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Abrégé :

Introduction : Avec le vieillissement de la population, le nombre de personnes
nécessitant des soins palliatifs est croissant. L’équipe de soins palliatifs a pour but de
diminuer la souffrance globale en fin de vie et regroupe plusieurs professionnels de la
santé, dont le physiothérapeute.

Objectif : Démontrer 'importance de la physiothérapie en soins palliatifs et proposer
des mesures de résultats et interventions appropriées en physiothérapie pour répondre
aux besoins de la clientéle.

Méthodologie : Une revue de littérature a été effectuée en incluant les publications de
1980 jusqu’a aujourd’hui. Les moteurs de recherche utilisés sont : Pubmed, Medline,
PEDro et Cinhal. Les aspects épidémiologiques, organisationnels et éthiques des soins
palliatifs seront abordés. Les besoins bio-psycho-sociaux, les signes de fin de vie et
phases du deuil seront décrits pour justifier 'importance du travail interdisciplinaire et le
rble du physiothérapeute. Les mesures de résultats et interventions spécifiques du
physiothérapeute au niveau de la douleur, de 'cedéme et des proches aidants seront
analysées.

Résultats : Il est démontré que la physiothérapie en soins palliatifs permet de soulager
certains symptémes, dont la douleur, et d’améliorer la qualité de vie et la fonction. Ces
bienfaits peuvent étre obtenus grace a des interventions multiples, dont I'exercice, les
modalités antalgiques, le positionnement, 'enseignement et les recommandations.

Conclusion : Cette revue de littérature démontre que le patient en soins palliatifs et sa
famille peuvent bénéficier de lintervention du physiothérapeute. Cette profession est
donc importante pour améliorer la qualité de fin de vie et mérite une place dans I'équipe
interdisciplinaire.



2 Introduction

« Les hommes sont tous condamnés a mort avec des sursis indéfinis » (Victor
Hugo, Le dernier jour d'un condamné). Cette phrase célébre de Victor Hugo exprime
bien le c6té inéluctable de la mort. Bien que chague homme vienne au monde avec
comme seule certitude qu’un jour ou l'autre ce sera la fin, la mort est, pour la plupart des
gens, effrayante. Cependant, la fin de vie n’est pas toujours brusque, elle peut étre
longue et difficile. Certaines personnes sont en quelque sorte privilégiées, puisqu’elles
peuvent avoir un certain contréle sur la fagon dont leurs derniers moments seront vécus,
ce qui peut atténuer la peur ressentie face a la mort. Depuis de nhombreuses années,
différents types de soins ont été prodigués afin d’apaiser la souffrance et de faciliter le
cheminement incontournable vers la mort. Au fil du temps, ces soins se sont spécialisés
pour finalement devenir les soins palliatifs connus aujourd’hui. Selon I'Organisation
mondiale de la santé, ils se définissent comme suit : « les soins palliatifs sont 'ensemble
des soins actifs et globaux dispensés aux personnes atteintes d’'une maladie avec
pronostic réservé. L’atténuation de la douleur, des autres symptdbmes et de tout
probléme psychologique, social et spirituel devient essentielle au cours de cette période
de vie. L'objectif des soins palliatifs est d’obtenir, pour les usagers et leurs proches, la
meilleure qualité de vie possible. Les soins palliatifs sont organisés et dispensés grace
aux efforts de collaboration d’'une équipe interdisciplinaire incluant l'usager et les
proches [...] » (OMS 2002, citée dans (1) p.7). L’équipe interdisciplinaire citée ci-haut
regroupe plusieurs disciplines, dont la physiothérapie. Cette profession a pour objectif
« de retrouver, de maintenir et de maximiser la force, la fonction, le mouvement et le
bien-étre général » (2). Mais qu’en est-il du réle du physiothérapeute dans un contexte
ou le patient traité fait face a une mort inévitable? Est-ce que le réle du physiothérapeute

est alors le méme?

L’objectif principal du présent travail est de démontrer I'importance de la
physiothérapie en soins palliatifs et de proposer des mesures de résultats et

interventions appropriées en physiothérapie pour répondre aux besoins de la clientele.

Pour répondre & cet objectif, une revue de littérature a été effectuée en incluant
les publications en frangais et en anglais de 1980 jusqu’a aujourd’hui. Les moteurs de

recherche utilisés étaient les suivants : Pubmed, Medline, PEDro et Cinhal.



Ce travail sera divisé en 4 modules. Le premier module abordera premierement
I'évolution des soins palliatifs au fil des années pour en arriver a la définition actuelle.
Les questions éthiques souvent rencontrées en soins palliatifs et influencant
lintervention en physiothérapie seront par la suite exposées. La structure
organisationnelle des services de soins palliatifs sera traitée et un survol de la politique
relative aux soins palliatifs sera aussi fait. Le deuxiéme module présentera tout d’abord
I'épidémiologie des soins palliatifs. Un inventaire des différents besoins psycho-sociaux
et spirituels exprimés par la clientéle en soins palliatifs ainsi que I'énumération des
qualités requises pour répondre a ses besoins suivra. Les signes caractéristiques de fin
de vie seront ensuite décrits. Pour conclure ce module, le processus de deuil, du patient
lui-méme, de la famille, des proches et des professionnels gravitant autour, sera abordé.
Le troisieme module commencera en abordant les différents éléments et concepts en
lien avec la douleur et le lymphoedéme expérimentés par les personnes en soins
palliatifs. Ce module enchainera avec la présentation de I'équipe interdisciplinaire et le
réle de chaque professionnel dans cette équipe. Finalement, le réle du proche-aidant
ainsi que l'importance de son implication dans tout le processus seront approfondis. Le
quatrieme et dernier module présentera tout d’abord, en se basant sur la littérature
existante, les interventions en physiothérapie en fonction des différents symptémes les
plus fréguemment rencontrés. Des recommandations seront finalement émises pour

favoriser une approche globale en physiothérapie, ce qui conclura ce travail.



3 Les soins palliatifs : 1a pour rester

Ce n’est pas dhier que la question des soins palliatifs est au cceur des
préoccupations dans le domaine de la santé. Malgré ces préoccupations, les soins
palliatifs demeurent peu connus aujourd’hui. Le but du présent travail était de déterminer
les interventions appropriées en physiothérapie pour répondre aux besoins de la
clientéle en soins palliatifs. Pour ce faire, une bonne compréhension de I'historique des
soins palliatifs, de sa définition, des questions éthiques en lien avec ces soins, de la
structure organisationnelle et de la politique s’avére avantageuse. C’est ce que tentera
de faire cette section. Une recherche de littérature a été effectuée, en incluant les
publications en frangais et en anglais de 1980 jusqu’a aujourd’hui. Les moteurs de
recherche utilisés étaient les suivants : Pubmed, Medline, PEDro et Cinhal. Les mots
clés spécifiques a cette section étaient : « soins palliatifs », « éthique », « définition »,
« structure », « politique » et « euthanasie ». Parmi les documents trouvés, se sont
surtout des guides de bonne pratique et des livres qui ont été retenus. Il est a noter
gu'aucune étude clinique randomisée (ECR) n'a été trouvée au cours de cette

recherche.

Cette section commencera par présenter le pourquoi et le comment de l'origine
des termes « soins palliatifs » ainsi que I'évolution de sa définition au fil du temps. Donc,
cette partie contiendra tout d’abord un bref historique des soins palliatifs et sa définition
actuelle. Cette définition permettra déja aux physiothérapeutes de comprendre la
philosophie d’intervention et de savoir ce qu’ils peuvent apporter a une clientéle en soins
palliatifs. Ensuite seront abordées les questions éthiques rencontrées en soins palliatifs
et les limites de lintervention en physiothérapie s’y rattachant. Il sera question de
consentement aux soins et de processus décisionnel, d’euthanasie, d’acharnement
thérapeutique et de recherche clinique en soins palliatifs. Pour finir, la structure
organisationnelle des services de soins palliatifs sera traitée, en présentant les différents
milieux existants et offrant des services de soins palliatifs. Egalement, un survol de la
politique relative aux soins palliatifs, c’est-a-dire le budget, les différentes ressources

(humaines, matérielles, etc.) conclura cette partie.



3.1 Origine et définition des soins palliatifs

Déja au Moyen-adge une certaine forme de soins palliatifs existait, sans
gu’aucune structure ciblant directement ce type de soins ne soit sur pied. C’est en 1842
que Jeanne Garnier fonde I'Association des Dames du Calvaire, a Lyon. Cette
association avait pour but de venir en aide aux malades en fin de vie (3). Prés de 30 ans
plus tard, les sceurs de la Charité créent I'hospice Notre-Dame en 1870, a Dublin. En
1874, Aurélie Jousset ouvre un hospice a Paris, maintenant connu comme étant la
Maison Jeanne Garnier, la plus grande unité de soins palliatifs en France. En 1905, ces
mémes sceurs néerlandaises ouvrent I'hospice de Saint-Joseph a Londres. Cicely
Saunders a eu un impact majeur dans le développement des soins palliatifs et semble
étre a l'origine du mouvement des hospices au Royaume-Uni. Elle a développé des
procédures de traitement antalgique utilisant la morphine par voie orale. Elle est a
I'origine du concept de « total pain », lequel référe a une douleur globale prenant en
compte non seulement la douleur physique, mais aussi la souffrance psychologique,
sociale et spirituelle des malades incurables. Mme Saunders a aussi fondé le St
Christopher's Hospice en 1967, a Londres. Elle s’est entourée d'une équipe
interdisciplinaire comprenant des professionnels de la santé, des bénévoles et des
personnes du clergé, s’unissant afin d’assurer une prise en charge optimale du patient

et de sa famille (3).

A la méme époque, de l'autre coté du globe, en Amérique, la question des
hospices et de la prise en charge des patients en fin de vie est en pleine émergence.
Elisabeth Kilbler-Ross y joue un réle important. En effet, en 1969, avec sa publication
« On death and Dying », elle présente I'état psychologique de malades faisant face a la
mort. En 1974, le Dr Balfour Mount met sur pied la premiére unité d’hospitalisation en
milieu universitaire a I'HOpital Royal Victoria de Montréal. Il parle davantage de soins
palliatifs, le terme « hospice » étant percu comme péjoratif au Canada. Déja a cette
époque, autant dans les unités des grands centres de soins de santé que dans les
maisons de soins palliatifs, les interventions faites en soins palliatifs visaient le

soulagement de la douleur et de la souffrance des gens en fin de vie (3).

