Aude GAUFROY JAMAIN

universite
de TOURS

Filiere de Santé Maladies Rares .

Sclérose Latérale Amyotro phique Valncre

aaaaaa dies du Neurone Moteur la maladie
de Charcot

PRESERVATION DE L'IDENTITE

VOCALE DANS LA SLA

Attentes, temporalité et acceptabilité des outils de synthese vocale

N=13 | Participants

3 axes | Thématiques

- CONTEXTE

Dans la SLA, l'atteinte bulbaire conduit a une dysarthrie sévere puis
A une anarthrie, altérant lidentité vocale et la dyade patient-ai-
dant. Les outils de CAA pallient la perte fonctionnelle mais échouent
a restituer la dimension émotionnelle. Le Voice Banking (1A) offre
un avatar vocal personnalisé mais souleve un dilemme éthique
trop tot — anxiété d'anticipation ; trop tard — qualité compromise.

12 items | Echelle Likert 1-6

QUESTION DE RECHERCHE

Quelles sont les attentes des patients et aidants concernant
la préservation de lI'identité vocale, quel est le timing optimal
pour aborder le Voice Banking, et quelles sont les limites

ressenties face aux outils de CAA standards ?

-~ METHODOLOGIE

DESIGN

OUTIL

Ou contacteur — 12 items Likert 6 points + QI3 timing

DIFFUSION

Réseaux professionnels - Groupes patients - ARSLA

ANALYSES

Transversal - Descriptif - Exploratoire - Multicentrigue (3 mois)

Questionnaire numeérique auto-administré, accessible vio commande oculaire

Statistiques descriptives + Mann-Whitney U + Spearman p (non paramétriques)

mm POPULATION

Patients SLA

2

Proches aidants

54%

Début bulbaire

] ] ETAT ACTUEL DE LA PAROLE

Normale : 3

Modifiée (compréhensible) : 3
Difficile d comprendre : 3
Impossible / Inintelligible : 4

RECOURS A LA CAA

Aucun outil : 46%

Besoin ressenti, sans outil : 31%
Voix génériques : 15%

Voice Banking : 8%

LIMITE

N=13 — résultats
exploratoires, non
généralisables.

77% sans outil de synthese
vocdale, dont 31% avec
besoin ressenti non
satisfait. Seulement 8%

ont eu recours au Voice

Banking

RESULTATS

1 — IDENTITE VOCALE

4,58

Score moy./6

54%

Cotent 6/6

Q4 | Lien affectif I

Q3 | Priorité voix perso

Q2 | Appréhension
perte

Ql | Voix = identité
perte

0 2 4 6 8 10 12

B 1—Pasdutout [ 2—Pasdaccord [ 3—Plutétpas B4 — Plutdt oui
B 5 —Daccord M6 — Tout a fait

2 — TEMPORALITE & ACCEPTATION

3,90

4,46

Souhait
précoce (Q6)

CICY.

Rythme info

Score moy./6
(Q7) < plus bas

Temporalité

Q8 | Démo
audio-visuelle

Q7 | Rythme
iINnformation

Q6 | Approche
précoce

Q5 | Anxiété
anticipation

B —Pasdutout W2 —Pasdaccord [ 3—Plutétpas M 4 — Plutdt oui
B 5—Daccord M6 — Tout & fait

La voix personnalisée est jugée prioritaire (Q3, mdn=5)
et vecteur de lien affectif (Q4, mdn=5, moy=4,77).

Fort consensus : Q1 mdn=6, moy=5,00 — 54% cotent 6/6.

Tension temporelle : malgré I'anxiété a I'évocation pré-
coce (Q5, moy=3,69), les participants souhaitent une in-
formation précoce (Q6, moy=4,46). Rythme d'informa-
tion inadapté (Q7, moy=3,38 — item le moins bien noté).

3 — LIMITES DES VOIX
GENERIQUES

3,83 § 4,15

Score moy./6 Besoins de base
CAA générigues (Q9)

3,23

Emotions
(QI0) ~trés bas

Q12 | Evitement
groupe

Ql1 | Distances
soclales

QI10 | Emotions

Q9 | Besoins de
base

[ I I I
0 1 3 5 7/ 9 1l 13

B —Pasdutout [ 2—Pasdaccord [ 3—Plutétpas B4 — Plutdt oui
B 5—Daccord M6 — Tout & fait

Ecartfonctionnel net: voix générigues acceptables pour
les besoins de base (Q9, moy=4,15) mais insuffisantes
oour I'expression émotionnelle (QI0, Moy=3,23 — item le

olus bas du guestionnaire, mdn=3).

SYNTHESE

AXE 1
ldentité vocale 4,58/6

AXE 2
Temporalité (3,90/6

Rythme information
M=3,38 mdn=3

AXE 3
CAA générigques (3,83/6

SIGNAL CLINIQUE

exploratoire

TENDANCE POSITIVE

Plus I'atteinte de la parole est
sévere, plus le score d'identité
vocale tend a étre élevé.
Spearman rs=0,51, p=0,07/5
Signal a confirmer sur cohorte
élargie (N250)

DISCUSSION

IDENTITE VOCALE

TENSION TEMPORELLE

diagnostic.

CAA INSUFFISANTE EMOTIONNELLEMENT

duelle.

Score 4,58/6 et Ql (mdn=6) convergent vers la notion de «voice as
self» (Leder et al.). La perte vocale constitue un deuil anticipatoire.

Anxiété vs souhait précoce rejoint Costello & Shane (2010). Plaide
pour une approche graduelle, psycho-éducative, intégrée des le

'écart Q9/QI0 confirme Green & Hawley (2009) sur la prosodie.
Justifie le Voice Banking pour préserver la signature vocale indivi-

— CONCLUSION

facon progressive et psychoéducative

la Ire présentation (Q8, moy=4,08)

dans la prescription CAA

® INTRODUIRE LE VOICE BANKING des le diagnostic, de
@® UTILISER DES SUPPORTS AUDIO-VISUELS concrets des
@® ADAPTER LE RYTHME D’INFORMATION au cheminement

individuel (Q7 = item le moins bien noté)

® INTEGRER LA DIMENSION EMOTIONNELLE ET IDENTITAIRE

PERSPECTIVES

ETUDE MULTICENTRIQUE (N>50)
MESURE QUALITATIVE (Ql4)

EVALUATION LONGITUDINALE
selon I'évolution de la dysarthrie
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