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Introduction

La laryngectomie totale est une opération chiraigicnécessitant une réhabilitation
vocale et respiratoire grace a une prise en chatgephonique et a l'utilisation de systemes
spécifiquement congus a lintention de ces patiefgisotections trachéales, implants
phonatoires, protége-douche, etc.).

Le futur opéré recoit un certain nombre d’inforna8 durant son hospitalisation
concernant la prise en charge orthophonique etlénel de réhabilitation.

Au centre hospitalier de Maubreuil a Carquefou (gd\tlantique), des personnes
laryngectomisées viennent pour des stages inteasfises notamment d’orthophonistes. Au
sein de cette structure, il a été constaté quealeoprs de certains patients était semé
d’embdches : quelques-uns quittent I'h6pital samdegtion trachéale, d’autres commencent

un suivi orthophonique plusieurs mois aprés ledraton...

Nous avons donc décidé de travailler sur linfoiovatque les chirurgiens ORL
fournissent a leurs patients concernant I'acqoisit’'une nouvelle voix ainsi que ['utilisation
des systémes de réhabilitation qui leur sont déddés savent précisément les chirurgiens eL
gue disent-ils préférentiellement aux opérés ?

Ainsi, au moyen de questionnaires aupres de 26irgiems ORL, d’entretiens aupres
de 14 patients et d’'une étude de 97 dossiers, aomss tenté de cerner ce qui pouvait étre

amélioré dans la connaissance et la transmissicesléléments.

Concernant la partie théorique, dans un premiepsemous rappellerons I'anatomie,
les techniques chirurgicales et les conséquencesaleements du cancer. Puis les techniques
de réhabilitations vocale et respiratoire seromqgosges. Enfin, nous ferons le point sur les
obligations, les positions éthiques et les moyeisan ceuvre vis-a-vis de l'information du
patient.

Dans la partie pratique, aprés une présentatiomadétogique des outils choisis,
chaque type de données (questionnaires, entrattatsssiers) sera analysé indépendamment
puis des comparaisons seront effectuées. Nous rdestealors d’expliquer pourquoi
linformation n’est pas toujours optimale et comm&ameéliorer. Ces observations auront
pour but d’homogénéiser le suivi des personnesitggtomisées en insistant sur la nécessité

d’une réhabilitation vocale et respiratoire comgplét
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THEORIQUE -



I. Le larynx, cancer et réadaptation

1. Anatomie et physiologie du larynx
1.1 Anatomie ¢,%°*

Le larynx est une structure anatomique complexeésitdans la partie haute et
moyenne du cou. Il s'ouvre dans la partie supéeieler I'hypopharynx, et se poursuit en bas
et en avant par la trachée. Il s’agit d’'un tubed®gui est formé d’'une charpente ostéo-
cartilagineuse.

A l'age adulte, le larynx mesure environ 45 mm aeglieur, 40 mm de diametre

transversal et 35 mm de diametre sagittal. Il égtheauteur des cervicales C4 a C6.

1.1.1 Etages du larynx

L’intérieur du larynx se divise en trois étagedirdiées par les cordes vocales :

- L’étage glottique correspondant aux plis vocauk s’agit de deux replis 9
mugqueux ligamenteux et musculaires, blancs etdigse se rapprochent lors de la phonatiom———
et s’écartent pour la respiration. Le tiers postaride chaque corde est essentiellement
cartilagineux et est arrimé a l'apophyse vocalecdtilage aryténoide lui correspondant.

Tandis que les deux tiers antérieurs constituemtde membraneuse qui est un ligament

musculaire. Les plis vocaux ainsi que I'espaceatsarst entre les deux déterminent la glotte.

- L’étage sus-glottique se divise en deux partiea :phrtie supérieure, la
margelle laryngée, est une zone de transition 8esapharynx et I’hypopharynx. La partie
inférieure, appelée vestibule, comporte les bandeasriculaires : il s’agit de deux bourrelets

mugueux qui participent a la fermeture du laryms lde la déglutition.

- L’étage sous-glottique comporte le cartilage cdeoét communique avec le

premier anneau trachéal.

[16] Anatomie clinique, tome 2, P. Kamina
[20] ORL, pathologie cervico-faciale, F. Legentét

[21] Anatomie et physiologie humaines, E.N. Marieb



1.1.2 Les cartilages

Les principaux cartilages qui le forment sont detlen bas:

» L’épiglotte,
C’est une lamelle de cartilage souple et minceoemé de pétale. Sa pointe inférieure

s'attache dans l'angle rentrant du cartilage thgrgjrace au ligament thyro-épiglottique. Sa
face postérieure est recouverte de muqueuse laxyngé

Seuls les deux tiers inférieurs de sa face antériainsi que sa face postérieure sont

laryngées. L'épiglotte se rabat sur 'orifice lay§rnors du deuxiéme temps de la déglutition.

Figure 1: Vue postérieure et vue latérale de I'épig  lotte
La voix, tomeF1Le Huche et A. Allali

10
» Le cartilage thyroide,

Il s’agit du bouclier du larynx. Il est composé deux lames quadrilateres qui se
rejoignent médialement par une saillie appeléemnmognce laryngée ou pomme d’Adam.
L’'angle formé est de 90° chez I'homme et 120° cleZemme. Chaque lame

thyroidienne se termine par deux cornes, l'unergupé (grande corne) et l'autre inférieure
(petite corne).

~ Grande corne Grande corne ,4-‘,_“
(Corne rostraie) (Corne rostrale) <[ %&/
\ \
E

. Echanerure thyroidienne
/ (Incistre thyroidienne rostraie)

_ Saillic de la pomme d'Adam

/ (Proéminence laryngée)

i Lame thyroidienna
f (Lame du cartifage thyroide) Tubarcule supérieur =
/ Créte oblique i

(Llgne obilque) Créte obligue .-)‘,”""' W N
Qf Petita coma (Ligne obifque) i ‘ y; i th dianne
@i e b " /T Lame thyroi
(Corne caudale) Tuberoule Inférieur — | PR (Lame du cartfiage thyroids)
[T~
Petite come LY

a (Corne caudaiz) = b

Figure 2: Vue de face (a) et vue de profil (b) du cartilage  thyroide

La voix, tome 1. F. Le Huche et A. Allali



» Les deux cartilages aryténoides,

lls sont symétriques et mobiles et ont un role mhggique capital. De forme
pyramidale a base triangulaire, ces cartilagesos®ént au-dessus de I'anneau cricoidien. La
base repose sur le bord supérieur du chaton dulagartcricoide (articulation crico-
aryténoidienne).

L'angle antérieur de la base se prolonge pour fotiagophyse vocale ou s'insére le
pli vocal.

L'angle externe de cette base se prolonge pourfdfapophyse musculaire.

Un petit cartilage nommé corniculé peut étre preaarsommet de l'aryténoide.

Ve postérieurs
el interne

_— Carfilage comnicylé ——

£Fx

\ sefle |emw

— Apophyee ocile
S5US vooal)

Ve externe

Cariilage cormiculé ____

Ve supérieure

11

Figure 3: vues du cartilage aryténoide  droit

La voix, tome 1. F. Le Huche et A. Allali

« Le cartilage cricoide,
En forme de bague dont I'arc antérieur est moind fQae la lame postérieure, il est
situé sous le cartilage thyroide. La partie postéd se nomme le chaton cricoidien. Tandis

que l'arc cricoidien désigne la partie antériewed cartilage.

o \_

Vue antérieure Chalon cricoidien

il (Lame du carliiage cricoide)
s - Are cricoidien
bz

~——— Tubercule cricoidien

Facette (surface)
articulaire aryténoidienne

Figure 4: Vue antérieure du cartilage cricoide

La voix, tome 1. F. Le Huche et A. Allali



Ces éléments sont reliés entre eux par des liganetrites muscles et 'ensemble est
recouvert de muqueuse sur les faces endolaryngiéepérichondre couvre lui les faces

externes.

Figure 5: Vues postérieures du larynx

Anatomie clinique, tome 2. P. Kamina

12



1.1.3 La musculature 7, 18
La musculature du larynx est d’'une part intrinségue’'autre part extrinseque.

Les muscles intrinseques du larynx
lls sont divisés en trois catégories :

- Les muscles tenseurs du larynx :

. les crico-thyroidiens, deux muscles pairs.

Ce sont les seuls muscles du larynx innervés eoaetf laryngé supérieur. Chacun
s’insére en bas sur la face antéro-externe dedtaraidien pour se terminer en haut au bord
inférieur du cartilage thyroide.

Leur action permet le mouvement de bascule dulagetithyroide sur le cartilage

cricoide grace a l'articulation crico-aryténoidienn

- Les muscles dilatateurs de la glotte:

. le crico-aryténoidien postérieur. 13

Il s'insere sur la face postérieure du chaton ¢diem et se dirige en haut et en dehors
pour finir sur la face postéro-interne de I'apoghysisculaire de l'aryténoide.

Ce muscle est le seul adducteur. Il attire I'apsphyusculaire en arriére et ainsi fait
pivoter le cartilage aryténoide vers le dehorga@mant I'ouverture de la glotte.

- Les muscles constricteurs de la glotte:

. le crico-aryténoidien latéral

Il s'insére en bas sur la partie latérale du bapeseur de I'arc cricoidien et se dirige
en arriere et en haut. Il se termine sur l'apophyseculaire qu'il tire vers l'avant. Cette
tension fait pivoter I'apophyse vocale vers le dedst donc entraine la fermeture de la glotte.

[7] ORL, Anatomie, P. Bonfils et J.M. Chevallier
[18] La voix : anatomie et physiologie des orgatieda voix et de la parole, F. Le Huche et A. Rlla



. l'inter-aryténoidien

C'est le seul muscle impair. Il est constitué déai8ceaux: un transversal et deux
obliques.

L'inter-aryténoidien transverse unit les faces@astires des cartilages aryténoides.

Les inter-aryténoidiens obliques partent chacun I'dpophyse musculaire d'un
aryténoide pour se fixer sur I'extrémité supérieler¢autre aryténoide.

Ce muscle a donc pour action de rapprocher les dsignoides I'un de l'autre.

. le thyro-aryténoidien supérieur
Ce muscle s'insere dans l'angle rentrant du thgraidns sa partie supérieure. Il se
dirige en bas et en arriére pour venir se fixel'appophyse musculaire de I'aryténoide.

Il entre dans la constitution des bandes ventriegaet est pair.

. le thyro-aryténoidien inférieur
Il s'insere également dans l'angle rentrant duoidgr mais plus bas. Il se dirige en

arriere. Sa couche externe se divise et se temaaut en bas:

- sur le bord externe du cartilage aryténoide,

- dans le repli aryténo-épiglottique,

- sur le bord latéral de I'épiglotte.

Sa couche interne quant a elle constitue le plaven s'attachant sur I'apophyse vocal

de l'aryténoide.

Ce muscle a donc une double fonction: sphinctéeeean phonatoire. Il s'agit du
muscle de la corde vocale, il est donc le plusctireent impliqué dans la production
phonatoire. Ce muscle est par conséquent pair.

Musculature extrinseque
L'ensemble de ces muscles permet au larynx d'eéfedies mouvements verticaux.
Avant de décrire I'ensemble de ces muscles, naosgeune rapide description de I'os
hyoide qui n'appartient pas au larynx mais sur ébggliinserent bon nombre de muscles

extrinséques.



L’'os hyoide est un demi-anneau situé au-dessusadilage thyroide. On appelle

« corps » la partie centrale et « grandes cornes parties qui le prolongent de chaque c6té.

- Les muscles sous-hyoidiens:

. Plan profond
1. le sterno-thyroidien
C’est un muscle pair qui nait de la face antérielureartilage thyroide et se termine sur
le tiers interne de la clavicule. Les deux musdgsno-thyroidiens sont contigus a leur
extrémité inférieure et s’écartent 'un de I'awgers le haut.
Leur contraction abaisse le cartilage thyroideosicde larynx.

2. le thyro-hyoidien
Ce muscle pair commence au niveau du cartilag®ithgr la ou le précédant se termine.
Il s’insére plus haut sur le bord inférieur du e I'os hyoide. Il fait partie des muscles

élévateurs du larynx.

. Plan superficiel
1. le sterno-cléido-hyoidien
Il nait sur le bord de I'extrémité interne de lawitule pour terminer sur le bord inférieur

de I'os hyoide. Sa contraction abaisse I'os hyeid#onc le larynx. Il s’agit d’'un muscle pair.

2. 'omo-hyoidien
Celui-ci nait au bord supérieur de 'omoplate edlisigge en avant, en dedans et en haut
pour s’insérer sur le bord inférieur de I'os hyoide

C’est un muscle pair dont I'action est d’abaissdalynx

- Les muscles sus-hyoidiens:

* le génio-hyoidien
Ce muscle appartient aux releveurs du larynx. 1l pggr et commence sur la face
antérieure du corps de l'os hyoide pour aller eantet en haut. Il se termine sur la

mandibule et entre dans la constitution du planblecal.



* le mylo-hyoidien
Il nait sur la face postérieure du corps du maxdlanférieur pour finir sur la face
antérieure et le bord inférieur de I'os hyoide.ngscle pair appartient également au plancher

de la cavité orale et est un muscle releveur duniar

* le digastrique

C’est un muscle pair formé de deux ventres réuaisup tendon intermédiaire. Le ventre
postérieur part du processus mastoide et descebdssren avant et en dedans. Le tendon
passe un peu au-dessus de I'os hyoide puis leevantérieur se poursuit pour s'insérer sur le
bord inférieur de la mandibule. Il participe a @mstitution du plancher buccal.

Ce muscle appartient aux muscles releveurs duxaryn

* le stylo-hyoidien

Il s'insere en haut sur I'apophyse styloide etesemine en bas sur la partie voisine de la
grande corne de I'os hyoide.

Le stylo-hyoidien participe a I'élévation du larynx

16

1.1.4 Vascularisation et innervation du larynx *:

La mobilité et la sensibilité du larynx sont asgsr¢ar le nerf vague qui se divise en

deux branches : le nerf laryngé supérieur et lelagmgé inférieur ou récurrent.

- Le nerf récurrent innerve tous les muscles intdnes du larynx excepté le crico-
thyroidien, il assure la motricité du larynx : d'és seul nerf permettant I'abduction
glottique.

- Le nerf laryngé supérieur garantit lui, 'innenati sensitive de I'organe ainsi que

'innervation du muscle crico-thyroidien.

La vascularisation est assurée par les artéresdéeysupérieure, laryngée postérieure et
crico-thyroidienne. Les systemes veineux et attéaet similaires.
Il existe un réseau lymphatique sus-glottique afpnsun réseau sous-glottique, qui sont

bien distincts I'un de l'autre.

[25] ORL, P. Tran Ba Huy



1.2 Physiologie 27

Le larynx possede quatre fonctions essentielles :

1.2.1 La phonation

En effet, il est I'organe essentiel de la phonatipropriété exclusive de I'espece
humaine. Cette activité nécessite le rapprochenteemension et la vibration des plis vocaux.
On a pu observer que cette vibration mettait ertrjgis composantes : horizontale, verticale
et ondulatoire. Cette ondulation permet la miseibration du flux d’air expiré. Néanmoins,
le phénomene fait intervenir des nombreux autresamiemes. Ainsi, I'ensemble des cavités
aeriennes supérieures (pharynx, cavité orale, &aasale, levres) participe a la résonance de
la vibration, agissant chacune comme un filtre de3diel. Les propriétés physiques de chaque

individu vont par conséquent entrainer les caratigques de chaque voix humaine.

1.2.2 La respiration

Le larynx se situe juste au-dessous du carrefotre des voies respiratoirest les
voies digestives. C’est donc par la que s’engouféie lorsqu’il a dépassé I'oropharynx. A 17
linspiration, les plis vocaux sont légéerement &srla glotte est tirée vers le bas. En
inspiration forcée, les cordes vocales se repbenfuelque sorte vers le haut en direction des
ventricules laryngés. Lors de I'expiration, la tgose referme, les aryténoides se déplacent

vers l'avant et le bas. Les plis vocaux sont at@siment accolés.

1.2.3 Le réle sphinctérien

Cet organe a également un role sphinctérien. Lans éffort, dans la pratique d’'un
sport ou pendant la défécation, les cordes vocalekes plis vestibulaires se serrent et
s’opposent ainsi au passage de l'air. Il n'y aslplus d’air dans la lumiére laryngée, la
fermeture est hermétique. Ce phénoméne entre égalen jeu dans la toux et

I'’éternuement.

[27] Physiologie des voies aéro-digestives supériededziel



1.2.4 La déglutition

Enfin, le larynx a un réle dynamique lors de laldégon. En effet, le larynx a pour
tache de fermer les voies respiratoires a chaqesaga de bolus alimentaire. Si cette
fermeture n’a pas lieu, cela entraine des faussat®es qui conduisent a des complications
pulmonaires parfois graves.

Il existe cing barrieres :

- le recul de la base de langue

- la bascule de I'épiglotte

- 'accolement des bandes ventriculaires

- 'adduction des plis vocaux

- 'ascension laryngée.

On peut donc se rendre compte de I'importance tridd larynx dans la protection

des voies respiratoires.
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2. Cancers

2.1 Le cancer 53

Le cancer correspond a une prolifération anarchigiee cellules modifiées.
Habituellement, I'organisme parvient a rétablir ecaedifications mais quand une cellule
devient cancéreuse, elle perd sa capacité de tieparlle se multiplie alors et forme bientot
une masse cancéreuse appelée tumeur maligne.ptaitération entrave le fonctionnement
ordinaire de I'organe touché. Puis cela se dissérmpar les voies lymphatique et sanguine.
Les cellules peuvent ainsi migrer et se fixer sautles organes, ce que I'on appelle des
meétastases.

Concernant les cancers du larynx, la plupart (90%sont des carcinomes
épidermoides : ils touchent les cellules de la reuga. Mais il peut également s’agir de
lymphomes malins (systeme lymphatique), de sarcqoaxer se développant au dépend du
tissu conjonctif : os, muscle, sang) ou de carce®non-épidermoides

Les carcinomes épidermoides des voies aéro-digsssivupérieures (VADS) sont la
conséquence d'une lésion de la muqueuse, dansupmrpldes cas favorisée par une

intoxication alcoolotabagique. 19

2.2 Epidémiologie 9,15,26,52

Il existe une grande variabilité géographique deitlence des cancers des VADS de
par le monde. En effet, on constate des taux péigrement élevés a Singapour, Hong-Kong
(cancers du cavum dus au virus de I'EBV), en Urygetaen France. Au contraire, on releve
des taux bas dans les pays scandinaves, en Gragdapon.

Au sein méme de la France, les régions ne sontapégalité et un nombre plus
important de cancers se déclarent dans le Nofdptenandie, la Bretagne, I'Alsace et I'lle de
France. Chaque année, on diagnostiqgue en Fran6@Q2B8ouveaux cas et on dénombre
13.000 déces.

[9] ORL, College Frangais d’ORL et de chirurgie cerviaoiale.

[10] ORL et chirurgie cervico-faciale, R.S. Dhilon

[15] Epidémiologie des cancers, C. Hill et col.

[26] Cancers, prévention et dépistage, N. Tubiardhidu.

[52] Cancers : pronostics a long terme, INSERM

[53] Guide : Comprendre la chimiothérapie, InstNattional du Cancer



Les cancers des voies aéro-digestives représetfiéhide la totalité des cancers chez

I’'nomme et 2% chez la femme.

Concernant plus spécifiqguement le cancer du largar,incidence dans la population
mondiale en 2005 était de 7,1 pour 100.000 personne

Son incidence a tendance actuellement a diminuerir(dtion de 1,66 % par an chez
’lhomme alors qu'il est resté identique chez la riga).

Les cancers du larynx représentent 1,5% des canbeesveés soit 5000 nouveaux cas
par an en France. lls sont les plus présents catip@ment aux autres cancers de la zone
cervico-faciale. Parmi eux, on dénombre environ0186uveaux laryngectomisés totaux par
an, ce nombre est actuellement en baisse graceguodtic précoce ainsi qu’'aux techniques

de préservation d’organes.

Il frappe essentiellement les hommes (95% des eafe 45 et 70 ans. Mais
actuellement, on note une nette tendance au ragement et a la féminisation de son
apparition. L’age médian au diagnostic est pomstant de 62 ans chez 'hnomme et de 64 ans
chez la femme ; le pic d’incidence est observé 6érans. 20

La survie relative a 5 ans est de 54% pour les hesreh 56% pour les femmes.

Le taux annuel de mortalité a diminué trés lenteneémégulierement, de facon plus
marquée chez 'lhomme que chez la femme. Aujourdleuiancer du larynx représente 3500

déceés par an chez 'homme francais.

Concernant la Loire Atlantique, entre 2006 et 2008 cancers du larynx
représentaient 1,1% des nouveaux cas de cancéraneamoyenne de 73 nouveaux cas par
an, dont 67 hommes. Le taux d'incidence était lpeades moyennes nationales et régionales
tant chez les hommes (7,5/100.000 personnes-angéeshez les femmes (0.6/100.000). Le

taux de survie a 5 ans était de 48% chez les feretn&6% chez les homme&,

Il existe un risque d’environ 15% qu’une secondealisation soit révélée quelques

mois a quelques années apres le traitement du gréoger cancéreux.

[58] Epidémiologie des cancers, Loire Atlantiqu®@@008, Réseau FRANCIM



Cela a pour conséquences :
- 'obligation d’'un examen initial complet de I'ezrable des VADS pour détecter une
éventuelle seconde localisation.

- une surveillance a vie de ces patients.

2.3 Facteurs de risque 6,38

2.3.1 Le tabac

La survenue des cancers du larynx est trés largefaneorisée par la consommation de
tabac ; la durée et l'intensité de I'intoxicatimuant un réle prépondérant. Le risque pour les
« consommateurs » de développer une telle patleo&siimultiplié par 2 & 12 fois par rapport
a un non-fumeur. Ainsi, 98% des personnes atteird@s cancer des voies aérodigestives
supérieures sont des fumeurs. L’intoxication tatpagia commencé entre I'age de 15 et 20
ans pour 50% des cas. La consommation totale meyeentabac chez ces patients au
moment du diagnostic est de plus de 300 kilogrampoes 95% d’entre eux avec une durée
moyenne de lintoxication estimée a plus de 20 Besplus, le risque est plus éleveé chez les
fumeurs de tabac brun, qui inhalent la fumée esaomment des cigarettes sans filtre. 21

Il faut attendre 15 a 30 ans aprés l'arrét du tgima que le risque de développer un

cancer soit équivalent a un non-fumeur.

2.3.2 L’alcool

Il semblerait que l'alcool joue davantage un ra@le « co-facteur ». En effet, la
consommation d’alcool est élevée dans la populatitbeinte d'un cancer ORL, sans que
l'alcool soit considéré comme cancérigene. Plusidwpotheses ont été émises : l'alcool
provogue une irritation chronique de la muqueusastihjoue également un réle solvant pour
les agents cancérigenes du tabac. Enfin, les @sendritionnelles des personnes alcooliques
entrainent un déficit en antioxydants qui bénéfaiteau développement du cancer.

Ainsi, le risque de développer un cancer des VARSsp de 1 pour 1000 en I'absence
d’intoxication alcoolotabagique a 1 pour 100 pone wonsommation d’un litre de vin et 20
cigarettes par jour.

[6] Le livre de l'interne, ORL, P. Bonfils
[38] Cancers du larynx, Lefebvre J.-L. et Chevaler



2.3.3 Les facteurs de risque professionnels
lIs sont difficles a mettre en avant car ils st@$ent presque toujours a une
consommation alcoolo-tabagique. Cependant, il aaetédcé que l'inhalation de poussieres

d’amiante ou de vapeurs d’acide sulfurique poudté un facteur de risque.

2.3.4 Autres

Un traumatisme vocal chronique augmenterait également I'incidence des tumeurs
glottiques.

L’ alimentation peut, elle, avoir un role protecteur : en effes, legumes et fruits frais
préviennent, grace a I'action anti-oxydante deitanwine C, ce type de cancer.

Cependant, a consommation de tabac égale, cerdgwslopperont un cancer et
d’autres non. Il semblerait donc gu'il existe dasteurs génétiquesméme si dans le cas du

cancer du larynx, ils ne sont pas clairement ifiésti

2.4 Sémiologie 19, 25

60% des croissances tumorales (CT) sont localiaéBétage glottique et le maitre-
symptéme est la dysphonie. Sa persistance au-@elB5dours malgré un traitement doit
alerter, surtout chez un homme de plus de 40 amsis@ une intoxication alcoolo-tabagique.
Néanmoins, il ne faut pas oublier de préter atbentaux autres signes qui peuvent se
présenter conjointement ou isolément dans les aaslodalisations infraglottiques et

supraglottiques :

- géne pharyngée,
- douleur pharyngée, / i
/

- odynophagie (douleur a la déglutition),

- dysphagie, /

- otalgie réflexe, 1
- dyspnée, T

- adénopathie cervicale. Pk j) ’

Tespiratoires

supraglotlique]

Figure 6: Principaux symptémes du cancer du larynx

ORL et chirurgie cervico-faciale. R.-S. Dhillion@t-A. East

[10] ORL et chirurgie cervico-faciale, R.S. Dhilieh C.A. East
[25] ORL, P. Tran Ba Huy



3. Diagnostic et thérapeutiques

3.1 Examens 6, 11

3.1.1 Le bilan locorégional

- Examen clinique :

L’examen est réalisé au miroir laryngé ou bien asofibroscopie. Il permet souvent a
lui seul d’évoquer le diagnostic.

On procéde a deux analyses : une morphologiquauttd, dynamique.

Lors de l'analyse morphologique, on s’attache aepls et comparer les deux
hémilarynx. On note toute hypertrophie ou asymeétette analyse permet également de
repérer le siége et I'étendue de la tumeur. lInéstessaire d'examiner également la cavité
buccale, le cou et I'oropharynx, sans oublier degpdes aires ganglionnaires.

On procede ensuite a I'analyse dynamique : il s’d@bserver le larynx lors de la
phonation et de la toux volontaire. On appréciesidies troubles de la mobilité des cordes
vocales, des bandes ventriculaires et des carilageenoides.

23

- Examen endoscopigue des VADS :

Sous anesthésie générale, on pratique une larymgjesdirecte puis une biopsie en
pleine tumeur. On explore par ce moyen I'ensembliadphére ORL ainsi que I'cesophage et
la région trachéobronchique. Cela permet d’évdlegtension de la tumeur et d'observer s'il

existe des localisations concomitantes.

- Bilan d'imagetrie :

A l'aide du scanner et/ou de I'IRM, on définit I®xsion en profondeur, les rapports

anatomiques ainsi que I'envahissement ganglionnaire

Au terme de ces bilans, la tumeur est codée salgatassification internationale TNM
ou T désigne I'extension de la tumeur (de 1 a 4)ebladénopathies associées (0 a 3) et M, la
présence ou non de métastases (0 ou 1). C'estsad’ide cette classification de la tumeur et

en fonction de I'état général du patient que laghie est décidée de facon multidisciplinaire.

[6] Le livre de l'interne, ORL, P. Bonfils
[11] Guide pratique de cancérologie, P. Dufouratt ¢



3.1.2 Le bilan a distance

Ce bilan permet de rechercher :

- un autre cancer primitif synchrone soit cesophmgfen réalise alors une
aesophagoscopie) soit bronchique qu’on repére grécéibroscopie.

- une dissémination métastatique : on réalise alorscanner du thorax.

3.2 Décision d’'une laryngectomie totale 19

Jusque dans les années 1920, cordectomie et latpnge totale étaient, pour ainsi
dire, les seules opérations pratiquées en cas deercalu larynx. Puis des techniques
conservatrices se sont développées : elles pemhetes opérations moins mutilantes a
condition que l'extension du cancer le permettenshiapparait I'hnémilaryngectomie.
Viennent ensuite la laryngectomie supraglottiquis jaularyngectomie frontolatérale et enfin
vers 1965 les laryngectomies supracricoidiennes.

Il'y a donc un siécle, la laryngectomie totaleté&taiivent la seule issue dans le cas de
cancers laryngés étendus.

Aujourd’hui, la laryngectomie totale est indiqguéeup les tumeurs les plus
volumineuses du larynx : les cancers classés TiX4tion d’'une corde vocale) ne répondant 24
pas a une chimiothérapie d’induction et les T4 riwalissement du cartilage thyroide et/ou

extension tumorale extralaryngée).

3.3 Traitements

3.3.1 Opération: >, 6
- [Exérése:
Elle est réalisée d’emblée ou aprés I'échec d'wigoole de préservation d’organe
(chimiothérapie et/ou radiothérapie). La laryngeut totale consiste en une ablation

complete du larynx, de I'os hyoide jusqu’aux presienneaux trachéaux.

[5] Chirurgie cervico-faciale, P. Beutter
[6] Le livre de l'interne, ORL, P. Bonfils
[19] La voix : pathologies vocales d’origine orggumé, F. Le Huche et A. Allali



Selon I'étendue de la tumeur, il peut étre nécessde réaliser une pharyngo-
laryngectomie totale (exérése du bloc laryngé et partie plus ou moins importante de
I’hypopharynx) voire une pharyngo-laryngectomieatetcirculaire (toute la muqueuse de
’hypopharynx est emportée ainsi que le sphinctggéseur de I'eesophage dans des cas
exceptionnels).

La laryngectomie peut également étre couplée glossectomie.

Plus I'exérése est importante, plus les conséqeesarent lourdes.

La trachée est, dans tous les cas, sectionnépadtia basse du cou pour étre suturée a
la partie antérieure de la peau cervicale, c’estalehéostomie.

Cette intervention entraine une séparation dessvmaspiratoire et digestive. Un
trachéostome définitif est mis en place : désormiaispassage de l'air se fera par cette
ouverture au-dessus de la fourchette sternale.ération chirurgicale, si elle se déroule sans
complication, dure 3 heures quand il n’y a pas wlages ganglionnaires a effectuer. Sinon,
elle nécessite entre 5 et 7 heures. L'opéré respitalisé 10 a 15 jours apres l'intervention le
temps de la cicatrisation.

C’est une opération, quoique curative et donc ejtqli est lourde et mutilante.

. . - 25
- Aires ganglionnaires :

Au traitement chirurgical de la tumeur se rajoutevent lors de la méme intervention
celui des aires ganglionnaires, nommé évidemegucage ganglionnaire. En effet, les étages
sus et sous-glottique étant richement vascularigégrolifération de la tumeur aux aires
ganglionnaires est trés souvent observée (il si@mgitumeurs lymphophiles). Ce curage peut
étre uni ou bilatéral, « fonctionnel » ou « radicalS’il est « radical », il emporte le muscle
sterno-cléido-mastoidien, le nerf spinal et la @ejngulaire interne. Pour les cancers du

larynx, le curage doit le plus souvent étre bikatér

- Reprise alimentaire™

Au réveil, le patient est muni d’'une sonde nasogpst pendant 7 a 10 jours. Il lui est
normalement demandé de ne pas déglutir sa salveefrise de déglutition a lieu vers le
10Pme jour pour les patients n‘ayant pas subi de radi@pie et dont la cicatrice est

satisfaisante. Pour les autres, il est courammergssaire d’attendre davantage.

[43] Réinsertion et surveillance médicale du lagetgmisé, G. Mamelle, C. Domenge et E. Bretagne



Au moment ou cette reprise est décidée, une éprauvaleu de méthylene (que le
patient boit) permet de s’assurer qu’il 'y a pasfidtule, ou faiblesse dans la cicatrisation.
En effet, lorsque c’est le cas, on peut voir ledpibperler le long de la cicatrice ou au niveau
du trachéostome.

Si aucune anomalie n’est constatée, on teste diaboe alimentation liquide. Le
retrait de la sonde a alors lieu lorsque les presressais sont concluants. Le patient poursuit
avec les aliments semi-liquides lisses (type crélemsert) puis mixés. La texture est donc
progressivement modifiée jusqu’a la reprise d’ulimaentation normale.

Il faut veiller a ce que le patient ne garde pasdgime mixé sans raison apparente.

- Trachéostome :

L’'opéré est également pourvu d’une canule avelofrat puis sans ballonnet des le
lendemain de I'opération, afin de permettre auhtastome de se stabiliser.

A sa sortie, le patient va garder sa canule penglasteurs mois. Certains hopitaux
préconisent de la garder au moins jusqu’a la radrapie et pendant celle-ci. En effet, les
rayons peuvent avoir des répercussions sur ldigéadu diameétre du trachéostome.

26

Le nombre de laryngectomies totales effectuéeaasaellement en diminution grace
aux protocoles de préservation dorganes. Malhea@ment, cette opération demeure
nécessaire dans certains cas, lorsque le cargsigenvahi, la tumeur trop étendue ou encore,
lorsqu’il N’y a pas de réponse ni a la radioth&api a la chimiothérapie. De plus, les
tentatives de préservation du larynx ont égalenestainé une hausse des chirurgies de
rattrapage. Ces derniéres ont souvent lieu aprés radiothérapie, ce qui induit des

complications de cicatrisation dans de nhombreux cas

3.3.2 Radiothérapie 54

La radiothérapie est un traitement locorégionalaawers. Elle consiste a utiliser des
rayonnements pour détruire les cellules cancérexrsddoquant leur capacité a se multiplier.
L’irradiation vise a détruire les cellules cancéresitout en préservant le mieux possible les

tissus sains et les organes avoisinants.

[54] Guide : Comprendre la radiothérapie, Institiational du Cancer



La radiothérapie a deux buts majeurs :

* Guérir un cancer en tentant de détruire toutesdHlales cancéreuses, il s'agit
alors d’une radiothérapie curative.

e Freiner l'évolution d'une tumeur, on parle dans cas de radiothérapie
palliative.

La radiothérapie est soit exclusive soit en assiociaavec d'autres traitements :
chirurgie, chimiothérapie.

Ce traitement est adjuvant (apres l'opération pmétruire les éventuelles cellules
cancéreuses restantes, ce traitement est alorssoogique).

Les rayonnements de la radiothérapie détruisenDNAdes cellules, ce qui les
empéche de se multiplier. Cependant, ces rayorcheow toutes les cellules, gu’elles soient
saines ou cancéreuses. C’est pourquoi il est pdialotde bien adapter le traitement a chaque
patient pour trouver la dose optimale.

Geénéralement, le patient a une séance par jourfoiagar semaine, et ce, sur 6 a 7
semaines. Cela correspond a un total de 60 a 76 @Gdiyres.

Apres une laryngectomie totale, on débute le trat@ par rayonnement au mieux

dans les 6 semaines qui suivent l'interventionwsigicale. 57

3.3.3 Chimiothérapie 53
Elle est le plus souvent proposée en thérapie adtidn, dans I'espoir de voir diminuer
la tumeur et ainsi d’éviter des opérations tropilantes. Elle consiste en la diffusion, via un
cathéter, de médicaments cytotoxiques visant alidétles cellules cancéreuses ou a éviter
leur multiplication. La durée du traitement est \snt de plusieurs semaines, alternant
semaines de cure et semaines de repos. Si apitesnemat, la réduction de la tumeur est
insuffisante, la laryngectomie totale doit toutrd@éme avoir lieu.

Ces principales indications sont :
- Dans le cadre d’'un protocole de préservation dioega
- Pour combattre un cancer a prolifération rapide,

- En cas de risque d’évolution métastatique majeur.

[53] Guide : comprendre la chimiothérapie, Instational du Cancer



4. Conséquences des traitements

4.1 Modifications anatomiques

L’ablation totale du larynx entraine la suppressidn carrefour aéro-digestif.
Désormais, ces deux voies sont séparées et ind&émtesd L'opération emporte bien entendu
les plis vocaux : I'organe principal de la voix eshsi enlevé. Si les effets sur la voix sont

indéniables, il faut souligner que ceux concerm@néspiration sont extrémement serieux.

Figure 7: Avant I'opération Figure 8: Apres l'opération

La voix sangylax, F. Le Huche et A. Allali

4.2 Conséquences de I'intervention chirurgicale 19

* Probléeme de phonation:

L’'opération non seulement emporte les plis vocauaismdévie également I'air
pulmonaire. Le patient laryngectomisé se retrousecdconfronté au silence, incapable de
produire une voix laryngée. Cette situation plorigelaryngectomisé dans une terrible
angoisse, celle de ne plus pouvoir parler.

