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Avant-propos

Parler, exprimer ses pensées, ses besoins par la parole, c’est tellement
naturel, tellement normal, qu’on peut difficilement s’'imaginer ce qu’est
la vie sans la parole. On est méme étonné quand on apprend, un jour,
qu’on peut continuer de vivre apres avoir perdu son larynx.

I1 faut bien préciser que, des opérés du larynx, il n'y en a pas des mil-
lions et des millions dans le monde. La laryngectomie est ce genre d’opé-
ration dont on parle peu dans les médias d’information. Pas étonnant, des
lors, qu’on en sache si peu sur ce sujet.

Si vous étes vous-méme un nouveau laryngectomisé, votre médecin
vous a sans doute expliqué les raisons pour lesquelles il était nécessaire
d’enlever votre larynx, vos cordes vocales. Il a dii vous dire aussi, qu'en
agissant sans retard, vos chances de guérison totale étaient meilleures.

C’est pour vous aider a comprendre ce qui vous est arrivé que
I’Association québécoise des laryngectomisés vous présente ce cahier.
Vous y trouverez des réponses aux principales questions que vous vous
posez ou que vous vous poserez pendant les premiers mois de votre
convalescence.

Ce cahier n’entend pas «remplacer» les informations et les avis de
votre médecin, de votre orthophoniste, de votre infirmiére. Son but? Vous
aider, grace a 'expérience des autres laryngectomisés, & mieux surmon-
ter les contraintes que vous connaissez peut-étre déja et a vivre le plus
agréablement possible.
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Premiere partie
L’opération et sa principale conséquence

1.

Q.
R.

o

o

~ o

Qu’est-ce qu’'une laryngectomie totale?

C’est une opération chirurgicale par laquelle on enleve le larynx.
On appelle le larynx «l’organe de la voix». Il est situé dans le
cou, a 'extrémité de la trachée (canal de la respiration) et de
I'cesophage (canal de l'alimentation); il contient les cordes
vocales.

Pour quelles raisons pratique-t-on une laryngectomie ?

Le plus souvent, le médecin enléve le larynx parce qu'il a décou-
vert qu'une tumeur maligne se développait sur les cordes
vocales ou sur d’autres parties de la gorge et du cou.

Pourquoi doit-il y avoir une ouverture dans le cou?

Cette ouverture est nécessaire pour permettre a I'air que vous
respirez d’entrer dans vos poumons et d’en sortir. Apres que le
larynx est enlevé, la trachée (canal de la respiration) est trop
courte pour atteindre I'arriére de votre bouche. Il devient donc
impossible de respirer par la bouche ou par le nez. Le médecin
est donc obligé de plier le haut de la trachée vers 'avant du cou
ou il pratique une ouverture pour vous permettre de respirer.
(Voir illustrations en page 4 et 5)

Est-ce que je devrai toujours respirer par cette ouverture ?
Si vous avez perdu vos deux cordes vocales (laryngectomie
totale), la réponse est oui. Si le médecin n’a enlevé qu’une corde
vocale (laryngectomie partielle), 'ouverture est probablement
temporaire. Des médecins chercheurs ont déja tenté de mettre
au point une reconstruction de la gorge qui permettrait de fer-
mer I'ouverture mais les recherches doivent se poursuivre.

Quel est le nom de cette ouverture dans mon cou?

Le terme précis est : trachéotomie, ce qui veut dire «bouche de
la trachée». Dans le langage courant, vous entendrez ou vous
lirez : stomie ou stoma. A 'Association, nous utilisons le terme
STOMA.
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Pendant combien de temps devrai-je porter la canule dans
mon stoma?

Il revient a votre médecin de vous dire ce qui s'impose dans votre
cas. En causant avec d’autres laryngectomisés, vous apprendrez
que certains la portent tout le temps; que d’autres la portent
durant la nuit seulement; que la plupart, enfin, ne la portent
plus apreés un certain temps. Si vous suivez les avis de votre
médecin, vous n'aurez pas d’ennuis.

Est-ce que j'aurai de la difficulté a avaler ?

Lors de I'opération, le médecin doit «refaire » une partie du canal
de l'alimentation. Il arrive, dans certains cas, que la partie
«refaite » reprenne lentement sa souplesse. Si c’est votre cas, il
faudra suivre fidelement la formule de diete qui sera prescrite.