Bien que la définition des soins palliatifs puisse avoir vécu quelques petits

changements au fil du temps, certains éléments de cette définition sont demeurés



constants. Aujourd’hui, les soins palliatifs, ou soins de fin de vie, représentent une
approche de traitement interdisciplinaire destinée aux personnes atteintes d’'une maladie
en stade préterminal ou terminal. Le stade, ou phase, préterminal coincide avec une
évolution lente de la maladie ou on a déja renoncé a la plupart des traitements
curatifs (1). Le stade, ou phase, terminal correspond a une certaine instabilité de la
condition associée a une diminution de l'autonomie accélérée (1). L'Organisation
mondiale de la santé définit les soins palliatifs comme suit : «les soins palliatifs sont
'ensemble des soins actifs et globaux dispensés aux personnes atteintes d’'une maladie
avec pronostic réservé » (OMS, 2010, cité dans (1), p.7). La Politique en soins palliatifs
de fin de vie compléte cette définition en ajoutant que « les soins palliatifs sont destinés
a une clientéle de tous les ages et de toutes les conditions sociales aux prises avec des
maladies incurables secondaires ou des maladies liées au processus du vieillissement.
lIs visent également les proches des usagers. Enfin, ils sont aussi pertinents dans le cas
de personnes atteintes de maladie fulgurante ou victimes de traumatismes entrainant le
décés subit, ne serait-ce que pour soutenir les proches dans les différentes phases du
deuil » (1). Auparavant, il semble que les soins palliatifs s’adressaient aux personnes
dont I'espérance de vie ne dépassait pas 3 mois. Aujourd’hui, ce type de soins serait
aussi offert a des personnes atteintes de maladies dégénérative ou chronique, telles la
sclérose en plague ou la sclérose latérale amyotrophique. Ces soins ciblent
I'optimisation de la qualité de vie, le soulagement de la souffrance, autant physique que
psychologique, et 'accompagnement vers la mort non seulement du patient lui-méme,
mais aussi de sa famille et de ses proches en s’assurant du confort et du respect de la
dignité de la personne. Cette approche se veut globale, c’est-a-dire qu’elle tient compte
de toutes les sphéres de la personne. L’Organisation mondiale de la santé (OMS)
mentionne que les soins palliatifs devraient étre prodigués plus tét dans le processus de
soins, en parallele avec les soins curatifs (OMS, 2010, cité dans (1), p.7). Toujours selon
'OMS, un controle adéquat de la douleur et des autres symptdmes ainsi que des
interventions au niveau psychologique, social et spirituel sont a préconiser au cours de
cette période de vie (OMS, 2010, cité dans (1), p.7). L'OMS ajoute aussi que « les soins
palliatifs soutiennent la vie et considérent la mort comme un processus normal, ne
hatent ni ne retardent la mort, atténuent la douleur et les autres symptdomes, intégrent
les aspects psychologiques et spirituels des soins, offrent un systéme de soutien pour
permettre aux usagers de vivre aussi activement que possible jusqu’a la mort » (OMS,

2010, cité dans (1), p.7). Les soins palliatifs offrent un volet s’adressant aux personnes



soignantes, lesquelles peuvent demander de l'aide si le besoin se fait ressentir. lls
incluent également la formation des personnes soignantes et tout ce qui a trait a la
recherche en lien avec ce sujet. Les soins palliatifs s’adressent aussi a la famille et aux
proches en leur offrant un certain soutien en période de deuil. Les soins de fin de vie ont
donc une portée allant de la prestation de soins aux patients, a leur famille et a leur
entourage durant la maladie elle-méme et méme aprés, durant le deuil. Considérant tout
cela, il est clair que nombreux sont les gens qui interviennent de prés ou de loin dans ce
type de soins. En effet, les patients eux-mémes, les familles, les différentes
communautés, le secteur privé et le gouvernement ont tous une implication, a différents

degrés, dans ce type de soins (4-6).

La présente définition fait intervenir certaines valeurs sous-jacentes des
associations canadienne et québécoise de soins palliatifs. Ces deux associations se
basent sur ces valeurs pour guider I'allocation des services de soins palliatifs. Selon La

Politiqgue en soins palliatifs de fin de vie, les valeurs en question sont les suivantes:

e «la valeur intrinséque de chaque personne comme individu unique, la valeur de
la vie et le caractére inéluctable de la mort ;

e |a nécessaire participation de l'usager a la prise de décision, aidé en cela par la
regle du consentement libre et éclairé, ce qui suppose que l'usager soit informé
selon sa volonté sur tout ce qui le concerne, y compris sur son état véritable, et
que l'on respecte ses choix ;

¢ le devoir de confidentialité des intervenants qui empéche la divulgation de tout
renseignement personnel a des tiers, a moins que l'usager ne les y autorise ;

e le droit a des services empreints de compassion de la part du personnel
soignant, donnés dans le respect de ce qui confere du sens a I'existence de la
personne, soit : ses valeurs, sa culture, ses croyances et ses pratiques

religieuses ainsi que celles de ses proches » (1).

La définition des soins palliatifs doit aussi prendre en compte le concept de
pronostic vital, lequel devient trés important sur le plan administratif (1). Dans le Québec
d’autrefois, I'accessibilité aux milieux offrant des services de soins palliatifs était
réglementée par certains criteres administratifs dont le pronostic vital en était un

déterminant. Le pronostic vital, précisé par le médecin et se limitant & quelques mois, a
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souvent été associé a la condition nécessaire qu’est le passage de I'approche curative a
celle palliative. Encore aujourd’hui, le concept de pronostic vital comme critére
administratif améne de la confusion et alimente la controverse dans le domaine des
soins palliatifs. C’'est au médecin que revient la lourde tache de déterminer le moment
ou les traitements curatifs seront cessés pour laisser la place aux traitements palliatifs,
donc, en quelque sorte, d’établir le pronostic vital. Bien que trés important au point de
vue médical, le pronostic est souvent surestimé dans la décision de passer d’une

approche a l'autre.

Considérant cette définition, le physiothérapeute doit s’adapter en ciblant les
interventions qui permettront d’optimiser la qualité de vie de son patient. Les buts de
l'intervention et le plan de traitement ne seront pas du tout les mémes chez une clientéle
en soins palliatifs versus chez les autres clientéles souvent rencontrées en
physiothérapie. Si la participation du patient et de sa famille est importante dans tout
traitement de physiothérapie, elle I'est encore plus en soins palliatifs, car le patient vit
ses derniers moments et le respect de ses derniéres volontés doit étre mis a I'avant-

plan. La question éthique en soins palliatifs se pose alors.

3.2 L’éthique en soins palliatifs et les limites de I'intervention en

physiothérapie

Les questions éthiques en soins palliatifs sont nombreuses et tout professionnel
de la santé travaillant avec des personnes qui font face a la mort risque dy étre
confronté. Qu’il soit question de consentement aux soins, d’euthanasie ou
d’acharnement thérapeutique chez les patients en phase terminale, ce sont toutes la des
réalités pouvant alimenter la controverse au niveau éthique en soins palliatifs. La
recherche cliniqgue peut elle aussi étre source de probléme éthique. Heureusement,
dans la plupart des CSSS, les professionnels peuvent s’adresser a un comité d’éthique

s’ils font face a un dilemme éthique ou s'ils se questionnent sur un sujet en particulier.
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3.2.1 Le consentement aux soins et le processus décisionnel de fin
de vie

Le consentement aux soins est obligatoire et doit étre obtenu, peu importe la
clientéle. Le probléme rencontré avec la population en soins palliatifs par rapport au
consentement est qu’il peut étre difficile d’obtenir une réponse claire de la part d’'une
personne faisant face a la mort étant donné sa condition cognitive souvent altérée (7),
gue ce soit par la prise de médicaments ou par une autre condition associée.
Nombreuses sont les décisions que doivent prendre les patients en soins palliatifs, que
ce soit la volonté ou non d’étre réanimé, le refus ou l'interruption de tel traitement, etc.
Toute personne apte a le faire a le droit de prendre des décisions qui influenceront la
fagon dont elle veut organiser les conditions de sa fin de vie (8). En d’autres mots, le
sujet, lorsqu'il est jugé apte, prend les décisions, méme si elles ne conviennent pas a la
famille et aux proches. Le patient doit tout de méme étre guidé dans cette prise de
décision et c’est pourquoi une bonne communication est nécessaire entre I'équipe
soignante, le patient et sa famille. Le personnel soignant, pour s’assurer de respecter
'autonomie du patient, doit informer et soutenir le patient et sa famille afin de permettre
une décision libre et éclairée au sujet des traitements (1). Il est important de discuter de
tout ce qui a trait aux traitements avec le patient lorsqu’il est possible de le faire. Que ce
soit par mandat en cas d’inaptitude, par simple lettre, verbalement ou autre, ce sont
toutes la des facons de faire connaitre ses volontés en lien avec les soins (8). En soins
palliatifs, I'état mental du patient peut dégrader assez rapidement. En sachant des le
début les volontés du patient, il est possible de les respecter, et ce, malgré la
détérioration de sa condition qui peut le rendre inapte. Pour le physiothérapeute et les
autres professionnels de I'équipe soignante, il est trés important d’assister la personne
souffrante et ses proches selon leurs besoins, ce qui favorisera la communication
jusqu’a la toute fin (1). Aussi, il deviendra impératif de bien reconnaitre les signes que le
patient envoie, la communication professionnel de la santé-patient devenant souvent

davantage non-verbale a mesure que la maladie progresse (7).

3.2.2 Les demandes d’euthanasie en soins palliatifs

Selon le dictionnaire Le Petit Robert, le terme « euthanasie » dérive des racines
grecques : « eu » qui signifie « bon, doux », et « thanatos » qui signifie « mort ». D’un

point de vue étymologique, « euthanasie» signifie donc « mort douce, sans
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souffrance ». En considérant seulement ce point de vue, cette réalité peut sembler
attirante pour plusieurs personnes faisant face a la mort. En fait, au-dela de référer a
une mort douce, l'euthanasie désigne « l'acte qui consiste a mettre délibérément et
rapidement fin & une vie pour mettre fin a une souffrance. Ce terme signifie donc donner
la mort et est assimilé a un homicide » (9). L’illégalité de I'euthanasie au Canada fait en
sorte que les statistiques concernant cette pratique ne sont pas vraiment connues, car
non signalées la plupart du temps (10). Le physiothérapeute, par son implication au
sein d’'une équipe soignante évoluant en soins palliatifs, peut avoir & gérer des
demandes d’euthanasie faites soit par le patient lui-méme, qui peut étre épuisé de se
battre contre la mort, ou méme par la famille ou les proches de ce dernier, qui eux, ne
peuvent plus tolérer de voir un des leurs tant souffrir. L'optimisation de la qualité de vie
étant le but premier de la physiothérapie en soins palliatifs, que faut-il faire avec les
gens qui, semble-t-il, ne veulent plus nécessairement vivre? La vie n’est-elle pas la
valeur a respecter a tout prix, et ce, au détriment de la qualité de vie? Un document de
I’Association canadienne de soins palliatifs (ACSP) a ressorti les principaux facteurs de
demande d’euthanasie (10) . Ces facteurs sont les suivants :

e la douleur et la souffrance causées par toutes les maladies terminales;

¢ e besoin de détenir un certain contrble sur sa maladie et son corps/sa vie;

e e désir de ne pas étre un fardeau pour les autres;

e la dépression et la détresse psychologique qui accompagnent souvent la maladie

Ce qui est important face a une demande d’euthanasie est de savoir ce qu'elle
veut vraiment exprimer; représente-t-elle vraiment une envie de mourir, ou la peur que le
patient puisse avoir face a la douleur ou face au sentiment d’étre abandonnée par ses
proches, ou encore un refus de vivre diminué (7). En effet, ces demandes cachent
souvent des sentiments, des peurs que le patient n'ose pas affronter et refuse de parler.
Le physiothérapeute peut souvent agir comme un confident pour le patient mourant,
considérant le temps qu’il passe avec celui-ci. La communication, avec le patient et sa
famille ou les proches, devient alors primordiale afin de déterminer le réel fondement de
cette demande. Si le patient exprime un désir de mort, le physiothérapeute doit aussi
communiquer avec les membres de I'équipe afin de les informer de cette situation. De
plus, considérant que le respect de la dignité et des derniéres volontés est un concept
extrémement important a considérer en fin de vie, il est d’autant plus important de savoir

ce que cette demande exprime réellement. Bien s(r, la mise en marche de ce type de
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demandes demeure illégale au Canada et le physiothérapeute n’aurait pas
nécessairement les outils pour les metire en ceuvre. |l n’en reste pas moins qu’elles
ameénent le physiothérapeute et les autres membres de I'équipe a se questionner sur
I'état mental et affectif de son patient, sur la véritable utilité de ses interventions et de sa
place dans I'équipe soignante en soins palliatifs. Selon le livre du Dr Bruno Cadart (7),
lorsqu’ils se sentent écoutés et qu’ils ont pu exprimer leurs peurs et leurs réels
sentiments face a une mort imminente, les demandes d’euthanasie sont plus rares,
certains reviennent méme sur leur demande antérieure. Or, pour certains, méme apres
'écoute et I'accompagnement des professionnels de la santé, la volonté de mourir
demeure présente (7). Etonnamment, en Oregon, depuis que l'euthanasie a été
légalisée, en 1998, les statistiques ne démontrent pas un grand changement au niveau
des demandes d’euthanasie (16 en 1998, 42 en 2003 et 60 en 2008) (10). Au lieu de
cela, c’est la prestation de soins palliatifs qui a augmenté. En effet, depuis que la Loi sur
la mort digne (Death With Dignity Act) a été adoptée en 1998, la demande en centres de
soins palliatifs aurait augmenté de 84 % (10). Ce pourcentage révéle que lorsque les
personnes se sentent respectées dans leur dignité en recevant des soins palliatifs de

qualité, elles sont moins susceptibles de faire une demande d’euthanasie.

