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Résumé :

Lors du repas, le bien-étre est présent au travers de divers aspects. A I’hdpital, ceux-ci peuvent
étre impactés, ce qui influe sur la qualité de vie des patients. Actuellement, la littérature reste peu
fournie a ce sujet, notamment dans le domaine de 1’orthophonie. L’objectif de cette étude était de
connaitre le point de vue des orthophonistes et patients sur le bien-&tre lors du repas dans les structures
de rééducation neurologique des Hauts-de-France, ainsi que les potentielles améliorations et limites
envisagées. Cet état des lieux a permis d’apporter des pistes pour un futur support de sensibilisation
a ce sujet. Un questionnaire a été propos¢ aux orthophonistes des structures concernées, ainsi que des
entretiens semi-dirigés aupres de certains patients. Bien que les orthophonistes montrent de I’ intérét
au sujet du bien-étre, celui-ci est souvent laissé de coté au profit de la sécurité. Les résultats montrent
qu’il pourrait étre amélioré. Des solutions sont envisagées, mais diverses limites réduisent les
possibilités d’amélioration.

Mots-clés :

Repas, bien-étre, soins médicaux et de réadaptation, qualité de vie, structures neurologiques,
trouble de déglutition, orthophonie.

Abstract :

During mealtime, well-being is present in a variety of ways. In hospital, these may be impacted,
influencing patients’ quality of life. Today, there is little literature on this subject, particularly in the
field of speech therapy. The study aimed at knowing the opinion of speech therapists and patients
about well-being during meals in neurological rehabilitation structures in the Hauts-de-France, as
well as the potential improvements and limits envisaged. This state of art provided some leads for a
future support of information about this subject. A survey was sent to speech therapists in the facilities
concerned, along with semi-structured interviews with selected patients. Even though speech
therapists show interest about well-being, this subject is often overlooked in favor of safety. The
results show that it could be improved. Solutions are considered, but various limits reduce the
possibilities of improvement.

Keywords :
Meal, well-being, medical and rehabilitation care, quality of life, neurological structure,
swallowing disorder, speech therapy.
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Introduction

Dans la culture frangaise, le repas est généralement un moment trés attendu, synonyme de
plaisir et de détente. Cependant, pour certains patients hospitalisés, il peut étre inquiétant, voire
appréhendé. Ce travail s’intéresse de plus prés aux patients accueillis dans les structures de
rééducation neurologique. Ceux-ci peuvent présenter diverses difficultés, motrices, cognitives,
phagiques. Leur bien-étre lors des repas en est parfois affecté.

Selon le dictionnaire Larousse, le bien-étre peut étre défini comme un « état agréable résultant
de la satisfaction des besoins du corps et du calme de I’esprit ». Il est lié a la qualité de vie qui désigne,
selon ’OMS, « la perception qu’a un individu de sa place dans 1’existence, dans le contexte de la
culture et du systeme de valeurs dans lequel il vit en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses
normes et ses inquiétudes » (Santé Publique France, 2000, paragr. 1). Banks et al. (2017) indiquent
que la qualité du service de restauration a un impact direct sur la santé du patient, mais aussi sur sa
satisfaction globale lors de son séjour.

Dans la littérature, les orthophonistes proposent parfois un accompagnement au sein des
structures, pour sensibiliser les professionnels et les aidants aux troubles de la déglutition. Ils jouent
donc un role direct sur le repas. La littérature a ce sujet se centre essentiellement sur la technique et
la sécurité de la déglutition, sans s’attarder sur ’aspect « bien-étre ».

Ce mémoire a plusieurs objectifs. D’abord, connaitre le point de vue des orthophonistes
travaillant en structure de rééducation neurologique, sur le bien-&tre des patients lors du repas dans
ces structures, les améliorations qu’ils envisagent et les potentielles limites a celles-ci. Ensuite,
obtenir 1’opinion des patients sur leur confort et leur plaisir lors de la prise des repas. Enfin, apporter
des pistes pour créer un support de sensibilisation aux besoins et au bien-étre des patients
dysphagiques.

Afin de répondre a ces différents objectifs, un questionnaire a destination des orthophonistes
des structures de rééducation des Hauts-de-France a été proposé€, ainsi que des entretiens semi-dirigés
a destination des patients de deux structures de rééducation neurologique. L’analyse de ces données
permettra la mise en place d’un support pour réduire les difficultés pratiques des professionnels et
pour rendre le repas plus agréable aux patients.

Contexte théorique, buts et hypothéses

.1. Que représente manger dans notre société ?

Le repas fait partie intégrante du quotidien. La plupart des Frangais mangent au moins trois fois
par jour, discutent régulierement d’un repas, d’un menu, d’un restaurant...

Quelles sont les représentations sur les différents aspects de ce moment particulier ? Quel lien
existe-t-il entre ces représentations et le bien-étre ?

1.1. Aspect sensoriel : liens entre le plaisir du repas et les différents sens

Lorsqu’on parle de nourriture, on pense d’abord aux sensations qu’elle procure. Donadini et
al. (2021) expliquent que le repas est I’'un des événements les plus multisensoriels de notre vie. Tous
les sens doivent étre fonctionnels pour rendre ce moment agréable (Stengel, 2015).
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1.1.1. Le goiit, premier sens impliqué dans le repas

Le golit correspond aux « sensations pergues par les papilles gustatives » (Le Bon & Briand,
2010). Le mélange de molécules issues des aliments est solubilisé dans la salive et stimule les papilles.
Sur la langue, des récepteurs aux gouts sont répartis différemment selon leur rdle (cf. Annexe Al).
Par exemple, selon Le Bon et Briand (2010), les récepteurs au sucré, trés présents sur 1’apex, servent

a reconnaitre des aliments riches énergétiquement, qui sont plus appréciés. Les récepteurs a 1’amer,
surtout localisés postérieurement, évitent I’ingestion de composés potentiellement toxiques, en créant
des comportements répulsifs. Le role spécifique des récepteurs explique les différences de ressentis
selon les gotits des aliments.

.1.1.2. L’odorat : olfaction et flaveur

L’odorat joue aussi un rdle trés important lors du repas. Selon Le Bon et Briand (2010),
I’olfaction sert a différencier des milliers de molécules odorantes, grace aux caractéristiques qui leur
sont propres (ex. taille, forme). Le systéme olfactif reconnait alors les objets et aliments environnants.
On peut ainsi distinguer 1’odeur du repas avant méme de le voir. Une odeur agréable augmente
I’appétit, puisque, selon Stengel (2015), elle promet un gotit tout aussi bon.

L’odorat permet aussi d’accéder a la flaveur des aliments. En effet, le golt seul ne suffit pas a
les distinguer. En associant gott et odorat, on obtient la flaveur de I’aliment grace a la libération de
molécules captées par voie rétronasale. Selon Noble (1996), la flaveur est une représentation mentale
des réactions chimiques produites lors de la mise en bouche. Elle permet de distinguer une fraise
d’une prune, quand le gotit seul estimerait que ces fruits sont juste sucrés.

.1.1.3. La vue : Pimportance de la présentation

La vue entre aussi en jeu. Selon Tuorila et al. (2015), en plus de leur odeur et leur saveur, les
plats appréciés sont reconnaissables a leur apparence et leur texture visuelle (ex. bien cuit, moelleux),
auxquelles le golit doit correspondre. La vue permet a I’individu de prédire ce qu’il va avoir en bouche
pour mieux s’y adapter. L’énergie fournie n’est pas la méme pour une carotte crue ou en purée. Le
bien-étre varie selon la présentation de I’assiette : des aliments bien identifiables et séparés
visuellement donnent I’illusion d’un plat de meilleure qualité. Selon Tuorila et al. (2015), ceux
appréciés sont plutot brillants et colorés. En jouant sur les couleurs et les textures, 1’aspect visuel du
plat peut étre trés différent et donc plus ou moins appétissant.

.1.1.4. L’ouie, un sens qui a aussi son intérét

D’abord, ’environnement fait varier 1’appréciation du repas. Une ambiance calme et sans
grande distraction auditive permet de mieux se concentrer sur les différentes sensations et d’en
profiter davantage. Au contraire, un « brouhaha » incessant détournera 1’attention de 1’assiette et des
plaisirs associés, ou donnera I’impression de devoir manger rapidement.

L’ouie intervient aussi lors du retour auditif de la mastication. Par exemple, un aliment
croustillant comme la chips émet un son en bouche lorsqu’on le fracture. L’individu obtient alors des
informations liées a son action masticatoire, voire une certaine satisfaction sensorielle.

.1.1.5. Le toucher : sensations manuelles et intrabuccales

Comme les autres sens, le toucher entre en jeu lors des prises alimentaires. A tout age, les
individus touchent leurs aliments pour les découvrir, les cuisiner, les manger (ex. fast-food).
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Ce sens est aussi présent en intrabuccal. Il existe différentes textures (ex. liquide, lisse,
moelleuse, solide), dont I’appréciation varie selon chacun. Par exemple, selon Donadini et al. (2021),
certains légumes ont une texture jugée désagréable, réduisant leur consommation.

Ainsi, tous les sens interviennent au moment du repas. Mazo-Darné (2006) explique que les
apports sensoriels forgent des souvenirs plus ou moins agréables en mémoire. Réciproquement, la
mémoire apporte aux informations sensorielles une signification. Elle permet ainsi d’y attacher des
souvenirs que 1’individu souhaite retrouver ou éviter.

.1.2. Aspect physiologique : liens entre bien-étre et phases de déglutition

Auzou (2007) évoque et décrit quatre temps dans la déglutition. D’abord, la préparation orale
permet, par la mastication et I’insalivation, de transformer les aliments en un bolus lié et glissant (Van
der Bilt et al., 2006). A cette étape, les saveurs se libérent et provoquent un premier plaisir chez
I’individu. Puis, Auzou (2007) parle de la phase orale, qui sert a la propulsion du bolus. Ensuite, il
décrit le temps pharyngé, c’est-a-dire la descente du bolus le long du pharynx et la protection des
voies respiratoires pour éviter les fausses routes. Inconsciemment, 1’individu qui ne s’étouffe pas se
sent en sécurité avec 1’alimentation, car celle-ci n’engendre ni désagrément ni risques. Enfin, la phase
cesophagienne mentionnée par Auzou (2007) consiste en la progression du bol alimentaire du
sphincter supérieur de 1’cesophage jusqu’a I’estomac.

.1.3. Aspect nutritionnel : manger est un plaisir somatique

Selon Ieri (2017), le plaisir de manger commence par la sensation de satiété procurée par la
nourriture. O. Fetissov (2016) explique que le fait de s’alimenter est un comportement instinctif. 11
dépend des sensations éprouvées (faim et satiété) et de la connaissance de la conséquence agréable
que ce comportement entraine. Ainsi, 1’individu mange car il sait que les apports nutritionnels lui
permettront de ressentir du bien-étre. De plus, un équilibre des apports nutritionnels permet de se
sentir en meilleure forme.

1.4. Aspect social : le temps de repas, un moment de partage

Selon Gabrovschi (2011), la majorité des habitants des pays développés peuvent aujourd’hui
subvenir aisément a leurs besoins alimentaires. Ainsi, I’acte de manger n’est plus seulement
physiologique, mais aussi social.

.1.4.1. Le repas, une activit¢ commune a tous les Hommes

Pour Stengel (2015), les besoins physiologiques de I’Homme sont ce qui le définit en premier
lieu. L’alimentation est un acte commun, permettant a tout individu de survivre et d’agir dans son
environnement. Elle lie les personnes, témoignant déja de 1’aspect social du repas.

.1.4.2. Le repas, un moment privilégié pour les échanges

Selon Boutaud (2004), I’acte de manger posséde une dimension symbolique puisque c’est un
moment de partage et d’échange, qui forme une cohésion entre les individus, et ce a tout age. Dées la
naissance, un lien se crée entre le bébé et ses parents. Ceux-ci répondent & son besoin physiologique,
tout en partageant avec lui diverses émotions et réajustements (Rabassa et Saint Ges, 2021). Fischler
et Masson (2008) définissent la convivialité comme une ambiance chaleureuse, due aux interactions
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et a la complicité entre les personnes partageant le repas.

