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Education thérapeutique du patient : ETP

Laryngectomie totale : LT

Voies aéro-digestives supérieures : VADS

Voix oro-cesophagienne : VOO
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Introduction

« La communication orale est le propre de I’'Homme ; elle définit sa nature et sa fonc-
tion sociale » (Brel et al., 2010). Or, les personnes qui subissent une laryngectomie totale ne
peuvent plus utiliser leur voix laryngée et communiquer comme avant.

Ainsi, ce bouleversement au niveau de leur communication a un impact sur leurs rela-
tions sociales et sur leur autonomie ; et donc sur certains aspects de leur qualité de vie. Ce-
pendant, aucune étude n’a encore permis de mettre en évidence I'impact des changements
de communication sur la qualité de vie des personnes laryngectomisées (Sharpe et al., 2019).

Par ailleurs, le patient devient dépendant de son entourage et plus particulierement
de son aidant. Celui-ci a un role primordial et indispensable dans I'accompagnement au quo-
tidien du sujet laryngectomisé.

La communication entre le patient et son partenaire est donc essentielle. Cependant,
trop peu d’études concernent I'amélioration de la communication au sein du couple patient-
aidant (Morgan, 2009; Porter et al., 2012).

Par conséquent, proposer d’optimiser conjointement la communication du patient et
de la personne qui l'aide au quotidien semble approprié dans le cadre de la laryngectomie
totale.

Il nous a ainsi semblé judicieux de proposer un atelier de communication dont les ob-
jectifs sont d’améliorer la communication du sujet laryngectomisé et de permettre a I'aidant
de devenir un soutien dans la communication du patient. Cet atelier a été proposé a un groupe

de sujets laryngectomisés, venus seuls a I’atelier, et a un autre groupe, venus avec leur aidant.

La premiere partie de ce travail consistera a présenter les aspects théoriques néces-
saires pour comprendre ce qu’est la laryngectomie, les impacts sur le sujet et son aidant, et
I'intérét d’une éducation a la santé aupres de ces patients. Dans une seconde partie nous dé-
crirons la méthode utilisée pour pouvoir rendre compte d’une évolution des sujets. Enfin, nous
présenterons les résultats obtenus et les discuterons pour essayer de comprendre quelles
sont les répercussions des modifications de la communication sur le quotidien des sujets la-
ryngectomisés. Nous verrons également que le partenaire de ces sujets a un role important a

jouer.




Partie theorique

1 Le cancer du larynx

1.1 Epidémiologie et facteurs de risques

Chaque année, 130 000 nouveaux cas de cancer du larynx sont diagnostiqués dans le
monde (Wong et al., 2017), dont 80 000 décedent. Cela représente 5% de la totalité des can-
cers et 25% des cancers des Voies Aéro-Digestives Supérieures (VADS). L'incidence est bien
plus importante chez les hommes que chez les femmes. Ce cancer est généralement diagnos-
tiqué entre 50 et 70 ans. (Babin et al., 2014).

C'est une maladie multifactorielle. Le tabac et I'alcool sont les principaux facteurs de
risque de cette maladie (Babin et al., 2014; Thompson et al., 2020). Un autre facteur est un
contexte socio-économique défavorable : il peut engendrer une mauvaise gestion de la santé,
une dépendance a l'alcool, des habitudes alimentaires défavorables. D’autres facteurs de
risque sont mis en évidence tels que la génétique, la présence de certains virus, I’exposition a
certains matériaux tel que I'amiante, les microparticules métalliques, les agents sulfuriques,

goudronneuy, le bois,... (Prades & Reyt, 2013).

1.2 Sémiologie
De nombreux signes sémiologiques permettent de suspecter un cancer du larynx (Babin
et al., 2014; Prades et Preyt, 2013) :

- Une dysphonie : si présente pendant plus de trois semaines cela doit interpeller.
- Une dysphagie : symptéme courant lors de la présence d’une tumeur laryngée.
- Une odynophagie : douleur au niveau du pharynx.
- Une otalgie : douleur au niveau de 'oreille.
- D’autres signes tels qu’une dyspnée, un gonflement latéro-cervical et des fausses

routes.

Un diagnostic peut ainsi étre suspecté si plusieurs de ces symptdmes sont présents, ou
bien si le sujet présente une altération de son état général ou encore un amaigrissement pou-
vant étre lié a la dysphagie (Haute Autorité de Santé, 2012). Malgré un nombre important de
signes sémiologiques, de nombreuses tumeurs laryngées sont diagnostiquées tardivement

(Prades & Reyt, 2013).




1.3 Laryngectomie totale

La laryngectomie totale (LT) est une « ablation chirurgicale de I'ensemble du larynx et
de son squelette » (Courrier et al., 2018). L'exérese concerne donc la tumeur, le larynx dont
les cordes vocales, I'épiglotte et les cartilages thyroide, cricoide et aryténoides (figure 1). Elle
peut étre indiquée dans le cas d’un cancer du larynx, du pharynx ou du tiers supérieur de
I’cesophage. En fonction de I’étendue de la tumeur et de |'origine du cancer, |'exérese pourra
s’étendre a des régions voisines telles que I'hypopharynx, la base de la langue (subglosso-
laryngectomie totale), la glande thyroide, les muscles prélaryngés, ou la peau (Babin et al.,
2014). Ici, nous parlerons seulement d’une atteinte isolée du larynx.

La LT est une intervention vitale pour de nombreux patients. Actuellement, les tendances
préférent se diriger vers des protocoles de préservation laryngée. Néanmoins, la LT a long-
temps été une chirurgie incontournable permettant d’offrir un taux de survie élevé pour les
sujets avec une maladie locale avancée. Ainsi, elle est préconisée lorsque |'extension de la
tumeur est telle qu’une laryngectomie partielle fonctionnelle est contre-indiquée ou suite a
un échec de tentative de préservation de I'organe (Thompson et al., 2020; Wong et al., 2017).

Lors de cette intervention, les modifications anatomiques sont multiples. La LT supprime
les cordes vocales. Suite au retrait du larynx, les voies respiratoire et digestive sont rendues
indépendantes ; le carrefour aéro-digestif est supprimé. Le trachéostome est un orifice per-
manent : la trachée est abouchée a la paroi antérieure du cou. L'oropharynx est maintenant
seulement relié a 'cesophage. En effet, lors du retrait du larynx, le chirurgien réalise une
breche dans le pharynx qu’il referme ensuite avec une suture. Dans certains cas, pour conser-
ver un pharynx ample et une déglutition fonctionnelle, il peut étre nécessaire de le recons-
truire avec un lambeau musculo-cutané, prélevé a un autre endroit du corps du patient (pour
la LT, c’est souvent un morceau du grand pectoral).

La suture doit étre suffisamment cicatrisée pour avoir une alimentation orale sans fausses
routes ; c’est la raison pour laquelle les patients ont une sonde naso-gastrique (SNG) le temps
de la cicatrisation. (Le Huche et al., 2015).

Pendant l'intervention ou en post-opératoire, le chirurgien peut créer une fistule entre la
trachée et I'cesophage pour y insérer un implant phonatoire. C'est une valve sans retour qui
permet le passage du souffle phonatoire vers la bouche cesophagienne (orifice d’entrée de

I’cesophage) lors de I'obturation du trachéostome (figure 2) (Le Huche et al., 2015).
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Figure 1. Schémas des fonctions alimentaires et respiratoires avant/aprés une laryngectomie totale

(Heuillet-Martin & Conrad, 2003)
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Figure 2 Schéma de production de la parole avec un implant phonatoire (Heuillet-Martin & Conrad,
2003)

1.4 Traitements complémentaires

La laryngectomie totale est souvent une chirurgie de sauvetage. Elle est donc souvent ac-
compagnée d’un traitement chimiothérapique et/ou d’un traitement radiothérapique avec
des rayons. L'indication courante suite au diagnostic d’un carcinome laryngé avancé est une
LT associée a une radiothérapie post-opératoire (Prades & Reyt, 2013). La radiothérapie peut
complexifier la réhabilitation vocale puisqu’elle entraine un durcissement de I'épiderme et

peut rigidifier le cou, en fonction de I’endroit ou les rayons sont projetés.



1.5 Conséquences physiologiques’

Tableau 1. Conséquences physiologiques de la LT

FONCTIONS
AVANT LA LT
PHYSIOLOGIQUES

APRES LA LT

RESPIRATION Respiration bucco-nasale.

Air filtré, humidifié et réchauffé

par les cavités nasales et buccale.

Action de se moucher effectuée au

niveau du nez.
ACTIVITE Le réflexe de toux, I'accouchement
D’OCCLUSION et le port de charges lourdes sont
possibles grace a la fermeture de

la glotte.

DEGLUTITION —  Trajet: bouche, pharynx, oceso-
ALIMENTATION phage, pour arriver jusqu’a 'esto-

mac.

Fausses routes possibles lors du
passage de la salive, de I'eau ou de
I'alimentation dans les voies aé-

riennes.

Respiration par le trachéostome.

Trachée agressée par un air froid, sec et poussié-
reux : difficultés respiratoires avec des sécrétions
abondantes, un encombrement de mucosités,
des quintes de toux, un essoufflement. Des pro-
tections trachéales ou filtres respiratoires sont

portées par les patients pour compenser.

Action de se moucher effectuée au niveau du tra-
chéostome.
Difficultés a porter des charges lourdes car perte

du blocage de la glotte. Toux moins efficace.

Trajet non modifié mais nécessité d’attendre la ci-
catrisation complete du larynx pour s’alimenter
(une dizaine de jours). Pendant la cicatrisation :
nutrition entérale mise en place, puis reprise pro-
gressive de I'alimentation orale (en commengant
par les liquides, puis la texture mixée, pour arriver
aux morceaux).

Un rétrécissement cesophagien est possible suite
a l'intervention et peut rendre plus difficile la dé-

glutition et le passage des aliments.

Fausses routes impossibles suite a l'indépen-
dance définitive des voies respiratoire et diges-

tive.

! Tableau établi grace a plusieurs sources : (Babin et al., 2014; Courrier et al., 2018; Heuillet-Martin & Conrad,

2003; Le Huche et al., 2015)
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PHONATION

SENSORIALITE

MOTRICITE

Grace aux deux cordes vocales, le
larynx permet I’émission de sons :
lors de la phonation, I'air fait vi-
brer la muqueuse des cordes vo-
cales et fabrique un son. Le son
créé est ensuite modulé et enrichi
par les articulateurs et les cavités

de résonance.

L'odorat est possible grace a I'ins-

piration de I'air par le nez.

Le golt est une fonction assurée
par les papilles gustatives mais
complétée par les sensations ol-
factives avec la diffusion des molé-

cules alimentaires odorantes.

Lors de l'audition, les ondes so-
nores traversent le conduit auditif
puis sont transmises par les osse-
lets a I'oreille interne. L'oreille est
aérée par la trompe d’eustache.

Les mouvements du cou, des
épaules et de la téte sont volon-
taires, sans douleurs. Les muscles

et la peau sont souples.

La suppression du larynx empéche définitivement
les sujets de s’exprimer par la parole avec leur
voix laryngée. Le souffle ne peut plus étre sono-
risé et articulé puisqu’il passe dorénavant par le
trachéostome. Les sujets peuvent articuler la pa-
role, mais elle ne sera pas audible. Il va donc s’agir
d’apprendre une nouvelle voix. Celle-ci sera pos-
sible grace a la bouche cesophagienne, organe vi-
brateur qui remplace les plis vocaux.

L'odorat est un sens restreint aprés I'opération

car I'air n’est plus inspiré dans les cavités nasales.

La perte du golt est principalement la consé-
quence de la perte de I'odorat. Elle peut aussi étre

une conséquence de la radiothérapie.

L’audition peut étre atteinte apres I'intervention
suite a un défaut d’aération de I'oreille moyenne
par la trompe d’Eustache. La radiothérapie a éga-
lement un impact sur ce sens, elle favorise la pro-
duction de cérumen et donc de bouchons qui obs-
truent le conduit auditif externe.

La cicatrice du trachéostome peut entrainer des
douleurs au niveau du cou et des épaules et des
difficultés a tourner la téte. Ces difficultés peu-
vent étre accentuées par la radiothérapie ou/et

par la présence de lambeaux de reconstruction.

1.6 Moyens de communication a disposition des personnes laryngectomi-

sees
Apres l'intervention, la parole telle que nous avons I’habitude de la produire n’est plus
possible. Les personnes qui ont subi une LT peuvent utiliser divers moyens de communication,
en fonction de leurs envies et de leurs capacités physiques et psychiques. Souvent, aprés
I'opération, les sujets utilisent plus d’'un moyen de communication (Happ et al., 2005). Malgré
cela, Happ et al. constatent qu’apres la chirurgie, les sujets ont souvent une communication

frustrante et isolante (2005).



1.6.1 La voix chuchotée

La voix chuchotée peut étre utilisée trés rapidement en post-opératoire. Elle peut étre
utilisée en tant que moyen de communication a part entiere. Goddet et Guillard explique que
pour étre bien audible, « I'articulation doit étre nette et précise » (2007). La principale diffi-
culté dans I'acquisition de cette voix est de réussir a faire disparaitre I'automatisme d’expirer
pendant la phonation car dans le cas de la LT, le souffle sort bruyamment par le trachéostome.
Or, I'expiration n’est pas utile pour la voix chuchotée, elle masque le chuchotement et rend la
compréhension plus difficile. En plus des bruits de souffle trachéal, des bruits de raclement de
la base de langue contre le palais ou « grenouillages » vont venir interférer avec le chuchote-
ment. De plus, les phonémes qui ne se distinguent que par une vibration du larynx (phonémes
sourds et sonores) ne sont plus différenciés. Cependant, il est important de noter que cette
option de communication est rapidement utilisable, et parfois bien compréhensible en face a
face et dans un milieu calme (Heuillet-Martin & Conrad, 2003). Elle permet également de
maintenir une bonne articulation qui servira lors de I'apprentissage de la Voix Oro-Esopha-

gienne (VOO) et de la Voix Trachéo-(Esophagienne (VTO) ou avec un laryngophone.

1.6.2 Le langage écrit

Juste apres l'intervention, |’écrit est trés souvent utilisé, si les patients le maitrisent,
car il permet de continuer a communiquer (Dooks et al., 2012). De nombreux supports sont
utilisables : blocs-notes, cahiers, ardoises effacables, « ardoises magiques », mails, SMS,...
(Happ et al., 2005). Le langage écrit permet d’étre précis et de donner des détails. Cependant,
cette option de communication est beaucoup plus lente que le langage oral et le contenu est
limité dans le temps (Sharpe et al., 2019). De plus, par écrit, il est plus difficile de faire passer

ses émotions.

1.6.3 La synthése vocale
La synthése vocale est accessible via des appareils électroniques. C'est une aide a la
communication par sortie vocale, elle produit une voix numérisée pré-enregistrée. Il est pos-
sible d’utiliser un clavier pour y écrire le message que nous faisons ensuite entendre a l'inter-
locuteur, ou bien de programmer des messages pertinents et qui sont utiles régulierement
comme « j’ai mal ». Ces messages sont ainsi pré-enregistrés et accessibles facilement sur
I’écran. C'est un outil intéressant car il permet de communiquer assez rapidement. Toutefois,

il dépend de la familiarité des patients avec les outils numériques (Happ et al., 2005).



1.6.4 Le non verbal

La communication non verbale est souvent utilisée juste apres l'intervention. Elle peut
étre utilisée de maniére inconsciente avec la proxémie (étude des distances sociales), la pos-
ture, les regards, et de maniéere consciente grace aux mimes, gestes et expressions faciales...
Cette communication semble la plus naturelle et confortable pour les patients en post-opéra-
toire (Happ et al., 2005). Elle peut étre tres utile avant qu’une réhabilitation vocale débute.
Cependant, la compréhension peut étre limitée, et la quantité d’information est restreinte.

Elle peut également étre utilisée conjointement avec d’autres types de communication.

1.6.5 La voix oro-cesophagienne

L’acquisition de cette voix nécessite un apprentissage puisque ce n’est plus I'air des
poumons qui est utilisé mais celui que les sujets envoient dans I'cesophage. La maitrise de
cette voix consiste a injecter de I'air par la bouche pour I'envoyer jusqu’a la bouche cesopha-
gienne ou néoglotte et ainsi permettre la mise en vibration de celle-ci. Le bruit de cette vibra-
tion est celui de I'éructation : la vibration remonte dans la bouche, ou le sujet peut ensuite
articuler pour sonoriser sa parole. L'acquisition de la VOO est couramment préconisée. Théo-
riquement, cette voix peut étre acquise par toutes les personnes qui ont subi une LT (Le Huche
et al.,, 2015).

L’acquisition de cette voix demande un entrainement prolongé et régulier. Un entrai-
nement personnel est nécessaire quotidiennement, particulierement au début. Cet appren-
tissage est long et fatigant mais il permet de s’exprimer avec les deux mains libres, et d’obtenir
une voix constante et de bonne qualité lorsqu’elle est maitrisée (Babin et al., 2014). Malheu-
reusement, elle restera de faible volume et de courte durée (Sharpe et al., 2019), puisque les

sujets doivent réinjecter de I'air régulierement.

1.6.6 La voix trachéo-cesophagienne
L'apprentissage de cette voix est possible seulement si le patient a un implant phona-
toire. Cette prothése vocale a été généralisée dans les années 1970. Depuis, la VTO est I'option
de communication la plus utilisée dans de nombreux pays (Kapila et al., 2011).
La maftrise de cette voix consiste a inspirer de I'air par le trachéostome et, grace a
I'implant, I'air expiré est dirigé vers le haut de I'cesophage, lorsque le patient obstrue son tra-
chéostome. L'air envoyé dans I'cesophage fait vibrer la bouche cesophagienne, et ainsi le sujet

peut produire une parole sonorisée (Babin et al., 2014).



L'apprentissage est assez facile et rapide. Cette option de communication permet d’ob-
tenir un haut niveau d’intelligibilité avec un débit de parole fluide et rapide. Cependant, cette
voix ne permet pas une qualité élevée au niveau du son et de la clarté (Carr et al., 2000;
Goddet & Guillard, 2007). Il est nécessaire de bien comprendre le principe de la respiration
et d’étre détendu au niveau du cou. De plus, des incidents arrivent régulierement tel que
I'usure du clapet de la prothése, une obstruction de celle-ci, des incontinences aux liquides,
des fuites d’air au niveau du trachéostome, etc. Enfin, elle nécessite la privation d’'une des
mains pour obturer, ce qui peut handicaper les sujets dans certaines situations ; s’il a les mains
prises, il ne peut pas parler. Une fois que la VTO est maitrisée, il est possible d’utiliser le ma-
tériel mains libres, permettant d’étre libre de ses mains pendant la phonation (Le Huche et al.,

2015) mais qui présente le désavantage de ne pas pouvoir étre utilisé pendant I'effort.

1.6.7 La voix par prothése externe

Cette technique nécessite une prothese externe, appelée laryngophone, qui se place sur
la peau, principalement au niveau du cou ou de la joue, a un endroit ou la peau est souple et
proche de la bouche. L'appareil émet des vibrations électroniques qui permettront de sonori-
ser la parole lorsque la personne articule (Sharpe et al., 2019).

Cet outil est assez contraignant, I'appareil est volumineux, des piles sont nécessaires et la
voix est peu naturelle ; elle est robotique et monotone. De plus, la personne ressent les vibra-
tions en continu, ce qui peut étre désagréable. Cette option de communication est donc a
utiliser préférentiellement en dernier recours : elle peut étre intéressante pour certains profils
de patients pour qui les deux autres voix ne sont pas envisageables (Babin et al., 2014; Heuil-
let-Martin & Conrad, 2003). De plus, elle est plutot facile d’utilisation, et ne nécessite pas

d’apprentissage.

2 Conséquences psychosociales et communicationnelles

2.1 La communication
2.1.1  Définition
La communication est une fonction humaine fondamentale. Elle est le préalable a I'in-
tégration sociale. Elle concerne « tout moyen verbal ou non verbal utilisé par un individu pour
échanger des idées, des connaissances, des sentiments, avec un autre individu » (Courrier et

al., 2018). Ainsi, pour communiquer, il est indispensable d’avoir un émetteur, un récepteur et
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de partager un code commun. Jakobson a créé un schéma de la communication (1969) ou la
transmission d’un message va se faire d’un destinateur vers un destinataire en utilisant un
code et en passant par un contact et un contexte de communication. Il associe une fonction a

chaque élément de son schéma de communication :

La fonction référentielle (contexte) : c’est la fonction informative qui permet d’abor-
der le référent auquel le message renvoie.

- La fonction expressive (destinateur) : elle permet d’exprimer I'émotion, I'affectivité
du destinateur au destinataire. Cette fonction comprend I'intonation, le timbre de la
voix, le volume, etc.

- La fonction conative (destinataire) : elle va permettre au destinataire de reconnaitre
au langage du destinateur une visée intentionnelle.

