konstantinidis et al. 2020; Gupta et al. 2022; Snitz et al.
2022). However, they all often lack a comparison with the validated olfactory and gustatory tests
or are limited to orthonasal olfactory testing. There is, therefore, a need to develop a test that (a)
can be self-administered; (b) uses common household items; (c) is easy to use; (d) assesses all
aspects of chemosensory processing including ortho- and retronasal olfaction as well as gustation

and (e) is validated by comparison to existing tests.

In response to this need, our team developed the Chemosensory Perception Test (CPT), a quick
and easy-to-use at-home chemosensory test enabling accessible yet accurate self-evaluation of
chemosensory functions, namely orthonasal olfaction, retronasal olfaction and gustation.
Participants are asked to smell and taste odorants and tastants available in an average North
American household (Gupta et al. 2022), then rate the perceived intensity on a scale from 1 to
10. The CPT is cost-free (for the experimenter), does not need material to be sent to participants
and does not require complex solutions preparation. Also, the remote and self-administrative
testing avoids safety issues encountered with in-person testing. The CPT already demonstrated
its practical use in a large population (Bussiere et al. 2022; 2021), but its validity remains to be

demonstrated.
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We conducted two experiments as a proof-of-concept for the validation of the CPT. Those
experiments aimed to compare the three subscores of the CPT, namely orthonasal olfactory,
retronasal olfactory and gustatory scores, with (1) the participants’ subjective olfactory or
gustatory complaint and (2) standardized testing. Our main hypotheses to be tested were: (1) CPT
scores are lower in participants complaining of smell or taste loss; (2) CPT scores are significantly
correlated with established olfactory and gustatory testing, and this with a strong correlation (i.e.,
p > 0.7) and (3) the CPT allows for the distinction of patients with olfactory dysfunction or

gustatory dysfunction from individuals with a normal sense of smell or taste.

Materials and Methods

This study was approved by the research ethics board of Université du Québec a Trois-Rivieres

(CER-21-273-08-01.05).

First, we conducted a pilot experiment to establish test items of the Chemosensory Perception
Test (CPT), their concentration and the procedure (see Supplementary Material). Then, we carried
out two experiments to compare orthonasal olfactory, retronasal olfactory and gustatory CPT
scores with (1) the SST (Experiment 1: pilot study) and (2) subjective olfactory and gustatory

complaints, the UPSIT and the B-WETT (Experiment 2).

Experiment 1: Pilot study

Data collection took place between June and August 2020.
Participants

All participants were controls or participants with known olfactory dysfunction recruited from
previous studies (Tremblay, Durand Martel, and Frasnelli 2017; Tremblay, Mei, and Frasnelli 2020;
Tremblay et al. 2020) and had already been tested with the Sniffin’ Sticks Test (SST; Hummel et
al. 1997). Inclusion criteria were: (1) age 18 or above, (2) French or English speaker, (3) previous
olfactory testing with SST. Participants were excluded if they self-reported changes in taste or
smell since previous testing. All participants provided verbal or written informed consent prior to

participation.
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We recruited a total of 36 participants (16 women, mean age 68.6; Supplementary Table 1). At
the time of SST assessment (1-4 years prior to this study), 19 (53%) had been diagnosed with
normosmia according to SST (9 women, age 60-78) while the 17 other participants (47%) had
exhibited olfactory dysfunction (7 women, age 57-77) from various causes (postviral, sinunasal,
idiopathic). It is important to note that although this portion of the experiment took place during
the initial months of the pandemic, none of the participants had suffered from COVID-19 until

inclusion into the study (according to self-report).
Procedure

Participants were contacted to be scheduled for a phone interview. Verbal consent was obtained
and recorded, then the Chemosensory Perception Test (CPT) was self-administered under the

supervision of a research team member.
Materials

The Sniffin’Sticks Test (Burghardt, Wedel, Germany) is a validated psychophysical test of
orthonasal olfactory function that uses pen-like odor-dispensing devices. It measures threshold
detection, odor discrimination and odor identification that sums up to global score. We analyzed
the participants’ global scores already available from previous studies. Normosmia was defined

as a score above 30.5 (Rumeau, Nguyen, and Jankowski 2016).

The Chemosensory Perception Test (CPT)is a newly developed self-administered test using
common household items (Gupta et al. 2022). It assesses olfaction (orthonasal and retronasal)
and gustation using stimulus intensity, as used in previous studies (Vaira et al. 2020; Iravani et al.
2020), and on the basis that this is the best single predictor to classify individuals with a normal

sense of smell (Parma et al. 2021).

Prior to testing, participants were instructed to prepare a list of ingredients, namely (1) peanut
butter, (2) fruit jam or jelly, (3) coffee of any kind, (4) table salt, (5) household sugar, (6) two

glasses of lukewarm water, (7) a measuring cup and (8) spoons.

During the phone interview, we assessed orthonasal function using peanut butter, fruit jam, and

coffee. Participants who were intolerant/allergic to a given item or who did not have it in their
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possession were instructed to go directly to the next item. Participants were first asked “Please
sniff the item” and had to indicate “How strong does the item smell?” on a scale from 0 to 10 (0O:
not at all, 10: very strong). Then we proceeded to the next item on the list. Once all orthonasal

items were tested, we computed the orthonasal CPT score by calculating the arithmetic mean.

Next, we assessed retronasal function, by retesting the items peanut butter and jam/jelly.
Participants who were intolerant/allergic to a given item or who did not have it in their possession
were instructed to go directly to the next item. Participants were first instructed to “Please put a
small amount of the item in your mouth” and then to quantify “How strong does the item taste?”
using the same analogue scale as other items (0 = “not at all”, 10 = “very strong”). Then we
proceeded to the next item. It is important to point out that although we asked participants to
rate “taste” intensity, this test assesses retronasal olfactory function. Once all retronasal items

were tested, we computed the retronasal CPT score by calculating the arithmetic mean.

Finally, we proceeded to the taste test. We first asked participants to prepare two solutions,
namely (1) a salty solution by mixing 1 teaspoon of table salt in 1 cup of lukewarm water, and (2)
a sweet solution by mixing 3 teaspoons of household sugar in 1 cup of lukewarm water. We then
used the same procedure for gustatory testing as for retronasal testing. We averaged the two

scores to obtain the gustatory CPT score.
Statistical analysis

Data were analyzed with SPSS 28.0 (IBM Corp). We assessed the correlation between orthonasal
olfactory, retronasal olfactory and gustatory CPT scores and SST scores using Pearson’s or
Spearman’s rank correlation coefficients as indicated. We next compared orthonasal and
retronasal CPT scores in participants with normosmia (as assessed by their SST scores) and
participants with hyposmia/anosmia using t-tests. The accuracy of the orthonasal CPT score in
the identification of objective OD according to SST was investigated with receiver operator
characteristic curves (ROC). We derived the area under the curve (AUC) as well as sensitivity and
specificity for each component, when indicated. Values of p < 0.05 were considered significant

for all analyses. Results are presented as mean (SD) unless otherwise specified.
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Experiment 2

The second experiment was conducted between December 2020 and August 2021.
Participants

Participants were recruited from previously tested participants in our lab and in the public via
social media, with no overlapping between Experiment 1 and 2. Inclusion criteria were: (1) age 18
or above, (2) French or English speaker, (3) with or without subjective and/or objective olfactory
dysfunction (OD) from various etiologies, including post-COVID-19 infection. All participants

provided recorded verbal informed consent prior to participation.

This experiment included a total of 85 participants (63 women, mean age 45.5; Supplementary
Table 2). Participants were grouped according to (1) self-reported olfactory dysfunction, (2)
confirmed olfactory dysfunction according to University of Pennsylvania Smell Identification Test,
(3) self-reported gustatory dysfunction, and (4) confirmed gustatory dysfunction according to B-

WETT (Figure 1).

In relation to self-reported olfactory dysfunction (OD), 41 participants (48%) had a subjective
olfactory complaint (31 women, age 25-78). In turn, according to UPSIT, 43 (51%) presented with
normosmia (32 women, age 22-73) and 42 (49%) were diagnosed with objective OD (31 women,
age 22-78). In participants with OD, 22 (52%) attributed their olfactory loss to COVID-19 infection

and 20 (48%) presented OD from another cause (other viral infection, idiopathic or unknown).

In relation to self-reported gustatory dysfunction (GD), 35 participants (41%) complained of
subjective gustatory dysfunction (29 women, age 25-78). In turn, among the participants who
completed the B-WETT (n=84), 13 (15%) presented objective gustatory dysfunction (7 women,
age 28-78) while 71 (85%) had a normal sense of taste (55 women, age 22-72). Participants
presenting with GD associated it with COVID-19 (n=4) or other causes (post-viral, idiopathic, or

unknown; n=9).
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Figure 1. — Participants flow diagram in Experiment 2
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Flowchart of Experiment 2 design. Participants were grouped based on self-reported olfactory or gustatory function,
objective olfactory function (University of Pennsylvania Smell Identification Test) and objective gustatory function

(Brief Waterless Empirical Taste Test).

Procedure

Once consent was obtained, our team mailed the UPSIT and the B-WETT, as well as a list of the
household items required for the CPT administration. Upon reception, participants were
contacted via videoconferencing or phone by a research team member. A brief chemosensory
guestionnaire was completed, then self-testing was conducted under direct supervision following

this order: (1) CPT, (2) UPSIT and (3) B-WETT.
Materials

1) A brief chemosensory questionnaire allows data collection about demographic characteristics
and self-reported chemosensory dysfunction, prompted with the following questions: “Do you

have a problem with taste?” and “Do you have a problem with smell?”.
2) We used the CPT as described above.

3) The University of Pennsylvania Smell Identification Test (UPSIT; Sensonics International,
Haddon Heights, NJ) assesses odor identification with microencapsulated odorants presented at

suprathreshold levels (Doty et al. 1984). The test was administered as described by Doty et al.
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(2008). Olfactory dysfunction was defined as a score equal to or less than 33 in men and 34 in

women.

4) The Brief Self-Administered Waterless Empirical Taste Test (B-WETT; Sensonics International,
Haddon Heights, NJ) is a short and self-administered version of the validated Waterless Empirical
Taste Test (WETT; Doty, Wylie, and Potter 2021). It assesses taste thresholds for the five taste
qualities (sweet, sour, bitter, salty and umami) with a series of 27 disposable taste strips of various
concentrations interspersed with blank strips. This test was administered as described (Doty
2020). B-WETT scores equal to or less than 13, identified as 10" percentile in preliminary

normative data, were considered representative of gustatory dysfunction.
Statistical analysis

Data were analyzed with SPSS 28.0 (Armonk, NY: IBM Corp). We compared (a) orthonasal
olfactory, (b) retronasal olfactory and (c) gustatory CPT scores in participants with subjective
olfactory dysfunction or subjective gustatory dysfunction vs those without, by t-tests. We
assessed the correlation between each CPT score and UPSIT or B-WETT raw scores using Pearson’s
(for normally distributed data) or Spearman’s rank correlation coefficients (for non-normally
distributed data), as indicated. Using t-tests, we compared CPT scores in participants with
normosmia vs participants with hyposmia according to UPSIT, and in participants with and
without gustatory dysfunction according to B-WETT. The accuracy of each CPT score in the
identification of subjective or objective dysfunction (olfactory, gustatory) was investigated and
expressed with receiver operator characteristic curves (ROC) and obtained the area under the
curve (AUC). Values of p < 0.05 were considered significant for all analyses. Results are presented

as mean (SD) unless otherwise specified.

