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INTRODUCTION

Dans tous les pays industrialisés, le cancer de la prostate est la maladie cancéreuse la plus
fréquente chez les hommes a partir de 55 ans. |l est le cancer le plus répandu dans le monde.
Considéré comme un « cancer de I'dge », il s’agit de la deuxiéme cause de déces par cancer.

En Suisse, lors de I'introduction du dépistage du Cancer de la Prostate, il a fait partie des plus
fréguemment diagnostiqués. Il est clairement démontré que le dépistage a induit une sur
détection et souvent un sur traitement. (1)

Le vieillissement de la population augmente évidemment largement 'incidence de probabilité
qui est de 10% de risque de développer la maladie et environ 3% d’en décéder. En d’autres
termes, chaque année dans notre pays, environ 6100 hommes en sont atteints et 1300
meurent de cette maladie (2A/3), ce qui représente un défi dans sa prise en charge tant
diagnostique que thérapeutique.

La prostatectomie radicale est le traitement de référence des néoplasies localisées
exclusivement dans |la prostate. Le taux de guérison aprées intervention chirurgicale dépend du
stade de la maladie opérée. La prostatectomie radicale guérit jusqu'a 90% (2B) des patients a
guinze ans, mais n‘empéche pas les effets secondaires principaux comme l'incontinence
urinaire et la dysfonction érectile, ayant un impact direct sur la vie intime des individus et
impactant la qualité de vie.

Néanmaoins, les patients n’étant pas préparé a vivre un tel tsunami, atteints dans leur intimité
vivent I'annonce de la maladie ainsi que le parcours qui en découle . Ne trouvant souvent pas
les mots pour exprimer leur souffrance

Les patients vivent...un tsunami ils ne sont pas préparés a ¢a ils non pas les mots pour le dire
pas évidentd’avoir les mots pour le dire souffre déprime suicide.....

De ce fait, en collaboration avec les urologues, nous nous sommes interrogés sur la possibilité
de mieux accompagner ces patients a I'aide d’'une prise en soins globale en Education
Thérapeutique tout au long de ce parcours avec la maladie.

Afin de tenter d’apporter une réponse a nos questionnements, ce travail a pour ambition de
présenter la problématique dans laquelle cette population s’insére et d’imaginer pouvoir
I’enraciner dans notre institution.

Apres analyse des besoins exprimés par les patients, les urologues, les physiothérapeutes et
en m’appuyant sur de multiples articles repérés dans la littérature sur le manque de suivi de
ces patients, je décrirais ma stratégie éducative au travers d’une « maquette » qui reposera
sur les moments-clés de la prise en soins de ces hommes devant subir une prostatectomie
radicale, soit : en préopératoire, pendant le séjour puis a leur retour a domicile.

Sera développé mon chaotique cheminement ainsi que les différentes étapes qui m’ont
permis de concrétiser mon dessein.

Je vous présenterai également le « livret pédagogique », qui accompagnera le patient tout au
long de sa prise en soins. Il servira de « fil rouge » autant a ce dernier qu’aux soignants de
I’équipe.
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En conclusion, je vous exposerai mon « outil d’évaluation », mes projections a court, moyen
et long terme ainsi que mon vécu du DAS en ETP.
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1.PROBLEMATIQUE EDUCATIVE

Nous sommes fin octobre 2020, nous n’avons pas encore trouvé nos marques depuis notre
récent déménagement (décembre 2019).

Premiére vague du COVID-19, plan catastrophe mis en ceuvre dans nos hopitaux afin de faire
face a « I'extraordinaire ».

Situation financiere catastrophique de mon institution, départ forcé de son directeur,
burnout, démissions de plusieurs membres de la direction, médecins, infirmieres etc.

Mise sous tutelle de plusieurs services...

Deuxiéme vague. On recommence, on ferme des services, on réquisitionne le personnel, on
n’opere plus pour la deuxieme fois en quelques mois...

Gérer ma vie professionnelle, gérer I'école a la maison, gérer le moral des troupes, gérer la
folie sociale...

GERER MON TRAVAIL DE VALIDATION DU DAS
Pas facile de monter un projet éducatif dans un contexte aussi particulier. Et pourtant...

A l'été 2020, je me suis retrouvée dans I'obligation de devoir abandonner, bien malgré moi et
avec beaucoup de regrets, mon projet initial.

Ceci par manque de soutien, d’argent et de motivation de la part des acteurs avec lesquels je
souhaitais travailler.

Bon gré mal gré, j’en ai donc fait le deuil. Je suis partie a la recherche d’un autre projet, qui je
I'espére, rencontrera moins de difficultés dans sa réalisation et recevra un meilleur accueil.
Au vu des circonstances, un regard tout particulier a été porté sur le c6té financier du futur
projet afin de pouvoir le réaliser dans le contexte actuel !

Au fur et a mesure, ma situation ne s’améliore guere... Fermeture du service dans lequel je
travaille, répartition des soignants en fonction des besoins de I’"h6pital selon nos formations
antérieures...

Augmentation du temps de travail, manque de disponibilité de chacun etc.

COVID deuxieme vague

On recommence, on ferme des services, on réquisitionne le personnel, on n’opére plus pour
la deuxieme fois en quelques mois...

Enfin, pour des raisons de santé, ma directrice de mémoire a di abandonner son
accompagnement auprés de nous, de moi.

Malgré tout, je me suis accrochée... Et ¢a a fini par payer !

En «ouvrant la porte » de l'urologie, j'y ai trouvé une oreille attentive, des médecins
concernés, conscients de leurs faiblesses et des manquements dans leur prise en charge et
des collegues qui, comme moi, ont gardé cette méme préoccupation : LE PATIENT.
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1.1 Description du contexte professionnel

Dans les années 2000, un ambitieux projet voit le jour : réunir 5 sites hospitaliers (dispatchés
sur les cantons de Vaud et Valais) en un seul établissement de pointe et de grande envergure
qui répondrait aux besoins de la population.

En 2009, premiere étape : fusion « bureaucratique », une seule gouvernance pour les 5 sites,
changement d’entité, « L’HOPITAL RIVIERA-CHABLAIS » (HRC) est né !

Novembre 2019, deuxieme étape: mise en commun de tous les acteurs ainsi que le
déménagement physique des établissements.

Singularité de I'établissement : de par sa situation géographique entre le canton de Vaud et
celui du Valais. Il se situe au coeur du Chablais, d’ou son nom.

A ce titre nous possédons une particularité due aux législations qui interférent entre les deux
cantons (ex : le batiment étant physiquement sur le canton de Vaud, il est donc soumis aux
réglements dudit canton, ...).

Notre jeune age ainsi que les tourments expliqués plus haut ont eu un impact terrible tant sur
la hiérarchie que sur les membres du personnel, soignant ou non.

C’est dans ce contexte que mon aventure « DAS en ETP » a débuté !

Depuis cing ans, je travaille comme infirmiéere référente du programme ERAS®. Jusqu’a notre
déménagement, je voyais en consultation sur le site de Montreux les patients de chirurgie
(pathologies du colon, rectum et toute I'urologie) afin de leur expliquer en pré-hospitalisation
les détails du programme ERAS® ainsi que toutes les modalités inhérentes a leur
hospitalisation.

En parallele, le service d’anesthésie de |’établissement ou je travaillais a souhaité ma
collaboration (par le biais de ma supérieure hiérarchique) afin de créer une consultation
infirmiere liée a I'anesthésie en prévision du regroupement des sites. Ce nouveau service est
devenu « 'Unité d’Evaluation Préopératoire » (UEP).

Mon travail a donc quelque peu changé puisque la consultation infirmiere s’est ouverte a
toute l'activité préopératoire de chirurgie (patients électifs): ORL, orthopédie, urologie,
viscérale, gynéco-obstétrique (césariennes, accouchements a risque) ERAS® ou non...

Seule la clientele de pédiatrie ne nous est pas attribuée.

De ce fait, le temps octroyé pour la consultation infirmiere des patients ERAS® s’est vu réduire
de 45 minutes a 15 minutes.

Malgré cela, le temps de cette derniére ne varie pas au total car :

- LUinfirmiére de I'unité préopératoire c’est vu attribuer 30 minutes (avant la fusion il n’y
avait pas de consultation infirmiére préopératoire)

- Tandis que le temps de la consultation « infirmiere ERAS® » a diminué de 45 a 15
minutes

- Le médecin anesthésiste a une consultation de 30 minute
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Cette découpe de temps et d’intervenants ne me convient pas du tout. Le patient est
« baladé » de gauche a droite afin de voir tous ces professionnels. De plus, le travail de
I'infirmiere de pré-hospitalisation ainsi que celui de l'infirmiere ERAS® n’est plus vraiment
défini, structuré.

Pour ma part, c’est une perte de temps et une répétition d’informations pour le patient et
pour nous, infirmiéres ERAS®, une démarche trés peu satisfaisante.

Je travaille a 50% a 'HRC. Au départ, ce pourcentage devait étre uniqguement au bénéfice du
programme ERAS®. Il faut avouer que pour le moment, les limites entre ma « casquette »
ERAS® et ma « casquette » consultation a I'UEP ne sont pas définies. Notre service étant au
bénéfice d’'un audit externe et interne, il m’est difficile a ce jour de me projeter dans
I’organisation de ce service qui ne dépend pas d’une hiérarchie infirmiere mais médicale
(anesthésie). Hiérarchies qui d’ailleurs ne sont pas en bon terme, chacun voulant « tirer la
couverture a soi ».

Ceci dit, je me dois de vous expliquer ce qu’est le concept ERAS® afin de comprendre comment
je I'ai impacté a mon projet ETP pour que le service, l'institution y voit une réelle plus-value
sans ajouter de co(t supplémentaire a un budget déja déficitaire.

Quelques mots sur le programme ERAS® (Enhanced Recovery After Surgery - Réhabilitation
améliorée apreés chirurgie)

Principes et développements d’ERAS

La réhabilitation améliorée aprés chirurgie, ou Enhanced Recovery After Surgery (ERAS), est
une prise en charge périopératoire standardisée et multidisciplinaire qui a pour but la
réduction du stress chirurgical et le maintien de ’homéostasie.

Ce concept a initialement été introduit dans les années 1990, sous le terme de fast track
surgery, en mettant en évidence le réle de I'antalgie postopératoire, de la motilité intestinale
et de la mobilisation précoce afin d’atténuer la réponse catabolique au stress chirurgical. C’est
en 2001 que le terme ERAS (qui nous vient des pays nordiques) a été introduit par un groupe
de chirurgiens académiques qui, soucieux de développer une prise en charge périopératoire
optimale, se sont regroupés au sein du ERAS study group afin d’unifier et de standardiser les
pratiques par la rédaction de recommandations de prise en charge basées sur I'évidence.
L'emploi du terme ERAS (aussi décrit dans la littérature sous la dénomination Enhanced
Recovery Pathways/Protocols) a succédé a la dénomination de fast track, mettant en exergue
le but principal qui est I'amélioration de la récupération postopératoire et non uniqguement sa
rapidité. (4)

Cette approche est composée d’itinéraires cliniques et implique différents acteurs du milieu
de soins comme les chirurgiens, les anesthésistes, les nutritionnistes, les physiothérapeutes
et les infirmieres. Le but étant de se focaliser sur la participation active du patient et de son
entourage dans son processus de rétablissement et de s’assurer que le patient regoive des
soins efficaces au moment déterminé par le programme. (5)
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En 2012, ERAS® Society a démontré que ce programme permet de réduire de 50% les
complications postopératoires, ayant ainsi une influence sur la durée de séjour hospitalier qui
diminue de 30%.

En Suisse, le CHUV (Centre Hospitalier Universitaire Vaudois) est le centre de référence de la
prise en charge ERAS®. Apres avoir appliqué ces principes a la chirurgie colorectale, cette prise
en charge a été étendue a la chirurgie du foie, du pancréas, du thorax, de I'cesophage, de
I’estomac et de I'urologie.

Figure 1 :
Implémentation d’ERAS® dans les hopitaux suisses
W ] Points rouges = chirurgie: Centre hospitalier universitaire
O 5 vaudois (CHUV), Hopital de la Riviera, Hopital neuchatelois,
> 1 g Hopital fribourgeois, Ospedale regionale di Lugano, Centre
b, 5 hospitalier du Valais romand, Clinique Générale-Beaulieu,

Etablissements hospitaliers du Nord-Vaudois, Lindenhofspital,
Kantonspital (Winterthur)
Point bleu = gynécologie : CHUV

En 2013, le Département de la santé et de I'action sociale du canton de Vaud s’est fixé comme
objectif de développer cette approche dans d’autres services compte tenu de l'impact
favorable de ce programme sur la réduction des complications postopératoires et sur la
diminution des co(ts de la santé.

Basés sur |'expérience positive du CHUV, nous I'avons mise en place a I’'HRC en 2011 pour
toutes les interventions colorectales ainsi qu’urologiques.

A ce jour, nous avons eu 912 patients dont 222 prostatectomies radicales, ce qui représente
40% de nos patients.

Nous avons pu vérifier que depuis la mise en place de ce programme au sein de notre
institution, nous obtenions les mémes bénéfices publiés par la société ERAS® en 2012.
L'activité infirmiére ERAS® est au bénéfice d’un EPT, réparti comme suit :

- Uneinfirmiere a 30% qui comme moi, travaille a 'UEP

- Uneinfirmiére clinicienne a 20% qui s’occupe principalement des liens avec la direction
et la société ERAS® en Suéde, tout en nous coachant dans la tenue des statistiques

- 50% qui correspondent a mon poste

Apres avoir longuement réfléchi a ma situation personnelle, j’ai dG me résoudre a I’évidence
et me concentrer sur ce que je connaissais !
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C’est-a-dire, a ce moment-la, compte tenue de ma situation :

« Qu’était-il possible de faire la, ou j'étais ? »

« Définir mes frustrations dans ma fagon de travailler ? »

« Mettre en évidence les difficultés des patients de la consultation dans ce contexte
(nouvel hopital, nouveaux médecins, le COVID, les divers problemes de I'institution qui
font la une des journaux...) »

« Quelle place pour un programme en ETP dans ce paysage ? »

« Quelles propositions concrétes pouvais-je mettre en évidence afin d’améliorer nos
prises en charge et par ricochet aider, soulager, la ou les populations rencontrées dans
mon service ? »

« Quelle catégorie de patients choisir ? Avec ou sans le contexte ERAS® ? A 'UEP ou
pas ? »

« Quels besoins et pour qui ? »

« Comment le faire a moindre frais ? »

Suite a tout ce questionnement, j'ai ciblé les patients d’urologie, portant le focus sur les
hommes en attente d’une prostatectomie radicale.

J'ai posé mon attention sur cette patientéle car :

1)
2)
3)

4)

Je connais bien le contexte

Je connais les difficultés « générales » que rencontre cette population

Le potentiel de patients est vaste (une cinquantaine de patients a déja été opérée
depuis le début de I'exploitation malgré le COVID-19)

Faisant partie du programme ERAS®, ces patients me sont attribués d’office, ce qui me
laisse une grande autonomie en termes de temps et d’organisation.

Pour terminer et répondre a la délicate question ci-dessus : « comment le faire G moindre
frais ? »

Je me suis servie du « cadre général » ERAS® puisqu’il impacte la prise en charge de cette
catégorie de patients. De ce fait, je n’ai pas eu a argumenter le c6té financier (dans un premier
temps), étant donné que mon projet s’inscrit dans une prise en charge déja existante.

Ce qu’il faut comprendre, c’est que des notre ouverture en novembre 2019, nous avons été
pris dans un « tourbillon » de nouveautés, de procédures et de problemes XY...

De suite, nous avons subi de plein fouet une diminution significative d’interventions
chirurgicales due a deux problématiques :

1) Le déménagement (démissions etc...)
2) Le COVID qui a diminué drastiquement le taux d’opérations électives et par ricochet une
nette réduction de ma fonction en tant que référente ERAS®
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J'ai donc « profité » de cette situation... pour servir ma cause !

Lors de la création de 'UEP, ma colléegue ERAS® et moi nous sommes malheureusement
laissées phagocyter par les besoins du service d’anesthésie.

Sans défendre I'importance de notre implication en tant qu’infirmiéere lors de la consultation
préopératoire, nous sommes tombées dans le piege de I'information.

Information certes de qualité, influengant sur les réactions psychologiques et physiologiques
du patient mais qui souléve cependant la nécessité de s’y arréter et de s’interroger ?!

- Notre intervention est-elle pertinente ? Trop dense (ou pas assez) dans ce contexte ?
- Répond-elle aux besoins du patient ?

Le but étant bien de dispenser au patient une consultation cohérente, individualisée qui
I'informe et le rassure. Et non pas de provoquer I'effet inverse (augmentation du stress,
angoisse...) en ne répondant pas aux besoins de ce dernier.

Il est évident que I'infirmiére a un role essentiel dans I’entretien préopératoire précédant tout
acte chirurgical. Ceci dit, I'art de la communication est complexe et demande des
compétences bien précises.

L'infirmiére est le membre (de toutes équipes de soins confondues) le plus proche du patient.
Avec le programme ERAS®, elle intervient de fagon omniprésente dans la prise en charge des
patients et son réle est incontestable.

Notre role a certes évolué (moins de soins techniques) mais offre une place plus importante
au contact humain.

Une adaptation du personnel infirmier a cette évolution et a ce changement de paradigme est
donc nécessaire.

Grace a ma formation DAS, mes connaissances actuelles attestent que nous ne procédons pas
a des prises en charge en ETP a proprement parlé.

C’est un constat difficile mais force est de reconnaitre que dans ce contexte, ma collégue et
moi-méme n’avons pas su, a ce moment-13a, recréer, tisser le lien qui donnait de I'intérét et du
sens a notre consultation ERAS® avant notre fusion.

Nous avons alors « baissé les bras », répondant a I'urgence de la situation et aux exigences
des anesthésistes. Le COVID a fait le reste...

L’insatisfaction s’est fait ressentir pour elle comme pour moi. Puis la situation sanitaire de
mars 2020 nous a propulsées vers d’autres obligations laissant nos désceuvrements en
standby.

Pour ma part, mon projet DAS est venu ouvrir un horizon que je n’espérais plus... Au travers
de ses valeurs, cette formation en ETP a su redonner du sens a ma pratique !

Mais comment ancrer mon projet entre la consultation UEP et celle d’ERAS® dans le but
d’objectiver un dispositif éducatif cohérent ?

L’enjeu est de taille : ménager les uns les autres, créer |'opportunité jusqu’a 'envie... Trouver
la faille ! Me servir du contenant, changer le contenu, générer le besoin... procurer un autre
cadre... ?
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1.2 Identifier la situation a faire évoluer sur le terrain

Lorsqu’on parle de maladie chronique, on ne pense pas toujours a la patientele de chirurgie.
Et pourtant...

La chirurgie qui touche certaines fonctions vitales peut avoir des répercussions sur la vie du
patient dans son ensemble impactant : sa santé (physique et morale), son environnement, ses
représentations, son entourage, sa qualité de vie.

Le cancer peine a étre considéré comme une maladie chronique. On reconnait volontiers les
prise en soins ETP pour le diabéete, I'asthme, I’obésité ainsi que dans des domaines tres précis
pour certaines interventions chirurgicales mutilantes comme les colostomies, les urostomies,
les Bricker ainsi que dans le domaine de la chirurgie ORL comme les laryngectomies.

Ceci dit, les bouleversements dans le domaine de I'oncologie et les différentes études a ce
sujet, laissent a penser que I'ETP, dont le but est justement d’instaurer un partenariat avec le
patient tout en 'aidant a développer des connaissances, des compétences, prend ici tout son
sens.

L’évolution thérapeutique en cancérologie ayant modifié de facon évidente la durée de vie
des patients donne ainsi a la maladie oncologique les caractéres d’une maladie chronique.

A ce stade, il est pour moi évident qu’un projet éducatif en pré/per/post opératoire trouvera
toute sa place dans notre service d’urologie ambulatoire.

En ce qui concerne le cancer de la prostate (CaP), les principales options thérapeutiques sont
la chirurgie, la radiothérapie avec ou sans hormonothérapie, le traitement ciblé ou dans 25%
des cas une surveillance active.

Le choix dépend du type de tumeur, du stade et bien sir du patient.

Selon I'office fédéral de la statistique, I'espérance de vie a la naissance en Suisse est I'une des
plus élevées du monde. Elle se monte a 81.7 ans chez les hommes fin 2019 ce qui se répercute
de facon exponentielle sur le nombre de cancer de la prostate (6). Le cancer de la prostate a
cependant un bon pronostic avec un taux de survie a 5 ans de plus de 80% des cas, pour autant
que le cancer soit bien délimité a la capsule. (7)

Arelever : une diminution de la morbidité est en lien avec I’'amélioration des conditions de prise
en charge thérapeutique de cette pathologie et non avec I'augmentation des pratiques de
dépistage individuel.

En effet, les études a long terme montrent que la prise en charge précoce d’un cancer de la
prostate chez un homme asymptomatique ne permet ni d’allonger son espérance de vie, ni
d’en améliorer sa qualité de vie. (8)

1.2.1 Explication sur la situation

A I'hopital Riviera-Chablais, 'itinéraire du patient n’est pas défini de maniére cohérente et
structurée, ceci malgré la fusion des sites. La prise en charge des malades reste « urologue-
dépendante ». Les disparités de traitements ont des répercussions autant sur la satisfaction
des patients que sur les professionnels de santé concernés. L'impact que cette situation a sur

17
Mémoire de fin d’études DAS en ETP — Volée 21 — Année 20/21
Corinne Parvex



I'image de l'institution est remarquée et non négligeable. N'ayant pas de « programme
personnalisé de soins », la méme problématique est rencontrée deés la sortie.

Les points communs qui unissent nos 6 urologues (dont 3 urologues agrées) sont :

1) La consultation préopératoire a I'UEP
2) Tous les patients en charge d’une « prostatectomie radicale » font partie du programme
ERAS®.

Ceci étant dit :

« Comment travailler ensemble, dans le méme sens, avec I'intention d’offrir a nos patients
une prise en charge cohérente, structurée et qui surtout répondrait a leurs besoins, leurs
problémes spécifiques ? »

Avec lucidité, je me suis tournée vers les urologues dans le but de chercher et trouver
I’alliance.

Ayant travaillé dans des hopitaux universitaires reconnus disposant de « centre de la
prostate » défini, certains de nos urologues me témoignent leur intérét, m’encouragent et me
soutiennent dans cette voie...

Je n’ai pas eu a susciter de I'intérét pour I’ETP car non seulement ils sont convaincus du bien-
fondé d’une telle prise en soins mais ils ont vu de suite I'opportunité que pouvait offrir mon
travail de DAS.

En dépit de la situation et forte de la confiance donnée, je me suis présentée aupres de ma
hiérarchie.

Me sentant légitime dans mon role de coordinatrice de projet, je profite de cette opportunité
de conjonctures pour défendre mon dessein. La pertinence de ce dernier offre une
justification a la consultation infirmiére sur la plateforme ambulatoire d’urologie et enracine
de ce fait, mon projet dans l'institution en mettant I'accent sur I'importance de I'ETP en
chirurgie.

Plus gu’un signal, un mandat !
Je suis donc allée a la rencontre des physiothérapeutes, sans oublier le concours de nombreux
patients qui m’ont chaleureusement rencontrée afin de pouvoir étayer de fagon objective mes

suppositions.

Apres toutes ces rencontres et validations de quoi parle-t-on ?
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1.3 LA PROSTATE

1.3.1 Bref rappel anatomique

La prostate est une glande située sous la vessie en avant de 'ampoule rectale et en arriére du
pubis. Elle est traversée par le canal de I'uretre qui se prolonge jusqu’a I'extrémité du pénis et
qui permet I"évacuation de l'urine. Elle est a proximité du systeme sphinctérien qui assure la
continence urinaire et des nerfs de I'érection. Les vésicules séminales sont le réservoir du
sperme et s’abouchent directement dans la prostate.

La fonction essentielle de la prostate est de secréter le liquide séminal qui avec les sécrétions
des glandes séminales et les spermatozoides constitue le sperme.

La prostate n’a pas de fonction propre dans la miction mais de par sa position anatomique,
elle soutient le col vésical et son augmentation de volume a un impact sur la fermeture de la
vessie. L'augmentation du volume de la prostate comprime |'urétre prostatique qui géne la
miction.

La prostate est une glande hormonodépendante dont I'augmentation de volume a la puberté
est liée a I'augmentation de production de /a testostérone. Cette derniére est sécrétée par les
testicules. Cette hormone androgene est responsable des caractéres masculins. La diminution
de testostérone avec I’dge participe aux modifications anatomiques de la glande.

Bref rappel physiologique

La prostate grossit au fil de la vie. De I'ordre du millimetre a la naissance, elle s’agrandit a
partir de la puberté sous I'effet des hormones pour atteindre un poids moyen de 20 grammes
a I'age adulte.

Apreés 50 ans, elle a tendance a prendre du volume. On parle alors « d’hypertrophie bénigne
de la prostate » ou « adénome ». Cette hypertrophie appuie sur l'urétre dont la compression
peut provoquer des troubles urinaires : pollakiurie, dysurie, retard a la miction, vidange
incomplete.

Aprés 60 ans, un lever nocturne n’est pas pathologique et dans la journée, un intervalle
mictionnel de quatre heures entre deux mictions est considéré comme normal.

La prostate peut étre le siege de trois affections principales :

- La prostatite : infection aigué ou chronique de la prostate
- L'adénome ou hypertrophie : affection bénigne
- Le cancer de la prostate
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1.3.3 Fonction de la prostate

La prostate participe a la fonction reproductrice en secrétant le liquide séminal.

Elle participe a I’éjaculation au cours de I'orgasme en se contractant. « L'urétre prostatique »
(partie de l'uretre qui traverse la prostate) est fermé a ses deux extrémités par un sphincter
qui permet le stockage temporaire du sperme et son expulsion pendant I'éjaculation.

- Un sphincter lisse en haut, a commande involontaire, dont la contraction réflexe
empéche I’éjaculation rétrograde.

- Un sphincter lisse strié en bas, a commande volontaire, permettant d’assurer la
continence.

Les nerfs et vaisseaux sanguins qui permettent I'érection passent de chaque c6té de la
prostate. Ills forment ce qu’on appelle les deux « bandelettes neurovasculaires ».

1.3.4 Bref rappel histologique

En vieillissant, la prostate peut présenter des cellules cancéreuses qui, si elles ne sont pas
détruites par le systeme immunitaire, vont se développer au-dela d’un certain stade (le seuil
de 100’000 cellules est évoqué), on parle alors de « tumeur ».

La tumeur est constituée d’'un amas de cellules anormales qui évolue dans le temps soit :

- Envolume (en fonction du nombre de cellules qui la constitue)
- En nature (en fonction de I'anatomie des cellules)

1.3.5 Histoire de la maladie

Le cancer de la prostate est un adénocarcinome qui est le plus souvent sporadique (80 % des
cas) mais peut étre héréditaire (10 % des cas) ou familial (10 % des cas).

Il est le plus souvent découvert sur une élévation de la valeur du PSA sérique total, une
anomalie de consistance de la prostate détectée au toucher rectal ou plus rarement sur un
examen anatomopathologique du tissu prélevé lors du traitement d’'une hypertrophie
bénigne de la prostate.

1.3.6 Les causes de la maladie

Des études ont mis en évidence certains facteurs de risque susceptibles de favoriser
I’apparition du cancer de la prostate sans pour autant en étre une cause nécessaire :

- L'age est le premier facteur de risque
- L’hérédité
Il est par ailleurs plus fréquent dans la population d’origine africaine ou afro-américaine.
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On distingue quatre stades différents de cancer de la prostate selon la classification
internationale TNM. Cette classification prend en compte la taille de la tumeur T ; la présence
ou nom de cellules cancéreuses dans les ganglions N ; la présence ou nom de métastase
M. (ANNEXE 1)

Stades du cancer de la prostate

Ganglions

Vessie o lymphatiques

N

Vésicule
séminale

) _,zh’ Tumeur
Prostate
Stade 1

A -
P - .

A
Stade 3

(Figure 1:Issue Docteurclic.com)

- Localisé ou intracapsulaire : les cellules cancéreuses atteignent un lobe ou les deux
sans extension au-dela de la capsule prostatique

- Localement avancé, qui s’étendent au-dela de la capsule prostatique et atteignent
éventuellement les vésicules séminales, sans envahissement ganglionnaire ou
métastatique a distance

- Avec atteinte ganglionnaire pelvienne, les cellules cancéreuses sont présentes dans
les ganglions lymphatiques pelviens

- Non localisé ou extra capsulaire : les cellules cancéreuses migrent hors de la prostate,
les métastases atteignant les ganglions lymphatiques et les os (les métastases au
niveau du foie et des poumons sont rares)

La symptomatologie du cancer de la prostate est sournoise et aspécifique (symptomatologie
génito-urinaire). Au stade meétastatique, les douleurs osseuses (notamment lombaires)
constituent un des principaux signes d’appel.

Les formes indolores de cancer de la prostate sont les plus fréquentes et compte tenu du
temps de progression de ce cancer vers le stade métastatique, les sujets mourront le plus
souvent d’une autre maladie.

L’évolution et le pronostic sont liés au volume tumoral, au stade et au degré de différenciation
histologique du cancer (grade/score de Gleason) au moment du diagnostic. (ANNExE 1)
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1.3.7 Examens diagnostiques
Le cancer peut étre suspecté sur les éléments suivants :

- Symptomatologie uro-génitale (troubles mictionnels, douleurs a I'éjaculation,
hématurie, hémospermie)

- Des douleurs osseuses rebelles (dorsales ou lombaires), associées ou non a une
altération de I'état général

- Un dosage augmenté du PSA sérique total

- Au toucher rectal

- Biopsies prostatiques

- L’examen anatomopathologique permettra de confirmer le diagnostic de cancer de la
prostate

/L’antigéne spécifique de la prostate ou PSA : \
Le PSA est une enzyme sécrétée par les cellules glandulaires de la prostate et présente dans
le liquide séminal. Une infime concentration de cette enzyme circule dans le sang sous
différentes formes. Celle-ci peut augmenter en présence de diverses maladies de la
prostate telles qu’une inflammation (prostatite), une hypertrophie bénigne de la glande ou

Kun cancer. j

Figure 2:Issue document CHUV, Le diagnostic, cancer de la prostate. La maladie et les traitements/versionl/2014)

1.3.8 Les stratégies de traitement

Elles sont définies en fonction :
- Des caractéristiques du cancer : stade TNM (et classification de D’Amico pour les
tumeurs localisées) et des caractéristiques de la prostate en termes de volume
- Des caractéristiques du patient (age, comorbidités, existence de troubles mictionnels)
- Des préférences du patient (en particulier dans le cas ou il existe des alternatives
thérapeutiques présentant un rapport bénéfices/risques équivalent)

Le diagnostic de cancer de la prostate n’implique pas automatiquement l'indication d’un
traitement curatif. Le consultant doit avoir une espérance de vie de plus de 10 ans pour
pouvoir en bénéficier.

On ne peut guérir le cancer de la prostate que lorsqu’il est localisé a la capsule. Passé cette
limite, il continuera de progresser. La stratégie thérapeutique consistera alors a ralentir le
processus.

1.3.9 Décider du choix de traitement

Apres analyse de tous les éléments précités, chaque situation sera étudiée en détail par un
groupe de médecins spécialisés dans différentes disciplines (oncologue, pathologue,
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radiologue, chirurgien). Ces spécialistes partagent leurs réflexions et formulent des
« propositions de traitements » lors d’une réunion de concertation médicale interdisciplinaire.

Dans le cadre d’'une consultation réunissant plusieurs médecins, selon les options
thérapeutiques envisagées, le patient sera informé sur les différentes possibilités qui s’offrent
a lui.

Les « bénéfices/risques » associés a chaque traitement seront expliqués.

Le médecin traitant, I'urologue et I'infirmiere spécialisée accompagnent le patient dans cette
démarche complexe afin que l'option choisie corresponde autant que possible aux
caractéristiques de la maladie et aux préférences du patient, qui participe ainsi au choix de
traitement de maniere avisée.

Ainsi, le patient prendra sa décision en toute connaissance de cause, en fonction de ses valeurs
personnelles et des critéres jugés indispensables a maintenir sa qualité de vie.

D’une maniere générale, les traitements proposés sont :

- Lachirurgie

- Laradiothérapie

- L’hormonothérapie

- La chimiothérapie

- Lasurveillance active

Ces traitements peuvent étre prescrits comme traitements exclusifs ou associés les uns aux
autres.
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1.4 Prostatectomie radicale

1.4.1 En quoi consiste le traitement chirurgical

La chirurgie consiste a retirer la glande dans sa La prostatectomie totale
Ablation de la prostate et suture entre vessie et urétre

totalité avec tout ou une partie des vésicules
séminales. L'urétre et la vessie sont ensuite a 1- Avant prostatectomie
nouveau reliés pour assurer I'écoulement des

urines.
vésicule séminale -

. . i
L'urologue choisira la « voie d’abord ». Cette o

intervention peut étre réalisée par incision sous
I’ombilic (voie ouverte) ou par de petites incisions
permettant la mise en place de trocarts par
lesquels sont introduits les instruments
nécessaires a l'intervention (voie coelioscopique
et/ou assistée par robot-Da Vinci).

sphincter urinaire _

uretre

2 - La prostate et les vésicules séminales
sont retirées

sphincter urinaire -

. . . . uretre
Selon la situation, un « curage ganglionnaire »

peut étre effectué en méme temps. ;

C’est-a-dire I'ablation des ganglions drainant la S établissement el caitinuité Uiiostce
aprés prostatectomie

lymphe de la prostate. On recherchera alors une

dissémination microscopique du cancer qui

pourrait modifier la stratégie du traitement.

sphincter urinaire .

urétre -

Figure 3:Issue e-cancer.fr/Déroulement de l'intervention chirurgie :
la prostatectomie radicale

1.4.2 Les répercussions possibles de la chirurgie
Les effets les plus fréquents sont :

L'incontinence urinaire, le plus souvent passagere, peut survenir immédiatement apres
I'intervention et persister pendant plusieurs semaines. Elle est liée a I'altération momentanée
du systéme sphinctérien de la vessie.

Les troubles de I’érection sont fréquents apres I'intervention. Ils sont liés a I'impact de la
chirurgie sur les « bandelettes neurovasculaires » par lesquelles transitent I'influx nerveux et
la vascularisation du pénis. Elles sont intimement accolées a la prostate. Les techniques
opératoires visent a les préserver au maximum. Selon la taille et la localisation de la tumeur,
il arrive toutefois qu’elles ne puissent pas étre conservées ou alors que partiellement.

La suppression de I’'émission de sperme due au retrait de la prostate et des vésicules
séminales.
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1.5 Décrire le contexte spécifique et les publics concernés

1.5.1 Les caractéristiques du contexte professionnel

Elaborer un projet en ETP pour la patientéle d’urologie devant subir une prostatectomie
radicale suite a un cancer, qui en plus de la maladie et de I'intervention chirurgicale, doit
affronter de nombreux bouleversements tels que: le stress, la perte de maitrise de la
situation, le deuil face a la perte d’intimité (incluant les relations de couple), les changements
dans la dynamique des relations interpersonnelles, les problemes de bien-étre et d’estime de
soi, le sentiment d’isolement, le retrait social et la dépression...

Mes compétences en tant « qu’infirmiére spécialisée » dans la prise en charge du programme
ERAS®, les données rencontrées dans la pratique et les recherches scientifiques dans le

domaine permettent de corréler le niveau de stress et la perte de maitrise de la situation des
individus.

« Les hommes craignent le changement, I'inconnu est ce qui fait le plus peur ».

Dans ce contexte, je pense que I'ETP devient un outil majeur, indispensable et incontournable.
Il doit s'imposer dans nos pratiques de prises en soins chirurgicales ou il est important
d’accompagner le patient tout au long de son parcours afin de répondre a un besoin légitime
de partenariat, de collaboration, de relation d’égal a égal entre le patient et les soignants dans
une logique de maladie chronique.

Telle est I'ambition de mon projet que je souhaite enraciner dans la charte de I'établissement.
(ANNEXE 2)

1.5.2 Les enjeux institutionnels

La réalisation de mon projet s’inscrirait totalement dans la « feuille de route » de notre
établissement qui, je cite, souhaite : (ANNEXE 2)

1) Profiler le portefeuille de prestations médico-soignantes
e « Se distinguer face a la concurrence »
2) Améliorer I'expérience du patient

e « Apporter un soin particulier a son accueil et son bien-étre tout au long de sa
prise en charge »

! Anatole France (Ecrivain)
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3) Améliorer la qualité et la sécurité des prestations de soins

e « En promouvant une culture d’apprentissage (a I’égard des collaborateurs) qui
ne punit pas les erreurs mais qui encourage la remise en question des
pratiques »

e « Enfaisant bénéficier les patients des meilleures pratiques de soins »

e « En favorisant le travail en équipe interprofessionnelle et la promotion de
I'esprit d’équipe »

4) Veiller a la visibilité et a I'image de l'institution

-« Enfaisant connaitre nos prestations aupres de la population et des médecins
prescripteurs »

Depuis la réunification des cing sites, notre établissement n’a de cesse d’explorer de nouvelles
synergies qui viendraient renforcer la dynamique entre professionnels et ainsi améliorer la
prise en charge de nos patients.

Il en va de méme du coté de notre « Comité Sécurité-Patient » qui a pour mission de veiller a
réunir autour du patient les meilleures compétences médicales, chirurgicales, soignantes et
techniques.

Notre direction s’affiche aussi en nommant Mr C. (président de I’ACT) en qualité de « patient-
partenaire », promouvant ainsi le partenariat avec le patient dans I'intention de répondre aux
enjeux actuels :

Virage ambulatoire

Augmentation de I’age de la population

Augmentation des comorbidités et de la chronicité des patients
Augmentation de la technologie du suivi du patient

YV VY

« Patient au centre, patient acteur de sa santé...
Au coeur de nos discours et de nos intentions... »

Ce patient que I'on veut « au centre de nos préoccupations » puisque nous sommes « aux
petits soins pour vous »* doit, pour devenir « acteur » non seulement comprendre ce qu’on
lui_dit, mais I'intégrer dans un climat de confiance afin de pouvoir exploiter ses propres
ressources.
Je prends a témoin I’'HAS, qui publie « Faire dire » afin d’appuyer sa mission de sécurité du
patient. (9)

Suite a une « enquéte de satisfaction » (initiative personnelle réalisée il y a deux ans)
concernant la plus-value de la prise en charge « qualitative » du programme ERAS® en urologie

2 Citation et logo HRC
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(qui portait sur les pathologies suivantes : prostatectomie radicale, Bricker et néphrectomie),
les points suivants étaient ressortis :

- Le manque d’explications, d’informations de la part de certains urologues notamment
sur les choix possibles de traitement,

- Les effets secondaires souvent banalisés

- Le manque de suivi durant le parcours global du patient incluant le retour a domicile

L'accompagnement en éducation thérapeutique du malade atteint d’'un cancer de la prostate
offre « un gain » non négligeable dans sa prise en charge, impactant sur sa qualité de vie.

Le «savoir communiquer » devient alors primordiale dans la relation soignant/soigné.
Communiquer c’est transmettre ! Transmission d’un savoir respectif, un engagement
réciproque des partenaires.

André Giordan, dans un article intitulé « Faciliter I"apprentissage des patients ... est-ce
possible ? » met en évidence le bénéfice des pédagogies dites actives.

Nous devons faire de la COMMUNICATION une priorité dans nos itinéraires cliniques, afin
d’étre cohérents avec nos objectifs de soins.

J'y vois la une occasion unique de promouvoir I’éducation thérapeutique dans le cadre d’une
prise en charge multidisciplinaire en chirurgie.

1.5.3 Quel est le probléme ?

Actuellement, c’est a la suite d’un dépistage de routine (avec augmentation de PSA) que le
médecin traitant envoie son patient consulter I'urologue (de son choix).

S’en suit une biopsie, toucher rectal, examens « d’extension » par Pet-scan qui vont permettre
au spécialiste de poser un diagnostic fiable, soit: de carcinome de la prostate ainsi que
I’étendue de la maladie.

Le chirurgien expliquera en consultation avec ses confreres, la problématique et les choix
d’interventions, de traitements possibles aux vues de la tumeur existante.

Le choix de la thérapie dépendra de I'age du patient, du stade de la maladie, selon la
classification TNM de I"'UICC ainsi que de |'agressivité et de I'étendue de cette derniere, selon
le score de Gleason.

Dans le cas qui nous concerne, c’est-a-dire lors d’'une prostatectomie radicale, une date sera
alors fixée afin d’organiser dans les meilleurs délais la chirurgie ou la planification du
traitement le plus adapté a la situation.

Le patient n’a souvent que tres peu de temps entre I'lannonce du diagnostic et la date
d’intervention, ceci impactant le rendez-vous a la consultation préopératoire de 'UEP ainsi
gue la consultation ERAS®.
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Lors de la consultation a ’'UEP les points suivants sont abordés par l'infirmiére :

- Informations pertinentes sur le déroulement de I’hospitalisation (pré, per et post
opératoire)

- Dépistage du risque de dénutrition avec le score de NRS (Nutrition Risk Screening)

- Dépistage précoce du risque d’escarre par le score de Braden

- Examens médico-délégués : ECG et examens de laboratoire

- Planifier les interventions de spécialistes cliniques au besoin

- Recueil de données initial

Si consultation ERAS® (en plus de la consultation ci-dessus), les points suivants sont
abordés :

- Informations pertinentes sur le déroulement de I’hospitalisation (pré, per et post
opératoire)

- Aspect participatif de la part du patient dans son processus de soins (mobilisation
précoce, alimentation, anticipation de la douleur, communication a [|’équipe,
remplissage du « Journal de bord ERAS® », retour a 'autonomie)

- Anticipation sur le retour a domicile (convalescence, CMS, suite en CTR...)

Par le biais de la consultation ERAS®, il y a une réelle opportunité a introduire un processus
d’éducation thérapeutique cohérent et organisé.

Par une attitude empathique, une écoute active et bienveillante, s'imposer comme une
interlocutrice privilégiée qui va se tenir a la disposition du patient et de ses proches en
assurant un role de soutien et d’accompagnement, en facilitant I'apprentissage tout au long
du parcours de soins afin de leur permettre de faire face a I'impact de la maladie, des
traitements (quels gu’ils soient), sur leur vie professionnelle, privée, intime, sexuelle.

Coté patient

Depuis cing ans je rencontre « cette clientele » lors de la consultation ERAS® et les mémes
questions reviennent :

- Jen’ai pas compris... ?

- Ai-je fait le bon choix d’intervention ?

- Vais-je avoir des fuites urinaires et comment vivre avec ?
- Sexuellement qu’en est-il ?

Ces questionnements démontrent bien la nécessité d’initier un processus d’éducation
permettant de répondre aux besoins des patients.
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Notre structure sociale actuelle se trouve a un carrefour des plus improbables ! D’un c6té nous
sommes dans une société du « rendement » et de I'autre, tous les voyants sont au rouge avec
une prise de conscience forte sur I'importance de la « qualité de la relation ».

Coté médical

Ceci dit et me faisant I’'avocate du Diable, il me parait opportun de mettre en avant cette prise
de conscience de la part de certains de nos chirurgiens (urologues) qui, trés lucides de ce
manquement, sont reconnaissants et motivés a la conception d’'un projet en ETP qui
permettra d’offrir une véritable plus-value dans la prise en charge de leurs patients ainsi qu’au
plateau ambulatoire en tant « qu’effet vitrine ».

C’est sans pudeur et tres humblement qu’ils avouent manquer de temps, tout en avouant que
les patients ont besoin de se sentir soutenus, « qu’on leur réexplique autrement la situation »
etc.

Afin d’appuyer leurs dires, début décembre 2020, j’ai été associée a la consultation « annonce
de diagnostic ».
Cette expérience a été un détonateur et m’a confortée sur le bien-fondé de mon projet.

Effectivement, sans porter de jugement, je n’ai pu que constater I'ampleur du fossé existant
entre informations, enseignement et éducation.

Qui plus est, le peu de temps mis a disposition pour un tel évenement m’a paru le reflet d'un
manguement et de lacunes en termes de « compétences métier » de la part de I'institution et
des médecins opérateurs.

Ce constat m’interpelle fortement, jusqu’a générer des perspectives sur différents « niveau
de travail » qui ouvre, encore une fois, le champ des possibles en matiere d’éducation a l’égard
cette fois des opérateurs.

Face a ces différents constats, je me suis sentie démunie, triste... peut-étre...

Déontologiquement, il m’est impossible de ne pas mettre en évidence « ce probleme dans le
probléme » que je rencontre a ce stade de mon projet | Méme si heureusement, il n’est pas
récurrent, la violence de I'lannonce reflete un probleme qui mérite que je m’y attarde...

- Est-ce : un manque de formation initiale ? Un manque de formation continue ?

Il serait bienvenu de mener un « travail d’enquéte » aupres des chirurgiens qui permettrait de
mettre en lumiere leur ressenti, leur vécu, leurs probléemes d’apprentissage sur un sujet aussi
sensible qu’est 'accompagnement du patient lors d’annonce de maladie grave.

Ai-je mis la « charrue avant les boeufs » en omettant d’objectiver ce moment précis de la prise
en charge ?!

Le fait est qu’il me faudra y remédier dans un futur trés proche si je veux apporter de la
cohérence et de la pertinence a ma prise en soins en ETP que je veux de qualité.
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Selon I'HAS : « L’annonce est un temps essentiel. Plus le patient comprend et s’approprie sa
maladie, meilleure est sa capacité a faire des choix en fonction des conséquences de celle-ci.
La bonne adhésion du patient aux traitements qui lui sont proposés — et adaptés avec lui
(alliance) — s’inscrit dans ce processus de réorganisation de sa vie ».

Il parait évident qu’en matiere d’éducation, peu importe le contexte, il ne suffit pas « de dire »
pour que la personne concernée « comprenne » ! La, se trouve la pierre angulaire de notre
enseignement.

- Qu’est-ce que le patient comprend, qu’a t’il entendu du diagnostic ? Comment vit-il ce
moment ?

Annoncer est un « exercice subtil » ou le médecin doit trouver un discours approprié au
patient. Sans dramatiser ni banaliser, tout en atténuant autant que possible la brutalité
ressentie des révélations dans le but d’atténuer le stress post-traumatique qu’il va générer.
L’écoute est a ce moment essentielle, le médecin doit étre en capacité d’adapter ses propos
a partir des questions, des remarques du patient (pour autant que ce dernier puisse bénéficier
d’un temps de parole et d’échange).

Seul ce partenariat peut donner au patient les conditions essentielles afin de pouvoir accepter
et s’engager dans les soins nécessaires.

Le processus d’annonce nécessite des compétences afin que le soignant en charge puisse
distiller I'information a la mesure des ressources psychiques du patient.

Le déroulement de la consultation d’annonce doit lui aussi répondre a un nombre de regles
défini comme :

- Les conditions matérielles (endroit calme, ol le médecin ne devrait pas étre dérangé)

- La présence d’'un proche (a envisager en amont) ou pas ?

- Le climat relationnel (empathie, le non-verbal, le respect, questions ouvertes...)

- Laforme du discours (vocabulaire approprié, langage compréhensible)

- La délivrance du message (progressive, reformuler, noter les éléments positifs, laisser
de 'espoir au patient)

Pour le patient, 'annonce doit étre un temps d’appropriation. Les réactions émotionnelles
suscitées par cette derniere peuvent affecter la compréhension et l'interprétation de
I'information.

C’est un temps essentiel de la relation de soins d’ou découlera le lien soignant-soigné vers une
relation de confiance et de transparence, qui ne doit pas rester le panache du médecin
traitant.

Passé ce moment de choc et de sidération, le patient qui soit ne se doutait de rien, soit avait
des angoisses face a des symptomes, passe d’un état d’ignorance ou de suppositions a une
réalité qu’il ne peut le plus souvent pas immédiatement assumer totalement.

D’ou I'intérét de la « reformulation ».
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Par le biais de mon projet, ce privilege sera offert a I'infirmiére, qui tiendra la un role tout
désigné lors de la consultation conjointe ainsi que lors de la reprise de consultation d’annonce.

La dimension pluridisciplinaire qui sera donnée a cette consultation apportera certes une plus-
value a nos prises en charge (en faveur du patient) mais surtout I'accés a une évolution qui
rapidement impliquera aussi les urologues en mettant un accent particulier sur la relation de
confiance a instaurer dés la premiére entrevue.

A ce titre, une étude a retenu mon attention : portée sur 73 patients asthmatiques (dont 16
avec un trés bas niveau scolaire/de compréhension) celle-ci avangait que les patients avaient
bénéficié d’un entretien de trente minutes utilisant une prise en charge en ETP avant leur sortie
de I’hépital. L’évaluation a montré deux semaines plus tard que les difficultés des patients a
comprendre et mémoriser les explications médicales (health literacy) sont des obstacles
surmontables par I'utilisation d’outil tel que la reformulation. (10)

Ceci dit, la lucidité des médecins reste touchante. A ce titre je ne peux que me réjouir de
mettre en place un programme d’ETP qui trouve une fois de plus toute sa légitimité au sein
d’un service qui n’a pas peur de remettre en question ses regles de bonnes pratiques.

Mon projet prend alors tout son sens dans un établissement soucieux d’offrir une médecine
de haute qualité. De plus, il me permettra également de développer ma posture de
coordinatrice de projet en ETP.

La réflexion sur un tel projet permettra au patient :

1. De prendre conscience de son « état de santé » et/ou maladie et des modifications
nécessaires a apporter a son mode de vie a long terme.

2. D’avoir un outil pédagogique concret et utile a des étapes-clés de son parcours afin
gu’il puisse s’exprimer sur des thémes prioritaires.

3. D’initier un processus d’apprentissage et d’accompagnement déja a la consultation
préopératoire et co-construire un projet de soins personnalisé.

4. De diminuer de fagon significative son anxiété.

5. De recevoir une information préopératoire structurée influengant la motivation a la
participation des soins.

6. D’établir ensemble une proposition de traitement personnalisé répondant aussi a ses
besoins.

La réflexion sur un tel projet permettra a I'équipe :

D’avoir un outil sur lequel s’appuyer pendant la consultation.