Cependant, il peut au début s’exprimer par chugfeotpace a I'air de la bouche et de
I'arriere bouche et aux mouvements des articulatdara parole. Mais un certain nombre de
phonemes sont difficilement produits et la présahcsouffle trachéal, parfois bruyant, peut
couvrir le chuchotement. Cela induit que la compnéiion du patient par son interlocuteur

demeure fortement liée au contexte. Ce contexpaémdpitations et d’efforts excessifs liés a

[19] La voix, tome 3 : pathologies vocales d’origiarganique, Le Huche et Allali
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la frustration de ne pouvoir parler peut rapidementrainer des défauts dans la voix
chuchotée qui seront lourds de conséquence (gltagm)i

Il dispose également du langage écrit en ayant dig#osition un carnet ou une
ardoise pour poser des questions, exprimer sesingesbléanmoins, ce mode de
communication génere a la longue une certainerftish car le caractere spontané des
échanges se perd.

Bien entendu, ces moyens de communication sonts dia€al, provisoires en
attendant la réhabilitation vocale.

Cette situation n’aide pas toujours a la mise exeld’une voix cesophagienne. En
effet, les opérés veulent absolument reparler]us pite possible et cela induit souvent des
tensions physiques qui sont défavorables a la ptamudu son.

* Problemes respiratoires:

Lorsque I'air entre dans la cavité nasale, il éshauffé, humidifié et assaini. Rien de
tout cela n'a lieu lorsque l'air entre directemegar la trachée. Cela a pour résultat un
encombrement bronchique fréquent, de la toux gtrésence de mucosités. En effet, la
mugueuse trachéale n’est pas prévue pour étrerdactalirect de I'extérieur, elle réagit donc 29
a cette nouvelle situation. La formation de cro@esiiveau du trachéostome peut également——
géner le patient.

De plus, on constate un essoufflement lors d'effaméme modérés car lair
expiratoire n’est plus freiné par son passage kalasynx.

Les patients bénéficient au départ d’une aspirafonde dégager leur trachée. Mais |l
leur faudra rapidement apprendre a expulser lggtsgas par le trachéostome car I'aspiration
asseche et irrite la muqueuse trachéale qui prathris davantage de glaires.

Cette dérivation de I'air prive également le padtidiodorat et 'empéche de moucher

ses sécrétions nasales.

« Difficultés d’alimentation, de mastication et de déglutitior® :
Une sonde nasogastrique est placée lors de I'edion et permet au patient de se
nourrir pendant les quelques jours suivants (7)all@e fois la suture pharyngée cicatrisée, le
patient peut reprendre une alimentation progressteatrairement aux laryngectomies

[29] Conséquences de la laryngectomie totale, dadmthérapie et de la pose d’un implant phonatd®dle de

I'orthophoniste. A. Allali



partielles, il n'existe plus de risque de faussestas puisque les voies respiratoires et
digestives sont définitivement séparées. Suiteg@efation, il n’y a plus d’ascension laryngée.
Il s’agit pourtant d’'un des mouvements dynamiqumepdrtants lors de la déglutition. Il faut
alors une force propulsive plus importante qu’aapant pour pallier ce changement.

Cela ne peut avoir lieu que si I'exérése n'a papa@ia la base de langue. Or, c’est
parfois le cas dans les pharyngo-laryngectomiagsléts. Si la base de langue a été emportée,
le bolus est plus difficile a projeter vers I'or@piinx. De plus, le réflexe de déglutition met
davantage de temps a se déclencher.

Ces difficultés dépendent donc essentiellemengtiendue de I'exérese et sont donc a

VOIr au cas par cas avec les patients.

On a souvent tendance a croire que, parce queylaglectomie est totale, les soucis de
déglutition n’existeront pas. Or, plusieurs étudémontrent le contraire™, *°

Une étude parmi des personnes ayant subi une katomgie soit totale soit fronto-
latérale montre que 56% des patients avec laryageettotale se plaignent de dysphagie
contre 20% des personnes avec laryngectomie partists difficultés de déglutition ne
seraient donc pas rares. [45] 30

La seconde étude révele que 72% de la cohortergleglectomisés totaux étudiée ont
modifié leur régime et leur comportement alimemtairLes soucis majeurs sont
laugmentation du temps requis pour avaler, le imesle liquide pour que le bolus soit
propulsé vers I'cesophage et I'évitement de cersagmmsistances alimentaires. Ces troubles
dysphagiques empécheraient 57% d’entre eux decipertia certaines activités sociales
comme manger chez des amis et/ou au restaurapt. [41

La reprise alimentaire doit donc étre surveilléeatstituer un réel enjeu de la prise en

charge si le patient connait des troubles dyspliggiq

* Problémes moteurs :
Des atteintes musculaires et nerveuses sont diaese&tion de certains nerfs lors de
'opération mais également aux curages ganglioesa@ffectués. Différents nerfs peuvent

étre atteints :

[41] Post-laryngectomy, ilI's hard to swallow, J. &lzan et al.
[45] Changes in eating habits following total anahtolateral laryngectomy, J. Pillon et al



- Le IX (nerf glosso-pharyngien) : la contraction @harynx est rendue plus
difficile. L'élévation du voile du palais est pertée, entrainant un possible
reflux nasal.

- Le X (nerf vague) : il est responsable de l'innéiva motrice des muscles du
larynx mais également de certains du pharynx epalais mou. Il assure la
sensorialité de l'oreille externe, du canal auddfi pharynx et du larynx. Son
atteinte a donc des répercussions motrices et iselesn

- Le Xl (nerf spinal) : on constate une atteinte dusote du trapéze et du sterno-
cléido-mastoidien responsable de raideurs du dfficuttés a tourner la téte,
douleurs dans I'épaule.

- Le Xl (nerf grand hypoglosse) : il entraine unaiéfde mobilité de la langue,

préjudiciable pour I'alimentation et I'articulation

De plus, la perte du blocage glottique qui intemvieormalement pendant les efforts
importants (r6le sphinctérien) est responsable iffieudtés a soulever des charges lourdes,
d’'une géne lors de la défécation ainsi que lorsadte sexuel.

31
« Atteintes de I'odorat, du go(t et de I'audition:

Ces trois atteintes sensorielles sont dues auytatl'air ne circule plus dans les
cavités buccales, nasales et pharyngées. Ellesaggrivées par I'action d’une radiothérapie
si celle-ci a lieu.

L’olfaction s’effectue par deux voies: la voie alite ou orthonasale et la voie
indirecte ou rétronasale, ce mécanisme étant apgiedeolfaction.

La voie orthonasale désigne le parcours des magadorantes contenues dans l'air
lorsqu’elles parviennent jusqu’a I'épithélium olfdiale la cavité nasale en passant par les
narines.

Au contraire, les molécules qui passent par le plesynx et les choanes
postérieures via la cavité buccale prennent la véteonasale. Cette derniere donne les
caractéristiques aromatiques des aliments qui maungeons.

Les odeurs sont donc les sensations qui passentparie orthonasale, 'ardme
provient quant a lui de la voie rétronasale, ilpstcu en méme temps que les saveurs. Odeur

et saveur constitue la flaveur d’un aliment.

[30] Réhabilitation olfactive aprées laryngectonotate. A. Allali.



Ainsi, nous voyons a quel point odorat et golt srgitement liés. En effet, le goat
se compose a 80% d’informations obtenues par |l vétronasale, 10% par la voie
orthonasale et seulement 10% par les papilles tijestd

Par conséquent, la perte du goQt rend plus d#fitl retour a I'alimentation. En
effet, il n'est pas trées motivant pour le patieatrdanger alors qu’il percoit mal les saveurs.
En plus de cela, les traitements entrainent souveatchute de la sensation de faim. Il est
donc primordial de surveiller la courbe de poidspdient et d’utiliser, si nécessaire, des
compléments alimentaires afin que son état nutiritéd ne devienne pas dangereux.

Et d’autre part, la perte d’'odorat n’aide pas plrs au retour de I'appétit, quand on
sait le réle qu'il tient dans la perception de ag qqous mangeons. Ainsi, 'anosmie (perte
totale de l'olfaction) associée a une agueusietdpen golt) ont des conséquences sur la
qgualité de vie des patients : dénutrition, perte padéds sont le résultat d’'une mauvaise
perception des aliments qui ne motive pas I'opésé galimenter comme auparavant.

La disparition de la fonction d'alerte de l'odorpeut également se révéler
dangereuse en cas d’incendie ou de présence daitsrtukiques.

Les troubles de l'audition, eux, sont dus a l'alosed’aération de l'oreille moyenne
par la trompe d’Eustache puisque I'air ne circulesmlans le rhinopharynx. 32

* Une fistule pharyngienne ou pharyngostome peut appaitre:

Il s’agit d’'un canal de diameétre variable qui vamgharynx a un point variable de la
peau au niveau de la suture de la plaie opératéile se signale par un léger écoulement de
salive au niveau de la peau. Le pharyngostomedeeti reprise alimentaire ainsi que les
traitements complémentaires comme la radiothérapieest nécessaire d’attendre sa

cicatrisation compléete avant d’entreprendre lawéétion orthophonique.

« Modifications de I'apparence physique *, %
Le traitement chirurgical entraine une perte destarire tres importante produisant un
cou qui ne possede plus le relief d’avant. La pliaénte formée par le cartilage thyroide
disparait. Le visage peut étre modifié, les épauslest parfois tombantes et la dentition

dégradée.

[4] Les souffrances psychologiques des maladesdcer, P. Ben Soussan et E. Dudoit
[22] Psycho-oncologie, le cancer, le malade etsdllfe. D. Razavi et N. Delvaux



Le trachéostome lui, constitue I'’élément princigalchangement physique : définitif,

il se dissimule péniblement étant donné qu’il éat@ relativement haut. Il produit également
un souffle habituellement bruyant qui n’attire glevantage les regards. Le patient doit porter
un foulard s’il veut le cacher.

Le trachéostome peut constituer un stigmatearactéristique propre a un individu
qui, si elle est connue, le discrédite aux yeuxadmes ou le fait passer pour une personne de
statut moindre » [4]et avoir pour conséquences des difficultés d’imsersociale et une
perception de soi négative.

Tout ceci entraine un sentiment de perte de centd® son corps ainsi qu’'une
sensation de perte de la capacité de séduction.

Les traitements altérent donc I'image de soi. HatgEhaque partie corporelle a une
signification symbolique. Un deuil de la perte ddupartie du corps et de sa fonction doit
donc étre entrepris. Un changement de la percepigosoi, de sa satisfaction corporelle, de
I'image de son corps apparaissent.

Des comportements d’évitement peuvent en décozdenme ne plus se regarder dans
le miroir.

A I'amputation organique s’ajoute donc une profobtssure narcissique.

33

4.3 Les conséquences de la radiothérapie et de la chimiothérapie 53, 5¢

4.3.1 Conséquences communes

- Lafatigue, physique et morale.

- Une inflammation des muqueuses de la bouche, du nez

- Des modifications sensorielles au niveau de I'oddla radiothérapie provogque des
dommages aux cellules saines, la chimiothérapieieet des distorsions olfactives) et
de l'audition (certains produits utilisés en chithi&rapie sont oto-toxiques ; des maux
d'oreille ou des baisses daudition sont observégramt les traitements
radiothérapeutiques).

- Des effets sur le sang : baisse de globules blethms rouges, de plaquettes,

- Des conséquences sur la vie de couple, notammeamngltes, ainsi que sur la fertilité.

- Des douleurs provoquées par les différentes coeségs.

[53] Guide : Comprendre la chimiothérapie, Institut Natil du Cancer
[54] Guide : Comprendre la radiothérapie, Instiational du Cancer



4.3.2 Conséquences propres a la radiothérapie 33,34
- Une réaction inflammatoire : il peut se formmercedeme au niveau de la zone traitée. Un
cedeme pharyngé peut rendre laborieuse la dégiugticdemande une compensation

linguale quant a la propulsion du bolus.

- Un érythéme cutané : la peau rougit puis se meler.d_a peau peut, de plus, perdre sa

souplesse, il s’agit d’'une fibrose radique.

- Une hyposialie (réduction de la salive) ou une stnmie (absence totale de salive)
entraine une sensation de sécheresse buccale mgpligoe la déglutition. En effet, la
mauvaise qualité de la salive entrave la préparatia bolus alimentaire et sa
propulsion vers le pharynx. Elle génere égalememt certain inconfort buccal,
eventuellement une odynophagie ainsi qu'une géri@lacution. On conseille au

patient de boire régulierement de 'eau.

- La langue peut prendre une couleur noire : il $'agit d’'un effet post-radique soit
d’'une mycose. Une candidose buccale (Iésions stada interne des joues) et une 34
mucite (inflammation de la muqueuse de la bouclkeevent également se développer.

Les patients prennent des bains de bouche poueflifes effets de cette complication.

- Une ostéoradionécrose (destruction du tissu osssixfavorisée par une dentition en
mauvais état avant de commencer la radiothérapg laucette derniére est surdosée. |l
faut donc impérativement traiter toutes les canege procéder a une extraction

compléte des dents avant de commencer le traitement

- Un trismus® : il s’agit d’une limitation de I'ouverture de louche due a la constriction
des muscles élévateurs de la mandibule s’accompagi@a spasmes musculaires
douloureux. Aprés radiothérapie, le trismus appagreigressivement entre la fin du
traitement et les douze mois suivants. Cette caafdin se répercute sur I'alimentation

(notamment la mise en bouche et la masticatianjelligibilité et I'hnygiene buccale.

[31] Les traitements orthophoniques du trismusBldu-Hayla et A. Allali
[33] Prise en charge bucco-dentaire et radiothéregivico-faciale, M. Guichard
[34] Traitements non chirurgicaux des cancers ORLRives.



Le trismus peut aller jusqu’a une constriction diéfre et irréductible des maxillaires

s’il n’est pas pris en charge.

Un spasme de la bouche cesophagienne peut entdesedifficultés a avaler des
aliments solides. En effet, le sphincter supérimiFcesophage s’ouvre normalement au
moment de la phase cesophagienne de la déglutliette phase étant entierement
automatique, le patient n’a aucun moyen de contridée patient doit alors parfois
s’alimenter en mixé. Cela entraine également ddsirpations quant aux voix oro- ou
trachéo- cesophagienne. En effet, pour pouvoir preinelre I'apprentissage de la voix
de substitution, la souplesse de la bouche cesapiregest indispensable. La reprise de
I'alimentation précéde donc toujours les essaiaurdCe désagrément peut étre traité
grace a l'injection de toxine botulique. La relagat peut cependant parfois suffire a

venir a bout du spasme.

Il peut également arriver que I'cesophage se tétragite aux traitements : il s'agit
d’une sténose. Le patient doit alors subir undiditaafin de pouvoir s'alimenter.

. - - - - 35
Le pharyngostome, parfois provoqué par linternamtchirurgicale elle-méme, peut

aussi apparaitre suite a la radiothérapie.

L'ensemble des perturbations buccales provoque dpsgueusie qui renforce
linappétence. Ces troubles du godt sont dus kadliation des bourgeons du godt mais
également a I'hyposialie et a I'acidité buccales béandes salivaires produisent en effet
beaucoup moins des qu’un seuil de 26 Gy (unitéséss en radiothérapie) est atteint.
Plus les doses de radiothérapie sont élevees ebli@ses irradiés importants, plus les
troubles sont séveres.

Un suivi nutritionnel est donc indispensable.

4.3.3 Conséquences propres a la chimiothérapie
Une chute de cheveux, de sourcils, de poils.
Des diarrhées ou des constipations.
Des vomissements, des nausées.

Une modification de la peau et des ongles



4.4 Conséquences psychologiques 22
4.4.1 Conséquences dues a I'annonce et au vécu du cancer
Le cancer provoque un grand nombre de réactionsitoogs, émotionnelles et

comportementales.

» Lors de la phase du diagnostic, on observe difténghénoménes :

- Un déni de la réalité du diagnostic et du prdsod.e déni est un méecanisme
psychologique inconscient utilisé face a un traisna ou a une menace future. Il tente de
minimiser la réalité et ses conséquences. Cela @dirfaciliter la gestion des menaces
existentielles.

- Un déni des conséquences personnelles, farsiliptefessionnelles et sociales.

- Le patient se constitue soit des attributiongrimés (ce qui lui arrive vient de son
comportement, est de sa faute), soit des attribsitexternes (le cancer est provoqué par la
pollution, le destin, les événements passés). he tyattributions est fonction du caractére du
patient. Les attributions sont en réalité des nattes de sens pour tenter de récupérer ugb
certain contrdle sur la réalite.

- Le patient atteint d’'un cancer établit des corajzans sociales : il confronte son
expérience avec d’autres expériences vécues. digiarimet de récolter des informations, de

relativiser ce qui lui arrive afin d’évaluer pluacflement sa situation générale.

Pour résumer, le patient doit, & ce moment dorméosfronter a une nouvelle réalité.

 Pendant les traitements :

D’importants efforts d’adaptation sont nécessdwesde cette phase.
Le patient se retrouve confronté a une altératmfaccommunication au moment ou il
aurait le plus besoin d’exprimer son vécu. Il rességalement une profonde détresse

concernant les effets secondaires de la chimigbheed de la radiothérapie.

[22] Psycho-oncologie, D. Razavi et N. Delvaux



 En phase de rémission :

Les patients se sentent perdus, « déboussolése>rddmse en question du sens de
leur existence émerge souvent. Les traitementspieguraient un sentiment de contrdle, ils
percoivent donc leur arrét comme un abandon dusaoégical.

De plus, l'appréhension de la rechute provoque obeizains un syndrome de

Damocles : ils attendent que le couperet (re)tombe.
Les principales problématiques rencontrées pgrdésnts atteints d’un cancer sont :

- L’anorexie : elle est favorisée par une chimiodipée et des rayons dans la zone
cervico-faciale. Les causes sont chimiques et plogiques. Ainsi, une perte du godt et un
dégodt alimentaire dus a la maladie et aux traitesneeuvent conduire a cette manifestation

inquiétante.

- La fatigue : le manque de sommeil, les prisesndElicaments, une surcharge
affective provoquent une fatigue importante resmaint sur les capacités motrices et
mentales. De plus, il existe une corrélation eriiigue et dépression : l'incapacité 337
accomplir certaines taches entraine une baisse’edéinle de soi et un sentiment de

culpabilité.

- Le suicide : un patient cancéreux sur sept copaain moment ou un autre, un vécu
suicidaire. Ce dernier est favorisé par un beseircahtréle, une détresse émotionnelle, une

faible tolérance a la douleur et a I'inconfort.

- Les problemes sexuels : ils sont provoqués denfadirecte ou indirecte par les
traitements. Une modification des possibilités jpipyss, du désir, du plaisir peut nuire a la
sexualité. De plus, une perte d’intérét sexuel @@ majorée par un état dépressif. Dans le
cas de la laryngectomie totale, s'ajoutent les lprabs liés a I'impossibilité d’occlure sa
glotte.



4.4.2 Conséquences dues a la perte de la voix 1

La perte de la voix constitue un des éléments majde 'altération de la qualité de
vie dans le cas de la laryngectomie totale. Retpume voix est donc essentiel pour les
opérés. En revanche, le type de réhabilitatiorfla@mait pas sur le niveau de la qualité de vie.
(Babin, 2011, p. 38)

Perdre sa voix correspond a la perte d’'une padisah identité. En effet, notre voix
nous est propre. Nous sommes habitués a I'entektleeévolue au fil de la vie mais reste
notre. Avec l'apprentissage d’'une voix de substitutles patients doivent s’habituer a de
nouvelles sonorités. De plus, l'utilisation des xvaesophagiennes créent de nouvelles
vibrations corporelles et donc de nouveaux resseufil faut également s’approprier.

Au-dela de ce souci d'appropriation, les laryngegsgs sont confrontés aux
comportements de leurs interlocuteurs. Etant progs/oix pour quelques temps, on peut
tendre a ne plus s’adresser a eux directementi,Ainssollicite davantage les conjoints ou
ceux qui les accompagnent. Certaines personnespeparler de 'opéré comme s'’il était

absent.

4.4.3 Qualité de vie 42 38

La qualité de vie est un concept multidimensiormeélinclut au moins les domaines
physiques, psychiques et sociaux. Sont égaleméntepr compte les symptémes liés a la
maladie et les traitements. C’estuine mesure subjective de soi dans le monde,niétees
par la santé physique, mais aussi liee aux facteutsirels, I'expérience, la connaissance et
les valeurs de chacun. » (Babin, 2011).[1]

L’ensemble des phénomenes décrits ci-dessus imiumersur la qualité de vie. Cette
notion, il y a peu encore méconnue, fait I'objgbaod’hui de nombreuses études. En effet, ce
concept est devenu un critere de jugement primloddias la prise en charge du cancer. Il est
précisément le second critere & intervenir dansHes thérapeutiques aprés la survie.

En effet, on s’intéressait jusqu’a maintenant ecotogie a I'efficacité des traitements
sur la durée de vie. Mais certains traitements sagie provoquent des effets secondaires
génants. Une remise en question a eu lieu danshelenmédical : a quoi bon allonger a tout

prix la durée de vie, quand cela se fait au détinde sa qualité ?

[1] E. Babin, Le cancer de la gorge et la laryngectphaedécouration.
[42] Qualité de vie chez les patients traités poucancer de la sphere ORL, P. Maignon et al.



Il existe donc a ce jour, un certain nombre d’élelsedl’évaluation de la qualité de vie,
globales ou spécifiques. L'auto-évaluation est ¢k standard » pour I'estimer.

Les auto-questionnaires sont spécifiques au cagtceertains comportent des items
relatifs aux cancers de la téte et du cou. Celm@eune évaluation plus ciblée. D’autres
proposent une appréciation de la qualité des sales, relations avec les médecins et
infirmiers.

La qualité de vie est donc devenue un outil & $pasition du médecin lui permettant

d’effectuer des choix parmi les différentes streggghérapeutiques.

39



II. Réhabilitations

1. Prise en charge orthophonique 13,14,17,19
La nomenclature orthophonique de 2002 indiquenpcemant la prise en charge des
personnes laryngectomisées totales, deux typeted:ac
« -Education a l'acquisition et a l'utilisation da voix oro-cesophagienne et/ou trachéo-
aesophagienne.

- Education a I'utilisation des protheses phonatguel qu’en soit le mécanisme. »

1.1 Les prémices de la rééducation

1.1.1 Explication du nouveau schéma corporel

Il s'agit de revenir ici sur l'opération, les treommations qui en découlent et les
conséguences physiologiques. Tout cela a dansal'iééé fait avant l'opération mais
maintenant que le patient est opéré depuis quelgues ou quelques semaines, il se rend
mieux compte de ce que la laryngectomie a changgelpio 40

Il est important que les premiéres séances sommgacrées a rassurer le patient, a
répondre a ses questions, lui réexpliquer les @raegts anatomiques et fonctionnels. Mais il
faudra également qu'il accepte de se confrontexr @osivelle réalité: certaines conséquences
sont définitives (présence du trachéostome, perta doix laryngée).

Ce sera peut-étre le premier moment ou le patieuatra réellement entendre que les
changements sont irrévocables. L’'orthophoniste gie mhs hésiter a revenir sur toutes ces
explications au fil des semaines s’il sent quedgent n'a pas encore tout bien compris ou

accepté.

1.1.2 Présentation du matériel ORL et de son entretien
Concernant le matériel Orl également, il faut réiegger ce qui, normalement, l'avait

déja été a I'ndpital. Cela appartient maintenarguaatidien du patient, aussi est-il davantage

[13] Prise en charge orthophonique en cancérologie, A. Giovanni et D. Robert
[14] Du silence a la voix, G. Heuillet-Martin et Conrad

[17] La voix sans larynx, F. Le Huche et A. Allali

[19] La voix : pathologies vocales d’origine orggmé, F. Le Huche et A. Allali



motivé pour apprendre le fonctionnement de sa eamd son implant. Il doit se familiariser
avec leur nettoyage, connaitre les signes d’atlrtdysfonctionnement.
De plus, il est important de sensibiliser le p#tiau nettoyage quotidien de son

trachéostome. Une hygiene exemplaire favorisecktigsation complete.

1.1.3 Indépendance des souffles

Le patient doit comprendre que les souffles pulnrenat buccal sont dorénavant
dissociés. Ainsi, pour parler plus fort, le patiarteau augmenter son effort pulmonaire, cela
ne lui sert en rien. Au contraire, cela augmentéasgue et couvre ce qu'il essaie de dire en
cas de chuchotement ou @©0. Cette notion d'indépendance peut étre travaill@aréir de

schémas, d’exercices respiratoires, de relaxation.

1.2 La Voix Oro-(Esophagienne (VOO)

La rééducation peut débuter 15 a 20 jours apnéertiention si la cicatrisation se
déroule normalement et si la reprise alimentaieidieu En effet, il est primordial que le
passage des aliments prouve l'absence de fragilitéiveau de la cicatrice ainsi que degq
sténose de I'cesophage. Si la bouche cesophagiem&ingas s’ouvrir, la VOO ne pourra se

mettre en place malgreé tous les efforts du pagede son thérapeute.

* Principe de la VOO:

Un nouveau vibrateur doit étre découvert: la beuchsophagienne. Le patient
introduit tout d’abord de l'air dans son ocesophagerivé au niveau de la bouche
cesophagienne, l'air doit étre retenu et y faire"demi-tour”. (Sinon, l'air arrive dans
I'estomac). Ensuite, la sortie de I'air cesophagjefifectue grace au relachement de la bouche
cesophagienne. Cet air va entrer en vibration pdrides de la mugueuse de la bouche
cesophagienne. |l s'agit du son fondamental.

Les résonateurs restent les cavités pharyngo-boasales.

Ce principe est désigné sous le terme d’érygmojghoni



Il existe d'emblée deux problemes que le patientrdsoudre:

- Le son produit au départ est celui bien connu étedtation. Cela peut paraitre
choquant, socialement génant pour celui qui le ywtodCependant, cette base

s'anoblit avec I'entrainement pour devenir la Rittoix du laryngectomiseé.

- Contrairement a ce que le patient produisait j@squaintenant pour parler, la
prise d’air est a présent active et la sortie du ast passive. Le patient doit
réussir a se relacher pour que le son se prodda&a.n'est pas évident car nous

aurions tendance a étre actif pour vouloir quetesorte.

e Méthodes :

Il existe différentes méthodes pour apprendre atieqtaa propulser l'air vers
I'cesophage :
- L’injection :
Le patient se sert de certains phonemes de saepawoal introduire de I'air dans
son cesophage. En effet, la position articulatog® cbnsonnes occlusives permet42
de chasser l'air intra-buccal en arriere. La pmsgieut étre bilabiale (sur p ou b),
apico-dentale (t ou d) ou glosso-vélaire (k ouldp).seul mouvement sert donc a

articuler le phoneme et & comprimer I'air, qui rengosur le phonéme suivant.

Cette technique permet de reprendre de I'air sgesrompre son discours. La prise

d’air est rapide et discréete.

- Lesblocages:

Ici, le geste est le méme pour comprimer l'air dechvité buccale. On serre les
levres ou on appuie avec la langue pour chasserées I'oesophage. Cependant, il
s’agit d’'un geste que I'on rajoute. La prise d'miarque donc une rupture dans la
phrase. Cette technique assure une prise d’airipipsrtante mais peut entrainer
un bruit d’entrée d’air au niveau de I';esophages b#ocages sont néanmoins
nécessaires lorsque la rhése débute par un phanégméest pas injectant. Aussi, il

n’est pas rare d’alterner injection et blocage tutong du discours.



- L’inhalation

L’inspiration provoque une baisse de pression darorax. L'oesophage profite
eégalement de cette baisse de pression et s’enettégerement dilaté. Cela permet
a l'air d'y entrer. Pour émettre un son, le pati@ointracte sa musculature

expiratoire, 'cesophage est alors comprimé et, ldiassé vers la bouche.

C’est une technique souvent instinctive mais qiiaéne un fort souffle trachéal.

Elle est donc évitée.

- La déglutition

Le patient déglutit I'air de sa bouche, on donmaime auparavant des boissons
gazeuses a boire pour faciliter cette ingestiolir.dEnsuite, le sujet contracte ses
abdominaux pour que l'air remonte. Cependant, lsepd’air est lente et l'air
descend souvent trop bas. Il s’agit donc d'une eam@ méthode qui est

aujourd’hui proscrite.
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* Progression:

Tout le travail au départ est de mettre en place homne injection : ni trop faible
('air doit descendre vers I'cesophage), ni troptfofpour que l'air naille pas jusqu’'a
'estomac). On travaille cette entrée d’air soit das « consonnes injectantes » (p, t, k), soit
selon d'autres méthodes comme le gobage ou le gdodaa prise d’air est facilitée par la
rentrée du menton contre le cou.

Il faut ensuite automatiser I'éructation par la darction de nombreuses syllabes
commencant par des consonnes de plus en plus vafigedépart, on reprend de I'air entre
chaque syllabe.

Peu a peu, le laryngectomisé va pouvoir allongsrpseductions : 2 puis 3 syllabes.
On peut alors travailler sur des mots, des phratespetits dialogues. La voix va peu a peu
gagner en intelligibilité et en fluidité.

Lorsque le patient commence a allonger ses érangasur des mots et des phrases, il
faut s’'intéresser a la coordination voix-respinatadin que le souffle trachéal ne couvre pas la

parole. On demande alors au patient d'inspirensgier et de réaliser une apnée en serrant



ses abdominaux. Seulement a ce moment-1a, il pgadter et parler. Il réinjecte ensuite sans
respirer une ou deux fois puis recommence a respire

Il est ensuite important de penser aux situati@adogiques : le patient doit parler en
spontané au travers de discussions sur ses celitrtEgét, sa famille... C’est au moyen de
ces échanges que nous verrons si la personnelanmrést automatisé le processus. Nous

devons également penser a l'utilisation du téléphairtravailler celle-ci si nécessaire.

» Les défauts les plus courants a combattre imp&matwnt sont :

- le grenouillage: le patient ne produit pas un son cesophagien amatsruit d’air serré
entre le dos de la langue et le voile du palaisb@é désagréable diminue I'intelligibilité du
message. Il est la conséquence d’'un mécanismergigtn Les patients produisant une telle
voix doivent donc passer par une phase de détemtepratique de la relaxation est

particulierement indiquée dans ces cas-la.

- le bruit du souffle pulmonairele patient n’a pas acquis la dissociation desfles et il
continue de respirer bruyamment pendant qu’il g'ieme. Il peut également pousser sur l'air 44
de ses poumons dans I'espoir que le son sorte.Mdéla la compréhension de linterlocuteur

car couvrant la voix elle-méme. De plus, cette m@nde faire est fatigante pout le patient.

- le bruit d’injection: & chaque fois que I'air franchit la bouche cesgpmne, il se
produit un claquement sourd. Le patient poussetfap brutalement et doit alors apprendre a

exécuter le méme geste plus en douceur.

- un débit haché le patient réalise une injection par syllabepakle en « syllabant ».
Cette réalisation fait perdre tout caractere nhtuta parole. En effet, coupée en morceaux, la

parole n'a plus de rythme et ressemble a celle tbbot.

- des consonnes parasiteafin d’injecter plus facilement, le patient ajeules consonnes
au début de certains mots. Cela entraine des slistsr dans l'articulation et donc dans la

compréhension de la phrase, exemple : « allo »edéwi (t)allo ».



- une articulation défectueusecertains phonemes sont omis, d’autres sont isudst
Cela peut étre d0 a une paralysie linguale, a lai t/ép important avant la prise en charge
orthophonique, a I'exagération d’un trouble artatalre préexistant.

- un timbre disharmonieuxla voix est serrée, rocailleuse a cause d’'unetgpicité de
la bouche cesophagienne ou d’'un serrage pharyngst. iécessaire de pratiguer la relaxation

et de s’entrainer en douceur sur des sons tenus.

-une intensité faible ou irréguliereun volume peu important est généralement caasé p
un entrainement insuffisant a la VOO. Les prisesrdiont de mauvaise qualité et donc trop
faibles. Cependant, méme une VOO bien maitriséée rdintensité relativement peu
puissante. Si par contre l'intensité est irrégeligrest que le laryngectomisé controle mal le
volume d’air injecté. Il peut vouloir parler troprigtemps avec un air insuffisant, ce qui

entraine la production de syllabes chuchotées.

- une agitation, une gesticulation, des mouvementasfias: il s’agit de mouvements

non signifiants qui ne participent pas a la comrmation mais au contraire la desserve. lIs
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sont révélateurs de la peur du locuteur de netpagBtendu, compris, écouté.

 Perfectionnement

Puis on cherche a atteindre les qualités suivantes
- I'aisance d'utilisation: la personne utilise-t-elle sa voix cesophagiapumtanément
et facilement? En effet, l'utilisation de la VOGj elle se cantonne aux séances de
rééducation, n’a pas grand intérét. Le patient dedr, méme si la maitrise n’est pas parfaite,
utiliser sa voix en toutes circonstances. C’esilldiad's comme cela qu'’il progressera le plus

vite.

- la régularité sonore les syllabes doivent dans la mesure du poséitik toutes
sonorisées. Il faut éviter la présence de syllabheshotées, notamment en fin de rhése.

- le niveau sonore le patient est-il en mesure de se faire enterdhes une
conversation a plusieurs ou non ? La voix cesophagidépasse rarement une intensité de 55

a 65 décibels, ce qui est inférieur a la voix lgéa Il faut contréler la tension du



néovibrateur et augmenter le volume d’air éruciié d@dbugmenter l'intensité, ce qui n’est pas

chose aisée.

- la qualité de la prononciationla prononciation est-elle correcte ? Y a-t-il grése
ou non de consonnes surajoutées ? Certains phonsmnésplus difficiles a réaliser que
d'autres, c’est le cas des voyelles [i] et [y], desnsonnes et voyelles nasales, des
constrictives alvéolaires et post-alvéolaires [s&f] [/C], du [R]. Il faudra donc

particulierement travailler ces derniers.

- la fluidité et la vitesse du débit verbdk: débit est-il syllabé ou bien naturel avec des
prises d’air discrétes et peu fréquentes ?

- 'esthétique, le timbre il s’agit ici de se demander si la voix est agréablécouter
ou si le timbre est au contraire serré et inesibétiLa VOO est naturellement plus grave que
la voix laryngée mais contient des harmoniques saigD’'est cette différence qui est
responsable du timbre désagréable de certainee®dphagiennes.
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- lintonation, la modulation : la parole est-elle expressive ? Des intonations———
interrogatives, exclamatives sont-elles produitée patient peut-il chanter ? Tout ceci reste

rare et compliqué a acqueérir.

* Avantages et inconvénients

Cette technique de réhabilitation vocale détiemtdhtage d’étre « naturelle » : elle ne
nécessite aucun outil.

Cependant elle possede certains inconvénients :

- Son apprentissage est fastidieux, la mise exeat rarement aisee.

- L’acquisition d’'une bonne VOO est longue.

- Le patient doit donc, face a cela, étre partaelinent motivé au départ mais
également dans le temps afin d’effectuer un tra¢gjlilier.

- Les qualités acoustiques de la VOO présententaines limites: intensité,
modulation, hauteur n’atteindront jamais les camastiques de la voix laryngée et s’en

rapprochent moins que la voix trachéo-cesophagienne.



Figure 7: Principe de la voix cesophagie nne

ORL et chirurgie cervico-faciale. Dhillion R.S.East C.A.

1.3 La Voix Trachéo-(Esophagienne (VTO)
»  Principe :

Si aucune méthode n’est considérée comme la meligour 'ensemble des patients,
la VTO est devenue derniérement la technique pgidle de réhabilitation vocal®.

Néanmoins, ce systéme ne peut pas étre proposés dew patients et ceci pour des
raisons essentiellement anatomiques. En effet, TBO Vnécessite la création d'une
communication (ou shunt) entre la trachée et I'temgg. Dans cette fistule est inséré un, -
« implant phonatoire ». La pose de I'implant pewdialieu lors de la laryngectomie (on parle
alors de pose en premiére intention) ou a distded®pération (en seconde intention).