Results

Experiment 1

CPT subscores were computed by averaging intensity ratings for each item in a subscore, even

when one rating was missing (i.e. when a participant was allergic or did not have a test item at
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home). One (1) participant did not rate peanut butter; 14 did not rate the jam and 1 participant

did not rate the salty solution.
Mean scores

Mean SST and CPT scores are presented in Table 1. All CPT scores were significantly lower in the
OD group compared to the group with normosmia (Figure 2a; orthonasal: t(22.30)=6.24, p<.001;
retronasal: t(18.82)=5.87, p<.001; gustatory: t(17.04)=2.58, p=.019).

Normosmia (n=19) | Olfactory dysfunction (n=17) P value
SST 36.53 (3.18) 16.85 (6.81)
Orthonasal CPT score 8.98 (1.52) 3.66 (3.21) <.001
Retronasal CPT score 9.55(1.12) 4.26 (3.56) <.001
Gustatory CPT score 9.63 (.52) 7.88 (2.75) .019

Table 1. — Mean Sniffin’Sticks Test (SST) and Chemosensory Perception Test (CPT) scores

according to olfactory function in Experiment 1.

Correlation between scores

All CPT scores significantly correlated with SST scores. The association was strong between SST
scores and orthonasal (p=.84, p<.001) and retronasal CPT (p=.73, p<.001) scores (Figure 2b).
Accordingly, orthonasal CPT scores were also strongly associated with retronasal CPT scores

(p=.82, p<.001).
Accuracy of the CPT to classify OD

The ability of the orthonasal CPT score to correctly identify OD (SST score) was excellent (AUC:
.92 [95% Cl, .82-1.00], p<.001; Figure 2c). Based on the difference in mean orthonasal CPT scores
between normosmia vs OD groups and ROC analyses, a cut-off score of 8 was established. With
this cut-off score, the orthonasal CPT score reaches a sensitivity of .94 and a specificity of .84

according to SST’s classification of OD. Of course, results such as cut-off scores obtained in a pilot
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study with 36 participants are of limited clinical value. Therefore, this cut-off score should be

interpreted with caution.

Figure 2. — CPT subscores compared with SST in Experiment 1
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(A) Mean orthonasal, retronasal and gustatory CPT scores in participants with normosmia (norm.) or olfactory
dysfunction (OD) according to SST scores. Data presented as jittered dots (visibility: 0.8). Significant difference
between groups (p<0.05) is represented with *. (B) Correlation between SST and orthonasal CPT scores (p=.84,
p<.001). Darker points indicate participants with normosmia (SST TDI > 30.5); lighter points indicate participants with
olfactory dysfunction (SST TSI < 30.5). (C) Orthonasal CPT score accuracy in detecting olfactory dysfunction according
to SST scores (AUC: 0.923 [95% Cl, 0.822-1.000], p<.001).

Experiment 2

CPT subscores were computed using the same method as in Experiment 1. Out of 85 participants,

7 did not rate peanut butter; 1 did not rate the salty solution and 3 did not rate the sweet solution.
Mean scores

Following a brief chemosensory questionnaire to document self-reported olfactory and/or
gustatory dysfunction, we tested all participants (n=85) with the CPT, the UPSIT and the B-WETT.
However, one participant could not complete the B-WETT testing due to nausea. Mean UPSIT and

CPT scores are presented in Table 2 (olfactory function) and Table 3 (gustatory function).

Mean scores according to subjective olfactory function
Mean orthonasal CPT score (t(65.98)=6.00, p<.001) and mean retronasal CPT score

(t(62.07)=5.21, p<.001) were significantly lower in participants with subjective olfactory
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complaint compared to participants with no complaint. Mean gustatory CPT scores did not differ

significantly according to subjective olfactory complaint (Figure 3a).

Subjective olfactory function Objective olfactory function
Subjective
Subjective Olfactory
olfactory Normosmia
normosmia P value dysfunction P value
dysfunction (n=43)
(n=44) (n=42)
(n=41)
UPSIT 35.93(1.32) | 28.9(6.57)
Orthonasal
8.33 (1.55) 5.61 (2.49) <.001 7.78 (1.78) 6.24 (2.82) .004
CPT score
Retronasal
8.23 (1.70) 5.43 (3.02) <.001 7.13 (2.50) 6.63 (3.07) 411
CPT score
Gustatory
7.94 (1.59) 7.26 (2.59) .154 7.67 (1.89) 7.55 (2.41) .811
CPT score

Table 2. — Mean University of Pennsylvania Smell Identification Test (UPSIT) and Chemosensory

Perception Test (CPT) scores according to olfactory function in Experiment 2

Subjective gustatory function (n=85) Objective gustatory function (n=84)
Subjective
Subjective Gustatory
gustatory Normogueusia
normogueusia P value dysfunction P value
dysfunction (n=71)
(n=50) (n=13)
(n=35)
B-WETT 19.21 (3.36) 10.85 (2.73)
Gustatory
7.98 (1.64) 7.09 (2.65) .081 7.64 (1.92) 7.33(3.26) .740
CPT score
Retronasal
8.22 (1.78) 4.96 (2.88) <.001 7.17 (2.44) 5.06 (3.86) .078
CPT score
Orthonasal
8.03 (1.79) 5.57 (2.58) <.001 7.29 (2.23) 5.31(3.00) .039
CPT score

Table 3. — Mean Brief Waterless Empirical Taste Test (B-WETT) and Chemosensory Perception

Test (CPT) scores according to gustatory function in Experiment 2.
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Mean scores according to objective olfactory function
Participants with objective OD according to UPSIT scores had significantly lower orthonasal CPT
scores than participants with normosmia (t(68.86)=2.996, p=.004). The group difference was not

significant for the retronasal and gustatory CPT scores (Figure 3b).

Mean gustatory scores according to subjective gustatory function

Mean gustatory CPT scores were not different between participants with or without subjective
GD (t(52.46)=1.78, p=.081). However, participants complaining of gustatory dysfunction
presented lower orthonasal (t(56.37)=4.88, p<.001) and retronasal (t(51.97)=5.95, p<.001) CPT

scores as compared to participants with no gustatory complaint.

Mean gustatory scores according to objective gustatory function

Mean gustatory CPT scores did not differ between groups of participants with or without
objective GD according to WETT’s 10t percentile (t(13.58)=.34, p=.740). However, participants
with GD had significantly lower orthonasal CPT score (t(14.52)=2.27, p=.04). There was no

difference in mean retronasal CPT scores between groups.
Correlation between scores

Orthonasal (p=.36, p<.001) but not retronasal CPT scores (p=.17, p=.125) were significantly
correlated with UPSIT scores. When considering only participants with OD (n=42), orthonasal CPT
scores (p=0.692, p<.001) and retronasal CPT scores (p=.577, p<.001) were significantly associated

with UPSIT scores.

We did not observe any correlation between B-WETT scores and gustatory (p=-.56, p<.617) or
retronasal CPT scores (p=.205, p<.062). Rather, there was a weak correlation between B-WETT

scores and orthonasal CPT scores (p=.28, p=.011).

Orthonasal CPT scores were strongly associated with retronasal CPT scores (p=.769, p<.001) and
less with gustatory CPT scores (p=.398, p<.001), while retronasal CPT scores were moderately

correlated with gustatory CPT scores (p=.428, p<.001).
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Figure 3. — CPT subscores compared with subjective complaint,

UPSIT and B-WETT in Experiment 2
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Mean orthonasal, retronasal and gustatory CPT scores in participants with (A) subjective normosmia (subj.norm.) or
olfactory dysfunction (subj.OD) and (B) normosmia (norm.) or olfactory dysfunction (OD) according to UPSIT scores.
Data presented as jittered dots (visibility: 0.8). Significant difference between groups (p<0.05) is represented with *.
(C) CPT and B-WETT scores’ accuracy in identifying subjective gustatory complaint. Retronasal and orthonasal CPT
scores analysis reached significance and presented, respectively, with good (AUC: .82 [95% Cl, .73-.91], p<.001) and
fair (AUC: .78 [95% Cl, .69-.88], p<.001) accuracy.

Accuracy to classify subjective OD

The ability of the orthonasal CPT scores to correctly identify participants’ olfactory status
according to their initial olfactory complaint (subjective OD) was good (AUC: .83 [95% Cl, .75-.91],
p<.001), while the UPSIT raw scores resulted in a fair accuracy (AUC: .77 [95% Cl,.67-0.87],
p<.001). The retronasal CPT scores could identify participants’ olfactory status according to
subjective OD with fair accuracy (AUC: .77 [95% ClI, 0.67-0.87], p<.001). ROC analyses of the

gustatory CPT score did not reach significance.
Accuracy to classify objective OD

CPT’s ability to classify OD according to objective OD (UPSIT) in all participants was poor (AUC:
.65 [95% CI, 0.53-0.77], p=.018). However, when grouping participants with normosmia with
participants with mild hyposmia (n=74), the accuracy improved (AUC: .80 [95% CI, 0.64-0.97],
p=.001). Based on the difference in mean orthonasal CPT scores between participants with

normosmia / mild hyposmia vs participants with moderate / severe hyposmia or anosmia, a cutoff
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score of 8 reaches a sensitivity of 0,91 and a specificity of 0,38. ROC analyses of retronasal and

gustatory CPT scores did not reach significance.
Accuracy to classify subjective GD

The gustatory CPT scores and the B-WETT raw scores’ ROC analyses did not allow the
identification of participants with gustatory complaint (subjective GD). The retronasal CPT scores
demonstrated the best ability to classify subjective GD, with good accuracy (AUC: .82 [95% ClI,
0.73-0.91], p<.001), while the orthonasal CPT scores had a fair accuracy (AUC: .78 [95% Cl, 0.69-
0.88], p<.001; Figure 3c).

Accuracy to classify objective GD

The orthonasal CPT scores were the only CPT scores that allowed the classification of GD
according to B-WETT’s normative values (10t percentile); however, it did so with a poor accuracy
(AUC: .65 [95% Cl, 0.52-0.78], p=.030). ROC analyses of retronasal and gustatory CPT scores did

not reach significance.

Discussion

Here we present a proof-of-concept for the validation of the Chemosensory Perception Test
(CPT), a newly developed, self-administered chemosensory test using common household items.
Our main results are: (1) participants with objective olfactory dysfunction have significantly lower
CPT scores; (2) the orthonasal CPT scores have the potential to classify individuals with regards to
their subjective olfactory complaint; with regards to objective olfactory dysfunction its ability
seems to be limited to classify individuals with moderate to severe olfactory dysfunction vs those
with normosmia or mild hyposmia; (3) the retronasal CPT scores have the potential ability to

classify individuals with subjective gustatory complaint.

We show that the orthonasal CPT scores, obtained by averaging intensity ratings after smelling
peanut butter, fruit jam and coffee, allowed to distinguish between individuals with or without
OD with good accuracy. Specifically, participants with OD exhibited lower orthonasal CPT scores.
Further, the orthonasal CPT scores were significantly correlated with both the Sniffin’Sticks Test

scores and the UPSIT scores. Finally, the orthonasal CPT scores had good accuracy in classifying
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OD. When comparing both experiments’ results, it is evident that the orthonasal CPT scores’
accuracy in identifying OD was more robust in Experiment 1. In fact, using a cutoff score of 8 for
the orthonasal CPT scores allowed for excellent accuracy in classifying OD in Experiment 1 and
good accuracy in classifying into normosmia / mild hyposmia vs moderate / severe hyposmia in
Experiment 2. Differences in the design between the SST and the UPSIT may explain those results.
The UPSIT is an identification test in which stimuli are presented at a suprathreshold level (Doty
et al. 1984). In contrast, the SST score is a composite score of three olfactory components:
threshold, discrimination and identification (Hummel et al. 1997). This suggests that the CPT is
more sensitive to global olfactory status, including subtle intensity alterations that do not impair
smell identification abilities. Our results also demonstrate that the orthonasal CPT score is better
in identifying participants with severe or moderate hyposmia from participants with mild
hyposmia or with normosmia when compared to the UPSIT. Moreover, Experiment 2 had younger
participants with milder forms of OD. Therefore, the poor accuracy of the CPT in this experiment
could be due to less extreme score differences between both groups. The next step would be to
study test-retest reliability to see if the CPT can monitor OD evolution over time, particularly in

these milder forms.