Cependant, selon Marquis et al. (2018), le repas est un moment d’échanges complexes, au cours
duquel le bonheur est parfois absent. Pour échapper aux tensions, des distractions sont mises en place.
Par exemple, la télévision peut devenir une réelle habitude lors des repas.

.1.4.3. Différences interculturelles et interpersonnelles

Le repas est trés influencé par les cultures. Selon Montanari et Pitte (2009), la nourriture
permet aux sociétés de transmettre leur identité et leurs valeurs. Les habitudes alimentaires différent
selon les facteurs socio-culturels, I’accés aux aliments et les politiques nutritionnelles (Gabrovschi,
2011). Dans les pays développés comme la France, I’alimentation ne répond plus a un simple besoin
nutritif. Andriamasinoro et Courdier (2001) citent la Pyramide de Maslow (cf. annexe A2): les
besoins dits « primaires » doivent étre comblés pour que ceux dits « psychologiques » surgissent. Un
grand nombre de Frangais ayant dépassé les besoins « primaires », leurs préoccupations actuelles
quant a la nourriture sont centrées sur les décisions a prendre pour appartenir a un groupe, étre

reconnus et ressentir un certain accomplissement personnel.

Ces choix varient selon les individus. Selon Gabrovschi (2011), les valeurs familiales
sculptent les préférences alimentaires de 1’enfant, puisque ses parents lui présentent ce qu’ils
consomment habituellement. Lorsqu’il grandit, ’enfant se laisse davantage influencer par ses pairs
et ses choix alimentaires se personnalisent. Divers régimes existent, liés a des convictions (ex. régime
végétarien, vegan), des croyances (ex. régime casher, halal), des raisons médicales (ex. diabéte, sans
gluten). Certaines personnes adaptent leur fagon de se nourrir selon ces criteres.

1.4.4. L’importance de ’autonomie pour le repas

L’autonomie lors du repas regroupe différentes activités, réalisées avant, pendant et apres la
prise alimentaire. D’abord, 1’individu planifie son repas : il réfléchit aux menus, choisit ses aliments
selon ses golts et besoins, les achete ou les cultive. Puis il prépare son repas, seul ou accompagné. Il
peut prendre plaisir a suivre la recette ou a tester de nouvelles associations de saveurs. Ces étapes de
planification et de préparation du repas majorent I’appétit et la motivation a se nourrir (Soriano, 2022,
p.43). Enfin, lorsqu’il consomme son repas, 1’individu autonome agit sur les aliments : il les coupe,
les porte a la bouche, les mache, les avale. Il choisit son rythme, les aliments souhaités dans I’assiette
et la fourchette, leur quantité. Il peut manger les aliments séparément, ou associer la viande aux
légumes et/ou aux féculents. L’autonomie lui permet de décider de ses habitudes et de maintenir son
identité (Soriano, 2022, p.21).

Ainsi, le temps de repas comprend différents aspects qui interagissent pour modifier les
perceptions et cognitions de la personne. Pour ressentir un certain bien-€tre, 1’individu doit se sentir
en sécurité, avoir des apports suffisants, percevoir des stimuli positifs sur la nourriture et
I’environnement, mais aussi étre en relation avec les éléments et les personnes qui I’entourent. Qu’en
est-il de la situation a 1’hopital ? La littérature montre-t-elle un respect de ces aspects ?

2. La situation dans les structures de rééducation
neurologique selon la littérature

2.1. Définitions



.2.1.1. Les Soins Médicaux de Réadaptation (SMR)

Les SMR sont des structures de rééducation appartenant a la chaine hospitalicre. Ils inter-
viennent pour plusieurs pathologies, acquises (ex. phase subaigu€¢ de I’AVC ou du traumatisme
cranien) ou neurodégénératives (ex. maladie de Parkinson). Ils ont pour objectifs la récupération
maximale des capacités du patient, la réadaptation face aux limitations des activités et le retour, si
possible, a une autonomie personnelle et professionnelle (Ministére de la Santé et de la Prévention,
2022, paragr. 2). Ces établissements rassemblent des patients présentant diverses atteintes (Ministére
du Travail, du Plein emploi et de I’Insertion, 2022, paragr. 2).

Selon le décret n°2022-24 du 11 janvier 2022 relatif aux conditions d’implantation de I’activité
de soins médicaux et de réadaptation (Art. R. 6123-118), I’objectif de ces soins est de « prévenir ou
réduire les conséquences fonctionnelles, déficiences et limitations d’activité, [...] que ces
conséquences soient physiques, cognitives, psychologiques ou sociales ». Des actions a visées
diagnostique, thérapeutique et préventive sont proposées. Les actes thérapeutiques servent a surveiller
I’état du patient, lui procurer des soins (médicaux, infirmiers, de réadaptation) et adapter
I’environnement. Ceux a visée préventive et d’ETP permettent de réduire les risques de complications
et d’améliorer la qualité de vie des patients (Art. R. 6123-119. II et III).

.2.1.2. Les professionnels jouant un role sur le temps de repas des patients

Les SMR allient divers professionnels. Leur prise en soin multidisciplinaire et personnalisée
aide a améliorer les fonctions altérées (Ministeére de la Santé et de la Prévention, 2022). Beaucoup de
ces salariés ont une action sur le repas, problématique aux multiples facettes. Il y a des personnes
travaillant dans la restauration (chef de cuisine et cuisiniers), des professionnels de santé comme les
médecins (neurologues, dentistes, ORL, pneumologues) et les paramédicaux (infirmiers, aides-
soignants, orthophonistes, diététiciens, kinésithérapeutes). Selon ’article D6124-177-51 du décret
n°2008-376 du 17 avril 2008, le patient est pris en soin par trois praticiens a minima, parmi le
kinésithérapeute, le neuropsychologue, I’ergothérapeute, le psychomotricien, le diététicien et
I’orthophoniste. Chacun a des objectifs précis quant au repas.

.2.1.3. Le role des patients et de leur entourage dans la prise en soin

Thompson (2016) indique que les patients et leurs aidants doivent étre impliqués lors de chaque
prise de décision. Selon Peljak (2011), I’éducation thérapeutique du patient (ETP) a été développée
pour améliorer sa qualité de vie et le rendre acteur de ses soins. L’ETP permet, grace a une meilleure
compréhension par le patient et 1’entourage, de réduire les risques liés a la maladie. L’individu
participe aux décisions le concernant. La prise en compte de son avis renforce son bien-étre.

En parall¢le des troubles de déglutition, des troubles cognitifs, moteurs, communicationnels,
langagiers peuvent impacter la qualité de vie du patient au quotidien, surtout lors du repas. Il est
nécessaire d’en tenir compte.

.2.2. Aspect du bien-étre impactés lors du repas en structure hospitaliere

Au niveau subjectif, les individus ont une certaine satisfaction de vie, définie comme « un
processus cognitif impliquant des comparaisons entre la vie d’une personne et ses normes de
référence (valeurs et idéaux) » (Pugliese, 2011, p.19).



2.2.1. Aspect éthique

Les équipes agissent pour assurer la sécurité du patient, tout en lui proposant des thérapies pour
améliorer ses capacités de déglutition, a son rythme. Or, le patient peut étre insatisfait des propositions
des soignants, car elles manquent d’efficacité, ou car ses exigences sont plus élevées (Merrot et al.,
2011). Il peut alors prendre des risques en consommant des aliments inadaptés, pour tenter d’accélérer
le rythme de progression ou simplement dans un but hédonique. S’imposent alors des décisions
¢thiques. Le patient devrait rester décisionnaire. Or, les risques étant trop importants (fausses routes,
pneumopathie d’inhalation, voire déces), les soignants choisissent la sécurité et imposent des
consignes, au détriment du bien-étre.

.2.2.2. Aspect sensoriel : des stimuli différents du quotidien

D’abord, selon les structures, le repas peut €tre présenté en barquette ou dans une assiette. Les
aliments peuvent étre séparés, mélangés, reformés (s’ils sont mixés) avec un emporte-piece. Ainsi,
les présentations visuelles différent fortement, tout comme le plaisir associé.

Apres une pathologie accidentelle ou avec 1’évolution d’une maladie neurodégénérative, les
textures sont modifiées pour limiter les risques de fausse route. L’alimentation mixée rappelle au
patient son état et son incapacité a manger toutes les textures (Hugol-Gential, 2015). L utilisation
d’épaississants rend les boissons trés compactes et leur apparence peu appétissante.

Par ailleurs, la texture mixée ou fondante des aliments prive le patient d’un retour auditif de
ce qu’il a en bouche.

Le confort est aussi impacté, puisque la position n’est pas toujours optimale pour la prise du
repas, en particulier si la personne n’est pas installée au fauteuil.

.2.2.3. Aspect physiologique : troubles de déglutition et inquiétudes liées a I’insécurité

Lorsqu’ils ont des troubles de déglutition, les patients rencontrent des difficultés a assurer la
propulsion du bolus et la protection des voies aériennes supérieures. L’orthophoniste et 1’équipe
soignante leur transmettent une série de conseils pour éviter toute fausse route et ses conséquences.
Ces explications peuvent générer de 1’inquiétude chez les patients et les aidants. Le bien-€tre se trouve
impacté par le stress de faire une fausse route. Cependant, la sévérité de la pathologie ne correspond
pas toujours au ressenti du patient. Celui-ci peut trouver que ses difficultés sont graves, méme si les
professionnels jugent I’atteinte 1€gere (ou inversement).

.2.2.4. Aspect nutritionnel : dénutrition et conséquences sur le plaisir

Certains patients rencontrent des difficultés a s’alimenter. Le manque d’apports caloriques
peut engendrer une dénutrition, a prendre en charge urgemment. Selon Hasselmann et Alix (2003),
celle-ci touchait 20 a 50% des patients hospitalisés en 2003. La dénutrition et ses conséquences
(surtout le risque de déces) créent des inquiétudes chez patient et aidants. L’entourage peut alors faire
du besoin nutritionnel une priorité, laissant de c6té le plaisir.

Pour pallier les carences nutritionnelles, une sonde nasogastrique ou une gastrostomie peuvent
étre posées. Selon Etienne (2020), la sonde nasogastrique est souvent appréhendée, car invasive et
associée a un sé¢jour prolongé. Le patient percoit alors son futur plus négativement.

Bouraba (2012) mentionne la persistance d’une sensation de faim aprés avoir mangé, ainsi
qu’une altération de 1’état général (fatigue, perte de poids et limitation des activités).



.2.2.5. Aspect social : un manque de convivialité et une perte d’autonomie

Selon Dupuy (2008), I’éducation et les expériences conditionnent les normes alimentaires de
chacun. A I’hopital, les habitudes de 1’individu sont rompues, entravant ses repéres.

Souvent, le patient mange seul son repas, au lit ou au fauteuil (Hugol-Gential, 2015). I souhaite
combler cette perte de convivialité en se divertissant (ex. utilisation de la télévision). Or, par sécurité,
il lui est conseillé de limiter les distractions. Cela peut augmenter son sentiment de solitude. Par
ailleurs, certains proches rendent visite aux patients. Les professionnels suggerent de ne pas parler
pour déglutir en sécurité. Cela diminue aussi le contact et isole la personne.

A I’hopital, I’individu perd un certain nombre de choix, ce qui réduit son autonomie. Il ne peut
plus décider du menu, ni des aliments, de leur qualité ou quantité. Il peut alors craindre un manque
de nourriture (Soriano, 2022). De plus, il n’a plus la satisfaction d’avoir fait le repas lui-méme, avec
des ingrédients qu’il a choisis, parfois cultivés. Une certaine frustration peut en découler, ainsi qu'une
réduction de I’appétit (Soriano, 2022). S’il présente des difficultés motrices ou comportementales, le
patient doit accepter une mise en bouche par un tiers, ce qui peut lui procurer une géne ou une
culpabilité (Soriano, 2022). Dans ce cas, il ne décide plus de I’ordre des aliments, ni de la quantité
dans sa fourchette, des associations d’aliments ou du rythme des ingesta. Cette perte d’autonomie
impacte son sentiment d’identité et son estime de soi, puisqu’il renonce aux habitudes qui le
définissent.