D’acquérir des connaissances en ETP.

De développer une posture éducative.

D’acquérir des compétences (outils ETP) qui lui permettront de mieux comprendre le
patient et de s’accorder avec lui.

PwwnNe
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Apres la présentation de la problématique de contexte, il en ressort deux axes de travail :

- Patients
- Equipe

Afin de valider mon travail de DAS et en accord avec ma directrice de mémoire, je vais porter
le focus sur le patient tout en tenant compte de l'importance de I'équipe qui reste
indissociable a une telle mise en ceuvre.

1.5.4 Enquéte de terrain

Avant de débuter et d’avancer dans mon projet il est important pour moi de bien définir les
personnes sur qui je pourrai m’appuyer pour que celui-ci soit bien ancré dans la charte et les
murs de mon établissement, de mon service.

Les chirurgiens urologues (nombre de 3 ayant un cabinet dans I’hopital)

- DrJ., DreT.etDrT.urologues

- Dr M. (dans un deuxieme temps, médecin traitant)

- Ma responsable ERAS®, Mme M. (clinicienne de chirurgie)
- Mon ICS, Mme B.

- Les physiothérapeutes (deux spécialistes sur Rennaz)

- Mme L. (bras droit du directeur des soins)

- Mr L. (directeur des soins)
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LE SOCIOGRAMME :

Légende : €——> « alliance » (épaisseur du trait selon intensité de I'alliance)
< « neutre »
---------- > « je ne sais pas »

— « opposition »
« pas de contact direct »

2 physiothérapeutes
en charge des patients
opérés de la prostate

ﬂ‘ Les urologues

Dr . [ 4
Dr. )
DreT.

Mme B.
ICS de
chirurgie

Mme L.
cheffe de

Mme M.
P

projet,
bras droit
de Mr .

Ma collegue

Les 3 autres
urologues
agréés

Mr 1.
Directeur
des soins

Mon
projet et

Mme M.

Mr B. Infirmier,
Directeur ~ feeeeee Responsable ERAS®
Qualité ) et clinicienne de chirurgie

Représentation de la situation fin octobre 2020
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Dans un premier temps, j’ai pris contact avec Mme M. clinicienne du service de chirurgie, qui
se trouve étre aussi ma responsable pour le programme ERAS®.

Nos longs moments de partage confirment ma perception d’'un manquement au niveau de la
prise en charge des patients d’urologie et apportent un regard nouveau par le biais de la
demande des urologues (auprés de notre clinicienne) concernant une « approche globale ».
Selon eux, les patients :

« Ont besoin d’étre chouchoutés... ils rappellent souvent, apres le retour a domicile ».
Mandataires :

- Lesurologues (DrT./DrJ. /DreT.)
- Mon ICS qui me donne « carte blanche » tant au niveau du projet que de mon
pourcentage en faveur du service d’urologie puisqu’il est aussi sous sa gouvernance

Public cible :

- Les patients concernés par une prostatectomie radicale

Au niveau du personnel :

- Soutien de la part de ma hiérarchie
- Soutien de la clinicienne
- Soutien du corps médical

Au niveau des moyens « éducatifs »

- Laclinicienne est « formée » en ETP de par sa formation clinique
- Les physiothérapeutes

Au niveau de l'institution :

- Aucun besoin d’engagement financier pour ledit projet, si ce n’est la réalisation de
I'outil pédagogique en lui-méme. La bascule de poste ne cause pas de probleme a mon
ICS puisque je reste dans I'enveloppe budgétaire disponible en termes d’EPT.

- Le temps octroyé a la consultation sera pris sur la consultation ERAS® (on y revient).

- Par ailleurs les urologues envisagent différemment la premiere consultation qui se
ferait a I'annonce du diagnostic.

- Plus-value pour I’'hopital, meilleure carte de visite, facturation de la consultation
infirmiere par le biais de I'ETP (nous ne pouvons pas facturer les consultations
infirmiéres « simples »).
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1.5.5 Les opportunités et les obstacles a la réalisation de ce projet
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1.5.6 Les points forts et les points faibles de mon contexte professionnel
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1.6 Constat

1.6.1 Quelle légitimité pour quel projet ?
A ce stade, je dois avouer que le projet a créé le mandat !

Le choix de ma « recherche-action » en deuxiéme intention, m’a permis de me repositionner
et de mobiliser mes connaissances, c’est-a-dire de faire appel a :

« Qu’est-ce que je sais faire ?»

Avec le recul, je me rends compte a quel point il est difficile (je fais abstraction de ma situation
particuliere ainsi que de la situation COVID) de vouloir promouvoir un projet, aussi beau soit-
il, sans en avoir été invitée, mandatée.

Une phrase de Mr Jacquemet prend tout son sens a ce stade :

« Un chef de projet vient a la réunion avec UN PROJET et non pas avec une page blanche !»

Aujourd’hui, je constate a quel point le sociogramme, le réseau, repérer les enjeux
relationnels, s’adapter et se remettre en question m’ont été aidant pour aller a la rencontre
de médecins, tout aussi motivés et motivants, afin de co-constuire un projet de qualité dont
le seul but est d’accompagner nos patients dans leur parcours de soins.

Accordage avec Mme M. (clinicienne) et Mme B. (ICS), il m’a semblé nécessaire de vérifier
guelgues hypothéses comme :

- Le manque de formation professionnelle en ETP des protagonistes au projet

- Llintérét a se former en ETP

- Les patients au bénéfice d’'une prostatectomie radicale manquent-ils de prise en
charge globale a la suite de leur intervention ?

J'ai saisi I'opportunité d’un colloque ERAS® afin de la réaliser. Cette réunion m’offrait la
possibilité de rencontrer plusieurs acteurs intervenant dans la réalisation de mon futur projet
(un urologue, mon ICS, la clinicienne, ma collegue...). J'ai pris soin d’annoncer, au travers de
I'ordre du jour (a I'avance et par mail), le theme d’un des points faisant partie des « divers ».

Soit :

-« Quelle connaissance avez-vous de I'ETP ? »
Sioui:

-« Quelle place occupe-t-elle lors de vos rapports avec les patients ? »
Sinon:

-« Pourriez-vous envisager une prise en charge de cet ordre pour vos patients ? »
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Elle porte directement sur les besoins des patients. Cette enquéte a fait I'objet de toutes les
autorisations nécessaires aupres des instances juridiques de mon établissement ainsi
gu’aupres des médecins concernés.

Recrutement des patients

Mon « étude » porte sur 37 patients (50 contactés par téléphone puis par écrit), opérés entre
septembre 2019 et I'avant COVID. Tous ces patients ont subi une prostatectomie radicale et
sont agés de 55 a 75 ans.

Le but étant « d’aller dans le monde du patient » et de comprendre comment les patients
atteints d’un cancer de la prostate vivent les soins de santé et ce qu’ils « prennent » des
informations données avant, pendant et apreés la chirurgie du cancer de la prostate ainsi que
la pertinence de ces informations.

Méthode
Questionnaire envoyé a domicile comprenant :

1) un téléphone de prise de contact, explication de la démarche
2) le questionnaire
3) une enveloppe timbrée et adressée pour le retour

En amont, j'ai pris la peine de téléphoner aux « participants » afin de leur expliquer ma
démarche ainsi que « l'urgence » de ma situation. 74% des patients ont donné suite a ma
requéte.

Je remercie mille fois Mme M. pour m’avoir activement aidée a analyser cette enquéte dans
un délai aussi court et pendant ses vacances !

Enquéte réalisée sous forme d’un entretien de trente minutes en date du 28 ao(t 2020, avec
deux des patrons d’urologie, Dr T. ainsi que le Dr J.

Cet entretien, que j’ai sollicité, avait pour but :

- De démontrer mon intention qui repose sur des bases solides pour un travail que je
veux de qualité, reposant sur une méthodologie apprise tout au long du DAS. Qui
comprend un résultat, une proposition qui pourra étre utilisée, ou pas...

- De faire exprimer leur soutien au projet, ou pas...

- De démontrer les plus-values d’un tel projet

- Delesrassurer sur leur engagement et le mien en termes de travail et de co(t

- De les conforter sur I’encadrement qu’offrent I'accompagnement et I’'engagement de
I’équipe d’experts en ETP de l'université de Genéve
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- De promouvoir I'effet vitrine que pourrait avoir ce projet pour notre institution
L'accordage ayant pu se faire (au-dela de mes espérances), il m’a fallu :

- Récolter les besoins précis des urologues par rapport aux patients
- Faire un « état des lieux » du plateau ambulatoire d’urologie, avec leurs besoins
- Rencontrer les physiothérapeutes et s’accorder

Motivée, je prends contact avec Mme C., infirmiere spécialisée du centre de la prostate du
CHUV (les urologues la connaissent bien). J'y passerai deux jours riches d’enseignements.

A eu lieu sous forme d’une vidéo-conférence entre les urologues (2), les physiothérapeutes
(2), Mme M. (clinicienne) et moi-méme.

Elle avait pour but de « se rencontrer/voir » et se rendre compte de « qui faisait quoi » dans
cette nouvelle structure. D’évaluer les intentions de chacun des partenaires, imaginer un
« travailler ensemble ». (ANNEXE 3)

Mini enquéte réalisée auprés de quatre patients, mi-janvier 2021, suite a3 mon « expérience »
lors des consultations d’annonce de diagnostic.

L'opportunité d’autres rendez-vous programmeés dans |'établissement comme : prise de sang,
radio... m’a permis d’aménager une rencontre afin de connaitre dans un délai assez court, leur
ressenti, leur vécu face a 'annonce...

Ces mini-entretiens ont été réalisés de fagon dirigée, avec comme :

- Objectif principal : explorer le vécu du patient vis-a-vis de 'annonce et ce qu’il en avait
compris

- Objectif secondaire : connaitre les facteurs influengant le vécu, le chemin (choix) qui
I’a amené a Rennaz chez Dr XY ?

Plusieurs émotions ont été ressenties comme : le chog, la surprise, la tristesse, I'inquiétude, la
dureté, le « manque de gants », I'incompréhension des termes médicaux utilisés... (ce qui
corrobore les themes abordés dans mes divers entretiens).

Néanmoins, ils ont apprécié la franchise du médecin annonceur, méme si certains déplorent
la maladresse de savoir étre/savoir-faire.
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Ces différentes entreprises m’ont permis de clarifier :

- Ma légitimité, mettre en évidence la problématique et proposer un changement
- Lalégitimité de chacun dans le groupe projet

- D’exprimer mes besoins concrets actuels

- De déléguer les premieres taches

Les urologues se sont déja projetés dans le développement d’une prise en charge globale pour
leurs patients aupres de la hiérarchie en demandant clairement une collaboration avec une
infirmiere a 50%.

Au vu de notre situation politique (audits inter-cantonaux en cours) et financiere aucune suite
n’a été donnée. Au dire des urologues, la porte n’est de loin pas fermée en ce qui les concerne.
Les urologues sont motivés et motivants, les physiothérapeutes se projettent parfaitement
puisque mon projet va dans le méme sens que les ambitions du « nouveau service » de
physiothérapie.

De plus, ma formation DAS de par sa qualité d’enseignement, vient renforcer cette légitimité.
La conjoncture me projette au-dela de mon intention premiére. J’'y vois la réalisation effective
de ce que je pensais étre « mon modeste » projet ainsi que la perspective d’'un dessein qui
pourrait s’avérer bien plus ambitieux (un poste de travail en lien avec ma formation DAS en

ETP, ainsi que I'ouverture d’une prise en charge ETP pour le CaP dans sa globalité).

La mise en mouvement étant amorcée, je dois donner suite a mon plan d’action.
C’est pour moi le moment d’entrer en phase de conception.

1.7 Etablir les besoins du public cible

1.7.1 Les principaux bénéficiaires de ce projet. Méthode d’analyse des besoins utilisée

J’avoue avoir réalisé un questionnaire/patient dans I'idée de « gagner du temps » mais a
posteriori, ma stratégie ne s’est pas avérée payante puisque probablement mal préparée je
n’ai pas recueilli assez de matériel convaincant.

Cependant, apres avoir identifié et extrait de la statistique ERAS® les patients ayant été opérés
d’une prostatectomie radicale (2019-2020), j’en ai isolé une cinquantaine susceptible de bien
vouloir répondre a un questionnaire de qualité.

Dans le méme temps, j’ai procédé a I’exécution du questionnaire qui s’est avéré, apres analyse
« trop fermé ».

J'ai choisi de téléphoner a chaque patient dans le but d’expliquer ma démarche et surtout
mettre I’accent sur 'urgence (« facteur temps ») de ma situation. Ces messieurs ont donc recu
de suite I'enquéte ainsi qu’une enveloppe timbrée.

Je me suis permise de déléguer a Mme M. (clinicienne) une partie des appels téléphoniques.
Je I'ai aussi sollicitée pour le dépouillement des 37 documents regus en retour. (ANNEXE 4)
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Au vu des réponses données, il m’a paru évident que mon questionnaire manquait de justesse,
que le « matériel » récolté ne me permettrai pas d’effectuer une analyse pertinente et par
ricochet permettre d’en extraire les besoins emblématiques. (ANNEXE 5)

J’ai donc envisagé une deuxieme phase en organisant des entretiens individuels (semi-dirigés,
questions ouvertes) dans le but de mieux comprendre le patient, de récolter plus de verbatim
qui je I'espere viendront consolider, renforcer ma premiére analyse.

J’ai porté mon dévolu sur cinq patients ayant participé a la premiere enquéte. Tous en « bonne
santé générale », c’est-a-dire sans comorbidité connue avant le CaP.
Ces patients ont tous été opérés depuis moins d’une année.

Trois d’entre eux sont des entretiens téléphoniques. Les deux autres ont été réalisés de visu.
Tous ont bénéficié d’'une approche téléphonique « d’accordage » afin d’établir ensemble les
modalités d’entretien (consentement, enregistrement, moment choisi, thémes etc.).

Jai porté le focus sur la prise en charge globale pré-per-post-opératoire ainsi que post-
hospitalisation. (ANNEXE 6)

Tous les entretiens ont été retranscrits. (ANNEXE 7)
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2 TRAVAIL DE DIPLOME : OPTION CHOISIE

Apres tout ce travail d’analyse de la problématique éducative je constate que les intervenants
(infirmieres, urologues, physiothérapeutes, médecins traitants...) reconnaissent I'importance
d’un partage d’informations recueillies ainsi qu’un manquement de prise en charge GLOBALE
INDIVIDUELLE dans le suivi de leurs patients.

Ce qui me donne I'opportunité d’un vrai projet éducatif.

Conception d’une prise en soins éducative appuyée d’un outil pédagogique répondant a
une problématique et des besoins avérés, mise en ceuvre et évaluée en équipe avec un
groupe pilote.

La vision de I’éducation thérapeutique dans la prise en charge des patients en pré-per-post
opératoire et hospitalisation par une infirmiére référente ainsi qu’un suivi téléphonique a
domicile (de 1 a environ 30 jours post-hospitalisation) permettrait d’anticiper et de répondre
aux besoins de nos patients.

Figure 4 : Représentation en cascade des répercussions

Suivi a la carte plus
rapproché

Majorer les consultations
et la pertinence de nos
prestations

Anticipation de
I'information

Augmenter la
compréhension et
diminuer le stress du
patient
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2.1 PROBLEMATIQUE

Avec le recul, les patients ayant été opérés d’une prostatectomie radicale sont capables de
nommer les difficultés rencontrées tout au long de leur parcours de soins.

> Probléme:

- Les patients n’ont pas le temps de réaliser émotionnellement ce qui leur arrive et sont
de suite embarqués dans le tourbillon de la prise en charge.

- Majoritairement, I'annonce de diagnostic est vécue de fagon violente, brutale,
inattendue.

« Sans un accompagnement structuré, le choc ressenti a I'annonce du diagnostic
engendre une difficulté de compréhension qui a de grandes implications sur le
déroulement futur de la prise en soins, risquant d’étre vécue comme une fatalité. »

- Dans cette phase initiale, préopératoire, certains ont du mal a comprendre les
informations délivrées.

- lls ont sous-estimé les complications post-opératoires souvent minimisées par le corps
médical. Le manque d’accompagnement n’a pas permis de donner du sens a ces infos
et donc d’anticiper et d’en gérer les effets.

- Tous constatent que les professionnels n’ont pas de temps, quelle que soit I'étape du
processus et plus encore pendant I’hospitalisation (les professionnels expliquent, font,
et partent) alors méme qu'’ils ressentent fortement le besoin qu’on leur consacre du
temps pour tisser des liens de confiance, poser des questions etc.

- Tous ressentent le besoin d’une personne de référence, de confiance, véritable
interlocuteur expert tout au long de leur parcours, assurant leur suivi avant, pendant
et apreés.

- La sortie est toujours vécue comme tres éprouvante. De plus, ils rentrent de plus en
plus tot: nous sommes passés de 6-7 jours d’hospitalisation a 4 jours. lls sont
confrontés a de multiples obstacles concrets, a une réalité difficile a accepter (fuites,
sonde ou protection...), a des questions de peur, alors méme qu’ils se retrouvent seuls
dans ce moment.

- lls ont des difficultés a aborder les problemes en lien avec l'intimité et la sexualité.
Instaurer un climat de confiance entre le professionnel et le patient est impératif afin
de lui permettre de verbaliser sur des sujets tres personnels.

- Les pathologies de la prostate influencent I'estime de soi, pénalisent la relation aux
autres et génerent un sentiment de frustration allant jusqu’au malaise existentiel.

La vie de couple est le plus souvent trés impactée, les difficultés urinaires et sexuelles
sont vécues comme difficiles a partager dans le couple.

« L’absence de suivi est préjudiciable. Il est rare que le patient exprime spontanément
ses difficultés.

Il est indispensable que nous, professionnels de santé, puissions tisser des liens,
s’accorder ensemble et ensemble avec le patient, chercher, proposer, trouver des
solutions qui pourraient convenir.

Des technologies avérées (médicaments, injections, pompes a vide...) peuvent leurs
venir en aide afin qu’ils puissent se réapproprier une sexualité diminuée ».
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Les plus grandes difficultés exprimées sont en lien avec la sonde et aprés
I’hospitalisation (si départ avec) ainsi qu’avec le port de protections.

L'incontinence urinaire et I'obligation du port de protections amenent parfois a une
atteinte profonde de I'estime de soi exprimée comme perte de dignité et blessure
d’amour propre.

Ils ont parfois vécu comme brutales les informations données sur le post opératoire,
méme s’ils reconnaissent que cela leur a été utile par la suite.

« Il est évident que le médecin traitant est souvent percu comme un interlocuteur
privilégié puisqu’en généra il connait bien le contexte familial et social de son client.
Soulignons ici que, comme vu dans mon analyse, cette situation de proximité peut
parfois desservir le patient.

C’est la qu’une prise en charge multidisciplinaire, cohérente et structurée serait un
avantage non négligeable. »

Donner du sens a ce qui de prime abord, nen n’a pas !

Tout au long de leur parcours en soins certains patients se sont sentis démunis et
délaissés par les différents professionnels, se retrouvant dans I'incapacité de trouver
des personnes ressources afin de surmonter leurs problématiques. N’ oublions pas que
la prostatectomie radicale et ses suites aménent souvent de I'isolement social en lien
avec la fatigue, la peur des fuites ainsi que la difficulté a partager sur ces sujets avec
les autres.

Ressources/compétences actuelles :

Dans la grande majorité des cas, les patients font confiance aux médecins. Malgré leur
compréhension approximative des choix (ou pas) qui s’offrent a eux (par rapport a la
gravité de la maladie). Certains le vivent comme une fatalité et se résignent.

Ils peuvent compter sur leur entourage méme si au fil du temps la situation peut
parfois « basculer en Zone d’Ombre ».

Effectivement, avec la chronicité de la maladie cancéreuse une certaine pudeur
s’installe, pouvant laisser croire que I'entourage sous-estime les répercussions du
cancer et de ses éventuels traitements. Ou alors un sentiment de peur s’installe de
part et d’autre des différents protagonistes ce qui empéche toutes relations.

Les patients verbalisent « étre perdus » a 'annonce brutale du diagnostic.

Le fait d’avoir une vie sociale permet au patient de garder I’estime de soi. Trouver des
personnes ressources (physiothérapeute, urologue, médecin traitant, autres
structures...) et/ou des moyens permettant de maintenir leur qualité de vie.

Les physiothérapeutes offrent aux patients une sorte de «bulle d’air», de
« parenthese ». lls échangent ensemble avec des mots simples, les actions sont
concréetes ce qui permet de dédramatiser quelque peu la situation vécue.

Le médecin traitant est parfois pressenti comme étant une ressource mais il n’est pas
expert et sa connaissance de la famille peut représenter une géne et devenir délétére
a la relation de confiance.

La plupart ont cherché a se renseigner, en particulier sur Internet.
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Les patients nomment de facon concréte ce qui a été un manquement dans leur prise
en charge.

lIs sont conscients de leur besoin d’accompagnement par un personnel professionnel
et « permanent » au travers de leur parcours.

Certains mettent en place des stratégies et en parlent volontiers.

Certains ont su se réinventer, s’approprier une autre forme d’intimité.

Zones d’'Ombre :

Majoritairement, I’'annonce diagnostic est vécue de fagon violente, brutale,
inattendue... Certes un probléme mais qui est a traiter comme FREIN/ZO car je ne vois
pas comment apporter une vraie réponse éducative a ce fait 1?

Pour les patients, beaucoup de ce qui leur arrive n’est pas partageable avec les
proches. De leur point de vue, il n’est possible de partager sur ces sujets qu’avec les
professionnels experts et dans une relation de confiance.

Comme dit précédemment, le couple, la relation a I'autre peut évoluer vers plus de
« non-dit », offrant a chacun I'opportunité de laisser libre cours a son imagination
créant un fossé entre les partenaires. Il n’est plus a prouver que I’homme, en tant que
« male », a de I'embarras a parler ouvertement de sa sexualité surtout si sa virilité est
mise en cause. Jusqu’ou cette atteinte a leur identité d’"homme (virilité) peut modifier
leur réle social ou familial ?

Raison pour laguelle un accompagnement expert du début de la prise en charge se
prolongeant sur le long terme, reste impératif afin de permettre aux acteurs de se
réaliser en toutes circonstances (et de faire de cette ZO une Ressource).

De cette fagon, nous répondrions au besoin de compréhension des patients (annonce
de diagnostic) ce qui leur permettrait de faire des choix en connaissance de cause
n’affectant en rien leurs croyances et la confiance accordée a leur médecin.

Apreés une analyse de la problématique selon Martin/Savary (annexe s), il en découle les besoins
suivants :

CLASSEMENT PAR DOMAINES

LES BESOINS DE FORMATION

SUR LE PLAN EMOTIONNEL

Se clarifier sur leurs émotions en lien avec la survenue de cet évenement de vie
Apprendre a exprimer leurs craintes et questions y compris sur les sujets « intimes »
S’autoriser a exprimer leurs émotions en lien avec la survenue de cet évenement de vie
Développer des capacités pour gérer leur vécu émotionnel et particulierement leur stress
Développer des capacités de gestion de leur vécu en termes d’émotion

Au total, ils ont besoin de développer des compétences émotionnelles en lien avec la
survenue dans leur vie de cet événement médical (capacité a reconnaitre, légitimer et
exprimer leurs émotions, capacité a les gérer).
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SUR LE PLAN EXISTENTIEL

- Identifier les besoins propres de chacun

- Identifier et comprendre les difficultés de chacun

- Identifier les croyances et les représentations de chacun

- Donner de la légitimité a leur vécu patient

- Répondre a leurs besoins et se sentir en confiance

- lls sont en capacité d’évaluer et gérer les problématiques

- Sereconstruire, autrement, retrouver et conserver la dignité

Au total, ils ont besoin d’identifier leurs difficultés et besoins propres et de les légitimer
pour pouvoir les partager avec leurs soignants référents afin de se sentir en sécurité et en
confiance dans ce parcours de soins.

SUR LE PLAN COGNITIF

- Comprendre les enjeux de la maladie, I'intérét du bilan d’extension et des propositions
thérapeutiques en lien avec leur état de santé

- Comprendre et intégrer les complications post-opératoires

- Maitriser les difficultés liées aux complications

- Acquérir les gestes techniques afin de maitriser les soins liés a la sonde

Au total, ils ont besoin de comprendre la maladie, les options thérapeutiques, les
complications possibles et de maitriser les techniques d’auto-soins (ex : sonde).

SUR LE PLAN RELATIONNEL

- Elaborer les modalités de fonctionnement des parties durant la prise en charge

- ldentifier les aides auxquelles ils peuvent accéder dans la structure (et comment), en
particulier repérer la/les personnes référentes de leur parcours de soins pour élaborer
avec elle(s) les modalités de fonctionnement durant la prise en charge (contacts
programmés et/ou appels « a I'aide ») afin qu’ils se sentent en confiance et en sécurité

- Développer des capacités relationnelles

- Apprendre a exprimer aux soignants et en particularité la/les personnes référentes,
toutes leurs questions et craintes, y compris sur les sujets « intimes »

- Comprendre I'importance et la légitimité de leur participation aux décisions
thérapeutiques

Au total, ils ont besoin de comprendre le fonctionnement de leur parcours de soins, d’y
repérer leur(s) personne(s) référente(s) et de développer avec elle(s) une relation de
confiance leur permettant toutes les interactions dont ils ont besoin et leur participation
au processus décisionnel.
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Au total, pour traverser cet événement médical, les patients ont besoin de :

- Développer des compétences émotionnelles en lien avec la survenue dans leur vie de cet
événement médical (capacité a reconnaitre, légitimer et exprimer leurs émotions,
capacité a les gérer.

- D’identifier leurs difficultés et besoins propres et de les légitimer pour pouvoir les
partager avec leur(s) soignant(s) référents afin de se sentir en sécurité et en confiance
dans ce parcours de soins.

- Comprendre la maladie, les options thérapeutiques, les complications possibles et de
maitriser les techniques d’auto-soins (ex : sonde).

- Comprendre le fonctionnement de leur parcours de soins, d’y repérer leur(s) personne(s)
référente(s) et de développer avec elle(s) une relation de confiance leur permettant
toutes les interactions dont ils ont besoin et leur participation au processus décisionnel.

2.2 HYPOTHESE DE SOLUTION

Au vu des besoins mis en évidence pour cette catégorie de patient, je fais I'"hypothese
suivante :

= Concevoir une consultation, par une infirmiére spécialisée en ETP qui
accompagnerait les patients dés I’'annonce du diagnostic (consultation avec le
chirurgien + consultation de « reprise d’annonce ») ainsi que tout au long de
la prise en soin et au-dela.

= Concevoir un « outil » pédagogique qui permettrait au personnel concerné
ainsi gu’au patient de communiquer, de s’accorder, sur la réalité du vécu de
ce dernier. Permettant une véritable prise en compte de celui-ci en lui
donnant une place réelle au centre de la prise en soins. Il servirait de « fil
rouge » tout au long du parcours.

= Concevoir un dispositif de prise en soins interdisciplinaire cohérent, organisé
par un personnel expert tout au long du parcours du patient.

= Former de fagon pratico/pratique les différents acteurs de santé aux
techniques de communication ainsi qu’aux stratégies actives afin
d’appréhender au mieux la conception et I'animation d’atelier.

= Aboutir sur la conception de stratégies éducatives pertinentes au regard des
difficultés rencontrées.

Alors, cela permettrait au patient de faire face a I'impact de la maladie sur sa vie privée et
professionnelle. De se sentir accompagné, soutenu tout au long de son parcours.
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BESOIN EDUCATIF :

« OFFRE DE SOUTIEN GLOBAL PAR UNE PRISE EN CHARGE EN ETP TOUT AU LONG DU
PARCOURS DE SOINS »

LA COMPOSANTE EDUCATIVE

La composante éducative de ce projet portera dans premier temps a :

- Définir I’équipe préte a s’investir rapidement dans la mise en place du projet afin d’en
définir la mission.

- La mise en place de la structure en termes logistique, qui fait quoi ? Quand ?

- La création de « I'outil pédagogique » qui devra impérativement étre a la portée de
tous les patients et des professionnels. Il servira de fil rouge, de lien entre les patients
et les professionnels de I'équipe.

La composante éducative de ce projet portera dans un deuxieme temps (hors validation
DAS/Projections) a :

- La formation de I'équipe projet aux techniques de communication, aux stratégies
actives afin de mieux appréhender la conception et I'animation d’ateliers.

- Porter une attention particuliere a I'intention des urologues afin de définir ensemble
leurs besoins de formation concernant I'annonce du diagnostic et I'accompagnement
d’un patient ayant une maladie chronique.

RESULTATS ATTENDUS

2.2.1 Les besoins éducatifs ressortis

En me basant sur le savoir étre en ETP, sur la posture relationnelle, éducative faisant partie
intégrante de I'ETP, les actions éducatives permettront aux patients de :

- Se sentir pris en charge de fagon cohérente et structurée.

- Se sentir en confiance dans un cadre rassurant grace a I'accompagnement et a « I'outil
pédagogique » mis en place.

- Pouvoir communiquer sur leurs ressentis par rapport a l'intervention et aux suites de
I'intervention.

- Pouvoir mettre des « mots sur leurs maux » : leur représentation de la masculinité et
les implications sociales inhérentes au cancer de la prostate.

- Pouvoir s’exprimer sur des sujets tres personnels tels que leur intimité, leur sexualité.

- Pouvoir verbaliser sur leur nouvel état de santé : « devenir un malade chronique ».

Le tout grace a un processus continu, faisant partie intégrante des soins médicaux centrés sur
le patient, ayant pour but le maintien et/ou I'amélioration de la qualité de vie.
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C’est avant tout un projet pilote permettant de mettre en évidence I'intérét qu’il pourrait y
avoir a ouvrir le champ de I'ETP au CaP en général.

Figure 5 : PRISE EN CHARGE GLOBALE/MISE EN PLACE DU PROJET

consultation
UEP

eintégrer un suivi en chambre h
eposture éducative, I'aider a comprendre ce qui lui arrive...
etravailler sur le vécu du patient avec sa maladie
per e préparation a la sortie
hospitalisation eaide psychologique et accompagnement pour un apprentissage notemment grace a I'outil pédagogique )

retour a

domicile eaccompagnement dans ses demandes W,

eposture éducative constante: s'intéresser a ce que le patient sait, comprend, répondre a ses questions
Entendre ses conceptions et ses représentations

e travailler sur la compréhension de l'intervention et du traitement chirurgical proposé et choisi

e présentation de I'outil pédagogique (livret personnel)

eposture éducative, a distance en s'appuyant sur le livret personnel du patient qui sert de médiation, de N\
liaison entre les différents protagonistes

eajouter un suivi téléphonique entre 7 et 10 jours ainsi qu'a un mois post-retour a domicile
etravailler sur le vécu du patient
esuivi en s'appuyant sur |'outil pédagogique

Impacts du projet

Ce dispositif aurait un impact sur les deux publics cibles (les professionnels ainsi que les
patients). Il permettrait :

Aux patients

VVVVVY

Identifier et utiliser les ressources de facon pratique
Donner du sens en étant en capacité de faire des liens
Développer des compétences d’auto-soins
Développer des compétences d’adaptation
Diminution du stress

Sentiment de sécurité

Aux professionnels

>

Y V V

Meilleure prise en charge des patients, intégrer plus d’écoute en tenant compte des
besoins réels des patients
Développer des compétences pédagogiques et relationnelles
Travailler en interdisciplinarité (médico-soignant et patient-partenaire)
Donner une nouvelle dimension au soin, donner du sens
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Perspectives du projet

>

>

2.2.2

Accroitre ce premier développement afin d’amplifier le suivi et le devenir de des
patients atteints d’un cancer de la prostate en cours ou guéri

Institutionnaliser le projet, c’est-a-dire le « rendre visible » par ma hiérarchie et le
pérenniser

Impliquer d’autres professionnels de santé comme les diététiciens, psychologue,
sexologue...

Proposer une approche globale au sens large et pourquoi ne pas créer un « Centre de
la prostate Riviera-Chablais » ou des pathologies d’urologie

Etendre les prises en charge en ETP & d’autres pathologies de chirurgie urologique
comme les Bricker, puis s’ouvrir a la chirurgie colorectale

Création de « L’outil pédagogique »

Pour rentrer dans le champ éducatif, I'outil présumé se doit d’étre pédagogique.

Il me faudra donc prendre soin avant la conception de ce dernier, d’identifier et de définir
ensemble (en équipe) les criteres de qualité suivant un référentiel sur les bonnes pratiques
(11) soit :

* La qualité du contenu
Les sources utilisées sont identifiées
Les informations sont d’actualité
L’outil ne fait pas de promotion de produit
Le contenu est acceptable au regard de I'éthique
Le contenu est pertinent par rapport aux themes
Le contenu est pertinent par rapport aux objectifs annoncés

+ La qualité pédagogique
Les objectifs sont annoncés
L’émetteur du discours est facilement identifiable
Le point de vue du destinataire est pris en compte
L’outil évite la mise en échec des destinataires
Le niveau de difficulté est adapté au destinataire
Le destinataire est interpellé, rendu actif, mis en situation
Les connaissances et représentations préexistantes des destinataires sont prises en
compte
L’outil propose des activités qui suscitent des interactions entre les participants
Les sentiments suscités par I'outil (craintes, malaise...) ne produisent pas d’effets
négatifs
¢ La qualité du support
Le support choisi est pertinent par rapport au destinataire
Le support choisi est pertinent par rapport au sujet traité
Le support choisi est pertinent par rapport aux objectifs annoncés
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e Les consignes, modalités d’utilisation sont claires
e |lyaun guide d’utilisation. Si non, I'outil peut étre utilisé sans difficulté

% La qualité de la conception
e La conception de I'outil s’appuie sur une analyse de besoins
e La conception de 'outil s’appuie sur une analyse de la littérature

K/

s L'appréciation de I'ensemble
e |lyaadéquation entre I'outil et les objectifs énoncés et/ou la raison d’étre
L'utilisation de I'outil est possible dans les conditions prévues par le concepteur

Un outil pédagogique se doit d’étre simple d’utilisation, opérationnel et s’utiliser dans un
temps raisonnable. Il doit permettre de faciliter I'expression du patient autour de son vécu et
de développer les thématiques qu’il souhaite aborder lors du suivi régulier mis en place lors
de la conception du programme dans sa globalité. (12)

Il servira alors de fil rouge et fera le lien entre les différents protagonistes. Le but étant de
faciliter I’échange et de donner une place importante aux vécus du patient qui permettront
d’établir les futures stratégies éducatives qui répondront aux besoins de formation des
patients atteints d’un CaP. (ANNEXE 9)
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3 TRADUCTION DES DIFFICULTES
EMBLEMATIQUES EN BESOINS EDUCATIFS

3.1 « Elaboration de I’équipe projet » et coordination

Afin de clarifier et répondre au mieux aux besoins éducatifs du patient a partir des
problématiques identifiées apreés analyse des entretiens, il m’a semblé judicieux de
« rencontrer et m’accorder » avec I'équipe projet.

La « conception » de cette équipe s’est faite presque d’elle-méme puisque les professionnels
concernés sont déja en place et totalement acquise a la cause. L’hopital s’est agrandi,
diversifié, mais le personnel a continué de travailler en silo dans son propre secteur. Tout en
ayant, cependant, un but commun : une meilleure prise en charge du patient.

Un des objectifs de ce projet répond donc bien a une politique institutionnelle qui est
d’encourager la prise en charge multidisciplinaire.

L’équipe projet est donc composée de :

— 2 urologues, qui ont émis le souhait de promouvoir une prise en charge globale dans
une perspective d’amélioration de la qualité de vie des patients atteint d’un cancer de
la prostate

— 2 physiothérapeutes se sont dédiés a cette spécialité (renforcement du périnée,
incontinence, autant féminine que masculine)

— Linfirmiére clinicienne (connaissance en ETP) est enthousiaste au projet

Ayant identifié ces leviers motivationnels, il m’a été « aisé » de les mobiliser et de profiter des
compétences de chacun.

Ceci dit, du fait de la situation sanitaire, la présentation du projet leur a été faite par « corps
de métier ». Ces derniers ayant tous des priorités différentes: physiothérapeutes
réquisitionnés aux soins intensifs, les médecins ne sont pas présents physiquement, mes
collégues infirmieres dispatchées dans différents services (cette situation étant vécue depuis
mars 2020, premiere vague COVID).

Malgré les difficultés, tous ont regus le résultat de mon travail d’analyse et donc des
déductions faites d’apres mes entretiens patients et autres.

Un deuxieme rendez-vous en vidéo-conférence leur a été proposé, via « Doodle ».
Al'ordre du jour :

Se questionner sur chacun des probléemes ressortis en se demandant quels champs de
compétences le patient doit acquérir.
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= Qu’est-ce que le patient doit apprendre et/ou développer comme compétences afin
gu’il puisse s’exprimer, en se sentant écouté sans jugement.

= Qu’est-ce que le patient doit développer comme connaissances concretes (auto-soins).

= Comment I'accompagner afin qu’il puisse acquérir des compétences d’adaptation lui
permettant de gérer de maniére optimale sa maladie et ses complications afin
d’arriver a un équilibre entre sa vie et sa maladie.
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4 LE CADRE THEORIQUE

4.1 L’annonce de diagnostic : « COTE MEDICAL » (en milieu hospitalier)

Peu importe le milieu, « I'annonce de diagnostic » en médecine est régie par des principes
législatifs et déontologiques.

Annoncer, c’est délivrer une information.
Il existe un devoir d’information du malade régit par le Code de déontologie médicale qui dit :

-« Le médecin doit a la personne qu’il examine, qu’il soigne ou qu’il conseille,
une information loyale, claire et appropriée sur son état, les investigations et
les choix qu'il propose. Tout au long de la maladie, il tient compte de la
personnalité du patient dans ses explications et veille a leur compréhension ».
(13)

- Lasanté publique stipule que : « Toute personne a le droit d'étre informée sur
son état de santé. Cette information incombe a tout professionnel de santé
dans le cadre de ses compétences et dans le respect des regles
professionnelles qui lui sont applicables. Seules I'urgence ou l'impossibilité
d'informer le patient peuvent I'en dispenser ».

Le patient a un droit d’information et le médecin un devoir d’information, s’inscrivant dans
un cadre et selon des regles définies.

Il est largement démontré que I'annonce d’une maladie grave représente un stress, une
appréhension considérable pour le médecin qui est en premiere ligne en matiere d’annonce
de la maladie. Il sait qu’il va devoir délivrer une information qui va bouleverser, modifier
radicalement et négativement I'idée que se fait le patient de son avenir. (14)

L’annonce « nécessiterait » une prise en charge par étapes dans le cadre du suivi des patients.
L’annonce devrait se faire de fagcon multidisciplinaire, « partagée » par les différents
professionnels qui interviennent dans la prise en charge.

Le fait de devoir annoncer une mauvaise nouvelle, peut déclencher des sentiments tels que
malaise, inquiétude et insécurité chez le médecin. Ce dernier peut étre amené a percevoir
I’évolution défavorable de son patient comme un échec personnel et/ou scientifique. (15)

La Haute Autorité de Santé (HAS) a mis en place en 2008 un outil d’amélioration des pratiques
professionnelles pour « Annoncer une mauvaise nouvelle ». (16)

En 2014, la HAS établit un guide concernant I'annonce et I'accompagnement du diagnostic
d’un patient ayant une maladie chronique destiné en priorité aux médecins. (17)
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4.2 L’annonce de diagnostic : « COTE PATIENT »

Du c6té du patient, cette annonce a un impact important physiguement et
psychologiquement dans sa vie. Elle conditionne la compréhension de la maladie et I'adhésion
thérapeutique. Le vécu de cette annonce est différent en fonction de chaque personne, de sa
personnalité, en fonction du contexte socio-économique et familial, de la gravité ressentie de
la maladie mais aussi de la représentation qu’elle se fait de la maladie, obligeant une
adaptation imprévue.

Il 'y a souvent un temps d’incertitude, un temps d’attente lorsque la réalisation d’examens
complémentaires est nécessaire pour confirmer le diagnostic ce qui génere des angoisses
profondes.

Selon Pritchard, 2011, « La perception que nous avons d’un évenement détermine pour une
grande partie dans quelle mesure il est stressant ».

Pour gérer ce stress, des chercheurs ont conclu que les patients ont un besoin important
d’informations concernant la morbidité, la survie, la thérapie suite a la chirurgie, le processus
de rétablissement et le retour a domicile.

Par conséquence, moins la personne est informée sur sa situation, plus son sentiment de perte
de maitrise augmentera en méme temps que son niveau de stress.

En parallele, J. Krishnamurti (9), philosophe indien, avance que la peur bloque la
compréhension intelligente de la vie. Ainsi, plus une personne est stressée, moins elle est en
mesure de retenir et d’intégrer des éléments qui lui permettraient de faire face a la situation.

Il existe de multiples études concernant le vécu et le ressenti du patient face a ce dispositif
d’annonce. (18 A-B-C-D)

Il est donc indispensable de donner a « I’'annonce de diagnostic », qui mérite a plus d’un titre
d’étre préparée avec soin et si possible en équipe, des regles rigoureuses afin de pouvoir
accompagner le patient étant donné la violence de ce moment inéluctable.

Bien que spécialiste, le chirurgien, n’est pas qu’un technicien, il fait (malgré lui) partie du
« réseau » de soins et il se doit de faire preuve non seulement d’empathie mais encore plus
d’humanité.

Le patient attend de son médecin/chirurgien qu’il I'aide a mettre de 'ordre dans tout ce
trouble et qu’il I'accompagne dans une « marche a suivre » pour I'avenir.

De la mise en pratique de cette approche centrée sur le patient (en équipe) va découler
I'alliance thérapeutique qui nous menera a une communication de qualité. L’'ensemble de la
relation devient thérapeutique.

A ce titre il est important de rappeler qu’en 2021, I'approche centrée sur le patient, la relation
médecin-patient et la communication ne doivent pas étre uniquement du ressort du médecin
généraliste.

Toutefois, il est impossible de standardiser 'annonce de la maladie grave tant la singularité de
chaque situation est a prendre en compte.
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La relation au patient, la pratique de la médecine, la fagon de la penser, de la vivre, d’y croire,
forme un art individuel, a travers lequel chaque praticien s’exprime et exerce, au final, « sa
meédecine ». (19)

Néanmoins, la communication professionnelle est une compétence métier essentielle a
I’atteinte d’objectifs de soins.

L'article « La relation médecin-patient » réalisé par le College National des Généralistes
Enseignants dans la revue Exercer en 2017 explique les bases de la communication avec le
patient.

En disant que « le modele d’approche centré sur le patient est une démarche clinique qui
comprend quatre dimensions en interaction » :

- Explorer a la fois la maladie et I'expérience qu’elle fait vivre au patient.

- Comprendre la personne dans sa globalité biomédicale, psycho-sociale et son contexte

- Trouver un terrain d’entente sur le probleme de santé et les solutions pour aboutir a
une décision partagée, promouvoir la santé et la prévention en développant
I’éducation du patient.

- Développer une alliance thérapeutique par un savoir-faire communicationnel,
s’adapter a chaque situation selon ses mécanismes de défense, ses stratégies
d’ajustement, jusqu’a ce gu’il parvienne a la phase d’acceptation de la maladie.

Carl Rogers parle d’habiletés relationnelles (savoir-étre) en promouvant |'écoute active.
Conjuguées aux habiletés techniques (savoir-faire), elles se traduisent par des compétences
métiers qui découleront sur /"alliance thérapeutique. (20)

Al'heure actuelle I'infirmiere a un role essentiel dans I’entretien, la consultation quelle qu’elle
soit afin de dispenser un enseignement qui informe et rassure. A I'aide d’explications simples
et de reformulations dans le but de vérifier la compréhension compléte du patient.

De nombreuses études mettent en évidence l'importance du « langage utilisé », de la
« reformulation » et d’'une « attitude empathique ». (Wade et Travis, 2002) (21)

Dans I'étude de Paasche-Orlow et al qui a porté sur 73 patients (dont 16 avec un trés bas
niveau scolaire) (22).

Les patients ont bénéficié d’un entretien de 30 minutes utilisant une reformulation avant leur
sortie d’hopital. L’évaluation a 2 semaines a montré que les difficultés a comprendre et
mémoriser les explications sont des obstacles surmontables par l'utilisation d’outils de
reformulations.

Toutes ont démontré que les patients a qui on expliquait et demandait de reformuler ce qu’ils
avaient compris, avaient une bien meilleure mémorisation des informations essentielles, par
rapport a ceux qui n’en avaient pas bénéficié (83,5% versus 60,8%). (Bertakis) (23)

Suite a mon expérience, il était important pour moi d’éclairer, un instant, le corps médical afin
d’amener une certaine congruence. Ce qui nous emmene :

« Au centre de nos préoccupations »
Le patient
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4.2.1 Le vécu du patient

Le patient atteint d’une pathologie chronique va traverser différentes étapes a I'annonce du
diagnostic.

Dans le cas qui m’intéresse, je me dois de faire un paralléle avec la maladie grave. Ce qui
conduit a la parenthese suivante : quelle est la notion de maladie grave ?

Selon I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), la santé est définie comme étant un état
complet de bien-étre physique, mental et social. Faisant abstraction a une absence de maladie
ou d’infirmité. Nous pouvons donc en déduire que la définition précise de ce qu’est la
« maladie grave » n’existe pas tant la notion de gravité est subjective.

Dans son ouvrage « L'annonce de la maladie : une parole qui engage » (24) Isabelle Moley-
Massol expliqgue qu’une mauvaise nouvelle est singuliere, subjective et qu’elle appartient au
sujet et a lui seul. C'est au médecin de s’adapter a la subjectivité du patient afin de permettre
I’échange. Bien dire, c’est d’abord écouter !

Robert Buckman (25) définit la mauvaise nouvelle comme étant I'élément qui va changer
radicalement et négativement I'idée que se fait le sujet de son avenir. Ce qui améne a penser
gue I'annonce d’une pathologie quelle gu’elle soit, pourrait paraitre sans gravité du point de
vue médical et complétement délétere pour le sujet suivant ses projets de vie (ex : un musicien
qui perd une phalange a cause de gelures, un jeune qui voudrait devenir pilote a qui on
découvre une myopie...).

L’évidence incontestable de tous ces rapports revient a : trouver l'alliance avec le sujet afin de
I’'accompagner tout au long de ce processus jamais figé, jamais fini, qui évolue, se construit
dans la rencontre d’un patient, du médecin et d’une équipe dédiée au fil de I'histoire de la
maladie.

N'oublions pas que I'admission d’un patient en milieu hospitalier (en vue d’y subir une
intervention chirurgicale) est anxiogene ce qui ajoute un stress supplémentaire (surtout si
I'indication de pour cette admission est induite par un cancer).

Ce qui nous amene une fois de plus, au bien-fondé d’une consultation infirmiere en
préopératoire (quelle qu’elle soit), qui va de par sa pertinence améliorer la qualité de prise en
soins et permettre de diminuer le niveau de stress et d’anxiété du patient venant se faire
opérer en chirurgie élective.

Dans le contexte de la chirurgie, des facteurs déterminants au stress préopératoire ont été
identifiés :

- Un diagnostic inopiné

- La peur de I'anesthésie et/ou de I'opération en elle-méme
- La peur d’une perte de I'indépendance ou de contrdle

- Ladouleur ou la peur de la mort
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4.2.2 Réactions du patient

La réaction des patients face aux mauvaises nouvelles répertoriées dans la littérature est
identique a celle que j’ai pu mettre en lumiére aux travers de mes entretiens: le choc,
I'incrédulité, la sidération, la peur, la surprise, I'affolement, la tristesse, le désespoir, la
dépression et méme I’humouir...

Mais I’'annonce reste incontestablement un choc ! Une sidération qui fait basculer le sujet d’un
camp a 'autre, celui de la maladie.

Afin de sortir de ce traumatisme de I'annonce de la maladie, le patient va mettre en place des
mécanismes, des stratégies de défense.

La aussi, nous pouvons nous pencher sur de multiples travaux analytiques concernant les
stratégies d’adaptation, d’ajustement qui désignent « 'ensemble des efforts cognitifs et
comportementaux destinés a maitriser, réduire voire tolérer les exigences internes et
externes qui menacent ou dépassent les ressources d’un individu ». (Lazarus et Folkman,
1984). (26)

Ces stratégies d’adaptation a la maladie, « coping », dépendent de lindividu, de sa
personnalité, de ses ressources et de son histoire.
Le processus de deuil qui découle de lI'annonce de la « perte de bonne santé » est
un « processus intrapsychique, consécutif a la perte d’un objet d’attachement et par lequel le
sujet réussit progressivement a se détacher ». (27)

Théories psychodynamiques :

Freud, dans son ouvrage « Deuil et mélancolie », a été I'un des précurseurs concernant la
normalité ou non de ce processus : « Le deuil est régulierement la réaction a la perte d’'une
personne aimée ou d’'une abstraction mise a sa place, la patrie, la liberté, un idéal... » ... « Il
est trés remarquable gu’il ne nous vienne jamais a I'idée de considérer le deuil comme un état
pathologique et d’en confier le traitement a un médecin, bien qu’il s’écarte sérieusement du
comportement normal. Nous comptons bien qu’il sera surmonté apres un certain laps de
temps, et nous considérons qu’il serait inopportun et méme nuisible de le perturber ». (28)

Plus tard, inspirée par Freud, Elisabeth Kibler-Ross (29), psychiatre helvético-américaine,
décrit un modele analytique des 5 étapes de la mort (de la perte) :

- Le déni

- Lacolére

- Le marchandage
- La dépression

- L'acceptation
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Tandis que Buckmann (21), propose un modele en trois étapes au cours duquel le sujet
manifeste des réactions conformément a son étre et non pas en fonction de I'étape du
moment :

- Reconnaissance de la menace ou existe un mélange d’émotion propre a la personne :
peur, anxiété, stupeur, incrédulité, colére, dénégation, culpabilité, espoir/désespoir,
humour, marchandage

- Etape chronique, expérience de la maladie avec la résolution des premiéres réactions,
avec une diminution de lintensité de tous les sentiments. La dépression est un
phénomeéne courant de cette étape.