- La fonction phatique (contact) : elle sert a établir la communication, I'attention entre
les deux interlocuteurs.

- Lafonction métalinguistique (code) : elle consiste a expliciter parfois certaines formes
du langage pour étre s(ir d’étre compris par tous.

- Lafonction poétique : il sagit de tous les procédés poétiques pour mettre I'accent sur
le message lui-méme.

Ce modele de référence de la communication permet de cerner tous les enjeux et toutes

les possibilités d’'une situation de communication.
Selon la linguistique, cing critéres caractérisent cette communication (Courrier et al.,
2018):

- Chaque signe verbal ou non verbal a une signification (sémanticité).

- Un signe peut étre changé par un autre qui aura le méme sens (interchangeabilité).

- Unsigne permet d’aborder des objets non présents (déplacement).

- Dans certaines situations, un signe peut avoir une signification autre que celle qui lui

est donnée a la base (ouverture).

- La non-utilisation d’un signe peut étre significative (prévarication).

Selon Drucker, « la chose la plus importante en communication, c'est d'entendre ce que
I'autre ne dit pas », cité par Beauseigneur (2019). Il est ainsi primordial que le récepteur soit
attentif a son interlocuteur et qu’il prenne en compte tous les éléments de communication

significatifs. Comme nous le montre le schéma de Jakobson (1969), c’est le destinateur qui va
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reconnaitre une intentionnalité a la communication ; il est indispensable qu’une personne ré-

ceptionne le message pour entrer dans une situation de communication.

Différents canaux de communication co-existent. Il existe deux grands types de communi-
cation : la communication verbale et non verbale. En fonction des auteurs, les terminologies
sont différentes.

La communication verbale, ou communication explicite (Beauseigneur, 2019), ou encore
communication dite « digitale » (Golse, 2010) désigne la transmission verbale de messages en
passant par des comportements linguistiques tels que des mots, phrases, locutions ; elle trans-
met le texte, le message officiel.

La communication non verbale ou communication implicite (Beauseigneur, 2019), ou en-
core communication dite « analogique » (Golse, 2010) concerne principalement la transmis-
sion non verbale de messages en passant par des comportements non linguistiques. La com-
munication non verbale est définie par Baty et Baty (2016) comme « tout moyen corporel de
transmettre une information, indépendamment de la parole : posture, attitudes, attention
visuelle, mouvements ostentatoires du corps mais également les micro-expressions du vi-
sage ». La communication non verbale peut se manifester consciemment ou non, en fonction
de la charge émotionnelle du sujet. Ainsi, cette communication est profondément liée aux
émotions (Baty & Baty, 2016).

Golse (2010) précise que ces deux types de communication restent tres intriqués ; lorsque
nous utilisons la communication digitale, une partie de celle-ci sera de la communication non
verbale : elle véhiculera la partie émotionnelle et motivationnelle du message.

La communication paraverbale renseigne sur les qualités intentionnelles et émotionnelles
de I’émetteur (Courrier et al., 2018). Elle correspond aux intonations, tournures, rythme, pro-
sodie, voix, silences..., et va permettre de renforcer la communication et le message transmis
(Baty & Baty, 2016).

La communication totale ou multimodale, permet aux individus d’utiliser tous les modes
de communication tel que le geste, la mimique, le toucher, le dessin, etc. Quant a la commu-
nication palliative, plus spécifique, elle consiste a permettre aux enfants et adultes, qui n’ont
plus la possibilité de s’exprimer verbalement, de le faire par d’autres moyens tel que I'infor-

matique, les tableaux de communication, la synthese vocale... Elle peut étre utilisée pour
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certaines personnes laryngectomisées en attendant I'apprentissage d’une nouvelle voix ou
lorsque cet apprentissage s’avere compliqué ou impossible (Courrier et al., 2018).

L’essor des nouvelles technologies, avec une utilisation croissante des textos, mails et ré-
seaux sociaux, permet de développer de nouvelles méthodes de communication (Summers,

2017).

Récemment, I'attention a commencé a passer de la qualité objective du discours produit
a la qualité de vie des patients influencée par leur méthode de communication (Carr et al.,
2000). Ainsi, un nouveau modele de soin, plus social, apparait. Dans plusieurs domaines de
I'orthophonie, I'intérét est porté sur la participation communicative et I'intégration sociale
pour mieux vivre avec un trouble de la communication. Pour l'instant, cet intérét a peu été

mis en avant pour la LT dans des études (Summers, 2017).

2.1.2 Impacts de la laryngectomie totale sur la communication

La LT induit un changement dans la communication puisque les sujets ont perdu leur
voix naturelle. Ce changement est vu négativement par les personnes laryngectomisées, elles
se sentent moins capables d’exprimer leur caractere, leur personnalité, d’utiliser I'humour
dans une conversation, d’étre comprises par des personnes extérieures ou dans des endroits
bruyants (Bickford et al., 2013). D’ailleurs, elles évaluent leur handicap vocal comme modéré-
ment sévére (Sharpe et al., 2019). Quelle que soit I'option de communication choisie, la com-
munication est moins fonctionnelle qu’auparavant, la qualité de la voix est artificielle et I'in-
telligibilité moins évidente. Actuellement, les options de communication proposées ne per-
mettent pas de retrouver une qualité vocale et une intelligibilité de la parole « normales ».
Des changements négatifs seront constatés en fonction d’options de communication spéci-
fiques. Le chuchotement sera plus difficilement compris par autrui, les sujets laryngectomisés
auront alors plus de difficultés a interagir, surtout s’ils se trouvent avec plusieurs interlocu-
teurs et dans un milieu bruyant. La voix cesophagienne est moins intelligible, plus entrecoupée
gue la voix laryngée, et peut compliquer les longues discussions. Il en est de méme pour les
communications alternatives (par exemple le langage écrit) ou les discussions sont courtes et
le contenu succinct (Sharpe et al., 2019).

Les personnes qui ont eu une prise en soins orthophonique apres leur intervention
ressentent moins de difficultés communicationnelles au niveau environnemental que les
autres (Pereira da Silva et al., 2015).
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Les nouvelles technologies (messagerie instantanée par exemple) peuvent étre un bon
moyen de communiquer pour les personnes laryngectomisées. Cela permet une utilisation
rapide de I’écrit et sans stigmatisation par rapport a leur voix (Summers, 2017).

Ces difficultés communicationnelles impactent donc la qualité de vie : la vie quoti-
dienne, les interactions sociales, et engendrent des situations d’évitement (Bickford et al.,

2013).

2.2 Laqualité de vie
2.2.1 Définition

Depuis les années 1970, la qualité de vie apparait comme un élément indispensable a
une évaluation globale de la santé des patients. Dorénavant, la mesure de la qualité de vie
permet de prendre en compte le point de vue des patients, et non plus seulement le critere
de survie (Haute Autorité de Santé, 2018). La Haute Autorité de Santé a constaté que la diver-
sité des profils obtenus incite a considérer que la qualité de vie comprend une part importante
de subjectivité.

En 1993, I'Organisation Mondiale de la Santé définit la qualité de vie comme « la per-
ception qu’un individu a de sa place dans la vie, dans le contexte de la culture et du systeme
de valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses
inquiétudes ». La qualité de vie est ainsi séparée en quatre sous-domaines : la santé physique,
la santé psychologique, les relations sociales et I'environnement (WHOQOL Group, 1993).

Selon un article de Mailhan et Azouvi (2005), la mesure subjective de la qualité de vie,
qui correspond a la satisfaction des patients, doit é&tre multidimensionnelle. Pour une évalua-
tion correcte il est nécessaire de dissocier les incapacités physiques et cognitives de la qualité
de vie. Des échelles de qualité de vie sont construites « afin de faciliter la mesure par la per-
sonne elle-méme de son niveau de satisfaction et I'évaluation de son bien-étre » (Courrier et
al., 2018). Ces auto-évaluations de la qualité de vie permettent de mettre en évidence les

différents handicaps ressentis par le patient lui-méme (Crevier-Buchman, 2005).

2.2.2 Impacts de la laryngectomie totale sur la qualité de vie
Plusieurs prédicteurs individuels, socio-démographiques et liés au traitement, vont in-
fluencer la qualité de vie d’'une personne qui a subi une LT : les années depuis le diagnostic,
I'anxiété, la dépression, I'age, les traitements complémentaires (radiothérapie, chimiothéra-

pie). Le facteur « dépression » est le prédicteur le plus fortement corrélé a la plupart des
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domaines de la qualité de vie. Les aspects fonctionnels de la qualité de vie liée a la voix sont
significativement affectés par I'age et la radiothérapie. Les participants plus jeunes trouvent
gu’ils ont une moins bonne qualité de vie ; cela peut étre da au fait qu’ils ont une demande
de communication plus élevée dans leurs milieux professionnels et sociaux (Kazi et al., 2007,
Perry et al., 2015).

La communication est un élément primordial dans le bien-étre et dans I’évaluation de la
qualité de vie. L'auto-évaluation de cette communication permet de connaitre le trouble qui
géne réellement le patient et qui peut créer un handicap (Crevier-Buchman, 2005). D’ailleurs,
lors de I'auto-évaluation, les facteurs liés a la voix (qualité du son, effort fourni, etc) et I'esthé-
tisme sont ceux qui influencent la qualité de vie, plutét que la compréhension par les autres
(Sharpe et al., 2019). Summers (2017) fait le méme constat : il n’existerait pas de lien particu-
lier entre I'intelligibilité de la parole et la satisfaction du patient par rapport a sa voix. L'auteur
constate méme une relation significative entre I'intensité de la voix (son volume) et I'augmen-
tation de la qualité de vie. Summers suppose donc qu’un degré élevé de volume vocal et/ou
une bonne intelligibilité dans le bruit permettrait de diminuer le handicap vocal et d’obtenir
une meilleure qualité de vie.

Les personnes LT qui utilisent la VTO sont plus satisfaits de leur qualité de vie que ceux qui
utilisent une autre option de communication (VOO, laryngophone, ou pas de voix mise en
place) (Carr et al., 2000; Pereira da Silva et al., 2015; Sharpe et al., 2019). Les auteurs Cox et
Doyle (2014) constatent que les personnes qui utilisent un laryngophone ont une perception
plus négative de leur qualité de vie, que ceux qui ont appris la VOO. Cependant, si ce sont des
personnes extérieures qui évaluent la qualité de vie de personnes LT, les critéres importants
sont l'intelligibilité et I'acceptabilité de la parole. Dans ce cas, ce sont les personnes qui utili-
sent une VOO qui ont la meilleure qualité de vie (Sharpe et al., 2019).

Quelle que soit I'option de communication, les femmes déclarent une moins bonne qualité
de vie globale que les hommes (Sharpe et al., 2019).

De plus, I'état psychologique, le niveau d’indépendance et les relations sociales du patient
peuvent étre impactés par la difficulté d’appréhension et de maitrise d’'une nouvelle voix, par
des douleurs, et donc réduire la qualité de vie. Les personnes laryngectomisées ont ainsi un
sentiment de perte au niveau de leur statut social. Par ailleurs, si les patients ne sont pas déja

retraités, ils se retrouvent souvent sans travail, restent au foyer.
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Ces difficultés communicationnelles engendrent ainsi une réduction des interactions so-
ciales (Bickford et al., 2013; Sharpe et al., 2019) et une altération de la perception que le pa-
tient a de sa capacité a communiquer et du regard que les autres posent sur lui. Cette percep-
tion va engendrer des conduites sociales d’évitement et donc un désengagement social. Ce
désengagement influence négativement la qualité de vie, selon les patients. Ces conséquences
vont toucher les relations familiales et sociales et impacter négativement la qualité de vie liée
a la communication.

Ces modifications entrainent une diminution significative des activités sociales en dehors
de la maison et une augmentation significative du temps d’isolement. Par contre, la LT n’en-
traine pas de changement au niveau des activités avec les personnes proches tel que des di-
ners avec des amis chez soi, des voyages ou des week-ends.

Cependant, il est important de noter que les interactions sociales s’"améliorent lorsque les
personnes réussissent a s’adapter aux changements. En effet, avec le temps, ils vont se pré-
parer au fait d’avoir des réactions des autres personnes lorsqu’ils s’expriment, ils sauront com-
ment se comporter et s'adapter lors des interactions. (Bickford et al., 2013; Sharpe et al.,

2019).

L’entourage des personnes qui ont subi une LT a un rdle trés important. En effet, les pa-
tients avec une LT deviennent plus dépendants de leurs partenaires, en particulier pour les
situations sociales (Summers, 2017). Une étude (Dooks et al., 2012) nous montre que les pa-
tients ont réussi a s'adapter en partie parce qu’ils étaient soutenus par leurs pairs, et plus
particulierement leur famille et amis. Pour les personnes LT qui vivent avec quelqu’un, la qua-

lité de vie globale serait plus élevée lorsqu’ils ont une relation stable (Offerman et al., 2015).

2.3 L'image de soi
2.3.1 Définition

Historiqguement, nous sommes passés d’une image du corps correspondant seulement
a la sensorialité, pour ensuite se diriger vers le schéma corporel, pour enfin aboutir a I'image
de soi (Jeannerod, 2010). Jeannerod conclut que le corps n’est pas qu’un objet physique, mais
gu'’il est surtout la principale manifestation d’un soi. L'image du corps fait partie de I'image de
soi : le corps est le siege des sensations et des expériences vécues. Cette représentation via
I'image du corps va permettre au sujet de se sentir « soi », propriétaire de son corps et de ses

actions (Beaubrun en famille Diant et al., 2018). L'image de soi fait part des représentations
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que le sujet a de lui-méme, il voit son corps tel qu’il lui apparait (Beaubrun en famille Diant et
al., 2018; Schilder, 2017). Cette image de soi sera modifiée en fonction des perceptions, pen-
sées et comportements du sujet vis-a-vis de son apparence (Beaubrun en famille Diant et al.,
2018).

Plusieurs éléments constituent I'image de soi : I'apparence physique, la représentation
mentale de soi avec la prise en compte du volume, de la surface, du poids...(Reich, 2009). M.
Reich définit plusieurs corps, qui peuvent étre impactés différemment suite a un cancer :

e Le corps réel qui sera directement impacté par les traitements, qui ressent la douleur
physique. Il correspond a « I'identité profonde » de chaque individu.

e Le corps de besoin qui est le corps qui devient dépendant, qui est moins autonome
gu’avant.

e Le corps identitaire qui représente I'image de soi qui est abimée suite au cancer.

e Le corps imaginaire qui est le corps fantasmé qui fait voir au patient d’encore plus
grandes pertes.

e Le corps de douleur qui prend en compte les corps physique et psychique qui souf-

frent.

Suite a ces définitions, I'image de soi est a distinguer du schéma corporel, qui est la per-
ception et la représentation du corps en fonction des expériences sensorielles et motrices
(Reich, 2009). Elle est également a différencier de la qualité de vie et de I'estime de soi. L'es-
time de soi est une dimension essentielle de I'identité, « elle renvoie a I'ensemble des senti-
ments, attitudes et jugements positifs et négatifs qu’un sujet éprouve a I’égard de lui-méme »
(Beaubrun en famille Diant et al.,, 2018). L'auteur met en évidence une corrélation entre
I'image de soi et le bien-étre émotionnel : si 'image de soi est bonne, le bien-étre émotionnel
le sera aussi, et inversement. De plus, une corrélation significative existe également entre

I'image de soi et toutes les dimensions de la qualité de vie.

2.3.2 Impact de la laryngectomie totale sur Iimage de soi
La LT est une intervention qui est nécessaire pour la survie du patient ; mais pour le patient
elle correspond avant tout a un acte chirurgical mutilant et stigmatisant. Les patients doivent
s’habituer a un cou plus plat, a la présence d’un trachéostome apparent, a I'apparition pos-
sible d’'un cedéme sous mentonnier, a 'altération de la peau due aux rayons,...(Le Huche et

al., 2015). De plus, la voix qui fait partie intégrante de la personnalité, qui est source d’identité
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et d’expression individuelle, est perdue (Wong et al., 2017). Les séquelles apparentes, qui se
trouvent au niveau de la face, partie du corps tres liée a I'identité, et la modification de la voix
sont les deux facteurs qui perturbent I'appétence a la communication et I'image et I'estime
de soi (Babin et al., 2014). Ces changements irrémédiables risquent d’atteindre I'identité des
sujets qui ne se reconnaissent plus forcément ; ce qui impacte également la qualité de vie
(Reich, 2009).

En effet, le bouleversement de leur identité corporelle (image de soi) et psychologique
(conscience de soi) entraine une transformation de leur identité individuelle et sociale.

L’atteinte de I'image corporelle a des conséquences psychosociales sur le long terme. Les
patients peuvent présenter des conduites d’évitement face a certaines situations ou per-
sonnes, des troubles anxieux, dépressifs, ou encore un syndrome de stress-post-traumatique
(Babin et al., 2014; Kazi et al., 2007; Keszte et al., 2013; Perry et al., 2015; Reich, 2009). L'ac-
ceptation de la perte d’un organe peut étre similaire a un travail de deuil (Reich, 2009).

L'image du corps change pour le sujet lui-méme mais également pour les autres. Le regard
et le comportement des autres peut étre néfaste pour le sujet et va influencer I'acceptation
de ce nouveau corps (Reich, 2009).

L’acceptation de sa laryngectomie est un phénomeéne avant tout social (Offerman et al.,
2015). En effet, dans la sphére publique, les sujets peuvent ressentir une perte de confiance
en eux, se replier sur eux-mémes. Un suivi psychologique semble recommandé a ces patients
pour réussir a affronter ces changements, les accepter, et améliorer leur qualité de vie (Babin
et al,, 2014).

Dans I'étude de Offerman et al. (2015), un quart des personnes laryngectomisées se trou-
vent moins attirantes a cause de I'opération. Ce sentiment impacte les relations sexuelles avec
leur partenaire, particulierement si ce sont les femmes qui ont subi I'intervention. Le patient
peut ressentir une honte par rapport a sa stomie, au sentiment de ne plus étre un homme/une
femme complet(e). Cet impact sur I'intimité peut ajouter un fardeau au patient.

Quelle que soit la relation avec I'aidant, un sentiment de dépendance est toujours présent. Ce
sentiment a un grand impact psychosocial. Cependant, le fait d’étre ouvert a la discussion, de
parler des conséquences de la LT avec I’entourage et I'aidant permet d’éviter des sentiments
négatifs tels que I'anxiété, la dépression, la perte de contréle (Offerman et al., 2015). En effet,
la communication, impactée suite a une LT, a une relation interdépendante avec |'estime de

soi (Jiménez et al., 2007), qui fait partie de I'image de soi.
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3 Laplace de I'aidant dans I’éducation thérapeutique

3.1 L’aidant

3.1.1  Définition et role

Actuellement, plus de huit millions de personnes, de seize ans ou plus, aident de fagon
réguliére, a domicile, un proche pour des raisons de santé ou de handicap. Ces personnes qui
aident sont le plus souvent des femmes (57%), et des membres de la famille (79%), méme si
le profil des aidants est varié : le statut social tout comme la filiation peuvent différer. Si le
patient a plus de soixante ans, qu’il vit a son domicile et qu’il a un conjoint, c’est souvent ce
dernier qui prend le réle d’aidant. Puis, lorsque les sujets vieillissent, les enfants peuvent pren-
dre le relais et devenir aidants a leur tour (Haute Autorité de Santé, 2015).

Selon la Confédération des Organisations Familiales de I’'Union Européenne (Coface
Handicap), citée par la Haute Autorité de Santé (2015), I'aidant est défini comme « la personne
qui vient en aide a titre non professionnel, pour partie ou totalement, a une personne dépen-
dante de son entourage, pour les activités quotidiennes ». Pour Halpern, un aidant, ou carer
en anglais, « désigne aussi bien les soins prodigués qu’une certaine disposition affective ou
morale, I'attention portée a autrui » (2006). L’aidant va intervenir dans de nombreux do-
maines : communication, alimentation, soins, transport (Babin & Grandazzi, 2010). |l va ainsi
contribuer a accompagner la personne aidée, a conserver son autonomie pour son maintien
au domicile. La principale préoccupation de 'aidant est la situation de la personne qu’il aide.
L'aidant non professionnel a plusieurs appellations : aidant naturel, aidant de fait, aidant fa-
milial, aidant informel, personne soutien... (Guerrin, 2012). Dans cette étude, nous utiliserons
simplement le terme « aidant ». Il est important de distinguer les proches aidants des proches
gui ne viennent pas en aide a la personne, et I'aidant principal des autres aidants. L’aidant
peut également apporter son aide aux professionnels car il leur offre un nouveau point de
vue. En effet, 'aidant acquiert une connaissance privilégiée de la personne, de ses réactions,
etc. (Haute Autorité de Santé, 2015). L'aidant devrait alors étre percu comme une personne
ressource par les professionnels, qu’ils devraient intégrer dans le projet de soins (Guerrin,
2012).