Mieux vaut avaler de petites bouchées qu’en macher des grosses
qu'on doit remettre dans 'assiette. Sur ce point particulier, la
patience sera votre principale alliée. Bon nombre de laryngec-
tomisés n’éprouvent pas de difficulté a avaler apres leur sortie
de I'hopital.

Est-il vraiment nécessaire de revoir mon médecin pour des
vérifications périodiques?

Votre médecin vous a slirement informé sur ce sujet. Vous devez
suivre fidelement le plan de visites de vérification qu’il a établi
pour vous. Vous vous sentirez moins anxieux quant a votre santé
durant les prochains mois et les prochaines années si vous
acceptez ces examens périodiques qui permettent le dépistage
des complications toujours possibles.

Deuxieme partie
Soins de base et précautions

9.

Q.
R.

Nettoyer la canule, est-ce important? Si oui, comment faire?
I1 est important de porter une canule propre. La fréquence des
nettoyages dépend surtout de la quantité plus ou moins grande
des sécrétions accumulées a l'intérieur de la canule et des
autres causes possibles d’encrassement : fumée, poussieres de
toutes sortes. Pour nettoyer votre canule, faites tremper les deux
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10. Q.

R.
11. Q.
R.
12. Q.
R.
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pieces dans I'eau chaude savonneuse; utilisez une brosse cylin-
drique pour nettoyer l'intérieur. Rincez sous I'eau chaude et
asséchez les pieces en les secouant. N'utilisez pas de serviette.

Est-il vraiment nécessaire de protéger mon stoma contre la
poussiere?

C’est tres important. N'oubliez pas que vous ne pouvez plus
compter sur votre nez ou votre bouche pour filtrer, réchauffer et
humidifier I'air que vous respirez. Vous étes, en conséquence,
plus sensible aux divers irritants. Si vous étes de ceux qui sont
allergiques a certains types de poussieres ou si vous étes habi-
tuellement incommodé par certains irritants chimiques (gaz,
vapeurs, etc.), il est impérieux de couvrir votre stoma. Rappelez-
vous qu'il vous faut éviter les poussieres alcalines (celles qui se
dégagent des travaux de démolition) qui sont particulierement
corrosives. Certains laryngectomisés sont méme incommodés
par la « poussiere normale » qui s’accumule dans la maison lors-
qu'ils ne portent pas de filtres. Bref, il existe mille et une bonnes
raisons de protéger votre stoma par un filtre.

Comment vais-je savoir que j'ai inspiré de la poussiere nui-
sible? Que faire dans ce cas?

Normalement, si vous avez inspiré des poussieres nuisibles, vous
serez porté a tousser et a rejeter des sécrétions plus abondantes
que d’habitude. Empressez-vous alors de couvrir votre stoma
plus efficacement et dirigez-vous vers un endroit ou I'air est pur.
Certaines poussieres allergenes de méme que les poussieres
corrosives manifestent leurs effets apres quelques heures. Vous
les reconnaitrez aux signes suivants : elles provoquent un chan-
gement de couleur des sécrétions et ces dernieres deviennent
plus gluantes, plus collantes. Il est donc fortement conseillé de
couvrir votre stoma d'un protecteur approprié en tout temps pour
éviter d’étre incommodé par les poussieres de toutes sortes.

Quelle sorte de filtre dois-je porter pour couvrir mon stoma?
La «sorte» de filtre importe peu; c’est le port d’un filtre, quel
qu'il soit, qui est important. Il existe une grande variété de fil-
tres.
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13. Q.

R.
14. Q.
R.
15. Q.
R.

Au Québec, les programmes suprarégionaux pour laryngec-
tomisés du CHUM et du CHU de Québec proposent des filtres
ajourés, des filtres de mousse ou des dispositifs échangeurs d’air
et de chaleur appelé HME. Certains sont gratuits, d’autres sont
mis en vente par des maisons de distribution. A vous d’en dis-
cuter avec votre orthophoniste ou les professionnels qui vous
soignent. Lobjectif visé demeure toujours : filtrer I'air qu’on
respire et protéger l'ouverture de l'introduction de corps
étrangers.

Y a-t-il des précautions particulierement importantes a
prendre?