- L’acceptation

Au cours de ces trois étapes, I'individu peut exprimer plusieurs sentiments simultanément. Le
« deuil » est réalisé lorsqu’il y a acceptation d’une réalité qui lui permet de se reconstruire et
d’envisager un avenir.

Pour John Bowlby (30) le deuil est décrit comme un processus en quatre phases :

- Engourdissement, torpeur-

- Alanguissement, recherche de la personne perdue
- Désorganisation et désespoir

- Réorganisation

Quant ‘a Anne Lacroix, le sujet mettra en place des stratégies. La stratégie de confrontation le
menera a l'acceptation de la maladie tandis que la stratégie d’évitement conduira elle a la
résignation et a la dépression.
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LES ETAPES D’ACCEPTATION DE LA MALADIE
SCHEMA ANNE LACROIX 3

Les stratégies d’adaptation a la maladie chronique : ACCEPTATION ou RESIGNATION

Annonce du diagnostic

Stratégies de confrontation Stratégies d’évitement

~
[ Angoisse
J

Déni/Refus
Banalisation/Honte

Résignation
Dépression

~
J

Chaque personne va mobiliser son énergie psychique afin de tenter de réduire ses angoisses.
D’ou I'importance de laisser une place conséquente aux émotions du patient...

Par faute de temps, je n’ai pas pu explorer le réle de la famille dans le combat de la maladie
pour les patients. C'est donc volontairement et momentanément que je laisse cette enquéte
« de cOté ». Je sais par expérience, que son vécu aura un impact important sur le patient et
gu’il serait une erreur, un manque de compétences de ma part de ne pas m’y attarder.

3 Biblio Education Thérapeutique D.Simon, P.Y.Traynard,F,Bourdillon,A.Grimaldi.Edition Masson, 2007
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Par contre, j’ai voulu mettre un accent fort sur la consultation d’annonce de diagnostic. Sans
perdre de vue la aussi, qu’il n’y a pas « une annonce » mais « des annonces » de la maladie.

A souligner, encore une fois, le bénéfice d’une équipe formée, dédiée a I'accompagnement du
patient tout au long de ce processus.
Ce qui permettra de donner une réponse a la question :

Comment aborder les consultations suivantes a cette annonce ?

4.3 Dans tout ca... ! Education Thérapeutique

4.3.1 Education thérapeutique et chirurgie

« LE CANCER COMME MALADIE CHRONIQUE » s’explique par les progrés considérables
réalisés ces dernieres décennies dans le traitement de certaines pathologies cancéreuses.

Le cancer n’a pas que deux issues qui sont soit : « étre guéri/étre en rémission » soit « mourir
d’un cancer ». S’ajoute aujourd’hui aussi celle de « vivre avec un cancer » et ce parfois
pendant de nombreuses années.

« Vivre avec le cancer » n’est pas « vivre apres le cancer ».

Les défis auxquels font face les personnes atteintes et leurs proches sont également
différents.

Avec la chronicité du cancer, les médecins, le personnel soignant, les traitements, I’hdpital
font partie du quotidien, une expérience marquante pour beaucoup de patients. Les
traitements, le suivi doivent étre intégré a la vie comme une nouvelle routine et c’est souvent
tres déstabilisant car le cancer n’est pas vaincu. Cette chronicité peu mettre un point final a
certains projets. (31)

Le patient, le couple, se retrouve alors a devoir commencer le travail de deuil de sa santé. La
maladie reste omniprésente, ouvrant ainsi un nouveau chapitre de la vie qu’il faudra
apprivoiser.

La chronicité du cancer n’étant plus a démontrer, on comprend aisément « le choc », « la
rupture » qui sépare « un avant, d’un aprés », induisant des modifications concrétes dans
I'organisation quotidienne de la vie, impactant également la maniere dont le sens de
I’existence des individus est mis en cause ainsi que I'image qu’ils ont d’eux-mémes.

Selon I'OMS : I’Education Thérapeutique du patient vise & aider les patients a acquérir ou
maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie
chronique. (32)
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L'ETP vise a aider les patients et leur famille a comprendre la maladie, le traitement, a
coopérer avec les soignants, a vivre plus sainement ainsi qu’a I'amélioration de sa qualité de
vie et a celle de ses proches dans un processus continu.

Cette approche humaniste s’appuie et vient en complément a la médecine « réparatrice »,
sans la nier pour autant.

Au travers de multiples études, elle a déja fait ses preuves et s’ouvre a de nouveaux
paradigmes :

- Donner du sens a la santé malgré la pathologie
- Instaurer les bases d’'une co-thérapie

Elle permet au patient d’étre « autrement le méme », en santé avec sa maladie. Et donc
autonome.
« Autrement le méme » « Autonome avec sa maladie »

Il est donc indispensable d’accompagner les patients atteints d’un cancer en leur apportant
un soutien dépassant largement les traitements médicaux afin de leurs permettre de se
réapproprier une autonomie tant physique, psychique que sociale.

Ceci dit : que veut dire AUTONOMIE ?
Le dictionnaire nous renseigne ainsi :

Mot d’origine grecque :
-« Autos » signifiant ce qui vient de soi et évoque les actions individuelles du sujet
-« Nomos » régles établies par la société

Un individu autonome est donc capable de prendre des décisions en fonctions de ses
préférences, de ses valeurs et de ses croyances.

La capacité a se gouverner soi-méme présuppose la capacité de jugement, c’est-a-dire la
capacité de prévoir et de choisir, la liberté de pouvoir agir, accepter et/ou refuser en fonction
de son jugement. Cela sans avoir a en référer a une autorité quelconque.

Les croyances, les conceptions qui habitent le tout un chacun, induisent de facon significative
les comportements méme si certains péjorent notre santé.

Une conception est bien plus qu’une idée que le patient se fait. La croyance de santé renvoie
toujours a un fondement fort, faisant partie de I'histoire et de la culture du patient dont nous
devons tenir compte.

Les représentations de chaque individu ont une incidence majeure dans la prise en charge du
patient, entre autres, atteint d’un cancer.

Tout porte a confusion puisque c’est souvent de facon fortuite et méme sans symptéme que
le CaP sera diagnostiqué.
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Pour le patient se confrontent alors des mots terribles tels que : cancer, masculinité-virilité,
sexe, enfant, peur, peur de l'inconnu... de la souffrance, du handicap qu’elle engendre, la
mort...

Rien que le mot cancer renvoie une connotation négative du fait de I'analogie faite par le
patient.

La mort ! Qui ramene au domaine de /a foi ainsi qu’a d’innombrables tabous immémoriaux.
L’homme et la mort !

Autant de sujets que de représentations, de croyances de santé qui seront décisifs sur les
notions de choix et de liberté qui restent les axes centraux dans la détermination de
I"'autonomie de tout individu.

Exemple :
» Les religions (fantasmes collectifs selon Freud) nous font espérer un au-dela, une
survie de « I'ame ». Expliquer que « Dieu rappelle a lui ceux qu’il aime », serait une
facon de mieux supporter la mort d’un enfant.

> Etre atteint d’une maladie afin de « payer quelque chose »
>

L'étude des conceptions suscite un intérét grandissant en matiere de soins, puisque ces
derniers pilotent les comportements et les décisions en matiére de soins et de santé. Aider les
patients a les expliciter puis les décoder, constitue un facteur déterminant pour I'adhésion au
traitement.

La connaissance et la prise en compte de ces conceptions est cruciale. Elles permettent au
soignant d’adapter son enseignement, ou du moins de proposer une pédagogie plus
pertinente.

Repérer les obstacles éventuels a la compréhension, clarifier les liens entre les savoirs, les
expériences antérieures et le projet de soins, de vie afin de pouvoir donner du sens.

Les émotions, notamment la/les peurs ont une place privilégiée pour la compréhension des
conceptions.

La peur est une réaction universelle en réaction a une menace, un danger... La peur sert de
protection et augmente les chances de survie de toutes especes. C’est ainsi que nous
réagissons au danger, soit par :

- La fuite
- Le combat
L’'immobilisation

Le caractere asymptomatique d’une pathologie peut conduire certains sujets a oublier le
risque, le danger et de ce fait peut amener a suspendre un traitement, une prise en charge.
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La peur fait résonner des émotions anxiogénes faisant partie du quotidien des patients que
nous devons prendre en compte car elles fournissent une source précieuse d’indications dans
I’accompagnement des patients.

Lors d’un CaP, les hommes cherchent souvent a les contrbler, a les empécher de se
manifester... Ce qui, une fois de plus ramene aux conceptions : « un homme ne pleure pas... ».

« METTRE DES MOTS SUR MES MAUX »

« Une émotion comprise est une source de pathologie en moins ! »
L’intelligence émotionnelle est capitale en ETP, elle facilite la connaissance de soi.

Eduquer c’est d’abord partir & la rencontre, a la découverte de l'autre. Cette étape est le
fondement de la démarche éducative et est basée sur une approche empathique de la
relation.

Percevoir de maniere empathique, c’est percevoir le monde subjectif d’autrui, sans tomber
dans le piege de la compassion qui suppose de « souffrir avec I'autre » et de vouloir trouver
des solutions a sa place.

C’est Carl Rogers (1996), psychologue humaniste nord-américain, qui met en évidence
I’approche centrée sur la personne en donnant de I'importance au vécu dans sa dimension
affective. Il a ainsi exploré le processus de changement et a défini les principes qui facilitent
le développement de la personne.

La communication avec le client est développée notamment par le concept de « I’écoute
active (reformulations, silence, questions ouvertes, langage non verbal...) et de I'entretien
motivationnel ». Associés a des « techniques actives » telles que ateliers, tables rondes, jeux
de réle, activités sportives, simulations de gestes techniques, ils favorisent I'apprentissage des
patients.

La «roue de I'ETP » schématise trés bien I'engrenage relationnel entre le patient et
I’éducateur, mettant en évidence le travail de collaboration, de partenariat, basé sur |’échange
et I'accordage entre le « savoir expert » et le « savoir profane » de fagon perpétuelle.

De cette rencontre émerge la définition de besoins, clairement exprimés ou non. La
motivation du patient participe a la définition d’objectif d’apprentissage négociés avec
I’éducateur, qui accompagne le patient et participe a son « empowerment» par
I’enseignement de nouvelles connaissances, compétences ou par I'entretien de I'estime de soi
et de la confiance en soi.
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et processus

Définir contenus

Figure 4: Equipe ETP Genéve (M. Chambouleyron)

C'est en s’appuyant sur une méthodologie rigoureuse que cette démarche centrée sur le
patient, avec le patient, ses proches et le professionnel de santé (et/ou une équipe
multidisciplinaire) peut aboutir a la personnalisation des soins, au développement et au
renforcement des compétences du patient. Ces éléments lui permettant ainsi de s’engager
dans ses soins, la gestion de son quotidien avec la maladie dans le but d’améliorer sa qualité
de vie.

Cette volonté a vouloir comprendre le patient s’appuie sur I'idée que ce dernier a besoin
d’étre formé afin d’acquérir des savoirs, des compétences dans le but de mieux gérer sa
maladie. Ce besoin s’adosse néanmoins a un socle de connaissances, de compétences et a la
capacité plus ou moins grande de résilience du patient et dont I'éducateur devra tenir compte
dans son enseignement.

De ce fait, les interventions éducatives sont plus que nécessaires. Elles doivent étre
considérées comme indissociables et complémentaires, faisant partie intégrante de la prise
en charge, des traitements, des soins, du soulagement afin de faire émerger chez le patient
des compétences d’autos-soins et des compétences d’adaptation a la maladie.

Indubitablement lorsqu’on parle de compétences, il ne s’agit pas uniquement de compétences
psychosociales (OMS 1993). Selon les recommandations de la HAS (2007), on en distingue
deux catégories :

- Les compétences d’auto-soins : qui sont des décisions prisent par le patient avec
I'intention de modifier I'effet de la maladie sur sa santé.

- Les compétences d’adaptation a la maladie : qui sont des compétences personnelles
et interpersonnelles, cognitives et physiques qui permettent aux personnes de
maitriser et de diriger leur existence et d’acquérir la capacité de vivre dans leur
environnement et a modifier celui-ci. (33)
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Définir les besoins éducatifs du patient est donc une étape-clé de la démarche éducative qui
doit prendre en compte les différentes dimensions de la personne (34) :

Perceptive : que percoit-elle ? Que ressent-elle ?
Cognitive : que sait-elle ? Que fait-elle ?
Infra cognitive : quels sont ses raisonnements, ses non-dits ?

Psycho-affective : qui est-elle ? Comment vit-elle la maladie ?

Métacognitive : quelles sont ses valeurs, ses représentations ? Quel regard porte-t-elle sur le
monde, quels sont ses projets de vie ?

« Apprendre c’est déconstruire ». Le changement de conceptions qu’induit I'ETP implique la
déconstruction d’une partie de son savoir, obligeant I'individu a sortir de ses repéres, de ses
habitudes. (A.Giordan)

Cette perturbation demande non seulement des efforts mais actives des peurs qui le feront
entrer en résistance. Cette résistance au changement qui n’est autre qu’un mécanisme de
réactance psychologique (Brehm S.S. et Brehem J.W. 1981) permet au patient de restaurer
son sentiment de liberté. (35)

L’entretien motivationnel permet alors a I’éducateur d’utiliser cette résistance pour mieux
explorer les conceptions du patient. (36)

S’ensuit I'importante phase d’évaluation du processus éducatif témoignant des acquisitions
pédagogiques, acquisitions de connaissances, capacités de raisonnement, la prise de décision,
les habiletés techniques ainsi que les attitudes.

Toute la démarche éducative doit s’inscrire dans le temps :

- Temps d’apprendre

- Temps d’accepter les changements
- Temps pour se tromper

- Temps pour recommencer

- Temps pour apprendre encore

Qui plus est :

Tout procédé centré sur le patient se doit d’étre fondé sur les besoins éducatifs de ce dernier
en s’inscrivant dans une démarche contribuant a rendre la personne plus libre, plus
autonome.

Le programme proposé ici n’est donc qu’une étape de ce processus.
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OBJECTIFS GENERAUX D’UNE EDUCATION THERAPEUTIQUE

Gérer sa
Comprendre maladie
S’approprier Trouver une
Accepter sa autonomie
maladie Changer de
comportement

Acquérir des
connaissances,
compétences

Se gérer dans
savie
d’individu
La faire évoluer
Grandir

sur la maladie
et le traitement

Ceci dit, ne brdlons pas d’étape. Avant toute chose il me faudra évaluer de fagon méthodique
et scrupuleuse ce qui aura déja été mis en place dans un souci de justesse et de plus-value.

EVALUER : POURQUOI ? QUOI ? COMMENT ? QUAND ?

Selon Stéphane Jacquemet, évaluer c’est :

- Conférer de la valeur

- Un concept évoluant dans le temps

- Donner de la valeur a une action éducative, une action de prévention, une intervention
au sens large

- Ouvrir et comprendre la « boite noire » de l'intervention, apporter des niveaux de

preuves et permettre de formaliser un avis dans le but d’aider a prendre les meilleures
décisions

EVALUATION DU PROGRAMME

Evaluation du livret pédagogique :
1) a l'usage du patient
2) a I'usage des professionnels de santé

Evaluation de [a prise en charge :
1) par les patients
2) par les professionnels de santé
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EVALUATION INDIVIDUELLE

- Auto-évaluation, qui permettra de mettre en lumiere les forces et les faiblesses du
programme d’ETP en améliorant les pratiques, le contenu, I'organisation et ainsi la
visibilité et le partage des informations.

POURQUOI ?
- Améliore le processus d’éducation thérapeutique (sa conception, I'organisation, la
réalisation et méme son évaluation)
- Evaluer I'impact : I'évaluation opérationnelle qui permettra les améliorations en
termes de compétence ainsi que I’évaluation stratégique

-« Attribuer une signification aux faits et actes observés » (J.M. De Ketele)

= Afin de fixer les objectifs et les modalités futurs.

Quol?

Evaluation du livret pédagogigue « lien » tout au long de la prise en charge (programme) :

= Le fond et la forme
= Le concept, les themes proposés
= La pertinence

Evaluation de la prise en charge :

= Le contenu, adapté aux besoins

= « La durée »

= Satisfaction

= Des indicateurs psychologiques des patients en termes d’apprentissage et d’équilibre
entre vie et maladie

COMMENT EVALUER ?

= Par questionnaire en lien avec les indicateurs de chaque critere.

(Vous trouverez (annexe 10), uniquement un questionnaire d’évaluation concernant le livret
pédagogique que j’ai imaginé seule. En I'état, il serait utopique d’imaginer la conception
d’outils d’évaluation concernant la prise en charge globale, alors que cette derniere n’a pas
été mise en route. De plus cela supposerait que je le fasse seule ce qui ne devrait pas étre le
but d’une telle mesure).

68
Mémoire de fin d’études DAS en ETP — Volée 21 — Année 20/21
Corinne Parvex



QUAND EVALUER ?

- Avant, c’est-a-dire ce qui m’a permis de poser le « diagnostic »

- Pendant, afin de pouvoir renforcer le pilotage en temps réel des actions
- Au terme, sorte de contrble de I'action

- Apres, dans le but d’en mesurer la progression

RESULTATS ?

L’évaluation sert non seulement a I'amélioration mais aussi a repérer les points faibles (ainsi
gue les points forts) du dispositif incluant I’outil mis a contribution.
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5 OBIJECTIFS-ACTIONS A REALISER

5.1 But du projet

Offrir aux patients devant subir une prostatectomie radicale, une prise en soins globale,
individuelle, cohérente et structurée afin de les aider dans un processus continu a trouver un
équilibre entre leur vie et leur maladie.

Tout en créant, en paralléle, une équipe multidisciplinaire (urologues, physiothérapeutes,
infirmiéres) concernée et acquise a I'ETP.

5.2 Objectifs

= Objectifs stratégiques : correspondent a I’enjeu de mon projet

e En proposant une prise en charge pour les patients devant subir une
prostatectomie radicale, je « séme » la premiére graine d’une ETP adaptée.

e Parce fait, jengage divers professionnels de santé a travailler ensemble et non
pas I'un a coté de l'autre.

e En démontrant la plus-value de mon projet, « obtenir » un poste (50%) pour la
consultation infirmiére sur le plateau ambulatoire d’urologie.

e En perspective, promouvoir I'ETP dans la prise en charge du cancer de la
prostate (comprenant : I'hormonothérapie, radiothérapie etc.) et pourquoi pas
dans un troisieme temps a d’autres pathologies d’urologie comme pour la prise
en charge des « Bricker » ...

= Objectifs pédagogiques : correspondent a ce que les patients seront capables de
mettre en ceuvre afin de vivre avec leur maladie

Avant la chirurgie

e Le patient a décidé de sa prise en charge en « connaissance de causes ».

e Le patient connait le principe de I'opération qu’il va subir.

e |l sait comment se passera son séjour hospitalier.

e |l connait les complications post-opératoires.

e |l prend conscience de I'importance d’une physiothérapie préopératoire.

e |l comprend I'utilité du « livret thérapeutique » comme soutien.

e |l comprend l'intérét d’une prise en charge globale au long de son parcours en
soins.

Ses compétences sont :
e |l est capable d’organiser son suivi médical et de faire les premieres
adaptations relatives a son mode de vie.
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e Le patient sait expliquer et démontrer les exercices efficaces au renforcement
du plancher pelvien.

e Le patient sait remplir son livret et ['utilise comme «outil
d’accompagnement ».

e S’accorde sur un dispositif éducatif (séances et outil pertinent) répondant a
ses besoins.

Apres la chirurgie (retour a domicile)

e Le patient connait le pourquoi ainsi que le fonctionnement de la sonde
vésicale.

e |l connait les complications possibles en étant porteur d’une sonde.

e |l rentre en confiance a son domicile.

Ses compétences sont :
e Le patient est capable de vider le sac de la sonde urinaire.
e |l sait faire un changement de sac et toutes manipulations de fagon « propre ».
e |l est capable et sait ol trouver les personnes ressources (et numéros) au
besoin.
o |l utilise le livret thérapeutique.

« En donnant un sens a nos actions et a notre existence, nous pouvons retrouver un sentiment
de cohérence grdce auquel ce qui se passe apparait comme compréhensible et gérable tout en
représentant un défi digne de notre implication ». (S.Bonino)(37)
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6 ETAPES DU PROJET

6.1 Mon role de coordinatrice

Dans I’élaboration du dispositif autour du cancer de la prostate, (en particulier la prise en
charge des patients ayant a subir une « prostatectomie radicale »), faisant lien avec mon
projet DAS, mon réle de coordinatrice s’articule autour de trois axes :

1- La création d’un dispositif (qui a amené le poste)

2- La création d’un poste (qui a amené I’équipe)

3- Lacréation, 'accompagnement d’une nouvelle équipe projet, dédiée a la mise en place
d’un programme ETP pour tous les patients concernés pas un cancer de prostate, quel
gue soit le traitement.

6.2 Les étapes de planification du projet

X Fin juin 2020

La premiere vague COVID a tout « balayé » sur son passage. Le soutien, la disponibilité des
acteurs, l'argent, les priorités... Et c’est avec regret que je me vois dans I|'obligation
d’abandonner mon projet initial.

X Fin juin — début juillet 2020

Il me faut rebondir... Vite !

Aprés un grand travail d’introspection et d’une analyse de terrain minutieuse (rendu difficile
aux vues de toute la problématique déja mise en évidence en début de ce travail). Je me fixe
I'objectif d’étre en mesure de proposer a ma coach une nouvelle perspective réalisable (en
temps et en heure) lors de notre rencontre pour le Module 8 (début septembre).

C’est a I'aide d’un diagramme que je mets en balance mes compétences professionnelles et
privées, en essayant d’avoir une vision « méta » de mon nouveau lieu de travail (puisque nous
sommes en fonction depuis début 2020).

A l'intersection de mon diagramme, se trouve « LE SUJET ».

J’en parle de suite avec mon ICS (qui donne son « feu vert ») et la clinicienne de mon service
abonde dans mon sens.

Avec l'aide de cette derniere, nous téléphonons a tous les patients ayant subi une
prostatectomie radicale afin de leur expliquer ma situation et mes projections. Nous
élaborons dans la foulée un questionnaire patient que nous leur envoyons (avec enveloppe
timbrée). Une seule consigne : « moins de 10 jours pour rendre le formulaire ».

37 patients répondent, le dépouillement se fera avec I'aide de la clinicienne.

Dans le méme temps, je rencontre les physiothérapeutes afin de connaitre leur mode de
fonctionnement et leur exposer mon projet. Je cherche alors « L’ALLIANCE ».

Puis j’écris un mail au Directeur des soins et I'avise de mon changement de cap. C’'est avec
plaisir que je recois son approbation.
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X Fin juillet 2020

Réunion ERAS®, je plante la premiere graine de I'ETP. Je cherche et repére « LE SIGNAL ».

X Fin aolit 2020

e A cause des vacances de chacun, ce n’est que le 28 que je rencontre le Dr T. ainsi que
le Dr J. tous 2 urologues de I’'HRC. Je leur présente mon projet en m’appuyant sur la
restitution des questionnaires patients. J’en ressors ravie, ils sont convaincus du bien-
fondé de ma démarche. Tous deux travaillant aussi au sein d’une structure
universitaire, ils connaissent les bénéfices que peuvent attendre les patients d’une
telle prise en soins et par ricochet notre hopital.

¢ Rencontre avec les physiothérapeutes concernés afin de confirmer la mise en ceuvre.

X Septembre 2020

Deuxiéme vague COVID. Impact important sur toutes les réunions impossibles a réaliser,
diverses fonctions sont attribuées aux personnels, absences dues aux quarantaines, maladie
etc.

Module 8 (derniére semaine de formation). Je fais part de mon projet a ma coach, Monique
Chambouleyron, qui de par sa bienveillance m’encourage en me guidant dans mes démarches.
Suite a ses conseils, je programme cing entretiens patients (ayant déja répondus au
formulaire) dans le but de récolter plus de verbatim afin d’étayer davantage mon
guestionnaire qui par manque de questions ouvertes n’apportent pas assez de précisions sur
les besoins emblématiques des patients. Je rencontre aussi un médecin traitant ainsi que les
deux physiothérapeutes spécialisés de 'HRC.

J'y travaille jour et nuit car je veux rester dans les délais pour la restitution de mon travail.

X Mi-septembre 2020

Je rencontre (de fagcon non officielle*) a nouveau les urologues car je suis en mesure de
proposer un processus un peu plus élaboré, notamment en ce qui concerne « le temps » et
« le financement » que je vais pouvoir dédier a cette consultation.

J'explicite I'envie de concevoir un outil « pédagogique » qui accompagnerait les patients tout
au long de leur parcours et qui soutiendrait de méme les professionnels de santé concernés.
Je prends contact avec l'infirmiere spécialisée du CHUV dans le but de savoir si elle serait
d’accord de me recevoir...

* Au risque de me répéter, la situation COVID ne m’a pas permis de faire des réunions de groupe ainsi que de mobiliser les gens a ma
convenance.

X 28 et 29 Septembre 2020

Stage de deux jours au CHUV que j’ai négocié sans probléme avec mon ICS (qui me soutient a
100%).
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X 26 octobre 2020

Date butoir a laquelle je devais restituer les divers entretiens ainsi que I'analyse de besoins. A
la méme date, j'apprends par mail que suite a un accident lourd de conséquences ma coach
ne pourra pas m’accompagner jusqu’a la fin de la concrétisation de mon projet.

S’en suit deux semaines perturbantes durant lesquelles je n’ai plus de nouvelles de Geneve
malgré mes relances. Je comprends que la situation est difficile pour eux comme pour moi. Je
ne sais pas si mon analyse est correcte et j’ai 'impression que je ne peux plus avancer dans la
mise en forme de mon mémoire.

X 11 novembre 2020

Le Professeur Alain Golay nous contacte par mail en annoncant que la restitution des
mémoires ne se fera pas pour mi-décembre 2020. De plus amples informations nous seront
données début janvier 2021.

Décision qui ne devrait pas impacter la soutenance prévue les 25 et 26 mars 2021.

X 16 novembre 2020

Rendez-vous téléphonique avec mon « nouveau coach ». Jen ressors perturbée, une
impression de ne pas I'avoir compris et de n’avoir pas été comprise... S’en suivra dés le
lendemain des échanges de mails qui sauront me rasséréner.

Je m’octroie un jour de pause, j'ai trop « la téte dans le guidon » comme on dit !

Je revois mon ICS afin de demander quel avenir est envisageable pour mon projet ? J'attends
des prises de position concrete, % ETP dédié et le pourcentage de mes différentes casquettes...

TOUT DEVIENT POSSIBLE !

Si je suis intéressée a changer de poste, elle est d’accord pour m’en offrir la possibilité. Du
coup, je passerai a 50% en urologie pour la consultation infirmiére, en gardant les patients
ERAS® d’urologie uniquement.

Les médecins souhaiteraient rendre opérationnel ce développement des janvier 2021 mais je
ne le souhaite pas a cause :

1) COVID
2) Les fétes de fin d’année
3) Mon planning de janvier est déja fait...

Je ne lache rien malgré tout. Je pose des jalons (tout ce que je peux faire seule). Je souhaite
implémenter mon « outil » pour les premiers patients sur décembre afin de pouvoir proposer
une évaluation/adaptation pour la validation de mon travail de DAS, en sachant que cela reste
un projet pilote.
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- Jélabore mon « outil pédagogique » (avec des adaptations tous les jours), je le fais lire
a l'infirmiére du CHUV, la clinicienne HRC, les urologues, les physiothérapeutes... je le
modifie et recommence...

- Je contacte un graphiste pour certaines mises en page.

- Je commande un téléphone, une adresse mail, une carte de visite.

- Je m’organise afin de faire aménager un local sur le plateau ambulatoire.

- Je contacte qui de droit pour la facturation des prestations.

- Je vérifie la concordance des agendas électroniques.

- Je me présente a la secrétaire d’urologie.

- Je prends des rendez-vous (dées que possible, car toutes les interventions électives sont
repoussées) pour que je puisse voir quelques gestes techniques (biopsies,
radiothérapie, oncologie...).

- Jerelance les physiothérapeutes (recrutés aux soins intensifs).

Les réunions de toutes sortes étant interdites compliquent terriblement les choses,
sans compter le manque de disponibilité des personnes concernées...

X Mi-novembre & fin novembre 2020

- Jetravaille sur la conception écrite de mon mémoire.

- Jereprends les critiques formulées par mon coach afin d’y répondre avec justesse, ce
gui me permettra d’affiner la dimension pédagogique que je souhaite apporter.

- Je contacte un ami dont la fille est a I’école de graphisme, pour pouvoir m’aider sur
certains schémas et mises en page.

- Prise de contact avec le service de communication de |I'hopital afin de connaitre les
délais d’impression pour mon document.

- De méme avec Mr C. pour la conception finale de mon mémoire.

- Sans oublier Mme M. pour les corrections dudit mémaoire.

X 11 décembre

- Réception du téléphone pour la consultation ainsi que la création de la boite mail.
Commande des cartes de visite a cet effet.

- Prise de possession du local de consultation.

- Commande passée pour le matériel de bureau et autre accessoire.

- Envoi de I'outil pédagogique aux urologues pour derniére lecture avant impression.

- Prise de rendez-vous avec la responsable des agendas internes afin de rendre possible
les liens entre les agendas de I'urologie, des différents médecins et « le mien ».

- Rendez-vous pris pour définir la procédure de facturation afin que ce soit opérationnel
dés janvier 2021 (ou mi-janvier).

- Mme B. ICS, me libere de mes obligations a 'UEP fin décembre 2020. De ce fait en
début d’année, je peux prendre mes marques sur le plateau ambulatoire d’urologie.

X 17 décembre

- Apres quelques lectures et relectures (avec I'équipe et par mail), japporte les
modifications nécessaires. « L’outil » devient le « livret » et il va pouvoir étre imprimé.
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Je demande une version A4/AS5 sur feuille épaisse et [égérement plastifiée pour en faire
une sorte de classeur « adaptable » selon les besoins (un « vrai » petit classeur m’ayant
été refusé a cause du colt de revient).

Le but étant de pouvoir :

1) Le modifier a notre convenance, sans refaire tout le document

2) Y ajouter des pages selon I'évolution. Cela nous permettrait d’ouvrir le « champ
des possibles », de I'utiliser pour le CaP suivi par hormonothérapie ou autre, d’y
ajouter des fiches sur la préparation aux différents examens a prévoir... A ce
moment-13, il suffirait d’enlever certains themes et d’en ajouter d’autres...

Mes cartes de visites sont prétes
Dr T. m’a proposé un planning sur janvier afin de pouvoir étre présente lors de :

1) Biopsie de prostate transrectale et transpérinéale au bloc opératoire
2) Une prostatectomie radicale
3) Résection endoscopique (TURP/TURP)

Les urologues me proposent une rencontre tout début janvier pour pouvoir affiner mes
connaissances au sujet :

1) Des moyens diagnostiques

2) De l'intérét du dépistage

3) Du pronostic

4) Du diagnostic anatomo-pathologique

Ce qui est crucial afin de rencontrer les patients en toute connaissance de causes.

Je suis en retard dans mon organisation personnelle concernant « la sortie des livrets » que
je souhaitais mi-décembre. J’espére ne pas prendre trop de retard avec les fétes de fin
d’année dfin d’étre préte pour mi-janvier.

X 22 décembre

Avec Mme B. mon ICS, nous rencontrons Mme J. responsable des agendas
informatiques dans le but de me donner les accés aux agendas indispensables a la
bonne marche du projet.

Rencontre avec Mr C. qui va réaliser les premiéres maquettes du livret pédagogique.
Classeur trop cher, feuille plastifiée aussi...De ce fait, le livret et plus simple a réaliser.
Sous forme de mail, envoi du livret pour derniére lecture aux urologues.

Je regois un mail (en copie) :

La direction des soins (en la personne de Mr I.) « impose » a la direction du Comité
Sécurité Patient ma présence afin de reprendre deux des mandats de Mme L. qui est
au bénéfice d’'un DAS en ETP (bras droit de Mr J. directeur des soins) et cela des
janvier I?

De suite je demande a rencontrer mon ICS qui n’en sait pas plus...
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X 23 décembre

Mme L. m’appelle a mon domicile afin de m’informer des intentions de la direction. Me
demande mes ambitions professionnelles (en temps et en projet), souhaite connaitre
simplement : ol, comment je me « vois » dans une année ?! Mme L. me parle de ses projets a
long termes et de mes ambitions...

X 24 au 29 décembre

Grosse remise en question personnelle...

Persuadée que ma formation n’intéressait personne compte tenue de la situation politico-
financiere et sanitaire de I’hopital, j’étais loin de penser que I'ETP restait une priorité pour
mon établissement.

Je rappelle Mme L. en lui faisant part des points suivants :

Je veux rester maitresse de mon projet en urologie. Non seulement les urologues
m’ont ouvert leur porte mais ils m’ont fait confiance ! Et je pense que ce que nous
projetons de mettre en place deés janvier est un vrai programme en ETP. De par sa
conception il permettra d’offrir d’autre prises en charge sur le plateau ambulatoire.
J'annonce que je serai disponible a augmenter mon temps de travail de 10% afin de
répondre a leurs besoins.

J’annonce aussi que je suis préte a la suivre pour autant qu’une transparence soit
respectée envers ma hiérarchie directe.

X 29 décembre

Tout est au « point mort », les urologues sont en vacances ainsi que ma responsable...

X 05 janvier 2021

Validation du Livret pédagogique par les urologues
Probleme dans la réalisation de la maquette « livret » ...

X 08 janvier 2021

Je participe aux premiéres consultations d’annonce de diagnostic.
Le livret pédagogique me cause de gros problemes de mise en page, le fait que I’hopital
ne rentre pas en matiere pour le financement de la réalisation de la maquette me
pousse a « bricoler » afin d’arriver a proposer quelque chose d’abouti... Merci a mon
collégue, qui essaie avec les moyens du bord de répondre a mes exigences. Une chose
en amene une autre, je rechange des choses, j’ajoute... j'enleve...
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X 12 janvier 2021

Réunion avec Mr B. (directeur qualité), Mme L. (bras-droit du Directeur des soins), mon
ICS et moi-méme concernant certains mandats que je vais devoir reprendre en qualité
d’experte en ETP. Soit: programme d’ETP pour la cardiologie (coacher I'équipe
existante), participer aux réunions du Comité Sécurité Patient (comme consultante).

Je profite de cette opportunité (en aparté avec Mr B. avant cette réunion puisque nous
étions seuls, en avance) en promouvant le projet quasiment mis en place en urologie.

X 29 janvier 2021

Le livret est terminé, imprimé !

En soirée, les urologues me donnent un cours et répondent a toutes mes questions au
niveau anatomo-pathologique.

Je prends contact avec un certains nombres de représentants afin d’avoir des
maquettes 3D, des planches anatomiques, des feuillets...

Jinstalle mon bureau.

X 01 février 2021

Aujourd’hui, je travaille sur la partie « MISE EN ROUTE DU PROCESSUS » ... Je dois
avouer qu’en relisant ce que j'ai déja écrit au fur et a mesure de I'avancée du projet,
j’'ai été assez optimiste !!

Effectivement, je rencontre un probléeme XY a chaque impression du livret.

Résultat : 24 maquettes seront nécessaires pour y arriver enfin...

J'aide la peine a « me jeter al’eau » et a commencer ma consultation avec les patients.
Je dois encore résoudre un probleme informatique concernant les notes infirmiéeres
dédiées aux urologues... cela a I'air compliqué pour le service informatique

Les dates sont réservées pour ma présence au bloc opératoire afin que je puisse
assister aux biopsies retro-péritonéales et a une prostatectomie radicale. Les biopsies
par voie transrectale se font sur le plateau ambulatoire (a la consultation) ce qui est
plus facile a organiser.

X 03 février 2021

J'ai pu assister a des biopsies transrectales.

Les consultations en bindme sont systématiques. Je ne suis pas a |'aise malgré le fait
gue les urologues ne ménagent pas leurs efforts. Je pense que le fait d’avoir encore
toutes ces inconnues au niveau bureaucratique (informatique) et organisationnel me
dessert.

Le 5 février doit avoir lieu une réunion avec mon ICS et mes collegues ERAS® afin de
définir exactement la répartition de mon pourcentage entre Uro-ERAS-UEP ?
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X 05 février 2021

- Réunion avec mon ICS

- Objet : concernant la/les possibilités de fonctionnement de ma nouvelle activité. Nous
rencontrons effectivement quelques « problemes » d’ordre bureaucratique, de
visibilité.

- Chaque jour passé, je travaille sur mon mémoire...

X 14 février 2021

- Envoi d’'une premiére maquette a mon coach

- Je décide de ne plus « changer » quoi que ce soit a mon travail car je pourrai tout
changer a chaque fois que je relis un chapitre donc... J’attends de voir ce que mon
coach en pense avant de le donner a corriger définitivement.

- Mon regard se pose sur le « COMMENT FAIRE MON POSTER !? »

X 19 février 2021

- Je donne mon travail a corriger : francais, grammaire, tournures de phrases etc.

X 08 mars 2021

- Bien que je sache que I'équipe de Geneve est aussi en souffrance, je me permets de
relancer mon coach. Je n’ai pas de nouvelles concernant mon travail, le temps passe
et il me faut finir...

X 09 mars 2021

- Le travail est corrigé par ma collegue. Je dois fixer un rendez-vous avec elle pour
certaines modifications et subtilités de langage... La date est difficile a trouver, je
commence a stresser...

- Dans l'apres-midi rendez-vous avec la clinicienne afin de terminer la table des
matieres.

- Il me faut prendre un rendez-vous pour I'impression la semaine prochaine... !

X 12 mars 2021

- RDV téléphonique avec mon coach qui est positif concernant mon travail, il me donne
les derniéres modalités concernant les dates butoirs de remise de documents en ligne
ainsi que la version finalisée papier etc.

- Je suis soulagée car je veux absolument refaire ma premiére page qui ne me convient
plus.
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X 18 mars 2021

Présentation du « Programme CARE 2021-2026 »
(Co-construire/Améliorer/Renforcer/Ensemble) qui a pour ambition, je cite:
« optimiser I'organisation, fluidifier le fonctionnement et assainir la gestion
budgétaire »

« CARE porte en lui cette ambition humaine et sociétale de prendre soin de nos
patients et de nous. » (ANNEXE 13)

Mme L. me contacte afin de me proposer une participation en tant que cheffe de projet
sur I'une des missions dudit programme.

X A venir dés fin mars 2021

Informer ma hiérarchie directe et indirecte du rendu de mon travail.

Mettre le focus sur le Poster et le PowerPoint de présentation pour la soutenance.
Etat des lieux concernant la prise en charge du CaP au sens large.

S’accorder avec le service d’oncologie afin de pouvoir cheminer ensemble.

Officialiser mon changement de casquette.

Négocier mon changement de classe suite a I’obtention de me DAS (mon CAS n’ayant
pas été valorisé).

6.3 Le « programme » d’éducation thérapeutique dans mon contexte

C'est grace a la bienveillance de chacun des membres de cette équipe « d’un autre genre » (je
fais allusion aux difficultés a nous rencontrer) que 'idée, les idées, le soutien et I’élaboration
du « livret pédagogique » répondant aux besoins éducatifs voient gentiment le jour...

Effectivement, le questionnaire, mon stage au CHUV ainsi que les différents entretiens m’ont
permis de mettre en lumiere la difficulté que rencontre les hommes a traverser ce parcours
de vie et a communiquer sur leurs maux.

Le livret fait 'unanimité puisqu’il répond a plusieurs besoins :

b w

Il répondra aux besoins emblématiques des patients.

Il offre un « accompagnement » permettant « I'accordage » a plusieurs moments-clés
du parcours patient.

Il permet a plusieurs « corps de métier » de se rendre visible dans un seul document.
Aucun document de cette sorte n’est présent a I’'HRC.

Il promeut I'ETP, I'idée de séances est imaginable en groupe et en individuelle.
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Le cheminement se fera comme suit :

(J-X)

ANNONCE DE DIAGNOSTIC CHEZ L'UROLOGUE

L'infirmiére spécialisée est présente

(-X)
REPRISE DE L'ANNONCE

Par l'infirmiére spécialisée, présentation du livret

(-v)
BILAN D'EXTENSION

A la demande du patient il peut prendre rendez-vous avec l'infirmiere spécialisée

(-2)
VISITE CHEZ L'UROLOGUE POUR LES RESULTATS DU BILAN D'EXTENSION (CHOIX "DEFINITIF")

Présence de l'infirmiere spécialisée

(0)
INTERVENTION CHIRURGICALE

Pathologie

HOSPITALISATION ENTRE 4 ET 6 JOURS

Visite de l'infirmiere spécialisée, mise en évidence des compétences d'auto-soins

RETOUR A DOMICILE

Consultation téléphonique par l'infirmiere spécialisée

ANNONCE DES RESULTATS DE LA PATHOLOGIE

Consultation téléphonique par I'urologue ou au cabinet

A un mois post-sortie le patient devient ACTEUR...

Le patient appelle l'infirmiere spécialisée Entretien de compréhension Evaluation des compétences d'auto-soins

®,

% Le livret thérapeutique sert de fil rouge et personnalise la prise en charge. Le patient
I"utilise, le remplit pendant et entre les temps éducatifs. Ce carnet est utilisable par les
membres de I'équipe et il est le témoin du parcours du patient.
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K/

% Le livret se voudrait modulable a souhait (il faudra repenser, aprés évaluation, sa
réalisation). Etant un projet pilote, il sera évalué aprés utilisation par les 5 a 10 premiers
patients en séance pluridisciplinaire, idéalement avec un usage minimum de 4-6 mois.
(A évaluer selon les dispositions sanitaires du moment car pour le moment les
interventions sont toujours repoussées a cause du COVID).

*» Le fait d’avoir une petite équipe référente facilite la relation de confiance et la co-
construction d’objectifs.

+» Selon les attentes et les besoins qui seront repérés par les patients et I'équipe, un

programme aboutit et modulable autant dans la forme, le contenu et le format pourra
étre mis a disposition.

6.4 Mise en route et échéancier du processus

Le processus de mise en route du projet se fera mi-janvier 2021 en étroite collaboration avec
toutes les personnes impactées, de prés ou de loin, par le projet.

Je me propose de prendre rendez-vous avec ces derniers dés le début de I'année, ce qui me
permettra de faire le point au niveau de la situation sanitaire de notre pays ainsi qu’inter-
cantonal (Vaud/Valais) afin de ne pas créer une situation qui serait défavorable pour mon/mes
projets présents et futurs.

Prise de rendez-vous afin de rencontrer les acteurs des le 4 janvier 2021 :

- Directeur des soins, Mr |.

- Responsable qualité, Mr B.
- Mon ICS, Mme B.

- Les urologues

- L’équipe impliquée

Cette phase est a soigner de par son enjeu.

Elle représente I'opportunité d’ouvrir nos prises en soins a de nouveaux paradigmes ainsi que
la mise en valeur de notre établissement, de par 'effet vitrine qu’offre une prise en soins par
un programme en ETP autant a I'interne qu’a I'externe.

Cette phase aura pour but le rappel du contexte, des objectifs autant personnels
gu’institutionnels. Je mettrai l'accent (en termes de codts) sur I'organisationnel,
I'institutionnel autant que le personnel.

I me semble indispensable afin de pouvoir pérenniser le projet, d’avoir le soutien et la
confirmation de I'’engagement de chacun.

Dés que les interventions électives auront pu reprendre, le « recrutement » des patients se
fera d’office (par agenda synchronisé) pour les patients des deux urologues mandataires.
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Apres le premier bilan, avec le soutien des urologues, je prévois d’ouvrir cette prestation au
Dr M. qui a aussi son cabinet dans |’établissement. Les autres étant a I'extérieur de I’hopital,
la prise en soins de leurs patients pourrait faire I'objet d’'une autre étude.
Les réunions indispensables a la mise en route et a la pérennisation d’un tel processus seront
programmeées des que possible, lors de la reprise de I'activité chirurgicale.

6.5 Dispositif d’évaluation

L’EVALUATION EST UN TEMPS EDUCATIF A PART ENTIERE

L’évaluation est primordiale dans mon processus d’apprentissage. Cependant, vu le contexte
actuel, je ne serai pas en mesure de vous présenter des résultats de fagcon retranscrite pour le
mémoire en question, puisque « la mise en route » du projet ne pourra pas se faire avant la
mi-février.

Ceci dit, j'espere pouvoir vous en proposer « une ébauche » lors de la soutenance de mon
travail de DAS en juin 2021.

L’équipe est bien au fait sur le besoin de devoir évaluer/réévaluer tous les éléments du
programme deés le moment ou ils seront insérés dans le programme, ceci de facon récurrente
des la mise en route.

Pour moi, avant le Module 8, évaluer voulait dire « mettre une note », « juger » « controler »,
avec une connotation négative (sGrement un rapport a I'école !) ...

Monsieur Jacquemet et le Professeur Gagnayre m’ont permis de prendre conscience de cette
fausseté.

Afin de ne plus vivre I'évaluation comme une sanction, ils nous ont donné les clés du comment
faire de I'évaluation un moment privilégié permettant de prendre de la distance, prendre
conscience pour enfin prendre les décisions nécessaires permettant I'amélioration du
processus dans le but de répondre au plus juste aux besoins des patients.

C’est une étape importante du processus qui permet de recueillir de maniere rigoureuse des
informations pertinentes et fiables qui nous permettrons (I'équipe et moi) aprés analyse,
comparaison (selon des normes subjectives et objectives), d’apporter les_modifications
indispensables a I'amélioration de tous les éléments de la prise en soins.

L’évaluation, est le fait de donner une valeur « Réaliser un bilan en partenariat avec le patient
en lien avec les objectifs posés. Et définir des criteres permettant d’effectuer un état des lieux
d’une personne vivant avec sa maladie ». (P. Gagnayre)
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Il existe plusieurs types d’évaluation : formative, certificative, sommative, etc.
En ce qui concerne mon travail je porte mon intérét sur I'évaluation dite :

Pédagogique : qui vise des transformations de compétences ainsi que I'acquisition de ces
dernieres.

En éducation thérapeutique, I’évaluation doit étre centrée sur les compétences (somme
d’apprentissages) du patient, les compétences évaluées signalent d’une transformation
pédagogique chez le patient, ainsi que la mobilisation d’autres compétences plus
métacognitives comme I'image de soi le tout dans une dynamique permanente.

Il est évident que les objectifs d’évaluation doivent étre de nature pédagogique. Pour
concevoir l'outil, I'instrument d’évaluations, il va falloir définir des critéres, des indicateurs, et
choisir une échelle d’appréciation ou de mesure.

Ayant proposé deux ateliers différents (pas en place pour le moment), c’est en équipe, que
nous prendrons soin de proposer une grille d’évaluation pour chacun d’eux.

Si les différentes difficultés vécues durant cette année DAS ont malheureusement eu raison
de cette étape en termes de finalité du processus dans sa globalité, je releverai que, si I'on
s’en tient au cadre théorique, LEVALUATION est bien présente tout au long de ce travail !

A commencer par :

Le fait de devoir changer de projet en cours de route m’a amené a une auto-évaluation !

POURQUOI QuUOI COMMENT QUAND RESULTAT

Jen’aipasréussia Etait-ce Remise en Apres [I'enquéte Changement de

créer I'alliance ? pertinent ? guestion de terrain (au projet? Et
personnelle par sens large) personne ne m’a
introspection ? retenue... !

EVALUATION REALISEE SUR LA REALISATION GLOBALE DE MON PROJET EN UROLOGIE

Le questionnaire a été envoyé par mail en date du 25 janvier 2021 aux urologues,
physiothérapeutes, ainsi qu’a la clinicienne. La consigne était de me le faire parvenir dans un
délai de quinze jours, soit avant le 02 février 2021. (ANNEXE 11)

Il est clair que la situation sanitaire a eu un impact important sur la coordination des différents
acteurs ainsi que sur la mise en ceuvre du projet. Ceci dit, tous ont bien « tenu leurs rdles » et
m’ont soutenu au mieux dans des conditions imposées.
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Par contre, malgré les facilités que peut offrir le domaine informatique, je me rends compte
que finalement rien ne remplace le présentiel !

- Est-ce d0 au fait que la situation perdure depuis bientét une année et que les
personnes sont en manque de contact humain ?

- Est-ce d( aux entraves rencontrées lors de ces rendez-vous ?

- Ou alors serait-ce d simplement a une démarche que nous, soignants n’intégrons pas
volontiers lorsque I'on parle de relation thérapeutique ?

Evaluation du projet

12/SERIEZ-VOUS INTERESSE A SUIVRE « UNE FORMATION
INTERNE » PLUS POINTUE EN ETP ?

11/SI UN AUTRE PROGRAMME DEVAIT ETRE ELABORE (CANCER
DE LA PROSTATE DANS SA GLOBALITE) SERIEZ-VOUS PARTANT ?

10/ENVISAGEZ-VOUS DE PARTICIPER ACTIVEMENT LORS DE LA
MISE-EN PLACE DES ATELIERS ?

9/PENSEZ-VOUS QU'IL SERAIT UTILE DE FAIRE DES REUNIONS
MENSUELLES, EN EQUIPE, CONCERNANT LES PATIENTS ?

8/ PENSEZ-VOUS QUE LE LIVRET PEDAGOGIQUE VOUS SERA UTILE
POUR COMMUNIQUER AVEC LE PATIENT ?

7/PENSEZ-VOUS POUVOIR UTILISER QUELQUES OUTILS (ETP) LORS
DE VOS PROCHAINES PRISES EN CHARGE ?

6/CE PROJET VOUS A-T-IL MONTRE UN NOUVEL ECLAIRAGE PAR
RAPPORT A L'IMPORTANCE DU VECU DE VOS PATIENTS ?

5/AVEZ-VOUS RESSENTI UNE COHESION D’EQUIPE DANS CETTE
SITUATION ?

4/AVEZ-VOUS PU DONNER VOTRE AVIS SANS POUR AUTANT
VOUS SENTIR IGNORES/OBLIGES ?