2.3. Idées de solutions évoquées dans la littérature

Aucune source n’a été trouvée dans la littérature au sujet des SMR. Cependant, des idées ont
¢été rapportées concernant le secteur hospitalier, la réanimation (qui précéde 1’entrée en SMR) et les
soins palliatifs (dont I’objectif premier est d’apporter une meilleure qualité de vie).

.2.3.1. De maniére générale

Aubry et Daydé (2016) citent quatre dimensions a considérer dans la qualité de vie : 1’état
physique, I’état psychologique, le statut fonctionnel (autonomie) et I’intégration sociale.

Les structures proposent des solutions pour améliorer 1’aspect sensoriel des plats et de
I’environnement. Par exemple, Volkert et al. (2018) indiquent qu’un milieu agréable favorise un
apport alimentaire adéquat et une meilleure qualité de vie. Les auteurs encouragent donc une
décoration imitant le foyer et la présence d’autres personnes au repas pour plus de convivialité.

Au niveau nutritionnel, selon Volkert et al. (2018), le patient doit avoir assez d’énergie pour
améliorer sa fonction et sa qualité de vie, mais aussi pour favoriser son autonomie. Selon Banks et al.
(2017), 1a nourriture du service doit apporter les nutriments nécessaires au patient, mais aussi prendre
en compte ses préférences.

L’ensemble des acteurs du repas peuvent réaliser une évaluation des pratiques professionnelles
(EPP) afin d’ajuster la qualité des soins qu’ils proposent.

.2.3.2. Selon les orthophonistes

Aujourd’hui, les interventions orthophoniques concernant la dysphagie prennent différentes
formes. Les adaptations comportementales et environnementales servent a compenser et contourner
les difficultés phagiques a court terme (Le Touche, 2018). Les entrainements analytiques et
fonctionnels ont pour but de modifier la physiologie de la déglutition et de I’améliorer au long terme
(Le Touche, 2018).
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L’orthophoniste peut proposer différentes échelles de qualité de vie au patient (ex. DHI,
EAT10). Celui-ci s’auto-évalue sur sa déglutition, montrant ou non la présence d’un handicap dans
son quotidien, ainsi que sa sévérité (Speyer et al., 2011 ; Zhang et al., 2022).

Selon Raimondeau (2020), le patient qui a eu un AVC doit bénéficier d’éducation
thérapeutique (ETP) pour développer le bon comportement face a ses symptdmes. Bouraba (2012)
affirme que I’orthophoniste participe a ’ETP, puisqu’il est chargé d’expliquer au patient la déglutition
physiologique, les troubles de déglutition, mais aussi les techniques diminuant les risques de fausses
routes (ex. modifications de postures, de textures, comportements adaptatifs). Ainsi, le patient qui
connait mieux sa pathologie et qui sait comment réduire les risques liés se sent plus confiant, ce qui
améliore son bien-étre. De plus, le partenariat orthophoniste-aidant-patient permet I’alimentation per
os, source de plaisir, plutdt qu’artificielle (nutrition entérale).

Pugliese (2011) suggere que I’orthophoniste repere chez les patients et les aidants un besoin
de prise en soin psychologique, et la leur propose, si cela n’est pas déja fait.

.2.3.3. Selon les patients

Banks et al. (2017) expliquent que les patients peuvent se plaindre de la qualité du repas en
lui-méme et les différentes sensations qu’il procure (apparence, goiit, odeur), mais pas de la quantité
servie ou de la qualité des apports nutritionnels par exemple. Nous pouvons tenir compte de ces
plaintes mentionnées dans la littérature afin d’améliorer leur bien-étre.

.2.3.4. Selon les aidants

Selon Pugliese (2011), les familles ressentent le besoin d’étre informées sur I’AVC, d’étres
guidées et conseillées pour la suite de leur parcours, afin d’étre en confiance pour I’avenir. Selon
Berard (2005), s’ils manquent d’informations, les aidants peuvent s’inquiéter des soins apportés. Ces
craintes sont ressenties par le patient qui peut refuser la prise en charge. Il est donc essentiel de prendre
en compte les aidants en créant un « partenariat », qui traduit selon Crunelle (2010) une relation
triangulaire : I’orthophoniste doit accompagner les aidants, les rassurer et les aider a s'adapter au
changement. Berard (2005) ajoute qu’au-dela d’un souhait d’information, les aidants ont besoin de
réconfort, de soutien et d’écoute pour exprimer leur souffrance. Pugliese (2011) indique que dans les
structures de rééducation post-AVC, soutenir les aidants et répondre a leurs questions font partie du
role de I’orthophoniste.

2.4. Limites a ’amélioration du bien-étre mentionnées dans la recherche

.2.4.1. Limites liées a la structure : aspects financiers et organisationnels

Blouses (2013) indique que les hopitaux étant de grandes organisations, un certain nombre de
limites les empéchent inexorablement de réaliser leurs taches. L’auteur précise que les structures
tentent de changer leur organisation pour plus d’efficience budgétaire (ex. suppression de postes,
remplacement de certains professionnels par des personnes moins expérimentées codtant moins cher
a la structure). Or, cela impacte la qualité des soins.

.2.4.2. Limites liées aux professionnels : manque d’effectifs, de temps et de formations

Selon Blouses (2013), le personnel est rationné en raison du budget insuffisant. Cette
réduction d’effectif conduit & un besoin d’efficacité et une indisponibilité des professionnels pour

8



certaines taches. Les équipes n’ont plus le temps de communiquer sur le diagnostic ou la thérapie la
plus adaptée. Aussi, elles ont moins de moments dédiés aux patients.

De plus, selon Blouses (2013), autrefois, le personnel soignant se formait en continu grace
aux collégues plus expérimentés. Désormais, les infirmiers sont embauchés de fagon économique, en
choisissant les moins expérimentés, ce qui entraine une perte des compétences et une impossibilité
de les améliorer. La qualité des soins s’en trouve impactée.

.2.4.3. Limites liées aux patients : 'impact de leur pathologie

Certains patients montrent des troubles cognitifs, qui entrainent une dépendance et des
troubles de déglutition, diminuant leur qualité de vie (Derycke et Khalfoun, 2007).

Les patients présentent parfois une dépression. Celle-ci réduit la motivation, 1’intérét a
manger, ce qui diminue I’appétit (Soriano, 2022).

Il est possible d’envisager d’autres difficultés, communicationnelles ou motrices par exemple,
mais aucune source n’a été trouvée dans la littérature a ce sujet.

.2.4.4. Limites liées aux outils : manque de moyens

Une seule référence a été trouvée a ce sujet. Selon Blouses (2013), I’insuffisance budgétaire
empéche les structures hospitaliéres de réparer le matériel de soin abimé.

.3. But et hypotheéses

Est-il possible d’améliorer le bien-€tre lors du repas chez les patients hospitalisés en SMR dans
les Hauts-de-France ? Deux hypothéses principales peuvent répondre a cette question.

Hypothese 1 : Il est possible d’améliorer le bien-étre des patients lors du repas.

Hypothese 1.1 : Le bien-étre du patient est un sujet laissé de coté par les soignants et les aidants
au profit de la sécurité.

Hypothése 1.2 : 11 existe des solutions proposées par patients et orthophonistes pour améliorer
le bien-étre.

Hypothése 2 : Il n’est pas possible d’améliorer le bien-Etre des patients lors du repas.

Hypothese 2.1 : Le bien-étre n’a pas besoin d’amélioration.

Hypothese 2.2 : Le bien-étre devrait étre amélioré mais cela est impossible a cause de certaines
limites au sein des structures de rééducation neurologique.

Méthode

Il faut prouver un besoin d’amélioration du bien-étre, avant d’identifier les solutions proposees pour
I’optimiser. Un questionnaire a été partagé aux orthophonistes pour connaitre leur opinion sur le bien-
étre en SMR, les solutions envisagées et les éventuelles limites. La démarche a été complétée par un
entretien semi-directif auprés de patients hospitalisés en SMR. Le cumul de ces deux méthodes
d’enquéte a servi a rendre 1’étude plus exhaustive et fiable.

1. Population



Dans un souci d’accessibilité, tous les participants ont été recrutes dans les SMR des Hauts-de-France.
Ces structures interviennent a la phase subaigué des AVC et traumatismes craniens, ou a la phase
chronique de ces maladies et d’autres pathologies. Au contraire, les UNV interviennent a la phase
aigué, ainsi le patient peut étre en état de conscience altérée, ou subir des soins plus intensifs avec
des consignes plus strictes pour préserver sa sécurité (ex. nourriture exclusivement mixée). Les UNV
differant fortement des SMR, le choix de sélectionner seulement les SMR a éte fait pour comparer
plus facilement les données obtenues.

2. Elaboration d’un questionnaire a destination des orthophonistes

Selon Vilatte (2007), le questionnaire est « une méthode quantitative qui s’applique a un
ensemble (échantillon) qui doit permettre des inférences statistiques ».

Un questionnaire a été transmis aux orthophonistes des structures de rééducation neurologique,
pour connaitre leur vision du bien-étre lors du repas, les solutions envisagées et celles concrétement
apportées, ainsi que les limites rencontrées. Leur souhait (ou non) d’étre formés ou informés au sujet
du bien-étre des patients a aussi été recueilli.

La méthode du questionnaire a été choisie pour obtenir le point de vue d’un maximum de
professionnels, afin que les données collectées soient les plus représentatives possible.

3. Elaboration d’un guide d’entretien pour dix patients hospitalisés en SMR

L’entretien sert a interroger des personnes pour recueillir des informations ou des opinions. Des
entretiens semi-dirigés ont été menés aupres de plusieurs patients hospitalisés en structure de
rééducation neurologique. Deux structures a proximité ont été sélectionnées : un SMR public situé
dans le Pas-de-Calais et un SMR privé du Nord. Le nombre de dix passations paraissait suffisant pour
la validité des réponses, mais aussi raisonnable au vu du délai imposé. L’objectif était d’obtenir I’avis
de patients venant de SMR sur leur qualité de vie lors des repas.

La méthode choisie laisse aux patients une liberté d’interprétation des questions. Elle évite de
biaiser les réponses en les limitant au point de vue de I’investigateur. Les questions neutres et assez
larges servent & rebondir sur les réponses des participants au fil de I’échange. La trame de 1’entretien
a été élaborée a 1’aide de nos lectures bibliographiques et réflexions personnelles.

Les trames de questionnaires et d’entretiens ont été soumises au Délégué a la Protection des
Données une premiére fois, pour validation (cf. Annexe A3).

4. Entretiens préalables pour améliorer le questionnaire et le guide d’entretien

Aprés élaboration des trames, des entretiens de 30 minutes ont été réalisés auprés d’un
orthophoniste d’un SMR public du Pas-de-Calais, ainsi que d’un autre orthophoniste et de deux
patients d’un SMR privé du Nord. Ces entretiens anonymisés ont été enregistrés avec un dictaphone.
Leur but était d’améliorer la qualité du questionnaire et du guide d’entretien, en jugeant de la
pertinence de chaque question et en explorant d’autres domaines possiblement oubliés.

L’entretien préalable prenait deux formes, selon la population a laquelle il s’adressait. Celui a
destination des orthophonistes reprenait la trame du questionnaire, avec des questions plus ouvertes
pour obtenir des réponses non induites. L’entretien préalable des patients suivait exactement la trame
de I’entretien semi-dirigé prévu, car les questions étaient déja ouvertes.
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Aprés analyse de ces entretiens préalables, les trames ont été 1égérement modifiées selon les
réponses obtenues et les conseils fournis par les participants (cf. Annexes A4 et A5). Elles ont été
soumises au Délégué a la Protection des Données une seconde fois.