Lorsque vous prenez un bain ou une douche, veillez a ce que 'eau
ne pénetre pas dans votre stoma. Si vous allez vous promener sur
'eau, assurez-vous d’utiliser une embarcation solide et apportez
une ceinture de sécurité qui vous permet de garder la téte et les
épaules hors de I'eau en cas d’accident. Autre précaution : ne
prenez pas le risque de manger quoi que ce soit lorsque vous
étes couché sur le dos, surtout si votre stoma n’est pas couvert.

Pourquoi y a-t-il autant de sécrétions accumulées dans mon
stoma, le matin?

Avez-vous compté le nombre de fois o vous devez nettoyer votre
stoma durant l1a journée ? Plusieurs fois ? Que se passe-t-il quand
vous dormez? Vous ne ressentez pas, sauf en de rares occasions,
ce méme besoin de nettoyer votre stoma. Et pourtant, des sécré-
tions, il s'en forme, dans votre trachée, 24 heures par jour,
méme durant la nuit! Pas étonnant qu’il y en ait une certaine
quantité apres huit heures de sommeil. Rappelez-vous. Avant
votre opération, la méme accumulation se produisait dans votre
trachée durant la nuit. Le matin, vous libériez votre gorge en
crachant ou en avalant ces sécrétions. Apres I'opération, ces
sécrétions ne se rendent plus jusqu'a votre gorge; elles s’arrétent
au stoma; c’est 1a que vous devez les ramasser avec un papier-
mouchoir!

Quelle est la meilleure facon de libérer mon stoma?
I1 suffit généralement de tousser en placant un papier-mouchoir

11



16. Q.

R.
17. Q.
R.
18. Q.
R.
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devant votre stoma. L'action de tousser provoque une réaction
des bronches et de la trachée poussant vers le stoma les sécré-
tions accumulées dans le canal respiratoire. Si vous voyez une
petite trace de sang dans vos sécrétions, restez calme, c’est
assez fréquent et ce n’est pas grave. Si la quantité de sang est
importante, consultez votre médecin.

Comment résoudre mon probleme de sécrétions sans attirer
Pattention du public lorsque je suis au milien d'un groupe?
Si vous portez un filtre, ce que nous vous recommandons forte-
ment, ce probleme est facile a résoudre. Au moment ou vous
sentez le besoin de tousser ou d’éternuer, appuyez la main sur
votre stoma et baissez la téte.

Ce mouvement a pour effet:

1- de réduire considérablement le bruit de votre toux ou de
votre éternuement,

2— de faire adhérer vos sécrétions a votre filtre et de faciliter la
reprise normale de votre respiration.

Vous aurez ensuite tout le temps voulu pour vous rendre & une
salle de toilette pour nettoyer votre stoma et votre filtre. Nom-
bre de laryngectomisés procedent avec une telle discrétion qu'ils
donnent I'impression de ne pas avoir de sécrétions « comme les
autres».

Le froid peut-il irriter mon stoma?

Lorsqu'il est bien cicatrisé, votre stoma n’est pas plus irritable
au froid que les différentes parties de votre téte. Mais I'air froid
entrant dans la trachée par votre stoma peut irriter vos bron-
ches et vos poumons. N'oubliez pas que I'air que vous inspirez
maintenant n’est plus réchauffé par son passage dans votre nez
ou votre bouche comme auparavant. Lorsqu’il fait froid, il est
souhaitable de créer, devant votre stoma, une espece de «ves-
tibule de réchauffement de I'air» en portant un filtre et méme
un foulard lorsque le froid est intense.

Est-ce que je peux me moucher?
Oui, mais pas avec la méme pression qu’auparavant. Avant
'opération, c’était 'air de vos poumons qui exercait la poussée
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19. Q.
R.
20. Q.
R.
21. Q.
R.

hors de votre nez. Apres l'opération, c’est seulement I'air de
votre bouche et de votre arriere-gorge (20 fois moins d’air) qui
exerce la pression. Comment faire? Apres avoir placé le papier-
mouchoir sous votre nez, fermez la bouche en gardant vos ma-
choires écartées. Puis, rapprochez vos machoires en for¢ant I'air
contenu dans votre bouche a sortir par votre nez. Pour obtenir
de meilleurs résultats, libérez une narine a la fois en fermant
I'autre. Multipliez les exercices et vous deviendrez tres habile.

Est-ce que je peux prendre une douche? Me laver les
cheveux?