3/EST-CE QUE LES REUNIONS EN VIDEO-CONFERENCE ONT EU UN
IMPACT NEGATIF SUR VOTRE PARTICIPATION/MOTIVATION ?

2/AU VUE DE LA SITUATION COVID, VOUS ETES-VOUS SENTI
CONCERNES TOUT AU LONG DU PROCESSUS ?

1/DANS L'ENSEMBLE, COMMENT AVEZ-VOUS VECU LA MISE EN
CEUVRE DE TOUT LE PROCESSUS ?

o

1 2 3

S
(O]

EBIEN  mBIEN MOYENNEMENT mBIEN PAS DU TOUT

A ce stade, seule I’évaluation portant sur 'engagement et le vécu de I’équipe projet a été
estimée.

Dans cette grille, j’ai omis volontairement, I'expertise concernant la valorisation de mon
travail « aux yeux » de I’équipe projet, portant sur :

- Les avancées psychologiques pour les patients

- La notion qualitative de mon/notre travail

-« En quoi » cette prise en charge donne du sens a leurs pratiques
- Etc
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Il faut garder en mémoire qu’ayant di repousser toutes interventions chirurgicales électives,
a cause de la pandémie, a limité drastiguement le nombre de patients opérés d’une
prostatectomie radicale a ce jour. Cette évaluation est un report et non pas un oubli.

Cependant, j’ai pu constater, le bénéfice qu’apporte la consultation infirmiére conjointe lors
de I"'annonce de diagnostic en urologie. Les quelques patients qui en bénéficient rapportent
leurs sentiments de réconfort et de confiance auprées des urologues et de moi-méme (par écrit
ou par oral).

Ce qui nous conforte dans le besoin et I'envie, non seulement de poursuivre la mise-en route
du programme dans sa globalité, mais bien de promouvoir cette approche a toutes personnes
atteintes d’un cancer de prostate quel que soit le choix de traitement.

6.6 Pérennisation du Programme d’éducation thérapeutique

Ceci est une projection de ma part qui reste fidele aux bribes de conversations échangées
entre protagonistes de I'équipe projet.

Partant d’un constat qui serait fait environ 4 a 6 mois post-opératoire, il serait opportun
d’adopter un programme d’ETP afin de répondre au plus juste aux demandes des patients et
a leurs besoins éducatifs.

Effectivement, de par mon travail de DAS, je crée le pont entre «l’entretien de
compréhension » et les « compétences d’auto-soins » mais je ne réponds pas aux besoins de
développer leurs compétences d’adaptation sur le long terme.

C’est dans lI'intention de répondre a ce besoin que je fais la projection suivante :

Suite aux questionnaires, aux différents entretiens (patients/personnel de santé) ainsi qu’a
mon expérience en tant que référente ERAS®, nous constatons la difficulté qu’a la gente
masculine a « mettre des mots sur leurs maux ».

Les entretiens de compréhension contribueront a personnaliser la prise en soins. Tout en
s’accordant avec le patient nous seront en mesure de proposer un programme comprenant
deux séances collectives ou individuelles (au besoin).

Nous pensons qu’un nombre élevé de séances serait préjudiciable et risquerait de démobiliser
certains a participer.

Les patients seront avisés du programme des leur prise en charge puis une « pigQre de
rappel » sera donnée lors de I'hospitalisation (a ce moment-la une adaptation au livret
thérapeutique sera amenée afin d’y inscrire le programme des séances).

Dans un troisieme temps, I'infirmiéere spécialisée pourrait effectuer des « inscriptions fermes »
par courriel et/ou courrier a X mois post-opératoire.

En collectif, ces séances pourraient étre proposées deux fois par an.
— La premiére séance serait axée sur les conceptions via les compétences d’adaptation.
— La deuxieme séance porterait sur les effets secondaires a une telle chirurgie.

Mettre un point d’honneur a trouver une salle agréable (avec fenétre), de bonne taille, a
proximité de WC. (Respectant les normes sanitaires en vigueur).
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A I'HRC, de nombreuses salles pourraient convenir, y prévoir de I'eau ainsi que d’autres
boissons (thé/café) pour la pause.

En individuel selon les besoins et les disponibilités des patients. Les séances pourraient étre
rapidement envisageables.

6.6.1 Evaluation

Afin d’améliorer les ateliers, une évaluation sera proposée et étre acceptée par les
participants. Tout en précisant ce que nous allons faire des résultats.

Par qui ?
Evaluation des ateliers :

1) par les patients
2) par les intervenants/par I'équipe

Quoi ?
Evaluation des ateliers :

Le fond et la forme

Le concept, les themes proposés

Les compétences des patients par rapport a leur posture éducative avant/apres la
formation

= Evaluation de I'atelier sur les émotions, représentations, le vécu

= Les compétences a développer une gestion des émotions, la capacité a se représenter
leur masculinité, a exprimer leur vécu

Uil

(Je porte le focus sur le patient, ne perdant pas de vue la sensibilisation/voir la formation de I'équipe. Comme expliqué plus
haut et en accord avec ma directrice de mémoire, je ne développerai pas ici par manque de temps).

Résultats escomptés
La personne pourra exprimer ses émotions et sentiments suite a une prostatectomie radicale.

A lissu de ces ateliers, elle aura développé des compétences émotionnelles, afin de
reconnaitre, accueillir, exprimer, nommer les émotions suscitées par [lintervention
chirurgicale subie suite a un cancer de prostate.

Evaluation des compétences émotionnelles pourra se faire a I'aide de : (annexe 11)

Dans tout programme d’ETP, le patient est placé au centre du dispositif, il parait donc judicieux
de lui conférer la place centrale dans le processus d’évaluation afin d’y trouver un sens.
L’évaluation est un moment d’échanges, un moment particulier par rapport a soi, a I'autre.
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Premiere séance

FICHE PEDAGOGIQUE

« LA CHRONICITE »

Public cible : Tous les patients ayant subi une prostatectomie radicale
Type d’ETP : En groupe (6 al10 personnes)

Durée de I’atelier : 2 heures

Besoin éducatif : Repérer les représentations, conceptions

Intervenants : Infirmiere spécialisée en ETP + Mme L. spécialiste ETP (ayant déja animé des
ateliers)

Objectif général : Expliquer les spécificités de la maladie chronique

Compétences visées : Le patient est capable de différentier une maladie aigué d’une maladie
chronique et ce qu’implique cette derniere

» Obijectif opératoire 1 : « Aigué/Chronique, quelles différences pour moi ?»

Outils pédagogiques : Remue-Méninges (Brainstorming)

Déroulé de la séance : (30 minutes)

L’animatrice instaure un climat de confiance en se présentant ainsi que son acolyte et invite
les participants a en faire de méme.

Informe du déroulement de la séance et ensemble, ils s’accordent en établissant les regles de
fonctionnement du groupe :

Confidentialité
Non jugement/respect de 'autre
La ponctualité

Elle présente le theme en quelques minutes puis pose une question claire et précise aux
participants.
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Déroulement de 'activité : (40 minutes)

Sur un tableau papier deux colonnes : maladie « aigu » / « chronique »

Chaque participant regoit des papiers de couleurs et un feutre. Chacun réfléchit une dizaine
de minutes a I'évocation de la maladie en ses propres termes puis vient punaiser les papiers
sur le tableau.

» Obijectif opératoire 2 : « Repérer I'impact de la maladie chronique dans les différentes
sphéres de la vie des patients »

Outils pédagogiques : Etude de cas (40 minutes)

Déroulement de 'activité :

L’animatrice présente une situation (visionnage par petit film) et demande aux participants de
relever pendant la vidéo la fagon dont les patients parlent de I'impact de la maladie sur leur
vie.

Témoignages par vidéo.

Mise en commun des éléments relevés et reprise des termes évoqués lors du brainstorming.
Synthese par les animateurs sur un panneau des caractéristiques et enjeux liés a la maladie
chronique.

Tour de table (10 minutes)

Méthode pédagogique : Découverte, confrontation

Messages-clés : Devenir un malade chronique, changement, deuil (physique, intime, social,
émotionnel)

Pieges a éviter : Banaliser les dires des patients, garder une posture éducative

Matériel nécessaire :

- Metaplan®

- Feutre

- Cartons de couleur
- Punaises

- Ordinateur/beamer
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6.6.3 Deuxieme séance

FICHE PEDAGOGIQUE

« SUR MOI UN AUTRE REGARD »

Titre de I'atelier : « SUR MOI, UN AUTRE REGARD ! »

Public cible : Tous les patients ayant subi une prostatectomie radicale
Prérequis : Avoir participé au premier atelier (un plus)
Type d’ETP : 6 a 10 patients / sous-groupe

Durée de I'atelier : 2 heures

Besoin éducatif : Intégrer les changements dus a une prostatectomie radicale au quotidien

Intervenants : Infirmiére spécialisée en ETP + psycho-oncologue de I'HRC

Objectif général : Verbaliser, clarifier ses représentations concernant le « métier d’homme »
(Alexandre Jollien Ed. Points Fevrier 2013)

Compétences visées : Le patient est capable de mettre des mots sur ses maux intimes, ses
émotions. Il est capable de décrire ses propres représentations de la masculinité.
Il exprime les difficultés rencontrées suite a I'intervention et comment il y fait face.

Outils pédagogiques : Cartographie - groupe de parole — photo-expression (ANNEXE 12)

L'outil de photo-expression permet de s’exprimer sur la masculinité, de clarifier les
représentations.

Déroulé de la séance :

L'animatrice présente I'autre formateur, avec si besoin présentation d’usage (les patients se
connaissent de la premiere séance).

Tour de table sur le ressenti des participants.

Introduction du sujet par 'une des animatrices (10 minutes)
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Déroulement de la premiére activité : (40 minutes)

» Objectif opératoire: « Verbaliser sur leur vécu intime, sur ce qu’ils ressentent au
quotidien, comment y faire face »

En utilisant la « cartographie », on va permettre aux patients d’exprimer leurs représentations
personnelles par rapport aux questions données :

- Que vous fait vivre la chirurgie que vous avez subie ?
- Comment faites-vous face aux effets de cette derniére ?

Produire collectivement un maximum d’idées puis les regrouper par themes afin d’aboutir a
une synthése collective.

A I'aide de petits cartons de couleurs, les patients inscrivent par un mot/une courte phrase
leurs ressentis et comment y faire face.

L’animatrice lit les fiches et les positionnent sur le tableau a cet effet, a la convenance des
patients afin de créer des ensembles. Puis ils essayent d’y mettre des titres.

Cette technique va favoriser I'interaction et les échanges entre les participants.

PAUSE : (15 minutes)

Déroulement de |la deuxieme activité : (40 minutes)

» Obijectif opératoire : « Apprendre a s’exprimer sur leur masculinité, sur le maintien du
réle d’homme sur le plan familial, sexuel, social et psychologique »

A l'aide d’'un « photo-expression » adapté, nous allons favoriser la prise de parole intuitive et
mettre en évidence les représentations des patients.
L'animateur explique les regles de I'outil avec la consigne de :
- Prendre deux photos, I'une représentant I’"homme avant la maladie et l'une le
définissant a ce jour.
Puis chacun son tour, affiche ses photos sur le support a cet effet en expliquant ses choix.
Syntheése par les animateurs
Tour de table (10 minutes)
Messages-clés : Apaiser le vivre avec

Pieges a éviter : Banaliser les dires des patients, garder une posture éducative

Matériel nécessaire :

- Métaplan® - Punaises
- Feutre - Photo-langage
- Cartons de couleur
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/7 PROCESSUS PROJET

A un moment donné, il faut s’arréter, regarder, lire, relire et...

Poser sur mon travail
UN AUTRE REGARD !

Fin décembre 2020, je suis loin d’avoir terminé mon travail de validation mais « toute la
structure », le contenu dans les grandes lignes, la colonne vertébrale y est...

Vient le dur labeur de la mise en forme, faire tenir « la structure » de bout en bout...
DONNER DU SENS !

Je suis partie de rien ! Et sans fausse modestie, j'ai I'impression d’avoir réalisé un « sacré »
boulot. Cependant, je remets tout en cause...

Face au champ des possibles qui s’ouvrent devant moi aujourd’hui, je crois que je m’y prendrai
différemment.

J'avais vraiment imaginé que notre emménagement sur le site de Rennaz fin 2019 allait-étre
une opportunité, un tremplin pour tendre a un nouveau projet en ETP...

Quelle erreur de ma part !

Malgré les « spécialistes en déménagement » engagés, personne n’a su mesurer la complexité
d’un tel transbordement ni les problemes que celui-ci allait engendrer. Tout ¢a sans compter
le COVID et ses émulations...

En premiere intention mon regard s’était porté sur un autre sujet, qui n’a pas suscité toute
I'attention que j’en aurais souhaité. Puis, plus tard, trés tard, il y a eu « LE PROJET ».
Cette premiere étape, deux fois recommencée, a été la plus difficile.
Car:
- Premier projet, j’ai di me battre afin de promouvoir 'ETP dans un domaine qui me
paraissait « déja acquis » a cette cause
- Deuxieme projet, démotivée, j’ai d(i chercher et chercher encore un sujet

Difficile aussi de trouver ma place, personne n’étant accessible, tous ayant mieux a faire avec
la situation sanitaire qui déferlait sur une situation déja problématique a Rennaz.

J'ai vraiment eu I'impression que, quel que soit le projet, il resterait fictif et que j’allais étre
seule du début a la fin.

Je devais rattraper le temps perdu ...'enquéte de terrain m’a pris une énergie folle ! De ce
fait, je ne remercierai jamais assez I'aide fournie par Mme M. (la clinicienne) qui m’a permis
de remettre le pied a I'étrier.
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Ces démarches ont permis d’ancrer le sujet dans la réalité du projet et m’ont donné I'occasion
de présenter un projet naissant mais déja pensé et ainsi mieux le définir.

Aucun projet, aucune prise en soins, de la sorte n’a été réalisé sur le plateau ambulatoire de
chirurgie ce qui en fait un projet innovant qui s’inscrit tout a fait dans la réalité politique de
notre établissement.

L'approbation de mon projet par les urologues ainsi que par ma hiérarchie a été un moment
clé, décisif. Me donnant I'énergie nécessaire afin de partir a la rencontre des patients. Travail
de recherche autant littéraire que par « d’autres outils » permettant d’ouvrir mon horizon.
Le questionnaire, les entretiens patients/professionnels, le stage au CHUV, etc. m’ont permis
de renforcer mes connaissances, mes compétences métiers, d’asseoir ma position, me donner
une légitimité.

Le travail de retranscription des entretiens a été un travail long, fastidieux. Au vu du temps
que j’avais a disposition, il aurait peut-étre été souhaitable de mandater quelqu’un pour en
faire une partie mais l'isolement social qu’a suscité la pandémie, le manque cruel de temps,
ne m’ont pas donné envie de « courir aprés quelqu’un ».

Ce travail bien que chronophage a été cependant bien plus qu’un travail de « secrétariat ». Il
me semble que si je I'avais délégué, j'aurais eu peur de trahir la confiance donnée, la mise a
nue de ces hommes, I'intimité offerte sans fausse pudeur durant ces entrevues.

En écrivant leurs dires, j’ai revécu les échanges, les non-dits, les émotions dissimulées ou non...
Des cadeaux...

Ce moment d’écriture a permis une guto-évaluation de mes entretiens. En toute lucidité j'ai
pris acte de mes faiblesses en termes de communication en ETP (moments ou j'aurais di
relancer, le manque de reflets simples a complexes, le recadrage...)

Je me rends compte du chemin qu’il me reste a parcourir... Et celui que j’ai parcouru...

Puis est venu le temps de l'analyse. Long, difficile, astreignant et solitaire. Un travail de
fourmis... Des schémas « Martin&Savary » : d’abord un puis deux... jusqu’a neuf pour terminer
a sept. Mille fois recommencés, mille fois abandonnés.

Pleine de doutes, jamais contente. Souvent tombée dans le piege du « mettre la charrue avant
les beeufs ».

Néanmoins, cet outil m’a été indispensable dans la mise en lumiére, a la compréhension des
problemes afin d’en identifier les moyens pour leur résolution.

Grace a I'attitude positive et enthousiaste de I'équipe, a force de persévérance et de remise
en question j’ai enfin eu le sentiment de sortir du tunnel.

Partager, s’accorder, mettre I'accent sur la/les problématiques. Ceci dit, c’est peut-étre le
moment ou je ressens le plus de regrets, du fait de la situation professionnelle de chacun
(COVID) qui ne nous a pas permis de nous rencontrer a notre guise. J’ai souvent d( aller a la
rencontre de ces collégues en forcant un peu, en imposant ma présence, au gré de mes
besoins, entre deux portes, deux patients, par téléphone...

Ce manque de « concordance » a eu raison de mon sentiment de coordination pendant le
processus d’analyse et de conceptualisation, j'ai fait souvent cavalier seule...
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J'aurais voulu aussi avoir plus de temps a consacrer a |'exploration du cadre conceptuel... Le
sujet est tellement vaste et la littérature abondante que j’'ai d me limiter a I’essentiel... Le fait
d’avoir été obligée de changer de projet en milieu d’année ainsi que les affectations dues au
COVID, n’ont pas été aidant. Mais je pense avoir fait de mon mieux en la circonstance.

J'ai pris beaucoup de temps pour mettre a jour mes connaissances sur le CaP, la prospection
de ce qui se faisant alentours, mon stage au CHUV... Bien plus que nécessaire, indispensable !

J'ai mis un point d’honneur a la concrétisation de I'outil, qui par la force des choses est devenu
le « livret pédagogique ».Y ai-je passé trop de temps au détriment de... ?! Ai-je fait le/les bons
choix ? L’avenir me le dira...

L’année DAS ainsi que la réalisation du projet en tant que tel est un moment fort de par sa
complexité.
Mon implication a été totale puisque :

Les urologues m’ont laissé « carte blanche » et... se sont reposés sur moi afin de leur
proposer un suivi des étapes « clé en main », qui les a convaincus certes, mais que
j’aurais souhaité plus co-construit.

- Ma vie privée a été impactée, tout mon temps libre a servi la cause de mon travail de
DAS ainsi que mes projets.

Moment fort aussi puisque finalement, ce projet-pilote verra le jour, en I'état, dés fin-janvier
2021 (ce qui n’était pas vraiment garanti).

Concernant le programme en ETP au sens large, je dois reconnaitre que toute la réalisation, la
création des deux ateliers ainsi que la planification de ces derniers restent un pur fantasme de
ma part. Ce que je regrette !

Dés la stabilisation de la situation sanitaire et I'amélioration de la santé financiére de mon
établissement, je proposerai évidemment la mise en route de la deuxiéeme partie du
programme. L'impact sera d’autant plus grand vu que nous aurons pu réaliser I'évaluation du
livret et de la prise en charge déja existante. Ceci permettra d’ajuster I'ensemble des ateliers.
En perspective aussi, I'exploration du vécu des chirurgiens et des urologues pour ainsi
répondre aux différents horizons qui se sont dévoilés au fur et a mesure que mon projet initial
voyait le jour...

Une action en améne une autre... Le champ des possibles !

Une chose est sire, 'ETP a un avenir certain dans mon institution, la graine a été plantée avec
Mme Legault lors de sa formation DAS en 2015. Aujourd’hui, on me permet de I'arroser et de
planter la mienne... MERCI

Vous I'avez compris, malheureusement a ce jour je me trouve dans l'incapacité de vous
présenter la phase d’évaluation (livret /prise en charge en ETP).

Je vous ai cependant proposé ce a quoi elle pourrait ressembler... Elle devra étre un travail
d’équipe afin de garder une cohésion.
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Fin décembre je connais un moment d’abattement, de découragement malgré les bonnes
nouvelles recues de ma hiérarchie a propos de leurs ambitions a mon égard. J'ai peine a
mettre en forme mon travail de validation, je crois avoir mis tellement d‘énergie a élaborer le
livret... Je me sens vidée de toutes substances... Et pourtant, il me reste tant a faire...

Ma famille, mes collegues, tous me demandent /a date ! Le clap de fin !

Je n’arrive pas a percevoir la ligne d’arrivée et pourtant... Je le sais, je me trouve dans la
derniere ligne droite.

J'ai I'impression d’étre un coureur de fond, je tire sur les bras, je fais glisser mes pieds, je vais
dans tous les sens...

Portée par mille et une émotions, passant du rire aux larmes. C'est Noél, c’est I'hiver, c’est
Nouvel-An, c’est le COVID encore... la date de soutenance repoussée, j'ai I'impression que ¢a
n’en finit plus... JJavoue, ¢a devient long... trop long !

Cependant, ce projet, mon projet, c’est « mon bébé », je le porte a bout de bras mais 13, il faut
qu’il voie le jour... ENFIN !

2018 débuts du CAS

« Qu’est-ce qui m’a pris

Un beau matin d’avoir envie d’monter dans c’train
Je m’voyais déja briller

Dans I'équipe a Golay

Grdce a Monique

Qui a vu un hic

Et a Golay

Qui a confirmé

La volée 21b a vu le jour »
(ANNEXE 12)

Quel chemin, quelle aventure...

Un beau matin j’ai osé prendre ce train...

Je ne cache pas que je me réjouis d’en voir le bout... j'ai peur d’en voir le bout... la peur du
vide, un avant et un apreés, déconstruire pour reconstruire !

« La vie se trouve juste derriere la peur »
(V.Grimaldi « Et que ne durent les moments doux » 2019)

Serait-ce une conception de ma part ? Ou simplement...

Moi... Autrement
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8 PROCESSUS D’APPRENTISSAGE

Je n’imaginais pas une telle transformation tant professionnelle que personnelle !

Lorsque je me suis « lancée » dans cette formation CAS/DAS, j’étais loin d’'imaginer I'impact
gu’elle aurait sur moi. Le plaisir que j’ai eu a reprendre des études, a venir a Geneve, a vous
rencontrer...

Dans un premier temps, « la rencontre » avec la volée 21b a été pour moi un détonateur et si
j'ose, je dirais plus personnel que professionnel.
La magie de I'entrée en formation en ETP a été pour moi comme « rentrer en religion » :

UNE REVELATION.

Encore aujourd’hui, je ne peux pas expliquer ce gu’il s’est passé ! La facon que vous avez eu a
nous « éduquer » et cette « amitié » quasi innée qui s’est dégagée entre nous a rendu ce
moment unique.

La formation a révélé des facettes de ma personnalité que je ne connaissais pas ou peu ; j'ai
pris conscience de mes faiblesses mais surtout de mes ressources.

Les différents problemes rencontrés pendant cette année DAS, tant au niveau professionnel
(changement de projet, périodes de latences, difficultés de coordination de planning...) qu’au
niveau sanitaire (COVID), m’ont conduit a de grands moments de doutes, de découragement
et a la crainte de ne pas pouvoir mener a bien le projet.

Ne rien lacher... Pour ma fille (a qui je veux prouver que tout est possible), pour les personnes
de mon institution qui me font confiance et enfin pour MOI !

J’en voulais tellement |

J'ai eu la chance d’étre entendue, écoutée, soutenue par les personnes impliquées au projet.
La chance d’étre plus qu’accompagnée par la bienveillance de Monique a qui je dois
tellement...

Grégoire m’a bousculée jusqu’a l'inconfort, dans mes convictions et mes illusions de
connaissances immédiates. Il m’a poussée a la nécessité d’adopter une démarche plus
scientifique, permettant ainsi de me détacher de certains préjugés.

Grace a eux, ce fut un retour aux sources de mes motivations (tant personnelles que
professionnelles) et de mes valeurs de soignante.

Ma solide formation en ETP, le fait de pouvoir élaborer, promouvoir un projet pertinent ainsi
gue la faisabilité de ce dernier apporte une légitimité a ma position de soignante au sein de
mon établissement.
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Ma position de « coordinatrice de projet » mettant en valeur mes connaissances donne un
nouvel élan a ma carriére professionnelle puisque I'opportunité de nouveaux mandats sont
déja a l'ordre du jour.

Les compétences acquises tout au long de cette formation me permettront de gagner en
assurance car malgré tout, le changement de casquette reste délicat pour moi.

Je reste lucide sur le fait qu’il me faut encore travailler ma légitimité en tant qu’experte en
ETP, avec confiance et assurance afin de pouvoir rencontrer des interlocuteurs aguerris.

Néanmoins, je réalise que les compétences acquises ont fait de moi une personne révélatrice
de compétences, au bénéfice d’'une expertise basée sur des données probantes et nécessaires
afin de répondre a des besoins en perpétuels mouvances.

Consciente du travail parcourus, consciente du travail @ accomplir, je compte bien contribuer
au développement de I'Education Thérapeutique au sein de mon établissement.

Cette année m’a confortée dans la voie choisie concernant I'approche du patient et par
ricochet sur mes « ambitions » de carriére.

Je prendrais soin de continuer a développer mes connaissances, en me fixant des objectifs
personnels, dans le but d’ajuster ma pratique et de rester une personne de référence en

matiere d’éducation au sein de mon établissement.

J'ai donc appris a m’impliquer, impliquer I'équipe, impliquer le patient pour ensemble co-
construire ce projet de soins, mon projet, devenu NOTRE PROJET !

Au terme de ce mémoire et ce malgré tous les impondérables rencontrés, je suis heureuse et
fiere de vous avoir présenté :

MON TRAVAIL DE DAS.

Je travaille avec les mots et avec les silences. Les non-dits.
Avec empathie, je cueille le secret, les regrets, je fais des reflets.
Je travaille en tenant compte de vos émotions, vos conceptions, au détour d’un besoin, un
soin, un quotidien.
Je travaille avec les douleurs d’hier et celles d’aujourd’hui.
Les confidences. Et... la peur de la maladie.
Cela fait partie de mon métier.
Je suis infirmiére formée en Education Thérapeutique.
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9 CONCLUSION

Ce travail de mémoire a pour ambition de mesurer la problématique rencontrée par les
patients en chirurgie urologique dans le cadre d’'une prostatectomie radicale.

Tout en se demandant, si un programme d’Education Thérapeutique (sur le plateau
ambulatoire d’urologie), constituerait a la fois une réponse a des besoins avérés ainsi qu’une
avancée vraie dans le domaine des prises en soin en chirurgie ?

Il convient alors de démontrer que le cancer est bien une maladie chronique a part entiere et
gue par conséquence I'ETP a toute sa place dans une discipline que I'on croit fermée a toutes
approches non purement biomédicale mais aussi psychosocial et pédagogique.

Une analyse ciblée, pertinente, ainsi qu’'une méthodologie rigoureuse, m’ont permis non
seulement « porter les lunettes de I'autre » mais de « voir « ... Voir les patients ainsi que les
médecins, qui plus est, des chirurgiens désireux de s’impliquer autrement dans la prise en
soins de leurs patients, répondant ainsi a la volonté d’une meilleure évolution de vie bio-
psycho-sociale futur.

Serions-nous en présence d’une « métamorphose », d’'un changement de paradigme !?

A l'aube d’un paysage hospitalier en pleine mutation, en proie a des enjeux sociaux-
économiques d’importances ; il apparait plus que nécessaire, de promouvoir une approche
centrée sur le patient pour permettre I'acquisition et le maintien de compétences d’autos-
soins et d’adaptation. Ceci non seulement pour le bien-étre des patients mais pour le succes
des prises en charge en chirurgie a moyen et long terme.

Cette prise de conscience, tout en marquant un tournant majeur, s’'insere au bon moment,
dans une institution qui doit déja se réinventer. J’en veux pour preuve la mise en place du
programme CARE dont I'ambitieux défi est de faire de I’'HRC un établissement de référence au
service de la population du Chablais vaudois et valaisan. (anNExe 14)

Ce qui corrobore l'un des constats de ce travail, que plus la prise en charge devient
« pluridisciplinaire », une majorité de patients expriment alors le manque de cohésion entre
les différents intervenants.

Un moment fort a été l'introduction du livret pédagogique. 1l est pour moi, le reflet concret
de mon travail. Satisfaite de son contenu, le concept du livret ne se révele pas pratique
d’utilisation. De plus, je me rends compte qu’il serait pertinent d’intégrer I'évaluation au livret
futur.

Je constate qu’a ce jour mon « petit projet » a atteint plusieurs objectifs, dont I'un de taille,
puisque a germé une graine d’ETP en chirurgie urologique. Graine qui s’enracine, se lie a
d’autres desseins m’offrant déja d’apparentes perspectives (prise en charge globale du Cancer
de la Prostate incluant I'oncologie-partenariat au programme CARE). (ANNEXE 14)

Au travers d’un cancer, tel un ruban, tisser un lien entre I’ETP et la chirurgie

Ensemble, nous nous sommes impliqués pour grandir. Ne dit-on pas que :
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S’impliquer c’est apprendre, et apprendre c’est grandir ?!
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11 ANNEXES
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ANNEXE 1

Représentation du grade de Gleason

[5770] Ppetites glandes bien différenciées.
Foyers circonscrits.

Glandes réguliéres en taille
et en forme.
Foyers a bords mal définis.

Espacements irréguliers.
Foyers a bords trés irréguliers.

Glandes fusionnées, massifs et cordons
irréguliers,

Disparition des structures glandulaires.

CLASSIFICATION TNM
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"-\1.'/_’ N v,_J Présence foruite de
Tl tumeur dans <5 % du
At 11a tissu résequé
Tumeur - — e
occulte N2 S0 2 | Présence fortuite de
) tumeur dans > 5% du
AZ Tia tissu réseque
v’j Tumeur identifiée par
bionsic i I"aizui
120 iopsie a l'aiguille
Tumeur Tumeur limitée a | lobe
limitée a la
prostate

Tumeur envahit les 2 lobes

T4: Tumeur fixe ou qui

envahit les structures

adjacentes autres que
Extension extracapsu- les vésicules séminales
laire unilatérale ou
bilatérale

L ze ) | Envahissement
des  vescules
T2 séminales =
—
Envahissement
des ganglions R
o1 -
Métastases a b =S M
& . | il
0a Résistant 4 I’hormonothérapie

Cette classification internationale a été initialement utilisée au début des années 50 par le
Professeur Denoix de I'Institut Gustave-Roussy. Elle a fait depuis I'objet de mises a jour réguliéres,
dont la derniére en 2009.
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Les critéres et les caractéristiques

lLettre T

C’est l'indicateur LOCAL de la taille et de I'extension de la Tumeur primitive au niveau de la
prostate.

Stades T depuis TO (absence de tumeur primitive) a T4 (tumeur étendue au-dela de la capsule
prostatique et de la vésicule séminale) selon le tableau ci-dessous.

T Tumeur primitive (taille dans le plus grand diameétre)
Tx Tumeur primitive non évaluée
TO Tumeur primitive non retrouvée

Tumeur non détectable par toucher ou par imagerie

. T1a : tumeur occupant moins de 5% du tissu réséqué (la découverte est
réalisée au cours d’une ablation d’adénome),
T
. T1b : tumeur occupant plus de 5% du tissu réséqueé,
. T1c : tumeur découverte sur une biopsie prostatique en raison d’'une élévation
du taux des PSA
Tumeur limitée a la prostate
. T2a : tumeur atteignant la moitié d’'un lobe ou moins,
T2 . . . .
. T2b : tumeur atteignant plus de la moitié d’un lobe mais sans atteindre en
totalité les 2 lobes,
. T2c : tumeur atteignant les 2 lobes
Tumeur étendue au-dela de la capsule prostatique
T3 . T3a : extension extra capsulaire uni- ou bilatérale, incluant I'extension au col
vésical,
. T3b : extension aux vésicules séminales uni ou bilatérale
Tumeur fixée ou atteignant d’autres structures que les vésicules séminales : vessie,
T4

sphincter, rectum, muscles releveurs de I'anus ou paroi pelvienne
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Lettre N

C’est I'indicateur du nombre et du volume des Nodes ou ganglions lymphatiques atteints au
niveau des airs classiques du drainage lymphatique de la prostate.
Son évaluation comporte :

\/
000

Nx : Pas d’évaluation du statut ganglionnaire
NO : aucun ganglion métastatique des aires de voisinage mis en évidence,
N1 : atteinte ganglionnaire pelvienne,

N1 mi : métastase ganglionnaire < 0,2 cm (optionnel).

Lettre M

C’est I'indicateur du degré de propagation des Métastases a distance.

Son évaluation comporte :

-M1a:

-M1b :

-M1c:

Mx : Pas d’évaluation du statut des métastases

MO en cas d’absence de métastases,

M1 en présence de métastases a distance, quelles qu’en soient les localisations ou la
taille, avec :

atteinte des ganglions non régionaux
atteinte osseuse

autres sites (foie, poumon...)

« Stades » du cancer en fonction des
caractéristiques TNM

Les criteres TNM sont ensuite combinés pour aboutir a un classement du cancer entre le stade 1
et le stade 4.

Cette évaluation permet ainsi de prendre en compte simultanément le degré d’envahissement de
la tumeur ainsi que la présence et la localisation de métastases.
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Stadification proposée par I'Institut National du Cancer

(d’autres systémes de stadification TNM existent)
STADE 1 : Cancer de la prostate localisé
T1-NO-MO ou T2-NO-MO
STADE 2 : Cancer de la prostate localement avancé
T3-NO-MO ou T4-NO-MO

La tumeur s’est étendue hors de la capsule prostatique mais sans atteintes des ganglions
lymphatiques ni métastases a distance.

STADE 3 : Cancer de la prostate avec atteinte ganglionnaire pelvienne

Tout T-N1-MO

La tumeur a atteint les ganglions lymphatiques sans métastase dans des organes a distance.
STADE 4 : Cancer de la prostate métastatique

Tout T- tout N-M1

Stadification multicritéres AJCC (TNM, Score de Gleason et
PSA)

Les facteurs pronostiques en matiére de cancer de la prostate ne se réduisent pas aux seuls
facteurs anatomiques du critere TNM mais peuvent également intégrer le « score de Gleason »
(indicateur du degré de différenciation cellulaire des tissus prélevés) ainsi que le PSA (marqueur
sanguin protéique, secrété par la prostate dont 'augmentation peut indiquer la présence d’un

cancer).

L’American Joint Committee on Cancer (AJCC) propose une stadification qui combine TNM,

score de Gleason et PSA.
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STADE TNM GLEASON PSA (ng/ml) Caractéristiques de la tumeur

6 ou

1 T1 ou T2a-N0O-MO e <10 Localisée avec PSA et Gleason bas
inférieur
T1-NO-MO 6 ou <6 Entre 10 et 20
2A 7 <20 Ijocallisée avec PSA ou Gleason
élevés
T2a ou T2b-NO-MO 7 ou <7 <20
T26-NO-MO Etendue aux 2 lobes mais localisée
2B .
T1 ou T2-NO-MO 8 ou >8 Lc‘)ca!lsee, avec Gleason ou PSA
trés élevés
>20
3 T3-NO-MO Egtgnsmn gxtrg-capsulalre et/ou aux
vésicules séminales
4A T4-NO-MO Extension aux organes adjacents
Tout T-N1-MO ) . ..
4B Extension aux ganglions régionaux

Tout T-tout N-M1 ou avec métastases a distance

Pronostics de survie en fonction du stade TNM

Statistiques de 'AJCC

Le pronostic de survie a 5 ans est voisin de 100% a partir du diagnostic pour les tumeurs de

stades 1 et 2 (localisées a la prostate) ou de stades 3 et 4A (tumeurs localement avancées).

Le pronostic de survie a 5 ans est voisin de 30% pour les tumeurs de stade 4B (métastasées

aux ganglions ou aux organes a distance).
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Classification de D’Amico

(selon les travaux du Professeur d’oncologie a Harvard, Anthony V. D’Amico)

Des groupes a risque ont été validés pour estimer le risque de progression aprés prostatectomie
totale, radiothérapie externe et curiethérapie interstitielle.

Ces statistiques sont limitées aux tumeurs localisées (excluant les catégories T4, N1 et M1).

La simplicité de cette classification la fait utiliser pour tous les essais cliniques

Taux de survie SANS

RECIDIVE Risque d’évolution du
T, PSA, Gleason BIOLOGIQUE a 5 cancer aprés
ans prostatectomie
T1 ou T2a et PSA < 10 et Gleason <=6 90% Faible
T2b ou 10 <PSA <20 ou Gleason =7 70% Intermédiaire
T2c ou T3a ou PSA >20 ou Gleason >=8  50% Elevé
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ANNEXE 2 / Charte de I’Hdpital Riviera Chablais

Un projet d'établissement:

il Feuille de route .......ooumammmsnesnma e

Patients mobiles, informés et exigeants, situation financiére tendie, N 0 tfe re ui '
vieillissament démographique et concurrence sensible du secteur prive:
I'Hipital Riviera-Chablais Fait face 3 des évolutions majeures.

Pour guider son développament et répondre 3 ces défis. notre- Hopital Y - en créant des dispositifs ambulatoires et des prises en charge en dehors de Fhapital,
s'est doté d'un projet d'stablissement. Celul-ci doit nous aider a: - en nouant des callaborations avec les ackeurs de la santé actifs dans 2 région,

- en gefinissant les relations avec nstitution régionale de sante.

e de route compre nd neuf stra tégie 5: Garantir I'efficience et 'quilibre financier
: « €n harmonisant nos processus et nos pratiques,
- en améliorant la productivite,

Initier le changement de Iinstitution en un ensemble de soins coordonnés e renfargant Ianalyse et le suivi des cods.
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« en faisant connaitre nos prestations auprés de la population et des médecins prescripteurs,
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Annexe 3 / DIAGRAMME ICHIKAWA
(Elaboré en vidéo-conférence avec I’équipe projet désignée)

Méthode Milieu

- Former le personnel en place entres de la prostate en suisse romande (concurrence)

isciplinarité - Plus-value pour notre nouvel hépital (carte de visite)
- Dysfonctionnement entre les urologues - Visibilité du plateau ambulatoire d’urologie
- Standardiser la prise en’soins - Tremplin thématique de I'ETP / ) \
. . . . . Les patients sont dans
- Manque de communication-entre les services - Plus de cohérence avec la filiere patient/partena] .
o et s X I'ignorance et sont en
(Physiothérapeutes...) - Plus-value aux yetx du Comité Sécurité Patient
souffrance, par manque

- Manque de procédures patient
a P P d’accompagnement dans

leur parcours de soins
lors d’une
prostatectomie radicale.
-Comment travailler
ensemble pour offrir un

accompagnement de
Mangque de formation Qualité quirassure ? /
Personnel dispatché a cause du COVI
Mangue de transparence - Facturation du dispositif
- Problépnes liés a I'informatique
- Problémes liés a la téléphonie

- Travailler en inte

anque de personnel
Augmentation d’EPT ?
Manque de temps

- Le colt logistique (local-téléphone...)
- Le colit ? (En termes de formation)
- Le colit ? (En termes EPT)

Matiere Moyen

Main d’ceuvre
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ANNEXE 4/ LETTRE ET QUESTIONNAIRE PATIENT

Corinne Parvex

Centre hospitalier de Rennaz
Rte du Vieux-Séquoia 20
1847 Rennaz

Courriel : corinne.parvex@hopitalrivierachablais.ch
Tél professionnel : +41 585.73.19.37 JUIN 2020

INFORMATIONS A LATTENTION DU PATIENT
PARTICIPATION, TRAVAIL DE DIPLOME EN EDUCATION THERAPEUTIQUE

Cher Monsieur,

Suite a notre téléphone je me permets de vous faire parvenir le questionnaire dont nous avons parlé
alors...

Pour rappel, je travaille en tant gu’infirmiére a I'Unité Evaluation Préopératoire (UEP) au centre
hospitalier de Rennaz. Je suis aussi I'une des 2 référentes du programme ERAS® (Récupération
Améliorée aprés Chirurgie) programme dont vous avez pu bénéficier lors de votre intervention
chirurgicale.

Actuellement en formation en Education Thérapeutique du Patient (ETP) a l'université de Genéve, jai
comme projet d’améliorer la consultation préopératoire ainsi que le suivi postopératoire des patients
faisant partie du programme ERAS® au bénéfice d’une prostatectomie radicale.

Au travers de mon travail de diplédme, je souhaiterai mettre en évidence, si oui ou non, vous avez
rencontré des problématiques lors de votre parcours hospitalier ainsi que lors de votre retour a domicile
o

Le but étant de pouvoir répondre au mieux a vos attentes, vos besoins et ainsi améliorer la prise en
charge des patients au bénéfice de ce type de chirurgie et d’'une prise en charge ERAS®.

Cette démarche a recu 'aval de votre chirurgien ainsi que de ma hiérarchie.

Il va sans dire que le contenu de vos réponses restera anonyme et confidentiel. Ces renseignements ne
serviront qu’au présent projet. Les données récoltées via ce questionnaire seront conservées a la fin de
I’enquéte et peuvent faire I'objet de publications.

Vous pourrez cependant décider si vous souhaitez que j'informe ou non, votre médecin ou autres, des
éléments de vos réponses et si oui lesquelles.

Je vous serais reconnaissante si vous pouviez prendre quelques minutes, afin de répondre au plus prés
de votre conscience, a ces quelques questions afin de me permettre d’étoffer mon analyse et de donner
de la consistance a mon travail de mémoire et par ricochet améliorer le bien-étre de nos futurs patients.

Ce questionnaire est accompagné d’une enveloppe timbrée afin de vous en faciliter I'envoi.
Comme expliqué par téléphone, je suis un peu pressée par le temps et je vous serais trés
reconnaissante de me faire parvenir ledit document dans les plus brefs délais.

Je vous remercie d’avance de votre compréhension et de votre collaboration.
Corinne Parvex
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QUESTIONNAIRE

1) Par quel biais avez-vous appris votre  Un Lorsd’'un  Je suis déja atteint
diagnostic ? controle dépistag d’une autre
de routine el ] pathologiel!
[
2) Vous étes-vous senti accompagné Oui NonlJ  Sansavis_]

dans vos premieres démarches de
prise en charge ?

- Qu’est-ce qui vous a manqué ?

3) Lors de votre consultation pré-hosp Oui Non Sans avis—
avez-vous été satisfait des
informations recues, de leur
pertinence et surtout, répondaient-
elles a vos besoins ?

- Sinon pourquoi ?

4) Avez-vous regu des informations a la Oui, j’ai Non, je Ne sais pas !
sortie de I’hopital ? recu des n’ai pas
informatio recu
ns [ d’infor-
mations
.T;‘]

- Qu’est-ce qui vous a manqué ?

5) Avec votre vécu et le recul, quel Sans avis
aurait été pour vous, le parcours i
idéal ?
6) Lors de votre retour a domicile, Oui : Non —]
saviez-vous ou trouver une « oreille » .
o i - aupres
attentive a vos questions concernant
de mon
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votre sexualité et vos éventuels médecin

problémes de fuites urinaires ? traitant [
- aupres
de mon
urologue
1
- aupres
des amis
)
- Sinon, comment avez-vous géré
cette ou ces situations ?
7) Jusqu’a ce jour, avez-vous vécu votre Oui Non
arcours en estimant avoir eu une
P ] ]

prise en charge globale, cohérente et
individualisée ?

- Sioui, pourquoi ?
- Sinon, pourquoi ?

Remarque :

Bien cordialement,

Corinne Parvex
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ANNEXE 5 / Résultats questionnaires patients

Total - 37 réponses 74% | Nombre
sur 50 envois de
réponses
1) Par quel biais avez-vous appris
votre diagnostic ? (Fortuitement-
contréle de routine)
Contrdle de routine 62% |23
Dépistage 22% |8
Déja atteints d'une 16% |6
autre pathologie
100%
2) Vous étes-vous senti
accompagné dans vos premieres
démarches de prise en charge ?
Oui 59% |22
Non 41% |15
Qu’est-ce qui vous a manqué ?
Manque de 47% |7
coordination entre les
différents
intervenants
Manque d'empathie 13% |2
Manque 33% |5
connaissance du
parcours patient
Rien 7% 1
100% | 15
personnes
ont
répondu
non
3) Lors de votre consultation pré-
hospitalisation avez-vous été satisfait
des informations regues, de leur
pertinence et surtout répondaient-elles a
vos besoins ?
Pourquoi non ? Vocabulaire 19% |4
compliqué
Avaient d'autres 81% | 17
besoins
Sans avis 8% 3
Oui 35% |13
Non 57% | 21
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4) Quelles informations avez-vous
recu a la sortie de I'hopital ?

Aucunes 81% | 30
informations
Explications sur les 19% |7
soins a avoir avec la
sonde vésicale
- Qu’est-ce qui vous a manqué ?
Rien 0 0
Ce qui se passerait 100% | 37
réellement aprés la
sortie
5) Avec votre vécu et le recul, quel
aurait été pour vous le parcours idéal ?
Connaitre 43% |16
exactement ce qui
allait m'arriver
Plus d'écoute des 11% |4
urologues - lls sont
tous pressés
De I'écoute, du 38% |14
temps pour discuter
et échanger
Sans avis 8% 3
6) Lors de votre retour a domicile (si
besoin) saviez-vous ou trouver une
oreille attentive a vos questions
concernant votre sexualité et vos
éventuelles fuites urinaires ?
Les copains 30% |3
L’urologue 50% |5
Médecin traitant 20% |2
Si non, pourquoi ? Sujet tabou 73% | 27
7) Avez-vous vécu votre parcours,
jusgu’a ce jour, en estimant avoir eu une
prise en charge globale, cohérente et
individualisée ?
Combat assez 54% | 20
solitaire
Satisfaits en général | 5% 2
Se laissent faire sans | 41% | 15
se poser de question,
font confiance,
pensent que c’est
« comme ¢a ! »
100%
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Figure 3 : Lecture statistiqgue des résultats questionnaire patient

Par quel biais avez- Vous étes-vous senti
vous appris votre accompagné dans vos
diagnostic ? premiéeres démarches

de prise en charge ?

B CONTROLE DE
ROUTINE

M DEPISTAGE

[ DEJA ATTEINTS mOul mNON
D'UNE AUTRE
PATHOLOGIE

La majorité des patients ont été satisfaits de la prise en charge en « pré », ce qui est
facilement compréhensible du fait que les patients sont pour plus de 50% sous la
« tutelle » du médecin traitant qui fait le lien entre tous les futurs intervenants.

Qu’est-ce qui vous a
manqué ?

B MANQUE DE COORDINATION ENTRE LES DIFFERENTS INTERVENANTS
B MANQUE D'EMPATHIE
B MANQUE CONNAISSANCE DU PARCOURS PATIENT

W RIEN
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LORS DE VOTRE CONSULTATION
PRE-HOSP. AVEZ-VOUS ETE
SATISFAIT DES INFORMATIONS
RECUES, DE LEUR PERTINENCE
ET SURTOUT REPONDAIENT-
ELLES A VOS BESOINS ?

W SANS AVIS EOUI W NON

On constate que lorsque la prise en charge devient « pluridisciplinaire », une majorité
de patients expriment le manque de cohésion entre les différents intervenants.

De plus, on remarque que la consultation pré-op, étant dans un délai relativement
proche de lannonce du diagnostic et des examens d’extensions, un grand
pourcentage de patients ne trouvent pas de réponses a leurs besoins lors de cette
derniére.

Pourquoi non?

B VOCABULAIRE COMPLIQUE B AVAIS D'AUTRES BESOINS
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Avec votre vécu et le recul,
quel aurait été pour vous,
le parcours idéal ?

M CONNAITRE EXACTEMENT CE QU'IL ALLAIT M'ARRIVER
M PLUS D'ECOUTE DES UROLOGUES - ILS SONT TOUS PRESSE
DE L'ECOUTE DU TEMPS POUR DISCUTER ET ECHANGER

Il SANS AVIS

Verbatim :
- « L’urologue a banalisé les problémes par apres... »

- « Mon médecin traitant m’a dit que tout ce qui touchait a mon cancer était du ressort
de l'urologue et 'urologue me disait que pour lui le travail était fait et qu’il fallait voir
mon médecin traitant... »

« Ca a été tres difficile avec ma femme... Je ne savais pas a qui parler de ¢a... »

« L’urologue que j'ai rencontré m’a consacré environ 15 minutes durant lesquelles |l
a eu deux téléphones non professionnels... Je ne lui ai pas parlé de mes soucis... »

« Je pensais pouvoir m’en sortir seul, je ne voyais pas que j'étais en dépression... »

« Avec ma femme... ¢ca a pas été... on a plus su se parler... »

« On nous dit de parler avec les copains... ben, ¢a ne fait pas tout... »

« Avant 'opération c’est un tourbillon... on n’arréte pas de faire des examens et de
voir des gens... Dés qu’on rentre... c’est débrouille toi ! »
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Si oui, vers qui vous étes-
vous tourné ?

M LES COPAINS M L'UROLOGUE M MEDECIN TRAITANT

Quelles informations avez-
vous recu a la sortie de
I’hopital ?

B AUCUNES INFORMATIONS

B EXPLICATIONS SUR LES SOINS A AVOIR AVEC LA SV

Il est vrai qu’a I’heure actuelle, I'information a la sortie de I’hdpital reste au bon vouloir des
médecins et de I'infirmiere qui vous suit...
Effectivement, a part 'ordonnance et le fait que vous devez prendre contact avec votre

urologue... !
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ANNEXE 6/GUIDE D’ENTRETIEN

Apres analyse des questionnaires patients, ainsi que d’une discussion pertinente avec ma
directrice de mémoire, je me suis rendu compte du manque de justesse de certaines de mes
guestions. J'ai donc pris le soin d’auditionner des patients ayant subi une prostatectomie
radicale afin d’étayer mon analyse.

J'ai choisi cing patients entre 57 et 65 ans parmi les volontaires qui avaient déja collaboré au
guestionnaire patient envoyé précédemment. Tous ayant une « bonne santé générale », c’est-
a-dire sans comorbidité connue avant leur cancer de la prostate.

Ces patients ont tous été opérés depuis moins d’une année.

Trois d’entre eux sont des entretiens téléphoniques et pour les deux autres, ce sont des
entretiens de visu. Ce qui implique de ma part une premiere approche téléphonique
« d’accordage » sur les modalités de I’entretien (consentement, enregistrement, moment
choisi, thémes...). Aux vues de la périodicité des interventions, j’ai porté le focus sur la prise
en charge globale pré-per-post-opératoire ainsi que post-hospitalisation.