Il n’est pas toujours facile d’identifier les aidants, particulierement quand eux-mémes
ne se reconnaissent pas sous ce terme. Pour de nombreux aidants, ce role est pergu comme

un devoir (Guerrin, 2012) et non comme un choix de leur part (Haute Autorité de Santé, 2015).
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Guerrin précise que ce rble d’aidant peut altérer la qualité de vie de I'aidant, entrainant de

nombreuses taches qui I'impactent physiquement et psychologiquement.

3.1.2 Impactde la LT sur la vie de l'aidant

La LT constitue une transformation pour le patient mais I'impact et les séquelles de la
chirurgie ne se limitent pas a celui-ci, ils touchent I’'entourage de ce dernier et provoquent un
profond changement dans le quotidien des proches, et particulierement celui des conjoints
(Babin et al., 2014; Babin & Grandazzi, 2010). Nous parlerons donc particulierement des con-
joints dans cette partie.

Malgré I'importance du réle de I'aidant en tant que soutien clef pour les patients at-
teints d’un cancer, peu d’études se sont penchées sur I'impact d’'une LT sur le partenaire du
patient et sur leur relation conjugale (Offerman et al., 2015).

D’aprés Offerman et al., I'aidant se sent souvent investi d’un réle de sauveur : méme
si c’est dur pour lui il sait que ¢a I’est encore plus pour son proche laryngectomisé.

Si I'aidant est le conjoint, il sait qu’il ne peut pas abandonner le malade, sinon cela
signifierait généralement condamner celui-ci. Malgré les transformations corporelles et psy-
chologiques qu’entraine la LT, les conjoints continuent d’étre trés présents car ils savent qu’ils
connaissent la personne LT mieux que personne (Babin & Grandazzi, 2010).

Par conséquent, les aidants doivent faire face a des impacts psychosociaux (Offerman
et al., 2015; Summers, 2017). Tout d’abord, plusieurs conjoint(e)s expriment de la peur, lors
de I'annonce de lintervention. Juste aprés l'intervention, la transformation physique de la
personne opérée peut étre un choc émotionnel violent pour les aidants. lls doivent faire face
a des bouleversements intérieurs (Babin & Grandazzi, 2010). Une autre étude (Meyer et al.,
2015) précise que plus de la moitié des conjoints de personnes avec une LT présentaient une
détresse psychologique aprés l'intervention, et que celle-ci persiste encore trois ans apres
I'opération. lls peuvent se sentir anxieux et impuissants et ressentir de la peur par rapport a
la mort de leur partenaire de vie (Offerman et al., 2015). Certains aidants ressentent de la
colére face a I'incompréhension de personnes extérieures sur |'état de leur conjoint (Babin &
Grandazzi, 2010), ou de l'irritation quand on leur parle directement plutét qu’a leur conjoint
LT (Offerman et al., 2015).

Le quotidien des proches est donc profondément transformé par le cancer et 'opéra-
tion invalidante et mutilante que constitue la LT. Une autre conséquence de cette intervention
est le fait que I'isolement du malade peut se transférer a son aidant. En effet, les conjoints
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peuvent préférer diminuer leurs sorties pour ne pas avoir a subir le jugement des autres (Babin
& Grandazzi, 2010). Plus d’un tiers des conjoints assistent a moins d’événements sociaux et
n’ont plus les mémes loisirs qu’auparavant. Cependant, il est important de noter que presque
la moitié des partenaires apprécient davantage leur vie, qu’ils ressentent une force intérieure
personnelle. (Offerman et al., 2015).

Dans cette étude de 2015 (Offerman et al.), la relation entre les deux partenaires est
restée la méme pour plus de la moitié des couples. Pour les autres, la relation sera modifiée.
L’aidant est confronté a la dépendance de la personne aidée (Guerrin, 2012). L’aidant peut
avoir un role de « domination » et la personne aidée étre « infériorisée, assistée » (Babin &
Grandazzi, 2010).

Cette nouvelle relation a aussi des conséquences positives tel que le fait d’étre en-
semble, de s’adapter a 'autre, de mieux se comprendre... |l est cependant possible que les
deux partenaires cherchent des conséquences positives a cette LT pour contrebalancer les

négatives (Offerman et al., 2015).

3.1.3 L’aidant dans la LT : le premier partenaire de communication

Pour les patients atteints de cancer et qui ont un conjoint, les interactions et la qualité de
communication avec leur partenaire jouent un réle essentiel dans leur adaptation a leur ma-
ladie. Pouvoir communiquer ouvertement au sein de la relation patient-partenaire permet
d’avoir une meilleure estime de soi et de diminuer les plaintes physiques et émotionnelles.
(Morgan, 2009; Offerman et al., 2015; Porter et al., 2012). Dans I'article d’Offerman et al.
(2015), il a été constaté que les personnes qui ont subi une LT et qui réussissent a s’exprimer
sur leur intervention, a parler de leurs émotions a leur aidant, ont une meilleure relation avec
eux. Malheureusement, les auteurs précisent que dans plusieurs couples, le conjoint de la
personne LT remarque une diminution de la communication entre eux deux. Porter et al.
(2012) font la méme constatation, malgré les bienfaits d’'une communication adaptée, de
nombreux patients et leur partenaire respectif évitent de discuter de leurs craintes et de leurs
préoccupations pour protéger l'autre. Les auteurs Porter et al. et Morgan précisent que,
méme si nous avons conscience de I'importance de la communication patient-partenaire, a ce
jour, peu d’interventions se sont concentrées spécifiquement sur I'amélioration de la commu-
nication des couples pendant cette période critique. Morgan explique que les chercheurs et
les cliniciens devraient conseiller aux partenaires de communiquer tout au long de la maladie,

les encourager a trouver des stratégies d’adaptation et de communication positive.
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D’autres études sur I'aphasie appuient ces conclusions. Johansson et al. (2012) ont
montré que le partenaire de communication joue un réle important ; sa formation permettrait
une grande amélioration de la communication au sein de la relation. En effet, comme le défi-
nissent les auteurs Simmons-Mackie & Kagan (1999), il existe deux catégories de partenaires
de communication : les « bons » partenaires et les « mauvais » partenaires. Les bons parte-
naires vont utiliser des stratégies valorisantes pour communiquer avec la personne aphasique
comme une personne a part entiére alors que les mauvais partenaires prennent leurs dis-
tances dans les relations sociales. Pour rendre la communication la plus fonctionnelle possible,
les partenaires de communication doivent se centrer sur les capacités préservées de leur in-
terlocuteur. Une autre étude (Happ et al., 2011) explique que le partenaire d’'une personne
devenue aphasique depuis peu n’utilisera pas d’emblée les bonnes stratégies de communica-
tion. Sa communication pourra étre inadaptée a certaines situations s’il n’est pas entrainé ; il
pourra ne pas respecter le tour de parole par exemple, ou encore ne pas étre attentif aux
tentatives de communication de son conjoint.

Ainsi, ces diverses études montrent que I'aidant, qui est le premier partenaire de commu-
nication, a besoin d’étre formé pour avoir une communication la plus adaptée possible lorsque

la personne aidée est atteinte d’'une pathologie entravant la communication, comme la LT.

3.2 Education thérapeutique du patient et de I'aidant
3.2.1 Définition de I'Education Thérapeutique du Patient

Avec I'augmentation des maladies chroniques et des handicaps, de nouvelles compo-
santes se sont intégrées aux soins pour mettre en place une éducation a la santé. Ainsi, I’édu-
cation thérapeutique, I'observance et I'accompagnement des patients ont vu le jour (Saout
et al., 2008). La société est passée d’un modeéle vertical ou le soignant apprend au patient, a
un modele horizontal ou le patient est acteur de sa prise en soins.

L’éducation a la santé peut donc passer par 'accompagnement du malade. Cet accom-
pagnement est défini comme « un processus externe veillant a soutenir le patient et son en-
tourage » (Saout et al., 2008). Il permet d’agir sur les attitudes et les comportements des pa-
tients pour ainsi influer sur leur santé et leur qualité de vie. Saout et al. précisent qu’il existe
différentes actions d’accompagnement ; quelles qu’elles soient, les autorités de santé ont re-
connu qu’elles avaient un impact sur la vie relationnelle des patients. Cet accompagnement

peut étre effectué par diverses personnes, que ce soient des associations ou non. Nous
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pouvons supposer qu’un accompagnement est régulierement fait par les professionnels de
santé, consciemment ou non, pour améliorer les connaissances et la qualité de vie de leurs
patients.

L’éducation a la santé peut également se faire via ’lEducation Thérapeutique du Pa-
tient (ETP). L'ETP fait partie intégrante du parcours de soins du patient atteint d’une maladie
chronique. Elle vise a aider le patient, et parfois son entourage, a acquérir des compétences
d’auto-soins (tel que soulager les symptomes, modifier son mode de vie, adapter les doses
médicamenteuses) et des compétences d’adaptation (tel que se connaitre et avoir confiance
en soi, gérer ses émotions, développer des compétences en matieére de communication et de
relations interpersonnelles). L’objectif de I'ETP est d’améliorer ou de maintenir |'état de santé,
la qualité de vie des patients, et celle de leurs proches. L'ETP est un accompagnement qui peut
étre collectif ou individuel (Courrier et al., 2018; Haute Autorité de Santé, 2007, 2012, 2018;
World Health Organization, 1998). Des programmes spécifiques d’ETP existent. Ces pro-
grammes se basent sur une démarche structurée et personnalisée. Pour se faire, il sera néces-
saire d’élaborer un diagnostic éducatif, d’établir un programme qui varie en fonction du projet
de vie du patient, de ses savoirs, de ses préférences, du stade de la maladie, etc, de réaliser
des séances puis d’évaluer les compétences acquises par le patient (Haute Autorité de Santé,
2007, 2018). Ces programmes peuvent étre réalisés par des professionnels de santé qui ont
suivi une formation spécifique de quarante heures (Courrier et al., 2018; Haute Autorité de
Santé, 2018). La Haute Autorité de Santé précise qu’il est utile de proposer une éducation
thérapeutigue soit au moment de I’'annonce du diagnostic, soit tout au long de I’évolution de

la maladie. Elle peut étre proposée au patient et/ou a ses proches s'ils le souhaitent.

3.2.2 L’ETP dans la laryngectomie totale

La LT a une finalité curative puisqu’elle a comme objectif de guérir le patient de son cancer.
Ainsi, lorsqu’un cancer est traité par LT, il n’est pas au sens propre une maladie chronique.
Cependant, au vu des conséquences médicales, sociales et émotionnelles de la LT, et de ses
séquelles chroniques, nous pouvons considérer que I'ETP est adaptée (Babin et al., 2014).

Aujourd’hui, nombreux sont les patients laryngectomisés qui se renseignent, cherchent
des informations sur Internet. Cependant, la qualité du matériel éducatif en ligne n’est pas
toujours bonne. De plus, la compréhensibilité du matériel n’est pas vérifiée (Wong et al.,

2017).
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L'ETP joue un rble important lors de la présence d’un cancer. En effet, selon un article de
2015 (Cuny et al.), dés la consultation initiale, une prise en charge pluridisciplinaire est néces-
saire pour garantir une amélioration de la survie et de la qualité de vie des malades. Cette
prise en soins passe par un une prise en charge nutritionnelle, psychologique, une lutte contre
les addictions, une aide sociale, et surtout un développement de programmes d’éducation
thérapeutique. En 2010, Claude Boiron, médecin spécialiste en oncologie, nous a montré que
I’éducation thérapeutique permet d’anticiper les besoins des patients, que les patients et
leurs proches se sentent plus entendus et accompagnés. (Boiron, 2010).

Cependant, apres avoir parcouru la littérature, nous pouvons constater que I'éducation
thérapeutique pour les patients et pour les proches est peu citée et encore trop peu mise en
place dans le domaine de la cancérologie et encore moins dans les cancers des VADS. (Babin
et al., 2014; Peljak, 2011). Par exemple, parmi les 692 programmes d’ETP autorisés par I’ARS
d’lle de France en 2015, seuls dix-huit programmes (soit 0,03%) étaient dédiés a la cancérolo-
gie, et un seul aux patients atteints de cancer des VADS (Babin et al., 2014). Or, dans les ob-
jectifs de I'ETP définis par la Haute Autorité de Santé (2014), nous pouvons relever plusieurs
objectifs adaptés aux personnes laryngectomisées dont :

- Mettre en ceuvre des modifications a son mode de vie.

- Faire face aux problémes occasionnés par la maladie.

- Impliguer son entourage dans la gestion de la maladie, des traitements et des réper-

cussions qui en découlent.

- Développer des compétences en matiere de communication et de relations interper-

sonnelles.

3.2.3 Le programme PETAL : intégration de 'aidant au sein de 'ETP dans
le cadre de la LT

Avant la création du Programme d’Education Thérapeutique visant a I'amélioration de la
qualité de vie des Aidants et patients Laryngectomisés (PETAL), aucune étude n’avait montré
la mise en place d’éducation thérapeutique ou d’accompagnement des patients basé sur I'in-
tégration de I'aidant dans le cadre de la LT.

Suite aux manques constatés en matiere d’ETP dans le cadre de la LT, le Professeur Em-
manuel Babin a mis en place avec I'équipe du centre Francois Baclesse et I'Unité INSERM 1086
Cancer et Prévention, un programme d’éducation thérapeutique PETAL. Ce programme pro-

pose un atelier sur la place de I'aidant, et précise qu’il est possible d’intégrer I'aidant a
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qguelques autres ateliers. Il est présenté aux patients dés la consultation. Le diagnostic éducatif
est posé lors de I’hospitalisation pour leur proposer ensuite un programme personnalisé. C'est
en post-opératoire que les premiers ateliers commencent. Deux a trois jours aprés I'opération,
des ateliers techniques sont proposés aux patients tel que les soins, I'alimentation, les gestes
d’urgence... Ces premiers ateliers sont dispensés par les infirmiers, orthophonistes et nutri-
tionnistes formés a I’éducation thérapeutique. Ensuite, de nombreux ateliers, en groupes et
individuels, sont proposés post-hospitalisation sur des sujets variés : communication, alimen-
tation, place de I'aidant, retour a une vie professionnelle, I'image de soi,... lls sont proposés
en groupe pour essayer de créer une cohésion entre les sujets, et de favoriser les échanges.
Dans PETAL, trois ateliers de communication sont proposés : deux ateliers individuels qui
ont lieu durant I’hospitalisation et un atelier collectif, qui a lieu aprés. Le premier atelier est
destiné aux patients et aux aidants s’ils le souhaitent. Il a pour objectif d’étre en capacité de
décrire les modifications physiques et fonctionnels aprés une LT. Le second atelier a pour fi-
nalité de leur faire découvrir trouver de nouveaux modes de communication a travers des
situations de la vie courante pour éviter un isolement social, qui est une réelle problématique
chez ces patients et aidants. Le troisieme atelier sur la communication se base sur le vécu des
participants suite a leur LT et sur les difficultés communicationnelles qu’ils rencontrent dans
leur quotidien pour trouver des solutions adaptées. Cet atelier permet de partager le vécu de
chacun, de parler de ses expériences (PETAL | Programme d’Education Thérapeutique des Ai-

dants et patients Laryngectomisés, s. d.).
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Problématique et hypotheses

1 Problématique

Les personnes qui ont subi une laryngectomie totale doivent faire face a de nombreux
changements dans leur quotidien. Cette intervention a des conséquences sur la communica-

tion, la qualité de vie et I'image du soi.

Les personnes laryngectomisées ne sont pas a l'aise dans leur communication et man-

guent d’informations et de formation. Elles préférent donc s’isoler et se mettre en retrait.
e Dans quelles mesures une amélioration des connaissances du patient, sur les dif-
férentes maniéres de communiquer et sur les moyens de communication a dis-

position au quotidien, lui permettrait d’améliorer sa communication ?

Chez les personnes laryngectomisées, les capacités communicationnelles ont un im-

pact sur la perception de la qualité de vie et I'image de soi.
e Dans quelles mesures une amélioration des connaissances du patient, sur les dif-
férentes maniéres de communiquer et sur les moyens de communication a dis-
position au quotidien, lui permettrait d’améliorer la qualité de vie en lien avec la

communication et I'image de soi ?

L'aidant est le partenaire privilégié du sujet laryngectomisé. C’est la personne qui vit
le plus de situations quotidiennes avec le sujet laryngectomisé. Il est son premier interlocu-
teur. Or, aucune étude n’aborde la formation conjointe du patient laryngectomisé et de son
aidant principal dans I'objectif d’améliorer la communication et la qualité de vie.

e Améliorer conjointement les connaissances du patient et de I'aidant sur les dif-

férentes maniéres de communiquer et sur les moyens de communication a dis-
position au quotidien permet-il d’optimiser la communication, la qualité de vie

et I'image de soi du patient ?

25




2 Hypotheses

1)

2)

3)

4)

A)

B)

C)

D)

2.1 Hypothéeses générales

La participation a un atelier de communication permet une amélioration des capacités
communicationnelles du sujet laryngectomisé.

La participation a un atelier de communication permet une amélioration des aspects
de la qualité de vie en lien avec la communication et de I'image de soi du sujet laryn-
gectomisé.

La participation de I'aidant principal a I'atelier de communication permet une plus
grande amélioration des capacités communicationnelles du sujet laryngectomisé que
la participation du sujet seul a I'atelier.

La participation de I'aidant principal a 'atelier de communication permet une plus
grande amélioration de certains aspects de la qualité de vie et de I'image de soi du

sujet laryngectomisé que la participation du sujet seul a 'atelier.
2.2 Hypotheses opérationnelles

Les résultats d’un questionnaire sur les capacités communicationnelles montrent des
signes d’amélioration deux mois apreés la passation d’un atelier de communication.
Les résultats d’un questionnaire sur la qualité de vie en lien avec la communication et
I'image de soi montrent des signes d’amélioration deux mois apres la passation d’un
atelier de communication.

La différence des résultats a un questionnaire sur les capacités communicationnelles
pré et post-atelier du groupe avec aidant est supérieure a la différence des résultats a
un questionnaire sur les capacités communicationnelles pré et post-atelier du groupe
sans aidant.

La différence des résultats a un questionnaire sur la qualité de vie en lien avec la com-
munication et I'image de soi pré et post-atelier du groupe avec aidant est supérieure
a la différence des résultats a un questionnaire sur la qualité de vie en lien avec la

communication et I'image de soi pré et post-atelier du groupe sans aidant.
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Partie pratique

1 Méthodologie

Pour vérifier si une amélioration des connaissances du patient en matiere de commu-
nication permet d’améliorer la communication, la qualité de vie et 'image de soi, nous avons
mis en place un atelier basé sur la communication. Nous avons également créé un question-

naire pour évaluer leur niveau de communication, leur qualité de vie et leur image de soi.

1.1 Echantillon

1.1.1 Critéres d'inclusion

Pour inclure un sujet a I'étude, quatre critéres d’inclusion ont été exigés.

Tout d’abord, les sujets devaient avoir subi une LT et ne pouvaient donc plus utiliser une
voix laryngée.

La date de l'intervention devait étre inférieure a deux ans au moment de la premiére ren-
contre. En effet, deux ans post-intervention, les nouvelles habitudes des sujets ne sont pas
encore ancrées, ils peuvent donc les modifier. De plus, la réhabilitation vocale n’est habituel-
lement pas terminée, ils n’ont donc pas encore une voix dont ils sont entierement satisfaits.
Par ailleurs, jusqu’a deux ans aprées l'intervention, la LT a un impact négatif sur la qualité de
vie et I'image de soi des patients (Brel et al., 2010; Reich, 2009) ; cet intervalle de temps
semble donc adapté pour observer la communication et la qualité de vie.

Tous les sujets devaient étre sortis d’hospitalisation et étre rentrés chez eux pour perce-
voir les difficultés quotidiennes gqu’ils pouvaient rencontrer.

Pour finir, le dernier critére d’inclusion était la présence d’un aidant dans la vie du patient,

guel que soit le lien de parenté avec celui-ci.

1.1.2 Description de 'échantillon
L’échantillon total se compose de huit sujets que nous avons distingués en deux groupes
pour I'analyse :
e Les sujets laryngectomisés interrogés seuls (= 4) : groupe A

e Les sujets laryngectomisés (= 4) interrogés avec leur aidant respectif :

Initialement, tous les sujets devaient provenir du centre de cancérologie Baclesse a Caen ;

a cause de la situation sanitaire le champ de recherche a di s’élargir. Nous avons donc
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contacté les orthophonistes respectives des Centres Hospitaliers Universitaires (CHU) de
Rouen et de Caen. Elles nous ont transmis les contacts d’orthophonistes en libéral qui pre-
naient en charge des sujets correspondant aux critéres d’inclusion ; ou elles ont elles-mémes
contacté les patients. Cette recherche nous a permis d’obtenir cing sujets intéressés. Pour

finir, les trois autres sujets laryngectomisés faisaient partie de la patientele rencontrée lors

d’un stage en libéral.