Strement. Pour protéger votre stoma, procurez-vous ou fabri-
quez-vous un protecteur approprié. Votre association vous four-
nira un premier collet de douche gratuitement. Certains laryn-
gectomisés prennent leur douche sans protecteur. Ils voient a
diriger le jet d’eau de fagon a ce qu'il n’atteigne pas leur stoma.
Se laver les cheveux sous le robinet de 1'évier de la cuisine, voila
une solution a considérer si vous craignez la douche. Ce qu’il
faut retenir, c’est ceci : quand il y a risque que de 1'eau pénetre
dans votre stoma, placez simplement une de vos mains ou une
débarbouillette devant I'ouverture. Cette regle de base devrait
vous permettre de vous adapter rapidement, quelles que soient
les circonstances.

Est-il vrai que les laryngectomisés ont besoin d’'un surplus
d’humidité?

La chaleur et 'humidité sont les amis du laryngectomisé; le
froid, la poussiére, 'air sec sont ses ennemis. Plusieurs laryn-
gectomisés sentent le besoin d’'un supplément d’humidité dans
leur maison. Ils installent un humidificateur et ajoutent méme
parfois un deuxieme petit appareil dans leur chambre a coucher.
Apres avoir été exposé a la poussieére par une journée ou I'air est
sec, rien n'est plus vivifiant pour un laryngectomisé qu'une
bonne douche ou un bain a I'eau chaude.

Si je suis victime d'un accident sur la route ou si je perds
connaissance sur la rue, qu'est-ce qui va m’arriver?
Bonne question. Nous vous suggérons de conserver, dans votre

13
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portefeuille, une carte d’identité qui contient les renseigne-
ments sur votre condition de laryngectomisé. De plus, il serait
sage de porter a votre poignet un bracelet du type MEDIC-
ALERT. 11 serait bon également que les membres de votre
famille connaissent la méthode de respiration artificielle
BOUCHE-STOMA qu'il convient d’appliquer a une personne
laryngectomisée.

Troisieme partie
Quelques contraintes... supportables

22. Q.
R.
23. Q.
R.
24. Q.
R.

14

Est-ce que je peux fumer?

La plupart des conseillers médicaux vous répondront : « Vous ne
devriez pas fumer». L'habitude de fumer est probablement la
cause de votre maladie et de votre opération. Selon un spécia-
liste en O.R.L., 98 % de ses patients laryngectomisés étaient de
«gros fumeurs». Vous doutez encore des effets néfastes de la
cigarette? On rapporte qu'en Islande, le cancer du poumon
n’existait pas avant que les soldats américains n’introduisent la
cigarette dans ce pays en 1917. Aujourd’hui, I'Islande connait un
pourcentage élevé de victimes du cancer du poumon.

Est-ce que je peux «prendre un p’tit coup» de temps en
temps?

Oui, mais a une condition : si vous pouvez boire avec modéra-
tion. Sivous aviez de la difficulté a vous «arréter a temps » avant
I'opération, le probleme sera encore la apres l'opération; il
pourra méme s’aggraver. Alors, vous seul pouvez juger de la déci-
sion a prendre.

Est-ce que je vais retrouver le sens du goiit comme avant?
Vous pourrez probablement gotiter tous les aliments. Peut-étre
pas avec toutes les nuances, la finesse, la délicatesse d’avant,
mais suffisamment pour apprécier les plaisirs de la table.
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25. Q.

R.

Et mon sens de I'odorat?

Votre sens de I'odorat vous reviendra quand vous saurez faire
pénétrer l'air extérieur dans votre nez. Apres un certain temps
(variable d'une personne a l'autre), la plupart des laryngecto-
misés peuvent distinguer bon nombre d’odeurs tant a I'intérieur
qu’'a I'extérieur de la maison. Les odeurs qui se déplacent dans
I'atmosphere avec rapidité (vapeurs de cuisson, de pétrole, etc.)
sont plus faciles a capter. Faire pénétrer I'air par le nez réclame
un minimum d’attention et d’habileté; il suffit d’exécuter le
mouvement inverse de celui que vous faites pour vous moucher.
Essayez : fermez d’abord la bouche en serrant les machoires;
puis, sans ouvrir la bouche, écartez les machoires en inspirant
en méme temps par le nez. Vous sentez l'air frais pénétrer dans
vos narines? Non? Recommencez, vous réussirez stirement.