GUIDE D’ENTRETIEN A ’ATTENTION DES PATIENTS QUI N’ONT PAS ETE SATISFAITS DE LEUR
PRISE EN SOIN : (A partir du questionnaire)

Avant l'intervention : Représentation/Connaissance

- Qu’est-ce qui a été compliqué pour vous au moment de I’'annonce du diagnostic ?
- Qu’est-ce qui fait que c¢a a été compliqué, a ce moment-la, pour vous dans la prise de
choix du traitement a venir ? (Si choix il y avait)

Pendant le séjour hospitalier : Vécu/Emotion/Ressenti

- En post-opératoire, vous étes-vous senti accompagné pendant votre séjour ?
- Qu’est-ce que vous auriez attendu de nous a ce moment-la ?

- Vous étes-vous senti « outillé » pour rentrer a votre domicile sereinement ?
- Sur quels sujets, themes auriez-vous eu besoin d’étre soutenu, aidé ?

Retour a domicile : Vécu/Ressenti/Intimité
- Qu’est-ce qui est compliqué pour vous, dans votre vie apres cette chirurgie ?
- Quelles sont les répercussions de cette intervention dans votre quotidien ?
- Quels sont les problémes que vous avez eu le plus de peine a résoudre ?

Besoins

- Qu’est-ce que vous n’avez pas trouvé dans notre accompagnement ?
- Quels sont vos besoins actuellement ?
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- Sivous deviez nous conseiller, devenir « un expert », qu’est-ce que vous nous diriez

de faire en plus ou en moins ?

GUIDE D’ENTRETIEN A L’ATTENTION DES PATIENTS QUI ONT ETE SATISFAITS DE LEUR PRISE

EN SOIN : (A partir du questionnaire)

Avant l'intervention : Représentation/Connaissance

- Comment avez-vous vécu I'annonce du diagnostic ?
Pendant le séjour hospitalier : Vécu/Emotion/Ressenti

- En post-opératoire qu’est-ce qui a été aidant pour vous pendant votre séjour ?
Retour a domicile : Vécu/Ressenti/Intimité

- Qu’est-ce qui est compliqué pour vous dans votre vie apres cette chirurgie ?

- Quelles sont les répercussions de cette intervention dans votre quotidien ?

- Quels sont les probléemes que vous avez eu le plus de peine a résoudre ?

Besoins

- Qu’avez-vous trouvé aidant dans notre accompagnement ?
- Quels sont vos besoins actuels ?

- Sivous deviez nous conseiller, devenir « un expert », qu’est-ce que vous nous diriez

de faire en plus ou en moins ?

Question d’intérét personnel

- Pensez-vous que le suivi par une « infirmiere de référence », rencontrée lors de votre
premiere visite chez I'urologue et qui vous accompagnerait pendant votre séjour

hospitalier ainsi qu’a votre retour a domicile serait un plus ?

Afin de compléter les données recueillies au travers des questionnaires et entretiens, je me
suis également entretenue avec différents professionnels (urologues, médecin traitant,
physiothérapeutes et infirmiere du centre de la prostate du CHUV) dans le but d’affiner, au

plus juste, les problématiques rencontrées.
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ANNEXE 7/RETRANSCRIPTION DES ENTRETIENS-CLASSEMENT ET ANALYSE

ENTRETIEN TELEPHONIQUE MONSIEUR C.

Moi : Bonjour, Corinne Parvex, I'infirmiére du programme ERAS !? Je vous ai contacté il n’y a
pas longtemps concernant mon travail de recherche... concernant... ?

01: Mr C: Oui oui, je vous remets tres bien ! Vous faites bien d’appeler maintenant, ma
femme vient de sortir.

02 : Moi : C’était un souci pour vous qu’elle soit présente...

03 : Mr C: Non, non non, mais... je préfere !

04 : Moi : Vous pensez pouvoir parler plus librement

05 : Mr C: Quais...

06 : Moi : Ca vous cause un probléme si j’enregistre I’entretien, enfin... si j’essaie... (rire) ?
07 : Mr C: Mais, c’est pour vous hein... on est bien d’accord ?

08 : Moi : Parfaitement, vous pouvez étre rassuré.

Si c’est toujours ok pour vous, je souhaiterai approfondir quelques-unes de vos réponses au
guestionnaire parce qu’apres la lecture des réponses, je me suis apercue qu’il me manquait
des précisions sur certains points... alors voila...

09 : Mr C: Oui oui, c’est bon, je vous écoute... ¢ca ne va pas étre trop long non plus ?

10 : Moi : Non, ne vous inquiétez pas, je vais faire en sorte d’étre « assez » breve. Mais... vous
voulez que je vous appelle a un autre moment ? Peut-étre que vous ne voulez plus participer
a I'enquéte... ? Sentez-vous libre... Vraiment...

11 : Mr C: Non non, ¢a va aller...

12 : Moi : Alors, en lisant vos réponses... j’ai percu comme un mécontentement de votre part
sur I'ensemble de votre prise en soins... est-ce que nous pourrions revisiter votre parcours
déja depuis... déja lors de notre rencontre a la consultation ERAS ?

A ce moment-la, vous étiez au courant de votre diagnostic mais pas encore des résultats du
bilan d’extension... Nous sommes d’accord...

Est-ce que vous arrivez a vous souvenir comment c’était pour vous a ce moment-la, qu’est-ce
qui a été compliqué ?

13 : Mr C: C’'était horrible, je n’avais jamais rien eu... et I3, paf, je vais faire un controle chez
mon médecin traitant et... franchement, ca a été le « saut d’eau... »
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14 : Moi : Vous ne vous attendiez pas du tout a cette nouvelle

15 : Mr C : J'étais a des kilométres de ¢a, je venais de changer de boulot et de femme (rire)...
16 : Moi : Un vrai virage... 180 degrés...

17 : Mr C: Ouais dans tous les sens du terme...

18 : Moi : C’'était comment pour vous au moment de cette annonce, vos ressentiments... ?

19: Mr C: Ben franchement, mon médecin... il a été super... il a pris le temps de bien
m’expliquer pour la suite des festivités... on peut méme dire qu’il a mis des gants, en tout cas
lui... il a tout organisé... Pour g¢a c’était super... Heureusement d’ailleurs, ¢a va tellement vite

tout ¢ca, on n’a pas le temps de dire « ouf ». En plus, c’est un tourbillon, je ne comprenais rien
a ce qu’on me disait... J’avais I'impression qu’on me parlait en chinois...
Par contre chez I'urologue....

20 : Moi : C'est-a-dire, j'entends que vous n’avez pas trouvé chez I'urologue ce que vous aviez
trouvé chez votre médecin traitant...

21: Mr C: Ouf... javais déja I'impression qu’il était pressé, en plus, bin, je ne I'avais jamais
vu... Mais ca... Pis apres... c’est vite vu, il m’a dit que j’avais un cancer « comme-ci, comme ¢a »
et qu’il fallait opérer... m’a juste demandé quand ¢a allait pour moi et si j’avais des questions...
Voila...

22 : Moi : Aviez-vous des questions a ce moment-la ?

23 :Mr C: Comme ¢a la ! Non... C'était trop rapide... Quand on s’est vu, c’était plus clair pour
moi, quoique... enfin, disons que je commencais a digérer... Evidemment, je m’étais aussi un
peu intéressé a la chose...

24 : Moi : Si je vous entends bien, le temps écoulé entre les deux consultations vous a permis
de faire le point... d’intégrer un peu mieux ce qui se passait dans votre vie, de vous renseigner
sur ce qui vous arrivait et c’est la, que les questions sont venues...

25 : Mr C: Tout-a-fait et puis, vous voyez en fait, c’est particulier parce que quand je vous ai
vu, me suis demandé ce que je faisais la, votre programme ERAS... ? Jamais entendu parler, en
plus une femme... Bon bin je m’excuse mais... ¢’était bizarre...

26 : Moi : (Rire) de prime abord vous vous étes senti géné d’avoir affaire au sexe opposé...
Vous pensiez que je ne saurais pas vous écouter...

27 : Mr C: QOuais j'ai pensé que... (soupir) j’en avais marre de tout ce bla-bla et... je pensais
gu’avec un homme, effectivement, on se comprendrait mieux... Enfin, c’est ce que j’ai pensé
sur le moment...
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28 : Moi: Vous aviez le sentiment a ce moment-la de votre parcours d’étre inondé
d’informations et que seul un homme pouvait vous entendre et vous comprendre

29 : Mr C: C'est ¢a, mais je vous ai trouvée cash d’entrée de jeu, je ne m’attendais pas a votre
franc parler méme si ce n’était pas... Au début, j’ai eu de la peine parce que l'urologue ne
m’avait rien dit de tous ces... ces problemes... Et la vous... alors je me suis demandé si c’était
vraiment comme ¢a... Maintenant bin...

30 : Moi : Bin... Quelles sortes de problemes...

31: Mr C: Bin... Vous aviez raison sur bien des points... Les urines, enfin les fuites surtout, la
fatigue, le sexe par la suite, enfin surtout se rendre compte que... y a plus ! En fait, avec le
recul je crois que je ne savais pas quoi faire avec tout ¢a... C'est dommage, on ne s’est pas
revu ?!

32 : Moi : Vous 'auriez souhaité ?

33 : Mr C: Oui... A I’'hopital c’était long... On a le temps de tourner en rond... avec la sonde en
plus, on commence a comprendre... ca prend forme on dira...

34 : Moi : Ce que vous me dites c’est que pendant votre séjour hospitalier vous avez pu faire
le lien entre ce dont nous avions parlé a la consultation et le déroulement de votre séjour et
de cette réalité vous auriez eu envie d’en rediscuter avec moi... Vous ne vous étes pas senti
accompagné par I'équipe de votre service ?

35: Mr C: Non !l Elles viennent vider la poche mais c’est tout... Mais c’est vrai que j’avais eu
un bon contact avec vous... Pis c’est toujours la méme chose, tant qu’on n’est pas dans la
situation... On imagine plein de trucs pis tout d’un coup c’est la quoi...

36 : Moi : Vous étes en train de me dire que lors de la consultation ERAS, vous avez recu des
informations pertinentes, sauriez-vous me dire aujourd’hui, les éléments qui vous ont été
utiles pour la suite

37 :Mr C : Jai souvent pensé a vous, parce qu’en fait vous avez osé dire des trucs que je n’avais
pas forcément envie de savoir... non... pas de pas savoir mais de dire que ¢a allait arriver, vous
voyez... J’avais cherché des trucs vous pensez bien, avec Internet c’est facile et puis mon
médecin traitant m’avait un peu briffé enfin surtout par rapport aux traitements possibles,
mais... quand vous en avez remis une couche, voyez quand vous m’avez dit: « coté sexuel
vous ne serez pas champion du monde, enfin pas au début, un début qui peut durer assez
longtemps... bla-bla-bla... ». Je venais de changer de compagne etc. La, je me suis dit, excusez
du terme, « pu... » ¢ga va vraiment arriver quoi !

38 : Moi: Cette « nouvelle couche » était difficile a entendre pour vous, vous pensez que
c’était trop tot ?

39 : Mr C: NON !l Mais j’aurais voulu en reparler pendant quand j'étais |a, vous savez j'ai vu
deux fois l'urologue, il passe trois minutes et salut... Pis I'assistant m’a donné I'ordonnance,
m’a dit que je devais prendre rendez-vous avec l'urologue pour la suite et il m’a demandé si
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je voulais faire de la physio... Bin si vous ne m’en aviez pas parlé avant je ne savais méme pas
pourquoi il me parlait de ¢a... En plus j’ai d{ sortir avec la sonde, la aussi, heureusement que
vous m’aviez dit que ¢a pouvait arriver, parce que rentrer avec ¢a, c’est...

40 : Moi : Si je résume un peu, vous avez apprécié la fagon dont votre médecin vous a annoncé
votre diagnostic ainsi que la prise en soins, c’est-a-dire toute I'organisation, la prise de rendez-
vous etc. pour faire le bilan d’extension sans trop vous préoccuper de ¢a. Par contre, avec
votre urologue vous vous étes senti... moins en confiance, moins... comment je pourrais dire...
une prise en charge moins individualisée... moins dans I'accompagnement...

Apres il y a eu cette rencontre ERAS avec moi et qui malgré cette approche un peu frontale,
brutale peut-étre, vous a finalement aidé dans votre réalité... Par apres...

Par contre, vous déplorez un manque de suivi pendant votre séjour alors que c’est |3, vraiment
gue vous auriez eu besoin de vous sentir accompagné afin de pouvoir aussi rentrer chez vous
de facon plus sereine... Et, cerise sur le gateau vous avez dd rentrer avec la sonde...

41 : Mr C: Ouais, la je me suis dit : « mon gars, va falloir nager... »

42 : Moi : Je peux cependant vous féliciter de cette prise de conscience... Et de votre facon de
nager... si je peux dire ¢a (rire)

Concernant la sonde, enfin surtout le retour a domicile avec cette sonde, aviez-vous recu des
informations qui vous ont permis d’étre serein lors de votre retour, de vous sentir confiant
pour les soins ?

43 : Mr C: Il y a bien une infirmiére qui m’a montré mais c’est tellement vite, sur le moment
vous pensez avoir compris, ¢a I'air simple quand on vous voit faire... Mais a la maison, mon
Dieu, quel b... ! On se rend compte qu’on comprend sans comprendre... Et d’'une fois rentré
bin vous ne savez pas vers qui vous tourner si vous avez un probléme ! En plus, mon médecin
traitant m’a quand méme fait comprendre qu’il fallait voir avec l'urologue et l'urologue...
franchement... Peut-étre bien que ce n’était pas a lui de demander certaines choses mais voila,
on demande a qui... ?

44 : Moi : Qu’est-ce que vous n’avez pas trouvé dans son accompagnement ? De quoi auriez-
vous eu besoin a ce moment-la ?

45 : Mr C: Déja, il n’y a pas d’accompagnement... justement... c’est la le probléme... la sonde
par exemple. Ok en sortant votre collégue m’a donné trois infos, méme si j’ai pas su faire...
ok... apres on me dit : « vous allez la garder 2-3 jours de plus, c’est pas cicatrisé... ». Quoi qu’est
pas cicatrisé ? Les deux jours ont duré presque une semaine... parce qu’une fois l'urologue
était pas la, apres I'assistant voulait pas faire parce qu’il savait pas trop, bref... A la maison,
bin, j"avais rien ! J’avais toujours I'impression que je faisais pipi du sang... non vraiment c’était
pas simple...

46 : Moi : Pourriez-vous m’expliquer ce qui concretement vous a manqué ?
47 : Mr C: Je ne sais pas... mais... quelgu’un qui se sente un peu concerné, je ne sais pas... Ce

n’est pas simple quoi... du jour au lendemain, pfft plus rien... ! Vous étes la comme un con...
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(silence)... Josais pas toucher la sonde, j'osais pas sortir, j'osais pas en parler avec ma chérie,
j’avais toujours peur que ¢a coule... Je vous jure quelle m...

48 : Moi : Ca aurait été aidant pour vous d’avoir une personne de référence que vous auriez
pu appeler, qui aurait pu vous guider, vous accompagner... Autant dans les soins que
moralement...

49 : Mr C: Oui vraiment... Franchement a part avec des professionnels vous voulez en parler
avec qui de vos problemes ? Méme maintenant, vous m’voyez au boulot, a la machine a café
allez dire ...ces trucs... Tout le monde s’en fout...

50 : Moi : Jentends, c’est difficile pour vous d’en parler et pourtant vous en auriez besoin et
envie... Avec votre conjointe... ?

51:Mr C: ...(silence) Je peux vous le dire, mais... ce n’est pas ca... Si j'avais su j'aurais baché
des le début, on s’est rencontré peu de temps avant cette saloperie et puis... Je n’ai tellement
pas imaginé tout ca... Voyez, au final, on ne se parle pas, on se protége... elle a des attentes
guand méme ! Elle est jeune, je comprends... (silence) Plus elle est gentille plus ca me frustre...
ca m’énerve pour finir... ouais...

Bon, il me semble que je I'entends...

52 :Moi:Onarrétela?

53 : Mr C: Je préfere...

54 : Moi : Voudriez-vous qu’on donne suite a cette discussion pour que vous puissiez vous
exprimer sur « cette saloperie » comme vous dites et des répercussions que ¢a a sur votre
intimité ?

55 : Mr C: On verra... J'ai votre téléphone, si jamais... Merci, je vous laisse...

56 : Moi : Merci beaucoup

Mr C, a ce jour, ne m’a pas rappelé...
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ENTRETIEN TELEPHONIQUE MR R.

01: Moi : Bonjour Mr R. c’est Corinne linfirmiéere, vous vous souvenez on s’est parlé au
téléphone il y a quelques jours... comment allez-vous ?

02 : Mr R : Ah oui bonjour ! Vous étes précise !
03 : Moi : Ah... I'heure c’est I'heure ! Toujours partant pour I’entretien ?
04 : Mr R : Mais oui...

05 : Moi: Donc, comme je vous I'ai déja expliqué I'autre jour, il me faudrait approfondir
certains points concernant le questionnaire auquel vous avez déja eu la gentillesse de
répondre...

06 : Mr R : Pas de probleme...

07 : Moi : Donc comme convenue, on va concentrer |'entretien sur « le comment vous avez
mal vécu » votre parcours hospitalier et méme aprés a votre sortie... enfin aussi depuis
I’annonce de votre cancer, ¢a vous va ?

08 : Mr R : Oui oui

09 : Moi: Vous avez répondu a la question qui concernait I'accompagnement dans les
premiéres démarches de soins, que vous ne vous étiez pas senti accompagné. Pourriez-vous
m’expliquer votre ressenti sur ce moment, qu’est-ce qui n’a pas été pour vous a ce moment-
la?

10 : Mr R : Ben... comment dire... alors... je ne sais pas si c’est a cause du déménagement ou
pas, mais... c'était compliqué... vous voyez, on ne savait pas qui faisait quoi, on ne savait pas
ce qui allez se passer... ni comment en fait...(silence)

11 : Moi : Vous vous étes senti déstabilisé par le flou qui régnait au moment de |'ouverture de
Rennaz, vous n’étiez pas sécurisé...

12 : Mr R : Personne ne sait rien chez vous... Pis quand on demande, personne ne vous dit
deux fois la méme chose... alors oui, c’est déroutant... mais je reconnais que ¢a a pas di étre
facile pour vous non plus...

13 : Moi : Jentends bien que cette période a été difficile pour vous en termes « logistique »,
je ne sais pas si on peut dire ga comme ¢a ?! Enfin, je veux dire que le flou du déménagement
a amené une insécurité palpable pour vous. Est-ce qu’aujourd’hui, vous arriveriez a me
raconter si votre « mal senti accompagné » était uniquement de cet ordre ou si coté
« humain » ...

14 : Mr R : Vous savez on sent bien que tous vous faites tout ce que vous pouvez... tout le
monde fait au mieux la-bas... mais pour donner un exemple, le jour ot on m’a enlevé la sonde,
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un bonhomme est venu me chercher et il m’dit: « faut vous dépéchez on vous attend en
radio... » Mais je ne savais méme pas pourquoi ?? »

15 : Moi : Vous parlez de la cystographie... ni 'urologue ni le personnel de service vous a dit
qgue vous alliez avoir un examen ? Et personne ne vous a expliqué en quoi ¢a consistait ?

16 : Mr R: Non, je ne savais pas que je devais faire encore cet examen... je fais confiance,
mais... puisque vous me posez la question ¢a fait réfléchir...

17 : Moi : Ce ne sont pas de bons souvenirs...

18 : Mr R : On se laisse faire... je n’y connais rien alors... mais bon, on n’est quand méme pas
du bétail non plus... Enfin voila, c’est passé c’est passé

19 : Moi : Vous auriez préférez ne plus y penser...
Si vous étes d’accord, je souhaiterai remonter un peu dans le temps... pourrions-nous parler
du moment ou vous avez appris votre cancer... comment c’était pour vous ?

20 : Mr R : Lorsqu’on m’a annoncé mon cancer... ¢’était un tsunami... A part des petits bobos,
j’ai jamais eu de truc grave... Ma famille est en bonne santé... Alors... Enfin, j'avais I'impression
que tout ¢a n’arrivait qu’aux autres... Vous comprenez...

Puis |3, je fais mes petits controles de routine, comme chaque année, puis voila... J’ai toujours
fait ces controles sans jamais imaginer une seule seconde que je puisse avoir quelque chose...

21 : Moi : Contréles que vous faites chez votre médecin traitant ?
22 : Mr R : Oui...
23 : Moi : Et la... le choc... A ce moment-la, chez votre médecin, ¢ca a été compliqué ?

24 : Mr R : Oui et non, parce que j'ai méme pas compris ce qu’il me disait... enfin je crois que
j’ai pas entendu... ou je voulais pas entendre... (silence) C'est quand j’ai recu la convocation
pour... je sais plus quel examen, que je me suis dit que... ben voila, c’était mon tour ! Tout
s’enchaine a une vitesse apres...

25 : Moi : Si je résume la situation a ce moment-la, on peut dire que les choses se sont plut6t
bien organisées jusqu’a votre hospitalisation? Mais vous n’avez pas eu de visite
préopératoire on est d’accord, nous ne nous sommes jamais rencontrés et I'anesthésiste vous
I’avez vu a I’entrée, le jour méme de votre opération c’est ¢a ?

26 : Mr R : Oui... le jour de I'opération
27 : Moi : GCa vous a causé probleme ?
28:MrR: ..

29 : Moi : Est-ce que le fait de ne pas I'avoir vu avant votre hospitalisation vous a stressé ?
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30 : Mr R: Jai pas tellement pensé a ca je crois... On sait pas comment ¢a se passe... En fait
oui, j'étais stressé, stressé de savoir comment on allait m’endormir etc. mais je me suis pas
demandé si c’était normal ou pas de pas rencontrer I'anesthésiste avant... voila c’est plutét

ca...

31 : Moi : Avec le recul, est-ce que ¢a a été confortable pour vous cette situation ?

32 : Mr R :Je I'ai vu lorsque je suis arrivé dans la salle pour me coucher sur le brancard... Tout
s’est passé en méme temps... Déja d’aller au bloc opératoire a pied j’ai trouvé bizarre !

33: Moi: Le fait de ne pas avoir eu de visite préopératoire vous a privé de certaines
informations mais le personnel présent aurait quand méme pu vous...

34 : Mr R : C'est tellement la course la-dedans, en plus on ne sait pas qui est qui (rire) entre
cette espece de chapeau et le masque...

35 : Moi : Effectivement, ce n’est donc pas le moment le plus serein que vous avez vécu ? Vous
aviez choisi votre urologue ?

36 : Mr R : Oui et non, mon médecin m’avait donné 2-3 noms, j'ai demandé qu’il me conseille,
puis voila...

37 : Moi : Et...

38 : Mr R : Avec le recul jaurai quand méme di me renseigner un peu... Quoique je ne sais pas
comment j'aurais fait... mais... faut avouer que le Dr B. ... c’est pas... le plus... accessible, je
dirais...

39 : Moi : Qu’est-ce qui a été difficile pour vous, a sa consultation

40 : Mr R: C'est sGrement un trés bon chirurgien mais il est froid quoi... Je pense qu’en un
quart d’heure c’était réglé... Bon j'exagere un peu, mais voila... il m’a expliqué ma situation,
proposé une date et hop... Heureusement que j’ai eu mon médecin et puis ma femme...

41 : Moi : Je reconnais qu’il n’est pas tres bavard... (rire) vous pouvez m’expliquer ce que vous
voulez dire par : « il m’a expliqué ma situation » ? Et qu’avez-vous trouvé chez votre médecin
gue vous n’avez pas trouvé avec Mr B ?

42 : Mr R : Alors... il m’a dit que j’avais un cancer, ¢a ben... que c’était tres fréquent chez les
hommes de mon age, qu’on en guérissait bien puisque dans mon cas c’était pris a temps et
qu’il fallait racler tout ¢a... ! Il m’a donné ses possibilités pour m’opérer puis voila... Qu’est-ce
gue vous voulez faire, faut enlever faut enlever...

43 : Moi : Et si vous faisiez une comparaison entre vos deux médecins, qu’est-ce que vous avez
trouvé chez ...
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44 : Mr R : ... Chez mon docteur je suis Mr R. voyez ! J'ai une identité, une vie... suis quelqu’un
quoi... tandis que chez l'autre... j'ai eu I'impression d’étre... un numéro, une opération de
plus... Ma femme aussi était tres dégue

45 : Moi : A ce moment-la qu’est-ce qui vous a manqué ?

46 : Mr R : (Silence...) Je ne sais pas... sur le moment... rien... Et aprées... tout ! On est tellement
pris au dépourvu... Voyez dans ma chambre il y avait un type qu’a eu la méme chose que moi,
ben j’ai bien vu, son urologue il est passé presque tous les jours... | m’a montré des feuilles
aussi avec des dessins que le toubib lui avait donnés pour lui expliquer l'intervention, c’était
tres bien fait... Il m’a aussi dit qu’il avait fait de la physio avant I'intervention... enfin, plein de
trucs comme ¢a quoi... J’ai quand méme eu I'impression d’avoir eu le service minimum... Enfin,
c’est fait...

47 : Moi : Votre épouse a partagé ce sentiment ?

48 : Mr R : Totalement... On s’est méme demandé pourquoi on n’avait pas réagi... !
49 : Moi : Vous le regrettez ? Qu’auriez-vous eu envie de dire ?

50 : Mr R : (rire) que c’était un c... Non, je ne sais pas...

51 : Moi : Si je vous comprends bien, avec votre médecin traitant la prise en charge s’est plutot
bien passée et qu’au niveau relationnel il a été a la hauteur de ce que vous attendiez, vous
avez pu aussi compter sur votre épouse... Par contre, vous étes décu du chirurgien, qui selon
vous a manqué d’empathie et que surtout il n’a pas su vous apporter des explications qui vous
auraient permis de mieux comprendre votre situation et aussi de vous projeter pour la suite
des soins et des complications... A ce stade, qu’est-ce qu’on aurait pu améliorer, avant et
pendant votre séjour pour répondre a vos besoins ?

52 : Mr R : Qu’on nous explique les choses franchement, j’en ai plus appris avec mon voisin de
chambre qu’avec l'autre... Méme si je me suis renseigné sur internet... ¢ca reste internet...

53 : Moi : Le contact humain reste irremplagable... Vous auriez souhaité plus d’informations
concretes...

54 : Mr R : Bin par exemple ces especes de Pampers, je voyais pas ¢ca comme ¢a, c’est juste
énorme ! Puis les fuites... (silence)

55 : Moi : C'est difficile pour vous d’en parler

56 : Mr R : Jai l'impression d’étre incontinent oui... bon pas a ce point-la, mais voila c’est plus
du tout comme avant et ¢a... bin vous étes seul... On m’a dit des fuites, je pensais 1-2 gouttes
si vraiment je faisais un effort surhumain... On ne m’a pas dit que j’allais me pisser dessus...
(silence)

57 : Moi : ... silence...
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58 : Mr R: Vous savez Madame... (silence), c’est terrible pour un homme... enfin ¢ca a été
terrible pour moi de me retrouver avec ce... truc, ce Pampers... cette protection, comme vous
dites, dans le slip... J’ai eu I'impression de perdre toute dignité... |a, ouais... j'étais malade...
mais vraiment... Pis la... il y @ une gamine qui vient vous donner deux « protections » avant
partir en disant : « vous pouvez coller ¢a dans votre slip et on vous fera une ordonnance pour
la maison »... Excusez-moi mais quand j'y pense c’était quand méme léger

59 : Moi : Vous vous étes senti abandonné avec vos besoins... Aujourd’hui c’est encore trés
douloureux pour vous d’en parler...

60 : Mr R : Vous savez j'ai vécu beaucoup de choses, j’ai une entreprise... enfin ce que je veux
dire c’est que j’ai toujours eu I'impression d’étre quelqu’un quoi... ! Et ce moment-la... Je crois
gue je ne pourrai jamais oublier... Bon, maintenant je bosse...

61 : Moi : C'est-a-dire...
62 : Mr R : (rire) mes exercices de physio... !
63 : Moi : Vous y allez toujours ?!

64 : Mr R : Oui, jai eu des séances supplémentaire... Je vais a Aigle, ils sont tres bien d’ailleurs...
C'est comme a I'hopital, rien a dire... c’est toujours les mémes... c’est précieux...
Heureusement qu’ils sont 13, en plus on rigole un peu...

65 : Moi : Vous travaillez avec A. ? Elle est tres compétente, c’est vrai qu’elle est tres ouverte,
vous pouvez lui parler, c’est une spécialiste de tout ce qui touche au systéme urinaire et les
fonctions érectiles...

66 : Mr R : Ouais ben ca... de toute facon c’était déja foutu avant alors...
67 : Moi : Vous voulez dire que sexuellement vous aviez des problemes avant l'intervention

68 : Mr R : On avait déja plus de relation... mais avec ma femme ¢a n’a jamais été le ciment de
notre couple... Alors ce n’est franchement pas un probléme... Mais me pisser dessus (rire) ¢a...
Bon c’est quand méme mieux qu’au début... Mais quel boulot... je fais ma gym tous les jours,
mais...

69 : Moi : (rire) je peux comprendre... Je peux que vous féliciter d’étre aussi assidu BRAVO !
Sije résume un peu et vous m’arrété si je me trompe... vous avez I'impression d’avoir été laissé
a votre propre sort, sans réel suivi coordonné... c’est ce que vous regrettez... sauf en ce qui
concerne la physio... Vous voyez toujours votre médecin traitant ?

70 : Mr R : Il a pris sa retraite alors...

71 : Moi : Effectivement ca a d{ renforcer votre sentiment de solitude ou d’abandon I? On
peut direca?
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72 : Mr R : Oui... (silence) Ouais alors... ben si j'avais un conseil a vous donner faudrait... mieux
structurer les choses... mais des le départ voyez... qu’on sache a quoi s’attendre et surtout vers
qui se tourner... la, on n’a jamais I'impression de demander a la bonne personne les choses...
73 : Moi : Un fil rouge... Pensez-vous qu’un suivi par une « infirmiere de référence », que
vous rencontreriez déja lors de la visite chez votre urologue, qui vous accompagnerait
pendant votre séjour hospitalier ainsi qu’a votre retour a domicile serait un plus ?

74 : Mr R : Tout-a-fait, les reperes... c’est important...

75 : Moi : Si cette infirmiére, cette spécialiste, s’Taccompagnait d’une brochure éducative quels
thémes auriez-vous envie d’y voir figurer ?

76 : MrR: ... Je ne sais pas | Tout et rien !
77 : Moi : Mais encore...

78 : Mr R : Bin... Les complications, ce qui nous attend vraiment quoi... du début a la fin, un
livret résumé... sans avoir a chercher partout ot quoi comment...

79 : Moi : Ok, malgré tout ¢a, aujourd’hui, il y a t-il une chose qui a été aidante pour vous ?
80 : Mr R : La physio et... ma femme... (silence)

81 : Moi : Vous devriez le lui dire... C'est important...

82 : Mr R : Je sais... (silence)

83 : Moi : Vous voudriez ajouter quelque chose ? On en reste la... ?!

84 : Mr R : C’'est bien comme ¢a pour moi...

85 : Moi : En tout cas je vous remercie pour votre témoignage, j’ai beaucoup apprécié... Merci
de votre franchise... Si je peux vous aider... vous avez mon numéro...

86 : Mr R : Merci a vous...

Mr R, a ce jour, ne m’a pas rappelé....
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ENTETIEN MR M.

01 : Moi : Bonjour Monsieur M ! Je ne pensais pas vous retrouver ici ?

02 : Mr M : Et moi ! Bonjour ma tres chere Corinne jai tout de méme grand plaisir a vous
revoir...

03 : Moi : Que vous est-il arrivé ?

04 : Mr M : Une bétise... Je suis monté sur une échelle voulant absolument cueillir les trois
derniers pruneaux qu’ils restaient et voila... (me montre sa jambe, fracture du col du fémur)

05 : Moi : Effectivement et comment vous sentez-vous depuis I'intervention ?

06 : Mr M : Franchement, je vais tres bien, de plus je savais déja manier les cannes anglaises,
ce qui est un plus je pense, en tout cas pour moi... J’ai un physiothérapeute charmant, ma
cicatrice est belle, enfin d’aprés Dr H. donc tout va bien et en plus... j'ai la chance de vous
revoir... !

07 : Moi : Vous me faites trop d’honneur... Par contre, je dois quand méme vous avouer que
ma visite n’est pas totalement désintéressée... comme je vous I'ai expliqué au téléphone j'ai
besoin de votre « expertise » patient afin de parfaire une analyse concernant mon travail de
dipléome... Vous vous souvenez ?

08 : Mr M : Bien sir Corinne, ne vous inquiété pas, je comprends tellement...

09 : Moi : Vous vous rappelez qu’au téléphone je vous ai demandé si vous seriez d’accord que
j’enregistre notre entretien !? C’est toujours correct pour vous ?

10 : Mr M : Oui

11 : Moi: C'est parfait, ceci dit je dois avouer que j'avais déja enclenché mon appareil en
entrant dans votre chambre... mais si ce n’est pas ok pour vous je |'efface sans probleme...

12 : Mr M : Vraiment, Corinne je n’ai aucun probléme avec ¢a...

13 : Moi : Merci de votre compréhension, je pensais que c’était plus fluide comme ¢a, enfin si
on peut dire...

Alors voila, bon on a déja pas mal discuté au téléphone concernant votre cancer de la prostate,
mais j’aurais voulu reprendre quelques points... pourriez-vous m’expliquer votre parcours...
depuis... enfin depuis I'annonce du diagnostic

14 : Mr M : Que je me souvienne... Tout ¢a s’est passé assez fortuitement en fait, j’ai da
consulter en urgence pour des douleurs abdominales qui se sont avérées étre des calculs
rénaux.
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J'ai été tres bien pris en charge... J'ai été opéré le matin et c’est a ce moment-la que j’ai fait la
connaissance de l'urologue qui était je suppose de garde... Bref, nous avons eu un bon contact,
je suis resté deux jours et le jour de ma sortie on m’a fait une prise de sang ! Et... voila...

15 : Moi : Si je vous ai bien compris, suite a une crise de calculs rénaux vous vous étes rendu
aux urgences, le soir, si mes souvenirs sont bons !? Au matin, suite a I'évolution de votre
situation on vous a posé une sonde double J et vous avez eu droit a une prise de sang de
routine

16 : Mr M : Exactement, sauf que dans ces examens on m’a fait, ce que vous appelez, des
marqueurs ! C'est ¢a... ?

17 : Moi : Oui, PSA

18 : Mr M : Alors la par contre je peux plus dire si on m’en parlé avant ou pas, en tous les cas
je ne m’en souviens pas ou alors, je n’ai pas compris de quoi on me parlait... Ces « marqueurs »
ont probablement été fait de fagon routiniere, vu mon age, mais... Je ne vous cache pas que
sur le moment ¢a a été un choc quand méme...

19 : Moi : Cet examen a été fait sans votre consentement

20 : Mr M : Je ne sais pas... j'ai recu un téléphone de la secrétaire de Mr T. qui m’invitait a
venir en consultation. Avec le recul, je le vois comme une chance mais je n’étais absolument
pas prét.

21 : Moi : Qu’est-ce qui a été le plus difficile pour vous a ce moment-la ?

22 : Mr M : ... Je crois, le fait que je n’avais rien demandé ! C’est stupide je le sais mais sur le
moment... je... comme si je n’étais pas dans I'histoire... Je ne sais pas si vous me comprenez ?

23 : Moi : Comme si vous regardiez un film sans le son !? On peut dire ¢a ?

24 : Mr M : Non seulement je ne comprenais pas ce qu’il me disait mais de plus c’est comme
si I'on m’avait imposé de voir ce film... Enfin, il faut quand méme reconnaitre qu’il m’a peut-
étre sauvé la vie... Mais c’est pour dire...

25 : Moi : Vous étes soulagé et cependant vous lui en voulez...

26 : Mr M : C’'est contradictoire !

27 : Moi : Ca a été le début d’un bouleversement...

28 : Mr M : Vous ne croyez pas si bien dire... Apres tout va vite, la biopsie... vous enchainez les
examens, les visites médicales... c’est un vrai parcours du combattant...

29 : Moi : Avez-vous trouvé les armes ? Qu’est-ce qui a été aidant pour vous ?

30 : Mr M : Aidant !? Je ne sais pas trop... Je suis croyant... J'ai fait confiance...
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31 : Moi: A Dieu ou... ou a la médecine ?

32: Mr M : A tous... Non, franchement a un moment donné, je me suis dit : « M. il faut te
secouer, t'es encore jeune (rire), mince j’ai encore une vie, des envies, des besoins... » Je pense
étre quelqu’un de fort, ¢a, ¢ca m’a aidé...

33 : Moi : Qu’est-ce qui vous a manqué avant I'intervention ?

34 : Mr M : Avant... ? Vous savez Corinne, il ne faut pas croire mais a un moment, je me suis
beaucoup informé, j’ai méme demandé un deuxieme avis... mais... ce qui m’a le plus manqué,
malgré tout, tous ces professionnels, charmants d’ailleurs mais personne ne prend le temps...
Je comprends bien s(r mais quand on est malade... ¢ca c’est un luxe...

35 : Moi : Vous avez manqué d’empathie, de présence vraie... D’écoute

36 : Mr M : Tellement

37 : Moi : Avec vos proches ?

38:MrM: ..

39 : Moi : Vous arrivez a vous souvenirs comment c’était avant cette intervention ?

40 : Mr M : Pour mon épouse, mes enfants, ca a été un choc, bien sir... tout le monde a été
la, compatissant etc. je n’ai rien a reprocher... Pendant mon séjour, qui est quand méme long,
ils ont été formidables, ils « sont » formidables mais que vous le vouliez ou non, un certain
guotidien... On peut dire ca comme ca... la vie continue et c’est bien normal mais une distance
s’installe quand méme...

41 : Moi : Vous voulez dire qu’avec le temps, les relations interpersonnelles sont devenues
plus difficile... Passé le choc, la vie a repris ses droits et vous... vous avez eu 'impression d’étre
resté sur le coté de la route...

42 : Mr M : Oui, c’est exactement ¢a et puis je ne veux pas déranger avec mes histoires non
plus... Vous voyez, j’ai toujours des probléemes avec mes urines c’est génant... Et puis je vois
bien que ma femme a de la peine avec tout ¢a alors...

43 : Moi : Si on résume un peu votre situation, avant I'intervention malgré le contexte dans
lequel ¢a s’est produit, vous avez été bien entouré par votre famille mais vous auriez souhaité
étre mieux écouté par les professionnels de santé... Situation que vous vivez maintenant avec
votre famille... Comment c’était pendant votre hospitalisation c6té médical ?

44 : Mr M : On ne voit pas grand monde ! Non, ce n’est pas tout-a-fait vrai, les trois premiers
jours l'urologue est passé méme deux fois par jour puis aprés... on attends pour pouvoir
enlever cette sonde... Heureusement qu’il y a le physio... ca met de I'animation...
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45 : Moi : Qu’est-ce qui a été compliqué pendant votre séjour ?

46 : Mr M : Tout et rien en fait. Pour moi c’est a ce moment-la que j’ai eu mille questions et...
voila ce qui m’a manqué, c’est quelqu’un qui ait vraiment du temps pour discuter, expliquer...
Expliquer comment ¢a aller étre apres !

47 : Moi : Apres ?

48 : Mr M : Apreés la sonde... ces histoires de fuites... comment on fait... Et déja I'examen...

49 : Moi : La cystographie... Personne ne vous a donné d’explications dans le service ?

50 : Mr M : lIs ont tellement de travail

51 : Moi : Vous avez posé des questions ?

52 : Mr M : Je ne voulais pas les déranger... Et puis bon aprés on se débrouille...

53 : Moi : Lors de votre retour...

54 : Mr M : Au début c’était I'horreur, je peux vous dire que mon amour propre en a pris un
coup mais au bout d’'un moment lorsque je me suis rendu compte de I'ampleur que cette
affaire prenait, comprenez, des difficultés... enfin je voulais plus sortir... j'avais toujours peur
d’un « accident »

55 : Moi : Jose mettre des mots ?!

56 : Mr M : Mais oui...

57 : Moi : Vous voulez dire que vous aviez peur de ne pas pouvoir gérer les fuites urinaires, les
protections pour homme et d’avoir des taches visibles sur votre pantalon... Vous aviez honte...

58 : Mr M : C'est terrible pour un homme vous savez... Je suis coquet, j'ai un poste encore
important... Je fais du vélo avec les copains... vous imaginez ? Non non c’est horrible comme
situation... je souhaite ¢a a personne...

59 : Moi : Vous aviez perdu I'estime de vous ?
60 : Mr M : « Faut prendre sur soi » comme on dit mais...
61 : Moi : Quelle clé vous a servi ?

62 : Mr M : Le physio vraiment bien, on a pu parler de tout... Et puis un jour j’ai eu un
probléme... vous voyez et la personne avec laquelle je me trouvais m’a parlé du centre de la
prostate du CHUV et vu que mon urologue opére la-bas aussi, je me suis permis de lui
téléphoner pour savoir s’il serait possible, bien qu’ayant été opéré a Rennaz de pouvoir étre
pris en charge par eux...
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63 : Moi : Bravo pour cette démarche, elle a porté ses fruits ?
64 : Mr M : Oh oui... Vous connaissez Mme C. ?

65 : Moi : Oui, je dois la rencontrer bientot, nous parlions de clé tout-a-l 'heure, elle, elle a une
sacrée boite a outils

66 : Mr M : Elle est vraiment tres professionnelle, on peut parler de tout et elle écoute !!

67 : Moi : Quelle clé avez-vous trouvé au CHUV que vous n’avez pas trouvé a Rennaz ?

68 : Mr M : Un suivi, tout simplement... Un coaching... Un soutien... Un exemple tout béte,
c’est grace a elle que j'ai su qu’il y avait des tailles, des épaisseurs différentes pour ces
fameuses protections pour homme, elle m’a montré comment les positionner etc. ¢a a 'air
béte mais... je ne le savais pas... Je suis vraiment désolé mais ici ¢a n’existe pas...

69 : Moi : Vous pensez qu’il serait judicieux et opportun d’offrir un suivi structuré... Je pense
gue vous avez raison et c’est le pourquoi de mon travail... J’espére que dans le futur je

n’entendrai plus le récit de parcours aussi difficile...

70 : Vous voudriez ajouter quelque chose ? Je sais que vous devez aller a la physio... mais je
peux repasser avec plaisir...

71 : Mr M : Merci Corinne, quand vous voulez...

J’ai eu l'occasion de revoir Mr M de fagon moins formel durant son séjour...
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ENTRETIEN MR B.

Ce patient a eu la gentillesse de se déplacer a I'hopital car il avait a faire tout pres... Nous nous
sommes rencontrés dans mon bureau.

J’ai commencé l'enregistrement un moment aprés l'arrivée du patient et une petite
introduction amicale, verbiage n’ayant aucun intérét pour mon analyse. C'est donc, une fois
accordé et installé que j'ai enclenché mon appareil.

01 : Moi : Rentrons dans le vif du sujet...Vous avez subi une prostatectomie radicale il y aura
bientét une dizaine de mois, en fait vous avez été un de nos premiers patients a étre opéré de
cette intervention ici...

Vous avez aussi été tributaire de la mise en route de I'établissement mais j'ai cru comprendre
gue malgré tout vous aviez été relativement satisfait de votre prise en charge

02 : Mr B : C'est s(r que tout n’a pas été simple mais je ne sais pas si j’ai eu de la chance... !
Mais effectivement, je dois dire que malgré son jeune age, Dr J. a vraiment été super... pour
moi en tout cas...

03 : Moi : Pourrions-nous partager votre parcours en trois phases, c’est-a-dire le « avant »
I'intervention, « pendant » votre séjour hospitalier ainsi que le suivi dés votre retour a
domicile jusqu’a... aujourd’hui en fait I?

04 : Mr B : Comme c’est mieux pour vous...

05 : Moi : Merci. Si on remonte a la période de I'annonce du diagnostic, avez-vous encore en
mémoire quelques faits marquants, que ce soit positif ou non ?

06 : Mr B : Ecoutez, je crois que mon histoire est banale, j’avais fait un check-up complet chez
mon médecin traitant et voila... J'ai été convoqué pour les résultats et c’est la qu’il m’a dit, et
que pour lui il fallait voir un spécialiste, donc un urologue !

07 : Moi : Donc il vous a dit que le PSA était augmenté et vous devriez voir un urologue afin
de poursuivre les investigations... vous I'avez choisi vous-méme ?

08 :Mr B: En fait il m’a donné un ou deux noms, de toute fagon je n’en connaissais aucun...
Apres, j’avais un ami qui avait été opéré par le Dr P. sur Monthey mais maintenant il est a
Morges, ce qui me faisait un peu loin et... je crois que j’avais pas envie non plus de perdre mon
temps en km etc. Et puis j’ai qguand méme essayé de téléphoner a un des deux dont j’avais le
nom, mais... déja c’était compliqué d’avoir le secrétariat et lorsque j’ai enfin eu quelqu’un, je
ne devrais pas dire ¢a mais la secrétaire m’a pris de haut, ¢a m’a un peu « refroidi » alors par
la suite j'ai annulé ce rendez-vous...

09 : Moi : (rire) quel début de parcours... !

10 : Mr B : Mais dans mon malheur, j’ai pris la décision de téléphoner ici... Et j’ai eu un rendez-
vous avec Dr T. qui n’est franchement pas des plus fins... Mais au moins j’'ai su a quelle sauce
j’allais étre mangé !
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11 : Moi : Vous avez apprécié cette franchise et son c6té, comment dirais-je... un peu bourru
c’est ca ? (Rire)

12 : Mr B : (rire) Il y avait aussi Dr J. le jeune, lui il est vraiment top, je crois qu’ils m’ont opéré
les deux

13 : Moi : Oui, c’était notre chef de clinique d’urologie, ils opérent toujours ensemble et je
crois qu’au final ils font une trés bonne paire...
Donc, a ce moment-la vous n’avez pas regretté vos choix ?

14 : Mr B : Non, le jeune I3, il m’a vraiment tout trés bien expliqué, les différents choix qui
s’offraient a moi, si oui ou non c’était possible de faire ¢a a Rennaz, comme le robot par
exemple, vraiment il a pris le temps... Je me suis méme permis de rappeler parfois pour des
guestions, des doutes... un type formidable, il m’a toujours rappelé... enfin toujours donné
suite...

15 : Moi : Ce qui a renforcé votre sentiment de sécurité

16 : Mr B: C'est important d’étre en confiance pour ce genre d’opération quand méme...
méme si je savais que les conséquences n’étaient pas sans risques...

17 : Moi : Il y a t’il un élément qui a été particulierement aidant dans cette phase « pré » on
dira...?

18: MrB: ..
19 : Moi : Est-ce que quelque chose ou une action a facilité votre compréhension...

20 : Mr B : Les planches anatomiques je dirais, c’est pratique, en plus les physios les utilisent
aussi avec des « bouts de mannequin » enfin vous voyez ce que je veux dire (rire), c’est en
3D... Bref, avec ¢a c’est tres... parlant je dirais !

Mais je dirais qu’a ce moment-la, j’avais pas tellement de questions... j'étais en phase « je fais
confiance... », « je me laisse conduire... », j’avais moi-méme beaucoup de choses a organiser
(Mr R est agriculteur), alors j’ai « laché » le « sur quoi » j’avais pas d’emprise... J’ai fait tous les
examens, les trucs... Je pouvais rien faire de toute fagon alors... suis un peu fataliste aussi...

21 : Moi : C'est une fagon de voir les choses qui a ses avantages... Vous avez donc pu faire des
liens entre les dires du Dr J. et les physios, c’est important et c’est moins stressant lorsqu’on
comprend les choses... Vous aviez trouvé des solutions pour votre exploitation ?

22 : Mr B : Oui oui, déja mon fils a pu m’aider un peu au niveau gestion et j’ai deux ouvriers,
les copains, on s’est bien organisés. Puis j’étais quand méme la... !(rire)

23 : Moi : Bravo, vous avez été efficace... Vous avez de la ressource comme on dit... Si on
résume un peu la période avant I'intervention, je comprends qu’elle s’était assez bien passée
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finalement... Vous avez eu réponse a vos demandes du moment ce qui vous a assez rassuré
pour la suite, vous étes arrivé en confiance a la consultation pré-hosp, c’est bien ca...

24 : Mr B : Exact... bon cette consultation c’est long par contre... J’ai vu 'infirmiere qui m’a
expliqué 2-3 trucs pour le séjour, apres... j'ai au moins attendu trois quarts d’heure
I’anesthésiste !1?

25: Moi: Et aprés... vous étes parti llEt on ne s’est pas vu pour que je vous explique le
programme ERAS !!!! Voila... vous m’avez fait faux bond !

26 : Mr B : Je m’excuse encore mais c’était plus possible... (rire)

27 :Moi : Vous étes tout pardonné, c’est vrai que nous avions et avons toujours des problemes
d’organisation avec ces consultations...

On parle un peu du moment de votre hospitalisation ?

Des évenements marquants positifs ou négatifs ?

28 : Mr B : ... Bon, ¢a c’était un peu chaotique tout de méme... On m’a mis au régime pendant
trois jours, j'ai toujours pas compris pourquoi ? Pis pour le reste, la je dois dire que jai
commencé a comprendre que c’était pas pour rire tout ¢a, cette sonde c’est I'horreur, pis vous
balader avec ¢a, la chemise d’hdpital... Moi j’ai dit a ma famille : « je veux pas vous voir... »

29 : Moi : Vous vous étes senti diminué, c¢’était humiliant pour vous de vous montrer dans cet
état a votre famille

30 : Mr B : J’ai beaucoup pensé a mon pere... (silence)
31: Moi: C'est douloureux...

32 : Mr B : En fait mon pere a aussi eu un cancer... prostate aussi... il y a longtemps... c’était
pas comme ca... j’ai eu de la chance...

33 : Moi : « Par chance » vous voulez dire qu’il en est mort ?
34 : Mr B : Ouais, mais ¢a été pris trop tard, bref...