Tableau 2. Présentation du sujet 1

SUJET 1 - HOMME - 69 ANS

AIDANT
DATE DE L'INTERVENTION

PROFESSION

QUOTIDIEN
COMMUNICATION

DIFFICULTES

Conjointe, 67 ans, retraitée

21 novembre 2019 (atelier passé 11 mois aprés I'intervention) + ra-
diothérapie

Retraité, ancien cadre dans une PME

Marche, vélo, faire les courses, ménage

Utilisation de la VOO, en cours d’automatisation (rééducation or-
thophonique une fois par semaine)

Intelligible

Implant posé mais il a pris ’habitude de la VOO et elle lui convient
Aime communiquer avec autrui

Fuites a cause de la prothese, aspiration aprés chaque repas
Affecté par la diminution de sa communication

Fatigue ressentie lors de longues discussions

Tableau 3. Présentation du sujet 2

SUJET 2 - HOMME - 62 ANS

AIDANT

DATE DE L'INTERVENTION
PROFESSION

QUOTIDIEN

COMMUNICATION

DIFFICULTES

Conjointe, 59 ans, responsable de secteur Service Aide a Domicile
Février 2019 (1 an 8 mois) + radiothérapie avant la LT

Retraité, ancien cadre SNCF

Balades, voit tres régulierement sa famille

Avant : speaker de courses de BMX : a d{i arréter

VTO fonctionnelle, apprise seul, sans prise en soins orthophonique
Intelligible

Utilisation du non verbal et du langage écrit (ardoise toujours sur
lui) lorsque sa prothese ne fonctionne pas

Il est embété d’avoir une seule main de libre lorsqu’il parle

Ce qui le géne le plus dans sa communication : le volume de sa voix
insuffisant

2 Le groupe A sera représenté en bleu durant toute I'étude.




Tableau 4. Présentation du sujet 3

SUJET 3 - HOMME - 75 ANS

AIDANT

DATE DE L'INTERVENTION
PROFESSION

QUOTIDIEN

COMMUNICATION

DIFFICULTES

Conjointe, 73 ans, retraitée

Octobre 2019 (1 an 1 mois) + radiothérapie avant la LT

Retraité, ancien ingénieur

Balades

Avant : tennis mais il dit qu’il ne peut plus

VTO en cours d’apprentissage, fonctionnelle que sur des phrases
courtes car présence de fuites d’air

Il connait aussi le fonctionnement de la VOO mais n’a pas le réflexe
de l'utiliser

Utilise beaucoup le chuchotement

Se sert bien de la communication non-verbale (gestes)

Géné principalement par sa parole

Géné par I'environnement de communication restreint en cette pé-
riode (confinement)

Tableau 5. Présentation du sujet 4

SUJET 4 - HOMME - 71 ANS

AIDANT

DATE DE L'INTERVENTION
PROFESSION

QUOTIDIEN
COMMUNICATION

DIFFICULTES

Conjointe, 70 ans, boulangére

Juillet 2019 (1 an 4 mois) + radiothérapie avant la LT

Retraité, ancien boulanger

Aide sa femme a la boulangerie, bricolage

VTO pas encore fonctionnelle, début d’apprentissage fin octobre
2020, il n"avait pas trouvé d’orthophoniste avant.

Utilise trés bien les gestes et mimes (non verbal)

Utilise beaucoup le langage écrit, a toujours des papiers sur lui
Ne peut pas manger normalement : nourriture mixée

Tableau 6. Présentation du sujet 5

SUJET 5 - HOMME - 75 ANS

AIDANT

DATE DE L'INTERVENTION
PROFESSION

QUOTIDIEN
COMMUNICATION

DIFFICULTES

Enfant, age non renseigné, agent de région, malentendante, elle le
voit régulierement

Il vit avec sa femme au quotidien, elle a une maladie neurodégéné-
rative

Avril 2020 (6 mois) + radiothérapie avant la LT

Retraité, ancien manutentionnaire

Fait toutes ses activités avec sa femme (courses par exemple)

Pas de prothese pour I'instant, début d’apprentissage de la VOO en
cours, mais pas évident car beaucoup de tensions sont présentes
Utilise beaucoup les chuchotements

N’utilise pas du tout le langage écrit

N’arrive pas toujours a se faire comprendre

En difficulté avec le langage écrit

3 Le groupe B sera représenté en jaune durant toute I'étude.
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Tableau 7. Présentation du sujet 6

SUJET 6 — FEMME - 67 ANS
AIDANT | Conjoint, retraité, ancien médecin généraliste, ils vivent ensemble
DATE DE L'INTERVENTION | Janvier 2020 (9 mois) + radiothérapie avant la LT
PROFESSION | Retraitée, ancienne médecin de I'Education Nationale

QUOTIDIEN | Gymnastique, vélo, activités culturelles (lecture de textes dans des
groupes de réflexion...)
COMMUNICATION | VTO tres fonctionnelle, n’a pas envie d’apprendre la VOO pour l'ins-
tant, pas le courage
Utilise facilement le non-verbal
DIFFICULTES | Sa voix est souvent bloquée lorsqu’elle mange
Régulierement, son implant cesse de fonctionner
Déglutition pas toujours évidente, mange certains aliments mouli-
nés, ou avec des liants

Tableau 8. Présentation du sujet 7

SUJET 7 - HOMME - 65 ANS
AIDANT | Conjointe, retraitée, ancienne agent d’entretien
DATE DE L'INTERVENTION | Juin 2019 (1 an 4 mois)
PROFESSION | Retraité, ancien employé d’usine
QUOTIDIEN | Jardinage
COMMUNICATION | Prothese posée depuis juillet 2020, VTO en cours d’apprentissage,
fonctionne bien, mais il n’a pas encore le réflexe de I'utiliser
Utilise facilement le non-verbal
Suivi orthophonique en cours
DIFFICULTES | Il a besoin de sa conjointe pour faire ses soins

Tableau 9. Présentation du sujet 8

SUJET 8 - HOMME - 64 ANS
AIDANT | Conjointe, sans profession
DATE DE L'INTERVENTION | Ao(t 2020 (3 mois) + radiothérapie avant la LT
PROFESSION | Retraité, ancien réceptionnaire
QUOTIDIEN | Jardinage, promenades
COMMUNICATION | Pas encore de voix mise en place, il apprend la VOO (pas de pro-
these)
Utilise les chuchotements et la lecture labiale avec sa conjointe, uti-
lise la communication non-verbale et le langage écrit sinon
DIFFICULTES | RAS : Semble s’étre bien adapté a cette nouvelle situation

1.2 Matériel

Le matériel se compose d’un atelier de communication, d’un questionnaire patient et

d’un questionnaire aidant.

1.2.1 Description de 'atelier

Nous avons créé et mis en place un atelier de communication individuel pour des per-

sonnes laryngectomisées. |l peut étre réalisé pour un patient laryngectomisé seul ou pour le
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patient accompagné de son aidant principal. Initialement I'atelier devait étre fait pour des
groupes de quatre personnes laryngectomisées (avec ou sans leur aidant). La formation de
groupes aurait permis un partage d’expériences. En effet, les sujets auraient pu se com-
prendre, s’apporter mutuellement des solutions, des astuces pour certaines situations diffi-
ciles. Malheureusement, suite a la situation sanitaire difficile depuis début 2020, liée a la pré-
sence du Covid, nous avons décidé de faire des ateliers individuels et de rencontrer les sujets
le moins possible, en respectant les regles d’hygiene et de distanciation sociale.

Nous avons pu assister a une formation sur les ateliers du programme PETAL (décrit ci-
dessus) et nous en inspirer car ils ont fait leurs preuves. Nous avons ainsi créé un atelier de
communication qui s’intégre dans I’éducation a la santé et dans I'accompagnement des pa-
tients, dans le but d’améliorer les connaissances et les compétences du patient et de son
aidant. Contrairement au programme PETAL, nous avons intégré 'aidant a cet atelier.

L’objectif de cet atelier est donc d’optimiser les capacités communicationnelles des per-
sonnes qui ont subi une LT, et de leur aidant. Pour ce faire, I'atelier a pour but de leur faire
prendre conscience de I'existence de moyens de communication variés, et ce, méme aprés
une LT. L'atelier sert également a faciliter les situations de communication dans leur quoti-
dien.

Celui-ci est fait pour se dérouler post-hospitalisation car pendant I’hospitalisation, les pa-
tients sont souvent surchargés, épuisés physiquement et psychologiquement.

L’atelier dure une heure et se décompose en trois parties. Un script de I'atelier a été créé
pour s’assurer de donner des informations similaires a tous les sujets ; méme si elles sont

adaptées aux difficultés de chacun.

Matériel nécessaire : ardoise, feuilles blanches, photos avec scénes de communication, schéma
de communication, vidéo The Exam de Mr Bean (2012).

La premiere partie consiste a présenter aux sujets tous les moyens de communication qui
existent. Elle débute par « un photolangage » qui a pour objectif de leur faire prendre cons-
cience de leurs propres représentations de la communication. Nous montrons des photos au
sujet qui représentent chacune une forme différente de communication. Sur les photos nous
pouvons ainsi voir du langage oral, des chuchotements, un homme qui crie, des regards, du

pointage et de l‘attention conjointe, le toucher, un sourire, une grimace et la facon de
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s’habiller. Chaque participant choisit deux photos : une qui est représentative de la communi-
cation selon lui, et une autre qui ne correspondrait pas a une situation de communication.

Si le sujet fait partie du groupe A (patient venu sans son aidant a I'atelier), I'intervenant
participe également a I'activité et choisit aussi deux photos. Si le sujet fait partie du groupe B
(patient venu avec son aidant a I'atelier), alors chacun choisit deux photos.

Ensuite, chaque participant donne quelques mots pour expliquer son choix. L’explication
peut se faire par n’'importe quel moyen de communication (oral, mimes, chuchotements...).

Pour conclure, nous présentons un schéma de communication (figure 3) (Annexe 1) aux
participants, expliquant que la communication est toujours multimodale. Lors de chaque ate-
lier, il est mis en avant que la communication non-verbale a une part trés importante dans la
communication générale. Pour insister sur ce dernier point, un extrait d’une scéne humoris-
tique de The Exam (Mr Bean, 2012) leur est présentée. Cette vidéo, qui utilise seulement de
la communication non-verbale et du paralangage, illustre parfaitement le potentiel de ce type

de communication.

Communication verbale Communication non verbale

= langage oral et langage écrit = Partage d'éléments qui ont du
sens, sans utiliser la parole
- Mots
- Phrases - Expression du visage
- Chuchotements COMMUNICATION - Direction du regard
- Ecriture - Posture
(Ardoise, bloc note, téléphone _ Gestes, mouvements
portable...)
du corps
Celle a laguelle nous pensons en premier - Pointage
MAIS ne correspond pas a la seule Mi
communication disponible ! - e
- Distance
- Toucher
Paralangage .
- Imagiers
= Fagon de parler de chaque individu - Dessins
- Facon de s’habiller,
Timbre de la voix — Volume de la voix — Débit de la parole — de se coiffer...
Silences — Ton (colére, tristesse...) — Rire — Larmes — ) L
Pour exprimer des émotions,
Baillements — Soupirs — Chuchotements — Grognements sentiments, valeurs...
Elle renforce le message transmis !
La plupart du temps, la communication
Il compléte la communication verbale. non verbale est inconsciente.

La plupart du temps, le paralangage est inconscient.

Figure 3. Schéma illustrant les différents moyens de communication qui existent

Matériel : photos de situations de la vie quotidienne et un tableau pour classer les photos.
La seconde partie consiste a classer des photos de situations du quotidien (téléphoner,
repas au restaurant, repas avec de la famille, faire ses courses, sonner a un interphone, appeler

son aidant quand il est dans une autre piéce, parler a quelqu’un au milieu de la foule, une
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discussion sérieuse avec son aidant) dans un tableau (Annexe 2). Les sujets ont trois choix :
« pas de difficulté », « adaptations mises en place » et « situation difficile, pas de solution
trouvée ».

Si le sujet est seul, il prend le temps de positionner les photos dans le tableau puis nous
abordons chaque situation. Si I'aidant est présent, il classe aussi de son c6té les photos en
essayant de se mettre a la place de la personne qu’il aide pour prendre conscience des diffi-
cultés mais également des adaptations déja mises en place par son partenaire. L’aidant et la
personne aidée peuvent ainsi comparer et commenter leur vision.

L'intervenant demande au sujet, et a I'aidant s’il est présent, comment il procéde pour les
situations qui ne posent pas de difficultés afin de valoriser les moyens de communication uti-
lisés.

Concernant les situations ol des adaptations sont faites, I'intervenant lui demande d’ex-
pliciter ces adaptations afin de voir s’il peut transférer ses compétences a d’autres situations
qui lui sont problématiques. Par exemple, si le sujet explique que lors d’une discussion sé-
rieuse, il utilise le langage écrit lorsqu’il n’arrive pas a se faire comprendre, mais qu’il n’ose
pas faire ses courses, nous pouvons lui conseiller d’écrire également sa liste avant d’aller a la
boulangerie.

Pour les situations problématiques, des conseils spécifiques et des outils de communica-
tion adaptés leurs sont transmis. Par exemple, si le sujet évite tous les repas en famille car il
n’est pas a l'aise, nous pouvons lui conseiller de commencer par faire des repas avec peu de
personnes, de se tourner face a la personne a qui il parle, d’utiliser une communication non
verbale, de prendre des petites bouchées pour pouvoir parler régulierement, etc... Les conseils
sont adaptés en fonction des possibilités de communication du sujet.

Quelle que soit leur classification, I'objectif de cette activité est de faire le lien avec la
premiere activité et de mettre en avant les différents moyens de communication, d’étre dans
une démarche positive, de leur montrer qu’ils ont déja mis en place des adaptations, qu’il

existe diverses solutions. Cette activité est avant tout une discussion.

Matériel : téléphones portables/ordinateur, ardoise, stylos, feuilles blanches, bloc-notes, ali-
ments (madeleines, compotes, eau gazeuse, eau plate), fichier sonore d’environnement

bruyant, fruits en plastique.
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Cette derniére partie est I'application directe de ce qui a été vu dans la deuxiéme activité.
En effet, elle consiste a faire des mises en pratique de deux situations de la vie quotidienne
que les sujets ont placées dans la catégorie « situation difficile ». Dans cette partie, les sujets
tentent de mettre en application les différents types de communication présentés et conseils
donnés lors des précédentes activités afin qu’ils soient pleinement conscients des bénéfices
que cela peut leur apporter dans leur vie quotidienne. Si I'aidant est présent, le sujet laryn-
gectomisé et son aidant feront les mises en situation ensemble. Si le sujet est venu seul, I'in-
tervenant joue le role de I'aidant.

Pour chaque situation, un scénario a été élaboré auparavant. Par exemple, pour la situa-
tion « parler a quelqu’un au milieu de la foule », le script est « Vous étes a I'entracte d’un
spectacle (danse, piece de théatre), vous voulez demander a votre ami/conjoint ou se trouve
les toilettes ? Et s’il est possible de commander une boisson quelque part ? ». Et nous diffu-

sons un fond sonore simulant une foule pour rendre la situation la plus concrete possible.

1.2.2 Description du questionnaire

Nous avons élaboré un questionnaire pour permettre aux patients (Annexe 3) d’auto-éva-
luer qualitativement a deux moments distincts (avant et apres I'atelier) la communication,
certains domaines de la QDV tels que les relations sociales, et I'image de soi. Nous avons créé
une autre version du questionnaire destinée a I'aidant (Annexe 4), qu’il soit présent ou non
pendant |'atelier. Dans cette version, les questions sont similaires mais ont été reformulées et
réduites pour que le questionnaire soit succinct et rapidement remplissable.

Une auto-évaluation est efficace pour cerner les besoins et les difficultés des sujets (Pace
et al., 2005). Dans notre étude, le questionnaire permet de connaitre I'effet de la LT sur la
géne communicationnelle et I'impact sur la qualité de vie (Crevier-Buchman, 2005) ; pour es-
sayer de leur apporter une aide écologique. Nous avons donc souhaité que le questionnaire
contienne des questions sur plusieurs domaines : les capacités communicationnelles, la vie
quotidienne, les relations sociales et le bien-étre des sujets. Peu de questionnaires sur la com-
munication existent et aucun ne regroupait tous ces domaines. De plus, plusieurs articles pré-
cisaient que les questionnaires de mesure de la QDV tels que le QLQ-C30 de 'EORTC (Groen-
vold et al., 1997) sont tres larges, permettant d’évaluer la QDV générale, sans égard a la capa-
cité communicationnelle. Ces questionnaires peuvent aussi étre insensibles aux caractéris-
tiques de la LT, les termes utilisés n’étant pas appropriés (Carr et al., 2000; Summers, 2017).
Le Voice Handicap Index (Johnson et al., 1997) comprenait un trop grand nombre d’items pour
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les patients qui ont une voix existante ; ce qui n’est pas le cas de I’échantillon de cette étude.

Toutes ces raisons nous ont amenée a créer un questionnaire avec des questions appropriées

aux caractéristiques d’une LT ; ces questions concernent également des domaines abordés

lors de I'atelier.

Ainsi, nous avons utilisé plusieurs bases pour construire le questionnaire :

L'observation de patients durant leur prise en soins orthophonique pendant un stage
Les éléments de la littérature présentés dans la partie théorique montrant I'impact de
la LT sur I'image du corps, la communication et la qualité de vie

Des échelles/questionnaires présentés dans des articles, spécifiques a la LT. Carr et al.
(2000) ont construit un questionnaire permettant d’évaluer la capacité a communi-
quer dans diverses situations pour les patients laryngectomisés. Un autre auteur,
Blood (1993) a créé une échelle SECEL qui permet de rendre compte avec précision des
expériences des individus qui ont une LT. Pour notre questionnaire, nous nous sommes
donc inspirés de certaines de leurs questions et domaines tel que les différents envi-
ronnements de communication (individuel, en groupe, au téléphone, dans milieux

calme ou bruyant...) et leur ressenti et attitude face a la communication.

De ce fait, notre questionnaire contient plusieurs domaines répartis de la maniere suivante :

Informations générales nécessaires pour définir le profil des sujets (décrites dans le
tableau 1. Conséquences physiologiques de la LT) et adjectifs correspondant a leur ca-
ractere avant/aprés leur maladie.

La communication :

- Les types de communication utilisés, avec leur aidant et avec des personnes
extérieures.

- Leur ressenti sur la communication : leur satisfaction, leur aisance, leur appré-
hension, I'impression de se faire comprendre par I'aidant/une personne exté-
rieure.

- Les échanges sociaux : au niveau quantitatif, I’évitement de situations, dans
des milieux bruyants et calmes, avec I'aidant et des personnes extérieures, les
moments de repas, le changement de vie sociale et la satisfaction de celle-ci.

L’autonomie :
- Leressenti sur leur autonomie sociale, la variation de leur autonomie en fonc-

tion des situations (courses, rendez-vous,...).
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- Larelation avec leur aidant : la qualité de son accompagnement, la nécessité
de sa présence, la modification de la relation.
e Le bien-étre : le regard des autres, la confiance en soi, le sentiment de mise a I'écart,

la frustration.

Pour ce qui est de la forme du questionnaire, nous avons souhaité que les questions soient
simples pour étre facilement compréhensibles ; ainsi, elles sont formulées avec une syntaxe
simple, un lexique courant, et sans négation. De plus, nous avons classé les questions en fonc-
tion de leur domaine pour faciliter la compréhension du sujet.

Nous avons décidé de poser deux types de questions : questions fermées et questions ou-
vertes.

Les questions fermées étaient soit binaires (réponses « oui » ou « non ») soit sous forme
d’échelle de Likert ; le sujet avait la possibilité de choisir une réponse parmi plusieurs. Cette
échelle de satisfaction permet de couvrir un spectre large d’opinions, d’'un extréme a |'autre.
Nous avons sélectionné deux types d’échelle de Likert avec cing options chacune. La premieére
échelle est « toujours — souvent — parfois — rarement — jamais » et la seconde est « autant
gu’avant — presque autant qu’avant — moins qu’avant — seulement quand je n’ai pas le choix
— jamais ». Ces réponses sont simples, rapides, et obligent les sujets a faire un choix.

Les questions ouvertes, quant a elles, permettent de laisser plus de liberté aux sujets dans
leurs réponses. lls peuvent exprimer des avis plus personnels, donner des exemples de leur

quotidien.

1.3 Procédure

Initialement, nous souhaitions pouvoir rencontrer les sujets trois fois : une premiére fois
pour un entretien et le remplissage du premier questionnaire, ensuite pour effectuer I'atelier,
et une derniere fois pour compléter de nouveau le questionnaire et avoir un retour oral de
leur part, un témoignage. Malheureusement, a cause de la situation sanitaire et du fait que
les patients étaient pris en charge dans des lieux différents, nous avons décidé de ne voir les
patients qu’une seule fois.

Avant la rencontre, chaque sujet a recu une note informative (Annexe 5) décrivant le dé-
roulé de I'étude a laquelle il a accepté de participer.