Quatrieme partie
Le retour au travail

26. Q.

R.

27. Q.

Pensez-vous que je pourrai retourner a mon travail? Quand
le pourrai-je?

Le retour au travail apres I'opération dépend de plusieurs fac-
teurs, dont bien stir votre état de santé, mais aussi de la fonction
occupée avant la laryngectomie. Certains laryngectomisés,
proches de 1'dge de la retraite, optent pour cette alternative.
Nous connaissons tous des laryngectomisés qui ont repris le tra-
vail mais aussi d’autres qui ont été contraints d’abandonner.
Quant au moment précis ol vous pourrez reprendre le travail,
c¢'est une question a laquelle pourra répondre votre médecin. Si
votre employeur hésite a vous reprendre, consultez le travailleur
social de I'hopital ou demandez I'aide de ’Association qui pour-
ra vous guider dans vos démarches.

Devrais-je prendre des précautions spéciales lorsque je retour-
nerai au travail?

Oui. Prenez soin de bien couvrir votre stoma pour éviter qu'un
corps étranger ou de la poussiere n'y pénetre. Allez-y graduelle-
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28. Q.

29. Q.

ment pour ne pas dépasser vos forces. Vous découvrirez progres-
sivement votre nouvelle résistance a 'effort.

Est-il vrai que je ne pourrai plus lever des poids lourds?

Vous n’avez plus le larynx qui servait a bloquer la réserve d’air
des poumons pendant un effort, mais vous avez conservé tous les
autres atouts nécessaires : vos bras, vos muscles. Il ne faut donc
pas dramatiser votre situation. Si vous étes devenu un « mauvais
déménageur de pianos», vous étes encore capable de déployer
les efforts qu’exige une vie active normale. Nous connaissons
des laryngectomisés qui, sans étre des « colosses », déplacent des
caisses de marchandise a la journée longue dans des entrepots.

Que faire si j’ai des problémes financiers?
Dans ce cas, consultez, en compagnie de votre conjoint(e) ou
d’un ami, le travailleur ou la travailleuse social(e) rattaché(e) a
votre centre hospitalier. Si vous ne connaissez pas cette person-
ne, demandez son nom a votre infirmiere ou a votre médecin.
L/Association vous guidera si vous le désirez.

Cinquieme partie

Réadaptation, rééducation vocale
et communication

30. Q. J’entends parler de réadaptation et de rééducation. En quoi

R.
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consiste le programme qui me sera offert?

La PREMIERE partie du programme c'est : vous apprendre 2
vous débrouiller seul. Les soins que requiert votre stoma, vous
devez y voir vous-méme. C’est pour vous une question de sécu-
rité. Suivez les conseils de votre infirmiére a ce sujet. A la mai-
son, aménagez votre salle de bain (miroir, éclairage, matériel,
etc.) de facon a pouvoir exécuter vos soins sans aide.

La DEUXIEME partie de votre programme de réadaptation con-
siste a vous redonner un moyen de communication par la parole.
I1 existe trois options :

17 option : le développement d'une deuxiéme voix sans appa-
reil, qu'on appelle «voix cesophagienne »;



31. Q.

2¢ option : I'utilisation réguliere d'un électrolarynx;

3¢ option : I'utilisation d’'une prothese trachéo-cesophagienne.
Votre médecin et votre orthophoniste vous fourniront des ren-
seignements supplémentaires sur ces trois moyens et vous offri-
ront de vous inscrire a un programme gratuit de rééducation
de la voix.

La TROISIEME partie du programme de votre réadaptation con-
siste a vous aider a reprendre une vie normale au sein de la so-
ciété, dans votre milieu familial et, s’il y a lieu, dans votre milieu
de travail.

C’est dans le but d’obtenir les meilleurs programmes possibles
de réadaptation et de rééducation de la parole que les person-
nes laryngectomisées se regroupent en associations dans la plu-
part des pays du monde.

Comment pourrai-je communiquer avec les autres en attendant
de pouvoir parler de nouveau?