In this study, we also used CPT subscores to objectify olfactory and gustatory subjective
complaints. Indeed, both orthonasal and retronasal CPT scores allowed to distinguish between
participants with or without olfactory complaint. While there is no surprise regarding the
orthonasal CPT scores’ ability to objectify olfactory complaints, results regarding the retronasal
CPT scores are of interest. To obtain the retronasal olfactory CPT scores, we asked participants to
taste and then rate the perceived taste intensity of peanut butter and fruit jam. Therefore, they
were not aware that we were assessing retronasal olfaction (rather than gustation). In fact, the
retronasal CPT score classifies participants with or without gustatory complaint with good
accuracy — better than the B-WETT. This suggests that subjective gustatory dysfunction is very
often related to flavor perception and therefore driven by retronasal olfaction (Zang et al. 2019).
In other words, we show that many individuals who think they have a gustatory problem suffer
in fact from olfactory dysfunction, which is in line with earlier reports (Hintschich, Niv, and

Hummel 2022; Hintschich et al. 2020; Hunt, Reiter, and Costanzo 2019).
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In opposition to our initial hypothesis, we did not find any significant association between
gustatory CPT scores and B-WETT scores in Experiment 2. The gustatory CPT scores are therefore
unreliable as a taste test when compared to B-WETT. Different parameters in the test solutions
could explain inconsistent results from one participant to another. Participants may have (1) used
sugar or salt of different strengths, (2) used water with different temperatures that could impact
the dissolution of tastants or sensitivity. It is also possible that the suggested concentration in our
protocol was not optimal for testing purposes. We further noted that a very low proportion of
participants in Experiment 2 presented with an objective gustatory dysfunction (n=13; 15 %).
Future studies should improve taste solutions’ parameters and include more participants with

actual GD according to B-WETT.

Limitations of our study include, for Experiment 1, asynchronous testing of participants already
informed of a measured OD and, in Experiment 2, a limited number of participants with severe
forms of OD. Age differences between both experiments also render comparisons and
conclusions more difficult. Limits regarding the newly developed CPT include (1) an expected
variability in the household items available (p. ex. different kinds of jam), (2) testing of only two
out of five taste qualities (salty and sweet), and (3) testing not blinded as we ask for intensity

rating of known odorants and tastants.

The CPT was designed during the pandemic, to address issues regarding the accessibility, cost,
and safe use of olfactory and gustatory established tests. It is easily self-administered under
remote supervision, and it helps to quantify chemosensory complaints using intensity ratings
from common household items. Moreover, the CPT is not limited to orthonasal olfactory function.
Assessing both orthonasal and retronasal olfaction, as well as gustatory function can help
appreciate their respective contribution to subjective olfactory and taste dysfunctions. We do not
expect the CPT to replace established and more detailed olfactory and gustatory tests. However,
the CPT can be helpful to screen remotely large cohorts of participants (for example, to estimate
OD prevalence in distant locations such as Northern Canada or Australia outback) and/or when

in-person testing is unsafe.
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Conclusion

The CPT is a new self-administered test that can be used remotely using common household
items. Results from 2 experiments support the use of orthonasal and retronasal olfactory CPT
scores to objectify olfactory dysfunction and to quantify olfactory and gustatory complaints. It is
a simple and inexpensive method to obtain a quantitative appreciation of subjective
chemosensory complaint from various etiologies and may allow to easily monitor patients’

perspectives and experience of disease.
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Supplementary Material

Chemosensory Perception Test (CPT)

For the next section, please provide yourself Pour la section suivante, veuillez chercher
these items from your kitchen: les items suivants de votre cuisine :
e Peanut butter e Beurre d’arachide
e  Fruit jam or jelly (Room temperature) e Confiture de fruits (Température de
e Vinegar la piéce)
e Coffee (beans, ground, instant, other) e Vinaigre
e Salt e Café (poudre, grains, instant ou
e Sugar autres)
e 2 glasses of lukewarm water e Sel
e Sucre
34 e 2verres d’eau tiede
Do you have peanut butter? Avez-vous du beurre d’arachide?
Yes Oui
No/I'm allergic (Go to question 39 and avoid Non/ Je suis allergique (Passez a la question
questions 52-54) 39 et évitez les questions 52-54
35 inclusivement)
Please sniff the peanut butter Veuillez renifler le beurre d’arachide.
How strong does the peanut butter smell? Evaluez votre capacité a percevoir I'odeur du
(present the numeric rating scale using the beurre d’arachide (présentez I'échelle
following example) numérique avec I'exemple suivant)
0: Not at all 0: L'odeur n’est pas perceptible du tout
10: Very strong 10: L'odeur est tres forte
36
Is the peanut butter smell the same as usual? L'odeur du beurre d’arachide est-elle la
méme qu’a I’habitude?
Yes
No, weaker Oui
No, different Non, plus faible
37 Non, différente
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Without knowing the substance you are going to
smell, do you believe you would have recognized
the smell of peanut butter?

Sans connaitre préalablement la substance a
sentir, croyez-vous que vous auriez pu
reconnaitre I'odeur du beurre d’arachide?

Yes Oui
38 No Non
Do you have fruit jam or jelly? Avez-vous de la confiture de fruits?
Yes Oui
No (Go to question 43 and avoid questions 55-57) | Non (Passez a la question 43 et évitez les
39 questions 55-57 inclusivement)
Please sniff the fruit jam or jelly. Veuillez renifler la confiture de fruits.
How strong does the fruit jam or jelly smell? Evaluez votre capacité a percevoir I'odeur de
la confiture
0: Not at all
10: Very strong 0: L'odeur n’est pas perceptible du tout
40 10: L'odeur est tres forte
Is the fruit jam or jelly smell the same as usual? L'odeur de la confiture est-elle la méme qu’a
I"habitude?
Yes
No, weaker Oui
No, different Non, plus faible
41 Non, différente
Without knowing the substance you are going to Sans connaitre préalablement la substance a
smell, do you believe you would have recognized sentir, croyez-vous que vous auriez pu
the smell of fruit jam or jelly? reconnaitre I'odeur de la confiture?
Yes Oui
42 No Non
Do you have vinegar? Avez-vous du vinaigre?
Yes Oui
43 No (Go to question 47) Non (Passez a la question 47)
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Please sniff the vinegar
How strong does the vinegar smell?

0: Not at all
10: Very strong

Veuillez renifler le vinaigre
Evaluez votre capacité a percevoir I'odeur du
vinaigre

0: L'odeur n’est pas perceptible du tout

44 10: L’odeur est trés forte
Is the vinegar smell the same as usual? L’odeur du vinaigre est-elle la méme qu’a
I’habitude?
Yes
No, weaker Oui
No, different Non, plus faible
45 Non, différente
Without knowing the substance you are going to Sans connaitre préalablement la substance a
smell, do you believe you would have recognized sentir, croyez-vous que vous auriez pu
the smell of vinegar? reconnaitre I'odeur du vinaigre?
Yes Oui
46 No Non
Do you have coffee (beans, ground, instant, Avez-vous du café (poudre, grains, instant,
other)? autres)?
Yes Oui
47 No (Go to question 51) Non (Passez a la guestion 51)
Please sniff the coffee (beans, ground, instant, Veuillez renifler le café (poudre, grains,
other) instant, autres).
Evaluez votre capacité a percevoir I'odeur du
How strong does the coffee powder smell? café
0: Not at all 0 : L'odeur n’est pas perceptible du tout
48 10: Very strong 10: L'odeur est trés forte
Is the coffee smell the same as usual? L'odeur du café est-elle la méme qu’a
I’habitude?
Yes
No, weaker Oui
No, different Non, plus faible
49 Non, différente
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Without knowing the substance you are going to
smell, do you believe you would have recognized
the smell of coffee?

Sans connaitre préalablement la substance a
sentir, croyez-vous que vous auriez pu
reconnaitre I'odeur du café?

Yes Oui
50 No Non
Let’s proceed to the tasting section of the test. Passons maintenant a la section gustative du
test.
(If there were NO answers to peanut butter or
jam, exclude these questions (52-54 and 55-57)) (S’il y a eu des réponses NON au beurre
d’arachide ou a la confiture, exclure ces
51 questions (52-54 et 55-57 respectivement)
Please put a small amount of peanut butter in Veuillez mettre une petite quantité de beurre
your mouth. How strong does the peanut butter d’arachide dans votre bouche.
taste? Evaluez votre capacité a percevoir le goGit du
beurre d’arachide
0: Not at all
10: Very strong 0 : Le go(Qt n’est pas perceptible du tout
52 10 : Le go(it est trés fort
Does the peanut butter taste the same as usual? Le go(t du beurre d’arachide est-il le méme
qu’a I'habitude?
Yes
No, weaker Oui
No, different Non, plus faible
53 Non, différent
Without knowing the substance you are going to Sans connaitre préalablement la substance a
taste, do you believe you would have recognized gouter, croyez-vous que vous auriez pu
the taste of peanut butter? reconnaitre le goQt du beurre d’arachide?
Yes Oui
54 No Non
Please put a small amount of fruit jam or jelly in Veuillez mettre une petite quantité de
your mouth. How strong does the fruit jam or jelly | confiture dans votre bouche.
taste? Evaluez votre capacité a percevoir le golt de
la confiture
0: Not at all
10: Very strong 0: Le go(t n’est pas perceptible du tout
55 10 : Le go(it est trés fort
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Does the fruit jam or jelly taste the same as usual?

Yes
No, weaker
No, different

Le go(it de la confiture est-il le méme qu’a
I"habitude?

Oui
Non, plus faible

56 Non, différent
Without knowing the substance you are going to Sans connaitre préalablement la substance a
taste, do you believe you would have recognized gouter, croyez-vous que vous auriez pu
the taste of fruit jam or jelly? reconnaitre le goQt de la confiture?
Yes Oui
57 No Non
Do you have salt? Avez-vous du sel?
Yes Oui
58 No (Go to question 62) Non (Passez a la question 62)
Please put a teaspoon of salt into a glass filled Veuillez mettre une cuillere a thé de sel dans
with 1 cup of lukewarm water. Stir. Then please un verre avec 1 tasse d’eau tiede. Agitez puis
take a spoonful of water into your mouth. How prenez une cuillere d’eau salée dans votre
strong does the salty water taste? bouche.
Evaluez votre capacité a percevoir le golit
0: Not at all salé de I'eau
10: Very strong
0: Le go(it n"est pas perceptible du tout
59 10: Le godit est trés fort
Is the salty taste the same as usual? Le go(it salé est-il le méme qu’a I’habitude?
Yes Oui
No, weaker Non, plus faible
60 No, different Non, différent
Without knowing the substance you are going to Sans connaitre préalablement la substance a
taste, do you believe you would have recognized gouter, croyez-vous que vous auriez pu
the salty taste? reconnaitre le goQt du sel?
Yes Oui
No Non
61 I do not have salt Je n’ai pas de sel
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Do you have sugar?

Avez-vous du sucre?

