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« On n’emporte en mourant que ce qu’on a donné. »

Emile Deschanel

Selon I'INSEE, la mortalité en France était en hausse en 2015, avec 600 000 déceés
(+7,3% par rapport a 2014). Cette augmentation de la mortalité s'explique par le
vieillissement de la génération des baby boomers et donc la croissance du nombre de

personnes de 65 ans et plus.

Les soins palliatifs

L’objectif des soins palliatifs consiste a fournir des soins soulageant la douleur, de I'aide
a gérer des symptomes, du soutien aux personnes atteintes de maladie incurable et a
leurs familles. En effet, le décés d’'une personne a des répercussions sur le bien-étre de
cinq autres personnes selon certaines études (Sénat du Canada, 2000 ; Carstairs, 2000).
En fonction du stade de la maladie, les personnes peuvent recevoir des soins palliatifs
pendant des mois, voire des années (Guo & Shin, 2005). Cet accompagnement
spécifique peut étre délivré en milieu hospitalier ou en clinique, en établissement

d’hébergement ou a domicile en ambulatoire.

Dés 2002, les ergothérapeutes sont mentionnés dans les recommandations de la Haute
Autorité de Santé (HAS) sur la prise en charge de I'adulte nécessitant des soins
palliatifs, aux cotés des médecins généralistes et spécialistes, les infirmier(e)s, les
aides-soignants, les kinésithérapeutes, les psychologues, les assistants de services

sociaux.

Les personnes bénéficiant de soins palliatifs ne sont plus en phase de guérison. Elles
peuvent étre atteintes de cancer, du SIDA ou de maladies neurodégénératives (SEP,
SLA, Parkinson, Huntington, Maladie d’Alzheimer...). Selon la littérature, les
symptomes cliniques les plus fréquents sont les suivants (HAS, 2002) :

- Douleurs

- Symptomes gastro-intestinaux (nausée, dysphagie, diarrhée, constipation, etc.)

- Symptomes respiratoires (dyspnée, toux, encombrement, etc.)

- Troubles cognitifs, émotionnels, affectifs (agitation et confusion, anxiété,

dépression, insomnies, etc.)
- Troubles neurologiques (en lien avec des métastases cérébrales, ou lors de

glioblastome)



ERGOTHERAPEUTES

i -
ERGOTHERAPIE ET SOINS PALLIATIFS "ANFE

Artisans de votre liberté

-  Symptomes génito-urinaires (incontinence, douleurs pelviennes, mycoses,
irritations, etc.)
- Problémes osseux (fracture a cause de métastases)

- Problémes cutanés (escarre, mélanome, infection, anasarque, etc.)

Ces symptomes ont a leur tour des conséquences sur I'indépendance des personnes,
leur autonomie et leur participation sociale.

La HAS rappelle également que le patient peut « souffrir d'une douleur physique, d’une
altération de son image corporelle, du fait que les activités de la vie quotidienne
requiérent des efforts et du temps, des conséquences psychologiques et morales de la
maladie, de sa dépendance envers les autres, de sa vulnérabilité, de sa fatigue, de sa
marginalisation réelle ou imaginaire, de la mise en question du sens de sa vie, de la peur

et de la souffrance de son entourage » (2002).

Les recommandations de la HAS visent a répondre aux besoins des personnes par une
prise en charge de qualité. Elles identifient 'ergothérapeute en réponse au probléme de
douleur et d'immobilité, mais ce dernier peut clairement intervenir « en préservant ses
capacités d’autonomie et de participation », en « adaptant les activités de la vie

quotidienne », en luttant contre I’ « entrée dans la dépendance » (HAS, 2002).