Nous les avons rencontrés sur leurs lieux de soins : pour certains, au CHU de Rouen, pour

d’autres, en cabinet d’orthophonie, durant les mois d’octobre et de novembre 2020. Les
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personnes présentes étaient le sujet laryngectomisé, son aidant s’il fait partie du groupe B, et
I'intervenant ; et parfois I'orthophoniste qui avait accepté de nous accueillir.

La durée idéale de la rencontre était d’'une heure et demie.

Pendant les trente premiéres minutes de cette rencontre, nous commencions par un en-
tretien et la signature de I'attestation de consentement (Annexe 6). Puis nous demandions
aux sujets de remplir le questionnaire eux-mémes. Pour le groupe A, pour lequel les sujets
étaient venus sans leur aidant, le questionnaire était envoyé au préalable aux aidants, afin que
les sujets laryngectomisés nous les remettent le jour de I’atelier. Nous avons estimé préférable
pour les sujets laryngectomisés, que le questionnaire soit rempli en notre présence pour leur
permettre de nous demander des précisions si besoin. Si 'aidant était présent, il était prévu
qu’il aille dans une autre piece pour compléter le questionnaire séparément et qu’ainsi chacun
puisse s’exprimer librement. Cependant, cette situation idéale n’a pas été possible puisqu’au-
cune autre piéce n’était disponible. Nous avons alors décidé de demander aux sujets ce qu’ils
préféraient ; s’ils souhaitaient étre seuls, les aidants sortaient remplir le questionnaire dans la
salle d’attente (ce qui a été fait pour les sujets 6 et 7).

Pour deux sujets (6 et 8), nous n’avions pas un créneau suffisamment large pour remplir
le questionnaire et ensuite effectuer I'atelier. L'orthophoniste leur a donc donné directement
le questionnaire pour qu’ils le remplissent avant notre rencontre et le raménent le jour de
I'atelier.

Nous passions ensuite a I'atelier de communication, en intégrant I'aidant si le sujet fait
partie du groupe B, pour une durée d’une heure. Si I'orthophoniste était présent, il restait
observateur.

Etant donné qu’il était impossible de voir une seconde fois les patients et leurs aidants, les
guestionnaires a remplir post-atelier ont été complété sans notre présence, tout en nous sa-
chant a leur disposition si besoin. lls pouvaient choisir de le recevoir par mail ou par la poste
pour ensuite nous le renvoyer. Ce questionnaire leur a été envoyé minimum deux mois post-

atelier pour observer les effets de I’atelier sur le long terme.

1.4 Méthodologie d’analyse des données recueillies

Etant donné le faible échantillon de sujets, nous utiliserons une analyse quantitative et

gualitative pour comparer les réponses des sujets entre les deux questionnaires.
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A partir d’Excel, nous avons établi des tableaux de résultats (Annexes 7 a 10) et des gra-

phiques, séparant les items en 3 domaines : la communication, la qualité de vie et 'image de
soi. Nous avons établi des sous-catégories au sein de chaque domaine :
e Communication: ¢ Qualité de vie:

- Qualité de la communication Autonomie sociale

- Communication avec I'aidant - Lavie sociale

- Communication avec une

Accompagnement de I'aidant

personne extérieure e Image de soi

Les résultats sont tirés de la comparaison des réponses aux items du premier question-
naire et des réponses aux items du second. Nous avons ainsi coté la différence entre les ré-
ponses aux deux questionnaires pour chaque sujet, ce qui nous permet d’obtenir des scores
allant de -4 a +4, une réponse ne changeant pas donnant un score de 0.

e Pour les réponses binaires, nous avons considéré que le « non » valait 0 point et le

« oui » 4 points. Le différentiel peut donc étre de -4, 0 ou 4.

e Pourles réponses avec I'échelle de Likert : I'échelle contient 5 réponses possibles, co-

tées de 0 a 4. Pour la cotation, nous faisons la différence entre les 2 réponses. Le dif-

férentiel peut donc aller de -4 a +4.

Cette comparaison a permis d’obtenir une moyenne de I'évolution pour chaque caté-
gorie (communication, image de soi, qualité de vie). La moyenne reprend tous les items de
chaque catégorie correspondante. Ces moyennes d’évolution sont donc comprises entre -4 et
+4.

Les moyennes positives représentent une amélioration tandis que les moyennes né-
gatives représentent une régression :

Tableau 10. Signification de la cotation des résultats de I'étude.

0,500 < moyenne < 1 : amélioration modé-  -0,500 > moyenne > -1 : régression modé-

7 7

ree ree

Nous n’aborderons pas les résultats obtenus suite aux questionnaires remplis par les

aidants car les items étaient finalement trop peu nombreux et trop hétérogenes dans chaque

domaine pour nous permettre d’établir des tendances.
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2 Résultats

2.1 Analyse des résultats au sein de I'échantillon total (8 sujets laryngecto-
misés)
2.1.1 Hypothése 1 : les capacités communicationnelles

Pour la communication de I’échantillon total, la moyenne du différentiel entre les deux
questionnaires est de 0,375 (Annexe 7). Cette moyenne est positive, nous constatons donc
une légere amélioration de la communication, deux mois aprés I'atelier.

Nous validons la premiére hypothése de cette étude : « La participation a un atelier

de communication permet une amélioration des capacités communicationnelles du sujet la-

ryngectomisé ».

Tableau 11. Moyennes d'évolution des capacités communicationnelles (échantillon total).

Capacités communicationnelles 0,375 Légere amélioration
e Qualité de la communication 0,541 Amélioration modérée
e Communication avec I'aidant 0,525 Amélioration modérée
e Communication avec une per- 0,166 Légere amélioration

sonne extérieure

La sous-catégorie de la communication qui s’est le plus améliorée est celle qui concerne
la qualité de la communication.
La communication avec I'aidant s’est davantage améliorée que la communication avec

une personne extérieure.

e Qualité de la communication

Tableau 12. Description des moyennes d'évolution de la qualité de la communication (par sujet).

Moyens de
Comparaison entre Satisfaction de la Situations
communication a
les 2 questionnaires communication d’incompréhension
disposition
Sujet 2
Sujet 2 Sujet 4
Amélioration Sujet 3
Sujet 5 Sujet 7
Sujet 5
Régression / Sujet 8 Sujet 5
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Figure 4. Histogramme des moyennes d’évolution de la qualité de la communication (échantillon

total).

L'item qui s’est le plus amélioré est « Les moyens de communication mis a votre disposi-

tion vous semblent-ils suffisants ? ».

L'item qualitatif leur demandant quels moyens de communication ils utilisent avec leur

aidant nous montre que 4 sujets se servent de nouveaux moyens de communication apres

I’atelier :

Le sujet 2 dit utiliser I’écriture par clavier, en plus de la parole, des gestes et chuchote-
ments.

Le sujet 4 dit utiliser la synthése vocale, en plus de I'écriture manuelle, I'écriture par
clavier et les gestes.

Le sujet 7 dit utiliser I’écriture manuelle, en plus de la parole, des gestes et des chu-
chotements.

Le sujet 8 dit utiliser les gestes, en plus des chuchotements.

L'item leur demandant les moyens qu’ils utilisent avec une personne extérieure nous

montre que 5 sujets se servent de nouveaux moyens de communication apres I'atelier :

Le sujet 2 dit utiliser I’écriture par clavier, en plus de la parole, des gestes et chuchote-
ments.

Le sujet 3 dit utiliser I’écriture manuelle, en plus de la parole, des chuchotements et
des gestes.

Le sujet 4 dit utiliser la synthése vocale, en plus de I'écriture manuelle, I’écriture par
clavier et les gestes.

Le sujet 7 dit utiliser les gestes en plus des chuchotements.

Le sujet 8 dit utiliser les gestes, en plus des chuchotements et de I’écriture manuelle.
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¢ Communication avec I'aidant

Tableau 13. Description des moyennes d'évolution de la communication avec I'aidant (par sujet).

Conversation Conversation
Comparaison Impression de
Aisance pour Quantité de dans un dans un
entre les 2 compréhension
communiquer communication environnement environnement
questionnaires par Faidant
calme bruyant
Sujet 1 Sujet 4
Sujet 1
Sujet 4 Sujet 5 Sujet 2
Amélioration Sujet 5 Sujet 7
Sujet 7 Sujet 7 Sujet 6
Sujet 8
Sujet 8 Sujet 8
Sujet 3
Régression Sujet 2 / Sujet 4 Sujet 4

Sujet 5
1,5
1
0,5
0

05 Aisance pour Impression de Quantité de Conversation dans Conversation dans
)
1 communiquer compréhension de communication par le calme un milieu bruyant
l'aidant rapport a avant

Figure 5. Histogramme des moyennes d’évolution de la communication avec 'aidant (échantillon
total).

L’item qui s’est le plus amélioré est « Vous avez I'impression de vous faire comprendre
par votre aidant-e ». Les items qui concernent I'environnement de communication (milieu

bruyant ou calme) ne se sont pas améliorés.

e Communication avec une personne extérieure

Les items qui se sont légérement améliorés ou qui ont |égérement régressés sont ceux qui

concernent la communication avec des personnes extérieures.

Tableau 14. Description des moyennes d'évolution de la communication avec une personne exté-

rieure (par sujet).

Impression de

Conversation Conversation
Comparaison compréhension
Aisance pour Quantité de dans un dans un Utilisation de la
entre les 2 par une
communiquer communication environnement environnement voix en public
questionnaires personne
calme bruyant
extérieure
Sujet 1 Sujet1 Sujet 2
Sujet 3 Sujet 5
Amélioration Sujet 3 Sujet 3 Sujet 6 Sujet 1
Sujet 7 Sujet 7
Sujet 7 Sujet 7 Sujet 7
Sujet 4
Sujet 5 Sujet 4 Sujet 3
Régression Sujet 5 Sujet 4 /
Sujet 8 Sujet 8 Sujet 4
Sujet 8
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Figure 6. Histogramme des moyennes d’évolution de la communication avec une personne exté-
rieure (échantillon total).

L'item qui s’est le plus dégradé est « Vous avez I'impression de vous faire comprendre
par une personne extérieure... ». Tous les autres items se sont trés légerement améliorés, les
sujets ont des perceptions tres différentes. Les items qui concernent I'environnement de com-

munication (milieu bruyant ou calme) se sont peu améliorés.

2.1.2 Hypothese 2 : Qualité de vie et image de soi

Pour la qualité de vie de I’échantillon total, la moyenne du différentiel entre les deux
questionnaires est de 0,250 (Annexe 8). Cette moyenne est positive, nous constatons donc
une légére amélioration de la qualité de vie, deux mois apres |'atelier.

Pour I'image de soi de I'échantillon total, la moyenne du différentiel entre les deux
questionnaires est de -0,375 (Annexe 8). Cette moyenne est négative, nous constatons donc
une légére régression de I'image de soi, deux mois aprés |'atelier.

Nous invalidons la deuxieme hypothése de cette étude : « La participation & un ate-

lier de communication permet une amélioration des aspects de la qualité de vie en lien avec

la communication et de I'image de soi du sujet laryngectomisé » puisqu’elle n’est valide que

pour la qualité de vie.

Tableau 15. Moyennes d'évolution de la qualité de vie et de I'image de soi (Echantillon total).

Qualité de vie 0,250 Légere amélioration
e Autonomie sociale 0,339 Légere amélioration
e Vie sociale -0,143 Légére régression
e Accompagnement de I'aidant 0,125 Légere amélioration
Image de soi -0,375 Légere régression
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La sous-catégorie de la qualité de vie qui s’est le plus améliorée est celle qui concerne
I’'autonomie sociale. Nous constatons également qu’une sous-catégorie a régressé (la vie so-

ciale).

e L’autonomie sociale

Tableau 16. Description des moyennes d'évolution de I'autonomie sociale (par sujet).

Comparaison

Aller a un Aller aun Laisser un
entre les 2 Sentiment Faire ses Prendre un
rendez-vous rendez-vous Téléphoner message
question- d’autonomie courses rendez-vous
médical non médical vocal
naires
Sujet 3
Sujet 3 Sujet 4
Amélioration Sujet 8 Sujet 8 Sujet 4 / /
Sujet 8 Sujet 5
Sujet 8
Régression / / Sujet 3 / / / /
1,5
1
0,5
0
05 Sentiment Faire ses Prendre un Aller a un Aller a un Téléphoner Laisser un
’ d'autonomie courses rendez-vous rendez-vous rendez-vous message vocal
-1 médical non médical

Figure 7. Histogramme des moyennes d’évolution de I'autonomie sociale (échantillon total).

Dans cette sous-catégorie de la qualité de vie, aucun item n’est négatif, soit les ré-
ponses sont restées équivalentes, soit les réponses se sont améliorées.

L'item qui s’est le plus amélioré est « pouvez-vous aller a un rendez-vous non médi-
cal ? ». Les items qui se sont le moins améliorés sont « pouvez-vous téléphoner ? », « pouvez-

vous prendre un rendez-vous ? » et « pouvez-vous laisser un message vocal ? ».

43



e Lavie sociale

Tableau 17. Description des moyennes d'évolution de la vie sociale (par sujet).

Comparaison

Frustration

Réduction
entre les 2 Evitement Plaisir lors Satisfaction Réduction Réduction dela
vie profes-
question- de situations de repas vie sociale vie sociale activités communica-
sionnelle
naires tion actuelle
Sujet 4 Sujet 1
Amélioration / Sujet 5 Sujet 2 / / / Sujet 6
Sujet 8 Sujet 6
Sujet 5 Sujet 4
Régression Sujet 3 Sujet 6 / / Sujet 7
Sujet 8 Sujet 5
1,5
1
0,5
0
Evitement de Plaisir lors des Satisfaction de Réduction de la Réduction des Réduction de la Frustration
0,5 certaines repas la vie sociale vie sociale activités vie engendrée par
situations de professionnelle la
communication communication
actuelle

Figure 8. Histogramme des moyennes d’évolution de la vie sociale (échantillon total).

Pour les items qui concernent la vie sociale, I’évolution est trés hétérogéne, sans amé-

lioration notable.

L’item qui s’est le plus amélioré est « Etes-vous satisfait de votre vie sociale ? ». L'item

qui s’est le moins amélioré, qui a méme régressé est « votre vie sociale est-elle réduite depuis

votre intervention ? ».

e L’accompagnement de l'aidant*

Tableau 18. Description des moyennes d'évolution de I'accompagnement de I'aidant (par sujet).

Comparaison Accompa-
entre les 2 gnement
questionnaires facilitateur
Amaélioration /
Sujet 3
Régression
Sujet 4

Nécessité Nécessité
Satisfaction de
présence aidant présence aidant

I'aide apportée

pour vie sociale pour soins
Sujet 5
Sujet 3 /
Sujet 6
Sujet 4
/ /
Sujet 5

4 L’item « votre relation avec votre aidant at-t-elle changé depuis I'intervention ? » n’a pas été inclus
aux résultats car coter une amélioration ou une régression pour cet item n’était pas objectif
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Figure 9. Histogramme des moyennes d’évolution de I'accompagnement de I'aidant (échantillon to-
tal).

L'item qui s’est le plus amélioré est « pouvez-vous vous passer de son aide pour vos
soins ? ». Les items qui se sont le moins améliorés sont ceux qui concernent la qualité de I'ac-

compagnement de I'aidant.

Lors de la question ouverte « quelle est la principale difficulté que vous rencontrez avec
votre aidant ? », les réponses sont (6 sujets sur 8 ont répondu) :

e Lessujets 3 et 5 ont répondu « aucune difficulté » alors qu’ils avaient omis la question
la premiére fois et le sujet 8 a répondu « aucune » lors des deux questionnaires.

e Le sujet 6 a précisé que la difficulté qui persiste est la difficulté a rester calme, par
rapport a avant.

e Le sujet 2 a répondu « quand elle me parle a distance » au premier questionnaire et
« se parler a distance et quand il y a des bruits environnants » au second questionnaire.

e Le sujet 4 a répondu « lui expliquer quelque chose d’inconnu » au premier question-

naire et « la communication » au second questionnaire.

e L’'image de soi

Tableau 19. Description des moyennes d'évolution de I'image de soi (par sujet).

Comparaison

Regard des Aisance Sentiment Confiance en
entre les 2
autres corporelle d’exclusion soi
questionnaires
Amélioration Sujet 7 / / /
Sujet 2 Sujet 4
Régression Sujet 1 Sujet 7
Sujet 4 Sujet 5
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Figure 10. Histogramme des moyennes d’évolution de I'image de soi (échantillon total).

Presque tous les items de I'image de soi ont régressé. Celui qui s’est le plus dégradé

est « vous vous sentez exclu-e, mis-e a I'écart... ». Le seul item qui s’est |égerement amélioré

est « le regard des autres vous géne... ».

2.2 Comparaison des résultats pré et post atelier entre le groupe avec aidant
et le groupe sans aidant

Rappel :
e Groupe A :aidants absents lors de I'atelier = sujets 1, 2, 3 et 4

. : aidants présents lors de |'atelier = sujets 5, 6, 7 et 8

2.2.1 Hypothese 3 : Capacités communicationnelles

Pour la communication du groupe A, la moyenne du différentiel entre les deux ques-
tionnaires est de 0 (Annexe 9). Nous n’observons donc pas d’amélioration de la communica-
tion pour ce groupe.

Pour la communication du groupe B, la moyenne du différentiel entre les deux ques-
tionnaires est de 0,75 (Annexe 9). Nous observons une amélioration modérée de la commu-
nication pour ce groupe.

Nous validons la troisieme hypothése de cette étude : « La participation de I'aidant

principal a I'atelier de communication permet une plus grande amélioration des capacités

communicationnelles du sujet laryngectomisé que la participation du sujet seul a I’atelier ».

Tableau 20. Moyennes d'évolution de la communication (groupes A et B).

Groupe A Groupe B

Sujetl 0,429 Sujet5 0,500
Sujet2 0,857 Sujet6 0,571
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e La communication avec I'aidant
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un environnement L.
-1,75 communication
¢ calme
Figure 11. Histogramme des Figure 12. Radar des moyennes d'évolution des items qui
moyennes d'évolution de la com- concernent la communication avec I'aidant (groupes A et
munication avec I'aidant (groupes B).

AetB).

Nous pouvons constater une plus grande amélioration dans les réponses du groupe
B (1,1) que dans celles du groupe A (-0,05).

Pour le groupe B, tous les items se sont modérément améliorés, sauf un qui est resté
stable (conversation dans un environnement bruyant). Pour le groupe A, les réponses sont
plus ou moins similaires avec le premier questionnaire, voire moins bonnes pour un item :

nous constatons une régression modérée pour une conversation dans un milieu calme.

e La communication avec une personne extérieure

Aisance pour

1,25 communiquer
2,5 =— Groupe A Groupe B
2
0,75 Impression de
’ Conversation dans L5 pressior
. 1 compréhension par
un environnement
0.25 calme 0,5 une pers.
’ 0 extérieure
-0,5
-0,25 Groupe A Groupe B -1 \
_ Conversation dans / .
0,75 . Quantité de
un environnement ..
bruyant communication
-1,25
-1.75 Utilisation de la
,

voix en public
Figure 13. Histogramme des moyennes  Figure 14. Radar des moyennes d'évolution des items
d'évolution de la communication avec qui concernent la communication avec une personne
une personne extérieure (groupes A et extérieure (groupes A et B).
B).

Nous pouvons constater une plus grande amélioration dans les réponses du groupe B

(0,583) que dans celles du groupe A (-0,25).
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Le groupe B se sent plus capable de converser quelques minutes avec une personne exté-
rieure dans un environnement calme ou bruyant (amélioration importante), alors que le
groupe A a modérément régressé pour ces deux items.

Néanmoins, le groupe A se sent plus a I'aise pour communiquer (amélioration modérée),

alors que le groupe B a une légere régression pour cet item.

e La qualité de la communication

125 Moyens de
,
communication a
0,75 disposition
2,5
2 Groupe A Groupe B
0,25 1,5

1
0,5

-0,25 Groupe A Groupe B p

05
-0,75 -1
-1,25
Situations Satisfaction de la
-1,75 d'incompréhension communication

Figure 15. Histogramme des moyennes  Figure 16. Radar des moyennes d'évolution des items
d'évolution de la qualité de la commu- qui concernent la qualité de la communication
nication (groupes A et B). (groupes A et B).

Nous pouvons constater une amélioration modérée et similaire entre le groupe A

(0,583) et le groupe B (0,500).
2.2.2 Qualité de vie et image de soi

Pour la qualité de vie du groupe A, la moyenne du différentiel entre les deux question-
naires est de 0,218 (Annexe 10). Nous observons une légére amélioration.

Pour la qualité de vie du groupe B, la moyenne du différentiel entre les deux question-
naires est de 0,281 (Annexe 10). Nous observons une légére amélioration.

Pour I'image de soi du groupe A, la moyenne du différentiel entre les deux question-
naires est de -1,750 (Annexe 10). Nous observons une régression conséquente.