3.2.3 L’acharnement thérapeutique rencontré en soins palliatifs

Les demandes d’euthanasie ne sont pas les seules réalités auxquelles le
physiothérapeute ceuvrant en soins palliatifs fait face. En effet, I'acharnement
thérapeutique représente une problématique souvent rencontrée en fin de vie.
L’acharnement thérapeutique se définit comme étant « Ilattitude qui consiste a
poursuivre une thérapeutique lourde a visée curative, qui n'aurait comme objet que de
prolonger la vie sans tenir compte de sa qualité, alors qu'il n'existe aucun espoir
raisonnable d'obtenir une amélioration de I'état du malade » (9). Les différents niveaux
de soins (11) doivent étre décrits afin de comprendre ce qui peut mener a I'acharnement
thérapeutique. Le premier niveau de soins comprend tout traitement curatif et a comme
but le maintien de toute fonction, peu importe le moyen utilisé. Ce niveau de soins inclut
la réadaptation active. Le deuxieme niveau de soins fait référence a des soins curatifs
proportionnés, selon le pronostic de récupération; il peut donc aussi inclure la
réadaptation active. Le troisieme niveau de soins représente les soins de confort et

n’implique aucune réadaptation intensive. Ce dernier niveau vise un soulagement des
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symptdémes, sans toutefois souhaiter la guérison ou la survie. La réadaptation n’est donc
pas tres active, mais vise tout de méme une optimisation de la qualité de vie. Selon une
récente étude, les médecins québécois sont beaucoup plus interventionnistes que les
médecins américains ou méme que ceux des autres provinces canadiennes. L’état
québécois investit jusqu’a la toute fin dans des examens et des traitements trés actifs,
méme que plus la mort est proche, plus il y a de tests diagnostiques, de traitements
médicaux et chirurgicaux et autres interventions majeures qui sont faits. Il faut alors
s’interroger sur « les facons de faire » avec les personnes en soins palliatifs, considérant
gue « les capacités de guérir » au Québec ne sont sans doute pas meilleures qu’aux
Etats-Unis (1).

L’acharnement thérapeutique traduit en quelque sorte la tournure
déshumanisante qu'a prise la médecine avec les avancées technologiques des
derniéres années (1). Les personnels de la santé, n’acceptant pas toujours leur
impuissance face une mort inévitable, peuvent ressentir le passage des soins curatifs a
des soins palliatifs comme un échec (1). lls veulent tellement en arriver a une « solution
curative » afin de « sauver le patient » qu’ils vont souvent trop loin et en viennent a
médicaliser la mort, & prioriser la vie devenue intolérable, invivable. La qualité de vie et
'accompagnement vers une mort qui pourrait étre plus douce, reflétant les désirs du
patient, sont mis de c6té, au détriment d’'une survie, souvent non voulue. Encore une
fois ici, le lien thérapeutique et la bonne communication sont primordiaux afin d’établir
périodiquement les attentes et les objectifs conjointement avec le patient et sa famille, et
ce, dans un but d’éviter de fournir trop de soins non désirés selon le stade de la maladie.
Considérant cela, les soins palliatifs sont parfois présentés trop tard dans le processus
de soins. Dés 'annonce de la maladie, certaines interventions devraient étre proposées,
et ce, pour aider la personne a accepter et se faire une idée de ce qu’elle s’appréte a
vivre suite a cette nouvelle déstabilisante (1). L'importance de ces interventions réside
non seulement dans le fait d’offrir le support adéquat a la personne malade en temps
opportun, mais aussi pour le développement du lien de confiance entre l'usager et le
professionnel de la santé, lien qui s’avére essentiel a tout traitement. De ce fait, les
patients sont mal orientés vers les ressources qui s’avéreraient probablement les plus
bénéfiqgues pour eux en fonction de leurs besoins spécifiques. Les soins palliatifs
devraient étre présentés assez tét, en combinaison avec les soins curatifs, a différents

degrés bien sOr (1). L’intégration de ce type de soins t6t dans le traitement permettrait
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déja au patient de se familiariser avec I'approche que représentent les soins palliatifs.
De plus, lorsque les soins curatifs ne s’avéreront d’aucune utilité, le changement d’'une

approche a l'autre se fera plus facilement et d’'une fagon moins drastique.

Bien que les progrés réalisés dans le domaine médical soient essentiels a la
pratique actuelle de la médecine, cette pratique « doit aujourd'hui avoir pour contrepartie
indispensable I'accompagnement humain et spirituel des malades et des mourants, quel
gue soit le service ou il est pris soin des uns et des autres » (12). C’est du moins ce que
visent les soins palliatifs. En acceptant que les traitements curatifs soient rendus inutiles
et que les traitements palliatifs représentent I'approche a adopter, sachant trés bien ce
en quoi ils consistent, 'acharnement thérapeutique peut alors étre évité, ou devient
moins probable. Pour le physiothérapeute, son but dans une approche curative ne sera
pas le méme que dans une approche palliative. En effet, 'approche curative visera une
amélioration optimale de la fonction contrairement & un maintien de 'autonomie et une
optimisation de la qualité de vie dans une approche palliative, entre autres. La visée des
traitements de physiothérapie varie peut-étre peu d’'une approche a l'autre. En effet, ce
sont davantage les modalités de traitements, les moyens mis en ceuvre pour atteindre
ses buts, qui sont amenés a changer a travers les deux différentes approches. La
discussion avec le patient et sa famille est primordiale afin de déterminer les modalités
de traitements qui permettront I'atteinte optimale des buts recherchés par le patient, la

famille et le physiothérapeute exercant en soins palliatifs.

3.2.4 Larecherche clinique en soins palliatifs

La recherche clinique en soins palliatifs est trés rare, considérant I'état dans
lequel peut se trouver un patient atteint d’'une maladie incurable et les nombreux
dilemmes éthiques pouvant y étre rencontrés. La revue de littérature effectuée dans le
cadre de ce travail met en évidence la pauvreté des études en lien avec ce domaine. En
effet, aucune étude randomisée n’a été trouvée au cours de cette présente recherche. Il
faut garder en téte le caractére expérimental des traitements et des thérapies palliatives
de la recherche clinique, lesquels ne sont pas encore prouvés bénéfiques pour une telle
condition (1). Le médecin se doit alors d’expliquer clairement cet enjeu afin que chaque
participant soit conscient des risques et des conséquences en lien avec le protocole de

recherche. La preuve de l'efficacité de ces traitements et de ces thérapies palliatifs
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n’étant pas encore faite, il est important d’expliquer aux personnes que méme si elles
peuvent voir leur espérance de vie augmenter, leur qualité de vie ne sera pas
nécessairement meilleure. Les traitements ou thérapies palliatifs offerts dans le cadre
d’'un protocole de recherche, a l'instar de tous autres traitements, peuvent étre refusés,
acceptés ou arrétés a n'importe quel moment. Il est aussi important de mentionner aux
patients qu’ils peuvent de retirer leur consentement a tout moment. Un soutien adéquat
de la part de ces différents professionnels s’avére essentiel pour obtenir ou non le

consentement aux soins.

3.3 Le contexte organisationnel des soins palliatifs

3.3.1 La structure des soins palliatifs

Selon la Politiqgue en soins palliatifs de fin de vie (MSSS, 2010), différents
problémes en lien avec l'accessibilité, I'équité et la continuité des services étaient la
conséquence du mode de prise en charge existant pour les personnes nécessitant des
soins de fin de vie. Une administration appropriée des soins palliatifs se devait donc
d’étre mise en place afin d’éviter sa dérive, laquelle pourrait se traduire par « de
lacharnement thérapeutique ou de [I'abandon thérapeutique, voire, par une

augmentation d’actes associées a I'euthanasie » (1).

Les activités principales d’'une organisation de soins palliatifs sont les suivantes:
e Soins aux patients et aux proches
e Recherche clinique
¢ Formation des intervenants primaires et spécialisés

¢ Promotion de la santé a plusieurs échelons

Plusieurs éléments doivent étre interreliés pour permettre la meilleure offre de
services possible. La mise en place, la disponibilité et la quantité suffisante des
ressources, en plus d’'une gestion et d'une administration adéquate des activités
mentionnées précédemment font partie de ces éléments essentiels au bon

fonctionnement d’une organisation de soins palliatifs.
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Afin d’assurer un développement et un fonctionnement optimaux, ce qui implique
de « remplir sa mission, suivre ses perspectives d’avenir, mener ses principales activités
et soutenir son infrastructure, une organisation de soins palliatifs doit :

1) Créer et conserver certaines ressources importantes » (13). Ces ressources

sont les suivantes :
e Les ressources financiéres (actif, passif, assurance);
e Les ressources humaines (intervenants, employés, bénévoles);
e Les ressources documentaires (archives et dossiers, centre de
documentation, répertoire des ressources);
e Les ressources physiques (environnement, équipement, matériel et
fournitures) et les ressources communautaires.

2) Remplir certaines fonctions principales qui vont comme suit : la gestion et
'administration, la planification, les opérations, la gestion de la qualité
(évaluation) et la communication et le marketing. A chacune de ces grandes
catégories de fonctions s’ajoutent des fonctions de base, tout aussi
essentielles a la structure organisationnelle des soins palliatifs. L’Association
canadienne de soins palliatifs (ACSP) a greffé a ces fonctions principales et

de base différents principes et normes respectifs a chacune.

3.3.2 L’offre de services en soins palliatifs

Des services de soins palliatifs sont dispensés dans toutes les régions du
Québec. Cependant, ces services sont loin d’étre optimaux partout, entre autres en
raison d'un manque de ressources disponible. Malgré le besoin de plus en plus
grandissant de soins palliatifs, rares sont les régions ou ce type de soins est mis au
premier plan. Selon la Politique en soins palliatifs de fin de vie, « les services de soins
palliatifs se développent sans égard au rythme d’augmentation des besoins, sans vision
d’ensemble et dans des environnements peu structurés » (1). Officiellement intégrés au
continuum des soins en 1998, les services de soins palliatifs ne sont pas pour autant
suffisants et optimaux et sont souvent délaissés au profit d'autres volets de la santé, et
ce, malgré les nombreuses personnes qui pourraient bénéficier de ce type de services,

sans toutefois y avoir acces.
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3.3.3 Les milieux de soins palliatifs

La Politique en soins palliatifs de fin de vie rapporte que les soins palliatifs
peuvent étre dispensés principalement dans quatre milieux : au domicile, dans les
centres hospitaliers, dans les centres d’hébergement et de soins de longue durée
(CHSLD) et dans des maisons de soins palliatifs (1).

3.3.31 Les soins palliatifs au domicile

Parmi les derniéres volontés des patients, celle de demeurer le plus longtemps
possible chez eux ou de mourir & domicile est souvent désirée. La Politique en soins
palliatifs de fin de vie a méme intégré cette volonté a ses principes directeurs. En effet,
parmi les principes directeurs retrouvés dans ce document ministériel publié en 2010,
« le maintien des usagers dans leur milieu de vie naturel [devient] un choix a privilégier
pour ceux qui le souhaitent ». Ce principe met 'emphase sur la nécessité de développer

tout d’abord les services de premiére ligne.