Vous pouvez écrire ce que vous avez a dire (papier et crayon ou
tablette magique). Vous pouvez aussi essayer de communiquer
en utilisant vos lévres et votre bouche (sans produire de sons
cependant) ; mais n’oubliez pas alors de bien articuler vos mots
pour permettre a ceux qui vous regardent de bien «lire » sur vos
levres ce que vous dites. Rappelez-vous que «les autres» veulent
communiquer avec vous et qu'ils deviennent tres malheureux
lorsqu’ils ne comprennent pas ce que vous voulez leur dire.
Soyez «naturel» et compréhensif envers les autres, demandez-
leur s’ils vous comprennent bien. Votre attitude peut réduire
considérablement leur anxiété. Sivous vous fachez, vous les ren-
dez plus malheureux sans qu'ils vous comprennent davantage.

Qu’est-ce que la voix cesophagienne?

(’est une voix naturelle de remplacement, sans appareil. Le role
que jouait le larynx avant I'opération est joué, apres I'opération,
par la partie supérieure de I'cesophage (le canal de 1'alimenta-
tion); d’ott son nom de «voix cesophagienne ». Llcesophage est
pourvu, dans sa partie supérieure, d’'un muscle qui se détend ou
se contracte un peu comme le font les cordes vocales qui controlent

17
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33.

34.
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I'expiration de I'air provenant des poumons. Celui qui utilise la
voix cesophagienne refoule d’abord dans son cesophage I'air con-
tenu dans sa bouche; puis, il rejette cet air en contractant le
muscle situé a la partie supérieure de I'cesophage en articulant,
en méme temps, les mots qu'il veut dire. Il produit ainsi, grace
aux seules ressources de son corps, une parole qui peut étre
entendue par toute personne normale. Votre orthophoniste ou
votre médecin vous donneront plus de renseignements si vous
les interrogez sur ce sujet.

. Qu’est-ce que le larynx artificiel?
. C’est un appareil qui produit des vibrations sonores comme

celles d'un petit moteur électrique. Ces vibrations remplacent
le son que vous produisiez avec vos cordes vocales avant I'opéra-
tion. Les vibrations, transmises a la bouche, deviennent des
mots et des phrases quand vous prononcez bien les diverses syl-
labes avec votre bouche. I1y a plusieurs sortes de larynx artificiels.
Votre orthophoniste vous guidera dans ce choix.

. Que veut dire :

«Parler a 'aide d’une prothese trachéo-cesophagienne » ?

. Avant de perdre votre larynx et vos cordes vocales, c’est I'air

expiré de vos poumons que vous utilisiez pour parler. Apres
I'opération, I'air expiré de vos poumons ne se rend plus jusqu’'a
votre bouche; il sort par votre stoma.

La prothese trachéo-cesophagienne est une sorte de petite can-
ule introduite dans une fistule créée par le chirurgien entre la
trachée et I'oesophage, soit au moment de la laryngectomie ou
plus tard. Au moment de I'expiration de I'air, la personne laryn-
gectomisée bouche le stoma avec un doigt ou une valve pour
obliger I'air & passer par la prothese et de se diriger vers la bou-
che. Il se produit alors une vibration, un son qu'il suffit d’arti-
culer pour obtenir des paroles.

On parvient généralement a parler avec facilité et rapidement
avec l'aide d’'une prothese trachéo-oesophagienne. Cette option
exige un certain entretien qu'il faut bien évaluer avant de faire
ce choix.
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Pensez-vous que je pourrai apprendre a parler?
Certainement. I'immense majorité des personnes laryngectomi-
sées apprend, aujourd’hui, a parler soit par la voix cesophagienne,
soit en utilisant un électrolarynx, soit a l'aide d’'une prothese
trachéo-cesophagienne. Suivez les conseils de votre chirurgien
et de votre orthophoniste, observez vos compagnons et compa-
gnes laryngectomisés et vous trouverez le moyen de communi-
quer verbalement qui correspond le mieux a vos capacités.

Si je peux apprendre a parler, quand puis-je commencer ?

Aussitot qu'il jugera que vous étes suffisamment rétabli, votre
médecin vous informera que vous étes prét a commencer votre
rééducation vocale. Dans certains cas, cette permission peut
étre retardée ou suspendue temporairement par suite de com-
plications ou de traitements additionnels jugés indispensables.