Pour I'image de soi du groupe B, la moyenne du différentiel entre les deux question-
naires est de -0,312 (Annexe 10). Nous observons une légere régression.

Nous invalidons la quatrieme hypothése de cette étude : « La participation de I'ai-

dant principal a I’atelier de communication permet une plus grande amélioration de certains

aspects de la qualité de vie et de I'image de soi du sujet laryngectomisé que la participation

du sujet seul a 'atelier ».
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Tableau 21. Moyennes d'évolution de la qualité de vie et de I'image de soi (groupes A et B).

Groupe A Groupe B
Qualité de vie Image de soi Qualité de vie Image de soi
Sujetl O -0,25 Sujet 5 0,375 -0,75
Sujet2 O -0,5 Sujet 6 0,750 0
Sujet3 0,625 0 Sujet 7 -0,250 -0,5
Sujet4 0,25 -1 Sujet 8 0,250 0

e L’autonomie sociale

125 Sentiment
’ d'autonomie Groupe A Groupe B
2,5
0,75 2
Laisser un message 15 .
’ Faire ses courses
0,25 vocal . é
0
-0,25 —Groupe A  Groupe B 0p
F1
Prendre un rendez-
-0,75 Téléphoner
vous
-1,25
Aller a un rendez- Aller a un rendez-
175 vous non médical vous médical

Figure 17. Histogramme des moyennes  Figure 18. Radar des moyennes d'évolution des items
d'évolution de I'autonomie sociale qui concernent I'autonomie sociale (groupes A et B).
(groupes A et B).

Nous pouvons constater une amélioration légére et similaire entre le groupe A
(0,357) et le groupe B (0,392).

Le groupe B se sent légérement plus autonome au quotidien (0,25) alors que le groupe
A ne constate pas de différence. Le sujet 8 du groupe B a particulierement amélioré son auto-
nomie sociale par rapport aux autres sujets : il se sent plus autonome au quotidien et davan-
tage en capacité d’aller faire ses courses, d’aller a un rendez-vous médical et non-médical, de

maniére autonome.
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e Lavie sociale

125 Frustration Groupe A Groupe B
communication actuelle
2,5
0,75 2
Evitement de situations 1’? Réduction des activités
0,25 05
0
-0)5
-0,25 Groupe A Groupe B 1
Réduction vie . . . .
. Satisfaction vie sociale
-0,75 professionnelle
-1,25
Plaisir lors de repas Réduction vie sociale
-1,75

Figure 19. Histogramme des Figure 20. Radar des moyennes d'évolution des items qui con-
moyennes d'évolution de la vie cernent la vie sociale (groupes A et B).
sociale (groupes A et B).

Nous pouvons constater une trés légere amélioration pour le groupe A (0,04) et une
légere régression pour le groupe B (-0,321).
Le groupe A est plus satisfait de sa vie sociale (amélioration conséquente) alors que le

groupe B présente une régression modérée pour cet item.

e L’accompagnement de I'aidant

125 Accompagnement
’ facilitateur
2,5
0,75 1§ Groupe A Groupe B
1
0,25 0,5
9 Necessité présence
Satisfaction de 0,5 . )
-0,25 Groupe A Groupe B laide apportée < aidant pour vie
sociale
-0,75
-1,25
Nécessité présence
-1,75 aidant pour soins

Figure 21. Histogramme des moyennes  Figure 22. Radar des moyennes d'évolution des items
d'évolution de I'accompagnement de qui concernent I'accompagnement de l'aidant
l'aidant (groupes A et B). (groupes A et B).

Nous pouvons observer une légere amélioration pour le groupe B (0,312) et une trés
légere régression pour le groupe A (-0,06).

Le groupe B a eu une amélioration conséquente (2) pour la nécessité de la présence de
I'aidant lors des soins alors que le groupe A est stable.

Les améliorations du groupe A sont hétérogenes : nous observons une légere amélio-
ration (0,5) quant a la nécessité de la présence de I'aidant pour la vie sociale, cependantily a
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une légére régression pour I'accompagnement facilitateur de I'aidant (-0,5) et pour la satis-
faction de I'aide qu’il apporte (-0,25). Le groupe B présente une plus grande régression quant

a la satisfaction de I'aide apportée (régression modérée).

e L’image de soi

1,25 Regard des
autres
2,5
0,75 2
’ 15 — Groupe A
1 Groupe B
0,25 0,5
0
-0, .
0,25 Gr A Groupe B Confiance en soi és Alsance
corporelle
-0,75
-1,25
-1,75 Sentiment
d'exclusion
Figure 23. Histogramme des moyennes  Figure 24. Radar des moyennes d'évolution des items
d'évolution de I'image de soi (groupes qui concernent l'image de soi (groupes A et B).

AetB).

Nous pouvons observer une régression pour les deux groupes : le groupe A présente
une régression conséquente (-1,75) de I'image de soi et le groupe B présente une régression
légere (-0,312).

Le groupe B a une amélioration légere seulement pour le regard des autres alors que
le groupe A a légérement régressé (-0,25).

Le groupe A est stable en ce qui concerne la confiance en soi alors que le groupe B a

modérément régressé (-1).
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Discussion

1 Re-contextualisation

L’objectif initial de cette étude était de proposer un atelier de communication a des
sujets laryngectomisés et d’y intégrer leur aidant principal pour évaluer I'impact de leur pré-
sence sur la communication et la qualité de vie des sujets.

Ainsi, nous avons élaboré un atelier de communication dont I'objectif est la prise de
conscience des moyens de communication variés qui existent (communication verbale, non
verbale et paralangage) et qui se propose d’apporter aux sujets des conseils, solutions, aux
difficultés de communication qu’ils rencontrent dans leur quotidien. Pour évaluer I'impact de
cet atelier, nous leur avons fait passer un questionnaire a deux temps distincts : un question-
naire juste avant I’atelier et un deux mois apres I'atelier. Le questionnaire avait pour but d’éva-
luer les capacités communicationnelles, la qualité de vie en lien avec la communication et

I'image de soi.

2 Interprétation des résultats et confrontation aux données de

la littérature

Nous allons interpréter et discuter les résultats obtenus a partir des questionnaires en
fonction des quatre hypothéses formulées initialement.
Les données sont a prendre avec un certain recul puisque I'échantillon total est seule-

ment de huit sujets, et chaque groupe de quatre sujets.

2.1 Hypothése 1

Rappel de I’'hypothése 1 : « La participation a un atelier de communication permet une amé-
lioration des capacités communicationnelles du sujet laryngectomisé ».
Suite aux résultats obtenus sur notre échantillon total, nous avons constaté une légere

amélioration de la communication et nous avons pu valider cette hypothese.

Le sous-domaine « qualité de la communication » est celui qui s’est le plus amélioré. Deux
sujets sont davantage satisfaits des moyens de communication a disposition, ce qui permet

d’observer une amélioration modérée de cet item. Cependant, les sujets sont seulement
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légérement plus satisfaits de leur communication au quotidien. Les sujets ne peuvent plus
s’exprimer avec leur voix laryngée, ils ont appris ou sont en cours d’apprentissage d’une nou-
velle voix. Le temps d’apprentissage peut étre long... Sur les huit sujets de I'étude, seulement
trois ont une voix fonctionnelle au moment de la passation de I'atelier. Nous pouvons donc
penser que l'item « osez-vous utiliser votre voix en public ? » n’était pas judicieux puisqu’il
n’est pas applicable pour tous.

Dans tous les cas, quelle que soit I'option de communication, la communication des sujets
laryngectomisés restera moins fonctionnelle qu’avant 'opération (Sharpe et al., 2019). Il est
donc normal que la satisfaction de la communication se soit peu améliorée, tout comme le
vécu de situations d’incompréhension. L’atelier proposé a pu permettre aux sujets de prendre
conscience des différentes possibilités de communication qu’ils ont mais ils peuvent avoir be-
soin de temps pour les mettre en place.

Les items qualitatifs sur les moyens de communication utilisés nous permettent de voir
que les sujets utilisent davantage de moyens de communication deux mois aprées I'atelier. Ils
ont ajouté des moyens de communications alternatives, non verbales, tels que I'écriture par
clavier, I'écriture manuelle, la synthese vocale et les gestes. Ainsi, nous pouvons estimer qu’en
deux mois ils ont réussi a développer des moyens de compensation présentés lors de I’atelier.

Cependant, nous pouvons émettre I’hypothése que méme s’ils ont découvert et utilisent
de nouveaux moyens de communication, que ce soit avec leur aidant ou une personne exté-
rieure, ils ne sont pas encore suffisamment a I'aise avec ces moyens pour qu’ils aient un impact

sur la satisfaction de leur communication.

Le sous-domaine « la communication avec I'aidant » a eu une grande amélioration. Les
sujets qui utilisent davantage de moyens de communication sont ceux qui ont le plus amélioré
leur communication avec leur aidant. A contrario, la communication avec des personnes ex-
térieures ne s’est pas améliorée, malgré I'augmentation de moyens de communication.

Ainsi, en deux mois, nous pouvons supposer qu’ils ont davantage pu mettre en pratique
ce qu’ils avaient appris lors de I'atelier avec la personne dont ils sont le plus proche plutét
gu’avec une personne extérieure. Cette constatation peut étre expliquée par divers facteurs.

Le premier facteur a prendre en compte est la présence du Coronavirus durant tout le
protocole de cette étude. De plus, un confinement (novembre 2020) a eu lieu entre la passa-

tion des deux questionnaires. Nous pouvons donc supposer que de nombreux items n’ont pas
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pu s’améliorer a cause de la situation sanitaire. Par exemple, I'item « vous avez I'impression
de vous faire comprendre par une personne extérieure » est le seul item qui concerne la com-
munication qui a régressé. Nous pouvons supposer qu’ils sont moins sortis de chez eux, qu’ils
n’ont pas eu I'occasion de s’entrainer et d’étre plus a I’aise dans leur communication avec une
personne extérieure.

Ensuite, les milieux bruyants et le fait d’étre compris par des personnes extérieures sont
les situations de communication les plus difficiles pour les personnes laryngectomisées (Bick-
ford et al., 2013). Nous pouvons ainsi voir qu’un atelier ne suffit pas a améliorer cette com-
munication avec autrui, qui est une situation tres difficile a gérer. Il semble en effet normal
gue la communication soit plus facilement améliorable avec une personne proche, un aidant,
qgu’avec une personne extérieure. Les aidants, partageant le quotidien des patients, sont les
partenaires privilégiés de communication ; ce qui explique que I'item qui s’est le plus amélioré

est « impression de compréhension par I'aidant ».

2.2 Hypothese 2

Rappel de I’hypothese 2 : « La participation a un atelier de communication permet une
amélioration des aspects de la qualité de vie en lien avec la communication et de I'image de
soi du sujet laryngectomisé ».

La qualité de vie s’est moins améliorée que la communication. Certes, la qualité de vie
des sujets est influencée par leurs méthodes de communication (Carr et al., 2000). Crevier-
Buchman (2005) précisait que I'auto-évaluation de la communication permettait d’estimer la
qualité de vie. Cependant, notre intervention n’ayant qu’un effet indirect sur la qualité de vie,
il est logique que I'amélioration de la qualité de vie soit moindre que celle de la communica-

tion.

Par ailleurs, la communication n’est pas le seul facteur a prendre en compte dans la
qualité de vie.

Kazi et al. Et Perry et al. citent plusieurs prédicteurs individuels qui influencent la qua-
lité de vie (Kazi et al., 2007; Perry et al., 2015). Tout d’abord, plus le diagnostic est ancien,
meilleure serait la qualité de vie. Or, ce prédicteur n’a pas été mis en avant dans cette étude
puisque les sujets qui ont eu leur intervention depuis plus d’un an n’ont pas une amélioration
plus grande de leur qualité de vie que les autres sujets. Les traitements complémentaires peu-
vent également altérer la qualité de vie. Dans cette étude, tous les sujets ont eu de la

54



radiothérapie, qui peut entrainer des effets secondaires tardifs jusqu’a 18 mois apreés la fin de
I'irradiation (Institut National Du Cancer, s. d.).

Enfin, d’autres facteurs tels que ceux liés a la voix et a I'esthétisme, influencent la qua-
lité de vie des personnes laryngectomisées (Sharpe et al., 2019; Summers, 2017).

D’une part, les séquelles apparentes des sujets laryngectomisés atteignent leur image
du corps, qui fait partie de I'image de soi et qui est corrélée avec les différentes dimensions
de la qualité de vie (Beaubrun en famille Diant et al., 2018). Par conséquent, si les sujets sont
moins a l'aise dans leur corps, ils auront plus de difficultés dans leurs relations sociales, et
également dans la communication avec des personnes extérieures.

D’autre part, dans I'étude, seulement trois sujets sur huit ont une voix fonctionnelle,
ce qui peut expliquer pourquoi la qualité de vie s’est peu améliorée. De surcroit, la voix est
également trés liée a I'image de soi (Wong et al., 2017). Il est donc peu surprenant que cet
atelier n’ait pas eu d’impact positif sur I'image de soi. Au contraire, celle-ci s’est méme dégra-
dée.

Or, I'objectif de I'atelier n’était pas d’améliorer les capacités vocales, il se concentrait
sur I'optimisation de la communication. Par ailleurs, certains items nécessitaient des capacités
vocales (prendre un rendez-vous, téléphoner, laisser un message vocal) ; grace au suivi de
guelques sujets de I'’étude, nous avons constaté qu’ils n‘ont pas pu acquérir de meilleures

capacités vocales en deux mois. Il est possible qu’il en soit de méme pour les autres sujets.

Les situations sanitaires et sociales particulieres ont eu un effet trés important sur la
qualité de vie pour les personnes laryngectomisées comme pour le reste de la population. La
distanciation sociale n’a pas permis de mettre en pratique les connaissances de |’atelier et ont
pu impacter davantage la vie sociale des sujets sur le long terme. Elle a également pu provo-
quer un repli sur soi, engendrer un sentiment d’exclusion plus fort et donc impacter négative-
ment I'image de soi. Ces aspects, beaucoup plus prégnants, ont pu masquer des effets éven-
tuels de I'atelier sur la qualité de vie. Cette situation peut également expliquer pourquoi la
communication avec une personne extérieure s’est peu améliorée. En effet, les interactions
sociales sont réduites et peuvent donc impacter négativement la qualité de vie des sujets.

Cependant, les interactions sociales, possibles en tant de confinement, telles que les
repas, se sont améliorées. Trois sujets apprécient davantage les rares moments familiaux tel

gue les repas, occultant les aspects négatifs de leur LT.

55



Pour finir, suite a I’atelier, le sous-domaine de la qualité de vie « 'accompagnement
de I'aidant » a peu évolué positivement. Il est probable, que grace a I'atelier, les sujets aient
pris conscience de la place que pourrait avoir I'aidant, en tant que facilitateur dans leur vie
sociale. De plus, cette évaluation de I'accompagnement de I'aidant est tres subjective et va-

riable, en fonction de leur relation actuelle, de leur humeur, de leur état de santé etc.

2.3 Hypothese 3

Rappel de I’hypothése 3 : « La participation de I'aidant principal a I’atelier de communication
permet une plus grande amélioration des capacités communicationnelles du sujet laryngecto-
misé que la participation du sujet seul a I'atelier ».

Comme nous avons pu le voir dans le schéma de communication de Jakobson (1969),
pour communiguer, nous avons besoin d’'un émetteur, d’un récepteur et d’'un code commun.
Lorsque le récepteur principal (I'aidant) du sujet laryngectomisé est présent et participe a
I’atelier de communication (groupe B), nous constatons une amélioration modérée de la com-
munication du sujet. Par contre, lorsque I'aidant est absent a I'atelier, I'amélioration est nulle.
Ainsi, il semblerait qu’il est plus difficile d’améliorer sa communication si le code de commu-
nication n’est pas présenté aux deux interlocuteurs. De plus, en cette période sanitaire, le role
de I'aidant est prépondérant puisqu’il est le seul partenaire de communication que le sujet
laryngectomisé cbtoie au quotidien.

Intégrer les aidants aux ateliers leur a permis de devenir de meilleurs partenaires de
communication. L'atelier a pu leur faire prendre conscience des capacités de communication
préservées de leurs partenaires (Simmons-Mackie & Kagan, 1999). Nous confirmons alors
I’étude de Johansson (2012) qui précise que la formation de I'aidant permettrait une plus
grande amélioration de la communication au sein de la relation. En effet, les résultats de cette
étude nous montrent que la communication avec l'aidant s’est améliorée de fagcon consé-
guente pour le groupe B alors que la communication avec I'aidant a |égérement régressé pour
le groupe A. Intégrer I'aidant a I'atelier a réellement permis d’améliorer la communication au
sein de la relation sujet-aidant puisque nous remarquons une augmentation de la moyenne
d’évolution de tous les items du groupe B, excepté celui qui concerne une discussion dans un
environnement bruyant. Méme si les sujets laryngectomisés ont une bonne communication,

le bruit reste un obstacle a leur communication.
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D’ailleurs, dans la littérature, nous avions particulierement constaté qu’intégrer I'ai-
dant permettait d’améliorer la communication dans leur duo. Or, nous observons une amé-
lioration de la communication avec une personne extérieure pour le groupe B alors que nous
observons une régression pour le groupe A. Nous pouvons supposer que le patient a pu pren-
dre de I’assurance dans sa communication avec son aidant, ce qui lui a permis d’étre ensuite
plus a l'aise dans sa communication avec |'extérieur.

Il est important de prendre en compte le fait que le groupe B a été constitué en de-
mandant aux sujets s’ils préféraient que leur aidant soit présent ou non. Ainsi, le groupe B a
pu étre constitué d’aidants qui sont plus présents et sirement plus investis dans le quotidien
des sujets ; ce qui permet d’aboutir plus rapidement a des changements au niveau de leur

communication.

2.4 Hypothese 4

Rappel de I’hypothése 4 : « La participation de I'aidant principal a I’atelier de communica-
tion permet une plus grande amélioration de certains aspects de la qualité de vie et de I'image
de soi du sujet laryngectomisé que la participation du sujet seul a I'atelier ».

Contrairement aux capacités communicationnelles, la présence de I'aidant a I'atelier n’a
pas d’effet positif sur la qualité de vie et 'image de soi.

Concernant la qualité de vie, nous ne constatons pas de nette différence au niveau de la
moyenne d’évolution des deux groupes. La présence de I'aidant n’a apporté aucune plus-value
aux items qui concernent I'autonomie et la vie sociales. Par contre, la présence de I'aidant a
eu un effet bénéfique sur le sous-domaine « 'accompagnement de I'aidant », en comparaison
avec le groupe ou l'aidant n’était pas présent.

Cependant, le groupe B est moins satisfait de I'aide apportée par leur aidant. La question
était sirement trop générale ; la perception de I'aide a pu se dégrader sans rapport avec la
communication.

Nous n’avons pas constaté de différence d’amélioration entre les deux groupes pour les
items qui concernent I'autonomie sociale. Pourtant, dans la littérature, nous avions vu que
I'aidant contribue a conserver I'autonomie de la personne qu’il aide (Babin & Grandazzi,
2010). Si les sujets sont soutenus par leurs proches, ils réussissent mieux a s’adapter (Dooks
et al., 2012). Nous devons prendre en compte, |la encore, le fait que les restrictions sanitaires
liées au Coronavirus ont impacté I'autonomie des sujets. Il est donc difficile de savoir dans ce

contexte, si la présence de I'aidant a I'atelier aurait pu avoir un impact positif sur 'autonomie
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des sujets. Le seul item ou nous percevons une différence entre les deux groupes est celui qui
concerne le ressenti : le groupe A ne s’évalue pas plus autonome apres I'atelier alors que le
groupe B s’estime plus autonome qu’avant. |l est possible que I'aidant, grace a I'atelier, ait pris
conscience que son partenaire avait des ressources propres et que sa fagon d’étre pouvait
induire une plus ou moins grande autonomie du sujet. L’aidant a alors pu modifier son com-

portement, laissant plus de liberté a son conjoint/parent.

Cependant, pour la vie sociale, le ressenti du groupe B est moins bon apres I'atelier : ils
sont moins satisfaits de leur vie sociale ; alors que le groupe A I'est bien plus. Le groupe B est
également plus frustré gu’avant de sa communication actuelle.

D’abord, il est possible que les sujets du groupe B aient eu des attentes plus importantes
que le groupe A. Les personnes laryngectomisées étant dépendantes de leur partenaire pour
leur vie sociale (Summers, 2017), elles ont pu penser que faire assister leur aidant a I’atelier
aurait permis des changements immédiats dans leur quotidien.

Ensuite, nous pourrions penser que le groupe B souffre davantage de la distanciation so-

ciale ; qu’il avait une vie sociale plus riche avant que le groupe A.

Pour I'image de soi, les deux groupes ont une régression au niveau de leur moyenne
d’évolution ; avec une régression beaucoup moins importante pour le groupe B que le A.