Au Québec, les CLSC offrent des soins palliatifs au domicile de cette clientéle.
Avec l'avancée de la maladie et l'intensité des services requis s’élevant, il devient
parfois difficile pour les CLSC de fournir 'aide adéquate et nécessaire a I'optimisation de
la qualité de vie de la personne atteinte d’'une maladie en phase préterminale ou
terminale. Les soins palliatifs représentent une approche de soins spécifique et c’est
pourquoi les professionnels prodiguant des services de soins palliatifs a domicile se
doivent d’avoir I'expérience et I'expertise requises. Les professionnels possédant ces
prérequis ne sont pas si nombreux en soins palliatifs, ce qui explique I'orientation
précoce vers I'hdpital d’'une personne bénéficiant de services de soins palliatifs a

domicile par le CLSC.

En plus des CLSC, divers organismes, a but lucratif ou non, telles I'’Association
d’entraide Ville-Marie (AEVM) et les Infirmiéres de I'Ordre de Victoria (VON), peuvent
répondre aux besoins de la clientéle en soins palliatifs voulant demeurer a domicile. Ses
organismes sont financés par l'usager lui-méme (assurance privée), par des subventions

et par des dons.
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3.3.3.2 Les soins palliatifs dans les centres hospitaliers

Ce qui est offert en termes de services de soins palliatifs varie grandement d’'un
centre hospitalier a un autre. Dans les centres ou aucune structure dédiée aux soins de
fin de vie n’est mise en place, I'approche des différents professionnels n’est pas
nécessairement palliative et ne répond donc pas spécifiguement aux besoins des
usagers, en termes d’intensité et de type des services. Certains centres, sans présenter
d’'unité de soins palliatifs proprement dite, consacrent des lits, regroupés ou non, aux
personnes en fin de vie. Ceci a souvent I'avantage de faire intervenir un ou des
professionnels détenant une certaine expérience dans les soins palliatifs. Dans les
centres ou aucun lit n'est réservé pour les personnes en fin de vie, les services d’'une
équipe interdisciplinaire peuvent étre offerts. Dans ce cas, c'est les différents

intervenants de I'équipe qui sont amenés a se déplacer la ou est 'usager.

Au Québec, 140 lits seraient rassemblés dans les différentes unités de soins
palliatifs, lesquelles sont présentes dans une vingtaine de centres hospitaliers. Ces
unités ont 'avantage de répondre plus spécifiquement aux besoins des usagers et de
leurs proches en ayant une approche palliative. En effet, les professionnels constituant
I'équipe interdisciplinaire évoluant dans ces unités possédent une certaine expérience
en soins palliatifs et sont ainsi mieux outillés pour répondre aux besoins et aux attentes

des personnes en fin de vie.

3.3.3.3 Les soins palliatifs dans les centres d’hébergement et de soins
longue durée

Les personnes en fin de vie ne représentent qu’'une minime proportion des gens
retrouvés en centres d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD), ou les
personnes agées ou handicapées sont beaucoup plus nombreuses. Seulement 110 lits,
sur total de plus de 40 000 lits, seraient dédiés aux soins palliatifs dans I'ensemble des
CHSLD québécaois. Ces lits sont disponibles pour des résidents permanents ou pour des
personnes référées par les CLSC ou par les milieux hospitaliers, quand I'approche
curative n’est plus d’aucune utilité. Un peu comme dans les centres hospitaliers ou
aucune unité de soins palliatifs n’est mise en place, les services de soins palliatifs offerts

dans ces établissements sont, a quelques exceptions pres, non spécialisés.
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3.3.34 Les soins palliatifs dans les maisons de soins palliatifs

Les 14 maisons de soins palliatifs retrouvées au Québec sont toutes des
organismes a but non lucratif. Au total, 110 places sont disponibles, dont 100 lits dans
les maisons proprement dites et 10 en centre de jour & la Maison Michel-Sarrazin (1).
Ces places sont surtout offertes aux personnes aux prises avec un cancer en phase
terminale. Les services en soins palliatifs offerts dans les maisons dédiées a ce type de
soins sont globaux et, encore une fois, font intervenir une équipe interdisciplinaire. Les
établissements, selon la Loi sur les services de santé et les services sociaux, seraient
les seuls a pouvoir prodiguer des services professionnels de soins palliatifs. Les
maisons de soins palliatifs, n’étant pas des établissements, ne pourraient donc pas,
légalement, offrir des services professionnels. Il faut aussi considérer que ce type de
milieu ne présente ni programme d’assurance qualité, ni systéme d’agrément. Les
maisons de soins palliatifs peuvent représenter une alternative pour la personne qui
souhaite demeurer a domicile, mais qui n’a pas les facultés et les ressources pour le
faire (1) et qui redoute les hoépitaux. Le peu de places disponibles, la probable
augmentation de la demande pour ce type de milieu, la difficulté a obtenir du
financement en plus leur statut incertain, il devient donc impératif de clarifier le réle des
maisons de soins palliatifs dans le continuum des services de soins palliatifs. Il faudra
aussi établir des critéres d’admission de la clientéle en fonction de leur maladie et de

leur &ge (1).

3.4 Politique relative aux soins palliatifs

Selon plusieurs ouvrages récents, le Québec doit, dans un avenir rapproché,
établir une politique en lien avec les soins palliatifs. Cette politigue est surtout
revendiquée par les personnes ceuvrant dans le domaine des soins palliatifs dans le but
d’offrir des outils pour baliser I'organisation des services et mieux planifier I'action sur le

terrain.

De nombreuses mesures, en termes de financement, d’amélioration des
services, etc., ont été prises par les différents paliers gouvernementaux au fil des
années pour améliorer les conditions, 'accés aux soins palliatifs. Ces mesures sont
rarement suffisantes et «le soutien inadéquat du gouvernement et I'approche

inadéquate du systeme de santé aux programmes de soins palliatifs représentent un
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fardeau supplémentaire important pour la famille et les aidants naturels » (14). En juillet
2010, le Canada se placait dans le top 10, neuviéme plus précisément, des pays offrant
la meilleure qualité de vie et la meilleure disponibilité des soins de fin de vie (indice de
« gqualité de mort »), selon un rapport de I'Intelligence Unit de 'hebdomadaire The
Economist. Or, bien que cette place est avantageuse, les organisations canadiennes de
soins palliatifs sont aux prises avec des probléemes en lien avec les différentes
ressources (humaines, matérielles), la formation et 'emplacement géographique. Ces
probléemes touchent surtout la prestation de soins palliatifs a domicile, ce qui rajoute au
probléme, car la plupart des personnes en soins palliatifs affirment vouloir passer leurs
derniers instants a domicile, avec leurs proches. Malheureusement, les hopitaux sont
encore I'endroit ou la plupart des gens décédent, avec un pourcentage atteignant 70 %

des déces au pays.

Il'y a quelques années, entre 2001 et 2006, le gouvernement fédéral a distribué 1
a 1,5 million de dollars annuellement au Secrétariat des soins palliatifs et des soins de
fin de vie (Santé Canada), lequel a été supprimé en 2007, ce qui a mis fin au travail sur
la stratégie nationale sur les soins palliatifs et les soins de fin de vie (14). Déja que les
soins palliatifs comptaient énormément sur les dons pour son financement, la
suppression du Secrétariat des soins palliatifs et des soins de fin de vie n’a fait
qu’augmenter l'attente vis-a-vis les donateurs privés. Ces donateurs couvrent la majorité
des frais des programmes de soins palliatifs, ce qui peut influencer négativement la
taille, 'étendue et 'accés a ces programmes, considérant qu’ils dépendent de sommes
monétaires personnelles. Ces dons n’arrivent cependant pas a couvrir toutes les
dépenses. Il revient donc aux familles d’endosser une partie de la somme entrainée par
les soins a domicile, ceux dans les établissements de longue durée et ceux prodigués

dans presque tous les milieux excepté I'hdpital.

3.5 Sommaire

Cette section se voulait une entrée en matiere dans le domaine des soins
palliatifs. L’historique et la définition des soins palliatifs ont tout d’abord été présentés.
Ensuite, les questions éthiques, la structure organisationnelle et la politique en lien avec
ce type de soins ont complété cette section. Les soins palliatifs, bien que sous une

forme différente, existent depuis le Moyen-age et ne cessent de grandir depuis ce
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temps, méme si bien des progres sont encore a faire. La définition actuelle des soins
palliatifs fait intervenir plusieurs concepts, dont celui de I'optimisation de la qualité de
vie, qui représente la mission ultime de ces soins. Ce concept peut sembler facile a
établir, mais les questions éthiques rencontrées en soins palliatifs viennent souvent
compliquer les interventions des différents professionnels. Qu’il soit question de
consentement aux soins, de demandes d’euthanasie, d’acharnement thérapeutique ou
de recherche clinique en soins palliatifs, différentes stratégies peuvent étre utilisées afin
d’éviter de faire face a ce type de probléme. L’écoute du patient et des proches ainsi
gue la communication avec son patient et avec les autres intervenants demeurent la clé
d’une bonne relation thérapeutique et peuvent permettre d'éviter les dilemmes éthiques.
Si un probléme éthique est tout de méme rencontre, le professionnel peut se référer au

comité d’éthique de son milieu.

Les soins palliatifs représentent des organisations centrées autour de différentes
activités. Une bonne gestion et une bonne administration ainsi que des ressources
adéquates et suffisantes sont les éléments importants au bon fonctionnement de ces
activités, que ce soit a domicile, en centre hospitalier, en CHSLD ou en maison de soins

palliatifs.

Dans les derniéres années, certaines mesures au niveau du financement, de
I'amélioration des services ont été prises dans un but de favoriser I'accés aux soins
palliatifs. Ces mesures sont malheureusement souvent insuffisantes. La demande de
soins palliatifs ne peut qu’étre grandissante. Le Québec se devra donc, dans un avenir
rapproché, de reconsidérer sérieusement la place qu’il veut donner aux soins palliatifs
dans le domaine de la santé et d’entreprendre les mesures nécessaires a leur bon

fonctionnement.
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4 Aspects bio-psycho-sociaux en fin de vie

La maladie est une altération d’'une fonction de I'organisme qui, bien souvent,
affecte l'aspect biologique de la personne. Comme les probléemes de santé ne
surviennent pas seulement sur un corps humain, mais touchent une personne, les
professionnels de la santé doivent considérer la personne dans sa globalité. Outre les
altérations biologiques, des changements cognitifs, émotionnels, sociaux ou encore
spirituels peuvent apparaitre avec la maladie (15). Ceci est encore plus vrai lorsqu’il
s’agit de patient atteint d’'une maladie terminale. L’objectif général de ce module est de
présenter les données de la littérature décrivant les différents aspects bio-psycho-
sociaux et spirituels présents en soins palliatifs. La méthodologie utilisée pour y arriver
est une revue de littérature. Les publications en frangais et en anglais de 1980 jusqu’a
aujourd’hui ont été retenues. Les moteurs de recherche utilisés étaient les suivants :
Pubmed, Medline, PEDro et Cinhal. Les mots clés utilisés sont: « soins palliatifs »,

« psycho-social », « deuil », « agonie » et « fin de vie ».

Ce module abordera d’abord une section sur I'étude épidémiologique des soins
palliatifs, démontrant I'importance de ce domaine dans les soins de santé en s’appuyant
sur des données statistiques. Cette section débutera par une présentation
démographique de la population canadienne. Ensuite, I'accessibilité aux soins palliatifs
sera discutée et comprendra une énumération des différents problémes de santé

retrouvés dans ce type de soins.

La deuxiéme section de ce module abordera les aspects psycho-sociaux et
spirituels des personnes en fin de vie, selon différents problemes et besoins
fréquemment rencontrés. Le r6le du physiothérapeute par rapport a ces besoins sera
ensuite approfondi. A ce niveau, il servira d’accompagnateur pour les patients et leurs
proches (16). Une description de ce role ainsi que des qualités requises pour I'accomplir
sera présentée. Cette section terminera en abordant le sujet de la communication entre

professionnel et patient.