5. Diffusion du questionnaire aux orthophonistes

Les questionnaires ont été diffusés via la plateforme LimeSurvey, du 22 décembre 2023 au 3
mars 2024. Sa diffusion en ligne permettait aux orthophonistes d’en disposer plus aisément et d’y
répondre plus rapidement. Les participants ont d’abord été contactés via des groupes Facebook privés
ciblant la population souhaitée. Une relance a été effectuée sur ces groupes. Puis, le questionnaire
manquant de visibilité, un recensement des SMR des Hauts-de-France a été réalisé. Chaque structure
a été contactée par téléphone pour obtenir I’adresse électronique des orthophonistes y travaillant. Un
contact par courriel, suivi d’une relance, ont permis d’obtenir davantage de réponses.

6. Réalisation des entretiens semi-dirigés aux patients

Les entretiens ont été realises dans les deux structures prévues. Les participants ont été recrutées
durant 12 semaines, du 19 décembre 2023 au 9 mars 2024, par I'intermédiaire des orthophonistes des
SMR ou ils séjournaient. Aprés les avoir informés sur 1’étude et obtenu leur consentement (cf.
Annexes A6 et A7), ils ont été enregistrés en chambre avec un dictaphone. Les entretiens ont été
réalisés seule a seul avec le patient dans la structure privée, et en présence de 1’orthophoniste dans la
structure publique. Une tenue classique (sans blouse) a été choisie pour tenter de réduire les biais liés
a une forme de hiérarchie ou d’image médicale.

7. Analyse des données recueillies

Les résultats au questionnaire ont été traités avec le logiciel Excel et une analyse qualitative des
réponses ouvertes. Les entretiens ont été retranscrits, puis analysés manuellement.

8. Création d’une méthode a partir de cette analyse

Apres avoir analysé les pratiques et recueilli les propositions d’amélioration et les limites, il est
intéressant, si le besoin en a été formulé, de créer un outil pour améliorer les connaissances et
compétences des orthophonistes sur le bien-étre. Cette démarche fait partie du développement
professionnel continu (cf. Annexe A8). En effet, les orthophonistes maitrisent déja I’aspect sécuritaire
en cas de trouble de déglutition. C’est grace a I’analyse et I’augmentation des connaissances sur le
bien-étre qu’il sera possible d’améliorer la qualité des soins.

L’un des objectifs était de savoir si la création d’un support d’information sur le bien-€étre serait
utile aux orthophonistes. Trois questions ont été posées :

« Une (in)formation sur le bien-étre vous semblerait-elle utile dans le cadre de votre
profession ?

L’'un des objectifs du mémoire est de créer par la suite un outil d’information pour les
orthophonistes des structures de rééducation neurologique. Qu’espéreriez-vous y trouver ?

Quel format vous semblerait le plus intéressant ? »

Nous avons analysé les réponses obtenues, afin de connaitre I’intérét d’un tel support et de savoir

la forme et le contenu satisfaisant le plus grand nombre d’orthophonistes.

Résultats
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1. Nombre de réponses obtenues

Des entretiens préalables ont été réalisés aupres de deux orthophonistes et deux patients.

Au questionnaire, 25 réponses complétes ont éte obtenues, ainsi que 18 incomplétes. Seules les
réponses completes ont été analysées, dans un souci methodologique.

Aux entretiens semi-dirigés, six patients ont été interrogés. Parmi eux, trois patients sejournaient
en SMR public et trois en structure privée. Quatre patients supplémentaires ont été initialement inclus
dans 1’étude. IlIs n’ont pu faire ’objet d’une analyse de leurs réponses, pour des raisons diverses
(rétractation concernant leur participation, sortie du SMR avant que I’entretien ait pu étre réalisé,
difficultés mnésiques). Afin d’avoir davantage de données a traiter, I’analyse des données a porté sur
les six patients interrogés, ainsi que sur les deux rencontrés lors des entretiens préalables.

2. Questionnaire aux orthophonistes

2.1. Profil des participants

Les 25 répondants ont obtenu leur dipldme entre 1985 et 2023. Seize sont diplémés depuis 2013
ou plus tard, année de passage au grade Master des études d’orthophonie. La figure 1 précise la
répartition des participants concernant leur année d’obtention du diplome.

4

3

2
0

1985 1989 2001 2006 2012 2013 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

Figure 1. Année d’obtention du certificat de capacité d’orthophoniste (n=25)

52% des participants ont été formés en France (13 personnes) et 48% en Belgique (12).
Leur expérience en SMR varie de moins d’un an a 22 ans, comme le montre la figure 2.
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Figure 2. Nombre d’années d’expérience en SMR (n=25)

Quinze participants (58%) exercent en structure publique, dont onze dans un service hospitalier
et quatre en centre de rééducation. Onze répondants travaillent en structure privée (42%), dont sept
dans une structure a but non lucratif et deux a but lucratif. Deux personnes n’ont pas renseigné le type
de structure privée. Parmi les participants mentionnés, une personne travaille a mi-temps en structures
publique et privée.
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2.2. Identification des connaissances des participants sur le bien-étre
2.2.1. Bien-étre global

Chague orthophoniste a proposé sa definition du bien-étre en trois mots-clés, répertoriés dans la
figure 3. Les notions les plus souvent mentionnées sont celles de confort (sept fois), de plaisir (sept
fois), de respect (sept fois) et de détente (six fois).

Adaptation Temps pour soi  Santé mentale

Aisance
Absence de douleur Apalsement D Ete nte Confiance Ressenti

Equilibre ~ Réflexion Ecoute Plénitude
Authenticité | . CO nfo rt P la l s l r 0 Emotions
Bienveillance |iberté Sécurité Sérénité 2Con  Agréable
Calme

; Respect des goiits
Santé physique Psychologique P 9

Figure 3. Nuage de mots reprenant les mots-clés définissant le bien-étre.

14 orthophonistes sur les 25 affirment avoir recu des informations au sujet du bien-étre, de
différentes maniéres répertoriées dans la Figure 4.

14
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6
0

Formation Formation Echanges Echanges avec Recherches Présentations Autre (comité
initiale continue  informels entre |'entourage  personnelles par des d'éthique)

~N

professionnels entreprises
Figure 4. Nombre d’orthophonistes ayant recu des informations sur le bien-étre selon les conditions
(n=25)

2.2.2. Bien-étre lors du repas

La figure 5 reprend 1’avis des participants sur le réle de chaque aspect du bien-étre qui intervient
dans le repas. La note de 0 signifie que 1’aspect n’intervient pas du tout dans le repas, celle de 5
montre une intervention importante de cet aspect.

5

4

46
3,24
3 2,52
2,24
0 I I

Aspect sensoriel Aspect nutritionnel Aspect social Aspect sécuritaire

Figure 5 : Classement des différents aspects du bien-&tre qui interviennent lors du repas
(en moyenne) selon les participants

N

-

La tendance de cette figure montre que 1’aspect sensoriel est celui qui intervient le plus dans le
bien-étre du repas, suivi par I’aspect nutritionnel, puis social et enfin sécuritaire.
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Les participants consideérent que ’orthophoniste joue un rdle plutdt important (40% des
réponses), voire trés important (60%) dans le bien-étre des patients.

2.3. Etat des lieux du bien-étre dans les SMR des Hauts-de-France

2.3.1. Opinions des orthophonistes au sujet de ’impact sur le bien-étre

La figure 6 donne une moyenne de I’impact de chaque aspect sur le bien-étre.
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N

Figure 6. Avis des participants sur I’impact du bien-étre selon ses différents aspects (n=25)

Selon les orthophonistes interrogés, la qualité du repas est la plus affectée par 1’aspect sensoriel
(différents sens qui interviennent), puis par 1’aspect social (interactions), sécuritaire (déglutition en
sécurité) et enfin nutritionnel (quantité et qualité des apports).

La figure 7 montre la fréquence des plaintes de patients recues concernant leur repas, selon les
orthophonistes.

Nombre de participants % 24%
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® Une fois par semaine Deux fois par semaine Plus de deux fois par semaine

Figure 7. Fréquence des plaintes de patients regues selon les participants (n=25)

2.3.2. Communication au sein de la structure

La figure 8 indique la fréquence de communication des orthophonistes avec I’équipe soignante,
ainsi qu’avec les aidants. Le pourcentage de participants concernés est donné pour chaque fréquence.

Fréquence de communication avec |I'équipe soignante _ 24%

Fréquence de Communication e Ies aidants _ 12% _

0 5 10 15 20 25
M Jamais B Moins d'une fois par mois B Une fois par mois Deux fois par mois
B Une fois par semaine M Deux fois par semaine B Plus de deux fois par semaine

Figure 8. Fréquence de communication avec I’équipe et les aidants selon les participants (n=25)
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Parmi les 25 orthophonistes interrogés, 7 sont satisfaits et 18 sont insatisfaits de la frequence de
communication avec I’équipe. Ils justifient leur insatisfaction de diverses fagons :

- Le manque de temps du personnel soignant, le manque de moments formalisés empéchant
d’étre présents aupres des équipes (11/18),

- Le non-respect des directives de la part des équipes soignantes, par manque d’intéressement,
de moyens ou de connaissances (8/18),

- Lapriorisation de la sécurité et des apports nutritionnels plutét que du plaisir (3/18),

- La priorisation d’autres sujets plutot que celui des repas (1/18),

- Le sentiment de ne pas pouvoir discuter avec les équipes soignantes qui se sentent remises en
question sur le sujet (1/18),

- Les changements fréquents d’équipes (1/18),

- Le manque d’échanges avec 1’ergothérapeute (1/18),

- L’impact négatif sur la prise en soin du patient (1/18).

Puis, parmi les 25 participants, 12 sont satisfaits et 13 sont insatisfaits de la fréquence de
communication avec les aidants. Les personnes non satisfaites parlent de :

- La difficulté a croiser les aidants, qui ne sont pas toujours présents lors du passage des
orthophonistes en chambre (6/13),

- Le manque de temps, I’absence de temps dédié (3/13),

- L’absence compléte de discussions sur le bien-étre avec les aidants (1/13),

- L’importance de pouvoir communiquer avec toutes les familles des patients concernés par des
troubles de déglutition ou autres troubles impactant la prise alimentaire (1/13).

Celles satisfaites de la fréquence expliquent que ces échanges :

- Permettent de favoriser un transfert a domicile lors de la sortie des patients ou des permissions
(1/12),

- Permettent de faire le point avec les aidants pour qu’ils s’ajustent (1/12),

- Sont trés importants car I’aidant doit étre acteur et comprendre ce qui est mis en place pour
son proche (1/12),

- Ne sont pas réclamés par les aidants, qui se contentent de la fréquence actuelle (1/12),

- Ne sont pas systématiques, mais possibles a la demande du patient (1/12).

Le tableau 1 recense 1’opinion des orthophonistes interrogés, sur les éléments qui pourraient
réduire la qualité de vie du patient lors de son repas en SMR.

Tableau 1. Pourcentages de réponses des participants a propos des éléments réduisant la
qualité de vie du patient.

Elément réduisant la qualité de vie Pourcentage de parti-
cipants mentionnant
cette idée

Qualité gustative du repas, repas peu appétissant d’un point de vue sensoriel, « sans attrait 48%
et sans odeur », « insipide, fade », mauvaise présentation des aliments, de 1’assiette
Adaptation de la texture 32%
Isolement du patient, prise des repas en chambre réduisant le plaisir social, solitude, aspect 32%
psycho-social (manger sans distraction par sécurité)
Dépendance du patient au personnel, perte d’autonomie entrainant une aide totale au repas 28%

(ex. repas non préparé soi-méme, aide a la préparation du plateau, ouverture des opercules,
coupage/épluchage des aliments, se servir a boire, mise en bouche)
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Elément réduisant la qualité de vie Pourcentage de parti-
cipants mentionnant
cette idée

Environnement bruyant (voisins de chambre, passage des IDE ou aides-soignants) 24%
Installation inadaptée, positionnement face au plateau-repas, inconfort 24%
Texture proposée inadaptée aux capacités actuelles du patient (eaux trop gélifiées, 24%
maintien en texture mixée, adaptation de texture non argumentge...)