(Pour une description plus précise de ce qu'espléint, rendez-vous au .2 de la
partie théorique Matériel ORL)

En obturant avec un doigt son trachéostome, lentggtomisé comprime son air
pulmonaire. Lors de I'expiration, l'air passe aldes1s I'implant phonatoire et se retrouve au
niveau de l'cesophage. Il entraine, tout commeders&a VOO, la vibration de la bouche
cesophagienne. Le porteur d’implant doit alors alé¢ic comme auparavant pour que cette

vibration, grace aux résonances et aux positionsdes et nasales, devienne parole.

Le suivi d’'un patient pour I'apprentissage de laQ/a trois objectifs :
» faire découvrir a I'opéré la VTO,
» apprendre a maintenir en bon état de marche sdanp
» inciter l'opéré a acquérir parallélement la VOO.

[46] Current status and future prospects in prathedice rehabilitation following laryngectomy, \Rawar

Prashant et al.



La rééducation peut démarrer une a deux semaines 8iptervention si l'implant a

été posé en premiere intention, 48h s'il I'a Btéezonde intention.

* Progression :
Le patient commence donc par se familiariser av@goturation du trachéostome.

Celle-ci doit étre parfaitement hermétique. On ediesau patient d’inspirer, d’appuyer sur le
trachéostome puis de souffler. Un son est alors.emi

Ensuite, on demande au patient de procéder de mé&iseen articulant une voyelle :
[a], [0], [ou]...

Si les sons sont produits aisément, deux objegtifcipaux se dessinent : allonger le
son et bien coordonner I'obturation du trachéostamex son expiration.

On peut alors travailler d’'une part sur la produttde voyelles liées (pour produire
plusieurs syllabes) : [paoa] par exemple, pourlialsgs.

Et d’autre part, on s’intéresse a des mots, detesuphrases, des proverbes en
augmentant progressivement leur longueur (de 3 & dwuzaine de syllabes sur une
expiration).

Enfin, on travaille des dialogues, spontanés oitsedes interjections et appels.
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* Résultats :

La VTO a pour caractéristiques d’étre moins fodie produire un timbre plus rauque
et de présenter moins de modulations que la voyxdgee.

Mais en général, c'est une voix plutét performaetteui peut étre assez agréable a
entendre. Elle est émise avec facilité, permeti$gion de sons longs (une trentaine de
secondes pour les bons parleurs) et garde un eegamtpressif.

30% des patients ne se serviront pas de leur impleonatoire pour diverses raisons.

Précocement, on observe parmi les utilisateurs, @%ons résultats. A cing ans, cela
chute & 70-75%>

« Contre-indications et difficultés :

- Un spasme pharyngo-cesophagien : I'cesophage sadentie facon réflexe. L'air est
alors directement propulsé jusqu’a I'estomac. Lcéation est massive et retardée. On

peut résoudre cette difficulté par 'entrainemetd gelaxation.

[35] Techniques chirurgicales de réhabilitation alecaprés laryngectomie totale, O. Choussy, K. Ehiaaifi,
D. Dehesdin



- Un défaut de dextérité motrice ou incoordinationtnce majeure: patient avec apraxie
ou diplégie.

- Des problemes locaux : granulome cicatriciel, défale souplesse des tissus,
encastrement de la collerette de I'implant dapstai postérieure de I'oesophage.

- Un implant trop bas.

- Une impossibilité liée a I'anatomie. En effet, lpug par exemple, la paroi trachéo-
cesophagienne a été trop raccourcie lors de l'opérata pose de l'implant est
impossible sur le moment. On pourra s'interrogegiges mois apres la cicatrisation
sur la possibilité d'une pose d'implant en secamtation.

- Une mauvaise acuité visuelle, cela rend I'entrediefimplant tres difficile.

- Une insuffisance respiratoire chronique majeure.

- Une absence de motivation.

* Inconvénients :

- Il existe un risque de fuite intraprothétiqueskgue I'implant est en place depuis
guelques temps. En effet, le matériau finit pae €olonisé par des mycoses (le Candida) qui
a force, empéchent le clapet de se fermer herneftignt. Le patient commence alors a
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tousser des qu'il boit puisque des gouttelettesgrasau travers de I'implant.

- Des fuites autour de I'implant se produisent égednt. Cela arrive lorsque I'implant
n'est pas/plus adapté a la fistule. Si le shurtgjé, des particules peuvent arriver dans la
trachée en passant entre I'implant et la paroh&aecesophagienne. Un implant trop long va
faire des va-et-vient dans la fistule, pouvant dé@l des résidus d’aliments d’'un coté de la

paroi a l'autre.

- L'implant nécessite un entretien quotidien ad&d’un petit écouvillon. A la suite de
son nettoyage, il faut vérifier gu'’il soit toujoungen en place. Pour cela, une languette placée

du cété de la trachée nous indique le bas de lantpl

- Un changement d’implant a lieu tous les 6 moisrteyenne. Cela correspond a sa
durée de vie, variable selon les patients et |ggants (cela peut étre beaucoup moins ou bien
davantage). Ce changement s’effectue a la demangatgent lorsque celui-ci est confronté a

des toussotements a répétition aux liquides. Une ifutra ou péri-prothétique est apparue.



- L'obturation digitale représente la contrainteplas forte au quotidien. En effet, la
personne doit toujours avoir une main libre poulgraCependant, I'existence de cassettes
respiratoires obturatrices simplifie le geste ebidue les fuites d’air. Nous présenterons un
peu plus bas les valves automatiques qui permetierste libérer de cette contrainte. Mais

nous verrons également que leur utilisation n’asttpujours aisée.

* Avantages :
La VTO s'apprend beaucoup plus rapidement que 1® \#Dses caractéristiques en

terme de fréquence et d’intensité se rapprochergrdage de la voix laryngée.
D'aprés Le Huche et Allalt’, 90% des voix trachéo-cesophagienne donnent des

résultats satisfaisants lorsque que la prise ergeheat le suivi sont rigoureux.

* |'apprentissage conjoint de la VOO :

Ainsi, le patient peut s'exprimer au volant d'undwe ou les bras chargés de courses
en passant d’'une voix a une autre.

Il peut arriver qu’un jour, le patient ne veuillap se rendre réguliéerement a I'hopital
pour le changement de son implant ou que des coatigins entrainent son retrait définitif. 50
Le laryngectomisé possede alors une voix de subsetit a peu pres fonctionnelle, qu’il

faudra néanmoins parfois perfectionner aupres dithmophoniste.

- ——— Vibration
acoustigue
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une lechnique
l'utiisarion d

Figure 8: Principe de la voix trachéo-cesophagienne

ORL et chirurgie cervico-faciale, DhilhdR.S. et East C.A

[19] La voix, pathologies vocales d'origine orgaueg F. Le Huche et A. Allali
[43] Réinsertion et surveillance médicale du lasetgmisé, G. Mamelle et al.



1.4 Voix prothétique 43

L’'usage des protheses électriques est souventvéserx patients n‘ayant pas pu
acquérir la VOO ou la VTO. Elles peuvent égalené&tre proposées dans certains services a
l'opéré avant que la réhabilitation vocale ne saitreprise ou lors d’une interruption
momentanée de la rééducation. Cependant, les vothgliques manquent de naturel et
d’esthétisme.

Pour garantir I'efficacité d’'une telle réhabilitai, le débit de parole doit étre normal.
Le patient dispose d'une voix chuchotée avec umieudation suffisamment bonne et on

s’assure de I'absence d’'un souffle trachéal bruyant

Il existe différents types de prothéses :
- les prothéses électriques a transmission vilsmtmnscutanée :

Il s’agit de cylindres dont I'extrémité supérieseetermine par une membrane.
Le patient exerce une pression avec son poucensimterrupteur qui met en mouvement
la membrane, posée sur le cou. Cela crée desivisalans les cavités buccale et pharyngée
gui sont modulées par les articulateurs encordaaep lévres, voile... Des sons intelligibles
sont ainsi produits. 51
La qualité de la transmission dépend de la soupldss tissus. Pour ce type de prothese,——
la peau doit donc étre exempte de |ésions trop litaptes et étre relativement souple. Or le

traitement radiothérapeutique peut provoquer umeed®u des tissus du cou sclérosés.

- les prothéses électrigues a embout buccal :

Elles sont utilisées quand la région cervicale niende souplesse. Les vibrations sont
alors transmises depuis un boitier tenu a la masgy'a la bouche grace a un tube en
plastique.

La production est néanmoins de moins bonne qualé@évoix reste intelligible mais
monotone.

De plus, on peut souligner le caractére peu hygignde I'embout buccal.

- les appareils amplificateurs :

Ces derniers ne constituent pas une réhabilitaiosoit car ils permettent simplement
d'amplifier la VOO qui, méme lorsqu'elle est de t@ualité, reste d'intensité assez faible.

[43]Réinsertion et surveillance médicale du laryigmisé, G. Mamelle et al.



Mais malheureusement, cela accroit également |dautdé éventuels de la voix
cesophagienne : bruit d'injection, timbre de mawvaislité...

Actuellement, des travaux sont menés afin d’amélides caractéristiques de ces
appareils. Ainsi, on travaille a ce que les pratlseslectriques produisent moins de bruit et

aient la possibilité de faire varier la hauteutaleoix >

1.5 L’odorat et le mouchage nasal 17

Il est a noter que cette partie de la rééducatienfigure pas dans les actes de
I'orthophoniste. Cependant, ces actes ne figurast gavantage dans la nomenclature des
masseurs-kinésithérapeutes, il est nécessaire’gueoll I'autre apprenne aux patients ces
techniques qui peuvent changer leur quotidien.thmphoniste pourra donc s’en charger si
personne ne I'a fait jusqu’a présent. D’autant gee actes sont relativement rapides et faciles

a expliquer.
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1.5.1 Se moucher

Etant donné que lair ne circule plus dans les téavinasale et buccale, le
laryngectomisé se trouve en difficulté pour évacdsr sécrétions nasales. Une technique
existe pour pallier cette absence d’air.

Il suffit pour cela d’écarter et de rapprochengpburs fois largement les machoires
l'une de l'autre tout en gardant les lévres seridesi, I'air contenu par la bouche est expulsé
par le nez. En rendant brusque la sortie de celegpatient parvient peu a peu a se moucher.
On peut accompagner la fermeture des machoiresrpsalut de la téte qui aide a intensifier

I'expulsion de l'air.

1.5.2 Sentir
Sentir ne se fait plus naturellement puisque Haircircule non plus par le nez, mais
par le trachéostome pour se rendre dans les poun@ependant, I'opéré peut sentir a

nouveau de maniere active par le méme procédéquelichage.

[17] La voix sans larynx, A. Allali et F. Le Huche

[39] Electrolarynx in voice rehabilitation, H. Land L. Ng Manwa



En effet, ici, c'est un écartement brusque des oi@haccompagné d'un étirement du
cou vers le haut qui entraine une pénétration piaites narines et permet ainsi de se servir
de son odorat. On peut augmenter I'appel d'airegnirg;ant les narines avec les doigts et en
les relachant a la fin du mouvement. Cette tectengjappelle la rétro-olfaction.

Le patient peut ensuite s’entrainer a rendre lacmaume efficace sans avoir a se pincer
les narines ni a écarter les machoires. Ainsi wmtgnt en utilisant les mouvements
d’abaissement du voile du palais (pour remplacedtzEgts) et du plancher buccal (a la place
des machoires), le mécanisme devient beaucouplgaset.

Néanmoins, sentir sera dorénavant volontaire &uled'un mécanisme actif : cela a
pour avantage de ne plus sentir que ce que l'onmvie éon s'épargne ainsi les mauvaises
odeurs) mais l'odorat perd sa fonction de miseleriea(détection d'une odeur de gaz, par
exemple).

Le humage intentionnel n’est somme toute, pas eclnique tres compliquée a
acquérir. Il est donc vraiment dommage d’en priesr patients. Penser a la réhabilitation
vocale est primordiale mais il ne faut pas oubdieil existe d’autres réhabilitations, simples
et rapides, qui peuvent améliorer le quotidienmisonnes laryngectomisées.

Les orthophonistes doivent s’en saisir pour erefarofiter leurs patients.
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1.5.3 L’expectoration

L’expectoration en tant que telle n'est pas un actbophonique. Cependant, si le
patient en séance est encombré, nous pouvons prindoin de lui conseiller de dégager sa
trachée. Pour cela, le patient doit retirer saqmtain trachéale (quelle qu’elle soit : filtre, nez
artificiel...). Ensuite, il inspire lentement et poodément. Enfin, il souffle brusquement afin
de chasser les mucosités vers I'extérieur. Il éesipere alors a I'aide d’'un mouchoir tenu au

préalable devant son trachéostome.



2. Matériel ORL

2.1 Présentation du matériel 48,49, 50,59

Les conséquences de la laryngectomie imposent deches habitudes de vie et toute
une gamme de produits a été créée afin de pernaettr@atients de préserver leur qualité de
vie et de continuer dans la mesure du possibledésités du quotidien. La qualité de ce
matériel est notamment primordiale pour la resjinadles patients.

2.1.1 Les canules

La canule est un tube Iégérement courbé qui se glans le trachéostome du patient
laryngectomisé et descend dans la trachée. Cepellteétre soit en métal, soit en acrylique
soit en silicone (c’est alors une canule souplexiste 3 types de canules :

- la canule simple

- la canule fenétrée en cas de port d'implant ptoirea afin que le passage de Il'air
soit possible entre la trachée et I'cesophage.

- la canule a ballonnet : une fois la canule mis@lace, un petit coussin d’air qui fait
le tour de la canule est gonflé. Le ballonnet erhpées fuites salivaires de s’écouler vers lessg4
poumons, en cas de fistule ou de fuites prothésigla salive stagne ainsi au niveau de la

canule et peut étre aspirée. Cela évite les inbakat

Elle a pour objectif de maintenir le trachéostomwest. On la place donc sur le
patient qui vient d’étre opéré et ce, pour une euménimale de plusieurs mois (souvent 3 & 6
mois sont nécessaires). La canule a un r6le dereati mais aussi de support pour d’autres
accessoires (on peut y fixer par exemple les nécemls).

Elle doit la plupart du temps étre conservée tam & patient n'a pas subi sa
radiothérapie (s'il y en a une de prévu) car lg®na peuvent rendre le trachéostome instable

\.

et 'amener a se réduire parfois considérablement.

Figure 9: Canules
(Atos Medical)

[48] Livret : Vivre en étant laryngectomisé, Atos Médica

[49] Livret : Le systéme Provox, catalogue 2008208t0s Medical
[50] Livret : Cyranose Global System, Catalogueredas

[59] Site internet de Ceredas



2.1.2 Protections trachéales

Filtre respiratoire a usage unique
Les filtres respiratoires jetables servent aux eaux opérés lorsqu’ils portent encore

une canule et qu'il est trop toét pour un nez aitfi Ce matériel, en forme de bavoir permet
de protéger le trachéostome des poussiéres, dil jirsie apres I'opération. On change de
filtre tous les jours. Ce filtre est insuffisantl@ng terme s’il est porté seul. Aussi est-il
recommandé en période post-opératoire et éventuetle la nuit ou en période de
radiothérapie si la peau du patient est irrité@eesupporte plus les adhésifs.

Figure 10: Trachéoclean (Cérédas)

Filtres respiratoires lavables
Ces filtres ont le méme principe que les précédsatd qu’ils sont en tissus, plus

épais et qu'on peut les laver au lieu de les j&arle porte une journée puis on le lave, il est55
donc conseillé d’en avoir plusieurs.
De méme que le filtre précédant, le mutivoix ndispas a lui seul. Il peut également

étre porté la nuit pour laisser respirer la peaowudu trachéostome. Il complete également

les nez artificiels en cas de grand froid, bricelagjc.

Figure 11: Mutiv oix (Association
des mutilés de la Voix) -

Nez artificiels
Le circuit respiratoire étant modifi€, I'air n’eptus humidifié, assaini et réchauffé

qguand il entre dans le corps. En effet, la muguéesia trachée, abouchée au cou ne remplira
jamais ce role. Les nez artificiels ont été crémgr pallier cette absence de filtre naturel. Si
I'on ne fait rien, on constate une surproductionntécus, une augmentation de la toux, un
manque de souffle et une baisse de tonus.

Le nez artificiel ou cassette HME augmente la ¢g@adie vie et de sommeil des
patients laryngectomiseés.

Cette protection comporte un filtre qui retient \asis et bactéries.



Le boitier du dessus peut étre muni d'un ressart dfobturer le trachéostome a
I'expiration en cas d'utilisation de la voix trachkéesophagienne.

Selon les marques, il peut exister deux modelesdant la pression est normale, a
utiliser lors des activités quotidiennes et un diantésistance a I'écoulement de I'air est
réduite afin de faciliter les activités physiques.

Figure 12 : Cassette HME Figure 13: Cyranose
(Atos Medical) (Cérédas)

2.1.3 Implants phonatoires

Aujourd’hui, la voix trachéo-cesophagienne est ldhode privilégiée pour créer une
nouvelle voix apres une laryngectomie totale. Geetge réhabilitation vocale nécessite la
mise place d’'un implant phonatoire. Cette technicyége par Blom-Singer, apparait en 198056
Un petit tube est installé dans une fistule praeulans la paroi qui sépare la trachée de
I'cesophage, a hauteur du trachéostome. Gréace é&tiincfapet a sens unique, le patient
inspire I'air par son trachéostome, I'air emplis Ipoumons et lorsque le patient expire en
obturant le trachéostome, l'air passe par la peathghonatoire, arrive dans I'cesophage et
ressort par la bouche. Le patient, grace aux datieurs encore en place, peut alors produire
de la parole.

La prothése phonatoire a une longueur variablastila morphologie de la fistule et
sa tendance ou non a s’élargir. Elle est en séicgmuple et dispose de collerettes aux deux
extrémités afin d’empécher son glissement venalzh€e ou I'cesophage.

L'implant peut étre mis en place lors de la chireirgu plus tard. Il doit étre remplacé
régulierement par le médecin.

Il nécessite de la part du patient une vigilanceneéntretien quotidien. Ainsi, il existe
des petites brosses a l'aide desquelles les pertBimmplant nettoient leur implant une a deux

fois par jour.

Figure 14: Implant phonatoire
(Atos Medical)




2.1.4 Prothéses vocales électroniques

Nous avons présenté ce matériel plus haut en pades types de réhabilitation

vocale.

Figure 15: Electrolarynx

2.1.5 Embases adhésives

Les embases adhésives permettent, lorsque le patenporte plus de canule,
d’arrimer les accessoires tels que le nez artifauele protege-douche, au trachéostome.

Il s’agit d’'un disque adhésif avec une ouverturecantre qui se colle a la peau, tout
autour du trachéostome.

Selon les marques, il existe plusieurs formes @sndu ovales), plus ou moins

résistantes, qui restent en place 24 a 48 heures. -

Figure 16: Embases adhésives
(Atos Medical)

2.1.6 Protége-douche
Des systemes de protection peuvent soit venir gslac@u trachéostome grace a des
supports adhésifs soit se porter en collier. Cetege-douche présentent un embout orienté
vers le bas, ce qui permet au patient laryngectomésse doucher sans que I'eau ne pénétre

par le trachéostome.

Figure 17: Trachéodouche (Cérédas)



2.1.7 L’implant avec valve automatique 32

Lorsque la VTO est suffisamment bien maitrisée,pent proposer aux patients un
systeme « main libre » grace a une valve automaigii s’ouvre lorsque le patient inspire et
se ferme lors de I'expiration quand la personnd pader. En se bouchant, elle empéche I'air
de ressortir par le trachéostome et le contrapasser par I'implant phonatoire. Cette valve
automatique se fixe par-dessus un filtre respiratdi’ensemble est maintenu par une embase
adhésive autour du trachéostome. Cela permet atienfgavec un implant phonatoire de
parler sans utiliser une main pour appuyer suefeattificiel.

Ce systeme nécessite néanmoins une pression ekgratiffisante pour déclencher la
fermeture de la valve. Ainsi, les patients soutfrd@ complications respiratoires ne pourront
bénéficier de la valve automatique.

De plus, les personnes ayant une cicatrice du écstbme irréguliere encourent le
risque d'une adhérence insuffisante de I'embaseesidd de la valve. En I'absence de
cicatrice discontinue, les adhésifs ont tout de méemdance a se décoller apres un temps
plus ou moins long de phonation. Ce systeme est danore perfectible et peu de patients

parviennent a 'utiliser aisément au quotidien.

58

Figure 18: Valve automatique
(Atos Medical)

2.1.8 Bouchon anti-fuite
Lorsque I'implant présente des fuites intra-pratheds, de petites particules d’aliments
ou des gouttelettes de boissons passent au tr&eles.entraine une toux presque a chaque
gorgée. On peut alors utiliser un bouchon antefiégnh attendant le remplacement de la
prothése. Il s'agit d'une tige que I'on glisse dd@drachéostome et que I'on vient fixer a
I'entrée de I'implant. Ainsi, le passage d’eau dalichents est rendu impossible Tant que le

bouchon est en place, on ne peut plus parler. &ersg n’est utilisé que le temps du repas.

Figure19: Bouchon anti -fuite
(Atos Medical)

[32] La voix trachéo-cesophagienne avec valve auiqoe J.-C. Farenc



2.2 Matériel et qualité de vie 36,40, 44, 51

Différentes études ont été menées afin de testifichcité de ces dispositifs.

En 1995, une étude francaise, dont le promotelut Etatreprise Ceredas, a été
réalisée par trois équipes hospitalieres. Elle atrdoque, chez 45 patients porteurs d’un
cyranose, au bout de 3 mois :

- la filtration de I'air était améliorée dans 96%sccas.

- le réchauffement de l'air était percu meilleuns®4% des cas.

- I’humidification était plus adaptée dans 94% das.

- la respiration était plus aisée pour 84% deseptdi

- les sécrétions avaient diminué pour 78% des mistie

Ces résultats ont été retrouvés en 2003 en Belging qu'en 2006 au Canada.
L’étude belge, qui s’est déroulée sur 3 mois av@pdtients laryngectomisés, conclut qu’'au
fil du temps, les pourcentages augmentent pour tessitems. Le port du Cyranose
«nécessite une période d'adaptation de 3 mois raiplus-value apportée par le nez
artificiel est établie, méme pour cette courte pde de suive. [44]

Quant a I'équipe canadienne, elle affirme que imat froid de Montréal n’altére pas
les fonctions du Cyranose. Les résultats confirmgumé les patients peuvent tirer des59
bénéfices de ce systéme aprés une éventuelle pdétiadaptation. [36]

Des études ont également été menées concernanézlestificiels d’autres marques.

Des résultats semblables en sont ressortis.

De plus, la commission nationale d’évaluation deéspakitifs médicaux et des
techniques de santé de la Haute Autorité de Sarwé@@u a un service attendu (SA) suffisant
concernant la plupart de ces dispositifs. En efféme en I'absence d’études concernant les
canules, protége-douche et valve mains libresgtegrts ont reconnula place indiscutable
de ces dispositifs dans la stratégie de prise ergehdes patients laryngectomises.'effet

thérapeutique ainsi que les intéréts de santéquébnt été mis en avant.

[36]P. Dupuis, L. Guertin et al., Montreal's experiemgth cyranose heat and moisture exchanger usg in 1

laryngectomized patients.

[40] Pr Luboinski, Gehanno et Traissac. La protetties voies respiratoires au niveau du trachéaestbmz les
laryngectomisés totaux. Intérét de Cyranose, nicesl ou E.C.H.

[44] M. Moerman, G. Lawson et al. The Belgian expece with the cyranose heat moisture exchange.fik

multicentric pilot study of 12 total laryngectomees

[51] Rapports de la commission nationale d’évabraties dispositifs médicaux et des techniques nté SAS.



Ainsi, cette reconnaissance par la HAS d'un SerAteendu Suffisant pour ces
dispositifs a entrainé leur remboursement a I'ebioep(concernant les systémes présentés
précédemment) des bouchons anti-fuite.

Ces arguments semblent assez pertinents pour @uad’ serve de I'ensemble de ces
systemes afin d’améliorer la réhabilitation et dolac qualité de vie des personnes

laryngectomisées.

2.3 Un véritable marché, des intéréts financiers

Le domaine médical, comme n’importe quel champt ¥arre des entreprises et
suscite une certaine concurrence.

Ainsi, concernant les produits qui viennent d’'@résentés, il en est de méme.

En effet, ces outils sont soit la propriété d’'uaale marque (filtre respiratoire jetable),
soit existent chez différents fabricants avec deslates spécifiques. Des représentants des
différentes marques se déplacent dans les hopieugentres de rééducation afin de
promouvoir leurs produits.

Chaque entreprise a créé des plaquettes, desndaaset qui présentent et soutiennent60

leur matériel respectif.

En France, deux principales entreprises sont eoucmnce : il s'agit de Cérédas et
d’Atos Medical. Toutes deux ont des histoires et geofils trés différents. Les propos
suivants sont le fruit d’entretiens téléphoniquescaM. Bézicot, PDG de Cérédas et Mme
Bourvéau, orthophoniste-conseil chez Atos MediCalk sources inhabituelles pour une partie
théorique ont été choisies étant donné I'absenchttdeature. De plus, les propos de nos
interlocuteurs ont été retranscrits le plus fidedampossible pour mettre en lumiere la

concurrence qui se joue entre les deux entreprises.

CEREDAS :

Ceredas est une entreprise francaise, créée paBézicot, laryngectomisé en 1986.
Cet homme a essayé différents filtres aprés somatip@. Son souci était la gestion des
sécrétions et il n'a pas trouvé entiere satisfattadans les produits qui existaient déja. En
1990, il concoit un filtre pour lui-méme, muni d’'wnpiége a sécrétion ». Le concept du
Cyranose nait : il s'agit de rajouter entre le tta@ostome et la mousse, un petit grillage qui

retient les mucosités.



M. Bézicot est suivi par un chirurgien de I'Instide cancérologie Gustave Roussy.
Ce dernier encourage fortement son initiative.

C’est ainsi qu’en 1993, M. Bézicot crée I'entrepriSeredas, qui compte alors trois
associés. Des essais cliniques ont lieu durantnken1994 et, au vu des résultats (chez 60
patients, diminution des croutes, sécrétions, ete.)Cyranose est remboursé a partir de
1995.

Aujourd’hui, c’est Eric Bézicot, son fils, qui eBtésident Directeur Général de
I'entreprise. Cette derniére se compose de 17 pee® dont 4 personnes laryngectomisées
qui font le tour de la France pour rencontrer lesurneaux clients, participer aux essais de
nez et d’adhésifs. Les anciens opérés contribuagatement il y a quelques années aux
conseils d’hygiene de vie et d’entretien du matérdais aujourd’hui, I'entreprise est
confrontée a la difficulté de ne plus trouver despenes laryngectomisées a méme de
prodiguer ces conseils. Cependant, le relais adangnt été pris par les hépitaux concernant
I'éducation thérapeutique.

Ceredas s’occupe de la moitié des laryngectomiaéSrance en équipant 500 a 600
nouveaux patients par an. L’entreprise se pose @wonieader pour la France devant Provox,
pourtant multinationale. 61

Si les produits de Ceredas sont reconnus pour dualité, c’est le suivi qui fait la
force de I'entreprise. C'est dailleurs la philodoie de I'entreprise : proximité et service
mais aussi ceuvres sociales (Pour les patients ayafdible niveau de vie, I'entreprise prend
en charge les frais de port. De plus, les tarifsnt’pas été revus depuis 10 ans).

Le PDG précise qu’il n'y a pas d'actionnaires etngopas de volonté de « faire du
profit & tout prix ».

Il est habituel que les assistants-clientéle accagnent les représentants au moins
une fois dans leurs déplacements afin de conn&tgatients, leurs conditions de vie, de

savoir qui ils ont au téléphone.

Les produits sont issus du terrain : le trachéonlem par exemple, été concu en
collaboration avec des infirmiers ORL.

Ceredas vient de commercialiser les implants pramreg Blom-Singer qui, pour M.
Eric Bézicot,, représentent un véritable avantagghhique, surtout au niveau des fuites péri-
prothétiques par rapport a ce qui était déja propasir le marché.



Pour résumer, M. Eric Bézicot aime a dire que «pesduits Ceredas sont pensés,
congus et fabriqgués en France », qu’ils sont lét fdw terrain et que I'entreprise souhaite a

tout prix préserver son point fort : I'hnumain.

ATOS MEDICAL :

L'entreprise est suédoise et a été créé en1986.dsll présente aujourd’hui dans 203
pays a travers le monde. Cette présence est assoredirectement par des filiales, soit par
la présence de distributeurs. En France, la filiémeyngologie du distributeur Collin a été

rachetée par Atos Medical en juillet 2010.

La gamme Provox a vu le jour afin de proposer uteabilitation vocale, pulmonaire
et olfactive aux patients laryngectomisés totawon 8nplant phonatoire, apparu en 1987,

couvre aujourd’hui 98% du marché francais.

L’entreprise se structure de la maniére suivante :

- un groupe de développement et de recherche qbioét les produits. Les idées
viennent des patients, des chirurgiens, des ortboistes ou sont la synthese de remarques.

- un département technique avec, entre autres,irdgmieurs qui travaillent sur la
conception des produits,

- un département qualite,

- un département fabrication et marketing,

- un département législatif.

Six secteurs divisent la France. Pour chacun, yamggentant rencontre les patients.

Une orthophoniste—conseil et chef de produit s’pecdu marketing des produits mais
aussi de fournir la meilleure information sur l'lisation des produits. Ainsi, lorsque des
demandes techniques sont regues par le servicetgli€orthophoniste est sollicitée pour

évaluer si les difficultés sont liées au matérielboun besoin de rééducation.

Atos Medical collabore partout dans le monde avex gersonnes souhaitant partager

leurs idées dans le but d’améliorer la réhabilitatide ces patients.

L’objectif d’Atos Medical est d’améliorer la quaditde vie des patients présentant un

trouble de la sphere ORL. Pour cela, ils se veuleatier dans le monde de la qualité de vie.



Des études cliniques indépendantes sont réaliseeisgvaluer I'efficacité des produits et la
satisfaction des clients. Afin d’augmenter la datifon des patients, Atos Medical a créé des
produits pédagogiques : il s’agit de posters, D\@Bdiés a la compréhension des opérés.

Le catalogue « Vivre en étant laryngectomisé »desribué gratuitement dans les
hopitaux pour servir de support d’information.

Sur Youtube, des vidéos sont disponibles pour proaux patients qu’ils peuvent
surmonter I'étape de la laryngectomie.

Enfin, Atos Medical contribue a la formation degf@ssionnels en organisant depuis
2005 des journées aupres d’orthophonistes pourfaneliarisation avec le matériel et avec
la prise en charge des laryngectomiseés.

Depuis quelques années, I'Association des Réédusaties Mutilés de la Voix a été

relancée par I'entreprise, permettant la créatidnrdréseau de professionnels.

Afin de connaitre l'avis des professionnels de &acncernant I'existence d’une
possible concurrence, nous avons réalisé deuxtiemse le premier avec une cadre de santé,
le second avec un chirurgien ORL, chef de clinique

Lorsqu’on leur demande quelles sont les entrepasaguelles ils ont a faire dans ce
domaine, ils répondent tous deux : Atos Medic&etedas. La cadre de santé cite égalemert———
I’Association des Mutilés de la Voix. Ce sont efieefux qui commercialisent le mutivoix
(filtre respiratoire lavable) depuis les annéesli&sont donc les premiers a avoir vendu du

matériel de réhabilitation.

La seconde question de l'entretien était: « Comnoes entreprises se font-elles
connaitre? Comment se démarquent-elles ? »

Pour le chirurgien, il N’y a pas de démarche dealds entreprises. Il les rencontre par
le biais de formations organisées par 'une ettt&@pour présenter leur nouveau matériel. Les
deux intervieweés citent ensuite les congres deseniésl ORL, des laryngectomisés, les
assemblés générales de I'’Association des mutilées \dax.

Pour la cadre de santé, Ceredas met en avantieesapres vente. L'entreprise vient
a la rencontre des patients du centre hospitakertednps en temps pour présenter son
matériel. En revanche, Atos envoie son matériel qais et compte davantage sur les

médecins et les rééducateurs pour essayer le glatéri



« Ressentez-vous de la concurrence entre les eaggp »

Le chirurgien ne ressent pas de concurrence dir€aeedas vient parfois présenter
ses nouveaux produits et leurs avantages. Pougétkein, ce sont des produits concurrents
mais complémentaires.

La cadre de santé percoit cette concurrence phutdtavers de la volonté de Ceredas

de mettre sur le marché un implant phonatoire, héajasqu’a présent monopolisé par Atos.

« Comment choisissez-vous de vous tourner verg lawnl'autre ? »

Le chirugien explique gqu’il fonctionne surtout geabitude, en gardant les techniques
et donc les produits avec lesquels il a été foreéchoix de I'entreprise peut également se
faire par recherche d’alternative quand un prodeitcorrespond pas a un patient. Enfin, la
disponibilit¢ du matériel est également un facteémportant a I'hopital, et est due
principalement, aux habitudes de I'établissement.

Concernant la cadre de santé, elle insiste suédagsité d’'étre neutre et de présenter
aux patients, I'ensemble du matériel existant. @é&bst pas toujours simple de donner une
information complete sans privilégier une entreprisest également important de laisser une
place a l'association qui, en plus du Mutivoix, pose des foulards. Le choix incombe de64

toute facon au patient.

On percoit au travers de ces quatre entretiensdifésrences de politigues mais
également les points communs entre ces deux eisgsprEtant toutes les deux dans le
domaine du soin, elles mettent en avant le cotéainune I'entreprise et le souci de qualité de
vie de leurs clients. Cependant, si Cérédas joabendent la carte de la proximité, Atos
Medical tente davantage de promouvoir ces pro@uifges des soignants avec des journées
de formation gratuites pour les adhérents a I'daton, des catalogues distribués. Atos
Medical étant une multinationale, il lui est cem@nent plus facile d’organiser et de financer

de telles actions que pour Cérédas qui est uneperge plutdt « familiale ».



III. L’information

Plusieurs mémoires réalisés les années précédesrtates étudiants en orthophonie
ont traité de I'impact d’un entretien pré-opérataur la qualité de vie ultérieure des patients
ayant subi une laryngectomie totale [62], [63]. lsehypothéses n'ont été que partiellement
validées car souvent les résultats étaient norifiigtifs ou le nombre de patients interrogés,
trop peu important pour permettre des conclusions.

L’information est de nos jours un théme bralantdeEnmonde médical. Et dans le cas

d’annonce de maladie grave, la question du « corhdien» porte a réflexion.

1. Donner une information vraie et complete : principes et
obstacles 12, 24, 60

1.1 Principes

Annoncer, c’est faire savoir, communiquer une infation.

Les enjeux de I'annonce ont évolué avec la modifioade la relation médicale : d'un 65
modeéle paternaliste ou le médecin décidait pourpsbient, nous sommes passés a un modete———
autonomiste. Un pacte de confiance se tisse eatraalade et le soignant : des échanges
d’'informations réciproques ont lieu, fondés surofinéteté. Le patient est aujourd’hui
décideur quant a son plan de traitement: il daihad avoir connaissance d'une part
d’'informations générales concernant la maladie ext thérapeutiques ; et d'autre part

d’'informations spécifiques concernant son état,camparticulier.

Le contexte de I'annonce d’'un cancer peut pardgilement lourd que le risque est
d’oublier qu'’il s’agit avant tout d’une rencontr€ette rencontre doit se concevoir dans le
moyen et long terme puisque les professionnelssgbdtients sont souvent ameneés a se revoir

par la suite. En effet, aprés I'opération, desesste contréle sont effectuées régulierement.

[12] La relation médecins-malades : information et megepS. Fainzang

[24] Entre malheur et espoir, M.-J. Thiel

[60] Site internet : Plateforme Annonce Handicap

[62] L’entretien pré-opératoire en orthophonie densadre de la laryngectomie totale, C. Masouy

[63] Information pré-opéraoire des futurs patielaiyyngectomisés totaux et impact sur la qualitévidepost-
opératoire, P. Bellesoeur et S. Rolandez



Une rencontre reussie favorise la confiance etemthérapeutique de bonne qualité
pour la suite. L’enjeu d’une annonce réussie semhe important.