La maladie, bien que suivie par I'équipe de soins, n'est plus centrale. Les symptémes
sont contrélés pour améliorer la qualité de vie de la personne, mais de nombreux
traitements sont arrétés. Comme le promeut le plan national Soins Palliatifs 2015-
2018, un projet est néanmoins nécessaire et défini avec et pour la personne. Il peut
étre de différents types : accompagnement de fin de vie, entrée en institution, retour &
domicile avec aides... Il est discuté et actualisé tout au long du suivi. Il se construit en
lien avec les désirs de la personne et de son entourage. Les soins palliatifs cherchant a
promouvoir 'autonomie et I'indépendance des personnes jusqu’aux derniers instants de
la vie peuvent compter sur les compétences spécifiques des ergothérapeutes afin de

garantir cet accompagnement personnalisé.

En effet, les études réalisées dans le cadre des rapports annuels de I'Oregon
Department of Human Services (2006, 2007, 2008) montrent que les personnes se
trouvant en phase terminale et qui étaient en mesure de demander une intervention
pouvant accélérer leur mort affirmaient que la capacité limitée de participer a des
activités qui rendent la vie agréable avait été un facteur déterminant dans leur
décision. L’étude de Vrkljan et Miller-Polgar (2001) indique que la participation a des
activités peut donner le sentiment « d’étre vivant ». Jacques et Hasselkus (2004)
renforce cette idée en constatant que « la réalisation d’occupations est la meilleure
facon de mourir », car la participation a une occupation, qu’elle soit ordinaire ou

extraordinaire, avait joué un réle important dans I'attribution d’un sens aux expériences
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significatives vécues a la fin de la vie pour les participants de leur étude (Jacques et al.,
2004).

Par dilleurs, selon 'Observatoire National de la Fin de Vie, « alors que 81% des francais
souhaiteraient passer leurs derniers instants chez eux, seuls 25,5% des décés
surviennent & domicile » (2013). Un séjour en soins palliatifs n’est pas qu’une
parenthése, environ 60% des personnes décédent dans les services d’hospitalisation. Il
est donc indispensable de fournir a ces personnes en fin de vie non seulement un lieu de
soin, mais aussi un dernier lieu de vie. Ainsi, a travers la proposition d’activités faisant
y 2 A . .
sens pour les personnes, 'ergothérapeute peut leur permettre d’étre moins passives et

dépendantes des soins, et de retrouver les habitudes de leur quotidien.

Le dispositif de soins palliatifs doit donner a la personne tous les moyens de subvenir a
ses propres besoins. Et selon la pyramide de Maslow, les besoins ne s’arrétent pas a la
sécurité. La littérature indique que dans les derniéres étapes de la vie, les gens ayant
des maladies graves ou terminales trouvent du sens & leur vie en participant a des
occupations et a des projets qui permettent de vivre des expériences plus positives face
a la mort. La personne doit étre accompagnée pour assumer ses rdles et ses
responsabilités, exprimer ses désirs, donner de la valeur a la vie qui lui reste. Bien que
les soins de fin de vie ne soient pas nécessairement centrés sur la récupération d’un
état de santé antérieur, les ergothérapeutes jouent un réle important en aidant les
personnes a conserver un sentiment de cohérence, un sens de la participation et le

sentiment d’étre en vie.

« Travailler en soins palliatifs,
C’est accepter d’étre en équipe pluridisciplinaire et donner la priorité au
questionnement collectif en intégrant la démarche palliative ;

C’est partager des compétences et des expériences professionnelles afin d’assurer
une prise en charge globale des patients et des familles, personnalisée et de qualité ;
C’est travailler en binéme en s’inscrivant dans la démarche palliative conformément aux
textes de lois (loi Kouchner du 01/03/2002 et loi Léonetti du 22/04/2005) »

L’ergothérapie

La pratique de 'ergothérapie en soins palliatifs se développe depuis quelques années
mais demeure encore peu connue. Un recensement, fait par une étudiante en
ergothérapie en 2013, montre que seulement 8 unités sur 30 interrogées disposaient
d’un ergothérapeute. De plus, parmi ces 8 unités seulement deux proposaient un temps

dédié supérieur a 50% d’un équivalent temps plein (Fournier, 2013).
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L’ergothérapeute intervient auprés de personnes a risque ou ayant un probléme de
santé impactant la réalisation de leurs activités et de leur participation sociale tout au
long de leur vie. En soins palliatifs, il se préoccupe principalement de favoriser et

d’améliorer la qualité des expériences associées a l'activité et a la fin de la vie (Egan,
2003 ; Holland & Nelson Tigges, 1981; Picard & Magno, 1982 ; Pizzi, 1984 ; Tigges &
Sherman, 1983).