Troubles de la déglutition demandant une attention particuliére (proprioception du patient, 20%
fausses routes et peurs engendrées)

Manque de connaissance ou de prise en compte des besoins, envies et golts du patient, 20%
non-respect de ses évictions

Perte d’appétit due au contexte médical, perte du plaisir alimentaire 16%
Réduction de la diversité alimentaire (impression de manger toujours la méme chose), 16%
répétitivité, saveurs peu variées (condiments et épices limités)

Temps alloué au repas insuffisant, selon la disponibilité¢ des soignants (cela entraine une 16%
prise des repas rapide avec un enchainement entrée/plat/fromage/dessert)

Température insuffisamment élevée (le plat est parfois servi trop tot, le patient étant encore 8%
en activités)

Infantilisation du patient (ex. couverts adaptés enfantins et colorés, bavoirs pour enfants) 8%
Agacement, impatience du personnel 8%
Absence de choix des menus 8%
Absence de choix des horaires 8%
Changement des habitudes du patient lors du repas (réduction de la précipitation, des 8%
¢éléments distracteurs, positionnement/manceuvres a adopter)

Qualité nutritionnelle du repas 4%
Géne occasionnée par le fait de manger devant quelqu’un 4%
Echanges lors des repas (ex. langage, toucher, explications du menu) insuffisants de la part 4%
du personnel

Manque de connaissance des difficultés du patient de la part du personnel 4%
Aide humaine inadaptée 4%
Manque d’assaisonnements 4%

2.4. Etat des lieux des actes mis en place pour améliorer le bien-étre

Les tableaux 2 et 3 regroupent un ensemble d’actes pouvant jouer un rble dans le bien-&tre des
patients. Le tableau 2 met en évidence la présence ou non de ces actes au sein des structures.

Tableau 2. Pourcentages de réponses des participants concernant la présence ou non des
différents actes au sein de leur structure.

Actes oul NON
Un personnel présent et rassurant avec le patient 68% 32%
Un personnel qui inclut les aidants : écoute, explications, propositions/conseils 60% 40%
Une discussion avec les aidants et le patient sur les habitudes alimentaires du patient 64% 36%
Une prise en compte des gotts et habitudes alimentaires du patient (ex. halal, végétarien) 88% 12%
Une consultation dentaire a I’entrée dans le service 0% 100%
Une hygiene buccale surveillée 52% 48%
Un port des prothéses surveillé 60% 40%
Des discussions en équipe, transmission des informations sur la sécurité et I’évolution du patient 92% 8%
Des discussions en équipe, transmission des informations sur le bien-étre et les préférences du 40% 60%
patient
Une vérification de I’installation du patient avant le repas N/A* N/A
Des soins de bouche avant le repas ou « rafraichissement buccal » N/A N/A
La proposition de deux services et choix de I’horaire le plus approprié pour le patient N/A N/A
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Actes OUl NON

Un choix entre 2 menus N/A N/A
Des menus diversifiés, avec des textures qui correspondent au niveau actuel du patient et ne le 72% 28%
maintiennent pas a du mixé

Une annonce du menu lors de la présentation du plateau-repas 36% 64%
Une présentation appétissante des aliments dans I’assiette au niveau sensoriel 20% 80%
La mise a disposition de sel et de poivre 60% 40%
La proposition d’épices pour varier le gofit 8% 92%
La mise a disposition de beurre 44% 56%
Une mise en bouche en actif aidé 48% 52%
Une salle 8 manger commune disponible selon le souhait du patient de manger seul ou en groupe 12% 88%
La possibilité pour le patient de manger avec d’autres personnes (proches) 28% 72%
La proposition de collations au patient 68% 32%
La proposition de boissons chaudes au patient (café, thé...) 84% 16%
La proposition au patient de questionnaires de satisfactions réguliers lors du séjour et/ou de mo- 329, 68%
ments pour échanger sur ses souhaits, les possibilités d’amélioration du bien-étre et les limites

La proposition d’un questionnaire de satisfaction sur le temps de repas a la fin du séjour 44% 56%
Une formation réguli¢re des soignants et aidants 20% 80%
Si oui, des mises en pratique lors des formations (5 participants) 1/5 4/5

*Note : Les données présentant la mention N/A n’ont pu étre recueillies.

Un participant mentionne également une sensibilisation annuelle & la déglutition par les
orthophonistes. Un autre évoque la réalisation d’un bilan de déglutition immédiat a I’entrée.
Un orthophoniste précise aussi que beaucoup d'éléments sont mis en place par ses soins, mais ne sont
pas forcément assurés spontanément par les équipes.

Le tableau 3 précise 1’opinion des orthophonistes interrogés, sur I’importance de chaque acte
dans I’amélioration du bien-étre des patients. Une moyenne des réponses a été calculée pour chacun
des actes proposes.

Tableau 3. Importance en moyenne de chaque acte pour I’amélioration du bien-étre des
patients selon les orthophonistes interrogés.

Importance en

Actes moyenne (/5)

Un personnel présent et rassurant avec le patient 4,80
Un personnel qui inclut les aidants : écoute, explications, propositions/conseils 4,72
Une discussion avec les aidants et le patient sur les habitudes alimentaires du patient 4,72
Une prise en compte des gotts et habitudes alimentaires du patient (ex. halal, végétarien) 4,92
Une consultation dentaire a ’entrée dans le service 4,08
Une hygiéne buccale surveillée 4,84
Un port des prothéses surveillé 4,80
Des discussions en équipe, transmission des informations sur la sécurité et I’évolution du patient 4,84
Des discussions en équipe, transmission des informations sur le bien-étre et les préférences du 464
patient ’
Une vérification de I’installation du patient avant le repas 5,00
Des soins de bouche avant le repas ou « rafraichissement buccal » 448
La proposition de deux services et choix de ’horaire le plus approprié pour le patient 3,16
Un choix entre 2 menus 3,84
Des menus diversifiés, avec des textures qui correspondent au niveau actuel du patient et ne le 4,96
maintiennent pas a du mixé

Une annonce du menu lors de la présentation du plateau-repas 4,24
Une présentation appétissante des aliments dans 1’assiette au niveau sensoriel 4,76
La mise a disposition de sel et de poivre 4,40
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Actes (010) 1 NON

La proposition d’épices pour varier le gott 4,16
La mise a disposition de beurre 3,84
Une mise en bouche en actif aidé 4,60
Une salle a manger commune disponible selon le souhait du patient de manger seul ou en groupe 4,44
La possibilité pour le patient de manger avec d’autres personnes (proches) 4,44
La proposition de collations au patient 4,32
La proposition de boissons chaudes au patient (café, thé...) 4,32
La proposition au patient de questionnaires de satisfactions réguliers lors du séjour et/ou de mo- 400
ments pour échanger sur ses souhaits, les possibilités d’amélioration de son bien-étre et les limites ’

La proposition d’un questionnaire de satisfaction sur le temps de repas a la fin du séjour 4,36
Une formation réguliére des soignants et aidants 4,84
Si oui, des mises en pratique lors des formations 4,76

D’autres solutions sont proposées, telles que des ateliers cuisine, un repas « manger main », la
collaboration avec un ergothérapeute, des affiches d’information pour les familles, I’intervention dans
les écoles d’aides-soignants et les IFSI, la mise en place de I'IDDSI pour des textures plus
appropriées. Des échanges avec les cuisines sur ’avis des patients et du personnel (aliments,
présentation), ainsi qu’un travail de sensibilisation du personnel en cuisine, voire une rencontre avec
les patients, sont d’autres idées suggérées. Une fenétre d'écoute et une explication approfondie des
temps de la déglutition (ETP) pour sensibiliser le patient et donner du sens aux modifications
apportées au repas est une autre solution proposée.

2.5. Etat des lieux des limites a I’amélioration du bien-étre des patients

Parmi les 25 participants, 24 affirment que leur structure présente des limites a 1’amélioration
du bien-étre lors du repas. Les causes de ces limites sont réesumées dans la figure 9.
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Figure 9. Causes des limites a I’amélioration du bien-étre selon les participants (n=25)

2.5.1. Limites liées au patient

Six participants sur vingt-quatre considérent que le patient peut causer des limites a
I’amélioration de son propre bien-&tre. lls mentionnent spontanément les causes suivantes :
- Des troubles cognitifs pouvant freiner certaines libertés,
- Des troubles sévéres de la deglutition réduisant la variété des textures,
- Un age plus ou moins avancé,
- Une dépendance importante demandant une attention particuliére, non fournie du fait d’un
manque de personnel,
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- Un manque de connaissance du patient, infantilisation et non prise en compte de son niveau

de dépendance (installation, lecture, mise en bouche parfois non nécessaires mais réalisees).

Suite a leurs réponses libres, des propositions plus détaillées leur sont suggérées. Les six

participants affirment que les limites liees au patient peuvent étre dues a des difficultés cognitives,
psychologiques et motrices. Quatre sur six cochent aussi les difficultés sociales.

2.5.2. Limites liées aux outils

Huit personnes sur vingt-quatre désignent les outils comme une limite a I’amélioration du bien-
étre. Les raisons mentionnées dans un premier temps sont :

- Un matériel parfois peu adapté aux patients (notamment les couverts et assiettes),

- Des menus parfois inadaptés malgré la mise en place de I’IDDSI (ex. problémes de cuisson,

de sauce),

- Un manque de moyens pour obtenir les outils souhaités,

- Une variété limitée des aides techniques,

- Une absence de moyens réellement mis en ceuvre.

Parmi les propositions suggerées, cinq personnes sur huit considérent que 1’alimentation
modifiée limite 1’amélioration du bien-&tre. Six cochent aussi la vaisselle inadaptée, quatre
I’installation du patient. Les protheses dentaires inadaptées constituent une autre limite pour sept
personnes sur huit (I’'une d’elles mentionne une absence compléte de prothéses).

2.5.3. Limites liées aux professionnels

Pour dix-sept répondants sur vingt-quatre, les professionnels sont une limite a I’amélioration du
bien-étre. Les raisons données spontanément sont :

- Un manque de professionnels, de personnel,

- Un turn-over fréquent chez les soignants (intérimaires, contrats a durée déterminée),

- Un manque voire une absence de formation,

- Un manque de temps, empéchant le personnel d’étre toujours présent pour les patients,

- Un manque de volonté de modifier les habitudes,

- Un manque d’intérét de certains professionnels pour I’accompagnement des repas,

- Des variations selon le personnel en cuisine (peu formés, parfois « peu impliqués, peu

volontaires »), une formation IDDSI non proposée aux cuisiniers.

Parmi les propositions, seize personnes choisissent le manque de connaissance du sujet, treize
sélectionnent un temps de présence insuffisant auprés du patient et douze cochent un manque de
communication au sein de la structure. Certains orthophonistes évoquent en complément un manque
d’effectif, peu d’intérét ou une peur liée au manque de formation, un turnover trop fréquent des aides-
soignants. Une personne parle de « maltraitance ordinaire ».

2.5.4. Limites liées a la structure

Dix-neuf personnes sur vingt-quatre considerent la structure comme une derniére limite a
I’amélioration du bien-&tre. Elles proposent les explications qui suivent :

- Des moyens humains insuffisants,

- Des moyens financiers insuffisants,

- Une organisation difficile, ou qui limite les possibilités d’individualisation,

- Un manque de temps et/ou d’intérét pour les questions qui concernent le bien-€étre,

- Un refus d’application des projets et formations proposés,
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- Une impossibilité de prise des repas en groupe (aucune salle a disposition, manque de place,

difficultés a proposer ce service depuis la pandémie du Covid-19),

- Des repas collectifs non cuisinés sur place,

- Une interdiction pour les aidants de manger sur place.