Pourquoi, alors que le cancer est aujourd’hui lawgy@ connu du grand public et que
de nombreuses données circulent a son sujet, remende cette maladie, dans un cadre

individuel, semble-t-elle encore si délicate ?

L’annonce est un moment effrayant pour le patieatsnprimordial. Elle permet de
poser un nom sur la maladie, de ne plus vivre timtertitude totale et d’accepter peu a peu
ce qui arrive. Pour les soignants, le diagnostitnee de se tourner vers I'avenir du patient:
les traitements. Mais dans un méme temps, le dstignstigmatise : on devient malade, aux

yeux des soignants, comme des non-soignants.

Comment préparer cet entretien ?

Le médecin doit faire en sorte que les meilleumggliions soient réunies.
* Qui doit-étre présent ? A I'hopital, une équiperplisciplinaire est aisément rassemblée

en fonction des besoins. Il peut s’agit ici d’urfirimier, d’un psychologue, d'un

orthophoniste... Il faut prendre garde a ce quijlait pas trop de personnes pour autant.66

Cela peut impressionner le malade, lui sembler deviaise augure.

Cela est different en consultation privée : le ncédeembrasse alors tous les réles.
Cependant, il ne doit pas hésiter a évoquer avamaiient la possibilité d'un soutien
psychologique ou I'existence de services sociaux.

 Quand ? Le moment de I'annonce doit se faire ewtiom de I'état psychologique du
malade. Il peut étre nécessaire de difféerer 'aoeote quelques jours afin de préparer
petit & petit le patient. Les entretiens doiventi&muler préférentiellement le matin et du
lundi au jeudi, afin que le malade ne se retroua® ipolé et puisse trouver quelqu’un a

qui poser des questions dans les heures qui suavdgtouverte de sa maladie.

« Ou ? Lentretien doit avoir lieu dans une sallenwa| isolée, sans irruption d’autres

personnes, et en évitant la sonnerie des téléphbipss etc.

» Connaissance du patient : il est important de dterske dossier médical ou de contacter

le médecin traitant afin de connaitre le milieuisamulturel du patient et d’adapter son



discours. Le contexte familial permet d’appréhenidsr ressources de lindividu : un

patient bien entouré peut mieux réagir qu’une perealéja isolée avant la maladie.

Lors de I'entretien

Le médecin doit chercher a savoir ce que le pataittdéja et ne sait pas. Une fois
gue le malade lui a raconté ce qu'’il a comprignkdecin peut reprendre les mémes termes
afin de rendre l'information plus accessible.

Durant cette rencontre, le patient a besoin d'énferme, écouté, reconnu et
accompagne.

Le médecin doit prendre son temps, reformuler, delma au patient s'il a tout
compris, lui proposer de poser des questions.

Il ne faut pas hésiter a proposer au patient ddd’@our annoncer la nouvelle a sa
famille, ainsi qu’un soutien psychologique.

Il est important de toujours donner une date pow prochaine rencontre au patient,
et lui conseiller de noter d'ici |a, toutes les sfii@ns qui émergent.

Pourquoi faudrait-il dire ?
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- Les patients informés font mieux face a la maadt adhérent davantage au projet———

thérapeutique.
- Le silence a un impact négatif dans la relati@decin-patient.
- Le patient doit étre autonome dans les choixoecernant. Il a pour cela besoin d’avoir

toutes les clés en main.

1.2 Les obstacles a la vérité

Pourquoi faudrait-il taire la vérité ?
Il est intéressant de noter que, dans les deux €gulipe versus ne pas dire), le méme
argument de fond est dégagé : « pour le bien derpat C’est donc finalement que le bien

du patient n’est pas envisagé par tous de la méguoan f

Ne pas dire s’argumente ou s’explique par intéo@t e patient :
- Les malades connaissent déja la plupart du téengisignostic donc cela ne sert a rien de les
mettre & mal davantage. C’est le mensonge par hténman

- Certains médecins estiment que I'information @gée revient a de I'angoisse partagée.



- C’est un privilege thérapeutique : la véritabtfdormation est connue uniquement des
médecins. Cela permet l'incertitude et donc I'espbez les malades.

- Le silence est préférable pour éviter les sontfes.

- Le médecin peut mentir pour rassurer apres I'noeale la maladie. La facétie porte alors
sur le pronostic, les traitements, ...

- Enfin, les soignants mentent afin de parvenieuwrd objectifs (par exemple en cachant les
effets secondaires d’un traitement auquel ils veweir adhérer le patient).

Ne pas dire est également di aux difficultés degdecias:
- L’annonce d’'une maladie potentiellement morteliea I'encontre de leur vocation.
- Des représentations personnelles négatives tieroatadie rendent I'annonce difficile pour
le médecin.
- Des expériences d’annonces particulierementcdé amenent le soignant a appréhender
de renouveler ce moment.
- La peur d'étre confronté aux sentiments du patig:e le médecin ne sait pas toujours gérer
seul.
- Le mensonge par faiblesse : le médecin a lui-m@eue de la mort, éprouve des difficultés

a affronter la vérité. Le mensonge est ici un mirae de défense de la part du soignant.
Pour ne pas dire la vérité, les médecins peuveptoyer différents stratagemes :
- Le mensonge, qui intervient pour les raisons yarésédemment.

- Les variations du mensonge type les euphémidegpgriphrases, les non-dits...

A quelles conditions les médecins donnent-ils Gimfiation ?

Une prise de conscience des professionnels du erales professionnels de santé
concernant la nécessité d’'une information véridisjget déroulée ces derniéres années.

Le médecin a longtemps cherché un juste milieveatittne part, respect du principe
de véracité ainsi que des intéréts du malade etrd’gart, crainte d’'un impact délétére de la
révélation de la vérité.

Peu a peu, les professionnels de santé sont phabreax a préner une information
dénuée de tout mensonge.

Cependant, la plupart des médecins s’accordentgicaigu’il ne faut pas tout révéler.
lIs fixent des limites et des conditions a la déice de I'information.

En particulier, deux criteres régissent la livraisbéclaircissements précis :



- Si le patient le demande. Cependant, de nombpatients ne savent pas quoi
demander ni comment le demander. Les médecins 'dhusibn de la facilité de
guestionnement des patients. Il n’en est rien. @Gsfainfluencé par les représentations
sociales qu'ont les gens vis-a-vis des médecinslitQhautre part dans un certain nombre
d’ouvrages que le médecin doit dire au patient $eoys lui dire. Autrement exprimé, si le
patient ne pose pas de questions, c’est peut-@lfeng veut pas savoir. Il faut respecter cette
volonté « d’'ignorance » concernant certaines Cares®ees ou risques.

Toute la question est donc de savoir si le patierfiose pas de questions car il ne veut

pas savoir ou parce qu’il n'ose pas en poser...

- Si le patient est capable de comprendre et dpostgy I'information transmise. Ce
critere dépend entierement d’'un jugement subjectimédecin. Le soignant va déterminer si
le patient est suffisamment solide psychologiqudénoenbien si son niveau socio-culturel
laisse envisager sa compréhension. On juge alenseiessonnes capables de comprendre et/ou
de supporter une information suivant leur distimttice qu'ils dégagent. Les caractéristiques
des patients influencent donc le comportement dédegins. Il existe une inégalité sociale
d’acces a l'information.
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Cependant, comment savoir ce que le patient vauclranaitre si celui-ci n’a aucune
idée de ce qui l'attend apres I'opération ? On &ehdrge en demandant au patient s’il a pu
poser toutes les questions qu’il souhaitait. Maisestains themes n’ont pas été abordés, il
parait évident que le patient ne peut deviner ®lds conséquences de l'opération qu'il va
subir.

Beaucoup d’éléments sont a apporter au patientdesspremiéres rencontres et I'on

craint souvent que celui-ci ne se « noie » dantesoles informations.

Aujourd’hui, le tabou s’est déplacé sur le prormstiar le diagnostic est plus
facilement énoncé. Dans la laryngectomie totale,difficultés d’informations ne se situent
donc pas au niveau de I'annonce du cancer. lltsfdgiot de I'exposition des conséquences

précises de I'opération et donc des techniquesglubilitation.



2. Obligation 2,23
Il s’est produit ces dernieres années un glisserdertéthique vers I'obligation. En
effet, il s’agissait auparavant de principes délagigues concernant l'information des
patients. Peu a peu, cela s’est transformé eralas I'apparition du consentement éclairé par
exemple. A croire que I'éthique ne « suffisait »s g qu’il a fallu poser des obligations

légales pour que soient respectés les droits dadweal

2.1 Historique

II'y a 2500 ans, Hippocrate écrivait que les méueaoivent « faire leur devoir
calmement avec adresse, en laissant autant qulpdesmalade dans l'ignorance [...] en ne
révélant rien du futur qui I'attend ou de sa caodiprésente.»

Au Moyen-age, on pensait encore que le mensonde tBéapeutique : laisser le
patient a I'écart des vérités de sa maladie legpvé@# d’'une angoisse qui n’aurait fait
gu’empirer son état. On mettait son entourage tanenfidence mais a lui, on ne révélait la
vérité que lorsque la mort le guettait. Le maladaitaalors juste le temps de confesser ses
péchés avant de quitter ce monde, en paix. 70

Pendant des siecles, on a donc laissé les patiants I'ignorance de leur état. On
pensait ainsi a leur bien. Cela est égalementdiétatut du médecin : il était alors seul
détenteur du savoir et les patients n'avaient pses @ méler » ou a s'inquiéter de ce qui leur
était prescrit.

Bien du chemin a été parcouru depuis cette époque.

Ainsi, en 1957, le concept de « consentement éclaapparait. Puis en 1995, le code
de déontologie médicale indique le « devoir d’'infation loyale, claire et appropriée ».

Les patients font valoir leurs droits, et de plagptus. De patients « couvés » par leur
meédecin, ils deviennent usagers exigeants d’'usystle soin.

Les livres et internet démystifient le savoir matlicle malade veut savoir et décider.

Ce bref historiqgue nous révele donc I'évolution demntalités quant au besoin et au

devoir de « dire » au patient. Cette obligatiorstsfeetit a petit codifiée.

[2] Les vérités du cancer, M.F. Bacqué
[23] Soigner (aussi) sa communication, P. Tate



2.2 Aujourd’hui

2.2.1 Recommandations de 'ANAES #7

L’Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluatide la Santé a défini en mars 2000
le contenu de l'information délivrée par le médecin

Elle recommande une information personnelle, cotap& interactive. L’entretien
doit étre clair, les données hiérarchisées seloniteportance et reposant sur des données
validées.

Les informations doivent plutdt étre orales, petardtainsi de s’adapter au rythme et
a la compréhension du patient. Le support écrit geair compléter I'entretien. Le dossier
meédical porte une trace des explications donnéeslafpermettre la continuité des soins.

Le médecin donne les renseignements relatifs aéaadité mais en les intégrant a la
démarche de soins globale. Il ne doit pas partipdstulat que les informations ont été
données par un autre soignant.

La qualité de ce qui est expliqué doit étre évaluss documents écrits sont-ils

pertinents ? Les patients sont-ils satisfaits tfménts apportés ?
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2.2.2 Textes de loi 57
Voici un extrait de I'article 35 (article R.4127338u code de la santé publique :

(commentaires révisés en 2003 )

« Le médecin doit a la personne gu'il examine,l adigne ou qu'il conseille une
information loyale, claire et appropriée sur soratetles investigations et les soins qu'il lui
propose. Tout au long de la maladie, il tient coengé la personnalité du patient dans ses
explications et veille a leur compréhension. »

Une information loyale signifie gu’on ne ment pasrée personne. Il ne s’agit pas de
faire preuve d’une franchise brute et crue mais mie doit étre consciemment omis.

Concernant I'adjectif « claire » : cela induit qles discours doit étre intelligible,
simplifié, éviter d’étre trop technique ou de dondes détails superflus. Le médecin doit
s’assurer que le patient a compris, lui proposagégéter et le laisser poser des questions.

L'information est appropriée en fonction :

- de la maladie et de son pronostic

- du traitement

[47] Information des patients. Recommandations destiaéesnédecins, ANAES.
[57] Article 35 du Code de Santé publique, siterinét de I'ordre national des médecins



- du moment de la maladie

- du patient enfin et surtout.

Des troubles mentaux liés a I'dge ou a la maladidoivent pas dispenser d’informer
le patient.

2.2.3 Plan cancer 2003-2007 55

Le plan cancer 2003-2007 prévoit un dispositif damce : cette disposition vise a
améliorer I'annonce de la maladie et a organisgraleours de soin du patient. Les mesures
31 a 40 parlent de la mise en place de ce dispd&tinonce et de I'acces, de maniére plus

générale, a I'information.

Pour résumer ces 10 mesures, on peut noter que:

- Tous les patients bénéficient d’'une concertatiopluridisciplinaire aboutissant a

un Programme Personnalisé de Soin parfaitement comghensible par le patient.

- Chaque établissement est pourvu d’'un Centre derddwmtion en Cancérologie

s’assurant de la qualité de suivi de chaque patient 72

- Les médecins traitants sont intégrés dans lesav&sde soin en canceérologie et

peuvent consulter les dossiers de leurs patients.
- Un dossier communiquant est crée, accessible raggecins (hospitaliers et
libéraux), aux autres professionnels de soin aiusau patient. Il permet I'échange de

renseignements au cas ou le patient change déusteruc

- Des supports d’informations a l'attention desfessionnels et des patients sont

congus afin que chacun accede a des connaissdaices concernant la pathologie.

- La prise en charge des enfants est adaptéee.

- La prise en charge des personnes agées est erélio

[55] Plan cancer 2003-2007, Mission interministéipour la lutte contre le cancer



- Les différents canaux d’explications au sujet @ancer voient le jour ou sont

renforcés (kiosque d’informations, site internetéro vert...).

- Le patient bénéficie des meilleures conditions dhnonce du diagnostic : les
conditions de lI'annonce sont clairement notifiées ahs un cahier des charges et la
consultation d’annonce est rémunérée (il existe dleurs une feuille de tracabilité de
I'annonce dans le dossier médical du malade).

Cette derniere est structurée en quatre temps :

1) un temps médical, c’est 'annonce du diagnostides thérapeutiques envisagées.

En effet, a 'annonce du diagnostic, le patienbiedes informations sur la maladie. Ceci
nécessite I'intervention de plusieurs spécialistestraitement est proposé apres concertation
pluridisciplinaire. Le médecin présente donc auepatie PTT envisagé (Plan Théorique de
Traitement), qui est un véritable engagement dpald de I'établissement a rechercher le
traitement optimal.

Les soignants élaborent alors un PPS : parcousompealisé de soin, qui est connu et
validé par le patient. 23

2) .un temps d’accompagnement soignant : tiemtgpeut rencontrer un infirmier (ou

un autre professionnel spécifique, comme un ortboste dans le cas de cancers laryngés)
qui répond a ses questions, reformule ce qui diétérs du temps médical et peut I'orienter
vers d’autres soignants si besoin. L'infirmier alégnent pour réle d’accompagner le patient
dans la coordination pratique du parcours théragpeeit

3) 'acces a une équipe impliquée dans les soinsugport : le patient est soutenu et

guidé par d’autres professionnels en fonction debesoins. Le malade peut donc rencontrer,
s’il le souhaite, des professionnels spécialiséassistante sociale, psychologue,

kinésithérapeute, orthophoniste, diététicienne, etc

4) un temps d'articulation avec la médecine die vile médecin traitant du patient

doit étre informé en temps réel des décisions prtale I'état de son patient. En effet, il est

un interlocuteur privilégié pour le futur opéré.



2.2.4 Plan cancer 2009-2013 56

Les dispositions qui viennent d’étre citées étadonc prévues par le plan cancer
2003-2007 et le plan suivant (2009-2013) en fga tebilan :

« La mise en place du dispositif d'annonce et laégalisation des concertations
pluridisciplinaires sont largement reconnues conmues mesures ayant amélioré la qualité

des soins en canceérologie. »

De plus, nous pouvons citer la mesure 19.1 du ptii9-2013 « La généralisation
de la mise en ceuvre des mesures qualité (dispdisitinonce, pluridisciplinarité, programme
personnalisé de soins, acces aux soins de suppewa étre effective d’ici la fin 2011,
puisque ces éléments sont constitutifs de 'awitide donnée aux établissements de santé
pour traiter les malades atteints de cancer. Pr@&ann plan de montée en charge du
dispositif d'annonce au niveau de chaque établiss¢nde santé autorisé et le mettre en

oceuvre d’ici 2011. »

Autrement dit, une consultation d’annonce deviente uobligation pour les
établissements souhaitant prendre en charge desonpes atteintes d'un cancer. -
L’information et la concertation pluridisciplinaif®nt désormais parties des compétences———

indispensables aux équipes de cancérologie.

[56] Plan Cancer 2009-2013, Mission interministégie pour la Ilutte contre le cancer



3. Ethique 4, 8, 28, 37
Qu’est-ce que I'éthique ?

Ethique vient du grec « ethos », qui signifie leafes maeurs, la bonne conduite.

L’éthique appartient au monde des idées, elle défim valeurs humaines.

Parler d’éthique, c’est reconnaitre le pouvoiraetapacité de 'hnomme a réfléchir et a
penser ce qu’il est en train de faire, de vivrecdestruire. En effet, 'Thomme a a vivre avec
d’autres hommes. Pour pouvoir cohabiter, il doipsser certaines questions.

L’éthique renvoie a la responsabilité : nous ne ree@s) pas seuls et nous avons des
comptes a rendre car I'autre compte sur nous.

L’éthique est la question du geste, de I'attitude qous avons face a soi, a l'autre,
face au monde. Un geste qui assume totalemeritdedi et accepte de la mettre en ceuvre de
maniére responsable.

Elle essaie d’apporter une justification théorigque actes, elle cherche le sens et la

|égitimité de I'action.

Le médecin est soumis a un code éthique plus guieties autres citoyens.

En effet, la médecine a une origine et une finaligrale : elle provient de la nécessité 7
du soin entre les hommes. Nous nous soignons kedegnautres car nous devons le faire.
L’éthique médicale prend donc source dans la malade soin : soigner, c’est soigner quelque
chose et soigner quelqu’un, il y a une dimensidantionnelle et méme relationnelle. Mais
cette relation de soin est asymétrique, ce qui redrgeun pouvoir. C’est pour cela qu’'une
éthique est primordiale.

Sous I'angle de I'éthique, la relation médecin-gaitiest« une conscience au service
d’'une confiance » [8} la science et la conscience professionnelle ddetin ainsi que sa
discrétion absolue concernant la maladie et l'iitBndu patient permettent I'instauration

d’une relation de confiance.

[4] Les souffrances psychologiques des maladesdoer, P. Ben Soussan et E. Dudoit
[8] Principes d’'éthique médicale, H. Brunswio etRlerson

[28] Le moment du soin, F. Worms

[37] L'éthique : au cceur des rapports humains, kas&in



Aujourd’hui, 'annonce du cancer est tres encad@sda a pour avantage d’assurer a
tous les patients une information a peu prés étpnta Mais auparavant, I'éthique et la
morale semblaient suffire. Ce mouvement de « jcigdiion » poussée a I'extréme pourrait
bien oblitérer le caractére humain de la rencontre.

Les lois n'ont pas toujours été la pour détermicerqu’il faut dire précisément.
L’éthique doit continuer a guider les soignantdgeipelés par la souffrance d’autrui. Ce
glissement de I'éthique vers l'obligation est rédte des mouvements de la société
actuelle : tout encadrer pour pouvoir désigneraupable en cas de dysfonctionnement.

Malgré cet encadrement juridique, il est primordjake les soignants continuent de

s’interroger pour que chaque relation reste siggeli

A propos de I'annonce, les questionnements princi@n ethique sont :
« Faut-il toujours tout dire ? »

« Peut-on cacher (une partie de) la vérité ? »

L’alliance thérapeutique est normalement fondée lsuconfiance. La question du
mensonge est donc particulierement épineuse. 26

Le mensonge est souvent innocenté pour protégeatient. Mais il nous protége aussi
de la colére, du désespoir du patient. On ment dayalement pour se protéger, pour
continuer d’étre aimé par le patient. Il s’agit dae cas d’un acte narcissique.

Mentir a l'autre, c’est le sentir indigne de la it&r le croire trop faible pour la
supporter. Dés lors, on ne le respecte plus ergtansujet.

D’'un autre c6té, la vérité provoque parfois véligatent un grand désespoir. Une
personne qui s’appréte a subir une laryngectontéeto’imagine pas toutes les conséquences
physiologiques que I'opération induit. Doit-on 1éetent lister tout ce qui va en découler ?

Il s’agit donc d’un réel dilemme qui fait partie travail et de la vie des soignants.

Les médecins devraient idéalement étre en mesursadar jusqu’a quel point le
patient veut savoir ou ne pas savoir. Pour un swigqui rencontre pour la premiere fois un
malade, il est difficile de percevoir quelque chd&ussi subtil. Que faut-il donc dire et ne
pas dire ? Personne n'y répond clairement. Celardfp du chirurgien, du patient, des
circonstances et des réactions lors de I'annoneka, @ucune loi ne pourra jamais le jauger.
C’est donc au médecin, grace a son écoute, sonteimpat son éthique, de doser les

informations données.



4. Moyens mis en ceuvre

« La difficulté du soignant est de délivrer un nagss clair et compréhensible au
soigné. L'optimisation de cette démarche impligee dapacités, des compétences en terme
de connaissances, et, plus encore, d’écoute. »BabiL1[1]

De nombreuses personnes gravitent autour de I'odrécun a ses spécificités et ses
champs de compétence. Tous devraient donc intergans pour autant morceler le patient
selon le domaine concerné. L'idéal serait un eemetdurant lequel les différents
professionnels sont présents.

Plusieurs interventions conduisent parfois a umte&buvard » : I'information est
répétée, plusieurs fois, reformulée, voire dilué€ela peut étre positif comme négatif. En
effet, des conséquences présentées deux ou tieipdovent permettre au patient d’intégrer
peu a peu toutes les données. Cela laisse égaldmé&snps pour que les questions émergent.
En reformulant, on peut aider le patient a compremgs éléments qui étaient restés vagues,
abstraits pour lui.

Cependant, la répétition d’informations peut agssiévéler néfaste si les intervenants
se contredisent, expriment les choses de facogreifte, si le renseignement est un peu
déformé car on essaie d’expliquer quelque chosesjuilu ressort d’un collegue... Cela peut77
étre source de confusion pour le patient.

Les professionnels se doivent donc d’étre partceinent méthodiques lorsqu’ils
délivrent tous ces éléments. En effet, des infaonatpeuvent étre oubliées si chacun pense

gu’un collegue s’en est occupé.

4.1 Les chirurgiens 1, 4

Le chirurgien est le premier soignant que rencoletqeatient dans son long parcours.
C’est avec lui que tout débute puisqu’il est chatgdannonce de la maladie.

Le médecin tient un terrible réle : apprendre atiepa qu'’il est atteint d’un cancer,
autant dire, qu’il est susceptible de mort, puisgiest a cela que nous renvoie ce mot.

Le médecin doit lui-méme faire face a ses propng®iases. Il sait également qu’il va
en créer chez son patient. C’est ainsi que ce gsafenel, qui a choisi un métier de vie, se

confronte a la mort.

[1] Le cancer de la gorge et la laryngectomie, &aadiration. E. Babin

[4] Les souffrances psychologiques des maladesdcer, P. Ben Soussan et E. Dudoit



C’est a lui d’'annoncer au patient quels sont lsgugs, les espoirs, les possibilités
pour remédier au mal qui le ronge.

De plus, dans le cas de la laryngectomie totalajidgnostic de cancer est déja
effrayant a entendre pour le patient mais la thetrague proposée ne I'est pas moins. En
effet, c’est une double annonce pour le futur opéré est atteint d’'une maladie
potentiellement mortelle et I'opération qu’il va béu entrainera des changements, des
stigmates pour le restant de ses jours.

Le chirurgien doit donc parler au patient de I'gd&m : son déroulement, la durée de
I'hospitalisation, le temps de cicatrisation, etc.

Mais il présente également les conséquences deingdtvention : le trachéostome a
vie, les problémes respiratoires, vocaux...

Si le médecin traitant connait ses patients, leucgiien, lui, ne les voit qu’'une ou deux
fois avant I'annonce du diagnostic. Il ignore démtempérament de chacun d’entre eux. Il lui
est impossible d’appréhender la quantité et laigudlinformations a donner au patiext
differemment du patient

En bref, il ne lui est pas aisé de jauger la qtadféléments a apporter a I'opéré.
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4.2 Les entretiens pluridisciplinaires

Comme nous l'avons vu précédemment, les concamatpuridisciplinaires ont été
rendues obligatoires par le Plan Cancer. Cependargs réunions qui préparent le Plan
Personnalisé de Soin doivent rassemblés différprafessionnels, le dispositif d’annonce
n’est pas soumis a cette interdisciplinarité. Hirpant, quelle richesse d’'informations pour le
patient quand celui-ci peut rencontrer plusieurefgssionnels, issus de champs de
compétences distincts.

Les professionnels pouvant étre présents lors dmngultation d’annonce sont : le
chirurgien, l'infirmier, I'orthophoniste, I'anesthiste, etc. Par manque de temps, de moyens,
de coordination des plannings, cette rencontreuaest lieu en face a face entre le chirurgien
et le patient, en présence au mieux d’une infirenier

Cette entrevue doit permettre au patient, aprasnéace du diagnostic et de la
thérapeutique envisagée, de poser des questitarsarmble des professionnels.

Qui, mieux que linfirmiére, peut expliquer au @i les soins post-opératoires ? Et
qui, mieux que I'orthophoniste, présente aux p#iéas techniques de réhabilitation vocale ?

Malheureusement, tous les services d’ORL n'ont pasleur disposition un

orthophoniste pour rencontrer le patient avanpetsl’opération.



Dans le cas ou I'hdpital en compte un, il paraindoage de ne pas en profiter pour

gu’il intervienne aupres du patient.

4.3 Soutien des rééducateurs 1?9

Il est bien souvent nécessaire de tout reprendregresque, apres l'opération. Cela
s’explique par le choc psychologique que provoduretvention. Ce heurt provoque un
oubli: ce qui a pu étre dit auparavant est caduc.patient est comme anesthésié. Les
conséguences anatomiques et physiologiques daryagectomie doivent étre reprises
intégralement. Les informations sur les modalit@séhabilitation vocale sont alors rappelées.
L'orthophoniste peut le faire quelques jours api@ération s'il travaille a I'hopital. Sinon,
cela peut-étre fait au début de sa prise en chgrgelle s’effectue libérale ou en centre. On
réexpligue également la perte d’odorat, les probemespiratoires, les conséquences de la
radiothérapie, les problemes dentaires, la gestemsécrétions, I'hygiene du trachéostome,
I'utilisation des protections trachéales, la maiatece de I'implant, etc.

4.4 Accompagnement psychologique du patient et de sa famille 3, 13 79

Certains patients ne posent quasiment aucune queasii ne se souviennent pas des
informations. En effet, 'anxiété provoque une géams I'écoute et la réflexion du patient,
elle diminue ses capacités de concentration et@haaire. Les patients peuvent étre dans un
état de sidération ou de déni. Ces états, dansdistpa mémoire ne parvient pas a stocker de
nouvelles données, sont des mécanismes de défenseus empéchent d’intégrer la réalité.
Ainsi, il peut arriver que des soignants incrimihartort les chirurgiens pensant qu’ils n’ont
délivré aucune information. En vérité, les patiaritst pas pu s’approprier ce qui leur a été
dit.

Cette situation montre bien I'état de choc de aestpatients. On comprend alors la
nécessité de répéter ce qui a déja été dit et idsetadu temps a ces personnes pour
« digérer » ce gu’elles viennent d’apprendre. Appaune autre nécessité pour certains

patients : celle d’un soutien psychologique.

[3] Annoncer un cancer, M.-F. Bacqué
[13] Prise en charge orthophonique en cancérologie, A. Giovanni et D. Robert
[19] La voix, pathologies vocales d’origine orgaumg F. Le Huche et A. Allali



Au CHU de La Timone, a Marseille, la consultatiolamshonce a lieu avec un
infirmier, un orthophoniste et un psychologue. @enckr tient un réle de soutien et d’écoute.
Son inscription, d’emblée dans I'équipe plurididicipire, démystifie le réle de ce
professionnel. Sa présence, normale, incite leepiath le placer au méme niveau que les
autres intervenants. Il devient alors plus ais&alélire : « pourquoi est-ce que je n’irai pas
discuter avec le psychologue ? » quand celui-ail'eshblée présent. Plutot que d’oser (ou ne
jamais oser) demander au médecin un entretieryivuin.g13]

Les patients essaient souvent de créer des lidns lear maladie et des événements
de leur vie.

Le cancer prédispose a I'apparition de sentimeéigmitifs, dépressifs. Le psychologue
est présent pour permettre a I'autre d’étre Sujpet ne parle pas forcément ou uniquement de
la maladie mais aussi et surtout de soi.

Apres lintervention, la dépression peut survemileechemin est encore long pour le
patient. Il s’agit d’'une guérison corporelle maissi psychologique, gu’un professionnel peut
soutenir. Le patient démarre une nouvelle vie gpaale le replace comme sujet avec des
désirs, des besoins.

Le laryngectomisé doit faire certains deuils etcs@er de nouveaux objectifs, pour 80

toujours avancer.

4.5 Les associations de malades 61

Pour les personnes laryngectomiseées, il existeidtydes Associations Francaises des
Laryngectomisés et Mutilés de la Voix.

Cette association, constituée essentiellement ®asc opérés, contribue a
information des patients.

Elle a été fondée dans les années 1950 par desfsatjui voulaient témoigner de la
possibilité d’'une réinsertion aprées I'opérationeElompte aujourd’hui 23 associations locales
réparties sur le territoire francais.

Les membres de l'association se donnent pour abpetdonner du courage et des

témoignages aux futurs opérés. lIs sont en effetxemple du parcours d’un laryngectomisé.

[61] Site internet de I'Union des Associations Fraises de Laryngectomisés et Mutilés de la Voix



L’association rencontre les patients par différddss :

-Visites a I'hépital, avant ou apres l'interventioGette entrevue s’effectue en lien
avec I'équipe médicale. Elle permet au patient oifades informations sur les conséquences
de lintervention dans la vie quotidienne. C’estlégnent I'occasion d’'un échange avec la
famille de I'opéré.

- lls sont également présents dans les centrefélducation ou ils tiennent des
permanences, souvent une fois par semaine. Calarabpt de stimuler les patients en cours
de rééducation.

- Des rencontres au domicile du patient sont égaémossibles.

- Quant les opérés peuvent se déplacer, ils remguntes bénévoles durant les
permanences qui existent dans 155 villes de Frabes. patients y font également la
connaissance d’autres récents opéres.

- Enfin, les membres de I'union proposent eégalendestconversations téléphoniques,

preuve gu’un laryngectomisé peut s’exprimer daraibeup de situations.

Ces rencontres avec d’autres personnes laryngesgtemi qui ont suivi le méme
parcours, sont souvent appréciées. Cela poussaileinopéré a acquérir une voix de bonne8
gualité, cela peut le rassurer guant a son aveninedonner confiance en lui-méme.

Enfin, 'Association a créé des documents d’infotiores, des outils de réhabilitation.

Elle intervient encore dans des actions de préwemntre le tabac et I'alcool.

5. Un exemple : la consultation d’annonce au CHU de Nantes

Ce qui suit s’appuie sur un entretien avec Mme Bethiophoniste au CHU, ainsi que
sur une consultation d’annonce ayant eu lieu erneié2012. Le patient devait étre opéré une
semaine plus tard.

Au CHU de Nantes, le patient rencontre une premfere le chirurgien qui lui
annonce le résultat des examens et donc le diagretdes traitements. Puis une deuxiéme
entrevue a lieu : M. C. accompagné de son époasepntre le chirurgien, un interne, une

infirmiére de la fédération de cancérologie et arikophoniste.

Lors de cette réunion pluridisciplinaire, les s@igts partent de ce que le patient a

compris et retenu de son premier rendez-vous.



Le chirurgien a tout d’abord réexpliqué les primspe 'opération en présentant des
schémas concernant 'anatomie avant et aprésadissait ici, d'une pharyngo-laryngectomie
totale circulaire post-radigue. Aussi, le médecinilgrécisé la possibilité de complications
de cicatrisation, ainsi que de délais plus longsirpl@ reprise alimentaire et donc la
réhabilitation vocale. Ont été mentionnées la pdeda voix actuelle et la présence d'un

trachéostome permanent.

Ensuite, I'orthophoniste est intervenue.

Les sujets abordés ont été :

- Le travail orthophonique : le rééducateur pasaarhout de quelques jours quand la
reprise alimentaire aura lieu pour travailler usbuffle et faire des premiers essais avec la
prothése (puisque la pose d’'un implant phonatdai énvisagee).

- L’anatomie et la physiologie de la phonationegai changerait avec I'opération.

- La nécessité de porter un filtre trachéal poorpiacer le réle du nez.

- Le systeme d’adhésif et de protege-douche.

- La présence de I'association des mutilés de Ia taus les jeudis a I'hépital. Le
patient peut les rencontrer avant I'opération siil éprouve I'envie. L’association passe82
systématiguement apres l'intervention.

- La présence d'un psychologue de liaison a I'tépit donc la possibilité de le
contacter.

- Les grands principes de I'implant phonatoire aegécessité de le nettoyer tous les
jours.

- L'existence d'autres réhabilitations vocales DO et la prothése vocale
électronique, suite a une question de Mme C.)

- La nécessité de faire le deuil de certaines idésivcomme la baignade.

- L'importance du soutien de I'entourage du patient

- La possibilité de communiquer en post-opératavec les soignants grace a une
ardoise.

- Les moyens de communication a développer avec estaurage (sms, mains,
mimiques, ...).

- Un support écrit est remis, il s’agit de la platia «Vivre en étant laryngectomisé
éditée par Atos Medical. Le patient peut obterilrle’demande, une photocopie des schémas

présentes par I'orthophoniste.



Enfin, I'infirmiére présente au patient le matédeflil aura a son réveil : drain, poches
de nutrition, perfusions, pansement compressifyleangide, sonde gastrique, aspiration pour

les sécrétions...

Une feuille évaluant la compréhension du patiebtresplie par I'infirmier a l'issue
du rendez-vous. Elle retrace ce que le patientigepet semble avoir compris au fil de la
conversation ; les handicaps, ressources et dificude la personne par rapport a son

environnement ; les comportements du patient #éadeompagnant.

Cette consultation n’est pas figée puisqu’elleatdans le contact, ainsi, un patient
curieux recevra davantage d’'informations qu’ungétgue I'on percoit totalement sidéré.

L’orthophoniste passe voir le patient quelquesgapres I'opération. Elle reprend les
schémas. Certains patients ont trés bien retennflasnations de la consultation d’annonce.
D’autres, beaucoup moins. L’orthophoniste profite dette rencontre pour réexpliquer
certaines choses concernant I'hygiene, le matél@elyie quotidienne. Si la famille est
présente, I'échange se passe en sa présencel’@easion également de remettre au patient83
une liste d’orthophonistes travaillant & proxing son domicile et effectuant des prises eA————
charge de VTO et VOO.

L’orthophoniste expligue qu’'a son sens, ce qui @rg&ait la transmission des
informations, serait d’organiser des consultatidassortie. Ce serait I'occasion de faire le
bilan des prescriptions concernant les prises armgehet le matériel. Cela ne nécessiterait pas
forcément la présence du chirurgien, qui manqueergéggment de temps pour de telles
rencontres. Un infirmier, une assistante socialenebrthophoniste (dans les structures qui en
emploient un) pourraient synthétiser les informatiomaintenant que le patient est opéré et
gu’il « vit » la laryngectomie. Certains propos paient prendre tout leur sens. Le patient se
sentirait davantage accompagné pour affronter lad@axtérieur avec ce nouvel handicap

gue représente la laryngectomie totale.