Yes Oui
62 No (Go to the end of the questionnaire) Non (Allez a la fin du questionnaire)
Please put 3 teaspoons of sugar into the other Veuillez mettre 3 cuilléres a thé de sucre
glass with 1 cup of lukewarm water. Stir. Then dans 'autre verre avec 1 tasse d’eau tiede.
please take a spoonful of water into your mouth. Agitez puis prenez une cuillére d’eau sucrée
How strong does the sweet water taste? dans votre bouche.
Evaluez votre capacité a percevoir le goit
0: Not at all sucré de I'eau
10: Very strong
0: Le go(it n"est pas perceptible du tout
10: Le go(t est tres fort
63
Is the sweet taste the same as usual? Le go(it sucré est-il le méme qu’a I’habitude?
Yes Oui
No, weaker Non, plus faible
No, different Non, différent
64
Without knowing the substance you are going to Sans connaitre préalablement la substance a
taste, do you believe you would have recognized gouter, croyez-vous que vous auriez pu
the sweet taste? reconnaitre le goGt du sucré de 'eau?
Yes Oui
65 No Non
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Supplementary Tables

Participants Participants with
with normosmia (n=19) olfactory dysfunction (n=17)

Sex n (%)

Men 10 (53 %) 10 (59 %)

Women 9 (47 %) 7 (41 %)
Age (years) 60-78 57-77
Cause of olfactory dysfunction n (%)

Postviral 6 (35 %)

Sinunasal 6 (35 %)

Idiopathic / Unknown 5(30 %)

Supplementary Table 1. — Participants’ characteristics in Experiment 1.

Characteristics Participants
(n=85)

Sex n (%)

Men 22 (26 %)

Women 63 (74 %)
Mean age (years) 455
Olfactory complaint n (%)

No 44 (52 %)

Yes 41 (48 %)
Olfactory function n (%)

Normosmia 43 (51 %)

Olfactory dysfunction 42 (49 %)
Cause of olfactory dysfunction n (%)

COVID-19 22 (52 %)

Other 20 (48 %)
Gustatory complaint n (%)

No 50 (59 %)

Yes 35 (41 %)
Gustatory function* n (%)

Normogueusia 71 (85 %)

Gustatory dysfunction 13 (15 %)
Cause of gustatory dysfunction n (%)

COVID-19 4 (31 %)

Other 9 (69 %)

* [ participant did not complete the B-WETT due to nausea.

Supplementary Table 2. — Participants’ characteristics in Experiment 2.
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Chapitre 6 — Discussion générale et conclusion

Ce chapitre résume dans un premier temps les résultats et la contribution de la thése. Puis,
considérant les résultats découlant des trois études qui y sont incluses, il propose trois pistes de
réflexion pour orienter I’évaluation de l'intervention a visée préventive pour la déglutition en
radio-oncologie, et en contexte franco-canadien. Enfin, il présente les limites des études de la

these et les perspectives de recherche associées.

Résumé des résultats et de la contribution de la these

Les trois études incluses dans cette these contribuent, chacune a leur facon, a mieux comprendre
et a mieux mesurer l'effet de lintervention, I'expérience patient et les mécanismes

sensorimoteurs importants a considérer pour mieux prévenir la dysphagie pendant la R(C)T.

Plus spécifiquement, les résultats de I'Etude 1 soutiennent la pertinence d’une intervention de
groupe coanimée par un patient partenaire pour prévenir les troubles de la déglutition chez les
personnes traitées par RCT pour un cancer ORL au CHUM. En effet, lorsque comparée a
I'intervention usuelle (individuelle) qui était en place auparavant, l'intervention préventive de
groupe est associée a une plus faible proportion de tubes nasogastriques installés pendant et
jusqu’a six semaines apres la RCT ainsi qu’a une dysphagie moins sévere, telle que mesurée par
le CTCAE v5.0 (National Cancer Institute, 2017). Par ailleurs, les participants a I'intervention de
groupe ont participé a davantage de rencontres en orthophonie pendant la RCT, ce qui semble
démontrer qu’ils ont saisi I'opportunité de participer aux rencontres hebdomadaires facultatives
(qui n’étaient pas offertes avec le mode d’intervention individuel en 2017). Cela concorde avec
les résultats d’'une étude récente ayant démontré que les patients apprécient I'aspect préventif
d’une intervention pour la déglutition pendant la RCT (Manduchi, Fitch, et al., 2024). Enfin, les
participants a I'intervention de groupe ont eu besoin de moins de rencontres apres la fin de la

RCT, soit avant d’obtenir leur congé des services professionnels en orthophonie.

Il serait risqué de tirer des conclusions trop optimistes de cette étude rétrospective de cohorte,

considérant notamment les limites du devis utilisé. Toutefois, les résultats suggerent que ce mode



d’intervention innovant est une option a considérer pour maintenir la fonction de déglutition
pendant la RCT, bien qu’il reste a départager si les résultats obtenus s’expliquent par le format et

les composantes de l'intervention ou par la plus grande intensité de suivi qu’elle a permis.

L’Etude 1 a aussi renseigné le choix des variables et des mesures a mettre en place en vue d’une
étude prospective (qui n’a pu étre intégrée a cette thése) portant sur l'intervention préventive de
groupe. Ainsi, les résultats des Etudes 2 et 3 constituent des réponses aux défis méthodologiques
constatés lors de I'Etude 1. En effet, pour des études futures, il est apparu important (1) de
s'intéresser a I'expérience patient quant aux services recgus lors de cette intervention préventive
de groupe et (2) de mieux documenter l'intégrité de l'odorat et du golt, des fonctions
chimiosensorielles importantes pour le bon déroulement de la déglutition et dont I'altération

contribue possiblement a la survenue de la dysphagie pendant la RCT.

Pour I'Etude 2, nous avons procédé a la traduction et adaptation transculturelle du questionnaire
SWAL-CARE, une mesure autorapportée de I'expérience patient quant aux soins recus pour la
déglutition (McHorney et al., 2000a; McHorney et al., 2000b; McHorney et al., 2002). Suivant les
étapes de traduction proprement dite (phase 1) et les ajustements qui en ont découlé, notre
équipe a produit une premiere version du questionnaire en francais canadien. Cette version a
ensuite servi de base pour I'adaptation transculturelle du SWAL-CARE (phase 2), par le biais
d’entrevues cognitives menées aupres de personnes ayant recu des services en orthophonie pour
la déglutition. Une deuxieme étape de modifications a été nécessaire pour s’assurer que le SWAL-
CARE FR CDN soit bien compris de la population cible tout en respectant le contenu et le sens de
la version originale. En somme, les résultats de I'Etude 2 établissent les bases d’une équivalence
linguistique, culturelle et clinique du SWAL-CARE en frangais canadien. Celle-ci se limite toutefois
pour I'instant a une utilisation aupres de personnes traitées pour un cancer ORL et ayant participé
a une intervention préventive pour la déglutition. De plus, la validation des propriétés

psychométriques demeure a effectuer.

Pour I'Etude 3, nous avons procédé a une premiére validation du Test maison de sensibilité
chimiosensorielle (TMSC), un nouveau test visant a évaluer I'odorat et le golt a distance en

documentant I'intensité percue d’ingrédients déja disponibles dans les ménages nord-américains.
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Les résultats soutiennent la validité de construit, la validité de critére et la précision diagnostique
des sous-tests olfactifs du TMSC. En effet, comme attendu, le sous-test d’odorat orthonasal du
TMSC a démontré une bonne validité discriminante (par comparaison de moyennes de groupes
connus), un certain niveau de validité convergente et de validité critére en comparaison avec des
mesures similaires ainsi qu’une trés bonne habileté a départager les personnes présentant ou
non une plainte subjective liée a leur odorat. Cependant, bien que le sous-test d’odorat
orthonasal démontre une certaine précision diagnostique, celle-ci varie selon la mesure étalon
utilisée et sa précision est meilleure pour départager les personnes ayant un trouble de I'odorat
modéré a sévere de personnes ayant un trouble de I'odorat léger ou aucun trouble. Par ailleurs,
I'Etude 3 n’a pas permis de démontrer la validité du sous-test de golit du TMSC. De fagon
intéressante, le sous-test de rétro-olfaction a présenté, parmi les trois sous-tests, la meilleure
précision pour départager les personnes avec ou sans plainte subjective liée au go(t. Cela illustre
bien la confusion populaire qui entoure le sens du golt — qui permet de percevoir un nombre
limité de saveurs — et la flaveur — qui permet de reconnaitre les aliments grace a l'intégration
d’informations sensorielles de différentes sources (Auvray et Spence, 2008; Small, 2012) et a

laquelle contribue grandement rétro-olfaction (Boesveldt et De Graaf, 2017; Zang et al., 2019).

Le design et la mise en place des deux expériences de I'Etude 3 ont été grandement teintés par
les mesures sanitaires imposées a la population générale au plus fort de la pandémie. Malgré ces
contraintes, la validité du TMSC a pu étre démontrée aupres d’une population hétérogene. Cela
permet d’envisager son utilisation pour quantifier la plainte subjective liée au go(t et a I'odorat
et pour dépister les troubles de I'odorat auprés de personnes n’étant pas en mesure de se
déplacer en clinique et/ou en laboratoire. Evidemment, les résultats obtenus ne permettent pas
de tirer des conclusions quant aux patrons d’association entre les troubles de I'odorat et du go(t
et la dysphagie secondaire a la RCT. L'utilisation du TMSC a toutefois le potentiel de faciliter
I’étude de I'odorat et du goQt aupres de cette population clinique, a condition de poursuivre les

efforts pour ajuster et valider le sous-test de gol(t.

Considérés ensemble, les résultats de cette thése contribuent a enrichir I'offre d’instruments de
mesure disponibles en francais canadien tout en alimentant la réflexion quant aux éléments

méthodologiques a considérer (le « comment ») et aux construits a mesurer (le « quoi ») pour
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mieux étudier I'intervention préventive de groupe pour la déglutition en radio-oncologie. Nous

proposons, pour la suite de ce chapitre, des pistes de réflexion sur ces aspects.

Pistes de réflexion pour étudier lI'intervention préventive de groupe

pour la déglutition au Québec

Les études de cette these ont renseigné la prise de décisions et proposé des instruments de
mesure utiles pour la planification de prochaines études s’intéressant a une intervention
préventive de groupe pour la déglutition implantée au Centre hospitalier de I'Université de
Montréal. Trois grandes pistes de réflexion se dégagent de cette these: les futures études
devraient 1) se situer au carrefour de la recherche clinique et de la science de la mise en ceuvre,
2) considérer la perspective des patients, et, plus spécifiquement, en contexte franco-canadien

et 3) inclure une diversité de variables pour refléter la complexité de I'intervention.

Au carrefour de la recherche clinique et de la science de la mise en ceuvre :

vers un devis hybride

L’étude de nouvelles interventions en santé s’inscrit historiquement dans un continuum ou on
évalue, de facon séquentielle, I'efficacité et I'efficience de I'intervention (recherche clinique) puis,
dans un deuxieme temps, les facteurs qui contribuent a la mise en ceuvre de cette intervention

(science de la mise en ceuvre) (Bauer et al., 2015; Brown et al., 2017; Portney, 2020).