Les professionnels ceuvrant en soins palliatifs sont appelés a observer un large
éventail de signes et de symptdmes étant donné que les problemes de santé retrouvés
chez cette clientéle sont trés variés. Malgré cela, certains signes et symptdmes sont

caractéristiques de la fin de la vie. Cette troisieme section abordera donc ces signes et
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symptdmes pour faciliter leur reconnaissance et la détection du moment ou la mort est

imminente.

Finalement, lorsqu’une personne décéde, le deuil touchera la famille du défunt,
mais également le personnel soignant. Les patients eux-mémes seront appelés a vivre
un ou plusieurs deuils tout au long du processus de leur maladie. Pour travailler avec
des personnes en fin de vie, il est donc primordial de connaitre le processus de deuil
(16). Ce phénoméne sera abordé dans la derniére section sous deux aspects, soit le

deuil vécu par I'entourage et le deuil vécu par les patients.

4.1 Epidémiologie des soins palliatifs

Depuis plusieurs années, un vieillissement de la population au Canada est
remarqué. En effet, la pyramide des ages tend a s'inverser par le fait que la proportion
des personnes agées de 65 ans et plus augmente tandis que celle des 15 ans et moins
diminue (annexe 1) (17, 18). Selon les données de juillet 2011, les personnes agées
représentent 14,4 % de la population du Canada et un peu plus au Québec, atteignant
15,7 %. Cette proportion a connu une augmentation de 6,4 % depuis 1971 (18). Une
augmentation de I'age au sein de cette sous-population est également remarquée par le
fait que le nombre de personnes agées de plus de 80 ans s’est accru avec le temps. En

2011, ce groupe représentait 4 % de la population (18).

L’augmentation du nombre de personnes agées est due, entre autres, a
'augmentation de I'espérance de vie. Au pays en 2008, celle-ci était de 78,5 ans pour
les hommes et de 83,1 ans pour les femmes (19). L’espérance de vie a augmenté
depuis le début du 20° siécle, mais le vieillissement est tout de méme accompagné de
morbidité. En effet, les personnes agées sont plus atteintes de probléemes de santé
chronique que les autres groupes d’age (20). En 2003, 81 % des personnes agées
souffraient d’au moins un probléme chronique affectant leur santé (21) et en 2010, 25 %
d’entre elles rapportaient étre atteintes de 4 problémes chroniques ou plus (20).
L’espérance de vie en fonction de la santé indique également qu’en moyenne une

dizaine d’années sont vécues sans une santé optimale (22).
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Avec le vieillissement de la population, vient également un accroissement du
nombre de décés. Ce nombre s’est en effet accru de 34 % entre 1938 et 2008 au
Canada (3). En 2008, la mort a emporté pas moins de 238 617 personnes. Selon les
prédictions démographiques, ce nombre devrait augmenter dans les prochaines années
et atteindre 375 400 décés en 2035-2036 (23). Les principales causes de décés chez la
population canadienne sont, par ordre d'importance : le cancer, les maladies du cceur,
les accidents vasculaires cérébraux, les maladies chroniques des voies respiratoires
inférieures, les accidents, le diabéte et la maladie d’Alzheimer (24). Chez les personnes
ageées, les causes sont relativement les mémes. Le cancer et les maladies du coeur sont
également les deux causes les plus fréquentes. La moitié des déces dus au cancer
surviendraient chez les personnes agées (25). Par contre, les accidents sont beaucoup
moins fréquents pour ce groupe d’age. Mis a part les accidents, tous ces problemes de
santé sont chroniques et, malgré les traitements, peuvent mener a la mort. De plus, la
prévalence et l'incidence de plusieurs maladies augmentent avec I'age. C’est le cas
notamment de l'insuffisance cardiaque (26, 27), 'accident vasculaire cérébral (26, 27), le
cancer (27, 28), la maladie de Parkinson (26), l'insuffisance rénale (26) et la démence
(26).

4.1.1 Accessibilité aux soins palliatifs

Selon la définition des soins palliatifs, ceux-ci sont destinés a toute personne
souffrant d’'une maladie incurable ou reliée au vieillissement (1). Etant donné le nombre
grandissant de personnes agées et de déces et que les principales causes de mortalités
sont des problémes chroniques, les soins palliatifs sont une spécialité de la médecine en
plein essor et primordiale. Effectivement, 90 % des personnes qui décédent chaque
année bénéficieraient de soins palliatifs(29). Malheureusement, ce n’est qu’une infime
proportion de ces gens qui ont réellement accés a des services en fin de vie. En 2011,
seulement 16 a 30 % des Canadiens ayant besoin de ces soins pouvaient en profiter
(30).

En 2000, dans un rapport sénatorial, il est cité que I'accés aux soins palliatifs
était inégal et les gens qui y avaient acces étaient privilégiés. De plus, les soins

prodigués étaient considérés comme « irréguliers et inefficaces » (31). Suite a ce

rapport, le gouvernement fédéral du Canada a mis sur pied la Stratégie canadienne sur
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les soins palliatifs et les soins de fin de vie qui a recu un financement de 2002 a 2007.
Les efforts d’amélioration de ce service de santé ont mené a un plus grand nombre
d’établissements offrant des soins de fin de vie et, par conséquent, a un meilleur acces
aux services. Malgré cela, l'accessibilité aux soins palliatifs au Canada est encore
aujourd’hui limitée et inégale sur son territoire (30, 32), particulierement dans les régions
rurales (30, 33).

Plusieurs facteurs influencent I'accessibilité aux soins palliatifs. Premiérement, la
distance entre la demeure et les centres de soins est un facteur déterminant de I'accés
aux services (33). Ceci a un impact au niveau des codts associés et également au
niveau de la logistique du transport. Cet élément appui le fait que I'acceés aux services

est restreint pour les gens vivant en milieu rural (33-35).

Un autre écart présent dans I'offre des soins palliatifs est relié a 'age. Selon une
étude réalisée en Nouvelle-Ecosse, les personnes agées sont moins admises dans les
programmes de soins palliatifs que les personnes plus jeunes et ce, plus I'dge est
avancé (33). En effet, les personnes de plus de 85 ans étaient 60 % moins susceptibles
de bénéficier de ce service que les moins de 65 ans dans cette province. En outre, cet
élément semble généralisable a plusieurs autres régions du monde. Plusieurs études
venant de différents pays, dont le Royaume-Uni et I'Australie, démontrent que les
personnes agées sont moins référées en soins palliatifs (34, 36, 37). Selon McMurray,
ce fait pourrait étre attribué a 'dgisme (38). L’agisme est un terme utilisé pour décrire les
préjugés envers les personnes agées. Les professionnels de la santé traitant les gens
plus agés pourraient les référer moins fréquemment en soins palliatifs croyant qu’ils
accepteraient plus la mort et seraient moins affectés par leur condition (38). En outre,
plusieurs problémes de santé peuvent étre attribués a I'dge avancé ce qui diminuerait la
propension & utiliser les services. Aux Etats-Unis, par contre, les soins palliatifs sont
offerts en plus grande proportion aux personnes ageées, celles-ci représentant 82,7 %

des patients admis (39).

Le troisieme facteur pouvant influencer les soins concerne le support social. D’un
c6té, le statut marital des personnes nécessitant des soins de fin de vie aurait un impact
sur 'acces a ces soins. En effet, les personnes mariées bénéficieraient plus souvent de

soins palliatifs a domicile (34). D’un autre cété, avoir un aidant a la maison augmenterait
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également la possibilité d’étre référé a ce type de services comparé a ceux qui vivent
seuls (34).

4.1.2 Diagnostics menant aux soins palliatifs

Comme mentionné précédemment, les soins palliatifs s’adressent a toute
personne se trouvant en fin de vie (1). Les diagnostics menant a la référence a ce
service devraient donc représenter 'ensemble des problémes de santé qu’il est possible
de retrouver en phase terminale. Par contre, ce n’est pas ce qui est constaté dans la
réalité. En effet, le diagnostic semble influencer I'accessibilité aux soins palliatifs. 1l est
démontré dans la littérature que le cancer est la pathologie la plus fréquemment
rencontrée en soins palliatifs, et ce, bien au-devant des autres causes (34, 40-43). La
prévalence des patients non cancéreux dans les services de soins palliatifs est assez
faible et varie en fonction des pays ou sont réalisées les études épidémiologiques. En
Allemagne, ces derniers représentent aussi peu que 3,5 % des patients admis dans les
unités de soins palliatifs (42). C’est aux Etats-Unis qu’on retrouve la plus forte proportion
de personnes atteintes d’'un autre probléme de santé que le cancer. Effectivement, elles
représentent prés de la moitié (49,5 %) des utilisateurs de ce service comparé a 3 a

16 % pour le Royaume-Uni, I'Australie et la Nouvelle-Zélande (43).

Selon la littérature, les problémes de santé qui nécessiteraient des soins palliatifs

sont :

e les conditions neuro dégénératives (26, 27, 35, 44-47) dont le parkinson (25-27),
les maladies des motoneurones (26, 39, 41, 42), la sclérose latérale
amyotrophique (26, 27, 39) et la sclérose multiple (26, 27, 47);

e les maladies cardiaques terminales, (27, 39, 45) comme par exemple
linsuffisance cardiaque (25, 26, 35, 41, 42, 44, 46, 48, 49), les maladies
valvulaires (50) et I'hnypertension pulmonaire (26);

e les maladies respiratoires terminales (25, 39, 45-47, 49), principalement les
maladies pulmonaires obstructives chroniques (26, 27, 35, 41, 44, 46, 48);

e linsuffisance rénale ou la maladie rénale terminale (25-27, 35, 39, 44-46, 48,
49);

¢ les maladies du foie : I'insuffisance hépatique (27, 35, 45) ou la cirrhose (26);
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¢ |a maladie d’Alzheimer (25, 26, 35, 46, 47) ou la démence (26, 27, 39, 45, 46,
49, 51);

e les accidents vasculaires cérébraux (25-27, 39, 41, 45, 46);

e le VIH/Sida (26, 35, 44, 47).

Un état polypathologique peut également étre retrouve, particulierement chez les
personnes agées (25), tout comme la fragilité (45). Selon la politique en soins palliatifs
de fin de vie du ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec (1), ce type de
service est également destiné aux personnes souffrant de maladies li€ées au processus
de vieillissement ainsi qu'a lI'entourage de personnes décédant subitement d’une

maladie ou d’un traumatisme.

Plusieurs raisons pourraient expliquer la différence d’accessibilité aux soins
palliatifs selon le diagnostic. Premiérement, il est difficile pour le médecin de déterminer
avec précision la survie d’'un patient (26, 52). Ceci affecte directement la possibilité de
référence en soins palliatifs puisque si la personne n’est pas reconnue comme étant en
phase terminale, celle-ci n’aura probablement pas accés aux soins palliatifs. Cette tache
s’avere plus facile lorsque la maladie est plus fréquente et/ou mieux connue comme
c’est le cas avec le cancer. Le pronostic est donc plus facilement déterminé pour les
gens atteints de cancer (52). Une autre explication peut venir du fait qu’'un diagnostic de
cancer entrainerait plus de détresse chez les patients et leur famille qu’'un autre
diagnostic (26). La troisieme raison pourrait étre que les médecins, étant formés pour
guérir, ont de la difficulté a ne pas mettre 'emphase sur le traitement de la cause et la
résolution de la problématique (26). Ceux-ci pourraient donc continuer les traitements

curatifs, méme lorsqu’ils ne sont plus efficaces, au détriment des traitements palliatifs.