Aux propositions plus précises, le budget limité de la structure constitue une limite pour seize
personnes, le mangque de matériel et de formations pour onze participants et le manque
d’orthophonistes pour dix. Deux personnes ajoutent de nouveau le manque de personnel hospitalier
pour I’accompagnement des repas.

2.6. Envisager une formation ou information sur le bien-étre des patients lors
de leur repas en structure de rééducation neurologique

Parmi les 25 orthophonistes interrogés, 23 trouvent qu’une formation ou information sur le bien-
étre serait utile dans le cadre de leur profession.
La figure 10 précise le format de présentation qui intéresserait chacun des participants.
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Figure 10. Format de présentation souhaité pour le support d’information (n=23).

L’autre format proposé€ est une intervention en présentiel.

La figure 11 indique les informations que les participants souhaitent trouver dans ce support.
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Figure 11. Informations souhaitées au sein du support d’information (n=23).

Les autres informations souhaitées concernent les troubles de la déglutition, les risques pour le patient
et I’importance de prendre le patient dans sa globalité.
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3. Entretiens semi-dirigés aux patients

3.1. Profil des participants

Les patients rencontrés séjournaient en SMR depuis une semaine a sept mois et étaient 4gés de
31 a 80 ans. Cinq d’entre eux se trouvaient en centre privé, trois en structure publique. Ils étaient
hospitalisés pour des raisons variées (ex. AVC, rupture d’anévrisme, maladie de Parkinson). Tous
sont passés par la texture mixée, mais ont été interroges a différentes phases (texture mixée, hachée,
ou normale). Néanmoins, I’entretien s’est principalement intéressé au moment ou les troubles de
déglutition étaient encore présents.

3.2. Le bien-étre selon les patients : définitions et ressentis

Les patients évoquent leur propre définition du bien-étre dans I’annexe A9. lls mentionnent
principalement le fait de se sentir bien, ainsi que les notions de liberté, d’autonomie et
d’accompagnement (par les proches, par les soignants).

Lorsqu’on leur demande s’ils consideérent que le repas dans la structure leur procure du bien-
étre, les patients répondent :

« Euh [grimace]... Moui... Oui oui, faut manger, faut se nourrir voila. Donc euh... oui oui et
puis dans un cadre agréable. Donc euh oui. »

« Quand j’étais en mixé, a force j’étais lassée des purées et des yaourts nature. Puis a la fin
J ‘avais une lassitude. Donc je peux pas vraiment dire que c’était un bien-étre méme si voila, de
toute fagon mixé y a pas trop de choix, que de la purée. En plus trois sortes de purées différentes
[...] donc ¢a faisait beaucoup de purée dans mon assiette. »

« Maintenant oui, parce que j’ai 3 choix et parce que c’est mieux » [patient.e aujourd’hui en
hopital de jour]

« On arrive a s’adapter, et donc... on trouve toujours un moment a étre bien. »

« Oui quand j’ai faim, car je n’ai pas beaucoup d’appétit. Je sais que je dois manger, ¢a
m’occupe et les aides-soignants viennent me servir. »

« Dans un sens oui parce qu’on est la toute la journée, donc le moment de repas c’est un moment
de bien-étre mais je vais pas dire que c’est un moment de plaisir non plus. »

A la question « Pensez-vous que votre bien-étre a diminué lors du repas depuis votre
accident ? », les patients répondent :

« Au début je mangeais mixé, donc les purées tout le temps... mais bon aprés mixé c’est mixé
hein, donc y avait pas trop de choix. Donc je me lassais un peu des repas. Maintenant je suis
contente, je reviens un peu a la normale. Je vois enfin des vrais repas. »

« QOui, c’est pas bon. »

« On peut pas toujours oublier qu’on est a I’hopital, parce que quand on voit ce qu’on mange
c’est pas la bonne chere, c’est le strict minimum. Ils peuvent faire tout ce qu’ils veulent en
cuisine, mais c’est pas pour faire de la beauté dans une chambre... c’est vital quoi. »

« Oui, je préfere quand c’est plus naturel et plus frais. La c’est toujours du chaud. Et je ne peux
pas partager mon repas. »

« C’est dégradant de manger mixé. Quand vous avez 70 ans c’est compréhensible mais quand
vous avez 30 ans c’est un peu dégradant. »
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Le bien-étre a ensuite été mesuré quantitativement, a I’aide d’une échelle allant de 1 a 10.
Le tableau 4 indique, pour chaque patient, son niveau de bien-&tre actuel lors du repas et celui qu’il
avait lorsqu’il était a domicile, avant d’arriver en SMR.

Tableau 4. Mesure du bien-étre des patients lors de leur repas.

Identifiant de patient Bien-étre lors du repas Bien-étre antérieur,
en SMR lors du repas a domicile
Patient 1 7/10 9+/10
Patient 2 4/10 8/10
Patient 3 5/10 8/10
Patient 4 3/10 10/10
Patient 5 8/10 10/10
Patient 6 7/10 10/10
Patient 7 6/10 8/10
Patient 8 2/10 8/10

L’ensemble des patients montre une différence entre leur bien-étre lors du repas en SMR et celui
qu’ils avaient a domicile. Celle-ci varie selon les patients, allant de 2 a 7 points.

3.3. Point de vue des patients sur les différents aspects du bien-étre

Les tableaux 5, 6, 7 et 8 regroupent les idées données par les patients interrogés, au sujet des
divers aspects du bien-étre. Le nombre de participants ayant mentionné 1’idée y est inscrit.

Tableau 5. Idées mentionnées concernant ’aspect sensoriel du repas.

Idées mentionnées concernant I’aspect sensoriel Nombre de
participants ayant
mentionné I’idée

L’aspect global du repas ne donne pas envie de le manger. 4/8
L’odeur du repas ne me plait pas. 3/8
Je n’ai pas d’opinion sur 1I’odeur des repas car j’éprouve des difficultés d’odorat. 2/8
L’odeur du repas est toujours la méme. 1/8
L’aspect visuel des aliments ne me convient pas/ ne m’apporte aucun plaisir. 6/8
Le repas n’a pas de goit/n’a pas bon got/ est fade. 5/8
La texture mixée ne me convient pas. 7/8
La texture mixée ne permet pas de reconnaitre les aliments, c¢’est une « masse informe ». 3/8
Les aliments ne sont pas bien cuits. 3/8
Les aliments sont secs, donc difficiles a macher et avaler. 3/8
L’eau gélifiée m’a permis de retrouver une part d’autonomie (prise des médicaments), 1/8

améliorant mon bien-€&tre.

La température des aliments n’est pas toujours optimale. 5/8
La température des aliments me convient 3/8
Tous les plats sont chauds, j’aimerais pouvoir manger a nouveau des plats frais. 1/8
La température des couverts me dérange (ils sont trop froids). 1/8
L’assaisonnement est peu présent, voire absent mais cela ne me dérange pas. 3/8
L’assaisonnement me convient. 2/8
L’assaisonnement est peu présent, voire absent. Cela me dérange. 2/8
Parfois, le personnel oublie de mettre les condiments sur le plateau. 2/8
Parfois, ’assaisonnement est indiqué mais absent (ex. ceufs mimosa, sans mayonnaise). 1/8
La qualité de la nourriture est réduite a son « strict minimum ». 1/8
Les fruits sont de mauvaise qualité (pas miirs, durs, pourris). 2/8
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Je n’ai que des compotes, les fruits frais me manquent. 2/8
Je suis bien installé.e pour manger. 1/8

Le fait de préparer le repas me manque. 1/8

Au moins la moitié¢ des patients interrogés parlent de leur insatisfaction envers la texture
mixée, I’aspect visuel des aliments, leur golt et leur température.

Tableau 6. Idées mentionnées concernant I’aspect nutritionnel du repas.

Idées mentionnées concernant I’aspect nutritionnel Pourcentage de
participants
Le repas me semble équilibré sur le plan nutritionnel. 6/8
Le repas ne me semble pas équilibré sur le plan nutritionnel. 2/8
Les menus sont toujours les mémes, j’éprouve une lassitude a ce sujet. 6/8
Les menus sont variés. 3/8
Les quantités proposées sont trop importantes. 4/8
Les quantités proposées me conviennent. 3/8
Les quantités proposées étaient faibles, jusqu’a ce que je formule une plainte a ce sujet et 1/8

que je découvre que je n’avais que la soupe au lieu du plat complet.

Je laisse souvent un aliment dans mon assiette car la quantité est trop importante. 6/8
Il m’arrive souvent de laisser un aliment dans mon assiette car ce n’est pas bon. 5/8
Il m’arrive souvent de laisser un aliment dans mon assiette car ¢’est toujours la méme chose. 3/8
Il m’arrive souvent de laisser un aliment dans mon assiette car il est sec/pas cuit. 2/8
Je culpabilise de gaspiller de la nourriture car la quantité est trop importante. 1/8
Je dois trier les aliments de mon assiette car certains sont trop secs/pas cuits. 1/8
Je n’ai pas faim, pas trés faim. 5/8
Je considére que j’ai perdu du poids a cause de la nourriture de la structure. 1/8
Il n’y a pas de collation/gotter, cela me dérange. 1/8
Je ne connais pas le menu du repas en avance et cela me dérange. 5/8
Je ne connais pas le menu du repas en avance, mais cela ne me dérange pas. 3/8
Je connais le menu du repas en avance 1/8
Le menu m’est donné en avance sur une feuille, mais il arrive réguliérement que le repas 1/8

ne corresponde pas a ce qui était prévu.

On ne me propose pas un choix de menu et cela me dérange. 3/8

Nutritionnellement parlant, 75% des patients évoquent un repas équilibré, mais lassant car
composé des mémes aliments (une patiente précise : « pomme de terre, pomme de terre, pomme de
terre »). lls ajoutent que les quantités sont trop élevées, les obligeant a laisser des aliments dans
I’assiette. L’absence d’appétit est rencontrée chez plus de la moitié des patients.

Les menus ne sont généralement pas connus, selon les participants. Cela dérange plus de la
moitié d’entre eux.

Tableau 7. Idées mentionnées concernant I’aspect social du repas.

Idées mentionnées concernant I’aspect social Pourcentage de
participants

Je n’ai pas le choix entre manger en chambre ou en salle commune. 8/8

Je prends mon repas en chambre, cela me convient. 5/8

Je prends mon repas en chambre, seul.e. Je préfére partager le repas quelqu’un. 2/8

Je prends mon repas en chambre, mais j’aimerais manger dans une salle avec d’autres gens 18

si cela était possible.

Le repas en chambre me fait rester toujours au méme endroit, ce qui est difficile. 1/8
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Idées mentionnées concernant I’aspect social Pourcentage de

participants
Certains proches viennent me voir lors du repas, cela me convient. 4/8
Je préfere que personne ne mange avec moi, car je ressens de la géne. 2/8
C’est dégradant de manger mixé. 1/8
Certains proches viennent me voir lors du repas, cela me rend triste de ne pas pouvoir leur 1/8
parler tout en mangeant.
J’aimerais essayer de manger en salle commune, mais j’aurais peur d’étre distrait et 18
d’avoir un accident (fausse route).
Je prends le repas en salle commune, cela ne me convient pas car ¢’est bruyant. 1/8
Je ne souhaite pas prendre mon repas en salle commune car je trouve cela triste de voir les 1/8
autres patients.
Le moment du repas est le seul moment ou I’on n’est pas dérangé par les allées et venues 38

des professionnels, ¢’est un moment d’intimité.
Le repas en chambre permet d’étre détendu et de ne pas se presser, c’est une pause dans les 2/8
activités de la journée.