PARTIE
PRATIQUE .



I. Problématique et hypotheses

Nous venons donc d’apercevoir, au travers de laepdeorique, les conséquences de
la laryngectomie totale, les systemes de réhatitaainsi que le contenu de I'information

donnée au patient.

Qu’en est-il dans la pratique ?

Au centre hospitalier de Maubreuil, qui accueilles cpatients laryngectomiseés, des
dysfonctionnements sont observés. Comment legpnéter ? D’ou proviennent-ils ?

Il'y a d’'une part des patients qui, semble-t-il, seeaient pas en état de retenir toutes
les informations données au cours de leur hosgatidn. Comme nous 'avons vu, le déni, la
sidération diminuent nos capacités de rétention.

Mais ce phénomeéne peut-il tout expliquer ? Certpiisents arrivent des mois apres
leur intervention sans jamais avoir bénéficié dawuivi orthophonique. D’autres ne portent
aucune protection trachéale. Est-ce alors uniqueoreprobleme de rétention ? Ces patients
ne devraient-ils pas étre suivi de pres par I'éabment qui les a opérés jusqu’a leur
réhabilitation compléte ?

Les chirurgiens apportent-ils donc les informatimésessaires concernant I' « apré585
opération » ? Et méme sans les transmettre, caemiids réellement le travail des
orthophonistes aupres de ces patients ? L'utigg@gystemes de protection ?

Car si le souci provenait uniqguement d’un manqueatepréhension des patients, ces
derniers pourraient tout de méme étre équipés sfosiitifs trachéaux a condition que leurs

chirurgiens y veillent.

Notre problématique sera donc: « Cerner l'infoibratconnue et donnée par les
chirurgiens ORL aux patients laryngectomisés toemxue de 'améliorer si besoin. »

Pour y répondre, nous posons plusieurs hypothéses :

- Hypothese 1 : « Il existe une différence entregae les chirurgiens pensent dire a
leurs patients et ce que les patients comprennent.
Cette hypothese sera validée si une différencefisigtive est observable entre les

réponses des chirurgiens et celles des patients.



- Hypothése 2 : « Les chirurgiens manquent eux-mséfiaformations concernant le
matériel ORL et la prise en charge orthophonique »
Cette hypothese sera validée si les chirurgiensneadht dans les questionnaires

nécessiter d’informations.

- Hypothése 3 : « Il existe des différences en éedm connaissances du matériel de
réhabilitation et de la prise en charge orthophamiguivant les établissements dans lesquels
sont pratiquées les laryngectomies totales. »

Cette hypothese sera validée s'il est démontré guiste une différence significative
en terme de matériel prescrit et de fonctionnememtre les lieux des interventions

chirurgicales.
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II. Méthodologie

Dans un premier temps, il a été décidé de propasearuestionnaire aux chirurgiens
ORL de I'ouest de la France ainsi qu’un entretiefea personnes laryngectomisés. Devant le
faible nombre de sujets (médecins et patients)armiés par I'enquéte, nous avons décidé de
consulter en plus les dossiers des patients preh&me au centre hospitalier de Maubreuil au

cours des années 2010 et 2011.

1. Les questionnaires aux chirurgiens

1.1 La population
Le questionnaire a été adressé a 50 chirurgiens. d&niers pratiquent des

laryngectomies totales au sein de CHU (Centres itbdigps Universitaires), de CH (Centres
Hospitaliers), de cabinets et de cliniques.

Ainsi, nous avons contacté les chirurgiens ORL dang ouest pratiquant a notre
connaissance cette opération en variant les lieugrdtique afin que I'étude refléte la réalité
du terrain.

Il n’a pas été établi de criteres d’age, de se¥amaienneté parmi les chirurgiens.

Il existe un biais, non négligeable, intrinséqu&a gopulation étudiée. Ce biais est
celui de la désirabilité sociable. En effet, le sfimnnaire adressé aux chirurgiens s’intéresse a
ce gu'ils connaissent et a ce gu'’ils ne connaispast Tel n'était pas le but mais certains ont
peut-étre pu se sentir jugés et ont choisi ce gJCiloyaient étre la « bonne réponse ».
Malheureusement, ce biais était difficilement éMigaet nous ne pouvons mesurer dans quelle
mesure il est intervenu ici dans les réponses fesirn

Au final, 26 questionnaires nous sont parvenusu d@aoins 20 établissements
différents : 9 clinigues ou cabinets de ville (sdit chirurgiens), 6 hopitaux (soit 6
chirurgiens) et 5 CHU (soit 8 chirurgiens). Un gi@maire nous est parvenu de maniere

anonyme.



1.2 Le matériel
1.2.1 Construction de I'outil
Ce questionnaire se compose de 22 questions ferpweslesquelles l'interrogé
répond soit par oui ou non (pour 10 questions)aoisélectionnant des propositions (pour les
12 autres).
Le choix des questions fermées provient de plusieisons :
- Rapidité de réponse pour les chirurgiens (nous navien effet conscience
d’interroger une population qui risquait d’avoiryde temps a consacrer a une
telle requéte).

- Facilité d'analyse des réponses.

La derniére question permet au chirurgien de ragerremarques ou des questions s'il
le souhaite. Cette ouverture compensait le pepdslaissé a I'expression personnelle dans
ce questionnaire.

Le questionnaire se compose de trois grandes paflaepremiére permet de connaitre
les habitudes du chirurgien quant a l'opérationségonde enquéte sur les modalités de
linformation donnée au patient. La derniére inbge le chirurgien sur les connaissances qu’il88

possede du travail orthophonique.

Question 1 : Combien réalisez-vous de laryngectenoitales par an ?

e Moinsde5
e Entre5etl15
e Plusde 15

Question 2 : Posez-vous des implants phonatoires ?
e Oui
* Non

Question 2 (suite) : Si ouli, est-ce :
* Des que possible
* Occasionnellement
* Rarement




Question 2 (suite) : Sinon, est ce :
» Parce que cette technique ne vous est pas familiere

» Car cette technique nécessite un suivi régulierpdgents plus
contraignant

* Pour une autre raison, merci de préciser :

Question 3 : Sur la totalité des poses d'implanbdttoire, quelle est la proportion de pos

en premiere intention?
» Latotalité
» Une grande majorité (environ 75%)
* La moitié
* Une minorité (moins de 25%)

- Ces trois premieres questions nous permettent dieatie les habitudes opératoires

des chirurgiens, leur réticence face a la poseplénts phonatoires, etc.

Question 4 : Lors de I'entretien pré-opératoireg€0ous :
* Seul
* Avec un autre professionnel : infirmier, orthophsigj autre
* Avec toute une équipe pluridisciplinaire

- Nous cherchons a savoir ici dans quelles conditisasdéroule l'entretien pré-

opératoire et donc si la consultation d’annoncepstidisciplinaire, conformément

aux orientations du Plan Cancer 2009-2013.

Question 5 : Lors de cet entretien, quelles théquats, a part I'acte chirurgical, sont
abordées ?

e Lavoix Oui / Non
e Larespiration Oui / Non
e La rééducation Qui / Non
e L’odorat Oui / Non

- Les réponses a cette question nous indiquent gaetdes thémes dont les chirurgiens

parlent le plus (et donc avec lesquels ils soptue a l'aise).
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Question 6 : Avez-vous des relations avec I'Assiociales Mutilés de la Voix ?
* Fréquentes
* Rares
« Absence de relations

- Cet item nous renseigne sur les relations entrgsbaiation et I’'hopital.

Question 7 : Les visiteurs de I'association sostpitésents au sein méme de
I'établissement ?

e Qui
e Non

- Cela nous informe de la qualité et des facilitésrelations avec les soignants et
I'hdpital : en effet, les hopitaux accueillant upermanence de I’Association au sein
de leurs locaux rencontrent et communiquent sOrenpdus aisément avec les

bénévoles.

Question 8 : Le patient est-il informé de I'existertle cette association ?
» Systématiquement
» Parfois
 Rarement
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- Les questions 6, 7 et 8 nous permettent de savéassopérés peuvent rencontrer
facilement les bénévoles de I'association des Buaitde la voix. Cette rencontre

représente en effet un autre canal d'informatiolesiadisposition.

Question 9 : Vous sentez-vous suffisamment infooméernant le matériel a disposition des
laryngectomisés totaux ?

» Canules Suffisamment / Moyennement / Besoin dhmdtions

* Nez artificiels fisamment / Moyennement / Besoin d'infororeti

* Implants phonatoires Suffisaent / Moyennement / Besoin d’informations
» Filtre respiratoire jetable Suffreanent / Moyennement / Besoin d’informatigns
» Filtres respiratoires lavables Suffisaemth / Moyennement / Besoin d’informations
» Protheses vocales électroniques SuffisammheMoyennement / Besoin d’informations
* Embases adhésives Suffreamh / Moyennement / Besoin d’'informations
» Protege douche Saffiment / Moyennement / Besoin d’'informations
» Valves automatiques Suffisamtmi  Moyennement / Besoin d’information

» Bouchons anti-fuite Suffisaemt / Moyennement / Besoin d’'information




- La question précédente nous renseigne sur la cssamaie que les chirurgiens ont du

matériel couramment prescrit a une personne lagtogesee.

Question 10 : Le patient recoit-il des informatiags ce matériel :
» En pré-opératoire ?
* En post-opératoire ?
» Ce n’est pas fait a I'hopital

- Nous savons ici a quel moment le patient a conaatgsdu matériel dont il se servira
une fois opéré. L'information est-elle donnée puss fois ? Ou bien personne ne s’en

charge sur le lieu de I'intervention, laissantdensa d’autres de s’en occuper.

Question 11 : Par qui est-ce fait ?

* Vous-méme Oui hNo
* Un infirmier Oui /oN

* Un orthophoniste de I'hépital Oui/ Non
» Un orthophoniste libéral Oui / Non

e Autre ? Merci de préciser

- Cette question nous permet de savoir qui inforngateent au sujet du matériel, si o1

plusieurs personnes donnent I'information, si fdeg sont répartis.

Question 12 : Prescrivez-vous ce matériel ?

* Canules Toujours / Souvent / Jamais
* Nez artificiels Toujours / Souvent / Jamais
* Implants phonatoires Taup / Souvent / Jamais
» Filtre respiratoire jetable Towjes / Souvent / Jamais
» Filtres respiratoires lavables Toujoufs Souvent / Jamais
* Prothéses vocales électroniques ToujourSauvent / Jamais
 Embases adhésives Twejd Souvent / Jamais
* Protége douche joats / Souvent / Jamais
* Prothéses main libre Tougpu Souvent / Jamais
* Bouchons anti-fuite Toupl Souvent/ Jamais

- On apprend grace a cette question quel matéridegdtis couramment prescrit. En
comparant avec la question 9, on peut savoir sotaaissance a une incidence sur la
prescription ou non.



Question 12 (suite) : Vous pouvez éventuellemtartles produits de référence avec lesquels
vous travaillez.

- Cette proposition qui suit la question 12 permet ehirurgiens qui le souhaitent de

faire part des produis qu’ils utilisent préféretément.

Question 13 : Remet-on au patient un livret pouil guisse avoir une trace écrite des
informations fournies ?

e Oui
e Non

- L’item 13 permet de préciser si un support éctitremis a I'opéré. Cela peut en effet
avoir un impact sur la rétention des informationgsqu’un livret permet de relire ce

qui a éteé dit, au calme, au moment ou cela conaenatient.

Question 14 : Etes-vous informé du travail orthoplqae qui peut étre réalisé?
* Apprentissage de la voix oro-oesophagienne Oui / Non
* Apprentissage de la voix trachéo-oesophagienne Oui / Nor
» Apprentissage de l'utilisation de la prothese vecalectronique Oui / Non
* Odorat Oui / Non

- Cette question renseigne sur le degré de connaissies chirurgiens concernant la
rééducation orthophonique. Cela a nécessairemem’t mépercussion sur les

renseignements donnés quant a la réhabilitation.

Question 15 : Parlez-vous aux patients de réédanairthophonique :

* Avant I'opération : Toujours /o®ent/ Jamais
* Apres l'opération : Toujours /o®ent / Jamais

- Les réponses a cette question précisent le montensi par les chirurgiens pour
parler de la prise en charge en orthophonie. Cetengt également de savoir si les
médecins parlent une seule fois de rééducatiohgsant soit aprés I'opération), ou si

le sujet est abordé aux differents moments de pitalésation.
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Question 16 : Le patient est-il informé des diffésetypes de réhabilitation vocale cités ¢
dessus ?

o Oui
* Non

- On mesure ici la répercussion de la connaissancéirdformation (par rapport a la

guestion 14): les deux sont-ils corrélés ? Celempe également de préciser
guestion 15: parler dorthophonie, est-ce justiercune possible rééducation

expliquer le travail effectué, les techniques séiés, ... ?

Question 17 : Si le patient est muni d’'un implandpatoire, lui parlez-vous tout de méme

de la voix oro-oesophagienne ?
* Oui
* Non

- On cherche ici a savoir si les chirurgiens ont eassance de ce qui est préconisé

la

ou

par

les orthophonistes : a savoir le double apprergess8O-VTO. Cela peut paraitre tot

pour déja évoquer I'ensemble des possibilités tiabifitation mais cela permet de

rassurer le patient : si une technique échoueaiil qril en existe d’autres et qu’

n’est donc pas condamneé au silence.

Question 18 : Prescrivez-vous de 'orthophonie & patients ? Est-ce quelqu’un d’autre
qui en a la charge ? (Médecin généraliste aprésddie de I'’hdpital, médecin ORL...) ?
* Oui c’est vous
* Non, il s’agit de quelqu’un d’autre

- Le chirurgien se charge-t-il de 'ensemble des@ipBons nécessaires aux patient

(7))

Question 19 : Que conseillez-vous a vos patientemme de prise en charge suite a leur
opération ?

* De s’orienter vers un orthophoniste exercant egrkh

* Ou plutét vers un centre pour permettre une priselgarge plus intensive?

- Que préfere conseiller le chirurgien en matiereédelucation suite a I'opération ?

Question 20 : Connaissez-vous un réseau d’orthoighesidans votre région a méme de
prendre en charge des patients laryngectomisésixdta
* Oui
* Non
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- Etant donné que certains orthophonistes libérauxemiment pas aptes a prendre en
charge les patients laryngectomisés, les chirusgient-ils la connaissance de

rééducateurs a méme de suivre leurs patients dagibn de résidence du patient ?

Question 21 : Avez-vous des remargues, suggestjaastions supplémentaires ?

- Cette derniere question permet une ouverte et pacesd’expression pour les

chirurgiens qui le souhaitent.

Ce questionnaire a été élaboré en fonction degnmaftions que nous souhaitions
obtenir. Il a été soumis a I'appréciation des maslglu jury avant d'étre envoyé.
Le questionnaire dans sa forme originale est diggmen annexe (Annexe II).

1.2.2 Passation
Afin d’enquéter auprés de cette population, nousnavdécidé d’envoyer le

guestionnaire par e-mail ainsi que par courrierseepour des raisons pratiques : disparités
géographiques des personnes interrogées mais possibilité pour les chirurgiens de g4
répondre au moment ou ils en avaient le temps.demble des questionnaires a été recueili
entre novembre 2011 et février 2012.

Un courrier d’'accompagnement a été rédigé afingligner notre travail. (Annexe 1).

1.3 Lerecueil et la construction des données

Du fait des questions fermées, I'analyse des quasdires a été facilitée.

Etant donné le nombre restreint de réponses, noaségerons a une analyse
davantage descriptive que statistique. Dans unipredemps, les réponses a chaque question
seront comptabilisées et chaque item sera anatys#adiere individuelle.

Des liens seront ensuite créés entre différenfgenses afin de savoir par exemple si
la connaissance influe sur la prescription du nigltér

Enfin, des comparaisons entre les questionnaireglainurgiens et les entretiens avec
les patients seront effectuées afin de confronteque les chirurgiens pensent dire a leurs
patients et ce que les patients comprennent, regign



2. Les entretiens avec les patients

2.1 La population

Le questionnaire a été soumis aux patients laryogesés arrivant tout juste au

centre hospitalier de Maubreuil. Ce dernier estcentre de moyen séjour, comportant

différents services dont le service ORL. Il acdeeiles patients en post-opératoire ayant subi

des laryngectomies totales, partielles ou autresirgiies de la sphére bucco-pharyngée, pour,

en ce qui concerne la prise en charge orthophonipserééducations ou des réhabilitations

de la voix et de la déglutition.

L’entretien avait lieu peu de temps aprés l'agiv patient afin que le celui-ci ne

mélange pas les informations qu’on lui avait dégnriees a I'hépital avec celles qu'il

recevrait au centre hospitalier de Maubreuil.

Les critéres d’inclusion sont donc:

Tout patient arrivant au centre hospitalier de Maubb aprés une
laryngectomie totale pour I'apprentissage de la Vid@Qile la VTO. 95
Il n'existe pas de critere d’age ni de sexe.

Le patient est arrivé au centre hospitalier de Mewib il y a moins d’'une
semaine.

Il a été opére il y a moins de 6 mois, et ce, gagsurer que le patient possede

des souvenirs relativement récents de son hosaitaln.

Les critéres d’exclusion sont :

Le patient a déja été suivi par une orthophonistdite&ral ou dans un autre
centre.
Le patient a commencé la rééducation vocale aweortbophonistes du centre

hospitalier de Maubreuil depuis plus d’'une semaine.

2.2 Les modalités
Pour les patients, il a été choisi de réaliser elesetiens car la population était

présente sur place. En effet, I'entretien permstdtnées plus précises que le questionnaire

rempli seul car nous pouvons demander de précisjoast aux réponses recgues.



Le questionnaire a été testé sur deux personnedangmgectomisées puis sur trois
patients ayant subi une laryngectomie totale. Gsttde pilote nous a permis de nous assurer
gue la formulation des questions était compréhémsdi que nous obtenions les réponses
désirées.

Le questionnaire servant de support a I'entretstrcemposé de 18 ou 19 questions en
fonction du port d’un implant phonatoire ou non.elferniere question laisse la possibilité a
la personne laryngectomisée d’ajouter un commemtde poser des questions.

Ce guestionnaire s’intéresse au déroulement dad¥en pré-opératoire (quels étaient
les professionnels présents et quels themes ordbé&lés), aux informations relatives au
matériel ORL (canules, protections trachéales,.ngiaju’a la prise en charge orthophonique.

14 questions ont pour réponse oui ou non. Poual&®s, il s’'agit essentiellement de
savoir qui a donné I'information et a quel moment.

Il s’agit ici d’'un entretien, c’est donc I'enquétequi coche les réponses en fonction
des dires du patient. En conséquence, des critBresté définis préalablement afin de
préciser ce qui permettait de cocher une réponsautoe.

Premiéres informations : Il s’agit de questionnerplatient a propos de : 96
* la date de son opération
* la date de son arrivée a Maubreuil
* le nombre de séances d’orthophonie déja suivies
» le matériel porté par le patient (canule, proteasarachéales, ...)

- Ces informations permettent de s’assurer entreegutjue le patient respecte les

criteres d’inclusion cités ci-dessus.

Question 1 : Aprés I'annonce du diagnostic et dpdration, avez-vous eu un entretien avec
I'équipe médicale avant l'intervention chirurgicabe

- Le patient a-t-il rencontré des professionnels avapération qui I'ont renseigné

concernant I'acte chirurgical et ses conséquences ?

Question 2 : Si oui, quels professionnels étaieasents ?
* Chirurgien
* Infirmier
* Orthophoniste
* Autre




- Il s’agit ici de savoir si cet entretien a eu lieaiquement avec le chirurgien ou si

d’autres professionnels y ont participé.

Question 3 : Quels sujets ont été abordés au coeirset entretien ?
(Voix ? Respiration ? Rééducation ? Odorat ?)

- Afin de guider le patient, quatre thémes sont psépolLes critéres pour chague théeme
sont :
- Lavoix : on ainformé le patient de la pertdalgoix laryngée.
- La respiration : son anatomie est transforméetesipirera dorénavant par un
trachéostome.
- L’odorat : I'opération va entrainer la perte agesens.
- La rééducation : des prises en charge (notammehophonique) sont possibles

apres l'opération.

Question 4 : Avez-vous pu rencontrer ’Associaties Mutilés de la voix par le biais de
I’hopital ?

- Pour que la réponse « oui » soit cochée, il faet lgupatient ait, durant son séjour a97

I’hdpital, rencontré au moins une fois un membréaksociation.

Question 5 : Cela vous a-t-il apporté quelque chaesées rencontrer ?

- Ici, nous nous en tenons a la réponse du patiegite-€i est subjective. Le patient

répond «oui » s'il a trouvé des informations etdeu’espoir dans cette rencontre.

Question 6 : Vous a-t-on donné des informationdesanatériel suivant :
» canules
* nez artificiels
* implants phonatoires
 filtre respiratoire jetable
 filtres respiratoires lavables
» prothéses vocales électroniques
* embases adhésives
» protege-douche
* valves automatiques
* bouchons anti-fuite




- Le patient répond par oui ou non pour chacun ddessode réhabilitation suivant
gu'on lui a expliqué, ou non, a I'hépital & quoiskrvait. il nous a semblé que le
patient n'aurait pas nécessairement retenu ledlappes. Aussi étions-nous munis de
photos et de I'ensemble du matériel pour les mordteparticipant au moment ou

nous l'interrogions.

Question 7 : Ces informations vous ont-elles éténdes avant ou apres I'opération ?

- A-t-on parlé du matériel au patient avant, apregevavant et apres I'opération ?

Question 8 : Par qui cela a-t-il été fait ?

- Quel est le professionnel chargé de donner legnr@&bons concernant le matériel ?

Sont-ils plusieurs a étre intervenus a ce sujét-la

Question 9 : Vous a-t-on remis un livret d’informoat ?

- Le patient a-t-il eu a sa disposition un supporitélti permettant d’avoir accés aux

informations au moment ou il le souhaite ?

Question 10 : En avez-vous / en auriez-vous resiagtilité ?

- Un support écrit est-il plébiscité par les patieéhtSi oui, cela peut étre une piste pour

améliorer la délivrance de I'information.

Question 11 : Avez-vous été informé du travail @ptionique qui peut étre fait ?

- Les soignants ont évoqué avec le patient la pdssibd’étre suivi par un
orthophoniste. Cette question permet égalemenigkr de la fiabilité des réponses du
patient en tenant compte de la cohérence de sasémvec celle de la question 3

concernant la rééducation.

Question 12 : Vous a-t-on parlé d’orthophonie avantapres I'opération ?

- On cherche a savoir a quel moment la rééducatitio@inonique a été abordée avec le
patient. Cette question nous permet également\d@rss les soignants en ont parlé
plusieurs fois au patient (ce dernier peut en efighondre «avant et apres

'opération »).
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Question 13 : Avez-vous rencontré un orthophomigtant votre hospitalisation ?

- Laréponse a cocher est « oui » si le patient eorgné un orthophoniste au moins une

fois durant son hospitalisation.

Question 14 : Vous a-t-on informé durant votre liadigation des différentes techniques
pour vous permettre de reparler apres 'opération ?

- L’orthophoniste, ou un autre soignant, a expliquépatient le principe de sa future
voix (VOO ou VTO), voire, a évoqué les autres teghas (VOO ou VTO, prothéses

vocales électroniques).

Question 15 : Vous avait-on expligué qu’on peuté@gant réapprendre a sentir et a se
moucher ?

- L'orthophoniste, ou un autre soignant, a expliqguépatient qu'’il pourrait apprendre
des techniques de réhabilitation de I'odorat etndwchage.

» Sile patient a un implant :

Question 16 : Votre implant a-t-il été posé en mé&mngs que I'opération chirurgicale ou 99

dans un second temps ?

- Cette question permet de savoir si I'implant ai&é une premiere ou en seconde

intention.

Question 17 : Etes-vous intervenu dans la décidemettre un implant apres avoir pris
connaissance du pour ou du contre ou était-ce wixathe I'équipe médicale ?

- Les patients participent-ils au choix de la poserdmplant ou non ?

Question 18 : A ce moment-la, vous avait-on paeléadvoix oro-cesophagienne (de I'autre
Voix sans implant) ?

- A-t-on présenté au patient la VOO en lui expliquaunil s’agit d’'une autre technique

sans implant qu'il pourrait éventuellement apprenulus tard ?



» Sile patient n’est pas porteur d'implant :

Question 16 bis : Vous a-t-on parlé de I'implanbphtoire ?

- A-t-on expliqué au patient que certains opéréswvageat un implant phonatoire ?

Parle-t-on d’implant aux patients qui n’ont pasgourecevoir en premiere intention ?

Question 17 bis : Est-ce un choix de votre parhégas avoir eu d’implant ou était-ce une
décision de I'équipe médicale ?

- Les patients participent-ils au choix de la pos@ouw d’'un implant ?

» Questions communes :

Question 19 : Qui vous a prescrit les séances Haghonie ? Le matériel ?

- Il s’agit de se renseigner sur le prescripteur dliept : le chirurgien s’en charge-t-il ?

Ou est-ce un autre médecin ?

Question 20 : Etes-vous au courant qu’'une priselggrge par un orthophoniste en libéral
sera possible par la suite ? 100

- Explique-t-on au patient qu’il peut poursuivre gg&ducation avec un professionnel

libéral s'il le désire ?

Question 21 : Avez-vous des questions, remarquegséuentaire®

- Cette derniere gquestion permet a la personne agéer d’ajouter un commentaire si

elle le désire.

Le questionnaire est disponible en annexe (Annexe |

2.3 Déroulement de I'’entretien

Nous faisions part, a chaque nouveau patient autrige. centre hospitalier, de notre
projet et lui demandions s'’il acceptait de parecip

Une fois son accord recu, nous nous rencontriortétena téte, soit dans une salle de
consultation, soit dans la chambre du patient. parecarte sur la porte nous permettait de

prévenir les autres soignants que la salle étaiiée et nous évitait ainsi d’étre interrompus.



Ensuite, nous présentions le projet plus en détadssurant le patient de la protection
de son anonymat et du respect de son intimité. AQudi, un consentement écrit était signé
(ce document se trouve en annexe lll). Chaquemat@nservait une trace écrite du sujet du
mémoire et de mes engagements.

L’entretien durait d'une demi-heure a trois quartseure.

Au total, 19 entretiens ont été menés. 3 ont s#atude-pilote et n’entrent donc pas
dans les données analysées. De plus, deux ensreiignété invalidés : le premier, car le
patient était tres déprimé lorsque nous nous sonraTEDNtrés. Aussi, ses reponses étaient
tres vagues. Le deuxieme car nous avons apprisoawent de I'entretien que ce patient avait
été opéré un an auparavant mais qu'il débutait jteie la prise en charge car personne ne
l'avait orienté vers un orthophoniste jusqu’a prés€ela I'excluait donc des criteres retenus.

Les données reposent donc sur 14 entretiens, cesfjyseu pour en conclure des
généralités. De plus, la moitié des patients remésront été opérés au CHU de Nantes. Nous

avons donc conscience du peu de représentativitétdchantillon.

2.4 Le recueil et la construction des données
Une grille de réponse a éte élaborée, ce qui painat fur et a mesure de I'entretien 11

de noter les réponses de maniere claire et effichoesque les réponses demandaient
réflexion, elles étaient transcrites en entier avbétre confrontées aux critéres de réponses
préalablement établis et présentés ci-dessusl{@oirexe V pour la grille de réponses).

De la méme maniére que pour les chirurgiens, lgsnges des patients seront d’abord
traitées par item puis certaines seront comparggs elles. Enfin, une comparaison sera

effectuée avec les résultats des chirurgiens.



3. La consultation des dossiers

3.1 La population

Les dossiers de tous les patients ayant subi upegectomie totale et ayant été pris
en charge au centre hospitalier de Maubreuil erD28ilen 2011 ont été consultés. Il ne
s’agissait pas forcément de leur premier stageédeucation. Certains venaient pour la
deuxiéme ou troisieme fois. Ces personnes ont gééées entre le 28 avril 2004 et le 28
octobre 2011. En effet, méme si 2010 ou 2011 ri’gtE I'année de leur premier passage, les
éléments du dossier permettaient de retracer ditiggie des patients et donc d’étre renseigné
egalement sur leur premier séjour. Au total, cefaésentait 101 patients. Trois dossiers n’ont
pas éteé retrouvés et un dossier a été exclu deléétar il ne contenait pas les renseignements

nécessaires concernant le matériel porté par ienpat

3.2 Le matériel
Quatre-vingt dix-sept dossiers ont donc été analy€é sont les dossiers médicaux

des patients dans lesquels sont répertoriés et ltedsemble des courriers, des comptesi02
rendus d’examens médicaux, des bilans paramédias<,soins concernant le séjour du
patient au centre. Ces dossiers sont constituéschivés une fois que le patient a quitté
I'établissement.

Nous nous sommes surtout appuyées sur les infamsationtenues dans le compte
rendu chirurgical, dans les courriers ultérieurscaa de réintervention (pour la pose d’un
implant en seconde intention par exemple) et dambilans orthophoniques d’entrée.

Les données recuelllies étaient :

- Ladate de I'opération,

- Le nom du chirurgien du patient et celui de I'éisd#@ment dans lequel a eu
lieu I'acte chirurgical,

- Le patient a-t-il recu un implant ? Si oui, état-en premiére ou seconde
intention ? A quelle date et par qui ?

- A quelle date est-il arrivé au centre hospitali€&orr quelle rééducation (VOO
ou VTO) ? Avait-il bénéficié d’'une prise en cham¢hophonique antérieure ?
Avait-il subi un traitement complémentaire posti@péire (radio- ou
chimiothérapie) ?



bY

- Quel matériel portait le patient a son arrivée emme de canule et de
protection trachéale ?

3.3Le recueil et la construction des données
Trois parametres ont été étudiés:

» Le type de protection trachéale que porte le pateson arrivée au centre
hospitalier.
* Le port ou non d’'un implant phonatoire, en premiaseseconde intention.
* Le délai écoulé entre lintervention chirurgicalé le début du stage a
Maubreuil.
Les données issues des dossiers devaient permettépondre a I'hypothése 3 selon
laguelle il existerait des différences suivanttigees d’établissements.
Il a donc été constitué quatre groupes :
- les patients ayant été opérés au CHU (Centre itadisp Universitaire) de Nantes.
Cela représentait 40 patients sur les 97.
- les patients opérés dans un autre CHU ou dan€HR (Centre Hospitalier
Régional), soitl5 patients.
- les patients opérés dans un centre hospitakepétients).

- les patients opérés en clinique ou en cabinegillde(28 patients).
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III. Présentation et analyse des résultats

1. Concernant’enquéte aupres des chirurgiens

Concernant la lecture des tableaux : la case einahgauche correspond a l'intitulé de
litem. Les questions telles qu’elles étaient prédes dans le questionnaire ne sont pas
inscrites dans leur intégralité. Dans la colonnegdache apparaissent les différents choix
présentés aux chirurgiens. La colonne centralequedie nombre de fois ou le choix a été
coché. La colonne de droite traduit le nombre dio@nces en pourcentage.

Lorsque les questions offraient la possibilité deher plusieurs réponses (question 5,
par exemple), le nombre « total observation » (i@eerligne) reste de 26 car il correspond au
nombre d’individus ayant répondu a la questiom®ees cas 13, le pourcentage total (100%)
n'apparait pas et la case en bas a droite est Nide.faut pas alors additionner les items entre
eux mais lire de la fagcon suivante : « la voixestheme abordée par 100% des chirurgiens,

'odorat est un theme abordé par 19,2% d’entrexeux.
104

Questions concernant les habitudes des chirurgiens

Question 1 :
o Nb. cit. | Fréq.
Nombre d'opérations
Moins de 5 13 | 50,0%
Entre 5 et 15 9 | 34,6%
Plus de 15 4 | 15,4%
TOTAL OBS. 26 100%

On constate ici, que cette intervention chirurgiaalest pas trés fréquente. En effet, la moitié
des médecins ne la pratiquent que moins de 5 fmisap. Cela peut expliquer la difficulté
pour un chirurgien de posséder des connaissancistgment a jour concernant ce domaine

guand on sait qu’elles ne seront sollicitées qoa 8 fois dans I'année.



Question 2 :

) ) Nb. cit. | Fréq.
Pose d'implant phonatoire
Oui 24 | 92,3%
Non 2 7,7%
TOTAL OBS. 26 | 100%

La technigue de pose d'implants phonatoires est dias largement répandue de nos jours
chez les chirurgiens ORL. Il est a noter que lasxdmirurgiens ne posant pas d’'implants font

partie de ceux qui pratiquent cette interventionn®de 5 fois dans 'année.

Question 2 (suite) :

) Nb. cit. Fréq.

Fréquence de pose d'implant
Dés que possible 21 | 87,5%
Occasionnellement 2 8,3%
Rarement 1 4,2%
TOTAL OBS. 24 100%

Seuls les 24 chirurgiens posant des implants pboeatont répondu a cette question.
On s’apercoit également que, si les chirurgiengsitent pas a utiliser cette technique, ils
I'emploient méme en priorité pour le plus grand hoen 105

Question 2 (suite) :

) o ) Nb. cit. Frég.
Raison de la non utilisation d'implants

Technique qui n'est pas familiere 0,0%
100%
0,0%

100%

Entraine un suivi des patients plus contraignant

Pour une autre raison
TOTAL OBS.

N|O|IN| O

Cette question s’adressait donc aux 2 chirurgiemsig posent pas d’'implants phonatoires.

Il est intéressant de noter que ces deux médeeotuént un suivi trop contraignant. Ainsi,
ce n'est pas la technique opératoire qui les inqumais la surveillance réguliere de leurs
patients opérés.

Certains chirurgiens ont rempli cet item bien qufibsent des implants. Leurs réponses n’ont
pu étre comptées mais cela semble intéressantiaite leurs réticences.

Ces derniers, au nombre de deux, ont coché « pmuautre raison », en précisant:

- qu'il existe trop de complications.

- qu'il existe un risque cicatriciel di aux nombses interventions post-radiques.

Cela est lié dans les deux cas a des risques nugdicg importants.



L’'un des deux a également coché le suivi trop edgiant.
Au total, trois chirurgiens évoquent donc une sillarece réguliere des patients astreignante
comme réticence a la pose d'implants. Les risquédicaux étant évoqués seuls une unique

fois par un chirurgien qui pose tout de méme deglants, cette raison ne semble pas

prégnante.
Question 3:
. . ) Nb. cit. | Fréq.
Proportion des premiéres intentions
La totalité 9 | 37,5%
Une grande majorité (75%) 11 | 45,8%
La moitié 1 4,2%
Une minorité (25%) 3 | 12,5%
TOTAL OBS. 24 100%

20 chirurgiens sur les 24 posant des implants ghoea, y ont recours en premiére intention
dans au moins 75% des cas.

Nous émettons plusieurs hypothéses pour expligsgrdses de seconde intention :

- Quelques chirurgiens utilisent plus souvent lagoen seconde intention, éventuellement par
habitude (ils préferent pratiquer I'exérése danspuemier temps puis la pose dimplant
guelques semaines a mois plus tard).

- Ou alors, lorsqu'’ils ne sont pas certains quimplant puisse étre fonctionnel. On peut alors
attendre la cicatrisation du patient avant de sgeoa mettre en place un implant.

- Enfin, certains peuvent hésiter a poser un intghduonatoire a cause du suivi contraignant

qui en découle.

Pour résumer, la laryngectomie totale est une opétian chirurgicale peu fréquente. La plupart
des chirurgiens posent des implants phonatoires, gdéque possible et majoritairement, en

premiére intention.