4.2 Aspects psycho-sociaux et spirituels

Etant donné que les problémes de santé se manifestent chez une personne, le
physiothérapeute doit tenir compte de la globalité de la personne, soit du c6té physique,
mais également des aspects psychologiques, sociaux et spirituels (46). Pour bien
remplir ce rOle, 'approche doit inévitablement étre centrée sur le patient et sur sa famille
(38, 45, 52). Ceci est particulierement important dans le domaine des soins palliatifs

puisque, selon I'Organisation mondiale de la santé, « I'atténuation de la douleur, des
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autres symptdbmes et de tout probleme psychologique, social et spirituel devient

essentielle » en fin de vie (1).

La progression de la maladie ainsi que la perspective d’'une mort prochaine
peuvent entrainer divers problemes psycho-sociaux chez les patients. Ceux-ci peuvent
étre seulement mineurs ou encore étre plus importants et atteindre la santé mentale.
Selon une revue de littérature de Kayser-Jones, les principaux problémes psycho-
sociaux retrouvés aupres de la clientéle sont la solitude, la peur de la mort, des
problémes financiers, le manque d’activité significative et la perte de dignité (53). Quant
a la santé mentale, les principales conditions rencontrées chez les personnes en fin de
vie sont la dépression et l'anxiété. Plusieurs facteurs de risques peuvent prédisposer
aux problémes psychologiques et psychiatriques. Les facteurs personnels comprennent
une histoire antérieure de trouble de I'humeur, une grande émotivité, une faible
performance, des stratégies d’adaptation déficientes et un faible égo (Harrisson et
Maguire, 1994 cités dans (52)). Certains traitements, comme par exemple la
chimiothérapie, peuvent également étre des éléments contributifs tout comme des
problémes de communication et un manque de support social (Harrisson et Maguire,
1994 cités dans (52).

4.2.1 Aspects psychologiques

En soins palliatifs, plusieurs changements au niveau psychologique peuvent étre
observés. Une gamme d’émotions peut étre ressentie par les patients et celle-ci varie
d’'une personne a lautre. Une maladie terminale entraine souvent un sentiment
d’'impuissance chez ceux qui en sont atteints (52). La peur aussi est un sentiment
fréquemment rencontré en fin de vie. La confrontation a I'inconnu en est une source
importante (15, 26) et cet inconnu peut étre du ressort de la mort, de la maladie ou
encore de ses conséquences (52). La peur d’étre séparé des gens qu’ils aiment et la
peur de la solitude peuvent étre également rencontrées (52). Les patients peuvent
exprimer aussi de la colere. Cette émotion négative est parfois dirigée vers les gens de
'entourage ce qui peut détériorer les relations entre les proches et le patient. Le
sentiment d’injustice du fait que la maladie les touche tandis que d’autres sont en pleine
santé peut étre la source de cette colere tout comme un manque de compréhension de

la part des autres (52). Dans d’autres cas, les patients peuvent ressentir de la colére
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envers eux-mémes et exprimer de la culpabilit¢ (15, 26). A I'approche de la mort,
lorsque le patient repense a sa vie, il peut étre envahi par des regrets ou de la culpabilité

a propos de choses qu'il a faites ou qu'il aurait voulu faire (52).

42.1.1 La dépression

Au niveau de la santé mentale, la dépression est une condition associée
relativement présente en soins palliatifs bien que sa prévalence soit variable. Le
développement de la dépression serait plus associé a la sévérité de la maladie dont le
patient est atteint plutét que de son type (Koenig, 1997 cité dans (46)). Néanmoins, sa
prévalence est plus fréquente dans certaines conditions médicales, celle-ci étant par
exemple plus élevée chez les gens atteints de maladie pulmonaire obstructive chronique
(45 %) que chez les cancéreux (9 a 25 %) (46). D’un autre c6té, les statistiques different
d’'une étude a l'autre, parfois de fagcon importante. Une revue systématique adressant la
prévalence de la dépression chez les personnes atteintes de maladie terminale rapporte
qgue celle-ci varie selon l'outil utilisé pour diagnostiquer ce probléme (54). Les études
ayant utilisé une entrevue diagnostique mentionnent une prévalence de 5 a 26 % tandis
gue celles ayant utilisé un questionnaire ont plutét obtenu 16 a 50 %. Ceci peut étre
expliqué par le fait que ce probléme de santé mentale est difficile & diagnostiquer dans
un contexte de maladie terminale. Les critéres diagnostiques de la dépression majeure
cités dans le DSM-IV comprennent des symptdmes psychologiques, mais également
des symptdomes physiques et cognitifs (annexe 2) (55). Les symptomes physiques
compris dans ces criteres, comme par exemple la fatigue et la perte d’appétit, sont
fréqguemment ressentis par les patients en fin de vie. Par conséquent, ces symptémes
ne sont pas spécifiques a la dépression et peuvent trés bien étre causés par la maladie
elle-méme (26, 46, 52, 54, 56). Les symptdmes physiologiques ne devraient donc pas
étre a la base du diagnostic de dépression dans ce contexte. En ce qui a trait a la
dépression, les physiothérapeutes auront pour tache d’étre a l'affit des signes et
symptoémes afin de référer le patient aux intervenants qualifiés pour intervenir & ce

niveau, notamment le psychologue et le psychiatre (57).
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4.21.2 L’anxiété

Un autre probléme psychologique pouvant étre rencontré en soins de fin de vie
est I'anxiété. La prévalence de cette condition, tout comme celle de la dépression, est
assez variable. Celle-ci varie entre 11 et 63 % selon quelques études regroupées dans
une revue systématique sur le sujet (54) et entre 23 a 43 % dans un autre ouvrage sur
les soins palliatifs (46). L’anxiété peut avoir plusieurs origines. Elle peut faire partie
intégrante d’'une comorbidité psychiatrique ou bien étre causée par une pathologie
organique (58). Une des plus grandes causes serait un mauvais contrdle de la
douleur (58). Lorsqu’un patient est anxieux, celui-ci peut manifester plusieurs signes.
Ces signes s’expriment en général davantage au niveau physique qu’au niveau
psychologique (52). Les signes psychologiques ou cognitifs comprennent de
l'appréhension, de linquiétude, de la vigilance, de Tirritabilité, une diminution de
concentration et de l'insomnie (52, 58). Les symptdmes somatiques, quant a eux,
regroupent de la tension musculaire, de I'agitation motrice, des tremblements, de la
tachycardie, des palpitations, de la lipothymie et un souffle court (52, 58). Lorsque de
tels signes se manifestent chez un patient, le physiothérapeute peut avoir recours a
quelques interventions pour diminuer l'anxiété. La relaxation, le massage ou des
exercices de contrdle respiratoire peuvent étre utilisés (15, 26, 57, 58). Les
professionnels devraient également veiller & développer une bonne relation de confiance
avec leurs patients, de bien les informer et d’étre a I'écoute de ce gu'ils ressentent (58).
Pour une évaluation précise de l'anxiété et des traitements plus spécifiques, le
physiothérapeute devra référer les patients a d’autres professionnels de la santé comme

le psychologue ou le psychiatre (57).

4.2.2 Aspects sociaux

En plus des conséquences psychologiques, plusieurs répercussions au niveau
social peuvent résulter d’'un probléme de santé a un stade avancé. La maladie entraine
un déclin physique et, tét ou tard, des difficultés fonctionnelles et une diminution de la
mobilité surviennent (15). Cette diminution de mobilité peut faire en sorte que la
personne soit confinée a son domicile et amener par le fait méme un isolement social
(38, 52). Le déclin physique est un des facteurs pouvant amener cet isolement. Celui-Ci
peut également étre provoqué par l'entourage. Les proches des patients ne

comprennent pas toujours leur réalité ou des conflits familiaux peuvent survenir ce qui

32



peut contribuer a augmenter l'isolement social (15). La détérioration de I'état de santé
conduit aussi souvent a des changements dans la dynamique familiale. Les réles et les
responsabilités familiales peuvent étre échangés entre les membres de la famille et
appelés a étre redéfinis (15, 26). Une relocalisation du patient, soit un changement de

milieu de vie, peut également amener une diminution des contacts sociaux.

4.2.3 Spiritualité

La spiritualité est une facette incontournable & considérer en situation de fin de
vie. Les croyances influencent I'expérience d’'une personne face a la vie, la maladie et la
mort (52). L’influence qui en ressort est positive dans certains cas, mais dans d’autres
elle peut étre nuisible (52). La spiritualité peut aider a diminuer I'anxiété des patients
face a la mort (59) et a diminuer la détresse psychologiqgue comme la dépression (59-
61). De plus, le fait d’étre croyant en une religion est associé a une meilleure qualité de
vie (59-61). Ceci pourrait étre di au fait que la religion apporte une plus grande paix et
force intérieure (59). Certains symptdmes physigues peuvent également étre améliorés

par un bien-étre spirituel notamment la fatigue, les troubles de mémoire et I'appétit (60).

4.2.4 Besoins psychosociaux

Selon Lloyd-William, les principaux besoins psychosociaux des patients en fin de
vie seraient de comprendre la maladie dont ils souffrent, d’étre actifs dans le processus
de soins, d’étre en sécurité, de ne pas se sentir comme un fardeau pour les autres et de
recevoir de l'affection, de la spiritualité et de I'espoir. Le besoin d’information du patient
ne se résume pas seulement a comprendre sa maladie, il faut aussi transmettre de
linformation concernant le fonctionnement du programme et des services (15). Ceci
pourrait permettre au patient de se sentir plus en sécurité et en confiance et de diminuer

la peur de l'inconnu.

4.2.5 Accompagnement psycho-social en fin de vie

Au niveau psycho-social, les physiothérapeutes n’ont pas pour réle de traiter les
problémes rencontrés. Néanmoins, ils peuvent tout de méme aider a améliorer certaines

conditions. En situation de fin de vie, tous les professionnels de la santé ont un réle
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d’accompagnement envers leurs patients. Comme le dit si bien Jean-Luc Hétu,
« accompagner un mourant, ce sera [...] l'aider a atteindre la satisfaction optimale de
ses besoins physiques, psychologiques et spirituels, compte tenu a la fois de ses
ressources personnelles, des contraintes de son état et de son environnement, et
compte tenu aussi des ressources et des limites de ses proches » (62). Les contacts
humains résultant de lintervention de professionnels de la santé peuvent aider a

diminuer la solitude des patients ainsi que leur anxiété et leur désespoir (38).

Pour bien accompagner les patients vers la mort et répondre a leurs besoins, les
intervenants doivent avoir plusieurs qualités. Une revue de littérature portant sur
'expérience de la mort rapporte que la compassion, I'ouverture et I'écoute sont des
qualités que les patients et leur famille apprécient et recherchent chez les professionnels
de la santé (53). L’empathie est aussi une qualité essentielle a posséder pour travailler
dans ce domaine (52, 62). Le développement d’une bonne relation thérapeutique est
primordial pour tout intervenant travaillant dans le domaine de la santé. Un patient qui se
sent respecté et auquel on accorde du temps aura tendance a avoir un comportement
moins agressif (63). Selon Cungi (64), les professionnels de la santé doivent posséder
trois qualités essentielles pour établir une relation d’aide adéquate : I'empathie,
l'authenticité et étre chaleureux. Finalement, il est important que les intervenants soient
capables de reconnaitre les limites de leurs compétences pour référer adéquatement le
patient a une personne plus apte a les aider (52). Les différents professionnels de la

santé oeuvrant en soins palliatifs ainsi que leurs roles seront présentés a la section 4.3.