En soins palliatifs, les troubles sont de tous ordres : cognitif, moteur, social, de
communication... mais ils ont tous en commun de limiter la réalisation des habitudes de
vie et de ses réles sociaux. De plus, l'inactivité, le manque de projet et de sens
provoquent des baisses de moral et une plus grande attention portée sur les
symptdémes, augmentant ainsi I'angoisse et les troubles psycho-comportementaux

(obsession, déambulation excessive, syndrome dépressif, sentiment d’inutilité...).

L’approche holistique centrée sur I'activité et la personne (Hubbard, 1991 ; McColl, 1994)
développée par l'ergothérapie permet de mettre la personne au centre de son
accompagnement, dans un but global d’amélioration de sa qualité de vie. L'importance
de la place de l'ergothérapeute dans les dispositifs d’accompagnement réside dans
I'identification des réles et activités ayant du sens pour la personne et des obstacles a
la réalisation de ces activités (AOTA, 2015). Car s’engager dans des activités qui font
sens pour la personne et s’impliquer dans des relations sociales lui permettent de
soutenir ses roles sociaux, de lutter contre l'image d'un « corps malade », de
(re)prendre le contréle de sa vie en y associant un but. Réaliser une activité est
important pour maintenir un lien avec le monde extérieur ou sa famille, conserver un
sentiment de contréle sur son environnement, exprimer sa créativité et laisser une
trace (Reynolds et al, 2000). Il est établi que l'activité a une influence positive sur le

bien-étre (Law, Steinwender & Leclair, cités par Martins, 2015).

Le travail essentiel de 'ergothérapeute consiste ainsi a évaluer les habiletés, valoriser
e potentiel des personnes et restaurer leur pouvoir d’agir dans leurs activités de la vie

le potentiel d t rest I d

quotidienne : activités de soins personnels, productives, de repos et de loisirs.
‘ergothérapeute prend aussi bien en compte les aspects physiques que psychosociaux

L y y

par rapport aux besoins de santé de la personne, en se concentrant sur ce qui est le plus

important pour elle d’accomplir, les ressources disponibles, les systémes de soutien et

les environnements dans lesquels elle veut et est capable de participer (Armitage et
Crowther, 1999 ; Egan, 2003 ; Ewer-Smith & Patterson, 2002 ; Frost, 2001 ; Littlechild,
2004 ; Marcil, 2006).
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Concrétement, en placant la personne au centre du processus, il apprécie les points
suivants :
- Les habitudes de vie @ maintenir et @ modifier sur une journée
- Les responsabilités a assumer : réles de parent ou de conjoint, gestion
administrative...
- Les craintes de la personne, sa fatigue, ses douleurs
- Son niveau d’'indépendance et ses habiletés

- La place des aides professionnelles et familiales

Cette évaluation permet a la personne de se projeter, de diminuer son angoisse et de
conserver le contréle sur les événements. A partir de 14, 'ergothérapeute réfléchit,
avec I'équipe, la personne et son entourage, a proposer des solutions qui permettent les
activités.

Il accompagne la personne dans la réorganisation de ses journées pour préserver au
maximum son énergie, la priorisation d’activités signifiantes et la délégation de
certaines taches.

Il entraine la personne & retrouver le niveau d’'indépendance souhaité a travers un
programme d’exercices, de stratégies de compensation ou de réorganisation de la
tache.

Il accorde une importance particuliére au confort et au soulagement des douleurs et
souffrances de la personne. L’ergothérapeute pourra alors étre saisi pour la conception
d’appareillage ou d’installations spécifiques au lit ou en position assise.