Questions concernant I'information au patient

Question 4 :
. ) Nb. cit. Fréq.
Nombre de personnes a l'entretien
Seul 16 | 61,5%
Avec un autre soignant 7 | 26,9%
Avec toute une équipe pluridisciplinaire 3| 11,5%
TOTAL OBS. 26 100%
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On constate ici que la plupart des chirurgiens mehentretien pré-opératoire seul, malgré
I'obligation du Plan Cancer de mettre en place emps d’accompagnement soignant, et
I'accés a une équipe impliquée dans les soins jojeost

Cette realité ne dépend pas forcément de la voldatéhirurgien mais d’'une difficulté de
coordination des emplois du temps et de dispotgbilinotamment dans les petits

établissements.

uestion 5 :
R i Nb. cit. Fréq.
Thémes abordés

La voix 26 100%
La respiration 24 92,3%
L'odorat 5 19,2%
La rééducation 26 100%
TOTAL OBS. 26

La voix et la possibilité de rééducation sont abesdpar tous les chirurgiens. Seuls deux ne
parlent pas de la respiration, qui est pourtant ifided définitivement et nécessite des
adaptations (systemes de protection trachéale, &fin, 'odorat n'est abordé que par 5
médecins. On peut supposer qu’ils considerent @mehcomme accessoire par rapport aux107
autres. Cependant, I'odorat ayant une part certdang nos perceptions gustatives, cela parat———

préférable de prévenir le patient.

Question 6 :
) L Nb. cit. [ Fréq.
Fréquence relations avec I'association
Fréquentes 14 | 53,8%
Rares 8 | 30,8%
Absence de relations 4 | 15,4%
TOTAL OBS. 26 | 100%

Un peu plus de la moitié des chirurgiens ont I'@iaa de fréquemment rencontrer

I’Association.
Question 7 :
o Nb. cit. Fréq.
Présence de l'association
Oui 15 57, 7%
Non 11 | 42,3%
TOTAL OBS. 26 100%




Un peu plus de la moitié des chirurgiens attesti&mie permanence de lI'association au sein
de leur établissement. On peut donc penser, gré&edgestion 6, que les chirurgiens ont de
fréquentes relations avec I'association quand akdtaiére est représentée dans les murs de
I’hdpital ou de la clinique.

Un des chirurgiens répondant « non », précise tpitiappel a d’anciens opérés.

uestion 8 :

) ) o Nb. cit. | Fréq.
Information au patient de l'association
Systématiqguement 21 | 80,8%
Parfois 2 7,7%
Rarement 3 | 11,5%
TOTAL OBS. 26 100%

La grande majorit¢é des chirurgiens informent systé@qnement de I'existence de
I’Association des Mutilés de la Voix. Les chiruggs semblent donc tenir a ce que le patient

ait acces a ce hiais d’information, de soutien.

Les trois chirurgiens qui n’informent que raremeiunt pas de relation avec I'association et

cette derniére ne tient pas de permanence au selfétdblissement. Les deux médecins108

informant « parfois » ont pourtant de fréquentdatians avec l'association et celle-ci est
présente dans la structure.

Parmi les quatre chirurgiens qui n’entretiennerduae relation avec l'association, un seul
informe systématiquement ces patients de son exwstebien qu’elle ne tienne pas de
permanence dans I'établissement.

Tous les chirurgiens ayant de fréquentes relatiamsec I'association informent

systématiquement leurs patients de son existengaat @eux qui ne le font que parfois.

On se rend donc compte que lintensité des relatignentre soignants et association ainsi que la
présence ou non d'une permanence des Mutilés de Woix dans la structure influent sur

l'information donnée par les chirurgiens concernant’existence de I'association.



Question 9 :

) Nb. cit. Frég.
Connaissance des canules
Si certains produits sont trés bien Suffisamment 23 | 885%
connus des chirurgiens (canules, implants | mMoyennement 3 | 11,5%
phonatoires), nous nous rendons compte | Besoin dinformations 0| 00%
que le matériel moins courant n'est pas si [ _TOTAL OBS. 26 | 100%
bien maitrisé.
) . . Nb. cit. | Fréq.
Connaissance implants phonatoires
Suffisamment 22 |91,7%
Moyennement 2| 83%
Besoin d'informations 0 0,0%
Ainsi, I'ensemble des protections TOTAL OBS. 24 | 100%
respiratoires, mises en place dées le réveil
du patient devraient étre une priorité pour o ) e Nb. cit. | Fréq.
le médecin. Le filtre respiratoire lavable est onnaissance des nez articie’s
un minimum au départ pour le patient, puis | Suffisamment 17 | 65.4%
N 7z apr n 0,
un trés bon complément au nez artificiel | Movennement 8 | 30.8%
| ite - . . de | itié d Besoin d'informations 1 3,8%
pa.r a .SUI e, mals. moins de .a moitie des 5 oes 5 | 100%
chirurgiens connaissent suffisamment ce
produit.
) ) - Nb. cit. | Fréq. ) ) ) Nb. cit. [ Fréq.
Connaissance filtres respi jetables Connaissances filtres respi lavables
Suffisamment 15 | 57,7% Suffisamment 11 |42,3%
Moyennement 34,6% Moyennement 12 | 46,2%
Besoin d'informations 7,7% Besoin d'informations 3 [ 11,5%
TOTAL OBS. 26 100% TOTAL OBS. 26 100%
H A Nb. cit. | Fréq.
Si les protheses vocales Connaissance valves automatiques “ req
électroniques et les valves automatiques :
. o Suffisamment 13 | 50,0%
sont moins courantes et peu utiliseées en | o ennement 34.6%
post-opératoire, les embases adhésives, | Besoin dinformation 15,4%
protége-douche et bouchon anti-fuite sont [ TOTAL OBS. 26 | 100%
trés susceptibles d'étre nécessaires au
patient.
Nb. cit. | Fréq. . - Nb. cit. | Fréq.
Connaissance prothéses électroniques Connaissance embases adhésives
Suffisamment 10 | 38,5% Suffisamment 16 | 61,5%
Moyennement 13 | 50,0% Moyennement 34,6%
Besoin d'informations 3 | 11,5% Besoin d'informations 3,8%
TOTAL OBS. 26 100% TOTAL OBS. 26 100%
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Connaisance bouchons anti-fuite Nb. cit. | Fréq. . p .
Si la réponse « besoins
Suffisamment 10 | 38,5% d’'informations » n’est jamais cochée plus de
Moyennement 12 | 46,2% 4 fois par items, le nombre élevé de réponses
Besoin d'informations 4 | 15,4% « moyennement » nous indique qu’'une
TOTAL OBS. 26 | 100% information détaillée serait la bienvenue. En
effet, les chirurgiens ORL sont experts dans
oL Frea leur dqmain.e'. Une c'onnaissance'moyenne de
Connaissance des protége-douche ces dispositifs suffit donc a signaler que
Sufficamment 6 | 615% linformation et la mise a jour des
Moyennement 7 | 26.9% connaissances devraient étre ameéliorées.
Besoin d'informations 3 | 11,5%
TOTAL OBS. 26 | 100%
Question 10:
) ) Nb. cit. Fréq.
Moment de l'information
En pré-opératoire 4 15,4%
En post-opératoire 15 57,7%
Les deux 26,9%
Ce n'est pas fait a I'hdpital/a la clinique 0 0,0%
TOTAL OBS. 26 100%

Peu de chirurgiens présentent le matériel uniqueanamt I'opération. S'il est préférable de
prévenir le patient qu’a son réveil, il portera wanule ainsi qu’'une protection trachéale,

donner les informations supplémentaires a propanakériel aprés l'intervention semble une

bonne idée.

110

En effet, cela limite le nombre d’informations dées avant I'opération, quand le patient est

abasourdi par le diagnostic et I'appréhension i¢efvention. De plus, aprés l'intervention,

ces outils deviennent de I'ordre du quotidien pleupatient, aussi, peut-il plus facilement se

les approprier.

Certains chirurgiens choisissent d’apporter degrin&tions avant et apres l'intervention, ce

gui permet une meilleure rétention.



Question 11 :

. Nb. cit. Fréq.
Personnes qui informent

Vous-méme 24 92,3%
Un infirmier 13 50,0%
Un orthophoniste de I'hdpital 8 30,8%
Un orthophoniste libéral 6 23,1%
Autre 2 7,7%
TOTAL OBS. 26

Les chirurgiens avaient la possibilité de cochesiglurs cases, ce qui explique le nombre de
réponses supeérieures a 26.

Concernant les réponses « autre », il s’agit ponelde I'’Association des Mutilés de la voix
et pour l'autre, d’'un interne.

On constate que tous les chirurgiens sauf deukicypent a la présentation de ce matériel. lls
sont parfois seuls, parfois accompagner d'un ox geafessionnels.

Concernant l'item « orthophoniste en libéral >gié& était de savoir si des cliniques ou petits
hopitaux font appel a des professionnels libérauxnament de I'hospitalisation du patient,
pour compléter les informations. Finalement, noaspouvons pas savoir si cet item a été
coché dans cette perspective ou si les chirurdiayant coché pensent que l'information est 111
octroyée a posteriori par les orthophonistes, amnem de la prise en charge. Si tel est le parti
pris de ces chirurgiens, ils n‘ont aucune garagtie cela se réalise effectivement de cette

maniére-la.
Question 12 :
Concernant la prescription de
o Nb. cit. Fréq. , , ,
Prescription de canules canules, les résultats sont étonnants. C’est
Toujours 22 | 846% un matériel qui semble facilement prescrit
Souvent 3 11,5% i i .
Jamais 1| 38% par les chirurgiens: est-ce la prescription
TOTAL OBS. 26 | 100% d’'une canule de rechange ?

- Nb.cit. | Frég. .. i
Prescription de nez artificiels On peut noter ici que les nez artificiels ne
Toujours 14 | 53.8% sont presctrits « toujours » que par la moitié

Souvent 9 | 34,6%
Jamais 3 | 11,5% des chirurgiens. Cela est peut-étre da a la
TOTAL OBS. 26 100%

méconnaissance de ce terme : les



Precription filtres respi jetables

Nb. cit.

Fréqg.

Toujours

12

46,2%

Souvent

34,6%

Jamais

19,2%

TOTAL OBS.

26

100%

Prescription filtres respi lavables

Nb. cit.

Fréqg.

Toujours

23,1%

Souvent

26,9%

Jamais

13

50,0%

TOTAL OBS.

26

100%

Precription implants phonatoires

Nb. cit.

Fréq.

Toujours

14

53,8%

Souvent

30,8%

Jamais

15,4%

TOTAL OBS.

26

100%

chirurgiens associent-ils les
cassettes HME aux nez artificiels ?

S’il ne s’agit pas d'un souci de
compréhension de la question, ce chiffre
est alarmant car les nez artificiels sont les
seules protections suffisantes a long terme.

Presque la moitié prescrivent
systématiquement des filtres respiratoires
jetables, alors que cette protection est
provisoire et largement insuffisante a long
terme. En revanche, moins d'un quart
prescrivent des lavables qui peuvent étre
portés dés le réveil du patient, puis
combinés aux cassettes en cas de grand
froid ou d’activité dans un environnement
poussiéreux. De plus, le port des filtres 112
respiratoires lavables la nuit permet a la——
peau de respirer lorsqu’elle est irritée par la
colle des embases adhésives.

Les chirurgiens prescrivant
toujours des cassettes et/ou des filtres
lavables ne sont pas plus de 20. Cela
signifie que certains opérés pourraient
rentrer chez eux sans aucune protection
trachéale véritable.

L'implant phonatoire est prescrit
par un chirurgien sur deux. Etant donné la
proportion de poses d'implant, tous les
patients ne sont donc pas munis d’implants
phonatoires de rechange.

Or, ces besoins de changement

surviennent brusquement. Il est donc



conseillé au patient d’avoir toujours

avec lui un implant d’avance.

- i Nb.cit. | Fréq. Peu de chirurgiens prescrivent des
Prescription protege-douche

Touours T T e protege-douche ou des bouchons anti-fuite,

Souvent 9 | 346% qui peuvent néanmoins faciliter la vie des

Jamais 13 50,0%

TOTAL OBS. 26 | 100% patients. Il est a noter que le bouchon anti-
fuite est le seul produit parmi les 10 qui
n‘est pas remboursé. Cela joue tres
certainement sur la fréquence de sa

- o Nb. cit. Fréq. o
Prescription bouchon anti-fuite prescrlptlon.

Toujours 1 3,8% L , | |

Souvent s | 308% es resultats concernant les

Jamais 17 | 65:4% prothéses vocales électroniques ne sont pas

TOTAL OBS. 26 100%
étonnants étant donnée la faible proportion
des patients qui en utilisent. En effet, la

: . prothése électroniqgue est souvent Ila
Nb. cit. | Fréq.

Prescription de prothéses électroniques

solution de dernier recours pour des

Toujours 0 0,0% ) ) . 113
Souvent 7 | 26,9% patients qui ne peuvent porter un implant et———
Jamais 19 |73,1% . < ;.
TOTAL OBS. > 1 100% ne parviennent pas a acquerir la VOO.
Quant a la valve automatique, son
utilisation est compliguée méme pour les
opérés possédant une bonne voix trachéo-
Prescription valves automatiques | > O | Fre% cesophagienne. Ainsi, il est intéressant de
Toujours 1| 38% noter que 50% des chirurgiens la
Souvent 13 50,0% . , , .
Jamais 12 | 46.2% prescrivent souvent étant donné le faible
TOTAL OBS. 26 100% . . . N
nombre de patients qui parviennent a
maitriser son utilisation. Cela peut
s’expliquer par une mauvaise connaissance
de la réalité des faits par les chirurgiens.
Prescription embases adhésives Nb-cit. | Fréa. Seulement 50% des chirurgiens
Toujours 13 | 50,0% prescrivent toujours des embases adhésives
Souvent 10 38,5% . .
Jamais 3 | 11,5% alors qu'a terme, les patients retirent leur
TOTAL OBS. 26 100%

canule et en ont alors besoin pour fixer leur

nez artificiel.



Les produits de référence cités sont :

- Les produits Atos Medical (cités 12 fois sur 13ndmmés sous les termes :

provox HME, provox, collin, prothese provox, largtu

- La marque Ceredas est citée 7 fois sous les terosgedas, cyranose, blom-singer.

Question 13:
. o Nb. cit. | Fréq.
Remise d'un support écrit
Oui 11 |42,3%
Non 15 |57,7%
TOTAL OBS. 26 | 100%

Un peu plus de la moitié des chirurgiens nous melnq qu’il N’y a pas de support écrit remis

au patient.

Questions concernant la connaissance de I'orthophonie

Connaissance du travail avec prothese

Nb. cit.

Fréq.

Oui

13

50,0%

Non

13

50,0%

TOTAL OBS.

26

100%

Connaissance du travail de I'odorat

Nb. cit.

Fréq.

Oui

0

0,0%

Question 14 :
. Nb. cit. | Fréq.
Connaissance de la VOO
Oui 24 | 92,3%
Non 2 7,7%
TOTAL OBS. 26 100%
) Nb. cit. Fréq.
Connaissance de la VTO
Oui 23 | 88,5%
Non 3 | 11,5%
TOTAL OBS. 26 100%

Non

26

100%

La majeure partie des chirurgiens connaissentdag grincipales techniques de réhabilitation

TOTAL OBS.

26

100%
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vocale. Cependant, il est surprenant que toussnedenaissent pas. Nous ne savons pas quel

degré de connaissance, propre a chaque chirurggemstimé nécessaire pour répondre ouli.

Les chirurgiens répondant n’avoir pas connaissaeck VOO et de la VTO connaissent-ils
ces technigues uniqguement de nom ? Pas du tougpeWmais insuffisamment a leur godt ?
On peut dans ce cas se poser la question de @sigdit au patient : lui indique-t-on qu’une

réhabilitation vocale sera possible ?



Quant a l'utilisation de la prothése électronigeiée est beaucoup moins fréequente. Moins de
la moitié des chirurgiens intéressés savent quéhbphoniste peut travailler son maniement
avec les patients. Cela est cohérent avec lestagswdoncernant la connaissance de ce
matériel puisque 40% seulement des chirurgiensnesti le connaitre suffisamment. Des
patients a qui on ne peut mettre un implant ecqunaissent de grandes difficultés a acquérir
la VOO sont heureux d’avoir connaissance de cel qirte présentation de la prothese aux
chirurgiens parait donc nécessaire.

Enfin, concernant I'odorat, aucun chirurgien n'@st courant de son possible travail en
rééducation. Ce point peut sembler moins primordjaé la réhabilitation de la voix.
Cependant, cet item prouve que les chirurgiensome gas au fait du travail précis des
orthophonistes auprés de ces patients.

Question 15:
] o Nb. cit. | Fréq. ) . e Nb. cit. | Fréq.
Orthophonie avant opération Orthophonie aprés opération
Toujours 26 | 100% Toujours 24 | 92,3%
Souvent 0 0,0% Souvent 1 3,8%
Jamais 0| 00% Jamais 1| 38% 115
TOTAL OBS. 26 100% TOTAL OBS. 26 100%

La quasi-totalité des chirurgiens parlent d’orthapile a leurs patients avant et apres
I'opération. Tous en parlent toujours avant |'opiéra

Question 16 :
. i Nb. cit. | Fréq.
Différentes réhabilitations
Oui 26 100%
Non 0 0,0%
TOTAL OBS. 26 100%

Tous les chirurgiens ayant répondu au questionrafiiement présenter aux patients les
différentes réhabilitations vocales. Cependantsdaem 14, trois chirurgiens indiquaient ne
pas connaitre la VTO. Le but de cette questiont &eisavoir si on présente au patient
'ensemble des réhabilitations possibles. En effgieut étre rassurant de savoir qu'il existe
différentes techniques pour ne pas désespérersaaucBune d’entre elles ne fonctionnerait

pas. La question a peut-étre été comprise de neapies générale comme : « Parlez-vous de



réhabilitation a vos patients ? ». Cela sembleredidtoire que I'ensemble des chirurgiens

présentent les différentes réhabilitations aloes ¢grtains ne les connaissent pas toutes.

Question 17 :
Nb. cit. Fréq.
Implant et VOO
Oui 20 | 76,9%
Non 6 | 23,1%
TOTAL OBS. 26 100%

Trois quarts des chirurgiens parlent de la VOO patients porteurs d’'implant phonatoire.
Cela léve une partie de I'ambiguité de la quespogcédente. La plupart des chirurgiens
parlent de deux réhabilitations différentes pogsipau moins aux patients porteurs d’'implant.

Question 18 :

o ) Nb. cit. Fréq.
Prescription orthophonie

Le chirurgien 25 96,2%
Quelqu'un d'autre s'en charge 1 3,8%
TOTAL OBS. 26 100%

La quasi-totalité des chirurgiens, parmi les pgnéints, prescrivent de I'orthophonie a leurs116

patients. Celui ayant répondu que « quelqu’'un déawen charge », pose des implants
phonatoires systématiquement et donne des infavmgafirécises au patient et a sa famille
concernant le fonctionnement. Si bien que sesriat@nt trés rarement besoin d’'une prise en

charge orthophonique. Aussi ne prescrit-il jamaiséeducation.

Question 19:
. Nb. cit. Fréq.
Conseil PEC
Non réponse 1 3,8%
De s'orienter vers un orthophoniste exercant en libéral 7 26,9%
De s'orienter vers un centre pour bénéficier d'une prise en charge plus intensive 12 46,2%
Les deux 6 23,1%
TOTAL OBS. 26 100%

La « non réponse » correspond au chirurgien gpirescrit pas d’orthophonie car ses patients
recoivent des explications précises concernanili@.v
On peut voir dans I'ensemble que la prise en changecentre est privilégiée par les

chirurgiens. En effet, il est souvent plus aisétddyyver un suivi rapide et intensif. En libéral,



les orthophonistes peuvent rarement recevoir ueradans I'immédiat ni le rencontrer plus

de deux fois par semaine, du fait de leur empldedops.

Question 20 :
3 ) Nb. cit. | Fréq.
Réseau d'orthophonistes
Oui 20 | 76,9%
Non 6 | 23,1%
TOTAL OBS. 26 100%

Les trois quarts des chirurgiens connaissent wraréd orthophonistes a méme de prendre en
charge les patients laryngectomisés totaux. Celareurageant car il est souvent regretté
gue peu d’orthophonistes s’estiment compétents poemer a bien ces rééducations. Cela
prouve que les chirurgiens ont su entrer en cordaet des rééducateurs vers lesquels

orienter leurs patients.

Question 21 :

Chirurgien 1 : Je leur conseille toujours un sougsychothérapeutique notamment en leur
évoquant les problemes de sexualité que peut engrdadaryngectomie totale. 117
Chirurgien 7 : Les laryngectomies totales sont lds pn plus écartées du fait des protocoles
de conservation d'organe en général retenus ppatents. Les laryngectomies sont le plus
souvent en rattrapage ou chez des patients trés(égétre-indication aux chimiothérapies),
l'indication de prothese phonatoire est difficilend ces situations surtout en récidives post

radiothérapie.

Chirurgien 11 : Nous orientons les patients veosthbphoniste du centre de fagon
preéférentielle et elle met éventuellement les pédieen relation avec une orthophoniste
libérale en fonction de leur lieu d'habitation mpéu d'orthophonistes libérales s'intéressent
aux laryngectomisés dans notre région. En préadpiée les patients rencontrent

systématiquement une infirmiére et I'orthophoniste.

Chirurgien 19 : Il y a une difficulté dans votreegtionnaire : parlez-vous seulement des
laryngectomies ou aussi des pharyngolaryngectomi€ar les réponses peuvent varier
(notamment le nombre de patients) Dans les casesteer il y a une différence nette entre

« souvent » et « jamais », « parfois » par exemmptait pu étre rajouté.



Chirurgien 21 : Utilisant systématiquement deshmisés phonatoires, les patients récupérent
une phonation de trés bonne qualité dés leur sdetia clinique et j'ai donc eu peu recours a
l'orthophonie. Mais il est vrai que j'explique beaup et je montre au patient et a son

entourage comment se servir de son matériel averedaltats qui satisfont tout le monde.
Chirurgien 22 : Difficultés pour coordonner rapidenh la prise en charge orthophonique
(notamment a Maubreuil) avec la RTE (Radiothérdpxterne) donc la rééducation est
souvent réalisée a distance de la chirurgie.

Nous n’avons pas fait apparaitre ici les commemsidemandant un retour de I'enquéte ou

nous encourageant dans notre travail.

Comparaison entre connaissance du matériel et prescription

. 118
Pour les canules, il ne semble pasy ~—~

avoir de corrélation entre connaissance et

prescription puisque les 3 chirurgiens qui
= prescrivent souvent et le chirurgien qui ne
prescrit jamais de canule font tous partie
du groupe qui connait « suffisamment » les
canules. De plus, les trois chirurgiens qui
connaissent « moyennement » cet outil le

prescrivent tout de méme « toujours ».

I

Suffisamment - Moyennement ' Besoin d'infor
mations

Concernant les nez artificiels, on

[ Toujours [ Souvent  [] Jamais peut remarquer une légére relation: la

Connaissance et prescription des canules grande majorite des Chlrurg|ens qui

prescrivent «toujours » ce matériel

estiment le connaitre « suffisamment ».
Dans les chirurgiens  connaissant

« moyennement » les nez artificiels ou
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Suffisamment '~ Moyennement © Besoin d'infor
mations

- Toujours - Souvent |:| Jamais

Connaissance et prescription des nez artificiels

Les chirurgiens ayant besoin

BN

d'informations a propos des filtres
respiratoires jetables en prescrivent pour
'un «souvent », pour l'autre «jamais ».
Aucun des chirurgiens qui prescrivent
systématiquement ces filtres, n’estime

avoir besoin d’informations.

Cinq chirurgiens qui connaissent
« suffisamment » les filtres respiratoires
lavables n’en prescrivent pour autant
jamais. Cela est étonnant car ces filtres
sont un bon complément aux nez
artificiels. Savent-ils alors réellement dans
quelles circonstances il est conseillé aux
patients de les porter ? Les chirurgiens qui
les prescrivent toujours estiment pour la
moitié gu’ils en savent « suffisamment » et

pour I'autre moitié « moyennement ».

ayant besoin d’informations, la plupart les
prescrivent « souvent » ou « jamais ».

15] 1

i =

Moyennement = Besoin d'infor
mations

Suffisamment

- Toujours - Souvent |:| Jamais

Connaissance et prescription des filtres
respiratoires jetables

o

127
6
5
3 3
2
3 3
1

Suffisamment ' Moyennement ' Besoin d'infor
mations

. Toujours

Souvent Jamais
N ]

Connaissance et prescription des filtres
respiratoires lavables

119



Ici, on peut voir que la plupart des
chirurgiens qui prescrivent toujours des 1
embases adhésives estiment en savoir
suffisamment a leur sujet. Les médecins
qui les prescrivent souvent connaissent
pour moitié suffisamment bien ces

systemes, pour l'autre moitié,

o

1

Suffisamment ' Moyennement ' Besoin d'infor '
mations

moyennement. Les  chirurgiens ne
prescrivant jamais se répartissent entre les

trois degrés de connaissance. [ Touous ] Souvent  [] Jamais

. . . . . Connaissance et prescription des embases
Parmi les Chlrurglens qul connaissent  adhésives

« moyennement » les implants phonatoires,
il 'y en a autant qui en prescrivent
« toujours » que « jamais ».

Parmi les 4 chirurgiens qui ne prescrivent

jamais, on retrouve les 2 qui ne posent pas 120

d'implant phonatoire, I'un estimant avoir 22]

une connaissance moyenne, l'autre une
connaissance suffisante de ce systéeme. Ce
ne serait donc pas un manque de

connaissance mais un choix qui les amene 12

2

a ne pas poser d'implant phonatoire. ;

Besoin dinfor '
mations

Concernant les deux autres chirurgiens qui Suffisamment

Moyennement

ne prescrivent jamais, l'un pose des

. . . . . . L, Toujours Souvent Jamais
implants mais rarement puisqu’il a indiqué B N N

qu"' a coche « Jamais » en precisant que Connaissance et prescription des implants

R . . honatoires
cela est tres occasionnel. Quant au dernier P

chirurgien, cela est assez surprenant
puisqu’il indique poser des implants des

gue possible, posséder une connaissance
_ . _ également s'il revoit ses patients pour les
moyenne et ne jamais en prescrire. Ce
o . . . . changements d'implants car sinon il aurait
médecin ne prescrit donc slrement jamais
. certainement indiqué qu’il en prescrit.
d’'implant d’avance. On peut se demander



13]

Besoin d'infor
mations

Suffisamment

Moyennement

- Toujours - Souvent |:| Jamais

Connaissance et prescription des protheses
vocales électroniques

Les chirurgiens qui ne prescrivent
jamais de protége-douche sont cing a
répondre gu’ils connaissent suffisamment
ce systeme. L’absence de prescription
vient donc plutét du fait que les chirurgiens
ne percoivent pas l'intérét de cet outil pour
le patient. Les quatre médecins qui

prescrivent toujours connaissent

suffisamment les protége-douche.

La proportion des chirurgiens

prescrivant souvent des protheses vocales
électroniques par rapport a ceux qui n’en
prescrivent jamais est a peu prés

équivalente, gu'ils connaissent

« suffisamment » ou « moyennement » cet
outil. En revanche, ceux qui ont besoin
d’'informations a ce sujet, n’en prescrivent

jamais.
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P 3

Besoin d'infor
mations

Suffisamment = Moyennement

- Toujours . Souvent |:| Jamais

Connaissance et prescription des protége-
douche



Le chirurgien qui prescrit toujours
une valve automatique indique qu’il a
suffisamment de connaissances concernant
ce systeme. Pourtant, on sait dans la
pratigue combien sa maitrise est difficile.
Parmi les chirurgiens qui prescrivent
souvent des valves automatiques,
guasiment les trois-quarts estiment les

connaitre suffisamment, tandis que les

autres indiquent les connaitre
moyennement.
12]
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Suffisamment = Moyennement = Besoin d'infor
mations
- Toujours - Souvent |:| Jamais

Connaissance et prescription des bouchons
anti-fuite

13]

0 1

Besoin d'infor
mations

Suffisamment = Moyennement

- Toujours - Souvent |:| Jamais

Connaissance et prescription des valves
automatiques

De la méme maniére que pour l'item
précédant, le seul chirurgien qui prescrit
toujours des bouchons anti-fuite affirme
guil a suffisamment de connaissances]22
concernant ce systeme. De nombreux
chirurgiens ne prescrivent jamais cet outil.

La moitié d’entre eux estiment connaitre

moyennement ces bouchons.

De maniere générale, les corrélations entre cosauiai® et prescription ne sont pas

évidentes. Certes, les chirurgiens qui prescrit@ijburs un matériel estiment, dans la grande

majorité des cas, qu’ils en ont une connaissanitisauie.

Cependant, parmi les chirurgiens ayant une bonneaissance se trouvent des sujets

gui ne prescrivent que souvent voire jamais degesyss jugés suffisamment utiles par la

sécurité sociale pour qu’elle en assure le remieouest. Les médecins considerent-ils donc

bien maitriser ces produits sur un plan théoriques@us-estimant leur utilité au quotidien

pour les opérés ?



2. Résultats concernant les entretiens avec les patients

Question 1 :

Entretien pré-opératoire

Nb. cit.

Fréqg.

Oui

13

92,9%

Non

1

7,1%

TOTAL OBS.

14

100%

Tous les patients sauf un, estiment avoir eu uregen pré-opératoire. Les critéres pour un

entretien pré-opératoire ont été, apres refledainsés a la libre appréciation du patient : nous

n‘avons pas cherché a savoir dans cet item quei{ggssionnel(s) étai(en)t présent(s), ni

dans quelles conditions I'entretien s’est déroeli&, En effet, il n'était pas toujours aisé

d’obtenir des précisions de la part des patientssA nous sommes nous fondées uniguement

sur la réponse du patient sans confronter son exéraux exigences du Plan Cancer.

Question 2 :
) | Nb. cit. Frég.
Professionnels présents

Chirurgien 13 | 92,9%
Infirmier 6 | 42,9%
Orthophoniste 4 | 28,6%
Autre 4 28,6%
TOTAL OBS. 14

Autre : aide soignant, psychologue, anesthésiamipthérapeute

123

Le patient qui estime ne pas avoir eu d’entretignrgpératoire a répondu a cette question en

indiquant que seul un radiothérapeute lui avaitrfodes explications.
Le chirurgien était donc présent pour les 13 p#iaqui ont jugé avoir bénéficié d'un

entretien pré-opératoire. Le professionnel le @osvent présent ensuite, est un infirmier.

Juste derriere arrive I'orthophoniste.

Nombre de professionnels présents

Nb. cit.

Frég.

50,0%

21,4%

AW NP

NN W N

14,3%

14,3%

TOTAL OBS.

100%




On se rend compte ici, que la moitié des entretm@spératoires ont eu lieu avec un seul
professionnel. Le pourcentage est légerement eféra celui des chirurgiens puisque ces
derniers nous apprenaient qu'ils sont 60% a réatisieentretien seul.

Il est pourtant précisé dans le Plan Cancer gpatient doit pouvoir rencontrer le chirurgien,
un autre soignant ainsi que I'équipe des soinsugdpat.

Il existe donc un écart entre ce que les patiestiment étre un entretien pré-opératoire et ce

qui devrait véritablement se dérouler.

Question 3:
) i} Nb. cit. Fréq. ) Nb. cit. [ Fréq.
Sujets abordés Nombre de sujets abordés

Voix 12 85,7% 1 0,0%
Respiration 12 85,7% 2 14,3%
Odorat 11 78,6% 3 7,1%
Rééducation 12 85,7% 4 10 | 71,4%
Aucun sujet 1 7,1% 0 1 7,1%
TOTAL OBS. 14 TOTAL OBS. 14 100%

La voix, la respiration et la rééducation ont diérdées 12 fois sur les 13 entretiens qui ont
eu lieu. Il est donc rare que ces thémes ne spantbordés. L’'odorat a été cité une fois de
moins. 124
Le patient avec lequel il n'a été abordé aucuntsegé celui considérant gu’il n’a pas eu
d’entretien pré-opératoire, a juste titre, semhle-t

Pour 10 patients, les quatre sujets ont été abordés

Question 4 :
o Nb. cit. Fréq.
Rencontre avec l'association
Oui 8 | 57,1%
Non 6 | 42,9%
TOTAL OBS. 14 100%

Un peu plus de la moitié des patients ont rencdi@séociation durant leur hospitalisation.

Question 5:
) ) Nb. cit. | Fréq. | ) Nb. cit. | Fréq.
Intérét de la rencontre vécue Intérét possible de la rencontre
Oui 6 | 75,0% Oui 2 | 33,3%
Non 1| 12,5% Non 2 | 33,3%
Sans avis 1 12,5% Sans avis 2 | 33,3%
TOTAL OBS. 8 100% TOTAL OBS. 6 100%




Dans le tableau de gauche est présentée la réparties patients ayant rencontré
I'association. Huit patients ont rencontré au mainanembre des Mutilés de la voix. Six ont
apprécié cette rencontre, un seul n'a pas aiméektm®ier est resté neutre.

De méme, le tableau de droite représente la réparties patients qui n’ont pas rencontré
'association. On leur demandait alors s’ils auntiapprécié une telle rencontre. Deux ont
répondu « oui », deux autres « non » et les detniets n’avaient pas d’avis sur la question.
Dans les personnes qui ont répondu que la rencprésentait de I'intérét, six d’entre elles
avaient vécu la rencontre, les deux autres n’empasieu I'occasion.

Deux des trois patients ayant répondu « non »,tqgas rencontré I'association.

Un patient, parmi les trois pour lesquels cettecoaetre leur était é€gale, a rencontré

I'association.

On s’apercoit donc que les patients ayant rencontréassociation durant leur hospitalisation y
sont majoritairement favorables. Les patients n'ayat pas vécu cette expérience sont partagés.
Si cela est apprécié par les personnes qui ont vécette rencontre, on ne peut qu’encourager le

développement de ces entrevues qui informent, corilfnt et réconfortent les opéreés.

Question 6 : 125
. . Nb. cit. Frég. » 3 i Nb. cit. | Fréq.
Présentation du matériel Nombre de matériel présenté
Canules 9 | 64,3% 1 1 7.1%
Nez artificiels 11 78,6% 2 3 | 21,4%
Filtres respiratoires jetables 6 | 42,9% 3 3 | 214%
. . . 4 1 7,1%
Filtres respiratoires lavables 4 | 28,6% °
N < . 5 1 7,1%
protheses vocales électroniques 1 7,1%
b dhési 6 | 42,9% ° 2 s
Embases adhésives ,9% 7 3 | 21.4%
e - 0,
Protege-douche 8 | 57,1% 8 0 0.0%
Implant phonatoire 7 | 50,0% 9 0 0,0%
Bouchons anti-fuite 1 7,1% 10 0| 0,0%
Valve automatique 5 | 357% 0 0 0,0%
TOTAL OBS. 14 TOTAL OBS. 14 100%

Les deux derniers items étaient proposés aux patiemunis d'un implant phonatoire
uniquement.
Dans le tableau de droite, nous avons comptabifisémi les 10 outils présentés, combien

avaient été expligués au patient durant son hobgétdon.



Seuls les canules, les nez artificiels, les protkgeche et les implants phonatoires ont été
présentés a au moins la moitié des patients. ditsém effet des systémes les plus répandus et
dont le patient a rapidement besoin au quotidien.

Cependant, cela est encore insuffisant : on a €xpimsplant phonatoire a seulement sept
patients de I'étude, or, treize en avaient recemipremiére intention. C’est un systeme qu’il
faut s’approprier car il demande un nettoyage smignous les jours. De plus, c’est ce qui
leur permet d’acquérir une nouvelle voix. L'implapiionatoire devrait donc, logiquement,
étre présenté a tous les patients qui en portent un

Seuls quatre patients ont eu connaissance dessfilivables qui sont pourtant une bonne
protection de départ. Les valves automatiques tihtdavantage citées aux patients alors
gu’elles ne peuvent étre utilisées que plusieurs mpres I'opération et par une minorité de
patients (quand ces derniers maitrisent bien |&® ¥t qu’ils ne portent plus de canule mais
des embases adhésives). Cela semble donc paradoxal.

De méme, les filtres respiratoires jetables sontadiage mentionnés que les lavables.
Pourtant, les jetables sont provisoires et le patiee devrait pas quitter I'hopital avec
uniquement ces derniers.