Il est possible que la proximité avec I'aidant permette une meilleure valorisation par celui-
ci et qu’ainsi, la régression naturelle de I'image de soi suite a une LT, soit plus limitée pour le

groupe B.

3 Limites et perspectives de I'étude

3.1 Limites

Cette étude comporte de nombreuses limites qui nous obligent a avoir un certain recul

guant aux résultats obtenus. Les principales limites sont énoncées ci-dessous.

3.1.1 Période sanitaire
Comme nous l'avons vu lors de I'interprétation des résultats, la présence du Coronavi-

rus a eu un impact important sur cette étude. En effet, nous n’aurions pas interprété les
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résultats de la méme maniére s’il n’y avait pas eu de restrictions au niveau de la vie sociale,
des sorties, des rencontres, etc.

Ainsi, cette période sanitaire a empéché les individus de répondre a certaines ques-
tions. Pendant I'atelier, il pouvait étre difficile de classer les différentes situations de commu-
nication, puisqu’il y a plusieurs situations qu’ils n’ont pas pu rencontrer depuis leur interven-
tion (discussion au milieu d’une foule par exemple). Plusieurs sujets ont fait des remarques
lors du remplissage du questionnaire en expliquant qu’a cause du virus, ils ne pouvaient mal-
heureusement pas faire des repas en famille, etc. Leurs réponses sont donc a interpréter tou-

jours en tenant compte de cette situation particuliere.

3.1.2 Les sujets

Il aurait d( étre nécessaire d’ajouter un dernier critere d’inclusion : niveau de langage
écrit suffisant. Dans cette étude, le sujet 5 s’est retrouvé en difficulté face au questionnaire
écrit... Nous avons donc adapté la passation des deux questionnaires et lui avons lu les ques-
tions a voix haute. Cependant, cette adaptation a créé un biais puisque le remplissage du

guestionnaire n’est pas équivalent pour tous les sujets.

Le nombre de sujets (8) est réduit. Il nous permet de faire des observations quantita-
tives et qualitatives mais pas d’établir des statistiques significatives. Ce faible nombre de su-
jets s’explique par le fait qu’il n’est pas évident de trouver des sujets laryngectomisés avec les
critéres d’inclusion correspondant. De plus, avec la situation sanitaire, les regles mises en
place pour voir les patients étaient tres strictes. Le passage d’ateliers de groupes (prévus ini-
tialement) a des ateliers individuels a augmenté considérablement le temps dévolu a la pas-
sation des ateliers. Il était donc difficile, au niveau organisationnel, d’augmenter le nombre de
sujets dans I'étude.

Un faible effectif ne permettait pas d’exclure un sujet de I’étude, méme s’il ne semblait
pas correspondre suffisamment aux critéres. De plus, nous avions besoin d’un nombre de su-
jets équivalent dans chaque groupe. Or, nous avons pu voir en comparant ses réponses entre
les deux questionnaires, que le sujet 4 ne répondait pas de maniere adaptée aux questions,
certaines régressions n’étaient pas cohérentes. De plus, pendant I’atelier, son niveau de com-

préhension semblait assez réduit.
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La répartition des 8 sujets en 2 groupes a été faite en fonction de critéres pratiques.
En effet, nous avons proposé les deux solutions au sujet (absence ou présence de l'aidant a
I’atelier). Nous choisissions en fonction des facilités et des possibilités de présence de I'aidant.
Pour certains sujets, leur aidant les accompagne dans tous leurs rendez-vous, il semblait alors
plus pratique d’intégrer ces aidants a I'atelier et donc les sujets au groupe B. Nous pouvons
estimer que les aidants qui ont participé a I'atelier sont peut-étre des aidants plus présents
dans le quotidien des sujets, créant alors un biais au niveau des groupes. Néanmoins, c’était

la seule solution envisageable pour cette étude sur un temps relativement court.

3.1.3 Pertinence du questionnaire

Il est important de prendre en compte le fait que le questionnaire n’est pas validé. Il a
été créé expres pour cette étude, nous nous sommes inspirés de questionnaires existants et
validés scientifiquement mais nous avons fait le choix d’en créer un adapté a ce que nous
souhaitions montrer avec cette étude. Nous avons donc sélectionné les items en fonction de
ce qui était travaillé pendant I'atelier et de la théorie.

Malheureusement, nous sommes conscients que ce questionnaire non validé contient
des items qui manquent de précision, qui peuvent étre interprétés différemment en fonction
du sujet qui y répond. Certaines questions ne sont également pas pertinentes, telle que la
guestion « osez-vous utiliser votre voix en public ? » alors que tous les sujets n’ont pas encore
appris une nouvelle voix. Un autre item n’est pas adapté : « Votre relation avec votre aidant
a-t-elle changé depuis votre intervention ? », que les sujets répondent « oui » puis « non » ou
inversement ne signifie pas une amélioration ou une régression ; elle aurait d0 étre formulée
autrement. Ainsi, la construction du questionnaire s’est révélée ne pas étre suffisamment
structurée, méme si nous avons tout de méme réussi a faire ressortir les principaux résultats.

Nous avons souhaité intégrer des questions ouvertes au questionnaire pour permettre
au sujet de pouvoir s’exprimer plus librement qu’avec des questions fermées. Nous savions
que le risque était que les sujets n’y répondent pas et I'avions pris en compte en proposant
suffisamment de questions fermées. Comme nous |'avions supposé, peu de sujets ont ré-
pondu aux questions ouvertes ; nous n’avons pu exploiter que celles qui avaient un nombre

de réponses suffisant.
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Pour les aidants, nous avons souhaité faire un questionnaire plus court, qu’ils puissent
remplir facilement étant donné que la moitié d’entre eux les ont remplis sans nous avoir ren-
contré et sans explication de notre part. Cependant, nous avons trop réduit leur question-
naire, la partie communicationnelle comportait trop peu d’items pour nous permettre d’ana-
lyser les résultats. De plus, ce questionnaire comportait également des questions ouvertes

auxquelles les aidants ont tres peu répondu ; encore moins que les sujets laryngectomisés.

Une limite de la cotation choisie est que si les sujets ont choisi les réponses maximales
lors du premier questionnaire car ils sont satisfaits de leur communication, de leur qualité de
vie... Nous n’avons pas pu percevoir d’amélioration entre les deux questionnaires puisque
leurs réponses ne peuvent pas étre davantage améliorées, mais nous avons constaté une stag-

nation.

3.1.4 Pertinence du protocole de passation

Initialement, nous souhaitions effectuer un atelier de groupe ; tout comme le pro-
gramme PETAL. Authier a démontré |'efficacité des programmes d’ETP sous la forme d’atelier
de groupes plutét qu’en individuel, car il favorise les échanges de savoirs contextualisés
(2017). ll permet de témoigner d’expériences et de se sentir compris. Nous pouvons donc nous
interroger sur I'efficacité d’un atelier individuel ; les répercussions de I'atelier auraient pu étre

plus grandes.

Nous n’avons pu voir les sujets qu’une seule fois au vu de la situation sanitaire. Or,
I’atelier contenait beaucoup d’informations différentes sur un temps assez court (une heure).
Il n’était donc pas évident pour les sujets de tout retenir, d’étre préts a entendre toutes ces
informations, tous ces impacts sur leur communication en un temps défini. Effectuer un atelier
en deux temps aurait permis d’avoir une progression, un temps d’intégration entre les deux

séances et de pouvoir en discuter ensuite.

Dans le protocole de cette étude, nous avons établi un délai de deux mois pour per-
mettre aux sujets d’essayer et d’adopter de nouveaux comportements. Cependant, un seul
atelier n’a forcément qu’un effet relatif sur la vie des sujets. Il aurait été intéressant de leur
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faire passer un questionnaire dans un troisieme temps pour pouvoir analyser les différences
dans leurs réponses.

De plus, nous ne savons pas si c’est I'atelier ou le temps qui provoque des évolutions.

3.2 Perspectives

Il pourrait étre tres intéressant de réitérer cette étude mais en réduisant les limites
exposées ci-dessus.

Pour ce qui est de I'atelier, il pourrait étre opportun d’effectuer I'atelier aupres de su-
jets laryngectomisés en dehors de cette période sanitaire particuliére pour leur permettre de
mettre davantage en place au quotidien le contenu de I'atelier. Il serait également judicieux
de proposer I'atelier a un plus grand nombre de sujets pour pouvoir obtenir des moyennes de
leur évolution plus fiables et plus représentatives de cette population. Comme prévu initiale-
ment, nous pourrions effectuer des ateliers de groupes, de quatre sujets chacun. |l serait alors
intéressant de comparer les résultats des questionnaires entre les ateliers individuels et les
ateliers de groupes pour voir lequel est le plus efficace. Nous pourrions proposer deux sessions
d’ateliers pour permettre aux sujets une meilleure intégration des informations. Ils pourraient
ainsi venir a la deuxiéme session avec des interrogations, des demandes de précisions sur cer-
tains sujets... Nous pourrions également leur donner des défis a relever entre les deux sessions
pour les aider a modifier les premiéres habitudes prises. Il faudrait ajouter des criteres d’in-
clusion (maitrise du langage écrit, niveau cognitif) pour avoir des sujets avec des réponses
suffisamment fiables.

Pour ce qui est du questionnaire, nous pourrions I'améliorer en supprimant les items
qui ne sont pas interprétables ou trop subjectifs. L’étude serait plus exacte si nous pouvions
faire valider le questionnaire auprées de professionnels (validité de contenu). Il faudrait égale-
ment faire passer le questionnaire dans les mémes conditions, ce qui supprimerait un biais de
remplissage du questionnaire. Il serait également judicieux d’améliorer la cotation du ques-
tionnaire en cotant, dans un premier temps, les réponses au premier questionnaire pour tenir
compte de leurs réponses dans I'interprétation des moyennes d’évolution. En effet, si les su-
jets ont déja un haut niveau de communication, il s’agira d’en tenir compte dans l'interpréta-
tion puisque I'amélioration sera moindre. Pour le questionnaire aidant, il serait intéressant
d’en construire un nouveau car leur point de vue est intéressant. Dans ce cas, il faudrait aug-
menter le nombre d’items dans le domaine « communication » et ne choisir d’évaluer que le

point de vue de I'aidant.
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Il serait trés intéressant de proposer le questionnaire a un groupe témoin qui ne fait
pas |'atelier pour nous permettre de savoir si les évolutions sont bien un impact de I'atelier.

Pour finir, il serait possible de proposer cet atelier a des sujets avec d’autres patholo-
gies qui touchent la communication, telles que I'aphasie. L’atelier pourrait permettre aux su-
jets de compenser leurs difficultés communicationnelles ; en s’assurant au préalable d’un ni-

veau de compréhension suffisant de la part des sujets.
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Conclusion

La laryngectomie totale est une intervention qui entraine de nombreuses modifica-
tions dans la vie des sujets et de leur entourage. Or, actuellement encore trop peu d’études
se sont intéressées a I'intégration de I'aidant dans la formation du sujet laryngectomisé.

Nous avons ainsi souhaité former les sujets laryngectomisés et leur aidant principal sur
les capacités communicationnelles qu’ils ont a disposition, puisque la communication est la
premiere fonction qui est touchée suite a une LT. L'objectif de notre étude était de savoir si la
participation des aidants a un atelier de communication permettait une plus grande amélio-
ration de la communication, de la qualité de vie et de I'image de soi des sujets laryngectomi-
sés, que la seule participation des sujets a cet atelier. Pour ce faire, nous avons créé un atelier
de communication, ayant un but d’éducation a la santé, ainsi qu’un questionnaire permettant,
suite a 'atelier, d’observer I’évolution des sujets dans plusieurs domaines.

Huit sujets, et leur aidant principal respectif, ont participé a notre étude. Nous avons
ainsi constaté que, pour I’échantillon total, I'atelier de communication a permis d’améliorer
les capacités communicationnelles et la qualité de vie des sujets, mais pas I'image de soi.
Néanmoins, cette amélioration n’est pas vraie pour tous les sujets. En effet, la comparaison
des deux groupes formés met en avant le fait que la formation conjointe du sujet et de son
aidant est efficace pour améliorer la communication.

Cette étude a un intérét pour les professionnels de la santé et plus particulierement
pour les orthophonistes. En effet, les orthophonistes présentes lors des ateliers de cette étude
ont fait le constat qu’elles abordaient rapidement la communication et ses différents moyens
mais qu’elles ne consacraient pas une séance entiére aux différentes fonctions de la commu-
nication.

Les professionnels doivent étre conscients que I’éducation a la santé est toujours pos-
sible, méme sans faire un programme d’éducation thérapeutique, I'intérét étant de rendre le
patient acteur de sa prise en charge.

Il apparait donc judicieux d’intégrer de facon systématique et réguliére I'aidant dans

les prises en soins des sujets, et plus particulierement en orthophonie.
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Cet atelier pourrait également permettre de former des sujets qui présentent d’autres
pathologies affectant leur communication telles que les pathologies affectant la sphere oro-

rhino-laryngée, les pathologies neurodégénératives ou encore vasculaires.
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Annexes

Annexe 1. Schéma de la communication (Activité 1 de I'atelier)
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Annexe 2. Tableau crée pour classifier les situations de communication (Acti-

vité 2 de l'atelier)
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Annexe 3. Questionnaire a destination des sujets laryngectomisés

Date - ..

QUESTIONNAIRE PATIENT
Informations générales :
Mom : Prénom : Date de naissance :
Miveau d'étude : Profeszion : Travail actuel : oui / non

Activités au quotidien :

Date de début de |la maladie : Date d'intervention :
Prothése phonatoire - oui §/ non fonctionnelle / non fonctionnelle
Rodiothérapie - passée [ encours / & venir

Reéducation orthophonigue : oui / non
5i oui, depuis guand ? toujours en cours 7

Voix oro-oesophagienne ou trachéo-oesophagienne - oui [/ non
Participation & un programme d'éducation thérapeutique :
Contact avec une association de patients laryngectomisés :

Lien avec 'aidant (conjoint-e, fils, fille,...] :

Caractére (Avant la maladie] : Caractere (actuellement) :
J  Extraverti J  Extraverti
2 Introverti 2 Introverti
J Timide J Timide
O loyeux O Joyeux
0 Optimiste J Optimiste
J  Pessimiste Z  Pessimiste
Z  Curieux Z  Curieux
2 cCalme Z Calme
Z  Enjoué Z  Enjoué
J Dévoué Z Dévoué
2 Imaginatif 2 Imaginatif
J Patient Z  Patient
J Détendu Z Détendu
O Stressé O Stresse

Autre o L Autre o



Communication

Roppe! : L'oidant correspond @ la personne gui vous aide LE PLUS au QUOTIDIEN.

Les types de communication utilisés -

1) CQuels moyens de communication utilisez-vous avec votre aidant-e ? (cochez? tous les moyens

utilisés)

Farale

Ecriture manuelle

Ecriture par clavier

Gestes (signes, mimiques, mimes)
Chuchotement

Synthése vocale (téléphone)
AULTES 7 e

ooooooao

2) Quels moyens de communication utilisez-vous avec des personnes extérieures 7

Paroles

Ecriture manuelle

Ecriture par clavier

Gestes (signes, mimiques, mimes)
Chuchotement

Synthése vocale (téléphone)
AULTES e

OooooooanO

3} Osez-vous utiliser votre voix en public 7
Toujours

Souvent

Farfois

Rarement

lamais

ooooo

4) Les moyens de communication mis a votre disposition vous semblent-ils suffisants 7

O Qui
O Mon
5i non, avez-vous des suggestions 7

Ressenti sur wolre communication -

5] Selon vous, votre communication est satisfaisante...
Toujours

Souvent

Parfois

Rarsment

Jamais

oooono
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B) Vous vous sentez a I'aise pour communiguer...
a. Avecvaotre aidant-e
O Toujours
O Souvent
O Parfois
O Rarement
O Jamais

b. Avec une personne extérieure :
O Touwjours
O Souvent
O Parfois
O Rarement
O Jamais

7} Vous avez I'impression de vous faire comprendre...
a. Parvotre aidant-e :
O Touwjours
O Souvent
O Parfois
O Rarement
O Jamais

b. Parune personne extérieure -
O Toujours
O Souvent
O Parfois
O Rarement
O Jamais

Echanges sodaux -

B) le communigue avec mon aidant-e
O  Autant gu'avant
Presque autant qu'avant
Mains gu’avant
Seulement quand je n'ai pas le choix
Jamais

OoooOoano

2} Je communigue avec une Personne extérieurs :
Autant gu'avant

Presque autant qu'avant

Mains gu’avant

Seulement quand je nai pas le choix
lamais

OoOooano



10) Yous vivez des situations d’incompréhension avec votre interlocuteur...
O Toujours

Souvent

Parfois

Rarement

lamais

Oooo

11) Evitez-vous certaines situations de communication # (repas avec des amis, sorties, commerces..)
O Cui

O Non
5i oui, lesquelles ?

12) 50 oui, comment faites-vous 7

14) Pouvez-vous tenir une conversation de quelques minutes dans le calme 7
a. Avecvotre aidant-e

O Oui
O Non

b. Avec une personne extérieure
O Oui

O Non

15) Pouvez-vous tenir une conversation de quelques minutes dans un miliew bruyant ?
[ex : restaurant, repas de famille, milieu professionnel,...)
a. Avecvotre aidant-e
O Qui
O Mon

b. Avec une personne extérieure :
O Oui
O Mon

15) Prenez-vaus plaisir a partager des repas avec vos proches ?
O Toujours

Souvent

Farfais

Rarement

Jamais

oooo

79



Pourguoi ?

17) Votre vie sociale actuelle vous convient-elle ?
O Owi
O Mon

18) Votre vie sociale est-elle réduite depuis votre intervention ?
O Oui
O Men

18) Avez-vous réduit vos activités, vos loisirs 7
O Oui
O Mon

Sioui, lesquels ?

20) Avez-vous réduit ou cessé votre activité professionnelle #
O Ouwi
O Mon

Sioui, pourguoi ?

Autonomie
21) le me sens autonome au quotidien...
O Toujours
O Souvent
O Parfois
O Rarement
O  Jamais
22)
POUVEZ-VOUS :
FAIRE LES COURSES Qui seulie) Cui mais Non
accompagné(e)
PREMDRE UN Oui seulie) Oui mais MNon
REMDEZ-VOUS accompagnéle)
ALLER A UN Oui seulje) Oui mais MNon
RENDEZ-VOUS accompagné(e)
MEDICAL
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ALLER A UM Qi seulie) Oui mais MNon

REMDEZ-VOUS NOM accompagné(e)

MEDICAL

TELEPHOMER Cui seulie) Cui mais Mon
accompagné(e)

LAISSER UN Qi seulle) Oui mais Meon

MESSAGE VOCAL accompagnea(e)

Avec voire aidani-e :

23) Vous trouvesz son accompagnement facilitateur ...
Toujours

Souvent

Parfois

Rarement

lamais

Oooooo

Pourguoi ?

24) Pouvez-vous vous passer de son aide pour votre vie sodale 7
O Qi

O MNon

25) Pouvez-vous vous passer de son aide pour vos soins 7
O Oui
O Nen

26) 5i non, lors de guels maments votre aidant-e est indispensable ?

27) Quelle est lafles principale)s difficulté/s que vous rencontrez avec votre aidant-g ¢

28) L'aide apportée est adaptee...
O Touwjours

Souvent

Parfois

Rarement

lamais

Ooooo

Pourguoi ?



259) Votre relation avec votre aidant-e a-t-elle changés depuis votre intervention ?
O Oui

ad

Non

Bien-étre

30) Le regard des autres vous géne...

ad

Oooo

Toujours
Souwent
Parfois
Rarement
lamais

31) Vous vous sentez a 'aise dans votre corps...

oooOooo

Toujours
Souwent
Parfois
Rarement
lamais

32) Vous vous sentez exclu-g, mis-g a I'écart...

ooOooo

Toujours
Souwent
Parfois
Rarement
lamais

33) Vous sentez-vous frustré-e de ne pas pouvoir Communigquer comme avant ?

34) Votre confiance en vous a-t-elle diminuée depuis votre intervention ?

O
O

Cui
Non

Merci beaucoup d'avoir pris le temps de remplir ce questionnaire.
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Annexe 4. Questionnaire a destination des aidants

Date : ...
QUESTIONNAIRE AIDANT
Informations générales :
Nom - Prénom - Date de naissance :
Mom de votre conjoint/parent/... ;
Lien avec le patient :
Niveau d'étude Profession : Travail actuel : oui / non

Farticipation 3 un programme d' éducation thérapeutique (avec ou sans votre conjoint/parenty..) :

Coroctére de votre conjoint/parent/ .. (avant la Coroctére de votre conjoint/parent...
maladie) : [actuellement) :

O Extraverti O Extraverti

O Introverti O Introvert

O Timide O Timide

O loyeux O loyeux

O Optimiste O Optimiste

O Pessimiste O Pessimiste

O Curieux O Curieux

O Calme O Calme

O Enjoué O Enjoud

O Dévoué O Dévoug

O  Imaginatif O Imaginatif

O Patient O Patient

O Détendu 0 Détendu

O Stressé 0 Stressé

O Autre o O Autre o

1) Quels moyens de communication utilise votre conjoint/parent/ ... pour communiquer avec vous ?