35 : Moi : On revient a votre histoire, votre vécu... ?! Dong, si je vous ai bien compris, malgré
vous, on a essayé de vous faire perdre du poids (rire), bon ¢a je pense que vu que vous avez
été opéré un jeudi vous avez de part le protocole un régime sans résidus le vendredi et
sGrement que I'assistant du vendredi n’a pas mis I'ordre pour augmenter votre régime a partir
du samedi et |'assistant de garde bin, entre « c’est pas son probléeme »... et « il n’y a pas
pensé »... ce qui fait qu’avant le lundi soir... a la diete Mr R! Ca arrive assez souvent
malheureusement, c’est un probleme encore non résolu...

Donc, probleme de régime et... la sonde pendant cing jours, ca ¢a a été difficile pour vous
autant sur le plan physique qu’émotionnel, enfin personnel... Qu’est-ce qui a été aidant
pendant cette période ?
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36 : Mr B: Déja le fait de voir l'urologue, le jeune la, tous les jours il est venu, ca c’était
vraiment sympa et on sent qu’il est concerné... En tout cas chaque fois j’'ai eu des calmants,
qui ont fait effet et toujours il m’a expliqué le pourquoi des choses... quand on comprend ¢a
aide !

En plus le physio aussi est bien, pis c’est sympa parce que je suis revenu ici pour le suivi et j'ai
toujours eu le méme, alors ¢a c’est bien...

37 : Moi : Ca sous-entend des choses moins bien ?

38: Mr B: Cest vrai que les filles de I'étage, elles sont gentilles et tout.. mais elles
n’expliquent pas grand-chose... Elles ont pas le temps tellement elles sont débordées... Mais
bon, moi j’ai fait ma vie parce qu’a part attendre que le temps passe avec cette sonde j'étais
pas trop mal... Par contre quand je suis rentré... pis qu’il faut aller chercher les Pampers ben...
voyez ils m’ont enlevé la sonde pis je suis rentré le soir méme... j'avais pas tellement
d’expérience... Je peux vous dire, il y a des grands moments de solitude (rire)... mais bon, dans
I’ensemble c’était bien...

39 : Moi : Vous auriez souhaité pouvoir avoir plus de « détails » pratiques, qu’on vous montre
concrétement comment placer la protection, vous conseiller sur le choix du slip... des choses
comme ¢a... ?

40 : Mr B : je crois que oui...

41 : Moi : Et chez vous ? Je veux dire d’une fois rentré a la maison, vous avez trouvé de |'aide
aupres de qui ?

42 : Mr B : En fait c’est vraiment le physio qui m’a beaucoup aidé, techniqguement parlant je
veux dire, on a beaucoup parlé aussi et puis la vraiment j’ai appris plein de choses...

43 : Moi : Vous avez pu faire des liens...
44 : Mr B : Oui... Pour moi c’était plus concret et puis ... (rire) je comprends quand il parle...

45 : Moi: Cest important d’étre sur la méme longueur d’onde... Et d’utiliser le méme
vocabulaire...

46 : Mr B : Sar ! Enfin maintenant ¢a va mieux, méme si c’est pas comme avant...
47 : Moi : Qu’est-ce qui est différent d’avant ?

48 : Mr B : Suis en pleine forme mais... il y a toujours une sorte de fatigue... méme si je ne
m’écoute pas... mais... Bon et puis sexuellement... j’ai oublié... Heureusement qu’avec ma
femme on est passé a autre chose et qu’elle est pas demandeuse (rire)... elle a peut-étre un
amant... Non je rigole... Pour les fuites urinaires c’est nettement mieux mais... il y a toujours
des petits accidents...
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49 : Moi : Vous devez faire face a des séquelles, vous le faites avec humour apparemment...
Avant l'intervention vous aviez des rapports sexuels qui vous satisfaisaient tous les deux et
maintenant beaucoup moins, vous parlez de leurs fréquences ou de leurs qualités ?

50 : Mr B : Ouf... mais on a plus de rapport ! Au début on a essayé... j'en avais parlé aussi a
I"'urologue mais quand il m’a parlé des piqUres et du cirque qu’il faut faire... non non... en plus
j’ai méme plus envie...

51 : Moi : Votre épouse non plus ? Vous avez pu en parler ?

52 :MrB: En parler... I? C'est plutét un « commun accord »... C'est comme ¢a pis c’est tout...

53 : Moi : Une fatalité...

54 : Mr B : On n’a jamais beaucoup parlé de ¢a non plus vous savez... je crois qu’on a trouvé
notre fonctionnement sans trop se poser de questions...

55: Moi: Si c¢a convient aux deux.. Aujourd’hui de quoi avez-vous besoin, quel
accompagnement vous est ou serait nécessaire ?

56 : Mr B : Je vois pas vraiment (silence)... faut pas chercher les problemes non plus...

57 : Moi: On pourrait dire que vous avez trouvé un moyen de fonctionnement qui vous
convient et que vous avez eu la capacité de vous adapter aux circonstances...

58 : Mr B : C'est ¢ca...

59 : Moi : Avec le recul, quels conseils pourriez-nous vous donner pour aider, accompagner
les prochains patients... Que gardez-vous de positif et de négatif de votre expérience...

60 : Mr B : (silence) Franchement, je ne sais pas trop... moi je suis assez content alors... je ne
peux pas trop dire... mais de voir les mémes personnes ¢a c’est vraiment bien... voila peut-étre
renforcer ce coté-la...

61 : Moi : Merci de votre franchise... Je vous remercie vraiment d’avoir pris un moment pour
me rencontrer... Si vous avez besoin de quoi que ce soit je vous laisse mes coordonnées...

Mr B, a ce jour, ne m’a pas rappelé...
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ENTRETIEN TELEPHONIQUE MR F.

Suite aux divers entretiens a retranscrire, je me suis épargnée ici les salutations d’usages, qui,
selon moi, en la présente, n"apportaient pas grand-chose a mon analyse.

Ceci dit, je me suis accordée avec le patient concernant I'enregistrement a la premiére prise
de contact.

01 : Moi : Suite aux réponses et commentaires que vous avez écrit sur le questionnaire de cet
été concernant votre intervention, j’en ai déduit que vous aviez été relativement satisfait de
votre suivi et ¢ca depuis I'annonce du diagnostic.

02 : Mr F : Oui, j’avais un doute...

03 : Moi : C'est-a-dire ?

04 : Mr F : Je ne sais pas, un pressentiment, j’avais de la peine a uriner complétement, je me
levais souvent la nuit etc. Et puis, j’ai un ami urologue que je croise souvent au golf, le pas
était donc vite fait...

05 : Moi : Le choix de I'urologue était déja fait, ce qui a facilité les démarches diagnostiques...

06 : Mr F : Certainement... J'ai été treés bien conseillé sur ce qu’il y avait comme possibilité aux
vues de ma situation... J'ai aussi fait confiance, chacun ses compétences... Méme si j'avais
guand méme bien... « potassé » le sujet...

07 : Moi : Ce sont des choses importantes, effectivement, la connaissance et la confiance...
C’est donc dans cet état d’esprit que nous nous sommes rencontrés lors de la consultation
préopératoire... Qu’est-ce que ¢a vous a apporté cette consultation ?

08 : Mr F : Tout-a-fait... je dirais, pour ma part, ¢a a été un plus...

09 : Moi : Pourriez-vous m’expliquer en quoi ? Qu’est ce qui a été aidant pour vous a ce
moment-la ? De fagon tres concréete je dirais...

10 : Mr F : Je dirais qu’avec T. donc mon ami urologue, je suis conscient d’avoir probablement
eu, je n"aime pas dire ca mais... j'ai probablement eu un traitement de faveur...

11 : Moi : Par rapport a quoi ?

12 : Mr F : ... Comment dirais-je, il m’a toujours regu en consultation en fin de journée ce qui
a eu pour conséquence de ne pas étre stressé puisque le facteur temps ne rentrait pas en ligne
de compte ni pour lui ni pour moi...

13 : Moi : Vous pensez que le « facteur temps » n’est pas le méme pour tout le monde...

14 : Mr F : Vous savez Madame Parvex, je fonctionne aussi par rendez-vous donc je connais
tres bien comment c¢a fonctionne méme si je sais que malgré tout on fait quand méme
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attention a prendre plus de temps pour certains clients dans une situation donnée... il y a une
limite...

15 : Moi: Vous étes conscient de ce privilege c’est tout a votre honneur. Qu’en est-il du
« contenu » des consultations, si je peux dire ¢a en ces termes...

16 : Mr F : Connaissant T. j’ose penser que nous sommes tous a la méme enseigne... (rire) Dans
un deuxieme temps, donc aprés la biopsie... j'ai subi ce que vous appelez un « bilan
d’extension » a la suite duquel il m’a recu avec I'un de ses collegues afin de m’expliquer les
tenants et les aboutissants de chaque possibilités qui s’offraient dans mon cas afin que je
puisse prendre la décision la plus judicieuse possible en connaissance des risques potentiels
bien sdr...

17 : Moi : Si je fais une petite synthese, vous étiez donc tout a fait au clair sur ce qui allait
arriver en termes d’intervention et des suites, des complications opératoires a courts et long
terme... Et c’est en connaissance de cause que vous vous étes présenté a I’'UEP

18 : Mr F : Il me semble oui... L'UEP ?

19 : Moi : Oui excusez-moi, a la visite préopératoire ainsi qu’a la consultation infirmiere, c’est-
a-dire moi... (rire)

20 : Mr F : Mais oui pardon...
21 : Moi : Comment avez-vous vécu ce moment ?

22 : Mr F : Ecoutez, dans 'ensemble, dans le contenu je dirais que cette consultation m’a été
tres utile...

23 : Moi : Mais... J'ai I'impression d’entendre un mais...(rire)
24 : Mr F : Vous voulez vraiment que je vous le dise... ?

25 : Moi : C'est un peu le but de ma démarche... Connaitre les faiblesses et les points forts de
votre prise en charge...

26 : Mr F : C'est dans I'organisation qu’il y a vraiment quelque chose a dire... Je ne sais pas si
c’est dans vos cordes d’y remédier mais déja a I'accueil... c’est une catastrophe ! Jimagine les
personnes agées ou en grand stress... C'est a ni rien comprendre votre systeme de ticket,
d’écran etc. De plus, il faut faire trois stations, accueil, enregistrement, étiquettes... C'est
compliqué et long, il faut presque venir une demi-heure avant le rendez-vous et en plus
comprendre comment fonctionne I’enregistrement dans sa globalité !! Pas simple...

27 : Moi : Vous n’étes pas le seul a vous en plaindre... Nous les premiers on cherche toute la
journée les patients et lorsqu’on les trouve... on cherche les étiquettes (rire)... Mais j’entends
bien... Un autre point dans I'organisation a soulever ?
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28 : Mr F: Oui, alors, d’'une fois qu’on est chez vous... On a en fait trois consultations,
I'infirmiere I'anesthésiste puis vous !? A nouveau, c’est long en termes de consultation et
surtout d’attente...

29 : Moi : Vous avez d( beaucoup attendre...

30 : Mr F: Entre I'infirmiére et I'anesthésiste oui... Vous m’en excuserez... Mais, j’ai presque
hésité a partir...

31 : Moi : Je comprends... Du coup, est-ce que I'attente en valait la peine ?

32 : Mr F: Je vous dirais que « oui » bien sdr... Les informations que j’ai regues n’étaient pas
inutiles... Mais ¢a reste long et je reste convaincu que vous pourriez organiser ¢a autrement...

33 : Moi : Selon vous qu’est-ce qui a été pertinent ?

34 : Mr F: La discussion avec I'anesthésiste est évidemment nécessaire et rassurante, quoi
que... (rire), d’'un autre coté l'anesthésiste qui vous recoit ne sera pas celui qui vous
endormira... C'est dommage mais je comprends que dans une structure aussi grande on ne
puisse pas faire autrement...

35 : Moi : Qu’en est-il de I'infirmiere, des infirmiéres devrais-je dire ?

36 : Mr F : Oui pourquoi des... ? Une avant... vous apres... ?! Je ne sais pas mais la... Il y a peut-
étre quelque chose a revoir au niveau organisationnel ?

37 : Moi : Probablement, on y travaille d’ailleurs... Malgré ca, qu’est-ce qui a pu étre aidant
pour vous, ou pas !? pendant la premiére consultation infirmiere ?

38 : Mr F : Alors, effectivement, j’ai recu des informations pertinentes... sur ce que je pouvais
manger la vielle de I'intervention etc... puis mon arrivée le matin méme. Puis elle a répondu a
mes questions notamment d’hotellerie je dirais, puisque je souhaitais une chambre confort...
Non c’était parfait et bienvenu...

39 : Moi : Vous avez donc recu des informations qui vous ont permis de vous projeter... ¢ca
vous a rassuré... Que diriez-vous de la consultation ERAS ?

40 : Mr F : Vous avez été concréte (rire)... | Dans un premier temps je me suis demandé quelles
informations vous alliez « encore » bien pouvoir me donner... Mais j’avoue que je n’ai pas été
dégu... C'est la que je me suis rendu compte que malgré tout... je n’avais jamais vraiment
échangé avec personne aussi « basiqguement », concretement, qu’avec vous, ne vous
m’éprenez pas, ce n’est pas péjoratif...

41 : Moi : Ne vous inquiétez pas pour moi... Mais pourriez-vous expliquer ce que vous mettez
derriere les mots basique et concret ?

42 : Mr F : Comment dirais-je... J’avais « techniquement » bien compris ce qui allait se passer,
vous voyez, le pourquoi, le quand et le comment mais lors de notre rencontre, je me suis rendu
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compte qu’il y avait une certaine « abstraction » et le fait de me parler simplement du choix
du slip, des protections que j'allais forcément devoir porter et surtout me poser des questions
sur ma vie sexuelle, intime... Enfin... je ne m’y attendais pas du tout...

43 : Moi : Si on fait un point de situation, jusqu’a cette consultation, vous estimiez avoir déja
toutes les cartes en main... et lors de la visite ERAS® en fait ¢’est comme si j’avais mis le point
sur lei... ca vous a permis de vous rendre compte d’une sorte de réalité !?

44 : Mr F : Exactement, comme si tout d’un coup la situation devenait réelle... plus concreéte,
parler du choix des slips !! (rire)

45 : Moi : Je peux comprendre...

46 : Mr F : Malgreé tout, c’est encore différent du moment ou ¢a vous arrive... Mais le fait d’en
avoir discuté avec vous avant m’a permis de mieux gérer...

47 : Moi : Vous avez pu faire des liens...

48 : Mr F : Tout-a-fait, j’ai aussi beaucoup apprécié votre visite durant mon séjour, ¢a aussi j’ai
trouvé positif de revoir « une téte connue » comme on dit... J’étais plus en confiance...

49 : Moi : Malgré la difficulté, la réalité de la situation, vous vous étes senti en confiance...
C’est le fait de voir des personnes que vous aviez déja rencontrées qui vous a permis d’étre
plus serein pendant votre hospitalisation... ca donnait du sens a votre prise en charge...

50 : Mr F : Oui vraiment, le sentiment de confiance étant déja installé c’est beaucoup plus
simple de se livrer... (silence) pendant les quelques jours d’hospitalisation on a le temps de
réfléchir... La, c’est du concret pour le coup...

51 : Moi : Vous arriveriez a étre plus précis sur ce qui vous a aidé pendant cette période ?

52 : Mr F: Je dirais qu’évidemment de voir le médecin tous les jours c’est un grand plus... le
fait de vous revoir... vous m’avez toujours donné I'impression de n’étre jamais pressée... ¢’était
agréable de pouvoir parler, reparler de ma situation... aussi, j'ai vraiment apprécié que vous
soyez venue le dernier jour pour m’aider apres avoir enlevé la sonde... vérifier que tout soit
réglé pour mon départ, I'ordonnance, les rendez-vous, non vraiment c’était trés bien... Merci
encore...

53: Moi: Que quelgu’un vous démontre comment mettre une protection pour homme,
vérifie 'ordonnance de départ ainsi que si vous avez bien vos futurs rendez-vous... ¢ca a
renforcé votre sentiment de confiance c’était aidant, sécurisant...

54 : Mr F : Vous savez entre ce qu’on dit, ce qu’on comprend et ce que I'on vit sur le moment...
Pour moi ca a été difficile... et le « comment » ¢a s’est fait... A été tres... enfin ca m’a permis
d’avancer de facon plus sereine...
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55 : Moi : J’entends que malgré le fait que vous ayez été bien informé avant I'intervention, ca
n’a pas empéché de rendre la situation difficile a vivre et que le fait d’avoir une personne de
référence vous a permis de mieux appréhender les événements sur le moment méme...

56 : Mr F: Oui
57 : Moi : Que pourriez-vous dire de votre suivi d’une fois sorti de I’hdpital ?

58 : Mr F : ... C'est étrange mais a ce moment-13, ¢ca a été plus facile pour moi de discuter avec
le physio qu’avec mon urologue... ¢’était... moins génant pour moi au final...

59 : Moi: L'amitié que vous partagez vous a empéché de vous livrer sur vos questions
intimes... Qu’est-ce qui est devenu génant selon vous ?

60 : Mr F : (rire) mon intimité... « de base » si je puis dire (rire), il connait bien ma famille...
61 : Moi : C'est la que votre amitié a trouvé sa limite... Vous vous étes alors tourné vers qui ?
62 : Mr F : Le physio... vraiment bien... et puis j’ai pris la liberté de consulter un psychologue
63 : Moi : Psychologue que vous avez choisi comment ?

64 : Mr F : Vous m’aviez donné le fascicule de la ligue contre le cancer... je I’ai consulté et je
me souvenais que vous m’aviez parlé d’une antenne téléphonique... j’ai fait le pas... Et de fil
en aiguille...

65 : Moi : Bravo ! Vous avez su trouver des solutions a vos soucis, je vous en félicite... Avec
votre famille c’était compliqué ?

66 : Mr F : Pas compliqué... Mais génant... Ce n’est pas tres glamour tout ¢a... Avec mon épouse
nous avons une relation que nous souhaitions garder « amoureuse », « romantique », garder
une part de « mystere » si je puis dire... Alors...

67 : Moi : Le mystére !l Vous avez quand méme trouvé le moyen de parler avec votre épouse
depuis votre cancer ?

68 : Mr F: Franchement... Non ! Elle le sait... je ne le lui ai pas caché mais... pour l'instant...
Cependant, elle a fait plusieurs fois le pas mais...
69 : Moi : Votre épouse vous tend des perches... Mais vous, vous n’étes pas prét...

70 : Mr F: Ga viendra peut-étre... par la force des choses... On verra... Pour le moment, je
récupere... Si vraiment... (silence)

71 : Moi: ... cest votre jardin secret... Vous concernant « vous », vous avez su trouver de
I'aide... Mais nous n’avez pas encore fait le pas concernant votre couple... Si vous deviez me
donner un conseil afin d’améliorer la prise en charge des personnes subissant le méme
parcours que vous, quel serait-il ?
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72 : Mr F: (silence) Une référence... (silence) Oui je crois que c’est ¢a, j'ai apprécié votre
travail, comme celui de mon urologue mais qui avait cependant un défaut...

73 : Moi : Celui d’étre votre ami !?

74 : Mr F : Mais je ne crache pas dans la soupe pour autant car en amont il a été extrémement
précieux et je I'en remercierai jamais assez... ceci dit, je n’ai pas pu, pas su en faire un
référent... alors oui, il me suit etc. mais il y a un certain nombre de sujets que je n’aborde pas

franchement avec lui... ¢a c’est clair...

75 : Moi : Donc la relation est biaisée... Mais vous avez su rebondir... je vous en félicite, bravo...
en trouvant a qui parler... la ligue...

76 : Mr F: Oui oui, mais... il n"empéche qu’une personne de référence qui suive tout le
processus pourrait étre utile...

77 : Moi : Par tout le processus vous voulez dire depuis la consultation infirmiere, pendant
votre séjour ainsi qu’au-dela du retour a domicile... ¢a ¢a aurait du sens...

78 : Mr F : Une plus-value énorme... j’en suis certain...
79 : Moi : Je vous remercie de votre sincérité, auriez-vous des choses a rajouter ?
80 : Mr F : Non, la je ne vois pas... par contre si vous avez besoin... c’est toujours un plaisir...

81 : Moi : C'est partagé, MERCI, en tout cas, vous avez mon numéro si dorénavant vous avez
besoin de quelque chose... n’hésitez pas...

Mr F. a donné suite a cette rencontre, je I’ai aiguillé sur le centre de la prostate du CHUV a
I’attention de Mme C. que je connais depuis peu ainsi que son domaine de compétences.
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Verbatim de patients lors de mon stage au CHUV

Consultation en couple, lors de la scintigraphie de Mr (juste aprés I'injection du produit de
contraste et I'intervention). Monsieur est assis les bras croisés, la main devant la bouche, il ne
prend quasiment jamais la parole, laisse parler sa femme qu’il regarde sans arrét. On pourrait
croire que Madame (qui est sage-femme) « monopolise » la conversation.

Apres les présentations et justification de ma présence, je me suis permise une question
concernant leur présence au CHUV (ce couple venant de Sion) :

01 « Nous cherchions un centre capable d’offrir une prise en charge globale, nous ne
voulions pas étre balancé de gauche a droite. A Sion il n’y a rien, le plus pres c’est le
CHUV ». C/G/M

Question : Vous avez cependant deux bons urologues a Sion

02 « Nous avions pris rendez-vous chez le Dr S. que nous avons vu une fois mais... non
non, c’était pas possible, au niveau contact je veux dire... » (le couple se regarde tout
le temps) J/M

03 « L'autre, bin, la aussi, il travaille seul, faut qu’on se débrouille pour tout... alors on a
trouvé plus judicieux de venir ici, en plus notre fille habite Lausanne... » G/J/M/N

Verbatim (pris au hasard, avant le choix du traitement) pendant ces deux jours :
2/7 sont venus en couple

1/7 venait d’une autre culture (Afrique central)

1/7 vivait seul

1/7 n’avait encore rien dit a son épouse (patient le plus jeune — de 60 ans)

04 « Non mais lui, il se laisserait tout faire sans savoir... » H

05 « Faut faire ce qu’il faut faire, apres on verra... » H

06 « Ce n’est pas important mais oui quand méme » (sexualité) E

07 « On est conscient des risques, et des risques si on ne fait rien » C/E

08 « Les gens comme moi, ils font quoi ? C’est a vous de me dire... » H/M

09 « S’il faut faire... bin, faut faire | » H

10 « Pas tellement le choix » H

11 « C’est horrible ce que vous me racontez la ! »

12 « Moi dans mon pays si je peux plus faire le sexe avec ma femme je dois la quitter »
E/L

13 « Je pourrais plus faire de vélo alors... I? »

14 « Bin... (silence énorme) vous pouvez arréter, de toute fagon je vous écoute plus... »

15 « A ce numéro, il y a toujours quelgu’un qui répond ? C'est rassurant... » G

16 « Je crois que je ne me rends pas compte... »

17 « Les hormones ! Comme les femmes ? » L

18 « Je t'ai supportée... ca va étre ton tour on dirait ! » M
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Verbatim (pris au hasard, tous aprés quelques mois post-prostatectomie radicale) :
2/4 ne viennent jamais en consultation de visu, toujours des consultations téléphoniques (par

géne)

2/4 sont venus seuls

19

20

21

22

23

24
25

26
27
28
29

30

« Non, le souci ce n’est pas tellement sexuel mais jai I'impression d’étre tout le temps
mouillé »

« Ca change toute la vie... Faut faire attention a comment on s’habille, voyez les
couleurs... vous avez des auréoles, bin vous avez I'air malin... J'ose plus boire du
coup... » L/M

« C’'est bien joli mais vos pastilles la... c’est cher et ce n’est pas remboursé ! » E

« Les pigdres, j'ose pas... et puis c’est franchement pas trés... Bon vous me direz que
votre espece de pompe c’est pas mieux... mais au moins on rigole un peu avec ma
femme mais c’est tout... » E/L/M

« ... de toute facon, je n’ai plus de désir !? Et si j’en ai une fois c’est trois secondes et...
¢a part comme c’est venu » E/L

« Maintenant je me dis que je suis vieux... » L

« Je n’aurais jamais pensé a ¢a... En fait, je ne sers plus a rien... Je colte du fric, c’est
tout » L

« Faut me réexpliquer, je ne comprends rien... » N

« Le médecin m’a donné ¢a mais ¢a sert a quoi ? » (OM Viagra) E/G/N

« C'est comme ca, c’est comme c¢a... qu’est-ce que vous voulez faire... » E/H

« Moi je sors plus, le COVID ¢ca m’arrange bien... mais j'espére que ¢a va revenir, parce
que m... » L/M

« J'suis tellement fatigué, vous pensez que c’est ¢a... »

Verbatim d’urologues

31
32

33
34
35
36
37
38
39
40
41
42
43

44
45
46

« Je dis ce que j'ai a dire, aprés s’ils ne me demandent rien... »

« Je n’ai pas une heure pour les voir... alors si on avait une infirmiere qui pouvait les
suivre et réexpliquer les choses... »

« En post-op ils appellent tout le temps pour des conneries »

« Je n’ai pas le temps de border les gens »

« J’ai 'impression que ¢a va... des complications il n’y en a pas tant que ¢a... »

« Je ne suis pas psy »

« Je les regois autant que nécessaire mais ce n’est pas toujours mon boulot... »

« lls ont besoin d’étre chouchoutés... et ¢ca c’est le réle de I'infirmiére »

« C’est vrai que ¢a ne doit pas étre évident mais bon... »

« lls ne font pas les liens quand on leur explique, je vois bien que certains sont largués »
« A son age franchement... »

« J'ai des patients qui regrettent, bien s(r, ils disent qu’on ne leur a pas dit »

« Certains ne sont pas tres honnétes, ils se plaignent qu’ils bandent plus mais ils
bandaient déja plus avant »

« Je ne sais pas si dans le couple ils en parlent beaucoup... »

« Moi je laisse venir... Je n’anticipe pas... »

« Moi, j'opere... aprés il y a des spécialistes pour tous ces trucs... »
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Verbatim d’un médecin traitant

47

48
49

50
51
52
53
54
55

56
57

« Les patients ont besoin d’étre soutenus, entourés, compris dans leur problématique,
c’est vrai qu’avec certains chirurgiens... »

« Ce qui manque c’est un suivi »

« Apres, je ne suis que généraliste alors parfois la problématique de certains patients
me dépasse... »

« Parfois j’ai I'impression de trop connaitre les gens, le couple et ca peut aussi étre
génant »

« Ce n’est pas toujours facile de parler de leur intimité »

« Les voir seul ou en couple, rien n’est simple »

« Suivant les traitements proposés, ¢a nous dépasse completement... »

« On doit recevoir les patients et il faut toujours supplier pour recevoir les rapports
c’est vraiment embétant »

« J'ai des patients suivis au CHUV, ils sont super contents, dés que les gens se sentent
en confiance, soutenus et suivis... c’est gagné »

« Entre ceux qui savent tout et ceux qui ne comprennent rien... »

« C'est important qu’ils fassent de la physio en amont de I'intervention... »

Verbatim d’une épouse de patient

58
59
60
61

62
63
64
65

66

« Il s’est tellement renfermé... » L

« Il ne veut méme plus voir les copains... » L

« C’'est génant méme pour moi » E/L

« On parle... mais que voulez-vous... je ne vais pas aller lui dire que... (silence) ouais il
faut se réinventer mais je crois que j’ai plus de désir... c’est cassé » E

« Ce n’est pas trés important tout ca pour moi, on rigole de tout méme de ¢a... » E/M
« Si la vie de couple devait se limiter au c... j’aurais I'impression de I'avoir ratée » E

« J’'ai peur de la souffrance surtout, quand je le vois tout seul en train de penser ¢ga me
met mal a l'aise... »

« Il a voulu régler tous ses papiers comme si demain tout devait s’arréter... j’ai eu tres
peur... »

« Je ne sais pas si c’est le mot cancer avec ce qu’il représente qui nous a bouleversé ou
la virilité que nous mettons sur I’homme, je ne sais pas si je suis claire ? » E
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DIAGNOSTIC EDUCATIF

> Déductions et constats

Attribution de couleurs pour différencier la source des informations brutes :

Monsieur C

Monsieur R

Monsieur M

Monsieur B

Monsieur F

Différents patients CHUV

Médecins urologues et médecin traitant
Epouses de patients

® & & 6 O O o 0o

Les informations ont été puisées dans les entretiens ci-dessus. A cela s’ajoute les
conversations hors enregistrements.

CLASSEMENT DES INFORMATIONS BRUTES ET MISE EN EVIDENCE DES FAISCEAUX
D’INFORMATIONS SELON UN CODE LETTRE

L'entourage

01 « Vous faites bien d’appeler maintenant, ma femme vient de sortir... » A

03 « Non, non non, mais je préfére | » (Qu’elle ne soit pas la) L

15 « ... Je venais de changer de compagne ! »

51 « Elle est jeune, je comprends... (silence) » F

20 « Ma famille est en bonne santé » A

36 « Mon médecin, il m’a donné 2-3 noms, j’ai demandé qu’il me conseille... » A/G
40 « Heureusement que j’ai eu mon médecin et puis ma femme... » A/G

44 « Chez mon docteur je suis Mr R. voyez | » A/G
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46 « Voyez dans ma chambre il y avait un type qu’a eu la méme chose que moi » A

52 « ... j’en ai plus appris avec mon voisin de chambre qu’avec I'autre... » A/I/M

64 « Heureusement qu’ils sont la... » (les physios) A/M

68 « ... mais avec ma femme ¢a n’a jamais été le ciment de notre couple... » A/E

70 « Il a pris sa retraite alors... » (le médecin traitant) G/N

72 « ... Oui... » (médecin traitant)

80 « La physio et... ma femme... (silence) » A/G/M

40 « Pour mon épouse, mes enfants... » A

42 « ... mafemme a de la peine... » A/F/L

58 « ... Je fais du vélo avec mes copains... » A

62 « Le physio, vraiment bien... La personne avec qui je me trouvais m’a parlé... » A/G/I/M
64 « Madame C. » (infirmiére spécialisée CaP au CHUV) A/C/G/I

66 « Elle est vraiment tres professionnelle, on peut parler de tout et elle écoute!! »
A/C/E/G/I/M

68 « ... C'est grace a elle... » A/C/G/I/M

08 « J’avais un ami qui a été opéré par... » A/C/I/M

12 « Il y avait aussi Dr J. » A/G/I

14 « Le jeune la... » G/I

22 « mon fils... j’ai deux ouvriers, les copains, on s’est bien organisés » A/M

42 « ... C'est vraiment le physio qui m’a beaucoup aidé... » A/G/I

48 « ... avec ma femme... » A

04 « ... )ai un ami urologue... » A/C/G/I/M

10 « Je dirais qu’avec T. mon ami urologue... » A/G/I/M

58 « A ce moment-la, ¢a a été plus facile pour moi de discuter avec le physio qu’avec mon
urologue » A/E/G/I/M/N

60 « ... Il connait bien ma famille » A/N

66 « .. avec mon épouse nous avons une relation que nous souhaitions garder
« amoureuse »... » A/E

Vie sociale

15 « ... je venais de changer de boulot et de femme... » A/B/E

37 « je venais de changer de compagne » A/B/E

47 « Je n'osais pas toucher la sonde, je n’osais pas sortir, je n’osais pas en parler avec ma
chérie, j'avais toujours peur que ¢a coule... L

20 « ... ma famille est en bonne santé » A

40 « ... et puis ma femme... » A

44 « chez mon docteur je suis Mr R voyez ! J’ai une identité, une vie...suis quelqu’un »
A/B/G/I/L/IM

60 « j’ai une entreprise... je veux dire que j’ai toujours eu I'impression d’étre quelqu’un » B/L
64 « Je vais a Aigle » (pour la physio séances supplémentaires a sa demande) B

04 « Je suis monté sur une échelle cueillir les trois derniers pruneaux... » B

32 « ... j’ai encore une vie, des envies, des besoins... » B/L

40 « mon épouse, mes enfants... » A

44 « on ne voit pas grand monde... »

58 « J'ai un poste encore important, je fais du vélo avec les copains » A/B/L
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62 « ... je me suis permis de leur téléphoner pour savoir s’il serait possible... d’étre pris en
charge par eux » B/C/G/M

64 « Vous connaissez Mme C ? »

08 « j’avais un ami... » A/C/M

20 « j’avais beaucoup de choses a organiser... » B

22 « mon fils a pu m’aider... j'ai deux ouvriers, les copains... » A/B/M

28 « j’ai dit a ma famille » A

36 « le physio... je suis venu ici » A/B/G

48 « ... avec ma femme on est passé a autre chose... » A/B/E/M

04 « j’ai un ami urologue » A/C/G

14 « je fonctionne aussi par rendez-vous... » B

60 « il connait bien ma famille »

62 « le physio... vraiment bien... et puis j’ai consulté un psychologue » A/B/G/I/M

64 « vous m’aviez parlé d’une antenne téléphonique... j'ai fait le pas... » B/G/I/M

66 « avec mon épouse nous avons des relations... » A/B/E

12 « Moi dans mon pays si je peux plus faire le sexe avec ma femme je dois la quitter » B/E/L
13 « Je pourrais plus faire de vélo alors... I? » B

18 « Je t’ai supportée... ¢a va étre ton tour on dirait ! »

20 « Ca change toute la vie... Faut faire attention a comment on s’habille, voyez les couleurs...
vous avez des auréoles, bin vous avez I’air malin... J'ose plus boire du coup... » L/M

24 « Maintenant je me dis que je suis vieux... » E/L

25 « Je n"aurais jamais pensé a ca... En fait, je ne sers plus a rien... Je colte du fric, c’est tout »
L

29 « Moi je sors plus, le COVID ¢a m’arrange bien... » L/M

58 « Il s’est tellement renfermé... » L

59 « Il ne veut méme plus voir les copains... » L

60 « C’'est génant méme pour moi » E/L

65 « Il a voulu régler tous ses papiers comme si demain tout devait s’arréter... »

L'intimité

05 « Ouais » (il pense pouvoir parler plus librement) D

47 « ... j'osais pas en parler avec ma chérie, j’avais toujours peur que ¢a coule... » A/D/L

51 « Bon, il me semble que je I'entends... » D

53 « Je préfere... » (Arréter la discussion) D

18 « On se laisse faire... mais bon, on n’est quand méme pas du bétail non plus... » L/N

54 « Bin par exemple ces especes de Pampers, je ne voyais pas ¢ca comme ¢a, c’est juste
énorme ! Puis les fuites... (silence) » D/L

56 « J'ai I'impression d’étre incontinent... mais voila c’est plus du tout comme avant et ca...
bin vous étes seul... On ne m’a pas dit que j’allais me pisser dessus...(silence) D/F/L/N

58 « ... C’est terrible pour un homme... enfin ¢a a été terrible pour moi de me retrouver avec
ce... Jai eu 'impression de perdre toute dignité... » D/L/N

60 « Et ce moment-la... Je crois que je ne pourrai jamais oublier... » D/F/L/N

66 « Ouais ben ca... de toute facon c’était déja foutu avant alors... E

68 « On avait déja plus de relation... mais avec ma femme ¢a n’a jamais été le ciment de notre
couple... Alors ce n’est franchement pas un probléme... Mais me pisser dessus (rire) ¢a... » A/E
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08 « ... ma femme n’est pas demandeuse... » A/E

28 « Moi, j’ai dit a ma famille : je ne veux pas vous voir » A/D/L

30 « J'ai beaucoup pensé a mon pere... » L

48 « ... et puis sexuellement j’ai oublié... avec ma femme on est passé a autre chose... elle n’est
pas demandeuse... » A/E

50 « On a plus de rapport | Au début on a essayé... )J’en ai parlé a I'urologue mais quand il m’a
parlé des piqlres et du cirque qu’il faut faire... en plus j’ai méme plus envie... » E

52 « C’est plutét un « commun accord »... C’est comme ¢a pis c’est tout... » E

54 « On n’a jamais beaucoup parlé de ¢a non plus... Je crois qu’on a trouvé un mode de
fonctionnement sans trop se poser de question » D/E

56 « Je ne vois pas vraiment... faux pas chercher les problémes non plus... » D/E

58 « C’est ¢a... » (on a trouvé un moyen de fonctionnement) D/E

42 « ... je me suis rendu compte qu’il y avait une certaine « abstraction » et le fait de me parler
simplement du choix du slip, des protections que j’allais forcément devoir porter et surtout
me poser des questions sur ma vie sexuelle, intime... Enfin... je ne m’y attendais pas du tout...
» D/I/L

44 « Exactement, comme si tout d’un coup la situation devenait réelle... plus concrete, parler
du choix des slips !! (rire) » D/I

46 « Mais le fait d’en avoir discuté avec vous avant m’a permis de mieux gérer... » G/I

50 « ... le sentiment de confiance étant installé c’est beaucoup plus simple de se livrer...on a
le temps de réfléchir... c’est du concret pour le coup... » |

60 « mon intimité... de base si je puis dire » D/L

66 « Pas compliqué... Mais génant... Ce n’est pas tres glamour tout ¢a... Avec mon épouse nous
avons une relation que nous souhaitions garder « amoureuse » « romantique », garder une
part de « mystére » si je puis dire... Alors... » A/D/L

68 « ... je ne lui ai pas caché, mais... pour 'instant... Cependant, elle a fait plusieurs fois le pas
mais... »

70 « ca viendra peut-étre par la force des choses... On verra... Pour le moment, je récupeére...
Sivraiment... » L

74 « Il y a un certain nombre de sujet que je n’aborde pas franchement avec lui... ¢ca c’est
clair... » D/E/L/N

06 « Ce n’est pas important mais oui quand méme » (sexualité) E

12 « Moi dans mon pays si je peux plus faire le sexe avec ma femme je dois la quitter » E/L
19 « Non, le souci ce n’est pas tellement sexuel... »

21 « C’est bien joli mais vos pastilles la... c’est cher et ce n’est pas remboursé ! » E

22 « Les piqgQres, j'ose pas... et puis c’est franchement pas trés... Bon vous me direz que votre
espéece de pompe c’est pas mieux... mais au moins on rigole un peu avec ma femme mais c’est
tout... » D/E

23 « ... de toute facon, je n’ai pas de désir |? Et si j'en ai une fois c’est trois secondes et... ¢ca
part comme c’est venu » E/L

24 « Maintenant je me dis que je suis vieux... » E/L

41 « A son age franchement... »

42 « J'ai des patients qui regrettent, bien sir, ils disent qu’on ne leur a pas dit »

43 « Certains ne sont pas tres honnétes, ils se plaignent qu’ils bandent plus mais ils bandaient
déja plus avant »

44 « Je ne sais pas si dans le couple ils en parlent beaucoup... »

50 « Parfois j'ai I'impression de trop connaitre les gens, le couple et ¢a peut aussi étre génant »
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51 « Ce n’est pas toujours facile de parler de leur intimité »

58 « C’est génant méme pour moi » D/L

59 « On parle... mais que voulez-vous... je ne vais pas aller lui dire que... (silence) ouais il faut
se réinventer mais je crois que j’ai plus de désir... c’est cassé » D/E/L

60 « Ce n’est pas trés important tout ¢a pour moi, on rigole de tout méme de ¢a... » E/I/M

61 « Si la vie de couple devait se limiter au c... j'aurais I'impression de I'avoir ratée » B/E/I

64 « ... ou la virilité que nous mettons sur ’lhomme... » E/L

Conscience de sa bonne santé

13 « C’'était horrible, je n’avais jamais rien eu... et 13, paf... » J/K
20 « J’ai jamais eu un truc de grave... ma famille est en bonne santé... » A/J/K

Recherche personnelle sur le CaP

23 « ... Evidemment, je m’étais aussi un peu intéressé a la chose... » C/M

37 « J'avais cherché des trucs vous pensez bien, avec Internet, c’est facile et puis mon médecin
traitant m’avait un peu briffé mais... » C/G/I/M

44 « ... Jen ai plus appris avec mon voisin de chambre qu’avec l'autre... méme si je me suis
renseigné sur Internet... ¢ca reste Internet. » C/I/M/N

34 « ... je me suis beaucoup informé, j’ai demandé un deuxiéme avis. » C/I/M

62 « ... je me suis permis de téléphoner (centre de la prostate du CHUV) pour savoir si c’était
possible... d’étre pris en charge par eux » C/G/I/M

06 « ... méme si j’avais déja potassé le sujet... » C/M

04 « Non mais lui, il se laisserait tout faire sans savoir... » H

07 « On est conscient des risques, et des risques si on ne fait rien » C/M

56 « Entre ceux qui savent tout et ceux qui ne comprennent rien... » C

Choc, émotion, ressenti lors de I’'annonce

13 « C’était horrible et I3, paf... franchement, ca a été le « saut d’eau... » J/K

15 « J'étais a des kilométres de ¢a... » J/K

17 « Ouais dans tous les sens du terme... » (un virage a 180 degrés) J/K

19 « ... ca va tellement vite tout ¢a, on n’a pas le temps de dire « ouf ». En plus, c’est un
tourbillon, je ne comprenais rien a ce qu’on me disait... J’avais I'impression qu’on me parlait
en chinois... » G/J/K

29 « Au début, j’ai eu de la peine parce que 'urologue ne m’avait rien dit de tous ces... ces
problemes... » G

20 « On m’a annoncé mon cancer... ¢’était un tsunami... » J/K

24 « ... Je n’ai méme pas compris ce qu’il me disait... Je crois que je n’ai méme pas entendu... »
J/K

18 « Ces « marqueurs » ont probablement été fait de fagon routiniére, vu mon age, mais... je
ne vous cache pas que sur le moment ¢a a été un choc quand méme » G/J/K

20 « ... je n"étais absolument pas prét » K
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30 « J'ai beaucoup pensé a mon pere »

02 « Nous avions pris rendez-vous chez le Dr S. que nous avons vu une fois mais... non non,
c’était pas possible, au niveau contact je veux dire... »

05« Faut faire ce qu’il faut faire, apres on verra... » H

08 « Les gens comme moi, ils font quoi ? C'est a vous de me dire... » H

09 « S’il faut faire... bin, faut faire | » H

10 « Pas tellement le choix »

11 « C’est horrible ce que vous me racontez la ! » J/K

31 « Je dis ce que j’ai a dire, aprés s’ils ne me demandent rien... »

32 « Je n’ai pas une heure pour les voir... »

65 « Je ne sais pas si c’est le mot cancer avec ce qu’il représente qui nous a bouleversé ou la
virilité que nous mettons sur I’homme, je ne sais pas si je suis claire ? » J

Croyances

25 « en plus une femme... Bon bin je m’excuse mais... ¢’était bizarre... » D
27 « Je pensais qu’avec un homme on se comprendrait mieux... enfin c’est ce que j'ai pensé
sur le moment » D

49 « tout le monde s’en fou... »

20 « j'avais I'impression que tout ¢a n’arrivait qu’aux autres » J

30 « je suis croyant » H/I

02 « ... je ne sais pas si j'ai eu de la chance... »

20 « Je suis un peu fataliste » |

30 « J'ai eu de la chance »

16 « J'ose imaginer que nous sommes tous a la méme enseigne... » G/H
10 « Pas tellement le choix »

13 « Je pourrai plus faire de vélo alors... 1? »

25 « En fait, je ne sers plus a rien... Je colte du fric, c’est tout » L

41 « A son age franchement... »

Informations a la va-vite

21 « Il m’a dit que j'avais un cancer « comme-ci, comme ¢a » et qu’il fallait opérer... m’a juste
demandé quand ¢a allait pour moi et si j'avais des questions... Voila... » K/N

39 « ... jai vu deux fois l'urologue, il passe trois minutes et salut... Pis I'assistant m’a donné
I’ordonnance, m’a dit que je devais prendre rendez-vous avec |'urologue pour la suite et il m’a
demandeé si je voulais faire de la physio... je ne savais méme pas pourquoi il me parlait de ¢a...
En plus j’ai d( sortir avec la sonde, la aussi, heureusement que vous m’aviez dit que ¢a pouvait
arriver... » G/K/K

43 « Il y a bien une infirmiere qui m’a montré mais c’est tellement vite et sur le moment vous
pensez avoir compris, ¢a I’air simple quand on vous voit faire... » G/N

45 « ... en sortant votre collegue m’a donné trois infos, méme si j’ai pas su faire... ok... apres
on me dit : « vous allez la garder 2-3 jours de plus... », tu parles, presque une semaine, ... »
F/G/K/N

14 « on est venu me chercher... je ne savais méme pas pourquoi ?! » F/G/K/N
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36 « ... en 15 minutes c’était réglé » G/N

24 « U'infirmiére m’a expliqué 2-3 trucs pour le séjour... » G/I
27 « « Le médecin m’a donné ¢a mais ¢a sert a quoi ? » F/G/K/N
34 « Je n’ai pas le temps de border les gens »

Légéreté dans les moments de crise

54 « Heureusement on peut rigoler... » |

44 « Ca met de I'animation... »

48 « Elle a peut-étre un amant... Non je rigole » D/E

18 « Je t’ai supportée... ¢a va étre ton tour on dirait | » M

22 « Les piqgQres, j'ose pas... et puis c’est franchement pas trés... Bon vous me direz que votre
espéece de pompe c’est pas mieux... mais au moins on rigole un peu avec ma femme mais c’est
tout... » E/G

61 « Ce n’est pas tres important tout ¢ca pour moi, on rigole de tout méme de ca... » E

La sexualité

51 « Elle a des attentes... » A/L

56 « Quais ben ca... de toute fagon c’était déja foutu avant... » E

58 « On avait plus de relation... mais avec ma femme ¢a n’a jamais été le ciment de notre
couple » E/M

48 « Sexuellement, j’ai oublié... on est passé a autre chose... » E

50 « On n’a plus de rapport ! Au début on a essayé... j'en ai parlé avec I'urologue... » E/M

51« C'est un « commun accord » ... c’est comme ¢a pis c’est tout » E

66 « ... Ce n’est pas tres glamour tout ¢a... Avec mon épouse nous avons une relation que nous
souhaitions garder « amoureuse » « romantique », garder une part de « mystere » ... » A/E/L
06 « Ce n’est pas important mais oui quand méme » E

19 « Non, le souci ce n’est pas tellement sexuel »

21 « C’est bien joli mais vos pastilles la... c’est cher et ce n’est pas remboursé ! » E/G

22 « Les piqgQres, j'ose pas... et puis c’est franchement pas trés... Bon vous me direz que votre
espéce de pompe c’est pas mieux... » E/G

23 « ... de toute facon, je n’ai pas de désir |? Et si j'en ai une fois c’est trois secondes et... ¢ca
part comme c’est venu » E/L

24 « Maintenant je me dis que je suis vieux... » E/L

25 « Je n"aurais jamais pensé a ca... En fait, je ne sers plus a rien... Je colte du fric, c’est tout »
27 « Le médecin m’a donné ¢a mais ¢a sert a quoi ? » (OM Viagra) G/N

28 « C'est comme ¢a, c’est comme ¢a... qu’est-ce que vous voulez faire... » E

41 « A son age franchement... »

42 « Certains ne sont pas tres honnétes, ils se plaignent qu’ils bandent plus mais ils bandaient
déja plus avant »

43 « Je ne sais pas si dans le couple ils en parlent beaucoup... »

46 « Moi, jopere... aprés il y a des spécialistes pour tous ces trucs... »

50 « Parfois j’ai I'impression de trop connaitre les gens, le couple et ¢a peut aussi étre génant »
51 « Ce n’est pas toujours facile de parler de leur intimité »
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52 « Les voir seul ou en couple, rien n’est simple »

60 « On parle... mais que voulez-vous... je ne vais pas aller lui dire que... (silence) ouais il faut
se réinventer mais je crois que j’ai plus de désir... c’est cassé » D/E/L

61 « Ce n’est pas trés important tout ¢a pour moi, on rigole de tout méme de ¢a... » E/M

62 « Sila vie de couple devait se limiter au c... j’aurais I'impression de I'avoir ratée » E

Perte de I'estime de soi

47 « Vous étes la comme un con... » D/F/L

49 « ... vous voulez en parler avec qui de vos problémes ? Méme maintenant, vous m’voyez
au boulot, a la machine a café allez dire... ces trucs... » B/D/F/G/L

51 « Voyez, au final, on ne se parle pas, on se protege... elle a des attentes quand méme ! Elle
est jeune, je comprends... (silence) Plus elle est gentille plus ¢ca me frustre... ca m’énerve pour
finir... ouais... » A/D/E/L

40 « Chez mon docteur je suis Mr R. j’ai une identité, une vie... je suis quelqu’un » A/G/L/M
48 « J'ai I'impression d’étre incontinent... c’est plus du tout comme avant et ca... »

50 « ... c’est terrible pour un homme... enfin ¢a a été terrible pour moi de me retrouver avec
¢a... ce truc, ce Pampers... cette protection dans le slip... J’ai eu I'impression de perdre ma
dignité... j'étais malade, mais vraiment... pis la, une gamine vient vous donner deux
protections... excusez-moi, mais c¢’était... » D/F/G/L/N

52 « ... j’ai toujours eu I'impression d’étre quelqu’un... Et ce moment-la... je ne pourrais jamais
oublier » D/F/G/L/N

58 « ... mais me pisser dessus ¢a... » F/L

42 « J'ai toujours des problemes avec mes urines, c’est génant, je vois bien que ma femme a
de la peine avec tout ¢a... » D/L

54 « Mon amour propre en a pris en coup... je ne voulais plus sortir... J’avais toujours peur
d’un accident » D/F/L

58 « C'est terrible pour un homme, je suis coquet, j’ai un poste important... Je fais du vélo avec
les copains, vous imaginez ?! Non non, c’est horrible comme situation... » D/L

28 « Moi, j’ai dit a ma famille : « je ne veux plus vous voir ! » ... vous balader avec la sonde, la
chemise ouverte, c’est I’horreur... » A/D/L

38 « ... aller chercher les Pampers... il y a de grands moments de solitude... » D/L

58 « ...C’est étrange mais a ce moment-la, ¢a a été plus facile pour moi de discuter avec le
physio qu’avec mon urologue... ¢’était... moins génant pour moi au final... » D/G/I/L/N

60 « (rire) mon intimité... « de base » si je puis dire (rire), il connait bien ma famille... » D/G/L
66 « Pas compliqué... Mais génant... » D