Je m’ennuie a ’hopital. 3/8
Le moment du repas permet de chasser I’ennui. 2/8
Mes proches m’apportent de la nourriture extérieure car ¢’est meilleur. 5/8
Mes proches n’ont pas le droit de m’apporter de la nourriture, nous respectons cela. 3/8
Je considére que ma perte d’autonomie impacte mon bien-étre. 6/8

Je prends du temps a manger a cause de mes difficultés de déglutition. Le personnel ne me

laisse pas suffisamment de temps pour terminer mon repas. /8
Le personnel est agréable. 4/8
Le personnel peut s’adapter aux patients et prendre en compte leurs remarques. 4/8

Tous les patients interrogés évoquent une impossibilité de choisir entre un repas isolé en
chambre, ou avec des gens en salle commune. Au moins la moitié disent que manger en chambre leur
convient et qu’ils apprécient que certains proches leur rendent visite lors du repas.

Au niveau psychoaffectif, la moiti¢ des patients trouvent le personnel agréable et a I’écoute.
Les trois-quarts évoquent une réduction du bien-étre due a leur perte d’autonomie.

Tableau 8. Idées mentionnées concernant I’aspect sécuritaire du repas.

Idées mentionnées concernant I’aspect sécuritaire Pourcentage de
participants

Je me sens confiant.e quant a ma déglutition. 7/8

Je me sens inquiet.e quant a ma déglutition. Si je tousse au cours de mon repas, j’appré- 1/8

hende de le terminer.

J’ai regu des conseils de sécurité pour le repas, que j’arrive facilement a appliquer. 4/8
Je n’ai pas souvenir d’avoir recu de conseils de sécurité pour le repas. 3/8
J’ai eu des difficultés a m’adapter aux conseils de sécurité, qui modifiaient mes habitudes. 1/8
Les changements de textures me permettent de voir mes progrés et m’encouragent. 2/8

La plupart des patients se disent confiants quant a leur déglutition. La moiti¢ affirme avoir
recu des conseils de sécurité et pouvoir les appliquer aisément.

3.4. Point de vue des patients sur les horaires

Le tableau 9 évoque les idées des patients concernant 1’heure du repas, sujet évoqué sans que
la trame d’entretien ’ait prévu.
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Tableau 9. Idées mentionnées concernant les horaires du repas.

Idées mentionnées concernant les horaires Pourcentage de
participants

Les horaires de repas ne sont pas adaptés a mon rythme habituel. 4/8

Faire les courses et préparer le repas me manque. 1/8

Cela me dérange de ne pas observer la préparation du repas, la transformation des aliments 1/8

Personne ne me parle de bien-étre dans cette structure. 1/8

Mes habitudes alimentaires ne sont pas prises en compte. 1/8

3.5. Point de vue des patients sur les permissions

Les permissions permettent de comparer le repas a 1’hopital et celui au domicile. Il est
intéressant de consacrer un paragraphe a ce sujet. Le tableau 11 résume les idées données.

Tableau 11. Idées mentionnées concernant les permissions.

Idées mentionnées concernant les permissions Pourcentage de
participants

J’ai des permissions le week-end. 4/8

Je n’ai pas de permission le week-end. 4/8

J’apprécie davantage mes repas lors des permissions. 2/8

Les permissions ne m’apportent pas un meilleur bien-étre lors du repas, car elles sont 1/8

coliteuses en énergie.

3.6. Solutions envisagées par les patients

Les patients évoquent des solutions qui pourraient permettre d’améliorer leur bien-étre, données
dans le tableau 12. Ils ont conscience que certaines sont difficiles a mettre en place.

Tableau 12. Solutions envisagées par les patients pour améliorer leur bien-étre lors du repas.

Solutions envisagées/apportées par les patients : Pourcentage de
participants
Faire connaitre aux patients les menus en avance, afin qu’ils ne les découvrent pas lorsqu’on 3/8
leur apporte le plateau. De plus cela ouvre I’appétit.
Equiper les chambres de petits frigos, afin de pouvoir conserver des aliments ou boissons 3/8
au frais, particuliérement en été.
En tant que patient, accepter sa situation et s’y adapter. 3/8
Inclure le patient (observation, participation, prise de décisions) dans la préparation du repas. 2/8
Un ajout de sauce ou de vinaigrette faciliterait la prise du repas et permettrait de manger 2/8
davantage.
Mixer différents types de 1égumes pour varier les repas dans cette texture. 1/8
Adapter/ajuster les quantités proposées selon le patient, afin de réduire le gaspillage et le 1/8
sentiment de culpabilité qui en découle.
L’équipe soignante devrait échanger avec les patients, solliciter leur opinion. 1/8
Echanger davantage avec le personnel en cuisine. 1/8
Proposer deux services (un service plus tot pour les personnes qui mangent plus tot), si 1/8
d’autres patients le souhaitent.
Rendre la chambre plus agréable pour qu’on s’y sente bien pendant notre séjour. 1/8
J aimerais ajouter des épices, comme chez moi. 1/8
Varier les sauces qui sont les mémes quel que soit le plat (ex. fond de veau, que ce soit avec 1/8
la viande, le poisson, sur la purée : cela donne tous les jours le méme gofit).
Proposer aux patients un choix entre 2 menus. 1/8
Aromatiser 1’eau (ex. sirops). 1/8
En tant que patient, se concentrer sur le positif. 1/8
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3.7. Limites envisagées par les patients

Les patients interrogés ont conscience de certaines limites au sein de la structure, listées dans le
tableau 13.

Tableau 13. Limites a ’amélioration du bien-étre spontanément envisagées par les patients.

Limites envisagées par les patients Pourcentage de
participants

« On n’est pas a 1’hdtel/au restaurant. » 4/8

La structure a son organisation et ne peut faire en fonction de chacun des patients. 1 faut 2/8

s’adapter aux régles.

La difficulté vient des cuisines/des cuisiniers (et non de I’équipe soignante). 2/8

On ne peut pas déranger les cuisines n’importe quand. 1/8

Il existe d’autres contraintes que le bien-étre (remise en état des gens, médicaments), qui

C o 1
passent en priorite. &

Discussion

1. Limites de I’étude

Cette étude présente plusieurs limites. La premiére concerne le recrutement des participants.
Plusieurs SMR contactés ont refusé que leurs patients participent aux entretiens. Pouvons-nous
imaginer que ce refus témoigne d’un possible mal-&tre dans les structures ? D’un manque de temps
ou d’intérét pour ces questions ? Les structures qui ont accepté se sentent-elles davantage concernées
par le bien-étre, créant un biais de sélection ?

La deuxiéme limite est que I’analyse du bien-étre a été effectuée aupres de patients dont les
troubles cognitifs et phasiques sont l1égers, afin de pouvoir réaliser les entretiens. Or, une grande partie
des patients des structures neurologiques présente des difficultés cognitives, phasiques, exécutives...
Cette population, davantage touchée par les séquelles, pourrait voir son bien-étre particulierement
impacté lors du repas. Or, elle n’a pas pu s’exprimer dans cette étude, ce qui rend 1’échantillon peu
représentatif de la population en SMR.

La troisieme limite est 1’hétérogénéité des patients interrogés. L’analyse de la qualité de vie est
trés variable d’un patient a I’autre, selon sa texture actuelle, sa durée de présence dans la structure,
son parcours depuis le diagnostic, son évolution, son pronostic, ses difficultés associées. Ce mémoire
a permis d’observer de facon globale 1’avis des patients sur leur bien-étre lors du repas. Il serait
intéressant de réaliser une étude incluant un plus grand nombre de patients, afin de pouvoir comparer
ces différents aspects et analyser si certains sont significativement corrélés a une diminution de la
qualité de vie.

2. Synthése et interprétation des résultats selon les hypothéses

2.1. Hypothése 1 : Il est possible d’améliorer le bien-étre des patients lors du
repas

2.1.1. Hypothése 1.1 : Le bien-étre du patient est un sujet laissé de coté par les soignants et les
aidants au profit de la sécurité
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Les orthophonistes relient le bien-étre aux notions de confort, plaisir, respect, détente, sérenité,
sécurite, bienveillance, confiance. Les patients le décrivent plutét comme le fait de se sentir bien, en
bonne santé, d’étre autonome, libre et entouré. La notion de liberté est retrouvée dans les deux
populations interrogées. 1l est utile de se questionner sur le degré de liberté présent a 1’hopital. Peut-
on associer sécurité et liberté, dans des circonstances qui demandent d’assurer la protection des voies
aeriennes supérieures et de prévenir fausses routes et complications ? Le confort et la sérénité (se
sentir bien) sont aussi mentionnés. Ils sont un pilier du bien-étre, qu’il faut prendre en compte
quotidiennement. Mais les conditions de I’hopital permettent-elles d’allier sécurité (adaptations
multiples, de positions, de textures, d’activités, réduction d’autonomie...) et confort ? De plus, les
orthophonistes parlent de sécurité lorsqu’on évoque le bien-étre, mais pas les patients. Les points de
vue divergent puisque les soignants relient directement la sécurité au bien-étre, quand aucun patient
n’al’idée de I’évoquer.

Prés de la moitié des orthophonistes interrogés (44%) disent n’avoir jamais regu d’information
sur le bien-étre. Deux hypotheses peuvent expliquer cette non-sensibilisation. D’abord, lors des
formations ou de I’exercice professionnel, la surcharge de travail conduit a un manque de temps. Il
faut prioriser : le choix porte plut6t sur la sécurité des patients et leur remise en état. La deuxieme
hypothése serait qu’une information sur le bien-étre est délivrée lors des formations, mais qu’en
raison de la quantité importante de savoirs a maitriser par les étudiants, I’information a été oubliée,
car jugee moins indispensable que les autres.

Au sein des structures, seuls 36% des orthophonistes ont une communication réguliére (une fois
par semaine ou plus) avec 1’équipe soignante au sujet du bien-étre des patients. La fréquence de
communication est insuffisante selon 72% des participants, montrant que leur volonté est freinée par
certains facteurs. Le manque de temps, de moments formalisés, le non-respect des directives, le
manque d’intérét ou de connaissances des équipes, la priorisation de la sécurité et des apports
nutritionnels plutot que du plaisir sont autant d’éléments mentionnés qui montrent que le bien-étre
n’est pas encore vu comme une priorité dans le secteur hospitalier.

De méme, seuls 36% communiquent avec les aidants sur le sujet une fois par semaine ou plus.
52% des orthophonistes interrogés sont mécontents de cette fréquence. La difficulté a croiser les
aidants, le manque de temps dédi¢, 1’absence compléte de discussions sur le bien-étre avec les aidants,
laissent penser que I’organisation actuelle des structures ne prend pas en compte ce type de questions.

L’hypothése selon laquelle le bien-étre est un sujet laissé de coté au profit de la sécurité semble
vérifiée. Pourtant, les résultats de 1’étude montrent que les orthophonistes ont conscience qu’ils jouent
un role plutdt important (40%) voire trés important (60%) dans le bien-étre du patient.

2.1.2. Hypothese 1.2 : 1l existe des solutions proposées par patients et orthophonistes pour
ameliorer le bien-étre

Un ensemble de solutions a été proposé aux orthophonistes, afin de savoir si elles sont mises en
pratique dans leur structure et s’ils les jugent importantes pour le bien-étre des patients. Les quinze
solutions considérees comme les plus pertinentes sont regroupeées, dans 1’ordre, dans 1’annexe A10.
Le pourcentage d’orthophonistes estimant que ces actes sont réalisés dans leur structure y est indiqué.
Comme le montre I’annexe A10, les actes ne sont pas exécutés par I’ensemble des structures (100%).
On peut donc imaginer que ces solutions soient a mettre en place pour améliorer le bien-étre des
patients lors de leur repas.

Les orthophonistes ont envisagé des solutions supplémentaires, rappelées dans la partie 2.4 des
Résultats. Toutes les solutions mises a disposition présentent des intéréts pour le bien-étre des
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patients. Bon nombre de celles proposées dans le questionnaire ou fournies par les orthophonistes ne
demandent pas de budget supplémentaire a la structure. Cependant, elles demandent parfois du temps
que le personnel ne peut pas toujours dégager.