L’efficacité d’une intervention est la plus souvent étudiée a I'aide de devis expérimentaux tels
gue 'essai controlé randomisé (ECR), dans lequel le chercheur étudie I'effet de I'intervention en
assignant les participants de fagon aléatoire a un groupe expérimental (intervention a I'étude) ou
a un groupe témoin (autre intervention ou absence intervention) (Portney, 2020). L’'ECR permet
de tester l'intervention de fagon contrdlée, de fagon a établir le plus clairement possible un lien
de cause a effet entre I'intervention et les variables dépendantes, qui sont le plus souvent des
mesures biologiques ou physiologiques, ou encore portant sur la présence et 'ampleur d’un
déficit (Lecomte, 2020; Portney, 2020). L'étude de I'efficience de l'intervention, quant a elle,
s’'intéresse de fagon similaire au bénéfice potentiel d’une intervention, mais en utilisant des

procédures qui s’intégrent en contexte réel — donc dans un contexte ou il n’est pas possible pour
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les chercheurs d’exercer un aussi grand contrdle sur I'intervention et les variables que pour I'ECR.
Cela prend la forme, par exemple, d’études de type essai clinique pragmatique (pragmatic clinical
trial) qui permettent une certaine flexibilité dans I'application de I'intervention et qui intégrent
d’autres types de mesures, telles que des mesures de la fonction, de la qualité de vie ou de la
satisfaction des patients (Portney, 2020).A 'autre extrémité de ce continuum s’inscrit la science
de la mise en ceuvre, qui étudie plutot les facteurs d’influence et les méthodes utilisées pour
intégrer les bonnes pratiques et de nouvelles interventions dans la pratique clinique, de fagon a
améliorer la qualité et I'efficience des services en santé (Bauer et al., 2015; Eldh et al., 2017,
Nilsen, 2015). Il existe de nombreux modéles théoriques servant d’appui soit 1) a la
conceptualisation de la mise en ceuvre (p. ex. le Grol and Wensing Implementation of Change
model qui décrit les étapes ainsi que les facteurs contributifs a la mise en ceuvre; Wensing et al.,
2020), 2) a I'étude de ses résultats (implementation outcomes, tels que regroupés et définis par
des modeéles comme celui de Proctor et al., 2011) et/ou 3) a I'investigation des étapes d’une mise
en ceuvre efficace (soit I'évaluation des processus, p. ex. avec le modele du cycle des
connaissances a la pratique de Straus et al.,, 2013). Le Consolidated Framework For
Implementation Research (CFIR; Damschroder et al., 2009, 2022) est I'un des modéles les plus
utilisés en science de la mise en ceuvre (Kirk et al., 2015; Mclntyre et al., 2018). L'intérét de ce
modele théorique est qu’il détaille de facon approfondie différents construits liés a I'intervention
(ou innovation; «the thing being implemented»); il pourrait donc étre utilisé pour conceptualiser
de futures études portant sur I'intervention préventive de groupe en déglutition et pour analyser
de facon dynamique et distinctive I'intervention et le processus de sa mise en ceuvre (Ridde et
al., 2023). Plus spécifiqguement, le CFIR fournit un cadre de référence pour décrire les
déterminants liés a l'intervention, tels que la crédibilité des personnes ayant développé
I'intervention, son avantage relatif comparativement a d’autres interventions similaires ou la
description précise de ses composantes et de la facon dont elle est présentée. Cette
conceptualisation sert ensuite d’appui pour mieux comprendre les résultats obtenus pour
différents groupes d’intérét, soit 1) les personnes a qui est destinée l'intervention (p. ex. les
patients ou usagers), 2) les personnes qui offrent I'intervention (p. ex. les orthophonistes et les

patients partenaires) ainsi que 3) les gestionnaires et personnes en position d’autorité dans le
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contexte de la mise en ceuvre (Damschroder et al., 2022). En fait, puisque I'efficacité d’une
intervention dépend a la fois de I'intervention elle-méme que du processus et du résultat de sa
mise en ceuvre, il peut étre intéressant d’opter pour un devis de recherche hybride intégrant des
éléments de la recherche clinique (efficacité et efficience de I'intervention) mais aussi, assez
précocement dans le processus, des variables liées a la mise en ceuvre de I'intervention (Bauer et
al., 2015; Eldh et al., 2017; Ridde et al., 2023). Ce devis hybride peut prendre différentes formes,
en mettant davantage I'accent sur I'une ou l'autre des facettes investiguées (Bauer, 2015). Cette
option offre I'avantage d’informer a propos de I'efficacité et de I'efficience de I'intervention tout
en fournissant des résultats sur I'efficacité pratique, mesurée en contexte réel, afin de soutenir
la prise de décision des cliniciens et des gestionnaires et autres décideurs en santé (Ridde et

Haddad, 2013).

L'intervention préventive de groupe a été développée ces dernieres années par I'équipe
d’orthophonistes du CHUM. Les chercheurs et les collaborateurs au projet travaillent donc encore
a décrire, comprendre et ajuster cette innovation, en plus de poser les balises pour évaluer son
efficacité. Dans ce contexte, il serait approprié de concevoir 'Etude 1 comme appartenant a la
phase préévaluative du projet, soit une phase qui permet de valider la faisabilité d’'une phase
évaluative (Ridde et Haddad, 2013). L’avantage est la contrainte, ici: l'innovation a été
rapidement intégrée dans les pratiques cliniques suivant son développement. La mise en place
d’un futur devis de recherche hybride (du type évaluation de I'efficience et mise en ceuvre) est
donc encore plus indiquée. Plus encore, un tel devis a le potentiel d’alimenter les cycles
d’apprentissages-améliorations dans le contexte plus large d’un systeme de santé apprenant
(SSA, Learning Health System), qui vise a améliorer la valeur des soins de santé au regard de la
santé de la population, de I'expérience patient, de I'expérience des travailleurs de la santé et des

colits associés (Bodenheimer et Sinsky, 2014; Menear et al., 2019).

La perspective des patients en contexte franco-canadien
L'utilisation de mesures autorapportées en recherche donne acces a la perspective des patients,
qui peut étre mesurée quant aux résultats obtenus (patient-reported outcomes measures ou
PROMs) et/ou leur expérience de soins (patient-reported experience measures ou PREMs). Ces

mesures autorapportées mettent en relief les éléments les plus importants pour les utilisateurs
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des services en santé (Portney, 2020). Or, il existe une certaine inadéquation entre la volonté
d’inclure des mesures autorapportées pour la recherche sur la déglutition et la disponibilité de

versions validées en frangais canadien.

Peu de mesures autorapportées liées a la déglutition et validées pour une utilisation en radio-
oncologie ORL ont une version franco-canadienne diiment traduite, adaptée et validée (pour
rappel, voir Tableau 2 du Chapitre 1). Parmi les instruments ayant été développés ou traduits et
adaptés en frangais, la plupart I'ont été en francgais européen (p. ex. le Eating Assessment Tool-
10; Lechien et al., 2019). Malgré I'existence d’une certaine équivalence linguistique entre les deux
variétés de francais, il est important de noter qu’un processus de traduction-adaptation réalisé
en Europe ne garantit pas I’équivalence de I'instrument en contexte franco-canadien. Prenons a
titre d’exemple la traduction-adaptation du questionnaire SWAL-QOL, une mesure autorapportée
de la qualité de vie liée a la déglutition. Les chercheurs ont d’abord procédé a une seule traduction
vers I'avant en frangais canadien, qui a ensuite été comparée a une version du SWAL-QOL déja
traduite et adaptée en francais européen. La mise en commun de ces deux versions de langue
francaise a démontré la nécessité d’apporter certaines modifications pour que le SWAL-QOL soit
mieux compris en contexte franco-canadien. L'équipe a ensuite complété le processus en
évaluant la validité discriminante du SWAL-QOL adapté auprés d’une population clinique franco-

canadienne (Coté et al., 2022).

Devant la paucité des mesures autorapportées diment adaptées et validées en francais canadien,
et sachant que I'équivalence n’est pas assurée en utilisant des mesures adaptées en francais
européen, il est crucial que les équipes de recherche se mobilisent pour produire des versions
traduites, adaptées et validées des mesures autorapportées liées a la déglutition et a I'expérience
patient quant aux soins regus. Celles-ci pourront ensuite étre utilisées pour des fins de recherche,
mais aussi plus largement pour améliorer de facon continue la qualité des soins (Franklin et al.,
2017; Poitras et al., 2023). Cela dit, les initiatives de traduction-adaptation d’instruments de
mesure constituent des projets au long cours, qui requierent un investissement significatif en
temps et en ressources (Corbiere et al., 2020). L'exercice de traduction et d’adaptation
transculturelle du SWAL-CARE (Etude 2) démontre bien "ampleur et les défis liés a ce type de

projets, d’ol I'importance de s’appuyer sur des lignes directrices claires et adaptées au type
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d’instruments de mesure (Corbiére et al., 2020; McKown et al., 2020; Wild et al., 2005). Une fois
les mesures autorapportées diiment traduites et validées, il sera souhaitable de les intégrer en
clinique et en recherche pour mieux comprendre comment les patients vivent le processus de
soins (Poitras et al., 2023), ce qui nécessitera toutefois la modification des pratiques actuelles

puisque ce type de mesure est encore peu utilisé (Lowry et al., 2024).

Une diversité de variables pour mieux comprendre la complexité de

I'intervention
La plupart des interventions comportementales (c.-a.-d. qui visent a modifier un ou des
comportements), sont considérées complexes parce qu’elles comptent plusieurs composantes et
parce gu’elles mettent en jeu des modes d’action entremélés impliquant de multiples liens de
causalité ou une variété de variables médiatrices et/ou modératrices quant a I'effet obtenu (Guise
et al., 2017). Compte tenu de leur complexité, I'évaluation de ces interventions doit s’intéresser
non seulement a savoir si elles fonctionnent (et ce qui fonctionne), mais aussi a savoir comment

et pourquoi elles fonctionnent, pour qui et dans quel contexte (Butler et al., 2017).

Considérant que lintervention préventive de groupe en déglutition est une intervention
complexe, et que nous avons déja évoqué I'importance de considérer les aspects de sa mise en
ceuvre, nous présentons maintenant brievement différentes variables et mesures a considérer
pour mieux évaluer I'efficience de lintervention (et ses facteurs d’influence), soit 1) les
différentes dimensions de la déglutition, mais également 2) I'adhésion thérapeutique et 3) les

troubles de I'odorat et du goGt comme facteurs contributifs a la dysphagie.
Les dimensions de la déglutition

Les devis expérimentaux évaluent I'effet d’'une intervention sur une ou plusieurs variables, dites
dépendantes. Dans le cas de l'intervention préventive de groupe, le résultat attendu est le
maintien de la fonction de déglutition. Or, la déglutition n’est pas un construit linéaire ni facile a

mesurer (Rogus-Pulia et al., 2024).

Dans I'étude rétrospective (Etude 1), I'indicateur principal qui a été choisi est finalement assez

indirect. En effet, tel que discuté dans le chapitre d’état des connaissances, I'installation d’un tube
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d’alimentation est une donnée importante cliniquement et documentée dans les dossiers
médicaux. Il s’agit d’ailleurs d’un indicateur utilisé dans des études du méme genre (Messing et
al., 2017; Ohba et al., 2016). Toutefois, cette variable demeure non suffisante pour apprécier la
déglutition. En effet, la décision d’installer un tube d’alimentation est multifactorielle : bien
gu’elle puisse étre prise si des difficultés de déglutition sont présentes, elle peut par exemple étre
prise en cas de perte de poids importante liée ou non a un important trouble du go(t ou en
présence de douleur importante lors de la déglutition (Anderson et al., 2024; Kuhn et al., 2023).
Aussi, rappelons que cette décision est prise dans un effort de travail interdisciplinaire impliquant
des radio-oncologues, des infirmiéres, des nutritionnistes et des orthophonistes, tous des
professionnels de la santé qui peuvent avoir des philosophies de pratique différentes
relativement a l'installation du tube d’alimentation: c’est notamment ce qui explique que
certaines équipes peuvent étre plus proactives et d’autres plus réactives pour l'installation d’un
tube d’alimentation (Bossola et al., 2022; Kuhn et al., 2023). |l est donc nécessaire de déterminer
des variables et mesures qui refletent de facon plus juste I'effet de I'intervention sur différentes
dimensions de la déglutition et/ou la dysphagie, telles que la physiologie de la déglutition, la

fonction de déglutition et la qualité de vie (Greco et al., 2018).