68 « Franchement... Non ! Elle le sait... je ne le lui ai pas caché mais... »

70 « ga viendra peut-étre... par la force des choses...On verra... Pour le moment, je récupeére...
Si vraiment...(silence) »

12 « Moi dans mon pays si je peux plus faire le sexe avec ma femme je dois la quitter » E/L
17 « Les hormones | Comme les femmes ? » E/L

20 « Ca change toute la vie... Faut faire attention a comment on s’habille, voyez les couleurs...
vous avez des auréoles, bin vous avez I'air malin... » L

22 « Les piqglres, j'ose pas... et puis c’est franchement pas tres... Bon vous me direz que votre
espece de pompe c’est pas mieux... » E

162
Mémoire de fin d’études DAS en ETP — Volée 21 — Année 20/21
Corinne Parvex



23 « ... de toute fagon, je n’ai pas de désir |? Et si j’en ai une fois c’est trois secondes et... ¢a
part comme c’est venu » E/L

24 « Maintenant je me dis que je suis vieux... » E/L

25 « Je n"aurais jamais pensé a ca... En fait, je ne sers plus a rien... Je colte du fric, c’est tout »
29« Moi je sors plus » D/L

57« Il s’est tellement renfermé... » D/L

58 « Il ne veut méme plus voir les copains... » A/D/L

60 « ... qui nous a bouleversé ou la virilité que nous mettons sur ’homme... » E/L

Lacher prise, faire confiance

16 « J'ai fait confiance mais... ¢a fait réfléchir » H

18 « On se laisse faire... J'y connais rien alors... » G/H

32 « J’ai demandé qu’il me conseille, puis voila... » G/H/I/M

42 « Qu’est-ce que vous voulez faire, faut enlever faut enlever... » H

20 « J'ai regu un téléphone de la secrétaire de Mr T. qui m’invitait a venir en consultation.
Avec le recul, je le vois comme une chance... » J

30 « Je suis croyant... j'ai fait confiance... » A/H/1/J/M

32 « A tous... Non, franchement, a un moment donné, je me suis dit : « M.il faut te secouer,
t’es encore jeune (rire), mince j’ai encore une vie, des envies, des besoins... » Je pense étre
quelqu’un de fort, ¢a, ca m’a aidé... » B/H/I/J/M

08 « Il m’a donné 2-3 noms. De toute facon j’en connaissais aucun... » G/H

16 « C'est important d’étre en confiance pour ce genre d’opération » H/I/J

20 « ... j'étais en phase : « je fais confiance », « je me laisse conduire », « lacher le sur quoi je
n’avais pas d’emprise... », je ne pouvais rien faire de toute fagon » H/1/J/M

56« Faut pas chercher les problémes non plus » H

06 « ... J'ai fait confiance, chacun ses compétences... » G/H/I/J/M

48 « ... j’étais en confiance... » H/I/)

50 « Le sentiment de confiance était déja installé, c’était beaucoup plus simple de se livrer »
G/H/I

02 « Nous avions pris rendez-vous chez le Dr S. que nous avons vu une fois mais... non non,
c’était pas possible, au niveau contact je veux dire... »

04 « Non mais lui, il se laisserait tout faire sans savoir... » G/H/J

05 « Faut faire ce qu’il faut faire, apres on verra... » H/J

08 « Les gens comme moi, ils font quoi ? C’est a vous de me dire... » H/J

09 « S’il faut faire... bin, faut faire | » H/J

55 « J’'ai des patients suivis au CHUV, ils sont super contents, des que les gens se sentent en
confiance, soutenus et suivis... c’est gagné »

Prise en charge physio

54 « Elle est vraiment super... ¢a, rien a dire, déja pendant le séjour, tous vraiment trés bien,
en plus c’est toujours les mémes qui nous suivent méme maintenant... c’est précieux...
Heureusement qu’ils sont la » A/G/H/I

44 « Heureusement qu’il y a le physio » A/G/I

163
Mémoire de fin d’études DAS en ETP — Volée 21 — Année 20/21
Corinne Parvex



62 « Le physio, vraiment bien, on a pu parler de tout... » A/G/H/I

20 « Les physios les utilisent aussi... » (planches anatomiques) A/G/I/M

36 « Le physio aussi est bien, pis c’est sympa parce que je suis revenu ici pour le suivi et j'ai
toujours eu le méme alors ¢a c’est bien » A/G/H/I

42 « La physio qui m’a beaucoup aidé, techniquement parlant je veux dire, on a beaucoup
parlé aussi et puis la vraiment j’ai appris plein de chose » A/G/H/I/M

58 « ... ¢ca a été plus facile de discuter avec le physio qu’avec mon urologue » A/H/I

62 « le physio... vraiment bien » A/G/I

57 « C'est important qu’ils fassent de la physio en amont de l'intervention... »

Se prendre en main/stratégies mises en place

41 « Mon gars, va falloir nager... » B/I/M

10 « J'ai pris la décision de téléphoner ici... » C/I/M

14 « ...je me suis permis de rappeler parfois, pour des questions, des doutes... » C/I/M

22 « ... mon fils a pu m’aider un peu au niveau gestion et j'ai deux ouvriers, les copains, on
s’est bien organisés... J’étais quand méme la ! » A/I/M

38 « ... moi j’ai fait ma vie, parce qu’a part attendre que le temps passe avec cette sonde...
j’étais pas trop mal... »

02 « Oui, j'avais un doute... » C

04 « ... J'avais un ami urologue, le pas était donc vite fait... » A/C/G/H/I/M

46 « ... ca m’a permis de mieux gérer... » G/I

62 « ... et puis j’ai pris la liberté de consulter un psy... » A/I/M

64 « Vous m’aviez donné le fascicule de la ligue contre le cancer... je I’ai consulté et je me
souvenais que vous m’aviez parlé d’une antenne téléphonique... j'ai fait le pas... » A/C/H/I/M
01« Nous cherchions un centre capable d’offrir une prise en charge globale, nous ne voulions
pas &tre balancé de gauche a droite. A Sion il n’y a rien, le plus prés c’est le CHUV » C/G/H/I/M
02 « Nous avions pris rendez-vous chez le Dr S. que nous avons vu une fois mais... non non,
c’était pas possible, au niveau contact je veux dire... »

03 « L'autre, bin, la aussi, il travaille seul, faut qu’on se débrouille pour tout... alors on a trouvé
plus judicieux de venirici... » G/M/N
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15 « A ce numéro, il y a toujours quelgu’un qui répond ? C’'est rassurant... » G

26 « Faut me réexpliquer, je ne comprends rien... » K/M

27 « Le médecin m’a donné ¢a mais ¢a sert a quoi ? » (OM Viagra) F/G/K/N

65 « Il a voulu régler tous ses papiers comme si demain tout devait s’arréter... » B

Connaissances liées aux soins opératoires d’une prostatectomie radicale

31 « Bin... Vous aviez raison sur bien des points... Les urines, enfin les fuites surtout, la fatigue,
le sexe par la suite, enfin surtout se rendre compte que...y a plus ! » E/G

37 «.. mon médecin m’avait un peu briffé enfin surtout par rapport aux traitements
possibles... » G/I

43 « Sur le moment vous pensez avoir compris, ¢a I’air simple quand on vous voit faire... Mais
a la maison, mon Dieu, quel b... !! On se rend compte qu’on comprend sans comprendre... »
F/K/N

45 « ... la sonde par exemple, ok en sortant votre collegue m’a donné trois infos, méme si j’ai
pas su faire... ok... apres on me dit: « vous allez la garder 2-3 jours de plus, c’est pas
cicatrisé... » Quoi qu’est pas cicatrisé ? Les deux jours ont duré presque une semaine... j'avais
toujours I'impression que je faisais pipi du sang... » F/G/K/N

38 « ... que c’était fréquent chez les hommes de mon age, qu’on en guérissait bien... pris a
temps »

34 « Ca a été pris trop tard... »

40 « ... je n’avais jamais vraiment échangé avec personne aussi « basiquement » D/E/H

07 « On est conscient des risques, et des risques si on ne fait rien » C/E

Empathie ressentie

19 « On peut dire qu’il a mis des gants... il a tout organisé... pour ¢a c¢’était super... » G/H

31 « ... c’est dommage on ne s’est pas revu... » G

33 « Oui... » (il aurait souhaité me revoir) G

35 « ... Javais eu un bon contact avec vous... »

37 « Jai souvent pensé a vous... »

34 « ... d’écouter vraiment... quand on est malade c’est un luxe... » G/I/L

36-38 « Tellement... » (manqué d’empathie) L

40 « ... tout le monde a été compatissant... lls ont été formidables, ils sont formidables »
A/H/I/L

66 « Elle est vraiment professionnelle, on peut parler de tout, elle écoute » A/D/E/G/H/I/L
68 « Un suivi, tout simplement... un coaching... un soutien... » G

14 « ... il a toujours le temps » A/G/I

36 « ... on sent qu’il est concerné » A/G/H/I/L

42 « ... On a beaucoup parlé aussi... » H/I

12 « ... il m’a toujours recu en fin de journée... pas de stress, le facteur temps ne rentrait pas
en ligne de compte » G/I
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52 « ... de plus je n’ai jamais eu I'impression que vous étiez pressée... c’était agréable... » G/I
37 « Je les regois autant que nécessaire, mais ce n’est pas toujours mon boulot... » G/I/L

Prise de conscience

46 « ... c’est pas comme avant... » K

48 « ... il y a toujours une sorte de fatigue... sexuellement j’ai oublié » E/K

50 « ... Ilm’a expliqué les piqlres et le cirque qu’il faut faire... non non, en plus j’ai plus envie »E
10 « ... j’ai probablement eu un traitement de faveur » G/I

44 « ... la situation devenait réelle » K

50 « ... la, c’est du concret pour le coup » K

74 «je ne crache pas dans la soupe pour autant car en amont il a été extrémement
précieux... » G/I

06 « Ce n’est pas important mais oui quand méme » (sexualité) E

07 « On est conscient des risques, et des risques si on ne fait rien » C

11 « C’est horrible ce que vous me racontez la ! » K

12 « Moi dans mon pays si je peux plus faire le sexe avec ma femme je dois la quitter » E

13 « Je pourrais plus faire de vélo alors... 1? »

20 « ca change toute la vie... » D/E/L

23 « ... de toute fagon je n’ai plus de désir... » D/L

25 « Je n"aurais jamais pensé a ¢a... Je ne sers plus a rien... Je colite du fric... » L

31 « Je n’ai pas une heure pour les voir... »

33 « En post-op ils appellent tout le temps pour des conneries »

34 « Je n’ai pas le temps de border les gens »

36 « Je ne suis pas psy »

37 « Je les recois autant que nécessaire mais ce n’est pas toujours mon boulot... »

38 « lls ont besoin d’étre chouchoutés... et ca c’est le role de I'infirmiére »

39 « C’'est vrai que ¢a ne doit pas étre évident mais bon... »

47 « Les patients ont besoin d’étre soutenus, entourés, compris dans leur problématique, c’est
vrai qu’avec certains chirurgiens... »

48 « Ce qui manque c’est un suivi »

49 « Apres, je ne suis que généraliste alors parfois la problématique de certains patients me
dépasse... »

51 « Ce n’est pas toujours facile de parler de leur intimité »

53 « Suivant les traitements proposés, ¢ca nous dépasse complétement... »

54 « On doit recevoir les patients et il faut toujours supplier pour recevoir les rapports c’est
vraiment embétant »

55 « J'ai des patients suivis au CHUV, ils sont super contents, des que les gens se sentent en
confiance, soutenus et suivis... c’est gagné »

57 « C'est important qu’ils fassent de la physio en amont de l'intervention... »

65 « Il a voulu régler tous ses papiers comme si demain tout devait s’arréter... j’ai eu tres
peur... »

166
Mémoire de fin d’études DAS en ETP — Volée 21 — Année 20/21
Corinne Parvex



Sentiment d’étre perdu/incompréhension face a ce qui arrive

13 « C’'était horrible, je n’avais jamais rien eu... et |a, paf, je vais faire un contréle chez mon
médecin traitant et... franchement, ca a été le « saut d’eau... » K

15 « j’étais a des kilometres de ¢a... » K

17 « (un virage) dans tous les sens du terme » K

19 « je ne comprenais rien a ce qu’on me disait... j"avais I'impression qu’on me parlait en
chinois » G/K/N

29 «au début jai eu de la peine parce que l'urologue ne m’avait rien dit de tous ces
problemes » G/N

31 « Je crois que je ne savais pas quoi faire avec tout ¢a... » K/N

35 « tant qu’on est pas dans la situation... tout d’'un coup c’est la... » K/N

39 « je ne savais méme pas pourquoi il me parlait de ca... j’ai d( sortir avec la sonde... parce
que rentrer avec ¢a... | » F/G/K/N

43 « ..Mais a la maison, mon Dieu, quel b...!! On se rend compte qu’on comprend sans
comprendre... » F/G/K/N

45 « la sonde par exemple, ok en sortant votre colléegue m’a donné trois infos, méme sij’ai pas
su faire... ok.. apres on me dit:«vous allez la garder 2-3 jours de plus, c’est pas
cicatrisé... » Quoi qu’est pas cicatrisé ? Les deux jours ont duré presque une semaine... parce
gu’une fois I'urologue était pas la, apres I'assistant voulait pas faire parce qu’il savait pas trop,
bref... A la maison, bin, j'avais rien ! J’avais toujours I'impression que je faisais pipi du sang...
non vraiment c’était pas simple... » F/G/K/N

47 « Ce n’est pas simple quoi... du jour au lendemain, pfft plus rien... ! Vous étes la comme un
con... (silence)... J'osais pas toucher la sonde, j'osais pas sortir, j'osais pas en parler avec ma
chérie, j’avais toujours peur que c¢a coule... Je vous jure quelle m... » D/F/G/K/N

10 « je ne sais pas si c’est a cause du déménagement ou pas, mais... ¢’était compliqué... vous
voyez, on ne savait pas qui faisait quoi, on ne savait pas ce qui allait se passer... ni comment
en fait... (silence) » F/G/K/N

12 « Personne ne sait rien chez vous... quand on demande, personne ne répond deux fois la
méme chose... c’est déroutant » F/G/K/N

14 « je ne savais méme pas pourquoi ? » F/G/K/N

16 « Non, je ne savais pas que je devais faire encore cet examen... je fais confiance, mais...
puisque vous me posez la question ca fait réfléchir... » G/K/N

20 « j'ai toujours fait mes contréles sans jamais imaginer une seule seconde que je puisse avoir
qguelque chose »

24 « ... je ne voulais pas entendre » K

34 « je ne sais pas comment j’aurais fait... » H

42 « je ne sais pas... sur le moment rien... et apres tout ! on est tellement pris au dépourvu »
F/K/N

46 « ... et puis les fuites... ! » F/N

60 « ... il a pris sa retraite alors... » (le médecin traitant) G/N

18 « je ne peux plus dire si on m’en a parlé avant ou pas, en tout cas je ne m’en souviens pas
ou alors, je n’ai pas compris de quoi on me parlait » G/K/N

20 « j’ai regu un téléphone de la secrétaire de Mr T. qui m’invitait a venir en consultation »
22 « je n"avais rien demandé ! Je n’étais pas dans I'histoire... » G/K

24 « non seulement je ne comprenais pas ce qu’on me disait mais en plus c’est comme si I'on
m’avait imposé de voir ce film... » K/N
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28 « apres tout va tres vite, la biopsie... vous enchainez les examens, les visites médicales...
c’est un vrai parcours du combattant... »

44 « on attend pour pouvoir enlever cette sonde... »

48 « ... et déja 'examen » N

54 « au début c’était I’horreur » F/K

08 « Les gens comme moi, ils font quoi ? C'est a vous de me dire... » H

14 « bin... (silence énorme) vous pouvez arréter, de toute facon je vous écoute plus... » K

26 « Faut me réexpliquer, je ne comprends rien... » K

40 « je vois bien que certains sont largués... »

56« Entre ceux qui savent tout et ceux qui ne comprennent rien... »

Impressions générales négatives

21 « j’avais I'impression qu’il était pressé... Je ne 'avais jamais vu... » G/N

25 « ... une femme, je m’excuse mais... ¢’était bizarre » D

27 « J'ai pensé que j'en avais marre de tout ce bla-bla » K

29 « je vous ai trouvé plutot cash d’entrée de jeu... et vous la... » K

39 « j’ai vu 2deux fois I'urologue, il passe trois minutes et salut ! » G/N

18 « on n’est quand méme pas du bétail... » G/K/L/N

34 « ... Dr B... c’est pas le plus accessible... » K/N

36 « ... Il est froid quoi... en 15 minutes c’était réglé » K/N

40 « ... j’ai eu I'impression d’étre un numéro, une opération de plus » G/L/N

42 « ...j'ai eu I'impression d’avoir eu le service minimum » G/L/N

08 « la secrétaire m’a pris de haut, j’ai annulé le rendez-vous » N

10 « Le Dr T. n’est pas des plus fins... » N

24 « Cette consultation, c’est long par contre... j'ai au moins attendu trois quarts d’heure
I'anesthésiste... » N

26 « je m’excuse mais c’était plus possible... » (d’attendre) N

28 « ca a été un peu chaotique tout de méme » G/N

40 « Dans un premier temps, je me suis demandé quelles infos vous alliez « encore » me
donner... »

01 « Nous ne voulions pas étre balancés de gauche a droite... » C/G

02 « Non, ce n’était pas possible, au niveau contact je veux dire... »

03 « La aussi, il travaille seul, faut qu’on se débrouille pour tout »

33 « En post-op ils appellent tout le temps pour des conneries »

41 « Ason age... »

56 « Entre ceux qui savent tout et ceux qui ne savent rien »

58 « Il s’est tellement renfermé... » D/L

59 « Il ne veut méme plus voir les copains... » D/L

64 « ... quand je le vois tout seul en train de penser ¢a me met mal a l'aise... » D
65 « Il a voulu régler tous ses papiers comme si demain tout devait s’arréter... »
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En lien avec les complications

42 « Je ne veux pas déranger avec mes histoires... j’ai toujours des problémes avec mes urines,
c’est génant » D/G/L/N

48 « Apres la sonde vésicale... ces histoires de fuites... comment on fait !? » F/G/N

52 « Je ne voulais pas déranger... aprés on se débrouille » G/N

54 « ... au bout d’'un moment lorsque je me suis rendu compte de I'ampleur que cette affaire
prenait, les difficultés... » D/E/K

60 « il faut prendre sur soi... »

62 « ... et puis un jour j’ai eu un probléme... vous voyez... »

68 « C'est grace a elle que j’ai su qu’il y avait des tailles... protections pour homme, elle m’a
montré comment les positionner... je ne savais pas... G/I

16 « ... méme si je savais que les conséquences n’étaient pas sans risque... »

42 « ... j'ai appris plein de choses » I/K

44 « Pour moi c’était plus concret » I/K

42 « Javais « techniquement » bien compris ce qui allait se passer, vous voyez, le pourquoi -
le quand et le comment mais lors de notre rencontre, je me suis rendu compte qu’il y avait
une certaine « abstraction » et le fait de me parler simplement du choix du slip, des
protections que j’'allais forcément devoir porter et surtout me poser des questions sur ma vie
sexuelle, intime » D/E/G/I/K

46 « ... le fait d’en avoir discuté avec vous avant m’a permis de mieux gérer... » G/I/K

07 « On est conscient des risques, et des risques si on ne fait rien... » C/D/E

12 « Moi dans mon pays si je peux plus faire le sexe avec ma femme je dois la quitter » E/K
13 « Je pourrais plus faire de vélo alors... 1? » K

30 « Je suis tellement fatigué, vous pensez que c’est ¢a... I? »

31 « Je dis ce que j’ai a dire, apres s’ils ne me demandent rien... »

32 « Je n’ai pas une heure pour les voir... alors si on avait une infirmiere qui pouvait les suivre
et réexpliquer les choses... »

33 « En post-op ils appellent tout le temps pour des conneries »

35 « J'ai 'impression que ¢a va... des complications il n’y en a pas tant que ¢a... »

56 « ... ceux qui ne comprennent rien »

Sentiment d’étre bien pris en charge

02 « ... malgré son jeune age, Dr J. a vraiment été super » |

12 « Il y avait aussi Dr J. le jeune, lui il est vraiment top » |

14 « Le jeune 13, il m’a vraiment tout bien expliqué... Le gars est formidable, il m’a toujours
rappelé... toujours donné suite... » A/G/H/I

36 « Le fait de voir I'urologue, le jeune 13, tous les jours il est venu, c¢’était vraiment sympa... »
G/H/I

60 « ... moi je suis assez content alors... » G

06 « connaitre I'urologue qui m’a bien conseillé sur... les possibilités aux vues de ma situation »
C/H/I

08 « ... je dirais que pour ma part, ¢a a été un plus » H/I

10 «... je dirais qu’avec T, mon ami urologue, je... » A/H/I
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14 « je fonctionne aussi par rendez-vous... méme si je sais que malgré tout on fait quand méme
attention a prendre plus de temps avec certains clients... » G

16 « il m’a regu avec I'un de ses collégues... » G/I

34 « la discussion avec I'anesthésiste est évidemment nécessaire et rassurante » C/G/H/I

48 « ... j’ai aussi beaucoup apprécié votre visite durant mon séjour, ¢a aussi j’ai trouvé positif
de revoir « une téte connue » G/I

52 « ... de voir le Dr c’est un grand plus... le fait de vous revoir... j'ai vraiment apprécié... » G/I
35 « Jai l'impression que ¢a va ... »

37 « Je les regois autant que nécessaire mais ce n’est pas toujours mon boulot... »

55 « J'ai des patients suivis au CHUV, ils sont super contents, des que les gens se sentent en
confiance, soutenus et suivis... c’est gagné »

Ressenti comme un mangque de soutien, mangque d’accompagnement

19 « il a pris le temps de bien m’expliquer... il a mis des gants, il a tout organisé... Chez
I"'urologue ce n’était pas comme ca... » G/H/I/J/K/N

21 « ... c'est vite vu, il m’a dit que j'avais un cancer « comme-ci, comme ¢a » et qu’il fallait
opérer... m’a juste demandé quand c¢a allait pour moi et si j’avais des questions... Voila... »
G/K/N

23 « c’était trop rapide » G/J/N

31 « ... c’est dommage, on ne s’est pas revu... » G/N

35 « Elles viennent vider la poche mais c’est tout... » N

37 « J'ai souvent pensé a vous... »

39 « J'aurai voulu en reparler pendant que j’étais la... » G/H/K/N

43 « Il y a bien une infirmiere qui m’a montré mais c’est tellement vite, sur le moment vous
pensez avoir compris, ¢a I'air simple quand on vous voit faire... Mais a la maison, mon Dieu,
quel b... !l On se rend compte qu’on comprend sans comprendre... Et d’'une fois rentré bin
VOUS ne savez pas vers qui vous tourner si vous avez un probleme ! En plus, mon médecin
traitant m’a quand méme fait comprendre qu’il fallait voir avec l'urologue et l'urologue...
franchement... Peut-étre bien que ce n’était pas a lui de demander certaines choses mais voila,
on demande a qui... ? » F/G/N

45 « Déja, il n'y a pas d’accompagnement... justement... c’est 1a le probleme... la sonde par
exemple, ok en sortant votre collegue m’a donné trois infos, méme si j’ai pas su faire... ok...
apres on me dit : « vous allez la garder 2-3 jours de plus, c’est pas cicatrisé... » Quoi qu’est pas
cicatrisé ? Les deux jours ont duré presque une semaine... A la maison, j'avais rien ! J’avais
toujours I'impression que je faisais pipi du sang... non vraiment c’était pas simple... » F/G

47 « Quelqu’un qui se sente un peu concerné... » G/N

49 « ...Tout le monde sent fout... » G/L/N

51 « On ne se parle pas, on se protége... » D

40 « Je pense qu’en un quart d’heure c’était réglé... Bon j’exagere un peu mais voila... il m’a
expliqué ma situation, proposé une date et hop... » G/K/N
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46 « (Silence...) Je ne sais pas... sur le moment... rien... Et apres... tout | On est tellement pris
au dépourvu... J'ai quand méme eu I'impression d’avoir eu le service minimum... » G/N

48 « On s’est méme demandé pourquoi on n’avait pas réagi... | » K

50 « (rire) que c’était un c... »

52 « Qu’on nous explique les choses franchement » N

72 « ... mieux structurer les choses... mais des le départ voyez... qu’on sache a quoi s’attendre
et surtout vers qui se tourner... la, on n’a jamais I'impression de demander a la bonne
personne les choses... » F/G/N

74 « Tout-a-fait, les repeéres... c’est important... » G

78 « Bin... Les complications, ce qui nous attend vraiment quoi... du début a la fin, un livret
résumeé... sans avoir a chercher partout ou quoi comment... » N

34 « ... personne ne prend du temps... » G/L/N

40 « que vous le vouliez ou non, un certain quotidien... la vie continue c’est bien normal mais
une distance s’installe quand méme » D/L

46 « ... il m’a manqué quelqu’un qui ait vraiment du temps pour discuter, expliquer, expliquer
comment ¢a va étre apres... » G/N

40 « Je crois que oui... » (manque quelgu’un pour expliquer) G/N

01 « Nous cherchions un centre capable d’offrir une prise en charge globale, nous ne voulions
pas étre balancés de gauche a droite. A Sion il n’y a rien, le plus prés c’est le CHUV ». C/G

03 « L'autre, bin, la aussi, il travaille seul, faut qu’on se débrouille pour tout... » G/N

26 « Faut me réexpliquer, je ne comprends rien... » F/N

27 « Le médecin m’a donné ca mais ¢a sert a quoi ? » (OM Viagra) E/F/N

32 « Je n’ai pas une heure pour les voir... alors si on avait une infirmiere qui pouvait les suivre
et réexpliquer les choses... »

33 « En post-op ils appellent tout le temps pour des conneries »

34 « Je n’ai pas le temps de border les gens »

36 « Je ne suis pas psy »

37 « Je les recois autant que nécessaire mais ce n’est pas toujours mon boulot... »

38 « lls ont besoin d’étre chouchoutés... et ca c’est le role de I'infirmiére »

40 « lIs ne font pas les liens quand on leur explique, je vois bien que certains sont largués »
46 « Moi, jopere... apres il y a des spécialistes pour tous ces trucs... »

47 « Les patients ont besoin d’étre soutenus, entourés, compris dans leurs problématiques,
c’est vrai qu’avec certains chirurgiens... »

48 « Ce qui manque c’est un suivi »

49 « Apres, je ne suis que généraliste alors parfois la problématique de certains patients me
dépasse... »

53 « Suivant les traitements proposés, ¢ca nous dépasse complétement... »

Ce qui a aidé a la compréhension

20 « les planches anatomiques... c’est pratique... les bouts de mannequins, c’est en 3 D, avec
ca c’est tres parlant je dirais... » |

36 « ... il m"a expliqué le pourquoi des choses, quand on comprend ¢a aide... » G/I/M

60 « ... de voir les mémes personnes ¢a vraiment c’est bien » G/I
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06 « connaitre 'urologue » A/H/I

16 « ... il m’a recu avec I'un de ses collegues afin de m’expliquer... » C/I

22 « ... dans I'’ensemble, dans le contenu je dirais que cette consultation m’a été tres utile... »
I

32 « Les informations que j’ai recues n’étaient pas inutiles... » |

38 « Jai recu de infos pertinentes... elle a répondu a mes questions... c’était parfait et
bienvenu... »

40 « vous avez été concrete... »

Impressions générales

10 « je ne sais pas si c’est a cause du déménagement ou pas, mais... ¢’était compliqué... vous
voyez, on ne savait pas qui faisait quoi, on ne savait pas ce qui allait se passer... ni comment »
G/N

12 « je reconnais que ¢a n’a pas di étre facile pour vous non plus »

14 « on sent bien que tous vous faites tout ce que vous pouvez... Tout le monde fait au mieux
la-bas... »

34 « avec le recul, j’aurais quand méme di me renseigner un peu... »

14 « j’ai été tres bien pris en charge... un bon contact » G

24 « il faut quand méme reconnaitre qu’il m’a peut-étre sauvé la vie » K

26 « ... c’est contradictoire ! » (rien dit mais peut-étre sauvé)

44 « on ne voit pas grand monde... les trois premiers jours |'urologue est passé deux fois par
jour puis apreés... » F/G/N

50 « ils ont tellement de travail » N

68 « je suis vraiment désolé mais ici ca n’existe pas tout bétement » G/N

28 « c’est un peu chaotique... » G/N

38 « ... lesfilles a I'étage, elles sont gentilles et tout... mais elles n’expliquent pas grand-chose...
elles n’ont pas le temps, elles sont débordées... dans I'ensemble c’était bien » G/N

26 « c’est dans I'organisation qu’il y a quelque chose a dire... 'accueil c’est la catastrophe...
c’est a ni rien comprendre votre systéeme de ticket, d’écran... » G/N

28 « Oui, alors, d’'une fois qu’on est chez vous... On a en fait trois consultations, I'infirmiere,
I'anesthésiste puis vous !? A nouveau, c’est long en termes de consultation et surtout
d’attente... » G/N

30 « Entre l'infirmiere et I'anesthésiste oui... Vous m’en excuserez... Mais, j'ai presque hésité
a partir... » G/N

32 « Je vous dirais que « oui » ... Les informations que j’ai recues n’étaient pas inutiles... Mais
ca reste long et je reste convaincu que vous pourriez organiser ¢a autrement... » G/N

34 « La discussion avec I'anesthésiste est évidemment nécessaire et rassurante, quoi que...
(rire), d’un autre coté I'anesthésiste qui vous recoit ne sera pas celui qui vous endormira...
C’est dommage mais je comprends que dans une structure aussi grande on ne puisse pas faire
autrement... » G
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36 « Oui pourquoi des... ? Une avant... vous aprés... ?! Je ne sais pas mais la... Il y a peut-étre
quelque chose a revoir au niveau organisationnel ? » G/N

01 « Nous cherchions un centre capable d’offrir une prise en charge globale, nous ne voulions
pas étre balancés de gauche a droite » C/G

03 « L'autre, bin, la aussi, il travaille seul, faut qu’on se débrouille pour tout... » G/N

35 « Jai 'impression que ¢a va... des complications il n’y en a pas tant que ¢a... »

37 « ... ce n’est pas toujours mon boulot... »

38 « lls ont besoin d’étre chouchoutés... »

40 « lIs ne font pas les liens quand on leur explique, je vois bien que certains sont largués »
41 « A son age franchement... »

44 « Je ne sais pas si dans le couple ils en parlent beaucoup... »

46 « ... il y a des spécialistes pour tous ces trucs »

48 « Ce qui manque c’est un suivi »

50 « Parfois j’ai I'impression de trop connaitre les gens... »

Sur le moment

13 « c’était horrible » F/J

23 « je commencais a digérer » J/K

29 « je vous ai trouvée cash d’entrée de jeu... je ne m’attendais pas a votre franc parler... je
me suis demandé si c’était vraiment comme ca... » K

33 « On commence a comprendre... ¢ca prend forme on dira » K

37 « ... quand vous en avez remis une couche... Ia je me suis dit, excusez du terme, p... ¢ca va
vraiment arriver... » I/K

41 « je me suis dit : mon gars va falloir nager » I/K

43 « ¢a a l'air simple quand on vous voit faire... »

24 « C'est quand j’ai recu la convocation... voila c’est mon tour ! » K

10 « ... j’ai su a quelle sauce j’allais étre mangé » 1/J/K

14 « le jeune la m’a vraiment tout bien expliqué, les différents choix... » G/I

28 « ... m"a mis au régime pendant trois jours, je n’ai toujours pas compris pourquoi ? » G

38 « ... je n"avais pas tellement d’expérience »

44 « je comprends quand il parle » I/K

34 « ... d’un autre coté I'anesthésiste qui vous regoit ne sera pas celui qui vous endormira,
c’est dommage... » G

44 « comme si la situation devenait réelle » K

54 « Vous savez entre ce qu’on dit, ce qu’on comprend et ce que I'on vit sur le moment... Pour
moi ca a été difficile... et le « comment » ¢a s’est fait... A été trés... enfin ca m’a permis
d’avancer de fagon plus sereine... » |

05 « faut faire ce qu’il faut faire, apres on verra... » H

09 « s’il faut faire... faut faire » H/K

10 « pas tellement le choix » H/K

11 « c’est horrible ce que vous me racontez la ! » K

16 « je crois que je ne me rends pas compte » J

18 « je t’ai supportée... ca va étre ton tour on dirait »
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FAISCEAUX INFOS DEDUCTIONS ETAT DE LA QUESTIONS
BRUTS PATIENTS DEDUCTION

A Les patients ont un | Ressource lls peuvent compter
entourage (proche ou | ZO sur eux.
pas) présent. Jusqu’ol la pudeur,

I'intimité est une
(D. inter-théme) barriére ?

B lls ont une vie sociale | Ressource Avoir une vie active les
active. maintient et les
(. inter-theme) pousse en avant.

D Ils prennent | Ressource Ils doivent se
conscience de leur | Probleme repositionner, se
intimité. Z0 réinventer-Ressource-

Probléme-Freins-Zone
d’ombre ?
(D. inter-théme)

C La plupart ont cherché | Ressource lIs ont le potentiel de
a se renseigner, en chercher des infos.
particulier en
recherchant sur
internet.

(D. inter-theme)

E La vie de couple est le | Probléeme
plus  souvent trés
impactée. Les
difficultés urinaires
(fuites, Pampers, etc.)
et sexuelles sont
vécues comme
difficiles a partager
dans le couple.

(D. inter-theme)

F La sortie est toujours | Probléme lls ne savent pas vers
vécue comme une qui se tourner pour
épreuve tres difficile répondre a leurs
ou ils sont confrontés a besoins car la prise en
de multiples difficultés charge n’est pas
concretes, a une réalité structurée.
difficile a accepter
(fuites, Pampers), a des
questions et des peurs,
alors méme qu’ils se
retrouvent seuls dans
ce moment.

(D. inter-théme)

G lls ont conscience de | Frein Conscience d’une
leur prise en charge | ZO prise en charge
médico-soignante. urologue-dépendante
(D. inter-théme) Probléme pour moi,

mais pour eux ? ZO ?

H lls expriment leur | ZO Est-ce une forme de
confiance en la passivité, manque de
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médecine et leurs

croyances.
(D. inter-théme)

ressources
personnelles ?

lIs expriment ce qui a | Ressource Prendre conscience de
été aidant afin de faire ce qui est aidant
des liens. permet de mettre en
(D. inter-theme) place le futur.
Majoritairement, Frein Le chocestunfreinala
I"annonce du bonne

diagnostic est vécue de compréhension.

facon violente, brutale,

inattendue.

lIs n"ont pas le temps

de réaliser | Probléeme

émotionnellement ce

qui leur arrive et sont

de suite embarqués

dans le tourbillon de la

prise en charge...

(D. inter-théme)

Dans cette phase | Probléeme

initiale, préopératoire,

certains ont du mal a

comprendre les

informations gu’on

leur délivre, les

examens qu’on réalise,

etc.

(D. inter-theme)

Les plus grandes Probleme

difficultés vécues

exprimées sont en lien

avec la sonde (pendant

et parfois apres

I’"hospitalisation) et

avec les « Pampers ».

L'incontinence urinaire

et I'obligation de

protection amene

parfois a une atteinte

profonde de I'estime

de soi exprimée

comme perte de

dignité et blessure

d’amour-propre.

(D. inter-theme)

Mise en place de | Ressource lls savent ol trouver

stratégies de la part
des patients afin de
répondre a leurs

besoins.
(D. inter-théme)

les réponses a leurs
besoins.
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lls expriment ce qui a
été délétére dans leur
prise en charge.

(D. inter-théme)

Ressource

lls ont pris conscience
des manquements
dans leur prise en
charge et savent
I’énoncer.

Ils expriment
I'empathie recue qui
les a accompagnés
dans leur parcours.

(D. inter-theme)

Ressource

lls savent reconnaitre
ce qui est aidant.
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ANNEXE 8 / Martin/Savary

PROBLEMATIQUE 1 y ™~
: . 2-SITUATION SOUHAITEE
1-SITUATION ACTUELLE INSATISFAISANTE ' -lIs accueillent leurs émotions, donnent du sens afin de pouvoir comprendre, réaliser ce qui
-Majoritairement, |"annonce diagnostique est vécue arrive
de facon violente, brutale, inattendue -lls trouvent les informations nécessaires a chaque étape de leur vécu
4 ’ —- .
-Les patients n'ont pas le temps de réaliser -lls se sentent rassurés et en confiance
émotionnellement ce qui leur arrive et sont de suite -lls ont compris leur pathologie, le choix de traitements possibles dans leur situation (ce qui
embarqués dans le tourbillon de la prise en charge leur permettra de prendre une décision en connaissance de cause dans un 22 temps)
-Dans cette phase initiale, préopératoire, certains l\ __/"
ont du mal @ comprendre les informations gu'on leur X —
délivre, les examens qu’on réalise, etc. ] /7 \\

4-RESSOURCES/COMPETENCES ACTUELLES -lls comprennent la pathologie et le choix qui s'offre & eux
les patients verbalisent «&tre perdus» 2 -lIs reconnaissent et expriment leurs émotions en lien avec la survenue de cet événement de vie
I'annonce brutale du diagnostic -lls savent trouver |"aide dont ils ont besoin dans la structure et peuvent se sentir en confiance
-Les patients sont capables d’y mettre des mots -lls comprennent les enjeux de la maladie et I'intérét du bilan d’extension
_Ils sont en recherche d'infos (internet, autres) -lls comprennent I'intérét des propositions thérapeutiques proposées en lien avec leur état de sante

-Les soignants donnent des informations

3-REFERENTIEL DE COMPETENCES ET RESSOURCES NECESSAIRES

._\/ -lls sont en capacite de demander de I'aide

-Se sentir légitime de participer aux décisions thérapeutiques

5-BESOINS DE FORMATION
-Se clarifier sur leurs émotions en lien avec la survenue de cet événement
de vie et s"autoriser 4 les exprimer
-ldentifier les aides auxquelles ils peuvent accéder dans la structure (et
comment) pour répondre a leurs besoins et se sentir en confiance
-Comprendre les informations délivrées par les soignants de la structure
pour accéder aux enjeux de la maladie, comprendre l'intérét du bilan
d'extension et I'intérét des propositions thérapeutiques proposées en
lien avec leur état de santé
-Comprendre l'importance et la légitimité de leur participation aux
décisions thérapeutiques

6-OBJECTIFS D’APPRENTISSAGE \\'.
Les patients sont capables de :
¢ Formuler avec leurs mots de quoi ils souffrent et d’expliguer le choix
de traitement
® Partager sur leur vécu difficile
D'utiliser I'outil pédagogique, identifier les personnes ressources et
demander de "aide
¢ |dentifier les différentes étapes de la prise en charge, le pourquoi et y
donner du sens /
A

- -
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PROBLEMATIQUE 2

1-SITUATION ACTUELLE INSATISFAISANTE

-Tous constatent que les professionnels n‘ont pas de temps, quelle que
soit I"étape du processus, et plus encore pendant I'hospitalisation (les
professionnels expliquent, font et partent), alors méme gu'ils
ressentent fortement ce besoin qu'on leur consacre du temps pour
tisser des liens de confiance, pour pouvoir poser leurs questions etc.
-Tous auraient souhaités pouvoir compter, tout au long de leur
parcours en soin, sur une personne dédige

4-RES50URCES/COMPETENCES ACTUELLES
-Les patients nomment de fagon concréte ce qui a été
un manquement dans leur prise en charge
-lls sont en recherche d'informations
-lls sont conscients de leur besoin d’accompagnement

par un personnel professionnel et « permanent » au
| travers de leur parcours

N S

: |

/ ™

2-SITUATION SOUHAITEE
-Les patients ont un/des liens de confiance avec un ou des
professionnels de la structure, tout au long de leur parcours de soins
-lls savent & qui s'adresser pour poser leurs questions, exprimer leurs
doutes et finalement se sentir plus en confiance au cours de leur
parcours de soin

o

s
{ 3-REFERENTIEL DE COMPETENCES ET RESSDUHCES\
MNECESSAIRES

4

5-BESOINS DE FORMATION

prise en charge

compris sur les sujets « intimes »

.

-Repérer lafles personnes référentes de leur parcours de soins,

élabarer avec ellefs les modalités de fonctionnement durant la
prise en charge (contacts programmés et/ou appels « a aide »)
-Apprendre & exprimer toutes leurs questions et craintes, y

-Elaborer les modalités de fonctionnement des parties durant la

~

-Repérer lafles personnes référentes de leur
parcours de soins

-Pouvoir développer avec elles une relation de
confiance leur permettant d'exprimer leur besoin
d'aide, de réponse, de réassurance, etc.

. /

B _

Les patients sont capables de :

OBIJECTIFS D' APPRENTISSAGE

+ Nommer la/les personnes référentes
* Demander de |'aide

de santé

\.

e Créer un/des liens de confiance avec un/des professionnels
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PROBLEMATIQUE 3

1-SITUATION ACTUELLE INSATISFAISANTE
-La sortie est toujours wécue comme une
épreuve trés difficile ou ils sont confrontés a de
multiples difficultés concrétes, 3 une réalité

/ 2-5ITUATION SOUHAITEE Y
-Les patients ont des compétences d'auto-soins en rapport avec la
situation du moment et connaissent les dates de leurs futurs rendez-
vous (cystographie, fils, physiothérapie...)

-lls connaissent la date de la consultation téléphonique avec
I'infirmiére spécialisée dés leur retour & domicile
-lls apprennent & se reconnaitre et se font confiance

L

difficile a accepter (fuites, « protections »), & des
guestions et des peurs alors méme qu’ils se
retrouvent seuls dans ce moment.

( 4-RESSOURCES/COMPETENCES \
ACTUELLES
-Les patients mettent des mots sur ce

-lls maitrisent leurs craintes et mettent en place des stratégies qui
répondent aux problémes du moment

-lls gérent leurs émotions et leur stress car ils identifient la/les
|\ personnes ressources /

- o

3-REFERENTIEL DE COMPETEMNCES ET RESSOURCES NECESSAIRES
-lls connaissent leur « état urologique » et les difficultés auxquelles ils vont &tre confrontés
-lls connaissent leurs besoins matériels et savent comment y répondre

qui a manqué 3 leur prise en charge
-Certains mettent en place des
stratégies et en parlent volontiers

\

g vy

/ OBJECTIFS D"APPRENTISSAGE
Les patients sont capables de:

& Réaliser des gestes techniques leurs permettant de
gérer |a sonde urinaire

&  Faire face aux problémes liés aux fuites urinaires
(utilisation de protections appropriées)

« S'observer, s'évaluer, se faire confiance

& Gérer leurs émotions, de maitriser leur stress

* Demander de I'aide (personnes ressources)

/

-lls savent pratiquer leurs auto-soins

-Se sentent préparés 3 se confronter 3 ces difficultés (y compris en termes psychologigues),
ont identifié les difficultés qu'ils redoutent personnellement et ont pensé a des adaptations
-Ils ont identifié leurs personnes ressources (professionnelles et/ou proches) et les fagons de
les interpeller

-lls savent comment parler de leurs difficultés 3 leurs interlocuteurs

/ 5-BESOINS DE FORMATION \‘
-Acquérir les gestes technigques afin de métriser
les soins liés a la sonde
-Développer des capacités & pouvoir gérer leur
stress
-lls sont capables d'évaluer et gérer les

\  problématigques J

\ J/
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PROBLEMATIQUE 4

1-SITUATION ACTUELLE INSATISFAISANTE
-La vie de couple est le plus souvent trés
impactée. Les difficultés wurinaires (fuites,
protections) et sexuelles sont vécues comme
difficiles a partager dans le couple

- -

/
f 4-RESSOURCES/COMPRETENCES \'

ACTUELLES
-Les patients arrivent & le verbaliser
lorsqu’ils sont sans leur conjoint (le

Ve
-Le patient (et/ou le conjoint) sait ce qu'il veut partager
avec I"autre moitié
-l est (et/ou sont) au clair avec lui-méme sur ce qu'il veut
partager
-1l sait comment et ce qu'il a envie de partager
-1l demande de I'aide en toute confiance, sans géne

-

~

2-SITUATION SOUHAITEE

|

/-S—REFERENTIEI_ DE COMPETENCES ET RESSOURCES NECESSAIRES\

-Le patient (et/ou le couple) donne du sens & ce qu’il vit
-1l s'interroge sur ses croyances et les représentations qu'il a de la

plus souvent)
-ldem pour les conjoints, au médecin
traitant, a 'urologue ou au physio

AN

OBIECTIFS D' APPRENTISSAGE

Le patient (et/ou le couple) est capable de :

* Dialoguer et s'exprimer seul et/ou en couple

*  Se « réinventer » (trouver un fonctionnement qui convient)

* Connait et maitrise les problématiques liées & la prostatectomie
*+ D'expliquer les changements liés a la pathologie, 4 'opération

+ D'élaborer des stratégies afin d'assouvir leur intimité et leur

sexualité (au besoin)

N

/

masculinité, son réle d'homme

-S'impliquer mutuellement (ou pas) dans |a gestion de la maladie et
surtout des répercussions gui en découlent

-Développer un raisonnement créatif

-Se faire confiance, gérer ses émotions, le stress
KII sait ol trouver de I'aide et le fait au besoin

5-BESOINS DE FORMATION |
-ldentifier les besoins propres de chacun
-Développer des capacités relationnelles
-ldentifier et comprendre les difficultés de
chacun
-ldentifier les croyances et les représentations
\ de chacun |

Ny S/
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PROBLEMATIQUE 5

1-SITUATION ACTUELLE INSATISFAISANTE

-Les plus grandes difficultés vécues exprimées sont en
lien avec la sonde (pendant et aprés "hospitalisation (si
départ avec)) et avec les protections.

-L'incontinence urinaire et I'obligation de protection
ameéne parfois 3 une atteinte profonde de I'estime de
soi exprimée comme perte de dignité, et blessure
d'amour propre.

' ™

4-RESSOURCES/COMPETENCES ACTUELLES
-Les hommes interrogés, se sentant en
confiance, ont pu wverbaliser sur leurs
émotions et sur ce qui a mangué A certains

/ 2-S5ITUATION SOUHAITEE
-Les patients continuent a se voir comme une personne digne
-lls reconnaissent leur wvaleur malgré la situation et les difficultés
rencontrées en lien avec leurs complications
-lls gardent en conscience leurs richesses personnelles

moments clés de leur prise en charge |

A /

- N
5-BESOINS DE FORMATION

-Donner de la légitimité  leur vécu patient
-Développer des capacités d'adaptation permettant
de gérer leur vécu en termes d'émotion, de se
reconstruire, autrement, retrouver et conserver sa
dignité

Ny /

r——
/ 3-REFERENTIEL DE COMPETEMNCES ET RESSOURCES \
MNECESSAIRES
-Reconnaitre leurs émotions
-Verbaliser sur leurs représentations de la masculinité
* -Compréhension des changements qui s'opérent avec
la maladie
-Gere les changements qui s'opérent et trouvent des
| stratégies .
- /
~
/ OBIECTIFS D' APPRENTISSAGE \

Les patients sont capables de :
» |dentifier leurs propres émotions
* Donner du sens 3 ce qu'ils vivent
*  5Sereconstruire
» Garder leur dignité

- /
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f

PROBLEMATIQUE 6

-La prostatectomie et ses suites aménent
souvent de l'isolement social en
fatigue, la peur des fuites, la difficulté 4 partager

avec les autres.

lien avec la >

e, o ﬁ‘\'
1-SITUATION ACTUELLE INSATISFAISANTE ‘ ( |

=

4-RESSOURCES/COMPETENCES \

-la plupart des patients ont un
entourage présent =
-lls ont une vie active qui les oblige a se
réinventer, & chercher, & trouver des

solutions

s

N
ACTUELLES

!

2-5ITUATION SOUHAITEE
-Chagque patient a wune «vie sociale
satisfaisante » qui lui est propre en lien avec
sa problématique
-lls mettent en place des stratégies [qui
peuvent étre trés différentes) permettant de

dépasser les difficultés rencontrées

N S/

-

Y

pla

-5

/’

OBJECTIFS D' APPRENTISSAGE

Les patients sont capables de :

Mommer les difficultés
Gérer les problématigues
complications

Mettre en place des stratégies

réapproprier une vie sociale

-Repérer et nommer les situations & risque de...
-Comprendre et donner du sens & ce qui se
produit et ainsi qu'aux stratégies & mettre en

-Mettre en ceuvre des
permettre un « vivre avec »

\

3-REFERENTIEL DE COMPETENCES ET
RESSOURCES NECESSAIRES

ce
stratégies afin de

réapproprier leur masculinité

lides aux

afin de se

S-BESOINS DE FORMATION
-Identifier les difficultés vécues
-Maitriser les difficultés lides aux
complications

J/

\_ Y,
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/ OBIECTIFS " APPRENTISSAGE

PROBLEMATIQUE 7

' ™,
1-5ITUATION ACTUELLE INSATISFAISANTE '

-lls ont parfois vécus comme brutales les infos ‘
données en préopératoire sur le post opératoire,

.,
/ 2-5ITUATION SOUHAITEE

-Les patients « entendent » le sens des informations qui leurs
paraissent brutales en préopératoire
-Les patients ont la possibilité dire quelles infos leurs sont

méme 5'ils reconnaissent que cela leur a été utile ‘

| aprés |
" Y.