Il propose également les aménagements nécessaires du lieu de vie (domicile ou
hébergement) en lien avec les habitudes de vie, 'environnement humain et matériel.
Son action permettra un soutien ou un retour & domicile, méme temporaire, dans le
confort et la sécurité.

Le contexte de fin de vie rend également essentiel 'aspect adaptatif de l'intervention.
Il s’agit en effet d’ajuster parfois au jour le jour les séances en fonction des envies et de
létat fluctuant de la personne. Enfin, la place de I'entourage prend une signification
particuliére en fin de vie : inclure les proches dans 'accompagnement de la personne,

selon ses demandes, est essentiel.
« Permettre I'activité, agir par 'activité »

L’ergothérapeute peut également avoir recours a I'activité comme un traitement (Bigo,
2000). Choisie par la personne, une activité d’apparence distractive, mais adaptée par
I'ergothérapeute, permet d’installer un climat de confiance, une réduction de la douleur
physique et de la souffrance morale. La personne se rend compte de ses capacités et
augmente son estime personnelle. Mais avant tout, l'activité est un moyen de
communication non verbale, permettant I'expression. Passer par l'activité offre une

maitrise des tensions intérieures comme l'angoisse, la peur ou la colére.
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Une étude réalisée par Park & Kinsella (2011) met en évidence la particularité des
besoins en termes d’activité des personnes en fin de vie. Cette étude, réalisée aupreés
de huit patients dgés de plus de 60 ans et ayant un diagnostic terminal de leur maladie,
explique qu’'une modification de la performance dans les activités quotidiennes de la
personne provoque un changement de ses centres d’intéréts. Au moyen d’entretiens
semi-structurés les auteurs ont mis en lumiére six aspects des activités qui sont
essentiels pour les personnes en fin de vie :

- Vivre avec l'idée que I'on va mourir

- Restructurer la vie quotidienne

- Etre guidé par la volonté du corps

- Accorder la priorité aux relations

- S’occuper de petits détails

- Prendre une orientation existentielle

Ainsi en ergothérapie, I'évaluation des habiletés dans des activités de vie quotidienne

peut confronter la personne a ses nouvelles possibilités et donc 'accompagner dans le

processus du deuil. De méme, le travail autour d’une activité projective peut permettre

I'expression des ressentis psychiques et amener la personne a « vivre avec l'idée qu’elle
Y

va mourir ».

Afin de « restructurer la vie quotidienne », la réappropriation d’activités perdues par
des aménagements environnementaux, le recours a des aides techniques ou
I'apprentissage d’'une économie d’effort, permet a la personne de donner du rythme a
sa journée et d’étre moins passif. La réalisation d’activités qui peuvent sembler

anodines, voire simples, permettra a la personne « de s’occuper de petits détails ».

Ainsi, la personne ne subit pas seulement les soins, elle devient également actrice du
soin au travers des activités proposées par I'ergothérapeute. Ces derniéres nécessitent
I'utilisation du corps, ce qui permet de combler le besoin « d’étre guidé par la volonté du

corps ».

Ce qui importe pour les personnes en fin de vie est également « d’accorder la priorité
aux relations ». L’accompagnement, le retour aux activités et l'utilisation d’activités
projectives sont nécessairement des supports a la relation, puisque le propre de la
créativité en ergothérapie entraine la personne dans une relation triangulaire par le
biais d’'un objet. Cette activité rend la relation plus implicite et moins imposée. De
méme, les activités en groupe mettent la personne en relation avec d’autres patients ou

des proches souhaitant participer, dans un objectif de pair-émulation.
Enfin, le fait de produire et de s’impliquer dans une activité permet a la personne de
s’ancrer dans le présent et méme de laisser une trace a ses proches. De ce fait,

Iactivité permet aux personnes de « prendre une orientation existentielle ».