4.2.6 Communication

Des habiletés de communication sont nécessaires pour prodiguer de bons soins
aux personnes en fin de vie (38, 45) et pour développer une bonne relation avec eux. Il
est démontré que les préoccupations des patients qui ne sont pas adressées prédisent
la détresse émotionnelle ainsi que le développement d’anxiété et de dépression (46).
Une bonne communication permettrait d’améliorer le bien-étre émotionnel des patients
et de mieux les satisfaire en décelant plus facilement leurs besoins et leurs

problemes (46).
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Plusieurs facteurs influencent la communication entre un professionnel de la
santé et son patient et ceux-ci peuvent venir des deux personnes en relation (52). Les
professionnels de la santé peuvent influencer la communication par leurs habiletés, leur
attitude, leurs croyances, leurs peurs et par I'environnement et le support. Par exemple,
un professionnel qui a peur de la mort aura du mal a accompagner et apaiser les peurs
des patients en fin de vie. La peur de ne pas étre capable de gérer les émotions du
patient est également un obstacle a la communication (46). Du c6té du patient, les
éléments affectant la communication sont les croyances, les attitudes, les peurs,
'environnement et le vocabulaire (52). En effet, le choix des mots est important pour
faciliter la compréhension. Il faut laisser de cété le jargon médical et utiliser des mots
simples et compréhensibles de tous. Aprés avoir communiqué de l'information, les
professionnels devraient vérifier la compréhension du patient et au besoin clarifier

linformation donnée (15).

Dans un contexte de fin de vie, il est important que la communication soit
ouverte (26). L’écoute du patient est trés importante et doit étre active (26, 45). Il faut
permettre au patient de s’exprimer, particulierement au niveau émotionnel, et c’est au
patient de déterminer le moment ou il voudra le faire (63). L'expression des émotions
engendre un effet de soulagement chez le patient ce qui peut lui permettre de continuer
a cheminer (63). Par contre, bon nombre de patients ne discuteraient pas
spontanément de leurs émotions. |l faudrait donc les encourager a le faire (46). Fisher
et ses collaborateurs ont développé une technique pour aider les professionnels
lorsqu’ils font face aux émotions de leurs patients, la technique NURSE :

N- Name the emotion (hnommer 'émotion)

U- Understand the emotion (comprendre I'émotion)

R- Respect or praise the patient (respecter ou louer le patient)

S- Support the patient (supporter le patient)

E- Explore what underlies the emotion (explorer ce qui sous-tend I'émotion)

Pour bien comprendre leurs patients, les professionnels doivent étre en mesure
d’interpréter le langage du patient (62). Néanmoins, les paroles ne sont pas ce qui a le
plus de poids au niveau de la communication. Le non verbal prend une place
prépondérante dans la communication autant du c6té du patient que du professionnel de

la santé et peut fournir des informations précieuses. Chez les patients atteints de la
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maladie d’Alzheimer, la communication non verbale serait le principal mode de
communication, représentant 93 % de la transmission du message (Santo Pietro, 2003,
cité dans (65)). Le ton utilisé serait trés évocateur, comptant pour 35 %. Les mots
constituent seulement 7 % du message, ce qui est bien peu. De plus, les patients
auraient tendance a mieux se souvenir du comportement non verbal que des paroles
(15). Les intervenants doivent donc faire attention a leurs réactions puisqu’elles peuvent

retentir fortement sur les patients, que ce soit de fagon positive ou négative.

4.3 Signes caractéristiques de fin de vie

Lorsque la mort menace d’emporter les patients, indépendamment de la maladie
qui les touche, certains signes communs peuvent étre observés. Certains auteurs
parlent d’agonie pour décrire les derniers instants de la vie d’'une personne. En effet, la
définition du mot agonie est: « Moments, heures précédant immédiatement la
mort » (66). Plus précisément, elle comprendrait les derniéres 48 a 72 heures de la
vie (57, 67). Malgré la recension des signes de fin de vie dans la littérature, il est tout de
méme difficile de déterminer si la dégradation d’'un patient témoigne de sa fin ou si elle

peut étre renversée par un traitement adéquat (68).

Avant de conclure que la vie d’un patient tire a sa fin, il faut d’abord éliminer la
présence d’une détérioration réversible. Une condition particuliére aux personnes agées
est le syndrome de glissement. Cette condition se définit par une détérioration
fonctionnelle et générale causée par une affection aigué ou des facteurs déclencheurs
psychologiques comme un deuil, une hospitalisation ou un placement en institution (69).
Ce syndrome comprend des symptbmes dépressifs, de I'anorexie avec un refus de
s’alimenter, une perte de la sensation de soif et un refus de soins (49, 69). Malgré le fait

gue cette affection peut mener a la mort, elle est tout de méme réversible et traitable.

Si 'aggravation de I'état du patient est irréversible, celui-ci se dirige vers la phase
d’agonie. Ce serait I'association de plusieurs signes qui permettrait de conclure que le
patient agonise et non les signes individuellement (68). Les indices qui suggérent la fin
de la vie sont multiples et touchent plusieurs dimensions de la personne. Chez tous les
patients a I'approche de la fin de la vie, I'état général de ceux-ci se détériore amenant

une diminution fonctionnelle et une baisse énergétique (70). Pour les patients atteints de
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cancer en phase terminale, les symptémes les plus fréquents dans la derniére semaine
de vie sont [l'asthénie, I'anorexie, la xérostomie (sécheresse buccale) et la

confusion (71).

Des signes d’alertes peuvent étre reconnus quelques jours avant le déces,
caractérisant la phase pré-agonie (68). Au niveau physique, le patient est affaibli et
devient grabataire (68, 70, 72). L’état de conscience de la personne est souvent
variable (67). La personne peut étre dans un état de sommeil constant ou presque (68,
70), étre inconsciente (15) ou encore plongée dans le coma (57). De la dysphagie
survient frequemment en fin de vie et une perte de la sensation de faim et de soif
apparait (27, 57, 67, 73, 74). De ces éléments va résulter un état d’anorexie (70, 72). Un
cercle vicieux s’enclenche donc du fait que la déshydratation augmente la faiblesse et la
détérioration physique (70). Si les reins viennent a étre atteints, la déshydratation
s’aggrave par une augmentation de I'élimination de l'urine (74). Par la suite, lorsque la
guantité d’eau présente dans le corps est faible, une anurie peut se présenter (70, 74).
Chez ces patients, la déshydratation est liée a la sécheresse buccale (xérostomie) (70),
symptdme fréquemment rencontré en fin de vie (71). Cette xérostomie est un symptéme
important a traiter par une humidification de la bouche, contrairement a la
déshydratation corporelle qui ne fait pas souffrir le patient (74). La difficulté a avaler peut
également diminuer la prise des médicaments oraux (70, 72). Malgré ce fait, il ne faut
pas cesser de donner les médicaments nécessaires pour traiter les symptdmes

primordiaux comme la douleur.

Au niveau cognitif, la personne peut devenir confuse (67, 70). La confusion
entraine bien souvent un sentiment de peur ou de paranoia. Ces patients peuvent aussi
avoir des visions ou des hallucinations et devenir agités (15, 67, 70). Avec la
progression du déclin cérébral, certains réflexes archaiques peuvent également
ressurgir (70). C’est le cas notamment des réflexes d’agrippement et de succion. En ce
qui a trait a la communication, celle-ci est relativement restreinte. Les patients peuvent
ne plus avoir la force de parler (15) ou encore refuser de le faire en se repliant sur eux-
mémes (67, 68). La diminution de la conscience peut aussi faire en sorte qu’ils ne
répondent plus aux stimuli comme le toucher ou la voix (15). Lorsqu’ils peuvent

communiquer, leurs propos sont généralement symboliques, utilisant des métaphores
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pour faire passer leur message (15). Il se peut également que les patients, sentant leur

fin proche, parlent fréquemment de la mort d’'une fagon claire ou imagée (15, 67, 68).

Lorsque le patient entre réellement en phase d’agonie, plusieurs signes
physiques caractéristiques de la toute fin de la vie peuvent étre reconnus. Des
changements respiratoires se produisent. La respiration est plus superficielle (15, 27,
70) et le rythme se modifie. Certains auteurs mentionnent un ralentissement de la
respiration (15, 68) tandis que d’autres font référence a une accélération (57, 70). Selon
Schawld, la fréquence respiratoire serait plus élevée dans la phase pré-agonie, alors
qu’elle serait ralentie en période d’agonie (67). Le rythme respiratoire devient également
irrégulier et comprend des périodes d’apnée (15, 27, 67, 68, 70). Un changement dans
le recrutement des muscles de la respiration peut se produire amenant une plus grande
utilisation des muscles accessoires (70). Le patron respiratoire devient ainsi thoracique
haut et un tirage sous-sternal peut étre visible (74). De plus, des bruits respiratoires,
radles agoniques, sont souvent audibles dus a la congestion causée par une
accumulation de sécrétions (15, 57, 67, 68, 70, 73). Un traitement est indiqué dans ce
cas, contrairement & I'apnée qui ne nécessite pas d’intervention (15, 70). A ce stade,
'apnée est normale puisqu’elle représente I'affaiblissement des centres respiratoires
(68, 70). Au niveau cardio-vasculaire, une chute de la tension artérielle se produit (67,
68, 74). Pour compenser, le cceur se met a battre plus vite, mais également moins fort
ce qui se traduit par un pouls rapide et faible (15, 68, 70). La diminution de la circulation
sanguine améne un refroidissement des extrémités (15, 68, 74) et, par conséquent, une
cyanose (15, 57, 74). Un autre changement de couleur qui peut apparaitre au niveau de
la peau se manifeste sous forme de marbrures (15, 68, 70). Vers la fin, un collapsus

cardio-vasculaire survient (57, 68).

Au moment ou le patient décede, celui-ci cesse de respirer (27, 70). Le cceur
arréte également de battre ce qui fait disparaitre le pouls (27, 70). Il est possible
d’observer quelques mouvements musculaires involontaires tels des convulsions avant
que la personne devienne complétement immobile (57, 70). A ce moment, les muscles
se détendent et un relachement de la vessie et des intestins peut se manifester (27, 73).
Le teint de la personne devient blanc-jaunatre et un pincement des ailes du nez peut

étre observe (67).
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Pour les professionnels de la santé ceuvrant dans le milieu des soins palliatifs, il
est important de connaitre ces signes prédicteurs d’'une mort imminente. Ceci facilitera
leur reconnaissance et permettra de mettre en place les différents services et
interventions nécessaires a cette étape. Il sera également plus facile d’intervenir auprés
de la famille et de l'accompagner de maniére appropriée, notamment dans leur

cheminement de deuil.

4.4 Processus de deuil

Lorsque la mort d’une personne survient, les proches du défunt seront touchés
par le deuil. Le deuil est un processus primordial a connaitre pour tout professionnel de
la santé ceuvrant dans le milieu des soins palliatifs. Non seulement il est un phénoméne
vécu par l'entourage aprés la mort d’'une personne, il est également vécu par la
personne mourante elle-méme. De plus, travailler en soins palliatifs implique
directement que les professionnels de la santé seront appelés a vivre des deuils eux
aussi. Le deuil implique donc autant le patient et ses proches que le personnel soignant.
Cette section discutera de deux sortes de deuils différents, soit le deuil vécu par

I'entourage d’'une personne défunte et le deuil vécu par une personne en fin de vie.

4.4.1 Deuil vécu par I’entourage

L’étymologie du mot deuil vient du mot latin « dolore » qui signifie souffrir. (66)
Cette étymologie décrit bien le point central de ce processus qui est un état de douleur
et de tristesse. Le deuil est un processus qui nécessite un travail intérieur (25). Plusieurs
auteurs s’entendent pour dire qu'un deuil normal comporte 3 étapes: le choc, la
dépression et la rémission (27, 62, 75). La premiéere phase du deuil est décrite comme
un choc (15, 25, 27, 75). La réaction initiale dépend de la fagon dont la mauvaise
nouvelle qu’est la mort est annoncée. Selon Millet, une annonce brutale peut amener
deux réactions différentes, soit la fuite ou un blocage (75). On peut observer entre
autres comme réaction chez les gens du déni, de la sidération et de la colére (75). Le
choc n’atteint pas seulement I'esprit, mais également le c6té physique de la personne en
entrainant une diminution du sommeil et de I'appétit (15, 25, 26). Pendant un certain
temps, les gens sont dans un état de torpeur (15, 26, 27). Leurs sentiments sont

souvent réprimés et les gens fonctionnent d’'une fagon automatique. Lorsque les
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sentiments s’intensifient et que la tristesse et la souffrance deviennent des éléments
centraux, la personne entre dans la deuxiéeme phase du deuil. Cette seconde étape
consiste en une phase de dépression. Cette dépression n’est pas a proprement parler
une dépression majeure comme décrite dans le DSM-1V (55), mais est appelée ainsi
puisque la tristesse en est I'élément dominant. A cette étape, les gens peuvent éprouver
des difficultés fonctionnelles, comme par exemple une diminution de concentration ou
des oublis fréquents par distraction (15, 25, 26, 62). Finalement, la derniére étape du
deuil est la phase de rémission, soit 'acceptation et I'ajustement au deuil. Cette derniére
phase comprend une diminution de la souffrance et la normalisation du fonctionnement
(15, 62).