La physiologie de la déglutition s’observe a I'aide d’examens d’imagerie médicale, dont les plus
utilisés sont les examens vidéofluoroscopiques et nasoendoscopiques de la déglutition. Il est
nécessaire d’interpréter les images obtenues a partir d’échelles complétées par le clinicien. Parmi
les outils d’interprétation les plus fréquemment utilisés pour la recherche en radio-oncologie
figurent le Dynamic Imaging Grade of Swallowing Toxicity (DIGEST : Hutcheson et al., 2017, 2022;
DIGEST-FEES : Starmer et al., 2021), le Modified Baryum Swallow Impairment Profile (MBSImP;
Martin-Harris et al., 2008) et la Penetration-Aspiration Scale (Rosenbek et al., 1996). D’autres
mesures physiologiques de la déglutition peuvent également étre indiquées, selon le contexte.
En radio-oncologie ORL, des études se sont notamment intéressées a |I'ouverture mandibulaire
maximale (Carnaby-Mann et al., 2012; Messing et al., 2017) et la pression linguale (Lazarus et al.,

2014), par exemple.

Pour obtenir une appréciation de I'aspect fonctionnel de la déglutition, différentes mesures

rapportées par le clinicien sont également utilisées en recherche (Greco et al., 2018). Parmi les
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plus fréquentes figure le Functional Oral Intake Scale (FOIS), qui documente les changements
fonctionnels en lien avec I'alimentation (Crary et al., 2005). Le CTCAE (National Cancer Institute,
2017), qui a été analysé dans le cadre de I'Etude 1, est également considéré comme une mesure
de I'aspect fonctionnel de la déglutition. Il est important de noter que pour étre considérées
valides, les échelles rapportées par les cliniciens devraient aussi étre diment traduites, adaptées
et validées pour une utilisation franco-canadienne. Malheureusement, ce n’est pas toujours le

cas (McKown et al., 2020).

Finalement, I'effet de I'intervention peut étre apprécié a I'aide de mesures autorapportées qui
regroupent les mesures de résultats et de I'expérience patient (patient-reported outcome
measures [PROMs] ou patient-reported experience measure [PREMs]). Il existe plusieurs
instruments de mesure autorapportés pour mesurer la déglutition chez les personnes traitées
pour un cancer ORL (voir Manduchi et al., 2024 pour une revue compléte). Or, comme mentionné
précédemment, peu d’entre elles sont diment traduites et adaptées pour une utilisation franco-

canadienne.

Pour finir, le choix des variables et des instruments de mesures liées a la déglutition dépendra (1)
de la conception de la déglutition comme étant un construit physiologique, fonctionnel et/ou lié
a la qualité de vie; (2) de la perspective considérée pour rapporter les résultats, soit par des
mesures rapportées par le clinicien ou par des mesures autorapportées et (3) de la disponibilité
d’instruments de mesure valides et adaptés au contexte linguistique et culturel. Puisque
I'intervention préventive de groupe au CHUM comporte un programme d’exercices visant a
prévenir la dysphagie, il apparait important de documenter la physiologie de la déglutition avant
et apres lintervention, de fagon a objectiver les changements. De plus, la RCT entraine
typiquement une dysphagie touchant la phase pharyngée de la déglutition avec, par exemple des
résidus pharyngés et une mobilité diminuée des structures, ce qui n’est pas observable sans
imagerie médicale (Baijens et al., 2021). Or, les mesures physiologiques refletent de facon
variable la perception de la personne quant a ses symptomes, aux impacts fonctionnels et a sa
qualité de vie (Arrese et al.,, 2017, 2019; Costa et al., 2024; Kendall et al., 2014). Il est donc
recommandé de mesurer également les autres dimensions de la déglutition, tout en considérant

la perspective patient (Hazelwood et al., 2023; Rogus-Pulia et al., 2024). Ceci peut toutefois
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constituer un défi puisque les mesures physiologiques et des mesures autorapportées sont
utilisées de facon variable en contexte clinique québécois. A titre d’exemple, les mesures
physiologiques (ou instrumentales) de la déglutition ne sont pas effectuées systématiquement
avant et apres la RCT; elles sont plutdét recommandées au cas par cas, en fonction des symptomes

présentés par les patients.
L’adhésion thérapeutique

L'adhésion thérapeutique peut étre définie comme le degré de concordance entre le
comportement d’une personne et les recommandations d’un professionnel de la santé qu’elle a
accepté de suivre (traduction libre de World Health Organization [WHO], 2003). Dans
I'intervention pour la déglutition, cela peut représenter la proportion des exercices recommandés
ayant été réalisés ou le fait de respecter ou non les moyens compensatoires suggérés (Wells et

King, 2017).

Dans I'Etude 1, 'adhésion thérapeutique a pu étre documentée de facon indirecte seulement,
soit en calculant a posteriori le nombre de rencontres en orthophonie auxquelles ont participé
les patients pendant et aprés leur R(C)T. Les résultats qui en découlent démontrent que les
patients de lintervention de groupe ont saisi I'opportunité et participé aux rencontres
facultatives qui leur étaient proposées. Les participants a I'intervention de groupe ont également
présenté de meilleurs résultats liés a la déglutition, c’est-a-dire une moins grande probabilité
d’installation de TNG ainsi qu’un degré moins sévere de dysphagie, ce qui concorde avec les
hypothéses de départ de cette étude. Ces résultats peuvent possiblement s’expliquer par une
meilleure adhésion aux exercices préventifs dans le contexte de I'intervention de groupe, puisque
cette nouvelle intervention integre plusieurs facteurs ayant été identifiés comme facilitateurs tels
gue la thérapie assistée par un clinicien, une rétroaction réguliere et le soutien fourni par les pairs
et le patient partenaire (Baudelet et al., 2023; Govender, 2017; Wall et al., 2017). Or, I’Etude 1
n’a pas permis quantifier directement I'adhésion au programme d’exercices. Cela contraste avec
la majorité des études s’intéressant a I'intervention pour la déglutition en radio-oncologie, qui
documentent I'adhésion thérapeutique en calculant par exemple le pourcentage des exercices

complétés ou nombre de jours d’exercices par semaine (Banda et al., 2021; Greco et al., 2018;
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Yang et al., 2021). Les données sont le plus souvent rapportées par le patient (p. ex. journal,
application, liste a cocher), mais aussi par le clinicien (Greco et al., 2018; Krekeler et al., 2018).
Pour les futures études, il sera crucial de mesurer le plus précisément possible I'adhésion
thérapeutique, puisque I'efficacité présumée de l'intervention repose en grande partie sur la
réalisation du programme d’exercices. L'intérét sera de vérifier 1) si I'intervention entraine une
bonne adhésion thérapeutique et 2) si les participants présentant une meilleure adhésion

thérapeutique obtiennent de meilleurs résultats.

Par ailleurs, I'analyse croisée des différentes composantes de l'intervention et des facteurs
d’influence a I'adhésion thérapeutique permettrait de mieux cerner en quoi ce nouveau mode
d’intervention contribue (ou non) a favoriser I'adhésion thérapeutique. Le modeéle conceptuel
récemment proposé par Krekeler et al. (2020) pourrait servir d’appui pour cette analyse, puisqu’il
détaille les barrieres et facilitateurs a I'adhésion thérapeutique en fonction de leur dimension

(facteurs liés a la santé, a I'individu ou au contexte) et de leur aspect modifiable ou non.
Les troubles de I'odorat et du godt et la dysphagie

La déglutition est un événement sensorimoteur. Autrement dit, I'altération des fonctions
sensitives et/ou motrices, qu’elle soit d’origine centrale ou périphérique, peut entrainer une
dysphagie (Steele et Miller, 2010). Conséquemment, pour mieux comprendre les facteurs
influencant la survenue et la persistance de la dysphagie en radio-oncologie, il apparait important

de s’intéresser aux altérations motrices, mais aussi sensorielles pouvant influencer la déglutition.

Force est de constater qu’il est plus courant (et probablement facile) de documenter la partie
motrice de la déglutition, grace notamment a I'imagerie médicale. Par exemple, en phase aiglie
de la R(C)T, il est relativement simple de documenter si I'inflammation et I'cedéeme nuisent a la
mobilité des structures impliquées dans la déglutition (King et al., 2016). L’aspect sensoriel de la
déglutition, qui contribue pourtant a déclencher et a moduler ses patrons moteurs, est moins
documenté en radio-oncologie. Certaines études suggerent pourtant qu’une moins bonne
perception de I'information afférente (toutes modalités confondues) se répercute sur la qualité
de la réponse motrice chez des participants sans dysphagie (Jafari et al., 2003), dans le contexte

du vieillissement normal (Herzberg et al., 2018; Humbert et al., 2018) et chez des personnes ayant
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une condition neurologique (Labeit et al., 2023; Paterson et al., 2025; Santoso et al., 2019). Or,
en radio-oncologie, I'aspect sensoriel de la déglutition est peu exploré. De plus, les troubles du
go(t et de I'odorat sont au mieux questionnés (pour compléter I’échelle du CTCAE, par exemple),
mais rarement évalués ou adressés de facon plus approfondie en clinique (Alfaro et al., 2021;

Alvarez-Camacho et al., 2016, 2017).

Par ailleurs, a notre connaissance, tres peu d’études se sont penchées sur le lien entre le goQt,
I'odorat et la dysphagie en radio-oncologie. Dans un essai clinique randomisé portant sur I'effet
d’exercices préventifs chez des personnes traitées par RCT pour un cancer ORL, les auteurs ont
conclu a une moins grande détérioration pour la déglutition, 'odorat et le golt pour les
participants du groupe expérimental (Carnaby-Mann et al., 2012). Or, les analyses effectuées ne
permettent pas de déterminer dans quelle mesure ces atteintes varient de facon similaire (ou
non) dans le temps et/ou en intensité. Une autre étude a exploré les patrons d’association entre
la déglutition, I'odorat et le go(it aupres des participants traités pour un cancer ORL; il s’agissait
toutefois de traitements chirurgicaux, donc avec des déficits découlant de mécanismes
sensorimoteurs différents de la R(C)T (lhara et al.,, 2022). Finalement, une étude récente a
rapporté des associations assez faibles entre la survenue de troubles de I'odorat et/ou du go(t et
différentes mesures fonctionnelles et majoritairement autorapportées de qualité de vie liées a la
déglutition chez des personnes récemment traitées par R(C)T pour un cancer ORL (Suresh et al.,
2025). Ces résultats mettent en évidence certains aspects de I'expérience a I'alimentation qui
sont perturbés peu de temps aprés la R(C)T. Cela dit, pour véritablement documenter le lien entre
les aspects sensoriels et moteurs de la déglutition chez les personnes traitées par R(C)T pour un
cancer ORL, il faudra envisager la prise de mesures objectives telles que les mesures
comportementales (pour quantifier les troubles de I'odorat et du go(t) et instrumentales (pour
documenter I'aspect moteur de la déglutition) avant, pendant et apres les traitements. Il sera de
plus important d’évaluer spécifiquement la rétro-olfaction vu sa contribution importante dans la

perception de la flaveur (Alvarez-Camacho et al., 2017).

En bref, mesurer I'odorat et le golt de facon plus objective dans de futures études permettrait 1)
de documenter davantage leur contribution dans la survenue et/ou le maintien de la dysphagie

secondaire a la RCT et 2) selon le cas, de les considérer comme variables médiatrices dans les
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analyses statistiques. Le TMSC, dont la validité est en partie démontrée a I'Etude 3, est un pas
dans cette direction. Il comporte plusieurs avantages, dont le fait de pouvoir étre administré
rapidement, a distance, en utilisant des ingrédients couramment disponibles dans les ménages

québécois.