Enfin, les patients suggérent aussi des solutions. 1ls demandent surtout plus d’écoute de la part
du personnel, plus d’échanges, et souhaitent étre davantage acteurs de leur repas. lls envisagent aussi
des solutions qu’ils peuvent eux-mémes mettre en place, telles qu’apprendre a accepter leur situation
et s’y adapter.

Ainsi, le bien-étre du patient lors de son repas en SMR n’est pas vu comme une priorité a ce
jour. Les soignants privilégient un point de vue médical plutét que psycho-social : la sécurité et la
remise en état du patient passent avant tout. Il existe pourtant un certain nombre de solutions
envisageables, qui pourraient permettre d’améliorer le bien-&tre. Les orthophonistes montrent
d’ailleurs un intérét pour ce sujet (cf. annexe All) et I’étude montre que la majorité souhaite étre
formée ou informée sur le bien-étre lors du repas. Reste a savoir si les différentes limites rencontrées
sont ou non un frein a I’amélioration du bien-étre des patients.

2.2. Hypothése 2 : Il n’est pas possible d’améliorer le bien-étre des patients lors
du repas

2.2.1. Hypothése 2.1 : Le bien-étre n’a pas besoin d’amélioration

D’abord, analysons le point de vue des orthophonistes. Parmi ceux interrogés, 56% recoivent
une plainte d’un patient au moins une fois par semaine. Les plaintes spontanées montrent un certain
mal-étre chez les patients, ce qui justifie un besoin d’amélioration de leur qualité de vie.

La figure 6 des Résultats montre qu’en moyenne, les orthophonistes considerent que tous les
aspects du bien-étre sont au moins un peu impactés dans leur structure, voire trés impacteés.

Concernant le point de vue des patients, selon le tableau 4, I’ensemble des patients montre une
différence entre leur bien-étre lors du repas en SMR et celui qu’ils avaient a domicile. Cette différence
peut étre le reflet d’une réduction de leur bien-étre en structure, ou d’une surévaluation de ce qu’il
était au domicile. En tout cas, il y a une évolution qui montre une nouvelle fois que le bien-étre
pourrait étre amélioré. Lorsqu’on demande aux patients si le repas leur procure du bien-étre ou s’ils
pensent que leur bien-étre a diminue, les principaux thémes d’insatisfaction sont une lassitude des
repas, un manque de choix, un manque d’appétit. Certains précisent qu’ils peuvent ou doivent
s’adapter, que le repas est vital et qu’ils I’acceptent tout de méme. Selon Soriano (2022), les difficultés
en lien avec le repas sont peu évoquées spontanément, probablement a cause d’une certaine résilience
de la part de la personne, qui s’habitue aux conditions dans lesquelles elle se trouve. C’est sans doute
pour cela que certains patients parlent de s’adapter a leur situation.

Ainsi, I’hypothese selon laquelle le bien-étre lors du repas en SMR n’a pas besoin d’amélioration
n’est pas Vérifiée.

2.2.2. Hypothese 2.2 : Le bien-étre devrait étre ameélioré mais cela est impossible a cause de
certaines limites au sein des structures de reéducation neurologique

Dans cette étude, 96% des orthophonistes considerent que leur structure présente des limites a
I’amélioration du bien-étre des patients. Ces limites concernent majoritairement la structure et les
professionnels qui y travaillent.
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Le manque d’effectifs, de temps et d’intérét de la part du personnel sont trés souvent cités. En
effet, les demandes en SMR sont nombreuses. Les sous-effectifs entrainent des emplois du temps trés
charges, réduisant le temps et la disponibilité alloués a chaque patient. Le personnel est contraint de
se montrer efficace lors de ce temps réduit, priorisant la remise en état et la sécurité. Les échanges
entre professionnels sont également écourtés : il faut transmettre les informations primordiales, qui
n’incluent pas le bien-étre, comme la partie 1.1 1’a démontré. De méme, lorsque les informations sur
le bien-étre sont données, elles ne sont pas toujours retenues car jugées non primordiales. Les
formations sont aussi rares par manque de temps et d’effectifs. Le personnel ne recgoit pas de
formation ou de sensibilisation au bien-étre, car ce n’est pas le sujet a maitriser prioritairement quand
il y a des risques de fausses routes potentiellement fatales. De plus, le repas est un temps quotidien
parmi de multiples soins, ce qui n’en fait pas une priorité pour certains soignants. A cela s’ajoute un
turn-over régulier du personnel (intérimaires, contrats & durée déterminée), qui peut limiter la
dynamique de I’équipe. Ces professionnels n’ont pas le temps de s’approprier le fonctionnement de
la structure, de créer un lien réel avec les autres professionnels, ni de connaitre les patients, leurs
préférences et difficultés. Le bien-étre en est certainement impacté.

L’organisation de la structure et le manque de moyens financiers sont d’autres limites évoquées
fréqguemment par les orthophonistes. En effet, les structures ont une organisation générale qui permet
leur bon fonctionnement. Il est difficile de pouvoir répondre aux demandes personnelles. Les patients
ont d’ailleurs conscience qu’une individualisation des soins est complexe et qu’ils n’ont d’autre choix
que de s’y adapter.

D’autres limites sont liées aux outils et aux patients, mais semblent moins faire 1’'unanimité
aupres des orthophonistes.

Ainsi, les limites principales concernent les sous-effectifs, le manque de temps, de ressources
financiéres et I’organisation de la structure.
Comment apporter des solutions face aux limites rencontrées ?

3. Solutions concreétes a I’issue de cette étude

Quelles solutions sont envisageables, qui ne coltent rien a la structure sur le plan financier ou
organisationnel ? Certaines actions demandant peu de temps aux équipes peuvent influer sur le bien-
étre des patients, et ainsi améliorer leur motivation et la qualité de leurs soins :

- Une vérification de I’installation du patient avant le repas.

- Une hygiéne buccale et un port des prothéses surveillés: orthophonistes ou autres
professionnels peuvent contréler ces deux points lors de leur passage en chambre,
encourager le patient a les respecter et signaler des difficultés si nécessaire.

- Une transmission des informations sur le bien-étre et les préférences du patient : lors des
transmissions sur 1’évolution du patient, 1’ajout d’une phrase sur son bien-étre permet de
sensibiliser les équipes a ce sujet et de prendre en considération I’aspect psychosocial de la
personne.

- Un personnel présent et rassurant : 1’écoute active, méme de courte durée, montre au patient
qu’il n’est pas seul. Si aucune solution n’est envisageable, savoir qu’il est pris en compte
peut faire la différence.

- Laproposition de sel, de poivre, d’épices pour varier les godts : I’une des premiéres plaintes
des patients est le manque de variété des repas. Leur proposer d’amener des épices de chez
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eux est une premiére etape vers la personnalisation de leur repas, qui ne colte rien a la
structure.

- La proposition de questionnaires de satisfaction au cours et a la fin du séjour : de nouveau,
savoir que leur avis est considerée peut étre bénéfique aux patients.

Conclusion

Le moment du repas est trés souvent impacté en structure de rééducation neurologique.
Différents aspects sont concernés: sensoriel, social, sécuritaire, nutritionnel, entrainant des
répercussions sur la qualité de vie des patients. C’est pourquoi chaque professionnel travaillant dans
ces structures devrait étre sensibilisé au bien-étre lors du repas. L’orthophoniste jouant un rdle direct
sur le repas, il semble d’autant plus important qu’il soit informé sur ce sujet. Or, dans la littérature,
peu de références a ce propos existent.

L’objectif de ce mémoire était de savoir s’il existe des possibilités d’amélioration du bien-étre
lors du repas chez les patients hospitalisés en SMR dans les Hauts-de-France. Pour cela, nous avons
interrogé des orthophonistes et des patients afin de recueillir leur opinion sur le sujet, les pistes
d’amélioration qu’ils envisagent, ainsi que les potentielles limites rencontrées.

Pour réaliser cette étude, un questionnaire a été diffusé aux orthophonistes concernés et des
entretiens semi-dirigés ont été réalisés aupres de 8 patients hospitalisés dans ces structures.

Les résultats de 1’étude suggérent qu’a ce jour, le bien-étre des patients n’est pas la priorité des
soignants. Le manque d’effectifs, de temps et de moyens oblige ceux-Ci & prioriser la sécurité et la
remise en état des patients, car il y a des enjeux vitaux (fausses routes, pneumopathies d’inhalation,
risques de déces). Pourtant, les résultats supposent aussi que le bien-étre a besoin d’étre amélioré.
Des solutions sont proposées par orthophonistes et patients, mais les limites de temps, d’organisation
de la structure et de moyens financiers empéchent leur mise en place. Plusieurs de celles-ci restent
envisageables malgré les limites rencontrées. Leur mise en place pourrait permettre d’améliorer la
qualité des soins, et ainsi le bien-étre des patients et leur motivation. Reste a sensibiliser les équipes
a ce sujet.

Les orthophonistes sont globalement intéressés par ces questions et souhaiteraient étre formés
ou informés sur le bien-étre lors des repas dans ces structures. Or, un support d’information unique
est difficile a créer, car il ne serait pas adapté a toutes les situations observées. Il est possible que les
orthophonistes sachent tout ce qui est inscrit au sein de ce support, sans pour autant avoir la possibilité
de mettre en place les suggestions a cause des limites rencontrées. Il pourrait étre intéressant d’y
consacrer une étude plus approfondie, afin de répondre au mieux aux problématiques de chaque
structure et de chaque individu.

De plus, les troubles de déglutition et I’impact du repas sur le bien-étre ne concernent pas
seulement les SMR. 1l serait judicieux d’élargir la recherche afin de trouver des pistes d’amélioration
du bien-étre lors du repas dans toutes les structures concernées.
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Prise des repas et bien-étre :
Etat des lieux de la connaissance orthophonique et la mise en pratique auprés du
patient, de I’équipe pluridisciplinaire et des aidants dans les structures de

rééducation neurologique des Hauts-de-France
Discipline : Orthophonie
Lucile DESCAMPS

Résumé :

Lors du repas, le bien-étre est présent au travers de divers aspects. A I’hdpital, ceux-ci peuvent
étre impactés, ce qui influe sur la qualité de vie des patients. Actuellement, la littérature reste peu
fournie a ce sujet, notamment dans le domaine de 1’orthophonie. L’objectif de cette é¢tude était de
connaitre le point de vue des orthophonistes et patients sur le bien-&tre lors du repas dans les structures
de rééducation neurologique des Hauts-de-France, ainsi que les potentielles améliorations et limites
envisagées. Cet état des lieux a permis d’apporter des pistes pour un futur support de sensibilisation
a ce sujet. Un questionnaire a été proposé aux orthophonistes des structures concernées, ainsi que des
entretiens semi-dirigés aupres de certains patients. Bien que les orthophonistes montrent de 1’intérét
au sujet du bien-€tre, celui-ci est souvent laissé de coté au profit de la sécurité. Les résultats montrent
qu’il pourrait étre amélioré. Des solutions sont envisagées, mais diverses limites réduisent les
possibilités d’amélioration.

Mots-clés :
Repas, bien-étre, soins médicaux et de réadaptation, qualité de vie, structures neurologiques,
trouble de déglutition, orthophonie.

Abstract :

During mealtime, well-being is present in a variety of ways. In hospital, these may be impacted,
influencing patients’ quality of life. Today, there is little literature on this subject, particularly in the
field of speech therapy. The study aimed at knowing the opinion of speech therapists and patients
about well-being during meals in neurological rehabilitation structures in the Hauts-de-France, as
well as the potential improvements and limits envisaged. This state of art provided some leads for a
future support of information about this subject. A survey was sent to speech therapists in the facilities
concerned, along with semi-structured interviews with selected patients. Even though speech
therapists show interest about well-being, this subject is often overlooked in favor of safety. The
results show that it could be improved. Solutions are considered, but various limits reduce the
possibilities of improvement.

Keywords :
Meal, well-being, medical and rehabilitation care, quality of life, neurological structure,
swallowing disorder, speech therapy.
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