10
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Ainsi, quelques activités professionnelles en ergothérapie se détachent en soins
palliatifs (Buckley, 2011), proches de ceux identifiés par Eechout dans sa recherche
(2002) :
- Participation a I'accueil et a 'accompagnement du malade et de ses proches
- Participation a l'évaluation de la situation & travers ses activités, ses réles son
indépendance
- Amélioration du niveau d’activité dans la limite des capacités, de la douleur et de la
fatigue de la personne : communication, déplacement, repos, soins personnels, cuisine
et alimentation, loisirs...
- Animation d’ateliers thérapeutiques d’expression, de créativité ou de loisir
- Optimisation du confort par 'adaptation de I'environnement
- Accompagnement de I'équipe sur la manutention et le niveau d’aide a apporter pour
palier les difficultés
- Conseils et évaluation dans le cadre d’un retour/soutien a domicile

- Soutien de la famille

Conclusion

Le désir de participer a des occupations est essentiel, voire il s’intensifie en fin de vie.
Les ergothérapeutes jouent un réle essentiel dans la recherche de qualité de vie. Que
ce soit a domicile ou en établissement, ils permettent la participation des individus a
des activités nécessaires ou qui font sens pour eux, optimisent leurs capacités et les
aident dans la gestion de leurs symptémes. Leur pratique holistique centrée sur la
o . ; L L . .
personne et son pouvoir d’agir, fait de 'ergothérapie un service a part entiére en soins
palliatifs. L’ergothérapie intégre les aspects physiques, cognitifs, émotionnels et

spirituels des expériences des personnes sans se soucier du stade de la maladie.

Tout en reconnaissant l'inéluctabilité de la mort et la perte de fonction, les
ergothérapeutes valorisent le fait d’étre actif aussi longtemps que possible. Les
praticiens qui travaillent auprés de personnes en soins palliatifs reconnaissent cette
double réalité qui est de vivre tout en se préparant a mourir. L’accompagnement des
personnes a mourir est une intervention professionnelle unique et personnalisée, toutes
les interventions sont adaptées en fonction des priorités de la personne et de son

entourage.

Utilisant leurs compétences de base, les ergothérapeutes travaillant au sein d’équipes
interdisciplinaires contribuent a optimiser le fonctionnement de l'individu, promouvoir

sa dignité et soutenir sa participation aux activités essentielles et valorisées.

Conformément a la philosophie des soins palliatifs, ses objectifs d'interventions sont

co-construits avec les personnes concernées et leur entourage.

11
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Réduire et compenser les altérations et les limitations d’activité,
développer, restaurer et maintenir l'indépendance, l'autonomie et la

participation sociale de la personne

- Il met en ceuvre des techniques d’ergothérapie en vue de maintenir et

d’améliorer les gestes fonctionnels

- Il conduit des activités qu’il adapte en fonction des capacités et des réactions de

'usager et du contexte

- Il conduit une démarche de prévention, d’éducation pour la santé et de conseil

par des actions pédagogiques aupreés de l'usager

- Il accompagne le changement des habitudes de vie et la réorganisation de la
journée selon la fatigue et les douleurs (qu’est ce que la personne peut, veut et
doit faire ?)

- Il renforce et stimule la participation de la personne avec la mise en place de
stratégies de compensation et 'apprentissage de nouveaux gestes avec ou non
I'adjonction d’aides techniques : soins d’hygiéne, habillage, repas, déplacement,

gestion de la maison, communication, loisirs, repos et sommeil

- |l favorise la prise de conscience des dangers, des limites et des possibilités, la
priorisation des activités a maintenir, développe des stratégies pour continuer
leur réalisation de maniére indépendante en respectant les principes de
conservation de I'énergie, une bonne mécanique gestuelle, une gestion de la
fatigue, du surmenage et des douleurs, explore des alternatives, revalorise

I'image corporelle

Aménager I'environnement

- Il concoit 'aménagement de la chambre et de tous les environnements dans
lequel la personne évolue afin de favoriser les activités quotidiennes, la mobilité,
les transferts, le contréle d’environnement, le positionnement au lit et au

fauteuil, et développe des alternatives aux contentions

- Former et informer I'équipe/I'entourage/la personne a l'utilisation

13



- N 7
ERGOTHERAPIE ET SOINS PALLIATIFS @ IFE

Artisans de votre liberté

Préconiser les aides techniques, les aides humaines, les aides animaliéres
et les modifications de 'environnement matériel
- Il concoit et applique des appareillages pour la mise en ceuvre de ses traitements
- Il évalue la nature et la quantité de I'aide nécessaire, notamment I'aide humaine