Un seul patient a eu connaissance des prothesesesoélectroniques et un seul, des126
bouchons anti-fuite. Cela n’est pas trés étonnamdggpe les prothéses électroniques sont———
rarement utilisées d’emblée par un patient. Cormdrdes bouchons, leur présentation
nécessite des explications déja poussées a proposingplant phonatoire (entretien,
changement, fuites intra et péri-prothétiques),a ceémble donc logique que peu de
chirurgiens en parlent.

Dans I'ensemble, soit on a présenté au patient s de matériel (2 ou 3 systémes

différents), soit davantage (6 ou 7) mais jamaistalité.

Question 7 :
. . Nb. cit. | Fréq.
Moment de l'information
Avant I'opération 7 | 50,0%
Aprés l'opération 6 | 42,9%
Les deux 1 7,1%
TOTAL OBS. 14 100%

Autant de patients ont recu les informations comaet le matériel avant qu’apres

l'intervention. Un seul a été informé par deux fdisitre I'entretien pré-opératoire et la sortie



du patient de I'hopital, il se passe beaucoup deseh L'opéré retient difficilement
'ensemble des renseignements. Peut-étre seraitlitieux de redonner certains éléments
concernant la nécessité d’une bonne protectiahéale, par exemple, en post-opératoire.

Question 8 :

P . Nb. cit. [ Fréq.
ar qui?

57,1%

7,1%
L'ensemble des professionnels 28,6%
Autre 7,1%
TOTAL OBS. 14 100%

Le chirurgien

Le chirurgien et un infirmier

[ I N )

Autre : un livret

Un peu plus de la moitié des patients ont été inésr par leur chirurgien. Cela est cohérent
avec le fait que ce dernier soit souvent le seékgmt a I'entretien pré-opératoire. Pour 5
patients, le chirurgien était accompagné d’au maims autre professionnel lors des

explications. Concernant le livret, il ne parais peormal que le patient le cite comme unique

source d’'informations concernant le matériel.
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Question 9 :
o . Nb. cit. Fréq.
Support écrit remis
Oui 8 | 57,1%
Non 6 42,9%
TOTAL OBS. 14 | 100%

Un peu plus de la moitié des patients ont recu uppart ecrit resumant les informations

données oralement par les soignants. Les properétaient inversées dans le questionnaire
aux chirurgiens (60% des chirurgiens indiquent ag gmettre de support écrit). Cela peut
s’expliquer par le fait que la moitié des patienterrogés ont été opérés au CHU de Nantes,

établissement qui délivre généralement un supjpoitt é

Question 10:
. Nb. cit. Fréq. . i Nb. cit. | Fréq.
Intérét du support recu Intérét possible du support
Oui 7 | 87,5% Oui 1 |16,7%
Non 1 12,5% Non 4 | 66,7%
Sans avis 0 0,0% Sans avis 1| 16,7%
TOTAL OBS. 8 100% TOTAL OBS. 6 | 100%




Huit patients ont recu un livret, leurs réponsest ynthétisées dans le tableau de gauche.
Nous nous sommes intéressées a l'utilité percudepgrersonnes laryngectomisées quant au
support écrit.

Dans le tableau de droite, on peut voir que sixeptt n'ont pas eu de livret, nous nous
sommes alors penchées sur l'intérét qu’aurait @Bcigr une trace écrite des informations
obtenues oralement.

Parmi les huit patients ayant trouvé utile d’awgirsupport écrit, un seul n’en a pas eu.

Parmi les cing ayant jugé cela inutile, un sewd@urun livret, les autres n’en ont pas eu.
Quasiment tous les patients qui ont eu un livrétestimé cela pertinent. Cependant, cela n’a
mangué qu’a une seule des 6 personnes qui n’grasrgu.

On peut supposer que ceux qui n’en ont pas eu ne @dent pas compte que cela aurait pu leur
servir puisque ceux qui ont acquis un support écribnt apprécié cela.

Le support écrit semble donc apprécié par les patis. Cela parait étre un point important pour

faciliter la transmission et la rétention d’informations.

Question 11 :

] ) Nb. cit. | Fréq.
Information orthophonie 128

28,6%
21,4%

7,1%
Avant et apres 42,9%
TOTAL OBS. 14 100%

Non

Avant 'opération

Apres l'opération

O R Wb

Au total, on a parlé d’orthophonie a 10 patientslsl Cela est assez peu lorsque I'on pense
gu’une prise en charge est nécessaire dans tooades

En revanche, parmi les opérés qui ont été rensaignkorthophonie, une majorité I'a été en
pré et en post-opératoire, ce qui est une bonneemeade procéder pour permettre de

mémoriser les informations et laisser les questinsrger.

Question 12 :

) Nb. cit. Fréq.
Rencontre avec un orthophoniste

Non 50,0%

7,1%
21,4%
Avant et apres 21,4%

TOTAL OBS. 14 100%

Avant I'opération

Apres l'opération

w| w N




La moitié des patients ont rencontré un orthophendurant leur hospitalisation. Trois
personnes laryngectomisées ont donc recu des iafmns sur I'orthophonie sans pour autant
en rencontrer un. Cela est important car dans kg#ep structures, la présence d’'un
orthophoniste ne sera jamais aisée. Néanmoinghiéfses prouvent que la prise en charge

peut étre présentée par d’autres professionnelsdglian’y a pas d’orthophoniste pour s’en

charger.
Question 13 :
) o Nb. cit. | Fréq.
Informations réhabilitations vocales
Oui 11 | 78,6%
Non 3 |21,4%
TOTAL OBS. 14 | 100%

Trois patients n’ont pas été informés des réhaliibs vocales possibles apres leur opération.

Or, tous les opérés sont concernés par cet eng@ui @e retrouver une voix. Ces trois
personnes font partie des quatre n’ayant pas f&@mga du travail orthophonique qui peut étre
effectué (question 11), ce qui semble logique. @orac parlé des réhabilitations vocales a la
guatrieme personne, sans qu’elle ne les assoaiprisk en charge orthophonique.

On peut alors s’interroger sur ce qui a été diésitcois patients durant leur hospitalisation s&
la possibilité d’acquérir une nouvelle voix n'a pég citée, pas plus que lI'existence d'un

suivi orthophonique. Mais cela peut également éire& des difficultés de compréhension de

la part de patients trop sidérés.

Question 14 :
PR Nb. cit. | Fréq.
Info réhabilitations mouchage/odorat
Oui 4 | 28,6%
Non 10 | 71,4%
TOTAL OBS. 14 | 100%

Seuls quatre patients ont eu connaissance duranhtespitalisation des réhabilitations du
mouchage et de l'odorat. En effet, ces informatisemblent moins primordiales que la
réhabilitation vocale. De plus, rappelons qu'aucorofessionnel ne détient, dans sa
nomenclature, la mention de ces actes. Les chamsgsont donc possiblement embarrassés

guand il s’agit de les évoquer car ils ne savesatoqua peut les réaliser.



Implant phonatoire

Nb. cit.

Frég.

Oui

13

92,9%

Non

7,1%

TOTAL OBS.

14

100%

Sur les 14 patients interrogés, 13 étaient port@ursimplant phonatoire.

Ces chiffres sont en accord avec ceux des chimsgmelisque 90% d’entre eux posent des

implants phonatoires, dés que possible pour 87%iré eux.

» Aux porteurs d'implant exclusivement (soit 13 |)jet

Question 15 :
. Nb. cit. Fréq.
Pose implant
Premiére intention 13 100%
Deuxiéme intention 0 0,0%
TOTAL OBS. 13 100%

Les 13 patients porteurs d’un implant phonatoagdient tous recu en premiére intention.
Cela est supérieur aux pourcentages obtenus avehilergiens puisque ces derniers étaient
plus de 80% a poser les implants phonatoires eanipre intention dans la grande majorité,

voire la totalité des cas.

Question 16 :
) ] Nb. cit. Fréq.
Choix du patient
Oui 1 7,7%
Non 12 | 92,3%
TOTAL OBS. 13 100%

Un patient parmi les treize porteurs d’implant,rast étre intervenu dans la décision de la

pose d’'un implant phonatoire.

Cette question était sans doute un peu naive dee rpart. En effet, au moment de
I'élaboration du questionnaire, nous ne savionsgoasment ce choix était pris et trouvions

normal que les patients aient a prendre part &tasibn. Nous avons réalisé au fil de nos
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expériences et de nos rencontres que le futur aodnnait pas suffisamment les avantages



et inconvénients pour décider entierement. De mlas,contre-indications médicales peuvent
intervenir dans ce choix. Nous ne pouvons pasquerla présence d’'un implant phonatoire
facilite la réhabilitation vocale et la rende d’ugealité bien supérieure a la VOO. Or, le
patient n’est pas au courant de ces faits. Lesigjiens qui posent des implants le font donc

majoritairement des que possible en expliquantig Ipatients qu’ils mettront un implant s’ils

le peuvent.
Question 17 :
) Nb. cit. Fréq.
Présentation VOO
Oui 4 30,8%
Non 9 69,2%
TOTAL OBS. 13 100%

On a parlé de VOO a un peu plus d’'un quart desepstd’'implant. Si le sujet n'est pas
forcément urgent, il est dommage de ne pas lag#esvoir au patient qu'il existe différentes
réhabilitations, ce qui lui permettra de complét@VTO ou de la substituer si cela est un jour

nécessaire.
131

> Aux non porteurs d’'implant exclusivement (soit ujety:

Question 16 (bis) :

. . ) Nb. cit. | Fréq.
Présentation de I'implant
Oui 1 100%
Non 0 0,0%
TOTAL OBS. 1 100%

Lors de son hospitalisation, on a présenté I'imipf@ronatoire au seul patient de I'étude qui
n’'en porte pas. Cela a été réalisé dans I'idéergjgur, hypothétiquement, ce patient pourrait

en bénéficier.



Question 17 (bis) :

) ] Nb. cit. [ Fréq.
Choix du patient
Oui 0 0,0%
Non 1 | 100%
TOTAL OBS. 1 100%

Le patient n’a pas eu le sentiment de participlar décision de ne pas mettre d'implant. Cela
semble assez logique car les raisons qui aménechiturgien a ne pas poser d'implant sont
la plupart du temps purement médicales ou biemgitsd’'un choix de pratique comme nous

I'ont montré les deux chirurgiens qui n’en posambis.

Cependant cette possibilité devrait étre discuyséematiquement avec un orthophoniste ou
un autre soignant pour que le patient connaisste edternative s’il souhaite un jour en

reparler.

» Al'ensemble des patients :
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Question 18 :
) ) Nb. cit. Fréq.
Qui prescrit?
Le chirurgien du patient 13 92,9%
Autre 0 0,0%
Ne sait pas 1 7,1%
TOTAL OBS. 14 100%

13 des 14 patients de I'étude affirment que c'egt thirurgien qui leur a prescrit la prise en

charge orthophonique ainsi que le matériel. Le ideqmatient ne sait pas, sans dire gu'’il ne

s’agit pas de son chirurgien. On voit donc quechgsurgiens s’occupent de prescrire a leurs
patients ce qui leur est nécessaire pour « I'app&sation ».

Cependant, un des patients nous précise que aidgst & une demande de sa part que le
chirurgien lui a prescrit une prise en charge grtlumique. Cette personne s’était renseignée
entre temps, par d’autres biais que I'hépital,lssréhabilitations vocales possibles. Pourtant,
elle portait un implant. Il semblerait donc quecherurgien lui ait posé une prothese sans se

préoccuper de son utilisation par la suite.



Question 19 :

o Nb. cit. | Fréq.
Orthophonie libéral
En a connaissance 8 57,1%
Ne savait pas 6 | 42,9%
TOTAL OBS. 14 100%

Six patients n’avaient pas connaissance qu’unee &is charge orthophonique en libéral
pouvait avoir lieu par la suite. L'information da#par les chirurgiens concernant la prise en
charge orthophonique est donc partielle. En effes, patients pourraient préférer rester chez
eux et entamer une réhabilitation plus progresgiutdt que d'étre hospitalisé deux a quatre
semaines parfois loin de leur domicile.

Dans l'enquéte auprés des chirurgiens, trois qudes interrogés affirmaient pourtant
connaitre un réseau d’orthophonistes dans leuomégji n’existe pas beaucoup de centres tel
gue le centre hospitalier de Maubreuil, les chiemg exprimaient donc connaitre des
orthophonistes en libéral pour suivre leurs pasie@ela est dommage s’ils ne communiquent

pas ces contacts aux opéreés.

Question 20 : 133

Patient 8 : Le patient s'est renseigné a propda pgese en charge orthophonique via internet.
De plus, un membre de sa famille, orthophonistey éui fournir des informations afin qu’il
se rende au centre hospitalier de Maubreuil. Leudhien n'avait pas évoqué avec lui les

possibilités de réhabilitations.

Patient 12 : Le patient aurait aimé qu'on le pmawveedavantage de l'impact sur le golt. En
effet, on lui a parlé de I'odorat. Mais pour les Irépercussions sur ses perceptions gustatives

sont beaucoup plus génantes.

Patient 14 : Le patient aurait souhaité davantagéodnations sur la voix lors de I'entretien

pré-opératoire.



Observations concernant le matériel dont étaiemtisres patients de I'étude :

. Nb. cit. Fréq.
Matériel porté

Canule 9 | 64,3%
Canule non fenétrée 2 | 14,3%
Canule rigide 1 7,1%
Adhésif 1 7.1%
Filtre respiratoire lavable 1 7,1%
Nez artificiel 12 | 85,7%
Gaze maintenue par un cordon 1 7,1%
TOTAL OBS. 14

yoWTS

Les patients rencontrés en entretien avaient ééepeu de temps auparavant. Aussi, seule
une personne ne portait plus de canule mais unasadrhésive.

En revanche, parmi les deux patients avec une eamuh fenétrée, un seul ne portait pas

d'implant. Or, les canules fenétrées ont été cangpecialement pour les porteurs d’'implant

afin que l'air passe sans difficulté au traverssdltrouve que pour cette personne porteuse
d’'un implant, cela n’a pas empéché l'acquisitional®TO mais dans d’autres cas, cela peut

la rendre plus ardue. Les orthophonistes ont détwue le patient portait une canule non

fenétrée car il a été surpris d’en voir une avecaie/ertures et a demandé a quoi cela servait.

On voit donc ici que le matériel prescrit n’est pagours en concordance avec le reste. 134

La plupart des patients étaient déja munis d’'unanréficiel, ce qui est une tres bonne chose.
Un seul patient portait un morceau de gaze, refruun cordon en guise de protection

trachéale. Cela n’était évidemment pas suffisant.

De maniéere générale, les entretiens avec les patiens apprennent que :

* La plupart des patients estiment avoir bénéficitndntretien pré-opératoire.
Pour la moitié, seul un professionnel était préseas 4 thémes principaux
(voix, respiration, odorat, rééducation) sont mgmement abordeés.

» Le matériel est peu présenté puisque seuls 4 sgstéor 10 ont été montrés a
au moins la moitié des opérés. Le chirurgien padiquasiment toujours a
cette présentation.

* Trois patients sur 14 semblent ne pas avoir entgader ni d’orthophonie ni
de réhabilitations vocales. Cette prise en chasg@mscrite par le chirurgien

de chaque patient.



» La rencontre avec I'’Association des Mutilés de ExXVest appréciée. Elle est
source d’informations et de réconfort.

o L'utilisation d'un support écrit par I'équipe soigmte pour résumer les
explications semble utile. Le livret est méme pié@ un patient comme source

d’informations au sujet du matériel.

On peut souligner que la plupart des patients dabajement été satisfaits de

'information donnée avec cependant quelques regret

- Un manque d’informations sur la voix (pour uni@at).

- Des supports écrits utiles mais vagues, insuffssgpour 2 personnes).

- Certains ont compris gu’ils portaient un implaplhonatoire aprés leur opération
seulement.

- Un manque d’explications sur la perte du goltgatent).

- Un entretien trop bref et peu explicite.

Certains tiennent un discours beaucoup moins positi
- « Je trouve ¢a un peu triste de ne pas avoitieiodnations avant I'opération. » 135
- « Quand ils savent a peu prés ce gu’ils vonefaju’ils ne nous induisent pas en erreur. >
- « J'avais limpression de géner a poser des tresdonc je me taisais car je passais

pour un idiot & poser des questions. » (Durante@pitalisation)



3. Comparaison chirurgiens - patients

Nous avons décidé de ne comparer que les item&trt le matériel et la prise en
charge orthophonique. En effet, il ne s’agissag ga comparer par exemple le nombre de
professionnels présents a I'entretien pré-opéatedton les chirurgiens et selon les patients
pour vérifier si les réponses des populations Btaiehérentes entre elles. La comparaison
sert ici a savoir s'il y a distorsion entre ce de chirurgiens savent et expliquent, et ce que
les patients comprennent et retiennent.

Tout au long de cette partie, les graphiques s@ohdparer deux a deux. A gauche se
situe toujours la représentation des réponses liasrgiens et a droite, celles des patients.
Etant donné que les deux populations ne sont pesitteées du méme nombre d’individus, la
comparaison est uniquement visuelle : on peut coenpes surfaces et donc les proportions
correspondant a chaque réponse.

Sur chaque secteur, il est toujours indiqué un memborrespondant a la quantité

d’individus ayant coché la réponse associée.

Chirurgiens : Patients :
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Pour cette représentation en secteur, les choilegtanultiples. L’interprétation est donc la
suivante : « Sur 26 chirurgiens, 26 parlent de ¢axy5 de l'odorat, etc. Sur 14 patients, 12

ont recu des informations concernant la respiratibh concernant I'odorat, etc. »

Thématiques abordées

| Voix
H Respiration

Odorat

W Rééducation

Thématiques abordées

H Voix
B Respiration

Odorat

W Rééducation




Concernant les thématiques abordées, les patigptament que les 4 sujets sont
expliqués de maniere équivalente. Quant aux chensg ils disent étre beaucoup moins

nombreux a aborder I'odorat que les trois autréem#s. Il existe donc une différence entre les

deux populations que nous ne pouvons expliquer i@ mmais qui est étonnante.

Concernant I'ensemble des secteurs sur le maténa,seule réponse était possible.

Connaissance des canules

B Suffisante

B Moyenne

= Besoin
d'informations

Information a propos des
canules

H Oui

H Non

Connaissance des nez
artificiels

m Suffisante

H Moyenne

1 Besoin
d'informations

Information a propos des nez
artificiels

m Oui

H Non

Connaissance des implants
phonatoires

m Suffisante
B Moyenne

m Besoin
d'informations

Information a propos des
implants phonatoires

B Qui

H Non
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Connaissance des filtres
respiratoires jetables

m Suffisante
B Moyenne

M Besoin
d'informations

Information a propos des
filtres respiratoires jetables

m Oui
H Non

Connaissance des filtres
respiratoires lavables

| Suffisante
® Moyenne

 Besoin
d'informations

Information a propos des
filtres respiratoires lavables

M Oui
H Non

Connaissance des prothéses
vocales électroniques

| Suffisante
B Moyenne

M Besoin
d'informations

Information a propos des
prothéses vocales
électroniques

m Oui
H Non

Connaissances des embases
adhésives

| Suffisante

B Moyenne

1 Besoin
d'informations

Information a propos des
embases adhésives

o Oui
H Non
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Connaissances des protége- Information a propos des
douche protége-douche

| Suffisante

H Oui
® Moyenne
. H Non
M Besoin
d'informations
Connaissance des valves Information a propos des
automatiques valves automatiques
m Suffisante
H Oui
B Moyenne
m Non
= Besoin
d'informations
Connaissance des bouchons Information a propos des
anti-fuite bouchons anti-fuite 139
m Suffisante
H Oui
B Moyenne
. B Non
M Besoin
d'informations

Les représentations en secteurs nous permetteoglment de nous rendre compte
gue la zone la bleue des patients est toujours smonportante que la zone bleue des
chirurgiens. Cela est vrai pour tous les items eamnt le matériel excepté pour I'item « nez
artificiel » ou l'on constate linverse. Quant atdm « protége-douche », les deux zones
bleues couvrent quasiment la méme superficie. Cettgaraison illustre le fait que, bien que
les chirurgiens s’estiment suffisamment au courdmt matériel, I'information n’est pas
systématiquement transmise aux patients ou bierp@ses ne I'ont pas retenue.

Autrement dit, la proportion de chirurgiens consarg bien tel outil est toujours

supérieure a la proportion de patients ayant enaissance du méme dispositif.



Or, il s'agit de moyens précisément destinés autitisation souvent quotidienne par

les patients.

Information aux patients des
différentes techniques de
réhabilitation vocale

1

m Oui

H Non

Informations sur les
techniques de réhabilitations
vocales

m QOui

B Non

Pour litem concernant les réhabilitations vocalemus pouvons observer le méme
phénoméne. Une proportion beaucoup plus importdatehirurgiens indiquent transmettre

aux patients les différentes techniques en comgmamaau pourcentage de patients affirmant

recevoir cette information.

Connaissance du travail
orthophonique sur I'odorat
0

m Oui

H Non

Informations sur les
techniques d'odorat et de
mouchage

H Oui

H Non

Le phénoméne est en revanche inversé pour I'odbrast intéressant de noter que
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c’était également a propos de I'odorat qu’une diifee s'observait dans ce sens concernant

I'item « thématiques abordées ».

Nous pouvons supposer que, parce qu’ils ne serggrae au courant du travail fait en

orthophonie pour l'odorat, les chirurgiens pensguils ne transmettent pas l'information.

Or, les patients nous indiquent que ce theme egér@ent abordé. Cela peut étre di a une

insatisfaction de la part des chirurgiens qui aa®est en savoir davantage et ont donc le

sentiment de ne pas aborder le sujet avec lesnpattemme il faudrait. Les patients, quant a



eux, retiennent le peu d’informations qu’ils re@t concernant I'odorat et considerent donc

gu'’ils sont informés.

Information de la VOO aux Connaissance de la VOO par
(futurs) porteurs d'implants les porteurs d'implant
phonatoire
m Oui
B Oui
H Non
H Non

Ici, le total des patients est de 13 car la questita pas €té posée au seul opéré de I'étude

non porteur d'implant.

Concernant la présentation de la VOO aux patieoteprs d’'un implant phonatoire,
nous retrouvons la méme tendance que sur la néajdes items. A savoir que la proportion 4 44
des chirurgiens affirmant apporter cette informaigst plus importante que la proportion des

patients pensant avoir regu cette explication.

On note donc, de maniere générale un écart entquedes chirurgiens savent ou
disent a leurs patients et ce que les opéres netierdes informations données. Cela pourrait

s’expliquer pour différentes raisons :

» Les chirurgiens ont connaissance de dispositif¢ deme font pas toujours part aux
patients, ou en tout cas, pas dans leur totaldi.p@arce qu'ils estiment que ces outils
ne sont pas utiles ou performants, soit parce gjyiensent que la quantité
d’'informations est trop importante. Aussi décidamtde ne pas rentrer dans les

détails.

* Les patients n’integrent pas facilement les donreggmrtées par les chirurgiens et

donc oublient un certain nombre d’informations.



Pour remédier a cela :

» Cas n°l: Convaincre les chirurgiens de l'intétédles I'importance de ces dispositifs
pour la qualité de vie des opérés. Cela ne peut mpsser par une meilleure
connaissance de la réhabilitation orthophonique des systemes dédiés aux
laryngectomisés. Ainsi, une plus grande proportten chirurgiens veilleraient a

présenter 'ensemble.

» Cas n°2: Remettre un support écrit détaillé aueps et ne pas hésiter a revenir
plusieurs fois sur les informations, notamment est{ppératoire. S’assurer du suivi
orthophonique du patient, qui pourra également Boerasion de réexpliquer les
dispositifs. Cela rejoint la proposition de l'orfifmniste du CHU de Nantes,
rencontrée dans le cadre d'un entretien pré-opésgmartie théorique, lll, 5) : créer
des consultations de sortie avec un ou deux sdignaour donner des conseils
concernant la vie quotidienne, I'hygiéne, I'utili®en du matériel.

Toutes ces explications sont fournies aux patigatarrivent au centre hospitalier de

Maubreuil mais nous ne pouvons pas considérer auge gassent par un tel centre de

rééducation. Or, les orthophonistes libéraux ordg dennaissances moins précises142

concernant les systéemes de réhabilitations. Le dibospitalisation du patient doit
donc s’assurer que celui-ci intégre I'ensemble idBmations et sera en mesure de

passer une commande a I'un des fournisseurs lejoiide faudra.



4. Concernantl’étude des dossiers

Différents parameétres ont été étudiés grace auredits contenus dans les dossiers
médicaux des 97 patients laryngectomisés venusage su centre hospitalier de Maubreuil
en 2010 et 2011 :

- Le port de protections trachéales a leur arrivée,

- Le port d’'implants phonatoires,

- Le délai entre l'intervention chirurgicale et I'mgée du patient au centre hospitalier (&
cela s’ajoute I'existence ou non d’'une prise enrgharthophonique antérieure et/ou
de traitements complémentaires type radio et chimrapie pour tenter d’expliquer
cette latence).

Pour chaque paramétre, les patients ont été clasdés I'établissement qui les a

opérés afin de pouvoir valider ou invalider notesiéme hypothése.

Les groupes d’établissements ont été ainsi définis

- Le Centre Hospitalier Universitaire de Nantes;apg de I'établissement ayant
opéré le plus de patients concernés par notre ésur 97). Il constitue un
groupe a lui seul afin que son importance numeérigaeefausse pas les
statistiques des autres établissements.

- Les autres CHRU (Centre Hospitalier Régional Ursitaire), ce sont des
structures importantes par leur grandeur et impkgudans I'enseignement et
la recherche (15 patients de I'étude proviennencee sept établissements
différents).

- Les Centres Hospitaliers, qui sont de moindre etaill4 patients sont
concernés, venant de 6 structures) et ne détienpasitde missions de
recherche et d’enseignement comme les précédents.

- Les cliniques et cabinets, qui sont privés. (cestfictures ont opéré 28 des 97

patients).

143



4.1 Protections trachéales :
Trois groupes ont été définis,

- Les patients bénéficiant d’'une protection trachgalgee suffisante a leur
arrivée au centre hospitalier de Maubreuil (neifigdls remplacant les
fonctions nasales type cassette HME, cyranose).

- Les patients bénéficiant d’'une protection trachgage insuffisante (type
mutivoix, trachéoclean, foulard...).

- Les patients n'ayant aucune protection trachéale.

Dans le premier groupe, 58% des patients sont co@éseDans le second, 26%. Enfin,
le troisieme groupe comporte 14% des patients.

On observe donc que, méme si la majorité des patsmt protégés, 14 parmi les 97,
quittent I'établissement qui les a opérés sanseptioin trachéale. Pour un quart des opéres, il
existe une protection mais qui ne peut durer agelaent insuffisante. Pour les patients des
deuxieme et troisieme groupes, on peut supposesajti¢e chirurgien n’est pas au fait des
protections, soit il pense que cela ne fait padigpate son role et il compte sur les
rééducateurs (et notamment sur des structures tglie le centre hospitalier de Carquefou)144
pour commander et tester le matériel avec le patien

Cela est problématique car parfois, les patientdhaitent rentrer chez eux avant de
commencer la rééducation ou bien, doivent subiraitement complémentaire (radiothérapie
ou chimiothérapie). Si I'hdpital ne se charge padalirnir au patient une protection, celui-ci

pourrait donc rester plusieurs semaines voire $ens protection suffisante.

En classant par établissements, voici les résultats

iveau protection Bonne protection Protection Absence de Total
insuffisante protection
Etablissements
CHU Nantes 90% 7,5% 2,5% 100%
Autres CHU/R 40% 33% 27% 100%
CH 43% 36% 21% 100%
Cliniques 36% 43% 21% 100%

On observe donc une trés nette différence entrdifsents types d’établissements.
Tandis que le CHU de Nantes assure a 36 de sestiéhs, une protection optimale, les



autres établissements fournissent une protectiffisaute a moins de la moitié des patients et

environ un quart des patients sortent sans proteaticune.

4.2 Au niveau de I'implant :

La pose d’implants phonatoires est maintenant uagiqoe courante. Cependant,

pendant plusieurs années, elle a représenté uridae novatrice, que tous les

établissements ne se sont peut-étre pas appraieri@sméme maniére.

C’est ce que cette analyse va nous permettre d\amitr

Au total, 61% des patients sont porteurs d’implgitsnatoires en premiere intention,

6% en seconde intention et 33% n’en ont pas.

Poses d'IP
Etablissemen

Implants en 1*

Implant en 2

Absence d'implant

intention intention
CHU Nantes 35 1 4
Autres CHU/R 10 0 5
CH 3 2 9
Cliniques et cabinets 11 3 14
Total 59 6 32
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On constate ici des fonctionnements différents auiles établissements. La pose

d’'implants phonatoires n’a pas été investie idergigent selon les types de structures.

- Au CHU de Nantes, une trés grande majorité degmatrecoivent un implant
en premiere intention. On peut donc supposer que e pose pas d’'implant uniguement
guand la technique chirurgicale ne semble pas édaptanatomie de I'opéré. Les CHU sont
en effet des lieux de recherche et d’enseignenfamsi, y pratique-t-on les techniques les
plus pointues. De par leur importance, ils recdivigalement davantage de patients, c’est le
cas du CHU de Nantes qui, rappelons-le, a opéré dé¥fpatients concernés par I'étude. Les
outils et pratiques sont donc expérimentés pluvesttu De plus, les internes obligent les
médecins a étre au courant des avancées. Enfilgdesatoires viennent probablement plus
régulierement pour présenter leur matériel lordgu'savent que la structure est
potentiellement un client important par le nombiiatdrventions pratiquées. Ces rencontres
permettent au personnel soignant de connaitreckesets produits créés.

Ainsi, au CHU de Nantes, il semble que la pose diyslant phonatoire soit systématique des

lors qu’il N’y a pas de contre-indications.



N Dans les autres CHU et CHR, on pose un implant dang tiers des cas. Ici,
toutes les poses ont été réalisées en premiergionel5 patients venant de 7 établissements
distincts constituent le groupe. Aussi est-il pghasardeux de tirer des généralités d'aprés cet
échantillon. On peut néanmoins supposer ici quehasirgiens, quand I'implant phonatoire
semble indiqué, n’hésitent pas a le mettre en p&cteremiére intention. Cependant, il
semble que davantage de situations, proportiormehé leur posent questions. lls préférent

alors s’abstenir.

- Dans les centres hospitaliers, la pose d’'implamide une pratiqgue minoritaire
et il y a quasiment autant de poses en premie@nggeconde intention (bien que le nombre
de cas ne permette pas de généraliser). En e#dhirts chirurgiens préferent réaliser la
laryngectomie totale dans un premier temps, puigsager la pose de I'implant plus tard
méme si elle ne semblait pas problématique lord’idervention. Il s’agit entre autres
d’habitudes de pratique. C’est le groupe qui, ewpertion, pose le moins d’'implants. Ces
structures pratiquent moins de laryngectomies d@stajue les CHU. Aussi un temps
supplémentaire peut leur étre nécessaire pouriggitme technique chirurgicale. 146

- Lors des consultations privées, un patient sur deegoit un implant
phonatoire. La technique est davantage réalisgaamiére intention. La encore, le nombre
réduit d’interventions ainsi que les contraintesndsuivi régulier expliquent possiblement le
moindre taux de patients avec implant phonatoire.eBet, grace a I'enquéte aupres des
chirurgiens, nous apprenions que la réticence jaritgra la pose d'implants phonatoires est le
suivi régulier des patients par la suite. Or lesurhiens évoquant cette contrainte travaillent
tout trois en clinique. De plus, les entreprisegshapprennent passer moins de temps aupres
des structures pratiquant un faible nombre de egtomies totales. Les petits établissements
(et donc les cliniques par rapport aux CHU) béimgfégent de peu de rencontres avec les
laboratoires qui présentent leur matériel, ce quirpait expliquer entre autres une moindre

connaissance des systéemes de réhabilitation qudemgrosses structures.



4.3 Le délai entre I'intervention chirurgicale et I'arrivée au centre hospitalier
de Maubreuil :

Enfin, nous avons calculé le nombre de jours écoei#re I'intervention chirurgicale
de chaque patient et son arrivée a Maubreuil poanntencer un stage de réhabilitation
vocale. Les patients viennent en hospitalisatiomgiéte ou en hépital de jour suivant leur
état général et la distance avec leur domicile.daggents munis d’un implant phonatoire qui
suivent le stage dans le but de mettre en plad& @ restent normalement 2 semaines. Les
patients venant pour I'apprentissage de la VOO kopbur 4 semaines. Quant a l'utilisation
de la prothese vocale électronique, son utilisatistnrenvisagée au fil du stage en cas d’échec
des autres techniques.

Ainsi, les établissements ménent-ils des politiqligerses quant au démarrage d’'une

réhabilitation vocale ?

Délai Jusqu’a 2 mois De 2 mois 1 semaine a Plus de 5 mois
Etablissements 5 mois
CHU Nantes 35 (dont 2 VOO) 1 (dont 0 VOO) 4 (donmQO)
Autres CHU/CHR 8 (dont 0 VOO) 3 (dont 2 VOO) 4 (d@rivOO0)
CH 1 (dont 0 VOO) 5 (dont 4 VOO) 8 (dont 5 VOO)

Cliniques et cabinets

9 (dont 3 VOO)

9 (dont 4 VOO)

10 (dont 7 VOO)
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Total 53 18 26

- Parmi les 40 patients opérés au CHU de Nantes¥8A/&ennent a Maubreuil
moins de 2 mois aprés leur opération. Un seul paterive entre 2 et 5 mois apres son
intervention. Les 10% restants commencent leuresfdgs de 5 mois apres l'intervention.
Globalement, le CHU de Nantes envoie ses patie@srapidement au centre hospitalier de
Maubreuil. Un certain nombre d’opérés arrivent @rfiret 3 semaines apres leur opération.
Autrement dit, ils ne repassent pas par leur ddeicCela s’explique par la proximité
géographique des deux établissements ainsi quepkens entre professionnels (ces derniers
sont soutenus car un des chirurgiens ORL du CHNatges effectue des consultations deux
fois par semaine au centre hospitalier de Maubreuil

- 53% des patients des CHU/R arrivent & Maubreuilnsidie 2 mois apres leur
opération. Le CHU d’Angers participe grandementeapourcentage €élevé puisque, tout
comme celui de Nantes, il pratique un nombre ingmtrtle laryngectomies totales. De plus, il

se situe a seulement 80 kilometres de Carquefestanhaintenant tres organisé dans le suivi



de ses opérés, afin que ses patients aient le tdtaibsctuer leur stage au centre hospitalier
avant de commencer leurs traitements complémestaire

Pour 20% d’entre eux, un délai compris entre 2 etdis a lieu entre leur hospitalisation et
leur arrivée a Maubreuil.

Enfin, 27% de ces patients parviennent au centrepitadier plus de 5 mois apres
l'intervention. Si pour un quart des opérés il &xign délai d’au moins cing mois, cela peut
s’expliquer par le fait que la plupart de ces CHW®tent éloignés géographiqguement de
Nantes (Poitiers, Rouen, Lille, La Réunion...). Audss opérés n'ont-ils pas toujours été
adressés a Maubreuil en premiere intention. En,&ffdes 4 patients arrivés aprés plus de 5
mois ont bénéficié d’'une prise en charge orthopiomipréalable en libéral. Le stage au
centre hospitalier de Carquefou a donc été décmésaplusieurs mois de suivi afin
d’accélérer l'acquisition d’'une nouvelle voix. Cemcant la quatrieme personne, elle est
arrivéee 8 mois apres son intervention et a subreetémps une radiothérapie et une

chimiothérapie adjuvantes.

- Parmi les personnes opérées par les centres H@spitan seul patient arrive a
Maubreuil moins de 2 mois aprés son opération. 148
Cing autres personnes y vont dans un délai des2matis. Parmi ces 5 opéreés, 3 ont subi unr———
traitement complémentaire post-opératoire et urreaat été suivi en orthophonie. Le
cinquiéme patient n’a eu ni I'un ni l'autre.

Au bout de plus de 5 mois arrivent les huit demi€ing d’entre eux ont débuté une prise en
charge orthophonique entre temps, deux personneseqQu une radiothérapie et/ou une
chimiothérapie. Trois personnes n'ont recu ni @mgént complémentaire ni suivi

orthophonique durant ces 6 mois ou plus.