Combien de temps me faudra-t-il pour apprendre a parler?
Plusieurs facteurs peuvent influer sur la durée. Si vous utilisez
un électrolarynx, 'apprentissage est tres court. Vous pouvez
méme parler moins d’'une semaine apres I'opération si tout se
passe bien. Si vous parlez a l'aide d’'une prothese trachéo-
cesophagienne, I'apprentissage sera de tres courte durée apres
la mise en place de la prothese. Si vous cherchez a développer
une bonne voix cesophagienne, le temps varie beaucoup d’une
personne a I'autre, de quelques semaines a quelques mois. Votre
orthophoniste vous indiquera les facteurs qui jouent un role
important dans cet apprentissage.

Devrai-je me chercher un orthophoniste qui m’enseignera a
parler?

Ce ne sera pas nécessaire. Dans la plupart des hopitaux du Qué-
bec ol se pratiquent les laryngectomies, il se trouve un départe-
ment d’orthophonie. Les orthophonistes sont des professionnels
qualifiés pour vous apprendre a parler. Un orthophoniste vous
rendra visite avant votre départ de I’hopital. I1 ou elle sera infor-
mé(e) par votre médecin des que vous pourrez commencer votre
rééducation vocale. S’il n'y a pas de département d’orthophonie
dans I'hopital ot vous avez été opéré, vous avez droit aux mémes
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39. Q.
R.
40. Q.
R.
41. Q.
R.

services gratuits de rééducation vocale. Votre médecin vous
dirigera alors vers le service d’orthophonie le plus pres de chez
Vous.

Est-ce que je pourrai parler au téléphone?

Oui. Quel que soit votre moyen de communication : voix cesopha-
gienne, larynx artificiel ou voix trachéo-cesophagienne, vous
pourrez parler au téléphone. Le téléphone augmente automa-
tiquement le volume de votre voix. Ce qui importe, ¢’'est de bien
prononcer chaque mot, de parler lentement, clairement sans
forcer sa voix et bien placer I'appareil devant sa bouche. Mais
attention! Si vous ne pouvez que chuchoter, on ne vous entendra
pas au téléphone. Si vous ne produisez pas de son, le téléphone
demeure impuissant!

Est-ce que je devrais aller dans des réunions d’amis, de pa-
rents? Comment les gens vont-ils réagir si je dois écrire pour
me faire comprendre ?

Ne vous isolez pas. Allez vers vos amis, vos parents. Ils n’atten-
dent que ce geste de votre part pour venir a leur tour vous ren-
dre visite. Ne craignez pas leurs réactions; ils sont intéressés a
connaitre vos pensées, vos réflexions, peu importe les moyens
que vous utilisez pour communiquer. Quand vous pourrez enfin
parler, ils seront aussi heureux que vous.

Est-il vrai que la voix cesophagienne ne fonctionne pas quand
on est ému ou en colere?

Vous savez que, lorsqu’on est tres ému ou en colére, tous les
muscles du corps se tendent. C’est vrai des muscles de la gorge
tout particulierement. Avez-vous essayé, avant votre opération,
d’avaler une bouchée quand vous étiez ému? Or, ce sont ces
meémes muscles de votre gorge qui doivent se détendre et se
contracter pour permettre I'utilisation de la voix cesophagienne.
Si ces muscles ne se détendent pas pour une raison quelconque,
il n’y a pas de voix cesophagienne possible. Voila une belle occa-
sion de développer le controle de soi, n’est-ce pas?

Rl



Sixieme partie
Vie affective et vie sociale

42. Q.

R.
43. Q.
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En me voyant avec ce trou dans le cou, les gens ne vont-ils pas
s’éloigner de moi?

Je dois vous rappeler tout d’abord qu’il n’est ni prudent ni
hygiénique de laisser votre stoma a découvert. Des filtres vous
sont offerts gratuitement. Vous n'avez aucune raison de ne pas
vous protéger, donc aucune raison d’exposer votre stoma a la vue
des gens. Pour le reste de votre tenue vestimentaire, il n'y a rien
de changé. C’est une question de gofit personnel et de respect
envers les autres. Vous verrez de nombreux laryngectomisés por-
tant chemise et cravate, lavalliere, foulard ou col roulé. Vous
avez probablement cotoyé plusieurs laryngectomisés, hommes
et femmes, sur la rue, dans le métro, au théatre, sans méme vous
douter que ces personnes respiraient par une ouverture dans le
cou. Pourquoi n’avez-vous rien remarqué? Parce que ces person-
nes étaient vétues comme les autres. Est-il nécessaire d’en dire
plus pour vous convaincre que votre apparence, c¢’est une ques-
tion qui releve uniquement de vous, de votre bon gofit.