[cochez tows les moyens utilisés)

O Parole

O Ecriture manuelle

O Ecriture par clavier

O Gestes (signes, mimigues, mimes)
O Chuchotement

O Synthése vocale [téléphone)

O AUres &

2] Vous communiguez avec votre conjointy/parent ... :
O Autant gu'avant
O Presgue autant qu'avant
0 Moins gu'avant
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O Seulement guand je n'ai pas le choix
O  lamais

3) Est-ce gue la communication que vous avel avec votre conjoint/parent/... vous suffit ?
O OQui
O Mon
Si non pourguoi 7

4) Vous arrivez @ comprendre vatre conjoint/parent,__
O Toujours

Souvent

Farfois

Rarement

lamais

Ooooo

5] Trouvez-vous gue votre conjoint/parent/... évite certaines situations de communication ? (repas
avec des amis, sorties, commerces...)
O Oui
O Neon
Sioui, lesquellss ?

B) 5ioui, guelles solutions avez-vous (vous-meéme et lui) mises en place 7

71 Selon wous, guelle est la situation la meins évidente pour communiguer pour votre
conjoint/parentf... 7

B] Votre wvie sociale actuelle vous convient-elle 7
O Qui
O MNen

) Aver-vous réduit ou cesse votre activité professionnelle 7
O Ouwi
O Mon

Sioui, pourquoi 7



10) Pensez-vouws que votre conjoint/parent/... peut se passer de votre aide pour sa vie sodiale 7
O Oui
O Mon

11) Penser-vouws que votre conjoint/parent/... peut se passer de votre aide pour communiquer autrui
O Oui

O Mon

12) Pensez-vous gue votre conjoint/parent/... peut se passer de votre aide pour ses soins 7
O Ouwi
O Mon

13} 5i non, lars de quels moments votre aide est particuli#grement indispensable 7

B

14) Quelle est/sont 1a/les principales difficulté/s que vous rencontrez avec votre conjoint/parent/.. #

15) Vous pensez que 'aide gue vous apportez a votre conjoint/parent/ ... est adaptée...
Toujours

Souvent

Parfois

Rarement

lamais

Oooooo

Pourguoi ?

16) Votre relation avec votre conjoint/parent/... a-t-elle changée depuis votre intervention *
O Qi
O Mon
Si oui, pouver-vous préciser 7

Merci beaucoup d'avoir pris le temps de remplir ce guestionnaire.
Four toute guestion ou information supplémentaire, vous pouvez me contacter
guriane. hagopian@email com

06.95.47 26.06 Auriane HAGOPLAN
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Annexe 5. Note informative envoyée aux sujets laryngectomisés avant le début
de I'étude

Auriane HAGOPIAN
5™ année d'orthophonie

auriane.hagopian@gmail.com
06.99.47.26.06

Participation a un atelier de communication dans
le cadre de la réalisation d’un mémoire
orthophonique
Note informative

Bonjour a tous,

Dans le cadre de mon mémoire finalisant mon cursus d'orthophonie, je réalise une étude sur
# L'intégration de laidant dans des ateliers de communication pour patients
laryngectomisés ».

Suite & votre participation, les résultats me permettront d'évaluer l'intérét d'intégrer les
aidant-e-s dans les prises en charge.

L'atelier vous présentera des solutions pour faciliter votre communication au quotidien.
Votre participation a ce mémaoire est confidentielle.

L'atelier aura lieu entre début octobre et mi-novembre.

Description :

Lors de notre entrevue, vous viendrez avec votre aidant-e (la personne qui vous aide le plus
au guotidien). Je commenceral par un rapide entretien pour que l'on puisse faire
connaissance, puis je vous demanderai de remplir un guestionnaire.

Pour finir, vous participerez tous les 2 a un atelier de communication que ["animerai, de %
d'heure — 1 heure.

2 mois aprés cet atelier, je vous enverral par mail ou courrier un nouveau questionnaire a
remplir : un pour vous-méme et un pour votre aidant-e.

Votre participation est essentielle pour moi. Je vous remercie d'avance du temps que vous
allez prendre pour participer a I'atelier et répondre aux guestionnaires.

Je vous joins ci-dessous mes coordonneées pour gue |'on puisse prendre un premier contact,
que vous me fournissiez vos coordonnées et vos disponibilités.
Vous pouvez m'envoyer un mail, un 5MS, ou me joindre par téléphone :

auriane.hagopian@gmail.com
069947 26 06
Bien cordialement, Auriane Hagoplan
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Annexe 6. Attestation de consentement

UNIVERSIT] 17D

DFROUEN &2 -

—

Legislation - confidentialite

Memoire orthophonigue : L'intégration de I'aidant dans des ateliers de communication pour
patients laryngectomisés

Mom de I'étudiantie]) - Auriane Hagopian, M2 orthophonie
guriane.hagopian@gmail.com
069947 26.06

Mom des directrices du meémoire :
- Camille Lelidvre, orthophoniste en libéral @ Darnétal

Toute donnée vous concernant sera traitée de facon confidentielle. Elles serant codées sans
mention de votre nom et prénom.

La publication des résultats ne comportera aucun résultat individuel.

Les données recueillies peuvent faire 'objet d'un traitement informatiseé. Selon la Lai
Informatigue et Liberté (loi n*78-17 du & janvier 1978 modifiée), vous bénéficiez a tout
moment du droit d'accés, de rectification et de retrait des données vous concernant auprés
du responsable de I"étude (le Directeur du M&maoire).

Vous pouvez formuler la demande d'étre informeé des résultats globaux de ce mémoire.
Aucun résultat individuel ne pourra &tre communigué.

Les résultats gui seront inscrits dans ce mémoire ou donnés lors de |la soutenance,

ne permettront pas d'identifier les participants.

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

Consentement duo participant

Je, soussignéls] confirme avolr lu et
compris la lettre dinformation au sujet de I'stude intitulée « Etude sur Iatlisation
des objets =.

Je comprends que ma participation est entiérement volontaire et que je peux décider
de me retirer en tout temps, sans svolr & donner de justification et sans aucun

prémuadice.

Au cours de cefte expérience, Jaccepte que solent recuelllies des données
informatiques me concernant. Je comprends gue ces domnnées sont strictement
confidentislles et non nominatives, &4 lusaze exchasif des chercheurs concernés et de
leurs étudiants (conformément su Eéglement Général sur la Protection des Données
du 24 avril 2018). Ces informations seront conservées pendant 13 ans 4 compter du
02/12/2019 (L3311-1 du code de la santé publigue|.

J'accepte donc librement de participer a ce projet de recherche

Date : Signature :
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Annexe 7. Tableau Excel des moyennes d'évolution de la communication
(échantillon total).

Sujet 1 Sujet 2 Sujet 3 Sujet 4 Sujet 5 Sujet 6 Sujet 7 Sujet 8 Totaux

Osez-vous utiliser votre voix en
public?
0,125

Les moyens de communication
mis a votre disposition vous 0 4 0 0 4 0 0 0
semblent-ils suffisants ?

Selon vous, votre communication

est satisfaisante :
0,375

Vous vous sentez a |'aise pour
communiquer avec votre aidant- 2 -1 0 1 0 0 3 1

e: 0,75

Vous vous sentez a |'aise pour
communiquer avec une 1 0 2 0 -2 0 2 -1
personne extérieure :

Vous avez I'impression de vous
faire comprendre par votre 0 0 0 1 4 0 3 3

aidant-e : 1,375

Vous avez 'impression de vous
faire comprendre par une 0 0 1 -3 -2 0 2 -1
personne extérieure :

-0,375

Je communique avec mon aidant

e: 0,5

Je communique avec une
personne extérieure : 0

Vous vivez des situations
d’incompréhension avec votre
interlocuteur... 0 0 0 1 -1 0 2 0 0,25

Pouvez-vous tenir une
conversation de quelques
minutes dans le calme avec votre
aidant-e ?

Pouvez-vous tenir une
conversation de quelques
minutes dans le calme avec une

personne extérieure ?
0,5

Pouvez-vous tenir une
conversation de quelques
minutes dans un milieu bruyant
avec votre aidant-e ?

Pouvez-vous tenir une
conversation de quelques
minutes dans un milieu bruyant
avec une personne extérieure ? 05
)

Totaux 0,429 0,857 -0,214 -1,071 0,500 0,571 1,786 0,143 0,375
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Annexe 8. Tableau Excel des moyennes d'évolution de la qualité de vie et de
I'image de soi (échantillon total).

Sujet 1

Sujet 2

Sujet 3

Sujet 4

Sujet 5

Sujet 6

Sujet 7

Sujet 8

Totaux

Evitez-vous certaines situations

de communication ? (repas avec 0 0 -4 0 0 0 0 0 -0,5
des amis, sorties, commerces...)
P laisir 3
renez vous plaisir a partager des 0 0 0 1 1 1 0 1 o
repas avec vos proches ?
Votre vie soc.lale actuelle vous 4 4 0 0 4 4 0 4 0,5
convient-elle ?
Votre vie sociale est-elle réduite -1
depuis votre intervention ? 0 0 0 -4 -4 0 0 0
Avez-vous réduit vos activités, 0
vos loisirs ? 0 0 0 0 0 0 0 0
Avez-vous réduit ou cessé votre o
activité professionnelle ? 0 0 0 0 0 0 0 0
Je me sens autonome au quotidien 0,125
0 0 0 0 0 0 0 1
Faire les courses 0 0 0 0 0 0 0 2 0,25
Prendre un RDV 0 0 -2 2 0 0 0 0 0
Aller 3 un RDV médical 0 0 2 0 0 0 0 2l 05
Aller & u RDV non médical 0 0 4 4 2 0 0 2 1,5
Téléphoner 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Laisser un message vocal 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Voust
ous trouvez S.O,n 0 0 -1 -1 0 0 0 0| -0,25
accompagnement facilitateur...
P - d
otfvez VOUS VOus p-asser- eson o o ) 0 0 o o ol 025
aide pour votre vie sociale ?
Pouvez.-vous vous pas?er de son 0 0 0 0 4 4 0 0 1
aide pour vos soins ?
L’aide apportée est adaptée... 0 0 0 -1 -3 0 0 0 -0,5
Vous sentez-vous frustré-e de ne
pas pouvoir communiquer 0 0 0 0 0 2 -4 0 -0,25
comme avant ?
Totaux 0,000 0,000 0,625 0,250 0,375 0,750 -0,500 0,250 0,219
Le regard des autres vous géne... -1 0 0 0 0 0 2 0| 0,125
Vous vous sentez a I"aise dans
ousvou zatal 0 2 0 1 0 0 0 o| -0375
votre corps...
\l/(I)us vous sentez exclu-e, mis-e a o 0 0 3 3 0 0 ol -075
I"écart...
Votre confiance en vous a-t-elle
diminuée depuis votre 0 0 0 0 0 0 -4 0 -0,5
intervention ?
Totaux -0,25 -0,5 ) -1 -0,75 0 -0,5 ) -0,375
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Annexe 9. Tableau Excel des

(groupes A et B).

moyennes d'évolution de la communication

Groupe A

Groupe B

[ Sujetl | Sujet2 | Sujet3 | Sujetd

Totaux

[ Sujet5 | Sujet6 | Sujet7 | Sujets

Totaux

Communication

Communication

Osez-vous utiliser votre voix
en public?

0,25

Osez-vous utiliser votre voix
en public?

Les moyens de
communication mis a votre
disposition vous semblent-ils
suffisants ?

Les moyens de
communication mis a votre
disposition vous semblent-

ils suffisants ?

Selon vous, votre
communication est
satisfaisante :

0,5

Selon vous, votre
communication est 2 0|
satisfaisante :

Vous vous sentez a |'aise
pour communiquer avec
votre aidant-e :

0,5

Vous vous sentez a |'aise
pour communiquer avec 0 0|
votre aidant-e :

Vous vous sentez a |'aise
pour communiquer avec une
personne extérieure :

Vous vous sentez a |'aise
pour communiquer avec
une personne extérieure :

-0,25

Vous avez l'impression de
vous faire comprendre par
votre aidant-e :

Vous avez l'impression de
vous faire comprendre par 4 0|
votre aidant-e :

2,5

Vous avez l'impression de
vous faire comprendre par
une personne extérieure :

Vous avez l'impression de
vous faire comprendre par -2 0|
une personne extérieure :

-0,25

Je communique avec mon
aidant-e :

Je communique avec mon
aidant-e :

Je communique avec une
personne extérieure :

Je communique avec une
personne extérieure :

Vous vivez des situations
d’incompréhension avec
votre interlocuteur...

0,25

Vous vivez des situations
d’incompréhension avec
votre interlocuteur... -1 0|

Pouvez-vous tenir une
conversation de quelques
minutes dans le calme avec
votre aidant-e ?

Pouvez-vous tenir une
conversation de quelques
minutes dans le calme avec
votre aidant-e ?

Pouvez-vous tenir une
conversation de quelques
minutes dans le calme avec
une personne extérieure ?

Pouvez-vous tenir une
conversation de quelques
minutes dans le calme avec
une personne extérieure ?

Pouvez-vous tenir une
conversation de quelques
minutes dans un milieu

bruyant avec votre aidant-e
?

Pouvez-vous tenir une
conversation de quelques
minutes dans un milieu -4 4
bruyant avec votre aidant-e
?

Pouvez-vous tenir une
conversation de quelques
minutes dans un milieu
bruyant avec une personne
extérieure ?

Pouvez-vous tenir une
conversation de quelques
minutes dans un milieu 0 4
bruyant avec une personne
extérieure ?

Totaux

0,429 0,857

0,214

-1,071

Totaux 0,500 0,571 1,786

0,143

0,75
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Annexe 10. Tableau Excel des moyennes d'évolution de la qualité de vie et de
I'image de soi (groupes A et B).

Groupe A
Sujetl | Sujet2 | Sujet3 | sujet4 | Totaux
Evitez-vous certaines
situations de
communication ? (repas avec 0| 0| -4 0| -1
des amis, sorties,
commerces...)
Prenez vous plaisir a
partager des repas avec vos 0| 0| 0| 1 0,25
proches ?
Votre vie sociale actuelle
. 0 2
vous convient-elle ?
Votre vie sociale est-elle
réduite depuis votre 1
intervention ? -4
Avez-vous réduit vos 0
activités, vos loisirs ? 0
Avez-vous réduit ou cessé
votre activité v
professionnelle ? 0| 0| 0| 0|
Je me sens autonome au 0
quotidien ... 0| 0| 0| 0|
. L)
Faire les courses 0 0 0 0
Prendre un RDV 0 0 2 ) O
Aller 3 un RDV médical 0 0 2 o 05
Aller a u RDV non médical 0| 0| 4 4 2
Téléphoner 0| 0| 0| 0| 0
Laisser un vocal 0 0 0 0 o
Vous trouvez son
accompagnement 0| 0| -1 -1 -0,5
facilitateur...
Pouvez-vous vous passer de
son aide pour votre vie 0| 0| 2 0| 0,5
sociale ?
Pouvez-vous vous passer de
. P . 0| 0| 0| 0| 0
son aide pour vos soins ?
L'aide apportée est
PPo 0 0 0 4| -2
adaptée...
Vous sentez-vous frustré-e
de ne pas pouvoir
pas pouvol 0 0 0 of o
communiquer comme
avant?
Totaux 0,000 0,000 0,625 0,250 0,21875
Le regard des autres vous
gard ces autres vou 1 0 0 o -025
géne...
Vous vous sentez a laise
0| -2 0| -1 -0,75
dans votre corps...
Vous vous sentez exclu-e,
a4 0 0| 0| -3 -0,75
mis-e a I'écart...
Votre confiance en vous a-t-
elle diminuée depuis votre 0| 0| 0| 0| [
intervention ?
Totaux -0,25 -0,5 o -1 -1,75

Groupe B
Sujet5 | Sujet6 | Sujet7 | Sujetg | Totaux
Evitez-vous certaines
situations de
communication ? (repas 0| 0| 0| 0
avec des amis, sorties,
commerces...)
Prenez vous plaisir a
partager des repas avec vos 1 -1 0| 0,25
proches ?
Votre vie sociale actuelle
A -4 -1
vous convient-elle ?
Votre vie sociale est-elle
réduite depuis votre 1
intervention ? 0
Avez-vous réduit vos 0
activités, vos loisirs ? 0
Avez-vous réduit ou cessé
votre activité g
professionnelle ? 0| 0| 0|
Je me sens autonome au 0,25
quotidien ... 0| 0| 0|
Faire les courses 0 0 0 3
Prendre un RDV 0 0 0 0
Aller 3 un RDV médical 0 0 0 05
Aller 3 u RDV non médical 2 0 0 g
Téléph 0 0 0 o
Laisser un vocal 0 0 2 05
Vous trouvez son
accompagnement 0| 0| 0| 0
facilitateur...
Pouvez-vous vous passer de
son aide pour votre vie 0| 0| 0| 0
sociale ?
Pouvez-vous vous passer de
. P . 4 4 0| 2
son aide pour vos soins ?
L'aide apportée est
ppo 3 0 0 0,75
adaptée...
Vous sentez-vous frustré-e
de ne pas pouvoir
pasp 0 2 -4 05
communiguer comme
avant?
Totaux 0,375 0,750 -0,250 0,250 0,28125
Le regard des autres vous
& N 0 0| 2 0,5
géne...
Vous vous sentez a |'aise
0| 0| 0| 0
dans votre corps...
Vous vous sentez exclu-e,
s -3 0 0| -0,75
mis-e a I'écart...
Votre confiance en vous a-t-
elle diminuée depuis votre 0| 0| -4 -1
intervention ?
Totaux -0,75 0 -0,5 0 -0,3125
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L’intégration de I'aidant dans des ateliers de communication pour patients
laryngectomisés totaux : impacts sur la communication, la qualité de vie et
I'image de soi
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Résumé

La laryngectomie totale est une intervention qui entraine de nombreuses conséquences psychosociales et communicationnelles. La
communication est altérée puisque les sujets laryngectomisés ne peuvent plus utiliser leur voix laryngée. De nombreuses études scien-
tifiques décrivent les impacts de la laryngectomie totale sur la communication, la qualité de vie, I'image de soi du sujet. Un des proches
du sujet laryngectomisé devient implicitement un aidant naturel jouant un réle primordial, en étant notamment son partenaire de
communication privilégié. Cependant, il existe peu de littérature sur la formation conjointe du sujet laryngectomisé et de 'aidant. Cette
étude vise donc a analyser I'impact d’un atelier de communication proposé au malade, et a son aidant principal. Nous avons inclus huit
sujets, ayant chacun un aidant ; la moitié des sujets ont assisté seuls a I’atelier tandis que les autres ont participé a I'atelier avec leur
aidant. Nous avons construit un questionnaire pour nous permettre d’évaluer, deux mois aprés I'atelier, I’évolution des sujets dans
plusieurs domaines (communication, qualité de vie, image de soi). Les données recueillies permettent d’établir que la présence de
I'aidant a un atelier de communication permet d’améliorer les capacités communicationnelles du sujet laryngectomisé. Néanmoins, les
résultats ne montrent pas d’'impact de la présence de I'aidant sur la qualité de vie des sujets, qui s’est par ailleurs peu améliorée suite
a I'atelier. Toutefois, il est important de prendre en compte la période sanitaire actuelle (Covid19) qui a fortement impacté la qualité
de vie de toutes les populations.

Laryngectomie totale, communication, qualité de vie, image de soi, aidant, atelier, éducation thérapeutique, édu-
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The caregiver’s integration in communication workshops for total laryngectomy patients :
impacts on communication, quality of life and self-image
Summary

Total laryngectomy is a surgery that has many psychosocial and communicational consequences. Since laryngectomized subjects can
no longer use their laryngeal voice, communication is impaired. Numerous scientific studies describe the impacts of total laryngectomy
on the subject's communication, quality of life and self-image. A person in the social circle of the laryngectomized subject implicitly
becomes caregiver playing a primordial role, by being his privileged communication partner. However, there is few literatures on the
joint formation of the laryngectomized subject and the caregiver. This study aims to analyze the impact of a communication workshop
offered to patients and their caregivers. We included eight subjects, each with a caregiver; half of the subjects attended the workshop
alone while the rest attended the workshop with their caregiver. We built a survey to allow us to assess, two months after the work-
shop, the evolution of subjects in several areas (communication, quality of life, self-image). The data collected establish that the pres-
ence of the caregiver at a communication workshop improves the communication skills of the laryngectomized subject. But the results
do not show any impact of the presence of the caregiver on the subjects' quality of life, which otherwise improved little after the
workshop. Nevertheless, it is important to consider the current health period (Covid19) which has strongly impacted the quality of life
of all populations.

Total laryngectomy, communication, quality of life, self-image, caregiver, workshop, therapeutic education, health
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