Les variables présentées dans cette section ne constituent pas une liste exhaustive, mais plutot
une mise en lumiére de certaines variables qui apparaissent importantes a considérer pour les
études futures, en lien avec les résultats de cette thése. Dans la planification d’un devis hybride
évaluant l'efficience et la mise en ceuvre de l'intervention préventive de groupe, il sera aussi
pertinent d’explorer les déterminants et les résultats de la mise en ceuvre de I'intervention en

s’appuyant sur les modeles théoriques mentionnés plus haut.

Implications pour de futures études

La présente thése a permis d’explorer I'effet d’une nouvelle intervention préventive pour la
déglutition et mené au développement et a I'adaptation d’outils de mesure qui seront utiles pour
les études futures, afin de mieux évaluer I'intervention et la survenue des troubles de I'odorat et
du golit en radio-oncologie. De prochaines études seront nécessaires pour mieux comprendre
I'intervention et pour clarifier les mécanismes d’interaction entre la dysphagie et les troubles de
I’odorat et du go(t en radio-oncologie. Pour ces prochaines études, nous proposons 1) d’utiliser
un devis hybride alliant étude de I'efficacité et de la mise en oeuvre du point de vue de tous les
acteurs impliqués et 2) de documenter de facon distincte et simultanée les aspects fonctionnels
et physiologiques de la déglutition, de I'odorat (orthonasal, rétro nasal) et du go(t. Plus
concrétement, cela peut se traduire par une étude longitudinale a devis mixte (quantitatif et

qualitatif).

Evaluer I'efficacité de I'intervention sur la déglutition nécessitera I'intégration de plusieurs
variables liées a la déglutition, de facon a considérer son aspect multidimensionnel a différents
moments avant, pendant et apres la RCT : des mesures physiologiques (p.ex. I'analyse d’examens
d’imagerie médicale avec le DIGEST), des mesures fonctionnelles rapportées par le clinicien (p.ex.
le FOIS) ou par le patient (p.ex. le EAT-10) ainsi que des mesures de qualité de vie liée a la

déglutition (p.ex. le MDADI). Tel que mentionné précédemment, I'interprétation juste de ces
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variables sera possible a condition de documenter de facon spécifique I'adhésion thérapeutique
en lien avec les exercices préventifs. Afin de décrire au mieux ce construit, nous suggérons de
combiner une mesure d’adhésion rapportée par le clinicien a une mesure autorapportée, en
s’inspirant de ce qui a été fait dans des études similaires (Greco et al., 2018; Krekeler et al., 2018).
Enfin, nous suggérons de documenter non seulement la perspective des participants quant aux
résultats obtenus, mais également quant a leur expérience des services recus pour leur
déglutition. Le SWAL-CARE, dont la traduction et adaptation est décrite au Chapitre 4, est le seul
guestionnaire développé spécifiquement pour les services en déglutition. Il a aussi 'avantage de
s’intégrer facilement en recherche clinique vu une courte durée prévue d’administration (10-15
minutes). Toutefois, pour pouvoir étre intégré a une prochaine étude, il faudra poursuivre

I’adaptation de la version franco-canadienne puis procéder a sa validation.

L’étude de la mise en ceuvre de l'intervention peut quant a elle s’appuyer sur le cadre proposé
par le CFIR, largement utilisé, qui propose d’explorer d’expliquer quels sont les barrieres et
facilitateurs a la mise en ceuvre en s’appuyant sur cinqg domaines principaux interrereliés : les
caractéristiques individuelles, le milieu intérieur, le milieu extérieur, le processus de mise en
ceuvre et I'innovation elle-méme (Damschroder et al., 2022). Puisque I'intervention préventive
de groupe pour la déglutition est déja en ceuvre au CHUM, il sera particulierement intéressant de
déterminer quels sont les barrieres et les facilitateurs passés ayant contribué aux résultats actuels
de la mise en ceuvre (Reardon et al.,, 2025) du point de vue des différents acteurs liés a
I'intervention, soit les personnes 1) a qui est destinée I'intervention (les patients), 2) qui offrent
I'intervention (les orthophonistes et les patients partenaires) et 3) impliquées dans la prise de
décision dans le contexte de la mise en ceuvre (Damschroder et al., 2022). L'approche
méthodologique pour ce faire restera a déterminer en fonction des priorités de I'équipe de
recherche et de sa faisabilité en contexte clinique. Bien que les entrevues individuelles et les focus
groups (approche qualitative) aient traditionnellement été utilisés pour la collecte de données en
lien avec les déterminants du CFIR, des mesures autorapportées (approche quantitative) ont aussi
récemment été recensées ou développées (Lewis et al., 2021; Reardon et al., 2025). Il conviendra
de bien évaluer la pertinence de chacune des approches méthodologiques pour la question de

recherche et en fonction du contexte spécifique de mise en ceuvre au CHUM, en s’assurant le cas
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échéant d’utiliser des questionnaires diment développés ou traduits et adaptés en francais
canadien (voir Reardon et al., 2025 pour un tableau comparatif des principales approches de

collecte de données et un guide d’utilisation du CFIR a I'intention des équipes de recherche).

Enfin, afin de mieux comprendre si I'altération spécifique de I'odorat et/ou du go(t contribue a
la survenue et/ou au maintien de la dysphagie oropharyngée chez les personnes traitées pour un
cancer ORL, nous suggérons d’étudier de facon coordonnée mais distincte les patrons
d’interaction entre a) la dysphagie et les troubles b) de I'odorat et c) du go(t pendant et apres la
RCT. Cette partie de I'étude implique la prise répétée de mesures; plus spécifiguement de
mesures reflétant le plus possible la physiologie de la déglutition et des sens chimiques. Les
mesures instrumentales de la déglutition décrites plus haut répondent en partie a cet impératif :
le résultat au DIGEST pourrait ainsi étre utilisé pour cette partie de I'étude et étre complété, au
besoin, par d’autres analyses de la physiologie de la déglutition (p.ex. la méthode Analysis of

Swallowing Physiology : Events, Kinematics & Timing, ou ASPEKT; Steele et al., 2019).

L’évaluation de I'odorat et du golit en contexte clinique représente un plus grand défi que
I’évaluation de la déglutition puisqu’elle est encore peu intégrée dans les soins et services actuels
en radio-oncologie. Ainsi, par son positionnement a mi-chemin entre les mesures autorapportées
(peu fiables pour distinguer I'odorat et le golt) et les mesures comportementales usuelles
(colteuses et exigeantes en temps et en ressources), les sous-tests du TMSC, nouvellement validé
(Chapitre 5), permettront d’évaluer de facon distincte I'odorat et le goQt, sans trop alourdir le
fardeau des participants déja fort sollicités par leurs traitements et leur implication en recherche.
Le fait d’avoir des mesures distinctes des sens chimiques prises de facon répétée au méme
moment que les mesures physiologiques de la déglutition rendra possibles des analyses
corrélationnelles et I'établissement de patrons d’association a différents temps de mesure. Or, la
validité du TMSC est pour I'instant limitée a distinguer les troubles de I'odorat de la normosmie.
Il faudra donc a) réévaluer, modifier et valider le sous-test de golt ou b) choisir une autre

méthode d’évaluation pour documenter les troubles du go(t pour cette étude.

En somme, pour la ou les prochaines études portant sur I'intervention préventive de groupe pour

la déglutition, nous proposons d’opter pour un devis mixte (qualitatif et quantitatif) longitudinal
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et a mesures répétées considérant 1) I'efficacité de I'intervention sur différents résultats liés a la
déglutition, incluant I'adhésion thérapeutique et I'expérience patient quant aux services regus, 2)
différents déterminants de la mise en ceuvre tels que proposés par le CFIR et évalués selon Ila
perspective des principaux acteurs, et 3) I'odorat et le got comme variables d’intérét, dont la

contribution a la survenue et au maintien de la dysphagie reste a explorer en radio-oncologie.

Forces et limites de la these

Forces

Cette these est la premiere a évaluer une intervention préventive de groupe pour la déglutition
aupres de personnes traitées par RCT pour un cancer ORL. Cette intervention orthophonique
innovante et issue des besoins identifiés en contexte clinique vise a favoriser I'adhésion
thérapeutique et a améliorer |'offre de services en radio-oncologie. Le devis rétrospectif de
I'Etude 1 a permis d’explorer rapidement les effets de cette nouvelle intervention a partir d’un
échantillon représentatif de la population clinique, de fagon a orienter la planification d’études
futures. Les résultats obtenus soutiennent la pertinence clinique de l'intervention, qui apparait
comme une option au moins équivalente a l'intervention individuelle qui était en ceuvre
auparavant. Il sera toutefois nécessaire d’en poursuivre I’évaluation pour en démontrer les effets,
a I'aide de devis plus robustes et d’instruments de mesure adaptés et validés, selon le cas, pour

une utilisation en frangais canadien.

Les outils validés et adaptés dans les Etudes 2 et 3 constituent une réponse concréte aux défis
méthodologiques et pratiques soulevés avec |'étude rétrospective. Le TMSC a d’abord été
développé en réponse aux contraintes imposées par les mesures sanitaires au plus fort de la
pandémie de COVID-19. Les premieres étapes de sa validation ont pu étre complétées grace a
deux expériences complémentaires menées aupres d’une population diversifiée, en s’appuyant
sur des mesures étalons validées et largement reconnues en clinique et en recherche. Le TMSC
s’ajoute ainsi aux outils disponibles pour dépister les troubles de I'odorat, avec I'avantage de
pouvoir étre administré rapidement, a distance et a faible co(t. La traduction-adaptation du

SWAL-CARE constitue une contribution inédite de cette thése, puisqu’a notre connaissance il
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n’existe pas d’autres mesures autorapportées de I'expérience patient quant aux services recus
pour la déglutition. Par ailleurs, les étapes complétées jusqu’a maintenant s’appuient sur les
recommandations contemporaines en matiere de traduction et d’adaptation transculturelle.
Suivant sa validation, la version franco-canadienne du SWAL-CARE sera un instrument de choix
pour mesurer I'expérience patient dans la recherche sur la déglutition, mais aussi sur un plan

clinique pour soutenir les efforts d’amélioration continue.

Limites et perspectives de recherche future

La majorité des limites de I'Etude 1 concordent avec les limites connues des devis rétrospectifs
(Andrade, 2022; Fortin et Gagnon, 2022). Le manque de controle pour le choix des variables nous
a contraints a collecter et a analyser des mesures indirectes de la déglutition et de I'adhésion
thérapeutique. Par ailleurs, il n’a pas été possible d’assigner les participants de fagon aléatoire a
un groupe expérimental et a un groupe témoin, ce qui limite les conclusions possibles quant a
I'effet de I'intervention de groupe. Cela dit, les devis rétrospectifs ont I’avantage d’aider a orienter
les études futures. Par conséquent, la réflexion est déja bien avancée pour déterminer les
variables qui permettront de documenter (1) les multiples dimensions de la déglutition, (2)
I’adhésion thérapeutique, (2) les mécanismes sensorimoteurs associés a la déglutition, (4)
I’expérience patient en lien avec l'intervention et, plus largement, (5) les facteurs liés aux succes
(ounon) de la mise en ceuvre de I'intervention. Il reste toutefois difficile d’envisager a court terme
une étude clinique randomisée avec comparaison d’un groupe expérimental et d’'un groupe
témoin. En effet, 'intervention préventive de groupe est déja implantée au CHUM et il n’est pas
envisageable pour I'équipe de revenir a une version antérieure de l'intervention, notamment
pour des raisons éthiques. Les cochercheuses principales Marie-Eve Caty (UQTR) et Houda Bahig
(CHUM) ont donc opté pour un devis observationnel de type mixte (quantitatif et qualitatif) en

contexte réel pour la prochaine phase du projet.