- Enlien avec les intervenants extérieurs et/ou I'équipe médicale, paramédicale et
sociale, il préconise des adaptations et des aménagements de I'environnement
pour un retour a l'activité et promouvoir le droit a la participation sociale en

établissement comme en milieu ordinaire

- Il accompagne les essais, la mise en place, l'utilisation et le suivi des aides

techniques et des aménagements au sein de la structure et dans le milieu de vie

- Il concoit et rédige des argumentaires techniques et financiers

Accompagner a la communication de ses souffrances, la socialisation ou

'autodétermination

- Il organise, anime et suit des activités thérapeutiques créatives ou distractives

servant de médiation

Soutenir le réle des aidants et des proches

-l participe a l'accueil et au soutien des familles et des proches
- |l apporte des conseils a la famille et a I'entourage

- Il accompagne dans la définition de la juste aide nécessaire pour éviter les
« burn-out », a travers une prise de conscience et la communication d’attentes

réalistes

Soutenir ou préparer le retour a domicile

- Il expertise I'habitat et identifie les modes de vie : évaluation du degré
d’accessibilité, de sécurité et d’adaptation aux conditions et besoins de la

personne

- Il évalue 'aménagement et les aides techniques/technologiques nécessaires

14



ERGOTHERAPEUTES

- \ V
ERGOTHERAPIE ET SOINS PALLIATIFS /KNFE

Artisans de votre liberté

- Il rédige les argumentaires technique et financier
-l suit les travaux et la mise en place des aides

- Il met en situation la personne pour permettre I'appropriation et I'apprentissage

de l'utilisation du nouvel aménagement

- Il forme les aidants familiaux et professionnels a leur utilisation

Former et informer les soignants et travailleurs sociaux

- Il forme et conseille les professionnels sur le type d’accompagnement d
prodiguer en matiére d'activité de vie quotidienne (pour favoriser la
participation, définition du type d’aide, gestion des troubles sensoriels, cognitifs
et moteurs, douleur, mobilisation des personnes, techniques de transferts,

positionnement...)

- |l pilote et anime la politique de prévention de I'établissement en matiére de

risques liés a I'activité physique (PRAP) en lien avec la direction

Travailler en pluri professionnalité

- |l travaille au sein d’'une équipe pluri professionnelle et en réseau avec des

partenaires extérieurs

- Il coopére avec les différents acteurs ou coordonne leurs actions dans le but de

conduire un projet pertinent et d’optimiser la qualité de I'intervention

- Il coordonne les acteurs et les actions relevant des aides techniques,

I'aménagement de I'environnement, 'adaptation des activités

- Il accueille des stagiaires et accompagne leur apprentissage

Assurer la qualité de sa pratique

- Il identifie les risques pour l'usager liés & son accompagnement et propose des
réajustements en fonction de la réglementation, des recommandations, des
principes de qualité, d’ergonomie, de sécurité, d’hygiéne, de tracabilité, et au

regard des avancées de la recherche et de la satisfaction des bénéficiaires

- Il formalise et rédige les processus, protocoles et préconisations en ergothérapie

15



ERGOTHERAPEUTES

- \ V
ERGOTHERAPIE ET SOINS PALLIATIFS ANFE )

~
Artisans de votre liberté

- Il analyse sa pratique professionnelle et identifie les domaines de formation

personnelle
- Il assure une veille professionnelle et fait évoluer sa pratique

- Il rédige des rapports et des comptes-rendus relatifs aux observations et aux

interventions dans un objectif de transmission de I'information
- Il enregistre des données liées a son activité professionnelle

- Il réalise ou participe a des études et des travaux de recherche
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