Est-il normal que je me sente géné a cause de ma condition?
N’importe quelle personne devient anxieuse quand elle est tou-
chée par un changement important dans son apparence ou son
fonctionnement. Pensez a celui qui doit se faire enlever toutes
ses dents, a la femme qui subit 'ablation d’un sein, a la person-
ne qui perd tous ses cheveux, etc. Au lieu de vous regarder et de
vous désoler, dites-vous que vous étes du nombre des privilégiés
que la médecine moderne a arrachés a une mort certaine a court
terme. Venez rencontrer d’autres laryngectomisés pour appren-
dre a vaincre cette géne.

Est-ce que ma femme (mon mari) et moi allons éprouver des
difficultés a nous entendre?

Dans une vie de couple, des adaptations sont constamment né-
cessaires. C’est encore plus vrai quand I'un des deux voit son
apparence ou son fonctionnement modifié par la chirurgie. Le
fait de ne pas pouvoir parler risque d’augmenter les occasions
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de conflit et d'incompréhension. De part et d’autre, vous devez
faire preuve d’'une grande patience, surtout durant la premiere
année d’adaptation. Un conseil : avant de vous endormir, faites
le maximum d’efforts pour dissiper le ou les malentendus de la
journée. Ca fait partie de votre programme de réadaptation.

N’oubliez pas que vos proches ont aussi eu un choc au moment
d’apprendre votre laryngectomie. Les personnes qui vous sont
cheres veulent vous aider mais ont aussi a vivre leurs émotions.
Soyez patient, mettez-les a I'aise de vous cotoyer, ils vous en
seront reconnaissants.

Les réunions de laryngectomisés seront-elles utiles pour moi?
Vous vous sentirez beaucoup plus a l'aise si vous faites vos pre-
miers essais de conversation avec des personnes qui ont connu
les mémes problemes que vous ou avec des bénévoles qui ont
I'habitude de causer avec des personnes laryngectomisées. Ces
réunions vous fourniront aussi l'occasion de rencontrer des
laryngectomisés qui ont une longue expérience d’adaptation,
préts a partager avec vous le fruit de leur expérience, disposés a
répondre a toutes les questions qui vous préoccupent. Votre com-
pagne (compagnon) y trouvera d’autres compagnes (compa-
gnons) et des bénévoles qui 'aideront a traverser plus facilement
les difficultés de la période d’adaptation.
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Septieme partie

Centres de renseignements et de services

46. Q. Si les membres de ma famille ou moi désirons obtenir d’au-

4

R.

tres renseignements, ot pouvons-nous nous adresser?
En premier lieu, vous pouvez vous adresser a
I’Association québécoise des laryngectomisés

5b65, rue Sherbrooke est, be étage

Montréal (Québec) HIN 1A2

Téléphone : (514) 259-5113 ou, sans frais, 1-844-285-2335
Télécopieur : (514) 259-8946

Courriel : fqlar@fqlar.qc.ca

Internet : www.fqlar.qc.ca

Le Québec compte deux centres de Services aux Laryngectomi-
sés subventionnés par le ministere de la Santé et des Services
sociaux. Ce sont :

pour les résidents de I’Est du Québec:

Le Service aux Laryngectomisés du CHU de Québec
Hopital Hotel-Dieu de Québec

11, Cote du Palais

Québec (Québec) GIR 2J6

Téléphone : (418) 691-5095

Télécopieur : (418) 691-56377

pour les résidents de ’Ouest du Québec:
Le Service aux laryngectomisés du CHUM
Localisé jusqu’en 2021 au

264, boul René-Lévesque Est, 2e étage, local 242
Montréal, (Québec) H2X 1P1

Localisé apres 2021 au

1000 rue Saint-Denis,

Montréal, (Québec) H2X 0C1

Téléphone : (514) 890-8000 poste 25585
Télécopieur : (514) 412-7008

Courriel : sal-pac.chum@ssss.gouv.qc.ca
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a Association québécoise
des laryngectomisés

- =

5565, rue Sherbrooke Est
Montréal, Québec HIN 1A2

Téléphone : 514-259-5113 ou, sans frais : 1-844-285-2335
Télécopieur : 514-259-8946

Courriel : fqlar@fqlar.qc.ca
Site Internet : www.fqlar.qc.ca
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