4-RESSOURCES/COMPETENCES
ACTUELLES
-Les patients s'expriment sur ce qui a
été difficile a intégrer 4 ce moment-13

J

Les patients sont capables de :

* Mommer les différentes étapes de la prise en charge 3
partir de ce moment

* MNommer les probabilités en termes de complications post-
opératoire inhérentes 3 cette intervention

* Comprendre et donner du sens au livret pédagogigue

*  MNommer I'infirmiére spécialisée et connaitre le réle gu'elle
a dans leur suivi

N J

nécessaires et a quels moments de leur prise en charge

-lls sont accompagnés par linfirmiére spécialisée pour la
premiére consultation en ETP qui fait suite a « 'annonce de
diagnostic » (ol elle est présente)

-lls sont écoutés, entendus, pris en charge

-lls connaissent les difféerentes étapes du suivi

-lls connaissent I'infirmiére spécialisée et ses compétences

N

N 4

3-REFERENTIEL DE COMPETEMCES ET

RESS0URCES NECESSAIRES
-Prendre conscience de I'impact de ce
vécu afin qu'ils puissent s'investir de
fagon optimale dans leur prise en soins
-Faire sens de ce qui est énoncé

\_ Y,

5-BESOINS DE FORMATION
-Comprendre et intégrer les
complications post-opératoires

p. iy
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ANNEXE 9/CONCEPTION D’UN LIVRET
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ANNEXE 10/ PROJECTION EVALUATION

OUTIL D’EVALUATION

Questionnaires élaborés en équipe afin d’évaluer la pertinence du processus en lien avec les
indicateurs de chaque critére.

Réflexion concernant le moment de |’évaluation, la proposer :

- Alafin de chaque séance ?
- Alafin de la prise en charge globale ?

A ce stade et suite aux différentes lectures sur le sujet, jopterais pour une évaluation de fin
de programme. Cela permettra au patient d’avoir une vue d’ensemble du processus.

Aujourd’hui, le choix d'adopter une évaluation finale me parait judicieux et plus cohérent. Je
regrette cependant de ne pas pouvoir en débattre en « équipe » afin de réfléchir sur la
modalité de temps : prévoir un temps dédié a la fin de la derniere séance ou envoyer un
guestionnaire par voie de poste (incluant une enveloppe timbrée) environ une semaine aprés
la séance ?

Si cette solution devait étre choisie, il faudrait prendre en compte le colt que cela
engendrerait...

La fin des ateliers n’implique pas automatiquement une finalité dans la prise en soins.

A réévaluer en temps, en heure... et en équipe !

Le livret pédagogique
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(Je reviens sur le fait que ceci est une projection de ma part. Cette « fiction » devra étre discutée en équipe avant I'utilisation.
Le questionnaire devra étre munit des logos adaptés ainsi que des autorisations nécessaires a cet usage).

Dans le but de nous aider a améliorer le livret qui vous accompagne, il nous serait utile que
vous preniez quelques instants afin de répondre au plus juste a ces quelques questions.
- Est-ce que ce livret dans sa forme, vous a convenu :

» Si OUl pourquoi ?

» Si NON pourquoi ?

- Vous a-t-il été utile de par les thémes proposés ?

| Pas du tout | Pas assez | suffisamment | Totalement

- Celivret vous a-t-il aidé a faire le point sur ce que vous viviez ?

| Pas du tout | Pas assez | suffisamment | Totalement

- Quelles sont selon vous, les points forts de ce livret ?

- Qu’auriez-vous souhaité trouver dans ce livret que vous n’avez pas trouvé ?

(Remerciements d’usage et signature)

ANNEXE 11/GRILLE EVALUATION
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Cette grille a été envoyée par mail aux membres de I’équipe.

GRILLE D’EVALUATION DE L’ENSEMBLE DE LA MISE EN CEUVRE DU

Nom, prénom:

PROJET

REALISATION DE MON PROJET

-
(U_'r«—'— -

1/Dans I'ensemble, comment
avez-vous vécu la mise en ceuvre
de tout le processus ?

Remarques :

2/Au vue de la situation COVID,
vous étes-vous senti concernés
tout au long du processus ?
Remarques :

3/Est-ce que les réunions en
vidéo-conférence ont eu un
impact  négatif sur votre
participation/motivation ?
Remarques :

4/Avez-vous pu donner votre avis
sans pour autant vous sentir
ignoré/obligé ?

Remarques :

5/Avez-vous ressenti une
cohésion d’équipe dans cette
situation ?
Remarques :

6/Ce projet vous a-t-il montré un
nouvel éclairage par rapport a
I'importance du vécu de vos
patients ?

Remarques :

7/Pensez-vous pouvoir utiliser
quelques outils (ETP) lors de vos
prochaines prise en charge ?
Remarques :

8/Aujourd’hui, que le livret
pédagogique est terminé, pensez-
vous qu’il vous sera utile pour
communiquer avec le patient ?
Remarques :

9/Pensez-vous qu’il serait utile de
faire des réunions mensuelles, en
équipe, concernant les patients ?
Remarques :

10/Pensez-vous participer
activement aux ateliers lorsqu’ils
seront en place ?

Remarques :
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11/Si un autre programme devait
étre élaboré (cancer de la prostate
dans sa globalité) seriez-vous
partant ?

Remarques :

12/Seriez-vous intéressés a suivre
«une formation interne » plus
pointue en ETP ?

Remarques :

COMMENTAIRES SUR TOUT ET RIEN :
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UNE GRILLE D’EVALUATION :

Critéres :

- Compréhension, définition, explication

- Image représentations

- Les émotions suscitées par le terme CANCER et prostatectomie radicale
- Les sentiments

- Faire des liens

Indicateurs :

- Les émotions suscitées par le terme CANCER et prostatectomie radicale : Peur, Angoisse,
Tristesse, Révolte, désespoir, etc.
- Les sentiments qui en découlent : Inutilité, Perte d’identité, Honte, Rejet, Injustice, etc.

% Les liens qui sont faits
+* Questionne, reformule, rapporte son expérience, fait des hypotheéses

K/

%+ Mobilise ses ressources

+* Les représentations

% Localise I'atteinte dans son corps le décrit, fait des liens, trouve un sens
R/

%+ La personne est capable de le dessiner, se représenter, en donner une
métaphore

L’évaluation va donc porter sur I'image que la personne se fait et sur ses capacités a imaginer
ou se mettre en mouvement.

La grille d’évaluation portera sur I'expression des émotions :

>

R/
0

n’exprime aucune émotion
exprime de la peur

exprime de I'angoisse

exprime de la tristesse

exprime de la révolte

exprime un sentiment d’injustice
Autres

>

R/
0

>

R/
0

>

R/
¢

>

R/
¢

R/
L X4

R/
L X4

X3

*

D’ECHELLES :

L'échelle de Lickert, abordée lors des cours, est fréquemment utilisée en psychométrie
classique. Dans cette approche, la notion d’échelle s’applique a la succession des jugements
gue lindividu doit utiliser pour exprimer son degré d’approbation ou de désapprobation au
regard de chaque énoncé.

L’échelle d’OSGOQOD, est intéressante dans le domaine psycho affectif. On cherche alors des
opposés, on nomme des extrémes.
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Echelle plutot pédagogique ou I'on va cibler la perception et dans laquelle le patient peut se
positionner, s'impliquer. On va situer les axes entre deux poles :

Participe Est silencieux

Actif Passif

Serein Inquiet

Curieux Désintéressé

Pose des questions Ne pose pas de question

Cette évaluation aide a faire le point avec la personne sur son vécu, savoir ou elle en est dans
le processus d’acceptation de la maladie, pour connaitre I'image qu’elle se fait de la
masculinité, pour pouvoir mesurer son évolution.

L’échelle décimétrigue : donne une perception plus fine, plus scientifique. Elle se choisit au
regard de ce que I'on peut proposer derriere (exemple le traitement de la douleur). Cette
échelle de mesure permet de montrer des transformations chez le patient. L'image de soi est
la représentation et I'évaluation que l'individu se fait de lui-méme dans les différentes
situations ou il se trouve. Cette image de soi est en partie dépendante de la perception que le
patient a du regard que les autres portent sur lui, mais aussi du regard que lui porte sur lui et
des sentiments, émotions. Ainsi 'image que la personne a d’elle-méme peut influencer sa
capacité a mettre en ceuvre ses compétences. |l peut étre intéressant de mesurer et évaluer
I'image que la personne a d’elle-méme a différents moments de son parcours.

Cette échelle permet de se recentrer sur ses perceptions corporelles, son propre regard sur
soi au moment de |’évaluation.

Actuellement, j’ai une image de moi :

12345678910
(1.PIUtOt NEZALIVE....veetreeteeeee ettt 10. Plutot positive)

L’évaluation peut se faire :

- Au début de I'entretien avec la personne et a la fin de I'entretien.

- A chaque fois qu’elle franchit une nouvelle phase dans son processus de soins.

- A chaque fois qu’elle exprime et/ou montre un changement dans la gestion de sa maladie.

Solliciter I'opinion de la personne aprés la séquence d’éducation offre la possibilité de
discussion sur les résultats fournis. Une évaluation est une richesse, un apprentissage.

Si faite a distance des séances d’éducations, elle a I'lavantage de laisser un temps de réflexion
au patient, toutefois cela implique d’organiser une nouvelle séance que ce soit lors d’un
entretien, par téléphone ou par courrier.

Les résultats vont servir a mieux comprendre ce que vit la personne, ou elle en est dans son
processus, puis s’accorder, décider ensemble des futurs objectifs et ainsi adapter nos
interventions.
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« L’évaluation pose une norme dont la caractéristique serait d’étre toujours négociée par les
acteurs. Cette négociation favorise le sens, |'appropriation et par conséquent la valeur
attribuée a quelque chose sur une période donnée » (Rémi Gagnayre).

Le tableau « Comment Chat Va ? » de A.Paretti et J.Bonniface (1998) qui est en page suivante
est également un outil adapté : la personne doit choisir un dessin ou plusieurs dessins sur
lesquels sont nommés les sentiments, et expliquer son choix en une phrase en réponse a la
qguestion : « Actuellement je me sens ? »
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Figure 5: http://ressources-providence.eklablog.com/comment-ca-va-al162090298/A.De Peretti et J.Boniface
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ANNEXE 12 (Joe Dassin « Les Champs-Elysées » )
Qu’est-ce qui m’a pris
Un beau matin d’avoir envie d’'monter dans c’train
Je m’voyais déja briller
Dans I'équipe a Golay
Grace a Monique
Qui a vu un hic
Et a Golay
Qui a confirmé
La volée 21b a vu le jour A LA VILLA THURY
A LA VILLA THURY
FAUT A TOUT PRIX FAIRE DES REFLETS SANS MONTRER QU’ON EST COINCE
EN FIN D’PHRASE FAIRE ATTENTION A BAISSER D’UN TON

Y a eu Catherine avec Aline
Qui complotaient dans la cuisine
Puis Grégoire nous a fait croire a ses histoires
Pour suivre le guide faut garder le fil
Pour trouver le bout tourner la roue
Pour comprendre la vie d’Juliette mettre des lunettes
A LA VILLA THURY
A LA VILLA THURY
FAUT A TOUT PRIX FAIRE DES REFLETS SANS MONTRER QU’ON EST COINCE
EN FIN D’PHRASE FAIRE ATTENTION A BAISSER D’UN TON

1¢" module de la rigolade on en a pris pour notre grade
Vous nous avez réconciliés avec notre métier
D’nos discussions non sans passion
Ont suscités des émotions
De complément en complément
Rester dans les temps
A LA VILLA THURY
A LA VILLA THURY
FAUT A TOUT PRIX FAIRE DES REFLETS SANS MONTRER QU’ON EST COINCE
EN FIN D’PHRASE FAIRE ATTENTION A BAISSER D’UN TON

A vous tous un grand merci
D’avoir fait de nous des accomplis
Vous avez fait de I'ETP notre réalité
A notre tour nous vous offrons
Cette petite chanson
Notre Certificat d’Amour Sincere

A LA VILLA THURY

A LA VILLA THURY

Y ‘a des copains ¢a c’est certain
Des amis c’est pour la vie
Et c’est avec un grand plaisir gu’on vous dit MERCI
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ANNEXE 13/OUTIL : PHOTO-EXPRESSION

The
Last
Perfect

Man_. &5
| B
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ANNEXE 14

ol

HOPITAL RIVIERA-CHABLAIS

Vo

PROGRAMME CARE 2021-2026

—— Prenons soin de vous,
et de nous

CAR

Liiagm i bty < dirsti ik b P imde res iirion ol cofahed abairs
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Ensemble, faisons de
I"Hopital Riviera-Chablais
une reférence régionale
au service de |la population
Se réinventer pour trouver

le bon équilibre.

Fusion de cing etablissements £n un, emmenasgement sur le tout
nouveay site de Bennaz, orise sanitzire d'envergure mondiale, ...
PFour sa premigre annee d'exercice, "Hopital Riviers-Chablais 2
eu & faire face & des defis de taille auxquels se sont sjoutess des
difficuttes fnanderes croissantes.

Buijourd hul, prace su sowtien Ainsnder des cantons de Vaud ecduValss
ETEWEC UNE EoUvErnEnoe renowve ee [Comite de Direction et Conseid
d'Etabliszernent], be temips £5% venu pour notre certre haspitalier de
se reinventer un avenir durable. Cet etsbliss=ment de pointe ex de
grande ervergure a tout pour devenir le pole medical regional dont
ia population 2 bescin. Ce nouveau depart represente ['opportunite
unigue de reimaginer notre fagon de prendne encharge les patients
et de donner 2 'HRC cette place de premier plan qui bui revient.

|-_|=‘-}j’|ﬂ':‘-| CO-COMSTRUIRE
r,;.r% .
(A, AMELIORER

lﬁ"_lﬂl | RENFDRCER

@ EMSEMBLE

Co-construire, Ameliorer, Renforcer, Ensembie.
Tels sont les principes de base de ce nouvel elan
gue nous desirons donner 3 'HRC grace au projet
CARE. Ce programme s'articule sutour de trois
grands azes d'actions visant & optimiser notre
orgEnisation, 3 renforcer nos collaborations avec
les partenaires externes &t 3 assainic notre gestion
financiers. Au-deli de ces objectifs tanzibles,
CARE porte surtowt en lui ceste zmbition humaine
=t socistzde de prendre soin de nos patients et

d= niows.

CARE, un programme ambitisux

au service de nos patients, de

nos partenaires du réseau de sante
et de I'ensemble de notre personnel.

Les symptomes dont | hopital = souffert durant cette petode agitee ont
ete dairement identifies. Il 'sgit maintenant de definir un traitement
spplicable tout de suite et mar le long terme gui lui gerantirs une vie s3ine
et un fonconrement & L0 de ses cpadtes. Cest toute Mambiticn du
prograsmme CARE. Une serie de mesures ambitieuses applicsbles dans
Fensemble des services et gui reposent sur la participetion achve de
nois tous, quelle que soit notre expertise, notre cCompetence ou KOs

niveau higrarchigue.
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CARE, pour prendre soin
de nos patients, de nos partenaires
du réseau de santé et de nous

Les defis qui nous attendent sont nombrecy, mais s sont auss passionnants. En agissant parall&ement
sur trods fromts, nous pouvons, avec le conoours de tous et be soutien des autorives cantonales, offrir des
bases solides 3 I'svenir de notre centre hospitalier.

1 L Metire =n adequation les ressources de 'HRC avec
r—ﬂ les besoins de |3 population
G Z. Veiller 3 utiliser les ressources de "HRC de fagan
m econome et eFficiente en preservant fa qualite et la
m securite des soins et las conditions de travad
= B _J 3_ Bugmenter les recettes de FHRC

Sdaptons les ressouUTCes
de FFHEL & son activibe réafle

1. Dfimir fe parcours clindque opfimal en fonction
du bescin de sante du patient
2. Garantirune duree d= s=jour optimate en foncton
du besoin de sante du patent
a 3. Minimiser e nombre d’intereenants dans la prise
ﬁ en charge du patient poar garantr une meifeure
ﬁ comtinuite des soins
} 4. Assurer une suite de traitement optimale en
collaborant avec be reseau de sante
Ameliorons la prise en chargs 5. Dptimiser les processus de gestion administrative
du patient de I'entrée & la sortie du patient
6. Integrer le patient et les proches dans |3 prise
en charge

h

3 L. Contribuer 3 I'orientation sppropries du patiant

' aws sein du resegy de sante

G 2. Creer des outils pour faciliter les echanges et
8 collaborations avec les medecins envoyeurs

m 3 Developper une culture du partenarist entre 'THRC
I I et |z réseu de sante

Renforcons les collaborabions
au sein du résean de senkd
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Construire ce programme
dans une logique de collaboration
et de co-construction

PFour se reinventer et repartir sur des bases saines,
I'hopital aurs besoin de Menerge positee de tous. Dans

fa miszion gui nows sttend, tout le monde aurs son role

a jower, chacune de mos actons wenant 5'inscrire dans |. U‘:I'J

un mecanisme d'enremble que chatun contribuera 3 i P
faire fonctionner. EPJ

En pensant au patient &n premier feu, oot sorganisers

prar mettre en place derablement une orgEnisation plus
efficente, une prise =n charge touwours ples perfomante i,

dans un cadre financier martrise. :’d;},: iy }-q?r-"-.
Lz rezliszstion de cet objectif st non sevlement o e
indispensable, mais suss parfaitement ateignable, tant IKPJI

nous disposons dans nos eguipes et plus largement avec
i'ensemble du resesu de sante de toutes les ressources
MECEsTaines pour Feussn

Une equipe dediee en soutien
des personnes impliquées

Hapital Riviera-Chablais
Centre hospitalier de Rennaz n m E n

Route du Vieux Seguoia 20
IELT Hennaz www. hopitalrivierachablais.ch
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Si je veux réussir a accompagner un étre vers un but précis,
Je dois le chercher la ou il est, et commencer 14, justement la.
Celui qui ne sait pas faire cela, se trompe lui-méme
Quand il pense pouvoir aider les autres.

Pour aider un étre, je dois certainement comprendre plus que lui,
Mais d’abord comprendre ce qu’il comprend.

Si je n’y parviens pas, il ne sert a rien
Que je sois plus capable et plus savant que lui.

Si je désire avant tout montrer ce que je sais,

C’est parce que je suis orgueilleux
Et que je cherche a étre admiré de I’autre plutét que de 1’aider.
Tout soutien commence avec humilité
Devant celui que je veux accompagner ;

Et c’est pourquoi je dois comprendre qu’aider
N’est pas vouloir maitriser, mais vouloir servir.

Sije n’y arrive pas,

Je ne puis aider 1’autre.

Soren Kierkegaard, philosophe danois 1813-1855
(Traduction de Britt-Mari Barth ; L apprentissage de [’abstraction ;
Le savoir en construction — Ed. Retz)
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RESUME

Infirmiere a la consultation préopératoire sur le plateau ambulatoire du nouvel hdpital inter-
cantonal de Rennaz (2019), je me suis fixée I"ambitieux objectif de promouvoir I’'Education
Thérapeutique par I'élaboration d’'un programme a l'attention des patients de chirurgie
urologique. Plus précisément aux patients ayant a subir une « prostatectomie radicale »
faisant suite a un cancer de la prostate.

Il existe dans notre jeune établissement un programme d’ETP pour les patients de cardiologie,
implémenté en 2015 a 'occasion d’un travail de DAS. Il est toujours apprécié des patients et
des protagonistes qui en ont la responsabilité.

Ayant toujours travaillé en chirurgie, il était important pour moi d’ouvrir les portes de ce
secteur a I'ETP afin que ces patients puissent bénéficier de cette prise en soins.

L’enthousiasme des urologues a permis dans un contexte sanitaire et financier difficile, de
pouvoir mettre en ceuvre mon projet.

J'ai conduit des entretiens envers des patients, des épouses de patients, des médecins, des
urologues, des physiothérapeutes, sexologue.. Dans le but d’identifier les difficultés
emblématiques des patients qui expriment le manque de prise en charge et de soutien tout
au long de leur parcours en soins.

On constate que lorsque la prise en charge devient « pluridisciplinaire », une majorité de
patients expriment le manque de cohésion entre les différents intervenants.

J'ai donc mobilisé les acteurs potentiellement concernés : urologues, physiothérapeutes,
infirmiere clinicienne afin de constituer mon « équipe projet ». Aprés avoir identifié et priorisé
les difficultés afin d’en déterminer les besoins éducatifs, j'ai di réfléchir seule (COVID) a
I’élaboration de la maquette du programme en ETP (livret thérapeutique, prise en soins
globale, séances). Programme qui se doit d’étre des plus adapté aux patients ainsi qu’a mon
établissement qui doit non seulement faire face a la pandémie mais a des problémes
institutionnels et financiers importants.

Cependant, c’est en équipe que nous avons mis un point d’honneur a rester vigilants afin que
le patient se sente en confiance.

Le choix et I’élaboration des dispositifs ont été stratégiques car il fallait des outils avec lesquels
les patients hommes puissent s’exprimer sans crainte.

La plus importante « pierre d’achoppement » a été de se rencontrer. Néanmoins nous avons
fait au mieux avec les moyens a disposition (vidéo conférence).

Chaque étape ayant été validée par les protagonistes, la mise en route du programme pilote
se fera fin janvier 2021. L’évaluation du processus ne sera donc pas possible a la date butoir.
Toutefois, j’ai tenu a en proposer une ébauche qui renseignera sur les themes a évaluer et
comment les évaluer.

Mémoire de fin d’études DAS en ETP — Volée 21 — Année 20/21
Corinne Parvex



Mémoire de fin d’études DAS en ETP — Volée 21 — Année 20/21
Corinne Parvex



-

HOPITAL RIVIERA-CHABLAIS

‘ VAUD-VALAIS

ON EN PARLE ENSEMBLE

Je vais avoir
UNE PROSTATECTOMIE RADICALE

DE$S MOTS$ SUR ME$S MAUX




ETIQUETTE PATIENT

TABLE DES MATIERES

LA PROSTATECTOMIE RADICALE 5
CONSULTATION AVEC L'INFIRMIERE SPECIALISEE 7
MON SEJOUR HOSPITALIER - Date de mon opération : 14
JOUR DE MA SORTIE - Date : 17
MON RETOUR A DOMICILE 21
RDV TELEPHONIQUE AVEC L’'INFIRMIRE SPECIALISEE 23

PHYSIOTHERAPIE

PHYSIOTHERAPIE 25

INCONTINENCE
2



INCONTINENCE 27

MES ACTIVITES

JE REPRENDS MES$S ACTIVITES QUOTIDIENNES EN TOUTE SERENITE 34

MON INTIMITE, MA VIE SEXUELLE

QUAND EST-IL DE MON INTIMITE, DE MA VIE SEXUELLE « AVANT
L’INTERVENTION » 37

QUAND EST-IL DE MON INTIMITE, DE MA VIE SEXUELLE « APRES
L’'INTERVENTION » 39




Cher Lecteur,

Ce guide s’inscrit dans le cadre d’un programme éducatif s’adressant aux hommes concernés
par une prostatectomie radicale.

Cet « livret » n’est pas uniquement une brochure d’information !

Certes vous y trouverez des renseignements pratiques, tels que les coordonnées de vos
interlocuteurs, mais il a pour but de vous accompagner, a votre rythme, tout au long de votre
parcours en soin.

Nous vous proposons un soutien, une aide concréte en prévision de votre chirurgie, de votre
s¢jour hospitalier et de vous permettre de rentrer en confiance et sereinement a votre domicile.
Nous vous invitons a le lire attentivement, a le consulter tranquillement chez vous dans ’attente
de votre intervention, pendant votre s¢jour et durant votre convalescence.

Une équipe de professionnels vous accompagnera tout au long de cette expérience particuliere.

RAPPELEZ-VOUS QUE VOUS ETES LE PRINCIPAL PARTISAN DE LA REPRISE DE
VOTRE AUTONOMIE

Votre investissement dans ce guide vous appartient ! Mais nous vous encourageons a le faire.
Les themes abordés sont indépendants les uns des autres et vous laissent libre de décider de la

problématique que vous voulez aborder avec les membres de I’équipe soignante.
Nous espérons que ce livret contribuera a faciliter votre vie quotidienne.



MA PRISE EN CHARGE
De quoi on parle... « LA PROSTATECTOMIE RADICALE »

Consultation avec I’infirmicre spécialisée
Mon séjour hospitalier
Jour de ma sortie

Mon retour a domicile

Mes RDV téléphonique avec I’infirmiére spécialisée

QUELLES SONT MES CONNAISSANCES EN ANATOMIE ?

La prostate est une glande de 'appareil génital masculin. De la forme et de la taille d'une
chataigne chez I'homme jeune ; son volume augmente avec |'age.



Située sous la vessie et en avant du rectum. Elle
entoure le début de l'urétre (canal qui permet La prostate dans le corps
d’évacuer I'urine et le sperme).

Tout autour de l'urétre, un ensemble de fibres
musculaires sont regroupées au niveau du col
vésical et sous la prostate et forment le sphincter
urinaire, qui contrble le passage de l'urine en se
contractant ou se relachant et permet ainsi de gérer
la continence. La prostate est entourée d'une
capsule, qui la sépare du reste des autres organes
du pelvis.

La prostate joue un rdéle dans la production du
sperme en produisant un liquide qu’on appelle
liquide prostatique. Ce sont les vésicules séminales,
situées en arriere de la vessie, au-dessus de la
prostate, qui produisent la majeure partie du liquide
séminal.

Au moment de I'éjaculation, le liquide séminal se
mélange avec les spermatozoides, qui proviennent
des testicules et passent par les canaux déférents.
Le cancer de la prostate est une maladie qui se
développe a partir de cellules de la prostate initialement normales qui se transforment et se
multiplient de fagcon anarchique, jusqu’a former une masse appelée tumeur maligne.

L'intervention proposée a pour but d’enlever toute la prostate, ainsi que les vésicules
séminales.

COMMENT SE DEROULE L’'INTERVENTION

Lintervention se déroule sous anesthésie générale.



L'urologue retire la totalité d& la prostat®, ainsi
quid [Bls vésicullls séminallls, deux petites glandes
situées de part et d’autre de la prostate. Il
rattache ensuite I'urétre a la vessie pour assurer
I’écoulement des urines par les voies naturelles.

Si nécessaire, l'urologue enleve également les
ganglions lymphatiques c’est :

» [P curag? ganglionnair?)

Les nerfs et les vaisseaux sanguins qui
permettent |'érection passent de chaque coté
de la prostate. lls forment [Bs dBlux bandPiEttEls
neurovasculaires.

Dans la mesure du possible, ces bandelettes
sont préservées par une technique de
conservation des nerfs. Cependant, il peut
arriver qu’elles soient lésées au cours de
I'intervention. Dans certains cas, quand les
cellules cancéreuses sont treés proches, il est
nécessaire de les enlever.

La prostatectomie totale

Ablation de la prostate et suture entre vessie et uretre

1 - Avant prostatectomie

2 - La prostate et les vésicules séminales
sont retirées

3 - Rétablissement de la continuité urinaire
aprés prostatectomie

Une sonde vésicale est mise en place a la fin de l'intervention. Il s'agit d'un petit tuyau quiva de
la vessie a l'extérieur pour évacuer les urines. Cette sonde est maintenue un ou plusieurs
jours apreés l'intervention pour laver en continu la vessie et éviter la formation de caillots qui

risquent de boucher la sonde.

CONSULTATION AVEC L’'INFIRMIERE SPECIALISEE

Date de la consultation : Nom de l'infirmiere :




\ Bureau numéro :543 Téléphone portable : 079/158.91.85

REFLECHIR A MA SITUATION PERSONNELLE

Suite

a

I'annonce
de mon @ @ diagnostic :
ENSEMBLE, moyen bien Trés bien avec  mon
urologue et son équipe,

mon médecin traitant, mes proches, aprés mettre renseigné... ; j’ai pu prendre ma décision et
accepter I'opération en tenant compte :

DES OPTIONS, DES BENEFICES ET DES RISQUES.

A l'issue de cette décision, et en partant de ces questions :

Quels sont les points essentiels que je retiens de I'intervention a venir ?

Actuellement, gu’est-ce qui me mangue comme explications, comme informations afin
de me sentir réellement accompagné dans mon parcours de soin ?
Mes questions en suspens :

Quelles zones d’'ombre dois-je encore éclaircir pour étre totalement en confiance ?

Entourez les symboles correspondant a votre ressenti

Maral (Septembre)




IPSS : International Prostate Score Symptom

Jamais

Environ
1 fois
sur5

Environ
1 fois
sur 3

Environ
1 fois
sur 2

Environ
2 fois
sur 3

Presque
toujours

Total

Au cours du dernier mois, avec quelle
fréquence avez-vous eu la sensation
que votre vessie n'était pas

compléetement vidée apres avoir uriné
p)

Au cours du dernier mois, avec quelle
fréquence avez-vous eu besoin
d'uriner moins de 2 heures apres avoir
fini d'uriner ?

Au cours du dernier mois, avec quelle
fréquence avez-vous eu une
interruption du jet d'urine c'est a dire
démarrage de la miction puis arrét
puis redémarrage ?

Au cours du dernier mois, apres avoir

ressenti le besoin d'uriner, avec quelle
fréquence avez-vous eu des difficultés
a vous retenir d'uriner ?

Au cours du dernier mois, avec quelle
fréquence avez-vous eu une
diminution de la taille ou de la force
du jet d'urine ?

Au cours du dernier mois, avec quelle
fréquence avez-vous da forcer ou
pousser pour commencer a uriner ?




Jamais| 1 fois | 2 fois | 3 fois | 4 fois | 5 fois

Au cours du dernier mois écoulé,

combien de fois par nuit, en moyenne,
vous étes-vous levé pour uriner (entre| 0 1 2 3 4 5
le moment de votre coucher le soir et
celui de votre lever définitif le matin ?

0-7 = léger
|-PSS score S : 8-19 = modéré Score |-PSS TOTAL S=
20—-35 = sévere
Evaluation de la qualité de vie liée aux symptoémes urinaires
Trés. Satisfait Plgtét. Partagé P|Ut6t, Ennuyé Trés , Total
satisfait satisfait ennuyé ennuyé
Si vous deviez vivre le restant
de vg\tre V|Ie gvec ce.tfte 1 ) 3 4 s 6
maniere d'uriner, diriez-vous
gue vous en seriez :
Evaluation de la Qualité de vie L=

SCORE IIEF5 : EVALUATION DES TROUBLES DE L'ERECTION

Question 1 : A quel point étiez-vous s(r de pouvoir avoir une érection et de la maintenir ?
1 point : Pas s{r du tout 4 points : SOr
2 points : Pas trés sdr 5 points : Tres sr
3 points : Moyennement s(r

Question 2 : Lorsque vous avez eu des érections a la suite de stimulations sexuelles, avec quelle
fréquence votre pénis a-t-il été suffisamment rigide (dur) pour permettre la pénétration ?

- 0 point = Je n'ai pas été stimulé sexuellement

- 1 point = Presque jamais ou jamais

- 2 points = Rarement (beaucoup moins que la moitié du temps)

- 3 points = Quelquefois (environ la moitié du temps)

- 4 points : La plupart du temps (beaucoup plus que la moitié du temps)

- 5 points : Presque tout le temps ou tout le temps

Question 3 : Lorsque vous avez essayé d'avoir des rapports sexuels, avec quelle fréquence avez-
VOUs pu rester en érection aprés avoir pénétré votre partenaire ?

- 0 point : Je n'ai pas essayé d'avoir de rapports sexuels

- 1 point : Presque jamais ou jamais

- 2 points = Rarement (beaucoup moins que la moitié du temps)

- 3 points = Quelguefois (environ la moitié du temps)

- 4 points : La plupart du temps (beaucoup plus que la moitié du temps)

- 5 points : Presque tout le temps ou tout le temps

10



Question 4 : Pendant vos rapports sexuels, a quel point vous a-t-il été difficile de rester en
érection jusqu'a la fin de ces rapports ?

0 point : Je n'ai pas essayé d'avoir de 3 points : Difficile
rapports sexuels

1 point : Extrémement difficile 4 points : Un peu difficile
2 points : Tres difficile 5 points : Pas difficile

Question 5 : Lorsque vous avez essayé d'avoir des rapports sexuels, avec quelle fréquence en
avez-vous été satisfait ?

0 point : Je n'ai pas essayé d'avoir de 3 points = Quelquefois (environ la moitié du
rapports sexuel temps)
1 point = Presque jamais ou jamais 4 points : La plupart du temps (beaucoup

plus que la moitié du temps)
2 points = Rarement (beaucoup moins que 5 points : Presque tout le temps ou tout le
la moitié du temps) temps

INTERPRETATION DES RESULTATS :

De 01 a 04 = non interprétable De 16 a 20 = trouble de I'érection léger
De 05 a 10 = trouble de |'érection sévere De 21 a 25 = fonction érectile normale
De 11 a 15 = trouble de I'érection modéré

- Jairempliles scores IPSS et lIEF avec les explications de I'infirmiére spéc

- Je fais partie du programme ERAS, je sais en quoi ce dernier consiste

- Il vous est vivement recommandé de prendre contact avec un « physiothérapeute
spécialisé » (voir liste) de sorte que vous puissiez prendre conscience de votre périnée
avant l'intervention en travaillant la tonification de votre plancher pelvien.

Comptez 1 a 3 séances

Afin que votre physio puisse comprendre vos difficultés dans I'accomplissement de ces
exercices, entre chaque séance, essayez de vous autoévaluer :
Exemple :

- Jefais les exercices « justes », mais je ne sens pas mon périnée ?

- Avez-vous eu de la faciliter a réaliser les exercices a l'aide de I'inspirex ?

- Je ne trouve pas le temps pour faire ces exercices, je ne comprends pas l'utilité de les
pratiquer avant I'opération ?

11



' Consultation anesthésie en & I'UEP  (Unité Evaluation Préopératoire)
" date du :

Mon urologue en datedu Nom :

Physiothérapeute en date du : Nom :

' Examen d’urine « uricult » en
- date du

12



ORGANISER DES MAINTENANT MON RETOUR A LA MAISON

COMMENT ?

- Je connais les termes de mon assurance maladie

- Je prévois de faire des provisions ; au besoin (si je suis seul), je m’organise pour mes
repas. Eventuellement, les préparer a I'avance et les congeler afin de me permettre de
me reposer apres mon retour

- Aménager ma maison pour que tout soit fonctionnel. Par exemple : de petits sacs
poubelles aux wc (pour mes protections), un petit escabot pour mes pieds me
permettant d’avoir une bonne posture aux toilettes...

PREVOIR Qul ?

Une aide au ménage
Commissions

Animaux de compagnie
Jardin

CONCERNANT MA SITUATION PROFESSIONNELLE DE QUOI Al-JE BESQIN ?
- Unarrét de travail ?
- Ai-je droit a des indemnités journaliéres pendant mon arrét ?
- Je connais les tenants et les aboutissants de mes assurances sociales ?

MES PREOCCUPATIONS A REGLER AVANT L'INTERVENTION :

13



DESSINER POURRAIT
EEEEEEEEEEEEEEE

| =

7

HOSPITALIER — DATE DE MON OPERATION :

/\




Je porte une attention particuliére & ma mobilisation :

POURQUOQI ?

Prévenir les complications
circulatoires

Favoriser la reprise du
transit intestinal

Prévenir les complications
pulmonaires

Je prépare la visite de Pinfirmiére spécialisée s

QUE DOIS-JE FAIRE ?

M’asseoir au fauteuil

Faire des petites marches
fréquentes dans la chambre,
puis ... au moins 3x/jour au
corridor

Inspirex 6X/jour

- Qu’est-ce qui est difficile pour moi, aujourd’hui, dans ma situation actuelle ?

- Quelles sont mes préoccupations a ce jour ?

- Quelles sont mes préoccupations en vue de ma sortie ?

Date de la cystographie s

Cet examen consiste a envoyer un colorant par la sonde vésicale dans le but de vérifier s’il y a
des fuites d’urine autour des points de suture entre la vessie et l'uretre. Des photos
radiologiques de la vessie sont alors prises. Si tout est cicatrisé (pas de fuites), la sonde sera

retirée.

Date de ma sortie s

15



QUI PEUT M’AIDER ?

= Linfirmiere spécialisée

= Le personnel soignant de I'étage
= La diététicienne

= La physiothérapeute

16



JOUR DE MA SORTIE - DATE :

JBl pars sans la sondA vésicall, je suis en possession des ordonnances nécessaires pour mon
retour a domicile :

Jai mon RDV pour enlever les agrafes ou les fils

J'ai mon RDV chez mon urologue

J'ai une ordonnance pour mes séances chez le physiothérapeute de mon choix (liste des
physiothérapeutes)!

J'ai une ordonnance pour les médicaments qui me seront nécessaire

J’ai une ordonnance pour les protections (forfait de remboursement/année déterminé
par votre assurance)

J'ai un certificat médical d’arrét de travail (si besoin)

JBl pars avide la sond® vésicall, car la suture entre mon uretre et ma vessie doit encore finaliser
sa cicatrisation.
Je suis en possession des ordonnances nécessaires pour mon retour a domicile :

Jai recu un enseignement concernant les soins a apporter a la sonde vésicale ?

Je suis en capacité de faire les soins ? Si NON, de quoi ai-je besoin afin d’y parvenir ?
Est-ce que j'ai le matériel nécessaire pour m’occuper des soins de sonde vésicale ?
Jai un RDV pour la cystographie ainsi que pour I'ablation de la sonde ?

Jai mon RDV pour enlever les agrafes ou les fils

Jai mon RDV chez mon urologue

J’ai une ordonnance pour mes séances chez le physiothérapeute de mon choix (liste des
physiothérapeutes):

J'ai une ordonnance pour les médicaments qui me seront nécessaire

J’ai une ordonnance pour les protections (forfait de remboursement)

J'ai un certificat médical d’arrét de travail (au besoin)

! PhysiothérapBlut? HRC (VEWVElY-REnnaz-Aigl?), numéro uniqui : 058/773.20.50. La list? d’autrfls physiothérapButPls
spécialisés Bin UH (Urologid HommUls) sB trouvll sur www.aspug.ch
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A FAIRE :
- Votre urine peut étre un peu « trouble » au début. Parfois, vous pourrez méme y voir
un peu de sang. Ne vous inquiétez pas, tout reviendra a la normale aprés quelques
semaines. N’oubliez pas de boire !

- Réalisez une toilette intime a I'aide d’un savon doux et a I'eau afin de vous aider a
éliminer les dépbts de mucosités et de sang coagulé autour de la sonde vésicale, a
I'extrémité de votre pénis ; ce qui est fréquent.

- Lors de votre sortie, vous serez muni d’un sac de drainage de petite contenance avec
une tubulure courte que vous pourrez fixer sur votre cuisse; ainsi que d’un sac
collecteur d’une plus grande contenance avec une « longue tubulure » pour la nuit.

- Pourvotre confort et le bon fonctionnement du systéme (de jour), pensez a vidanger le
sac collecteur d’urines régulierement, toutes les 3-4h. Ne le laissez pas se remplir plus
qu’au %.

- Lesac collecteur se vidange directement dans les wc.

- L'hygiene de vos mains est importante, veillez a vous les lavez « avant Bt aprés » tous
soins.

Quelques recommandations générales :

e Ne diminuez pas I'apport liquidien méme en présence de fuites urinaires ; au contraire,
boirl régulierfimBint jusqu’a 2Itrias/jr va favoriser I'activation de votre transit intestinal

e Evitez les boissons excitantes comme le café, le thé, les boissons gazeuses, I'alcool

e Uriner de maniere réguliere sans forcer

e Ne portez pas de charge lourde <5kg pendant 6 semaines. Pas d’effort physique !

e Eviter la constipation en mangeant assez de fruits, Iégumes et boir |
Au besoin prendre un laxatif (surtout ne pas pousser pendant les 15 premiers jours)
Une bonne position peut vous aider a évacuer les selles

verisers ACCROUPT
( ? | = .
& 35° o . o2 B
e Colon
/ Calon
\ + *
D Muscies izet P
— .E puto-ractal e BT eYal
A 4
- Muscle contractd

Contacter l'infirmiere spécialisée si vous observez les symptomes suivants :
e Vous avez I'impression d’étre constipé
e Vous avez des brllures en urinant
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VOUS DEVEZ APPELER VOTRE MEDECIN UROLOGUE OU UN CENTRE
D’URGENCE SI VOUS OBSERVEZ LES SIGNES SUIVANTS :

e Sivous avez de la fievre > 38 C

e Sjvous avez des douleurs en augmentation

e Si vous avez des saignements abondants ou en
augmentation au niveau de vos urines

e Sivous avez des difficultés, ou une impossibilité totale
d’uriner

e OuBn présPincl dbl tous signBls aigus qui vous inquietl?

Vos notes personnelles sur votre état de santé avant de téléphoner :

Ma température, depuis combien de temps ?

- Comment est la couleur de mes urines ?

Essayer d’expliquer, avec vos mots, vos douleurs ?

19



Entourez les symboles correspondant a votre ressenti

Pas bien D i Trés bien

Moral (Septembre)

SOMMEIL

EEPIIEEIEIRIIEIEREIIGLE
gdiad iAo AREN ESRARS

DOULEUR

—
s
(]
P Ao/ I Y
FATIGUE ACTIVITE
PHYSIQUE

=N

RELATION
SOCIALE

tave i

...
Carasdimane
Oui mais Jai pas fini.
e 0o

TRAVAIL

VIE INTIME
SEXUALITE
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MON RETOUR A DOMICILE

Le retour a domicile peut étre un moment perturbant.

Bien des questions restent en attente de réponse : Votre vie de couple, votre intimité, votre

sexualité, votre vie sociale...

Vous allez devoir vous « adaptlr », vous « réadaptllr » afin de vous « réapproprir » votre
quotidien. Ce moment de vie est important, c’est pourquoi il est raisonnable d’étre

« accompagné ».

Ce suivi vous est proposé, a I’hopital Riviera-Chablais, par votre équipe multidisciplinaire.
Une prise en charge en Education Thérapeutique vous offre un accompagnement dans le but

de faciliter votre retour au quotidien.

Mettre en place des mesures de soutien, s’accorder, « travaill@r Bns@mblE » afin d’améliorer

votre prise en soin.

soulager les
effets
indésirables

donner la
motivation

QUI PEUT M’AIDER ?
- Linfirmiére spécialisée
- Laligue contre le cancer
- Votre médecin traitant
- Vos proches

reprendre
confiance

en son
corps, en soi

améliorer la
qualité de
vie

contribuer
au controle
dela
maladie
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L'INFIRMIRE SPECIALISEE ME TELEPHONE

Date:

Préparation de I’entretien

Mes préoccupations :

Mes questionnements :

Mes difficultés :
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RDV TELEPHONIQUE AVEC L’'INFIRMIRE SPECIALISEE
JE LAPPELLE UN MOIS APRES MON OPERATION

Date :

Préparation de I’entretien

Mes préoccupations :

Mes questionnements :

Mes difficultés :
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Entourez les symboles correspondant a votre ressenti

Tres bien

Moral (Septembre)

ACTIVITE
PHYSIQUE

FATIGUE

.

RELATION
SOCIALE

tave i

...
Carasdimane
Oui mais Jai pas fini.

TRAVAIL

VIE INTIME
SEXUALITE
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PHYSIOTHERAPIE

v Mes rendez-vous avant I’opération

v" Mes rendez-vous

Elle a pour but :
e De vous faire prendre conscience de votre périnée

e De vous faire travailler quelques exercices que vous devrez réaliser en post-opératoire

De vous faire prendre conscience de votre respiration, a I'aide d’un « inspirZlx ». Dans le
but de prévenir les complications pulmonaires post-opératoires.

Votre physiothérapeute vous donnera les explications nécessaires pour que vous puissiez
entrainer les muscles de votre plancher pelvien.

A votre retour a domicile, méme si vous vous sentez continent, il est impératif d’assister aux
séances de physiothérapie

Entre deux séances, si vous rencontrez des difficultés, au quotidien, a réaliser les exercices

proposés, parlez-en avec votre physiothérapeute :
Exemple :

- Jaide la peine a ressentir mes muscles
- Jenetrouve pas le temps de m’exercer
- Jenecomprends pas I'utilité de le faire
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séanclls (au nombri2l d2 9) sont priskls Bn chargl par votria assuranck di2l bask.
L’ordonnanci Bst rAnouvlab@ aux bBsoins.

Il est fortement conseillé de commencer a faire les exercices avant |'opération, puis les
reprendre apres 'opération, des que la sonde urinaire sera enlevée.

Si aucune rééducation périnéale ne vous a été proposée, n’hésitez pas a aborder la question
avec votre urologue ou l'infirmiére spécialisée.

Ma/mon physiothérapeute ; NOM et numéro :
Le service de physiothérapie : +41 58 773 20 5
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INCONTINENCE

Quelle protection me convient le mieux
Quelques conseils pratiques

Calendrier mictionnel

Score de I’ICIQ (a remplir pour votre médecin)
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INCONTINENCE

L’incontinence urinaire est un des effets secondaires de la prostatectomie. Elle peut durer de
quelques semaines a quelques mois (3 a 6 mois en moyenne). Elle varie d’une personne a 1’autre.
Dans de rares cas elle peut étre permanente.

Au début, apres 1’ablation de la sonde, 1’incontinence est plus importante.

« Urinez un peu, sans le vouloir, en riant, en montant les escaliers, en toussant ... »

Ces « accidents » diminueront avec la pratique des exercices de renforcement des muscles
pelviens. La pratique fréquente et réguliére des exercices améliore grandement la capacité de
retenir les urines.

Votre physiothérapeute vous apprendra a effectuer ces exercices au plus juste.

QUELLE PROTECTION ME CONVIENT LE MIEUX ?
N’oubliez pas, les protections (adaptées a I'anatomie masculine) doivent toujours étre ajustées
a 'importance des fuites urinaires (qui se modifient tout au long du traitement).
Selon vos besoins du moment, différentes solutions vous seront proposées :

- Serviettes (coques)

- Culottes jetables
Si la situation dRvait pBrdurlr Bt/ou nk pas évolullr, parlez-2n avilc votr urologul ou I'infirmiér
spécialiséPl.

QUELQUES CONSEILS PRATIQUES :

e Utilisez des savons doux pour votre toilette intime afin de ne pas irriter votre zone
intime (surtout si vous vous lavez fréquemment)

e Ne portez pas de pantalons en matiere synthétique dans le but d’éviter les odeurs et
les irritations

e Un jeans, ou un pantalon noir est préférable a un pantalon de couleur

e Urinez debout prévient des rétentions urinaires

e Ne prenez pas I'habitude d’aller aux toilettes « au cas ot », allez-y seulement lorsque
vous en avez réellement besoin

e Ne poussez pas trop lorsque vous devez aller a la selle (adoptez une bonne position,
comme vue en page 16) et privilégiez une alimentation riche en fibres

o Utilisez un « cal@ndrir mictionnBl » dans le but de percevoir au mieux votre cycle
« continBnc/miction »
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LE CALENDRIER MICTIONNEL

A pour but d’évaluer le fonctionnement de votre vessie ainsi que la sensation de votre besoin
d’uriner.

C’est une étape classique et essentielle dans le diagnostic de troubles urinaires. Ces données
sont la clé qui nous permettront de mieux comprendre comment fonctionne votre vessie. Les
informations recueillies nous aideront a réaliser un diagnostic ainsi qu’a définir le traitement
apte a vous soulager.

Quelles données urinaires regroupe le calendrier mictionnel ?

e Ladate et I’'heure exacte de chacune de vos mictions

e Le volume des urines (a mesurer avec un verre doseur par exemple) a chaque miction.
Ces chiffres additionnés vous permettront de connaitre votre volume d’urine quotidien.

e Lanature de votre envie : miction normale, suite a une fuite, par précaution, urgente...

e Chaque fuite, s’il y en a, en précisant si elle a été petite, moyenne, ou forte. Veillez
également a bien noter I’heure a laquelle la fuite survient.

e Dans quelles circonstances a eu lieu la fuite : en toussant, en marchant, sans vous en
rendre compte, en vous rendant aux toilettes, pendant votre sommeil...

e Vos apports hydriques, c’est-a-dire tout ce que vous buvez et I'heure a laquelle vous
ingérez ces boissons.

Comment bien remplir votre calendrier mictionnel ?

Afin d’étre significatif, votre calendrier mictionnel doit au moins étre remplis sur trois jours (pas
nécessairement consécutifs).

Attention : un jour commence au lever et s’étend jusqu’au lever suivant. Pensez donc a bien
noter VoS mictions ou fuites nocturnes dans votre relevé!
En général, les lignes des calendriers mictionnels sont agrémentées d'une colonne
« remarques » ou « commentaires ». Ne la négligez pas!

L’heure de miction et de consommation de boissons

Notez précisément I’'heure a laguelle vous allez uriner, ainsi que celle ou vous consommez une
boisson.

Le volume de boissons

Notez bien le volume des liquides absorbées sur 24h. N'oubliez pas : les potages font également
partie des boissons !

1dl = une tasse a café
2dl = un verre d’eau
3dl = un bol, un mug a thé

Notez tous les types de boissons consommées : vin, biere, soupe, boissons gazeuses ou non...
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Le volume de vos urines

Afin de quantifier vos urines, utilisez un récipient gradué, ou un gobelet (dont vous connaissait
la contenance). Si vous devez uriner sans pouvoir les récolter, mettez une croix dans la colonne
a cet effet ou notez environ le volume si vous en étes capable.

Notez la couleur de vos urines, leur odeur (si elle est particuliere ou prononcée), si vous avez
ressenti une douleur ou noté la présence de sang.

Les fuites d’urine et changement de protection

Cochez les cases correspondantes lorsque vous constatez des fuites urinaires et a chaque fois
gue vous devez changer votre protection.

Votre sensation de besoin d’uriner

Sur une échelle* de 0 a 4 ; cochez la case correspondante a votre sBnsation de bBsoin lorsque
vous devez vous rendre aux toilettes.

¢ 0 : vous n’avllz pas Bnvil d’uriner, mais vous y allez par précaution (exemples : avant de
sortir de chez vous, ou par peur de ne pas « trouver » de wc, etc).

1 : vous avPz unB Einvil « normal? » d’uriner sans urgence.

2 : vous avi?z un bBsoin prelssant d’uriner, mais qui est passé avant de vous rendre aux
WC.

3 : vous avPz unBlurgBncl, mais vous étes arrivé aux wc sans avoir eu de fuites urinaires.
4 : vous avitlz unl urgllncl, mais vous n’étes pas arrivé a temps aux toilettes et vous avez
perdu des urines.

X/
L X4

X/
°e

X/
°e

X/
°e

*(Echelle de sensation traduite librement de la BladdBr sBnsation scal@itirée de Bright E. et al., DEvElopping a validat@d urinary diary :phas@ 1, NBurourol
Urodyn, 2012).
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