L’'un des grands constats rendus possibles grace a I'Etude 1 est qu’il est ambitieux d’étudier une
intervention complexe (Guise et al., 2017) auprés d’une population connue comme étant tres
hétérogene et au profil en évolution (Johnson-Obaseki et al., 2012; Mourad et al., 2017). Il sera

nécessaire pour la suite de cerner davantage les éléments constitutifs de l'intervention, en
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s’appuyant sur des modeles tels que le CFIR (Damschroder et al., 2022). Devant la complexité des
interventions pour la déglutition qui sont étudiées, il est aussi nécessaire d’en décrire
précisément les composantes a l'aide d’outils tels que le récent Framework for RigOr aND
Transparency In REseaRch on Swallowing (FRONTIERS; Rogus-Pulia et al., 2024; Yee et al., 2024).
Le fait d’utiliser un devis de type pragmatic clinical trial pourrait étre indiqué pour mieux
considérer I’hétérogénéité de la population puisqu’il inclut généralement un échantillon plus
représentatif des personnes qui bénéficieront de I'intervention a moyen et long terme (Omerovic
et al., 2024). Par ailleurs, I'apport de méthodes qualitatives (entrevues ou focus groups) serait
utile pour mieux comprendre les perspectives des différents groupes d’intérét (patients,
orthophonistes, patients partenaires et gestionnaires) quant a cette nouvelle intervention, tel
gue proposé dans des études similaires en radio-oncologie (Khan et al., 2022; Manduchi et al.,
2023; Manduchi, Fitch, et al., 2024) et dans le respect des propositions du CFIR (Damschroder,
2022).

La limite la plus importante du projet de traduction-adaptation du SWAL-CARE est que la version
franco-canadienne n’est pas préte a étre utilisée. En effet, il était nécessaire de compléter les
étapes de traduction puis d’adaptation transculturelle avant d’envisager la validation du nouvel
instrument de mesure ainsi obtenu (Corbiére et al., 2020). A cet effet, la présente thése a
I’avantage d’avoir produit une premiere version du SWAL-CARE FR CDN, dont la validité pourra
étre vérifiée dans un projet subséquent, a I'image de ce qui est été fait pour les traductions-
adaptations réalisées en portugais brésilien (Montoni et al., 2008) et en portugais européen
(Antunes et al., 2015). Par ailleurs, la version actuelle a pu étre adaptée seulement auprés de
personnes ayant participé a une intervention a visée préventive pour la déglutition. Devant les
défis de recrutement et les contraintes de temps pour ce projet, nous avons considéré qu’il était
préférable de procéder malgré tout avec les entretiens cognitifs (approche Do what you can
pour identifier les enjeux les plus importants (Willis, 2015). Nous suggérons de procéder a une
deuxieme vague d’entretiens cognitifs aupres de personnes ayant recu des services en déglutition
dans d’autres contextes, puis de valider le SWAL-CARE FR CDN en s’inspirant des méthodes

employées par (Hedstréom et al., 2020), telles que décrites au Chapitre 2.
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Le TMSC a été développé et validé pour une utilisation auprés d’'une population générale et en
incluant une forte proportion de personnes ayant eu une infection a la COVID-19 compte tenu du
contexte. En vue de son utilisation auprés de personnes traitées par R(C)T pour un cancer ORL, il
sera nécessaire de poursuivre I’évaluation de sa validité et de vérifier s’il est réaliste d’intégrer
cette évaluation pendant les traitements, période pendant les toxicités aiglies — dont
I'inflammation des muqueuses et la douleur — s’installent. Cela répondrait a un besoin en
recherche, puisque les troubles de l'odorat et du go(t sont rarement évalués de facon
quantitative en clinique pendant la R(C)T. Le fait d’intégrer les sous-test olfactifs du TMSC dans
une prochaine étude permettrait de mieux documenter ces troubles et de clarifier leurs liens avec
la dysphagie qui survient pendant la R(C)T. Toutefois, sachant que la validation du sous-test de
go(t du TMSC n’a pas été démontrée par I'Etude 2, il faudra soit 1) modifier les items de ce sous-
test et procéder a une deuxieme phase de validation ou 2) explorer autres instruments de mesure
du godt, tout en visant a conserver les mémes avantages que le TMSC (administration de courte

durée, a distance et a faible co(t).

Conclusion

L’objectif général de cette these était de comprendre et mesurer 'intervention, I'expérience
patient et les mécanismes sensorimoteurs importants pour la prévention de la dysphagie pendant
la R(C)T. Une premiére étude rétrospective de cohorte nous a permis d’explorer I'effet d’une
nouvelle intervention préventive de groupe axée sur la déglutition. En réponse aux constats qui
s’en sont dégagés, nous avons ensuite développé des devis méthodologiques pour
respectivement adapter et valider deux instruments qui nous aideront a mieux mesurer
I’expérience des patients en lien avec I'intervention et les troubles de I'odorat et du go(t en radio-
oncologie. Sur un plan clinique, les résultats de cette thése soutiennent la pertinence de
I'intervention de groupe en radio-oncologie, possiblement parce qu’elle favorise I'adhésion
thérapeutique des personnes qui y participent. Il reste tout de méme beaucoup de travail pour
mieux comprendre l'intervention ainsi que les facteurs qui influencent et le succes de sa mise en
ceuvre; c’est la que la contribution des études méthodologiques incluses de cette thése prendra

tout son sens.
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Annexe 2

SWAL-CARE FR-CDN (version traduite et non validée)

LE QUESTIONNAIRE
SWAL-CARE FR-CDN

Pour comprendre la qualité des soins
liés aux troubles de la déglutition
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Directives pour remplir le questionnaire SWAL-CARE FR-CDN

Ce questionnaire est congu pour connaitre comment vous vous sentez par
rapport aux soins recus pour votre probléme de déglutition.

Veuillez prendre le temps de lire attentivement chaque question et d'y
répondre. Certaines questions peuvent se ressembler, mais chacune est
différente.

Voici un exemple de question qui se trouve dans le questionnaire :

1. Comment évalueriez-vous les conseils que vous avez regus au sujet de :

Mauvais Passables Bons Trés bons Excellents Remarquables
Les aliments
ue je
aue e 1 2 3 @ 5 6
devrais
manger

Merci de nous aider en remplissant ce questionnaire!
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Les cliniciens experts en déglutition sont les professionnels de la santé que vous voyez pour votre
probléme de déglutition (par exemple, I'orthophoniste). Cette personne pourrait vous donner des
conseils sur la fagon d'avaler plus facilement et en toute sécurité. Il ou elle pourrait vous observer
pendant que vous mangez ou buvez. |l ou elle pourrait utiliser un appareil a rayons-X pendant ces
observations. Toutefois, cette personne ne prescrit jamais de médicaments. Quand vous répondrez
aux questions ci-dessous, veuillez penser seulement a ces cliniciens.

Pensez aux conseils que vos cliniciens experts en déglutition pourraient vous avoir donnés.
Comment évalueriez-vous les conseils que vous avez regus au sujet de :

(encerclez un chiffre par ligne)
Mauvais Passables Bons Trés bons Excellents | Remarquables
Les aliments que je 1 2 3
devrais manger

Les aliments que je 1 9 3
devrais éviter

4 5 6

Les quuidgs que je 1 2 3 4 5 6
devrais boire
Les liquides que je

P 1 2 3
devrais éviter
Les techniques pour
m’aider a faire 1 2 3 4 5 6
descendre les aliments

Les techniques pour
m'aider a ne pas 1 2 3 4 5 6
m'étouffer

Quand je devrais

communiguer avec un 1 9 3 4 5 6
clinicien expert en

déglutition

Les objectifs de

traitement pour mon 1 2 3 4 5 6
probléme de déglutition

Mgs options de 1 9 3 4 5 6
traitement
Que faire si je

A 1 2 3
commence a m'étouffer
Les signes que je ne
mange ou ne bois pas 1 2 3 4 5 6
assez
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Nous souhaitons connaitre vos impressions, bonnes ou mauvaises, concernant les soins que
vous avez regus de vos cliniciens experts en déglutition. Au cours des 3 derniers mois, a quelle
fréquence avez-vous senti que:

(encerclez un chiffre par ligne)

Jamais Parfois Habituellement Toujours
Vous aviez confiance en vos cliniciens
- 1 2 3 4

experts en déglutition.
Vos cliniciens experts en déglutition vous
ont tout expliqué au sujet de votre 1 2 3 4
traitement.
Vos cliniciens experts en déglutition ont

. 1 2 3 4
passeé suffisamment de temps avec vous.
Vos cliniciens experts en déglutition ont 1 2 3 4

placé vos besoins au premier plan.
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Derniére page

COMMENTAIRES :

Avez-vous des commentaires au sujet de ce questionnaire? Nous vous invitons a nous faire part
de vos commentaires concernant le questionnaire en général ou des questions spécifiques,
surtout celles qui étaient peu claires ou qui portaient a confusion.

Merci d'avoir rempli le questionnaire SWAL-CARE FR-CDN!
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Annexe 3

Guide d’entrevue pour I’Etude 2

T

Université du Québec
a Trois-Rivieres

Traduction et adaptation culturelle
du questionnaire SWAL-CARE
en frangais canadien

GUIDE D’ENTRETIEN COGNITIF

Initiales du participant :
Date :
Heure :

Lieu de la rencontre : visioconférence

Guide d'entretien cognitif - Projet SWAL-CARE FR-CDN | créé le 09-02-2024
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Verbal probing — Entretien cognitif pour le SWAL-CARE FR-CDN

Pour chacun des 15 items (ci-dessous) : 1) demander au participant de le lire et d'y répondre;
2) poser les questions générales et approfondir avec les questions entre parenthése au besoin.

ITEMS DU SWAL-CARE FR-CDN

QUESTIONS — ENTREVUE COGNITIVE

Comment évalueriez-vous les conseils que vous avez
regus au sujet de :

Les aliments que je devrais manger

Les aliments que je devrais éviter

Les liquides que je devrais boire

Les liquides que je devrais éviter

(8~ I TS R

Les techniques pour m‘aider a faire descendre les
aliments

a

Les techniques pour m'aider a ne pas m’étouffer

7 | Quand je devrais communiquer avec un clinicien
expert en déglutition

8 | Les objectifs de traitement pour mon probléme
de déglutition

9 | Mes options de traitement

10 | Que faire si je commence a m'étouffer

11 | Les signes que je ne mange ou ne bois pas assez

Nous souhaitons connaitre vos impressions, bonnes
ou mauvaises, concernant les soins que vous avez
regus de vos cliniciens experts en déglutition. Au cours
des 3 derniers mois, a quelle fréquence avez-vous
senti que:

12 | Vous aviez confiance en vos cliniciens experts en
déglutition.

13 | Vos cliniciens experts en déglutition vous ont
tout expliqué au sujet de votre traitement.

14 | Vos cliniciens experts en déglutition ont passé
suffisamment de temps avec vous.

15 | Vos cliniciens experts en déglutition ont placé vos
besoins au premier plan.

1. Comment en &tes-vous arrivé-e
a cette réponse?
(Pourquoi pensez-vous que la réponse a
cette question est « ... »?)

2. Etait-ce facile ou difficile de répondre a
cette question? (Au besoin : Pourgquoi?)

3. Pouvez-vous reformuler cette question dans
vos propres mots?
(Y a-t-il une meilleure fagon de poser cette
question?)

4. Que veut dire « ... » pour vous?

Au terme de l'entrevue, I'intervieweur ou l'intervieweuse remerciera le ou la participant-e pour son temps et donnera un

apergu de la suite de I'étude.
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