- Enfin, 32% des patients des cliniques ou cabinetgeat & Maubreuil moins
de 2 mois apres leur opération.
Entre 2 et 5 mois apres 'hospitalisation, 32% dpérés commencent leur stage au centre
hospitalier de Carquefou. Dans ce groupe, 5 patisut 9 n'ont pas recu de traitements
complémentaires post-opératoires ni de suivi pébabilitation vocale.
Le dernier tiers entame son stage plus de 5 moésdjntervention. Ici, huit opérés sur dix

ont bénéficié soit d’'une prise en charge préalabied’un traitement complémentaire.



On remarque donc que les fonctionnements difféésgalement de structures a
d’autres concernant le délai entre interventiostage au centre hospitalier. Cela s’explique
par des distances géographiques variables, deg dfmiganisation (comme les CHU de
Nantes et d’Angers qui contactent le centre dedejpatient est opéré afin de lui réserver une
place pour le stage suivant). Mais ces variabilités sont pas forcément choisies : des
complications de cicatrisation, la motivation degignts entrent en jeu. De plus, il existe de
moins en moins de centres pour personnes laryngeses et la couverture géographique du

centre de Carquefou s’étend toujours davantagantdes délais pour recevoir les patients.

Un autre constat apparait : plus le délai se rgdomlus le pourcentage de patients
sans implant (donc en rééducation pour l'appremgesde la VOO) augmente. Cela
s’explique par le fait qu’il est plus facile d’omgjaer deux semaines de stage pour
'acquisition de la VTO avant le début des rayogse quatre semaines pour la VOO. Si
I'acquisition de la réhabilitation vocale ne peet faire avant les rayons, cela repousse la

rééducation & 4 ou 5 mois apres l'intervention.
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Voici comment ont été définis les groupes et lgdieations possibles aux délais :

. Moins de 2 mois : il s’agit d'un délai normal, si patient n’a pas de grosses
complications post-opératoires. De plus, le patguit démarre une prise en charge aussi
précocement subit trés rarement de la radio ouiottiérapie post-opératoire ou alors, il a la
possibilité de suivre sa rééducation avant leenagnt complémentaire. En effet, sur les 53
patients, seul 1 a eu un traitement complémenfairant d’arriver a Maubreuil). Comme le
précise la remarque ci-dessus, cela est beaucaspa@é pour les porteurs d’'implant. En
effet, seuls 5 des 32 non-porteurs d’'implant ajgrament a ce groupe.

Ce délai permet un retour a domicile avant le tdbuwstage si le patient le souhaite puisqu’il
sort de I'hopital au bout de 2 semaines quand t@utbien. On peut imaginer que les
chirurgiens les ont, dés leur opération, orients e centre hospitalier de Maubreuil.

. Entre 2 mois et 6 mois: ce délai peut s’expligper la nécessité d'un
traitement complémentaire (rayons ou chimiothépjafiiéest le cas de 6 des 18 patients. Le
traitement ne s’étend pas sur autant de mois raaadore, ce délai permet au patient de faire

une pause entre les traitements et la rééduc@iomlors, le patient a entamé une rééducation



ailleurs (3 des patients) mais s’est rapidementn®wers une prise en charge en centre, plus

intensive. Dans ce groupe, 9 patients n'ont eu ni traitement anplémentaire, ni suivi

orthophonique préalable.

. A partir de 6 mois : Les explications a un délassauong seraient soit de
grosses complications médicales (ce que les dessrmrecisaient pas) soit une prise en
charge orthophonique préalable en libéral ou damauire centre. On voit en effet que 16
patients sur 26 ont suivi une rééducation ailleavant de se tourner vers le centre de
Maubreuil. Cela signifie en revanche que 10 padient attendu 6 mois ou plus avant de voir
un orthophoniste. Cela représente autant de mais parler. 7 patients ont subi de la
radiothérapie ou de la chimiothérapie post-opématai patients du groupe n’ont eu en
revanche ni traitements complémentaires, ni priserecharge préalable.(Quatre ont en effet recu

des traitements adjuvants ainsi gu’une prise ergeharthophonique préalable)

Nous pouvons alors élaborer plusieurs hypothésesecnant ces derniers:

- Les patients ont mis beaucoup de temps a accepteppération et n'ont pas pu entrer
dans une démarche de réhabilitation plus tot.

- lls n'ont pas été informés des possibilités dewéation pendant leur hospitalisation.

- Les chirurgiens ne les ont pas orientés vers déspmionistes a méme de les suivre : les
patients ont alors pu connaitre des difficultésauver un thérapeute, notamment en
libéral, qui puisse les recevoir immédiatement éenhils n'‘ont pas pu entamer les
démarches seuls (impossibilité d'utiliser le télépd, etc.), ces contraintes différant le
début de la prise en charge.

- lls ont connu des complications de santé majewes|\{i a priori n’est pas le cas car cela

n'était pas indiqué dans les dossiers médicaux).
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IV. Observations de stage

Au centre hospitalier de Maubreuil, les orthopht@sisaccompagnent les patients
laryngectomisés totaux vers une réhabilitation igcaertes, mais pas uniquement. Nous
avons pu constater au travers de notre stage toubray de l'année que I'éducation
thérapeutique tient un réle primordial dans cesgsrien charge.

L’orthophoniste donne en effet de nombreux congeils au long du stage concernant
les protections trachéales : quel produit choisirf@nction de I'abondance des sécrétions,
guels adhésifs privilégier, que faire quand la pesturritée a cause de la colle...

Un petit livret a été réalisé par les orthophomisterappelle les schémas d’anatomie
avant et apres l'opération, propose des exercieemforcement musculaire, de relaxation,
de tonicité bucco-faciale. L'entretien des canuleimgplant y est expliqué, ainsi que la
conduite a tenir en cas de fuites prothétiquesinEdes conseils sur I'hygiene de vie et les
activités pratiquées sont prodigués.

Les orthophonistes disposent d’une feuille ou sosdrites toutes les informations a
donner au patient durant son séjour. La feuillterdans le dossier du patient et les diﬁérentslSl—
thérapeutes peuvent cocher au fur et a mesurei eed@ expliqgué au patient.

Enfin, les orthophonistes aident les patients dasaliariser avec les systemes de

commandes de matériel aupres des fournisseurs.

Tout ceci est plus facile & organiser dans un eemrla prise en charge est intensive,
les contacts avec les entreprises réguliers etalait dans ce domaine quotidien : si le
matériel et son utilisation sont décrits durant r@oformation, un certain nombre de
connaissances sont le fruit de I'expérience. Ailasmise en place du Cyranose, les avantages
et inconvénients des produits selon les fournissdes « astuces » a donner aux patients sont
découverts sur le terrain, entre autres grace a eubmnges avec des professionnels
chevronnés. Qu’advient-il donc pour les patients pormés durant leur hospitalisation et
qui sont suivis en libéral par un orthophonisteyat# pas bénéficié d’'une telle expérience ? Il

est possible que le suivi ne soit alors pas aissi a



Nous avons pu observer quelques dysfonctionnendein&st nos mois de stage :

- Des patients arrivent a Maubreuil alors que laisepalimentaire n'a pas eu lieu ou
gu’une fistule est présente. La prise en chardephonique n’est alors pas réalisable
car la solidité de la cicatrice n’est pas prouvéepatient arrive donc dans la structure
avec I'espoir d’acquérir une nouvelle voix le pkd$ possible et les orthophonistes

doivent expliquer au patient que pour le momestnd peuvent rien pour lui...

- Certains patients munis d'un implant phonatoirevant au centre hospitalier de
Maubreuil sans matériel adapté (lls sont munis aleules non fenétrées ou de nez
artificiels sans ressort pour fermer les ouverfjures temps que le matériel nous
parvienne, des « poupées » en compresse sont tonfees afin d’obturer le
trachéostome du patient. Ce bricolage n’est paal icr il rend I'acquisition de la
VTO moins aisée. Le patient n’étant présent que deux semaines, il est regrettable
gu'’il ne dispose pas du systéme approprié dessmeea

- La plupart des patients munis d’'un implant parverirau centre sans jamais en avoir
vu un. lls sont d'ailleurs souvent fascinés de dedo a quoi ressemble la petite 152
prothése qu'on a placée dans leur cou et qui lesmet de parler. Les porteurs
d’'implant ne savent que rarement qu'’il faudra laragyer régulierement car des fuites
apparaissent. D’ailleurs, lorsque les orthophogigtequent ces changements, il leur
faut immédiatement préciser que cela s’effectus saesthésie générale en quelques
minutes car les patients sont effrayés a l'idéenel’'mouvelle intervention. Que se
passe-t-il donc pour les patients qui ne sont pasormés par des

rééducateurs lorsqu’ils commencent a tousser aitiép&

bY

Ces différentes observations nous ameénent a peqser si la situation n’'est pas
catastrophique et s’améliore d’année en annéepdgges pourraient tout de méme étre
encore realisés concernant I'information donnée @atents mais concernant également les

connaissances des chirurgiens afin que tout sell@éao mieux pour les patients.



V. Discussion des résultats

1. Critique de la méthodologie

1.1 L’enquéte aupres des chirurgiens :
Les faiblesses de notre enquéte aupres des cleingrgont :

- Une population peu importante numériguementngunous permet pas de tirer des
conclusions généralisables. Au départ, 50 chiragyant été contactés. La moitié nous a donc
répondu. Cette perte était prévisible et peut-&tngons-nous pu adresser notre enquéte a un
nombre plus important de médecins. La difficultéitétlors de savoir quels chirurgiens

pratiquent des laryngectomies totales et dés dibobienir leur contact.

- Un biais est présent dans cette étude : cella diésirabilité sociale. En effet, il est
délicat pour un étudiant en orthophonie de contat#s chirurgiens ORL en leur demandant

ce gu’ils savent et ne savent pas. Les médecins@uious ont pas répondu ont d’ailleurs

certainement été «freinés » par cet aspect. Qaaneux dont les réponses nous sont153

parvenues, il est compliqgué d’appréhender danslequedésure ce biais a pesé. Cependant,
plusieurs chirurgiens ont tout de méme indiqué s&ter d’'informations concernant certains

systemes.

- La formulation des questions, avec le recul, tnas toujours optimale puisque nous
avons des doutes sur l'interprétation de certaidgsnses (comme celle concernant les

différentes réhabilitations vocales évoquées, quréaence d’'un orthophoniste libéral...).

- Davantage de possibilités de réponses, notammdans la fréquence des
prescriptions, auraient été pertinentes (Par exangpbuter « parfois » entre « souvent » et
« jamais », comme un chirurgien nous l'a fait requar). En effet, les chirurgiens n’ont
hypothétiguement pas eu I'opportunité d’étre apsdtis que souhaité, étant limité dans leurs

réponses.



1.2 L’entretien aupres des patients :
- La population de patients est également peu itapte&g numériquement. Entre

octobre et mars, plus de 14 patients sont venugééducation au centre hospitalier.
Cependant, nos criteres d’inclusion nous ont aneaéen exclure plusieurs de I'étude. Les
trois premiers interrogés ont servi d’étude pil@gfin, certains patients ont refusé I'entretien,

dans la peur qu’il soit trop douloureux.

- Parmi les 14 patients interrogeés, 7 provenaienCHU de Nantes. Nous avons donc
conscience du peu de représentativité de cet éitbardt des faiblesses de la comparaison
avec les réponses des chirurgiens qui eux, redsdseh une vingtaine d’établissements

distincts.

- De plus, la population interrogée s’est trouvéee éparticulierement fragile
psychologiquement. Notre souhait était de rencofgeepatients le plus précocement possible
apres leur arrivée au centre hospitalier, afinlguie confondent pas les informations recues a
I’hopital et celles données a Maubreuil. Or, quekjgéances d’orthophonie permettent chez

ces personnes une certaine réassurance. Nousserndurant plusieurs entretiens qu’il était

trop t6t pour la personne interrogée, celle-citéacore sous le choc de l'intervention et del54

ces conséquences. Nous pouvons alors nous intesogk fiabilité des réponses regues.

- Enfin, les patients n'avaient pas encore, pourpliapart, acquis une voix de
substitution satisfaisante. Aussi la communicatsan faisait par écrit, mimiques, lecture
labiale. Cette situation a pu limiter les répondescertains patients, découragés de ne pas

s'exprimer comme auparavant.

1.3 L’étude de dossiers:
- Concernant I'étude des dossiers, nous nous sorappes/ées sur des renseignements

écrits qui n'étaient pas spécifiquement congus ppton les exploite de cette maniere. Nous
nous sommes donc appropriées les éléments deserpssans connaitre les patients ni
échanger de vive voix avec des professionnelsylastaonnus. Malgré une lecture attentive
de I'ensemble des courriers, bilans, une mauvaisagrétation de certaines données nous

parait donc possible.



2. Validation et invalidation des hypotheéses

« Hypothese 1 : Différence entre chirurgiens et pésie

Nous avons pu constater qu’il existe des différennen négligeables entre les
connaissances des chirurgiens et celles des atient

Avec le matériel choisi pour recueillir les donnéreus nous rendons compte que
nous ne pouvons examiner a proprement parler cedigedat les chirurgiens aux patients.
Cependant, les items comparés portent sur des spjeconcernent les opérés directement :
le matériel, les conséquences de I'opération, dbabilitations vocales. Si les chirurgiens ne
transmettent pas ces informations aux patientapaagla sert-il gu’ils les détiennent ?

Cette différence, comme nous l'avons expliqué piéo@ment peut donc s’expliquer
de deux facons :

- les chirurgiens choisissent de ne pas délivretetles informations car la quantité
est trop importante ou parce que certaines ne deunblent pas pertinentes. Cela peut
eégalement pour certains, étre le fruit de la reprgion du médecin détenteur de savaoir,
rebuté de partager ses connaissances. 155

- les patients ne retiennent pas ce qui leur ésiudmoment de leur hospitalisation.
L’hypothése 1 ne peut donc étre que partiellematitiée : les résultats vont dans ce

sens ; en revanche, nous n‘avons pas mesuré pnérisées dires des chirurgiens, mais plutot

leurs connaissances.

« Hypothése 2 : Connaissances des chirurgiens canteie matériel ORL et la

prise en charge orthophonique

Nous avons démontré plus haut que si peu de chenggcochent I'item « besoin
d’'informations » au sujet des divers systemes Haliéitation, le nombre élevé de réponses
« moyennement » suffit a indiquer que les connaesa pourraient étre plus précises. En
effet, les chirurgiens ORL sont tres spécialisésdaur domaine et devraient en conséquence
maitriser parfaitement ces outils. De plus, la ngectomie totale exige, de par ses
conséguences, un soin particulier apporté a labiitaion du patient. Enfin, les chiffres

concernant les prescriptions tendent a nous praypetes chirurgiens ne sont pas toujours au



fait des résultats précis de certains systemesuatidien (valves automatiques) et sous-
estiment I'utilité de certains autres, trés pelspri¢s.

Concernant la prise en charge orthophonique, lesirgiens en parlent tous a leurs
patients, souvent avant et aprés l'opération, dl€lsargent également majoritairement de la
prescription. En revanche, tous ne sont pas awtatravail orthophonique effectué pour la
VOO et la VTO, la moitié I'est pour Il'utilisationedla prothése vocale électronique et aucun
ne connait le travail de I'odorat. Les connaissari®s chirurgiens a propos de I'orthophonie
pourraient donc étre améliorées.

Notre seconde hypothese est donc validée.

« Hypothése 3 : Différences en terme de suivi entfona@es établissements

Nous avons donc cherché a savoir si selon leststas; les connaissances concernant
les systemes de réhabilitation et la prise en eanghophonique différaient. Nous nous
sommes donc penchées sur le fonctionnement detalggsgements, par le biais du parcours
des patients.

Il ressort des études de dossiers que les niveayxalection trachéale des patients 3156
la sortie de leur hospitalisation varient nettemsgion I'établissement de provenance. On———
peut également souligner que cette protection astéiorer dans de nombreux cas.

De plus, I'emploi de l'implant phonatoire variee CHU de Nantes en pose a 9
patients sur 10, les autres CHU ou CHR aux deus.tiea moitié des patients venus des
structures privés en disposent. Six patients suopérés dans des CH n’ont pas d’'implants.

Enfin, concernant I'arrivée au centre hospitalier Maubreuil, les fonctionnements
divergent également. Une grande majorité des opréSHU de Nantes arrivent dans les
deux premiers mois, la moitié des opérés des aQirds font de méme. Un seul patient sur

14 des CH et un tiers des patients de structureSgsr commencent un stage aussi tot.

Ces divergences s’expliquent par :

- Une longue expérience en matiére de laryngectdotade et de pose d'implants
phonatoires pour le CHU de Nantes, ainsi que @es Iprivilégiés avec le centre hospitalier
de Carquefou.

- Davantage d’échanges, de communication et dengm@s entre soignants et avec les

entreprises dans les péles importants.



- Des difficultés a spécialiser les soignants, motent les infirmiers dans des petites

structures ou le personnel change régulieremes¢ece.

Cette troisieme hypothése est donc validée.

Nous tenons a préciser que celle-ci ne comporterajugement de valeur concernant
les différents établissements concernés. Les a#sulte ce mémoire aideront au contraire,
nous l'espérons, I'ensemble des structures a armeélie processus de suivi des patients

laryngectomiseés.

VI. Etapres?

Notre souhait, le mémoire achevé, est que notvaitrcouve une continuité. En effet,
nous avons étudié un phénoméne concret et soubagewoir les choses changer,
s’améliorer. Pour cela deux projets sont en cours :

e La création d'un support a 'intention des chirarmg. Celui-ci servira de mémento
pour que les médecins pensent a prescrire une gmisdarge orthophonique ainsi 157

que I'ensemble des systemes utiles aux personrneg&ctomisées.

* L’organisation d’'une journée d’information toujowrd’intention des chirurgiens qui
aura certainement lieu en janvier 2013. Cette eyrmrganisée avec le soutien de
I'association des ORL aura pour but un rappel dshrtiques opératoires, un
descriptif des interventions de ['orthophoniste,s dexplications au sujet des
différents systemes de réhabilitation.

Il nous semble d’ailleurs qu’organiser une tellenfation, environ tous les deux ans,
permettrait de s’assurer en permanence que lepaxaont parfaitement informées

des techniques de réhabilitations vocales et r@sjies du patient laryngecomisé.



VII. Conclusion

Une réhabilitation totale et complete des persoagmgectomisées ne peut passer
gue par une connaissance précise des disposittsets de la part des soignants.

Les techniques évoluent, de nouveaux produits apgs@nt sur le marché. Aussi
parait-il nécessaire de se tenir informé, autrentprg par le biais des entreprises qui ne

présentent que leur propre matériel.

Notre objectif était de cerner I'information connetedonnée par les chirurgiens ORL
a leurs patients laryngectomisés totaux.

Notre étude nous a permis d’objectiver un besoinfafmations des chirurgiens
concernant les systemes de rehabilitation et Isepein charge orthophonique. De plus, il
semblerait que, méme lorsque les chirurgiens nequent pas de connaissance, ils aient
tendance a ne pas transmettre a leurs patientselidne des renseignements dont ils
disposent. Enfin, des différences relativement ingrdes existent entre les établissements en

terme de prescription et de déroulement de la priseharge orthophonique.
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Notre travail a mis en lumiere ces phénomeénes, mspgrons que, par la suite, il
permette a ces éléments d’évoluer.

Cela passera par une information plus complétectiegsrgiens en leur donnant la
conviction que ces réhabilitations sont nécessairaa meilleur quotidien pour la personne

laryngectomisée.
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Annexes

Annexe I : Lettre aux chirurgiens

Mlle Lurson Marie

Centre Hospitalier de Réadaptation

Nantes, le 20 octobre 2011

Docteur,

Actuellement étudiante en quatrieme année d’orthophonie au sein du centre de
formation de Nantes, je prépare mon mémoire de fin d’études.
Je suis cette année pour une durée de 9 mois en stage au centre hospitalier de Maubreuil a

Carquefou (Loire-Atlantique) et dans ce cadre, je souhaite travailler sur I'information
apportée par les chirurgiens a leurs patients laryngectomisés totaux en termes de matériel
(protections trachéales, ...) et de prise en charge orthophonique.

Ce mémoire est sous la direction du Professeur Malard, du Docteur Ferron ainsi que de
Mmes Chopineaux et Weisz, orthophonistes.

Pour cela, j'aimerais réaliser un état des lieux auprées de vous et de vos confreres du Grand
Ouest. J'ai dans ce but réalisé un questionnaire que vous pourrez remplir en quelques
minutes.

Les données seront bien entendues traitées de maniére anonyme.

L’objectif est par la suite de créer un livret d’informations qui pourrait étre diffusé aux
chirurgiens cervico-faciaux pour présenter précisément le matériel et ainsi, homogénéiser et
améliorer la prise en charge des patients laryngectomisés totaux.

De plus, si cela vous intéresse, je pourrai vous fournir les résultats de I'enquéte.

Je vous remercie par avance de I'attention que vous pourrez porter a ma requéte.

Veuillez agréer, Docteur, I'assurance de mes sentiments respectueux.
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Annexe II : Questionnaire aux chirurgiens

P it

Centre Hospitaher de Réadaptation

Pour remplir le questionnaire, il vous suffit de cliquer sur la case correspondant a votre réponse,
une croix apparait. Vous pouvez la faire disparaitre en cliquant a nouveau.

Rien ne vous empéche de sélectionner plusieurs réponses par item mais pour faciliter I'analyse
des questionnaires, privilégiez une seule réponse.

A certains endroits, vous pouvez taper une réponse complémentaire. Ces endroits sont
précédés de « ... ». Cliguez au niveau des points et la barre verticale apparait. Ce sont les seuls
endroits ou vous pouvez écrire. Pour des commentaires supplémentaires, un espace a la fin du
questionnaire est prévu.

N’oubliez pas d’enregistrez le document une fois que vous avez répondu a toutes les questions
avant de I'envoyer a I'adresse suivante : christophe.ferron@chu-nantes.fr

Si vous ne souhaitez pas répondre a ce questionnaire, nous vous prions de nous le faire savoir
par mail, ainsi, nous ne vous relancerons pas.

En revanche, si vous connaissez des confreres susceptibles de répondre a ce questionnaire car
réalisant eux-mémes des laryngectomies totales, n’hésitez pas a leur transférer. Nous vous en serons
reconnaissants !

1) Combien réalisez-vous de laryngectomies totales par an :

« [ Moinsde5
« [JEntre5et15
« []Plusde 15

2) Posez-vous des implants phonatoires ?

« [ Oui
« [Non
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> Si oui, est-ce :

« [ Deés que possible
« [] Occasionnellement

o [] Rarement

» Sinon, est ce :

« [ Parce que cette technique ne vous est pas familiére
« [] Car cette technique nécessite un suivi régulier des patients plus contraignant

« [] Pour une autre raison, merci de préciser :

3) Sur la totalité des poses d'implant phonatoire, quelle est la proportion de poses en premiére
intention?

« [ Latotalité
« [] Une grande majorité (environ 75%)
« [ La moitié

« [ Une minorité (moins de 25%)

4) Lors de I'entretien pré-opératoire, étes-vous :

« []Seul
« [] Avec un autre professionnel : infirmier, orthophoniste, autre

« [] Avec toute une équipe pluridisciplinaire

5) Lors de cet entretien, quelles thématiques, a part I'acte chirurgical, sont abordées ?

+ Lavoix [ 10ui / []Non
« Larespiration [] Oui / []Non
+ Larééducation [ 1oui / []Non
+ L'odorat [ ] Oui / [INon
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6) Avez-vous des relations avec I'Association des Mutilés de la Voix ?

« [] Fréquentes
« []Rares

« [] Absence de relations

7) Les visiteurs de I'association sont-ils présents au sein méme de I'établissement ?

e [ Oui
« [INon

8) Le patient est-il infformé de I'existence de cette association ?

« [] Systématiquement
« [] Parfois

« [ ] Rarement

9) Vous sentez-vous suffisamment informé concernant le matériel a disposition des

laryngectomisés totaux ? 169
Canules [] Suffisamment / [ ] Moyennement / [] Besoin d’informations
Nez artificiels [] Suffisamment / [] Moyennement /[ ] Besoin d’'informations
Implants phonatoires [] Suffisamment / [] Moyennement /[] Besoin d’informations
Filtre respiratoire jetable [] Suffisamment / [] Moyennement / [] Besoin d’'informations
Filtres respiratoires lavables [] Suffisamment / [] Moyennement / [] Besoin d’'informations

Prothéses vocales électroniques [] Suffisamment / [] Moyennement / [] Besoin d’'informations

Embases adhésives [] Suffisamment / [] Moyennement / [ ] Besoin d’informations
Protége douche [] Suffisamment / [] Moyennement / [ ] Besoin d’informations
Prothéses main libre [] Suffisamment / [] Moyennement / [] Besoin d’informations
Bouchons anti-fuite [] Suffisamment / [[] Moyennement / [] Besoin d’informations

10) Le patient recoit-il des informations sur ce matériel :

« [ En pré-opératoire ?

« [ En post-opératoire ?



[] Ce n’est pas fait & I'nopital

11) Par qui est-ce fait ?

Vous-méme

Un infirmier

Un orthophoniste de I'hopital
Un orthophoniste libéral

Autre ? Merci de préciser: .....

12) Prescrivez-vous ce matériel ?

Canules

Nez artificiels

Implants phonatoires

Filtre respiratoire jetable

Filtres respiratoires lavables
Prothéses vocales électroniques
Embases adhésives

Protege douche

Prothéses main libre

Bouchons anti-fuite

[ ]Oui/[]Non
[ 1oui/[]Non
[ ]1oui/[]Non
[ 1oui/[]Non

[ ] Toujours / [] Souvent/ [] Jamais
[] Toujours / [] Souvent/ [] Jamais
[] Toujours / [] Souvent/ [] Jamais
[] Toujours / [] Souvent/ [] Jamais
[] Toujours / [] Souvent/ [] Jamais
[] Toujours / [] Souvent/ [] Jamais
[ ] Toujours / [] Souvent/ [] Jamais
[] Toujours / [] Souvent/ [] Jamais
[] Toujours / [[] Souvent/ [] Jamais

[] Toujours / [[] Souvent/ [] Jamais

Vous pouvez éventuellement citer les produits de référence avec lesquels vous travaillez :

13) Remet-on au patient un livret pour qu’il puisse avoir une trace écrite des informations
fournies ?

] Oui
I Non
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14) Etes-vous informé du travail orthophonique qui peut étre réalisé?

e Apprentissage de la voix oro-oesophagienne []Ooui / ] Non
» Apprentissage de la voix trachéo-oesophagienne [ ] Oui / [] Non
» Apprentissage de I'utilisation de la prothése vocale électronique ] oui / []Non
«  Odorat [ 10oui / []Non

15) Parlez-vous aux patients de rééducation orthophonique :

« Avant 'opération : [ ] Toujours / [] Souvent/ [] Jamais

«  Aprés I'opération : [] Toujours / [[] Souvent/ [] Jamais

16) Le patient est-il informé des différents types de réhabilitation vocale cités ci-dessus ?

« []Oui

O mo

17) Si le patient est muni d’un implant phonatoire, lui parlez-vous tout de méme de la voix oro-
oesophagienne ?

« []Oui
« [INon

18) Prescrivez-vous de I'orthophonie a vos patients ? Est-ce quelqu’un d’autre qui en a la
charge ? (Médecin généraliste apres la sortie de I'h6pital, médecin ORL...) ?

« [] Ouic'est vous

« [ Non, il s’agit de quelqu’un d’autre

19) Que conseillez-vous a vos patients en terme de prise en charge suite a leur opération ?

« [ De s'orienter vers un orthophoniste exercant en libéral

« [ Ou plutét vers un centre pour permettre une prise en charge plus intensive?



20) Connaissez-vous un réseau d’orthophonistes dans votre région a méme de prendre en charge
des patients laryngectomisés totaux ?

o []Oui
« [INon

21) Avez-vous des remarques, suggestions, questions supplémentaires ?

Nous vous remercions du temps que vous avez consacré a ce questionnaire.
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Annexe III : Consentement écrit des patients

Bonjour,

Je m’appelle Marie Lurson et suis étudiante en rggraé et derniere année
d’orthophonie. Dans ce cadre, je réalise mon ménubérfin d’études en lien avec mon stage
au centre hospitalier de Maubreuil.

Le sujet de ce travail est la comparaison entrgueeles chirurgiens disent aux patients
gu'’ils operent d’'une laryngectomie totale et ce psepatient eux, ont compris a I’hopital.

Pour cela, j'ai envoyé des questionnaires aux figns du grand ouest.

Je réalise également des entretiens aupres desitgadirivant a Maubreuil concernant
essentiellement les informations qu’ils ont recpas rapport au matériel Orl et & la prise en
charge orthophonique.

Je vous sollicite donc aujourd’hui pour un entretgaii va durer environ trois quarts

d’heure.

Je m’engage pour cela : 173
- au respect de votre intimité (vous pouvez nerppsndre a une question si elle
vous embarrasse)
- a la protection de votre anonymat (aucun nomena &crit dans mon mémoire)
- a vous restituer les résultats de ma recherakque celle-ci sera terminée.
- a ne pas utiliser les données de votre entrsii®ous changez d’avis dans les

mMois qui suivent quant a votre participation.

Je soussigné(e), Monsieur, Madame, ................. , asBuoe recu de la part de Mlle
Lurson une information claire et précise quant aaisons de notre entretien et a son
utilisation. J'ai pu poser toutes les questionsjgqueulais.

Je déclare donc donner mon consentement librel@tépour le recueil des données

me concernant.

A Carquefou, le :

Signature :



Annexe IV : Questionnaire aux patients

Questionnaire aux patients ayant subi une laryngectomie totale

1) Vous avez donc subi une laryngectomie totale. Powreeis me dire quand I'opération
aeulieu?

Les questions qui suivent concernent tout ce qui wous étre dit a I’'hbpital. Si vous avez
depuis rencontré une orthophoniste a Maubreuilauis a réexpliqué certaines choses,
essayez de les oublier. Je cherche a savoir cd@uéit aux patients tant qu’ils sont a
I'hépital.

2) Apres I'annonce du diagnostic et de I'opératiorezavous eu un entretien avec
I'équipe médicale avant I'opération ?

3) Si oui, quels professionnels étaient présents ?
* Chirurgien ?
e Infirmier ?
* Orthophoniste ?
e Autre ? 174

4) Quels sujets ont été abordés ?
(Voix, respiration, rééducation, odorat...)

5) Avez-vous pu rencontrer I’Association des Mutilésla voix par le biais de I'hépital ?
6) Cela vous a-t-il apporté quelque chose de les reérero?

7) Vous a-t-on donné des informations sur le matéuelant :
e canules
* nez artificiels
* implants phonatoires
 filtre respiratoire jetable
» filtres respiratoires lavables
» protheses vocales électroniques
* embases adhésives
* protege douche
* prothése main libre
* bouchons anti-fuite



8) Ces informations vous ont-elles été données avardpres I'opération ?
9) Par qui cela a-t-il été fait ?

10) Vous a-t-on remis un livret d’'information ?

11) En avez-vous / en auriez-vous ressenti l'utilité ?

12) Avez-vous été informé du travail orthophonique peut étre fait ?

13) Vous a-t-on parlé d’orthophonie avant ou aprégdration ?
14)Avez-vous rencontré un orthophoniste durant vobrspitalisation ?

15)Vous a-t-on informé durant votre hospitalisatios déférentes techniques pour vous
permettre de reparler apres I'opération ?

16)Vous avait-on expliqué qu’on peut également réapjnea sentir et a se moucher ?
17)Je vois que vous avez / n'avez pas d’'implant plodreat.

a) Sioui, 175

e A-t-il été posé en méme temps que I'opération chioale ou dans un second
temps ?

» Etes-vous intervenu dans la décision de mettrengfaint apres avoir pris
connaissance du pour ou du contre ou était-ce oix de I'équipe médicale ?

* A ce moment-1a, vous avait-on parlé de la voix acgsephagienne ?

b) Sinon,
* Vous a-t-on parlé d'implant phonatoire? Qui ?
» Est-ce un choix de votre part de ne pas avoir gopdant ou était-ce une
décision de I'équipe médicale ?

18) Qui vous a prescrit les séances d’orthophonie maggriel ?

19) Etes-vous au courant qu’une prise en charge parthophoniste en libéral sera
possible par la suite ?

20)Avez-vous des questions, remarques supplémentaires



Annexe V : Grille de réponses

Nom du patient :

Date de I'entretien :

Date de l'arrivée au centre hospitalier de Maubreui

Nombre de séances d’orthophonie déja suivies :

Matériel porté en arrivan

t a Maubreuil :

Date de I'opération

Entretien pré opératoire Oui Non
Quels professionnels ?| Chirurgien Orthophoniste
Infirmier Autre :
Sujets abordés Voix Odorat
Respiration Rééducation
Rencontre de Oui Non
I'association des Mutilés
de la Voix a I'hépital
Intérét de cette rencontre Oui Non
(qu’il ait eu lieu ou non)
Canules Oui Non
Connaissance du matériel Nez artificiels Oui Non
Filtre respiratoire jetable Oui Non
Filtre respiratoire lavable Oui Non
Protheses vocales Oui Non
électroniques
Embases adhésives Oui Non
Protége douche Oui Non
Implant phonatoire Oui Non
Bouchons anti-fuit§VTO Oui Non
uniquement)
Prothese main libr&/TO Oui Non
uniquement)

Informations données

Avant I'opération

Aprés I'opération

Par qui ?

Livret d'informations

Oui

remis ?

Non
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Utilité du livret ? Oui Non
Information sur le travail Oui Non

orthophonique ? Avant I'opération Apres 'opération

Rencontre d’'une Oui Non

orthophoniste lors de
I’hospitalisation

Avant I'opération

Apres l'opération

Informations sur les
réhabilitations vocales

Oui

Non

Information sur
réhabilitation de I'odorat
et du mouchage

Oui

Non

Compréhension de ceg
informations ?

Implant phonatoire

Oui

Non

Oui :

Pose

1" intention

2% intention

Choix du patient Oui Non
Présentation VOO Oui Non
Non :
Présentation Implant Oui Non
Choix du patient Oui Non
Qui prescrit ?
PEC ortho en libérale Oui Non

apres ?

Remarques supplémentaires :
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Résumeé

La laryngectomie totale nécessite une réhabilitation vocale et respiratoire compléte.
Pour cela, une prise en charge orthophonique, ainsi que l'utilisation de systemes
spécifiques sont indispensables.

Nous nous sommes intéressées a l'information que les chirurgiens ORL donnent a
leurs patients laryngectomisés totaux en termes de réhabilitation.

Dans ce but, une enquéte auprés de chirurgiens, des entretiens avec des patients
ainsi que des études de dossiers médicaux ont été menés.

Nous avons alors mis en lumiere que les chirurgiens ORL auraient besoin
d’'informations plus précises concernant le suivi orthophonique et I'emploi des
dispositifs dédiés aux patients. De plus, il existe une différence entre ce que les
chirurgiens connaissent et ce que les patients apprennent durant leur hospitalisation.
Enfin, des dissemblances apparaissent entre établissements en termes de
protections trachéales, poses d’'implant et suivi orthophonique.

Mots-clés

- laryngectomie totale
- réhabilitation

- information

- chirurgien

- matériel 178

Summary
Total laryngectomy involves a complete vocal and respiratory rehabilitation.

This process requires speech therapy as well as the use of specific equipement.

We focussed on the informations about rehabilitation delivered by the ENT specialists
to patients having undergone total laryngectomy.

To reach this goal, we carried out an investigation among the ENT specialists, as well
as many interviews with patients and the study of medical files.

Our results showed that ENT specialists may need more specific information about
speech therapy and about use of systems dedicated to patients. Furthermore, there
is a difference between what ENT specialists know and what patients learn during
they stay in hospital. We can finally point out many dissimilitarities between
institutions as regards to tracheal protections, voice prostheses and speech therapy.

Key words
- total laryngectomy

- rehabilitation
- information

- surgeon

- equipment