Comme mentionné précédemment, le deuil est un processus normal. Par contre,
celui-ci peut se compliquer et méme devenir pathologique (25, 75). Un deuil compliqué
survient lorsque le déroulement est inhabituel. Le processus peut étre inhibé, différé
dans le temps ou encore se prolonger et devenir chronique (27, 75). Le processus de
deuil normal n’a pas de durée déterminée. Toutefois, celui-ci serait qualifié de chronique
si la phase centrale du deuil, la phase de dépression, durait plus d’'un an (75). Il existe
plusieurs facteurs de risque de complication d’un deuil. Ces facteurs sont principalement
la fragilité biopsychosociale ou des éléments plus externes comme lisolement et le
manque de soutien (25). Le deuil pathologique peut amener deux types de pathologies
distinctes, soit psychiatriques ou somatiques. Les pathologies psychiatriques peuvent
étre de types mélancoliques, maniaques, psychotiques ou délirants et névrotiques
(hystérique et obsessionnel) (25, 75). Les pathologies somatiques, quant a elles,

amenent plutdét une augmentation de la morbidité et de la mortalité (25).

4.4.2 Deuil vécu par le mourant

La personne ayant une maladie incurable vivra elle aussi un processus de deuil
avant sa mort. Ce processus est di a toutes les pertes auxquelles ces personnes
doivent faire face (62). Elizabeth Kiibler-Ross a beaucoup étudié le parcours de patients
en fin de vie. Elle en est arrivée a batir un modele composé de cing étapes qui explique
le cheminement des mourants : 1- refus et isolement, 2- irritation, 3- marchandage, 4-
dépression et 5- acceptation (63). Les étapes du modéle de Kibler-Ross ont de grandes

ressemblances avec les étapes du processus de deuil décrit précédemment. Les trois
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premieres étapes de ce modéle ont de nombreux points communs avec la phase du
choc initial du deuil. De plus, les deux derniéres sont sensiblement les méme que les

deux derniéres phases du processus de deuil discutées précédemment.

Selon la théorie de Kibler-Ross, lors de I'annonce d’'une maladie incurable, la
toute premiére réaction du patient sera un choc (63). Le déni est souvent utilisé comme
moyen de défense premier face a ce choc et permet a la personne de mettre en branle
d’autres moyens pour faire face a cette nouvelle réalité. La fagon d’annoncer cette
mauvaise nouvelle par le personnel et le support accordé au patient peut avoir un
impact sur la capacité d’adaptation du patient & sa maladie et sur la progression de cette
derniére (26). Lors de cette premiere étape, il est fréquent de voir les patients s’isoler.
Par la suite, ceux-ci entrent en général dans une phase d’irritation ou la colére et les
sentiments négatifs prennent le dessus (63). En effet, la colére serait une réaction
instinctive a la perte (62). Il en résulte souvent une agressivité qui est dirigée envers tout
y compris lui-méme (63). La troisieme étape est celle de marchandage. Le
marchandage consiste en des tentatives de négociation de la part du mourant qui visent
principalement a retarder leur mort (63). Ensuite, le processus se poursuit avec une
phase de dépression. C'est a cette étape que le travail de deuil commence vraiment
pour permettre au patient de s’ajuster a toutes les pertes vécues (62), mais aussi pour
se préparer a sa propre mort. Selon Kibler-Ross, cette phase est nécessaire au patient
pour accepter la réalité et pour qu’il puisse mourir en paix (63). Tout ce processus méne
a 'acceptation, la derniére étape. Bien sir, I'atteinte de cette étape nécessite du temps.
Il se peut donc que, lorsqu’une maladie évolue rapidement vers la mort, les patients ne
s’y rendent jamais. Lorsque I'acceptation a lieu, le malade est souvent presque vide
d’émotion et affaibli (63). L’espoir serait un sentiment présent presque tout au long du
processus. Kibler-Ross mentionne que les 5 étapes ne sont pas obligatoirement
linéaires (63). Les phases peuvent s’entrecroiser et le patient peut faire des allers
retours entre les différentes étapes. Ceci pourrait étre di au fait que le deuil d’'une
personne mourante est multidimensionnel. Elle doit effectivement s’adapter a plusieurs
pertes dont les 3 principales seraient la perte d’identité, la perte des relations et la perte
du contréle (Sourkes, 1982 cité dans (62)).
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4.4.3 ROle du physiothérapeute

Le premier réle du physiothérapeute face au deuil des proches du défunt serait
de référer a d’autres professionnels, par exemple le psychologue, ou a des ressources
pouvant aider & ce niveau. Comme intervention directe, le physiothérapeute aurait pour
seul réle d’'accompagner le patient et ses proches. Pour bien remplir cette tache, il est
primordial de faire preuve d’empathie et d’'une grande écoute pour favoriser le partage et
'expression des émotions et sentiments (25, 75). Un accompagnement psycho-social et

spirituel peut également aider la personne a traverser cette épreuve.

45 Sommaire

La population canadienne vieillissante, le grand nombre de décés annuels ainsi
gue la haute prévalence de problemes chronigques de santé dans la population font en
sorte que les soins palliatifs sont un domaine important de la santé et en plein essor.
Malgré les efforts d’'amélioration des services, I'accessibilité a ce type de soins demeure
inégale principalement en ce qui a trait au diagnostic, a I'aAge et au lieu de résidence.
Pour bien traiter ces gens, il est primordial d’adopter une approche globale, soit en
tenant compte des aspects biologiques, psychologiques, sociaux et spirituels. Les
personnes en fin de vie peuvent rencontrer plusieurs problémes psychologiques comme
la peur, 'anxiété et la dépression. De plus, au niveau social, elles vivent fréquemment
un isolement. La spiritualité ou encore un accompagnement par les professionnels de la
santé peut permettre aux personnes en fin de vie d’améliorer leur condition. Pour bien
jouer leur réle d’accompagnateur, les intervenants devront faire preuve d’habiletés en
communication et posséder des qualités comme I'empathie et 'ouverture. Lorsque la
mort se fera toute proche, certains signes pourront étre repérés chez les patients. L’état
de conscience variera et des changements respiratoires, cardio-vasculaires et cognitifs
surviendront. La détection de la période d’agonie permettra d'offrir des services adaptés
a cette phase et de débuter un accompagnement auprés de la famille en deuil.
L’entourage du défunt cheminera a travers les différentes étapes du processus de deuil
plus ou moins rapidement. Ce deuil ressemblera sur plusieurs points au parcours des
personnes en fin de vie comme décrit par l'auteure Kubler-Ross. Cette longue
trajectoire, si elle n’est pas compliquée, ce soldera par la rémission des personnes

endeuillées.
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5 Description de la douleur et du lymphoedéme rencontrés
en soins palliatifs, présentation de I'’équipe
interdisciplinaire et conseils utiles pour les proche-aidants

Selon la société francaise d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) :
« Les soins palliatifs sont des soins actifs dans une approche globale de la personne
atteinte d’'une maladie grave évolutive ou terminale. Leur objectif est de soulager les
douleurs physiques ainsi que les autres symptomes et de tenir compte la souffrance
psychologique, sociale et spirituelle. »  Cette facon de penser peut aider les patients a
faire cette transition difficile entre la vie et la mort. Les soins palliatifs sont maitres dans
le controle de la douleur, c’est leur philosophie d’intervention (76). Plusieurs études, qui
seront mentionnées dans cette section, commencent a s’intéresser davantage a cette
clientele et a vouloir trouver des modalités efficaces pour avoir une qualité de fin de vie.
L’objectif de cette partie du travail est d’identifier les interventions en physiothérapie
pour le soulagement de la douleur et des symptdmes reliés aux maladies en phase
terminale, dont le lymphoedéme. Celui-ci est aussi un symptéme observé fréquemment
chez les patients en soins palliatifs (77). Ensuite, ce document démontrera I'importance
de I'équipe interdisciplinaire en soins palliatifs, ceux qui accompagnent le patient tout au
long de cette étape difficile de la vie. Ce groupe est composé de professionnels, dont le
physiothérapeute, qui ont pour but d'unifier leur force pour soulager le patient,
d’améliorer et maintenir sa qualité de vie ainsi qu’enseigner aux aidants naturels a vivre
avec cette maladie terminale. Les buts de cette équipe seront approfondis pour bien
comprendre le rble et I'implication de chacun, ainsi que I'importance de la collaboration
des membres (16). Et pour finir, le physiothérapeute peut devenir une personne
ressource pour guider les proches-aidants dans leur fagon de s’occuper du patient en fin
de vie. Donc une description sera présentée des conseils utiles donnés aux proches-
aidants pour bien définir leur place auprés de I'étre mourant et ainsi trouver une
stratégie efficace pour le bien-étre du patient. La description de la classification des

niveaux d’évidences utilisés dans le cadre de ce travail se retrouve a 'annexe 3.

5.1 Ladouleur en soins palliatifs

Dans la section sur la douleur, la définition et la pathophysiologie de la douleur
en soins palliatifs seront abordées. Les outils d’évaluation seront présentés. En plus, le

traitement pharmacologique est de premier ordre pour soulager le patient en soins
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palliatifs (16), mais d’autres alternatives ou interventions complémentaires a ce
traitement ont commencé a prouver leurs efficacités. Ces alternatives seront discutées
davantage dans le paragraphe sur les interventions antalgiques. Pour finir, il y aura une
énumération des recommandations en physiothérapie pour les intervenants, le patient et

ses proches aidants pour pouvoir contrdler ce symptéme désagréable.

5.1.1 Définition

Selon 'IASP (1976), la douleur se définit comme une « expérience sensorielle et
émotionnelle désagréable, associée a une lésion tissulaire réelle ou potentielle, ou
décrite dans des termes évoquant une lésion » (78). La douleur est une sensation qui
importune la plupart des gens et devient un irritant dans la vie quotidienne. La
recherche du soulagement de cette sensation devient primordiale pour une bonne
qualité de vie. En soins palliatifs, il faut prendre cette douleur dans un ensemble,
comme une souffrance globale. Pillot, en 1994, a décrit cette douleur comme « Total
pain » (78). Son idée centrale est que si un facteur de la douleur (physique, émotionnel,
social et spirituel) était négligé, la douleur ne serait pas soulagée. Ainsi, libéré des
souffrances physiques, le patient termine sa vie avec un certain contrble. Cette douleur
reste la plainte majeure et aussi la plus souvent rapportée par les patients en phase
terminale (16, 76, 77). Dans une étude de Chang et coll. en 2007, 40 % a 70 % des
patients atteints d’'une maladie incurable dont le cancer en stade avancé se plaignent
d'une douleur sévere (79). En plus, la douleur serait le symptdéme le plus rapporté a
84 % en soins palliatifs (79). Leur recherche a aussi démontré que dans plusieurs cas
de soins palliatifs la douleur était présente jusqu'a la fin. Dans l'article de Kumar (2011),
il rapporte que 3.5 millions de personnes qui ont de la douleur reliée a leur cancer et que
seulement un nombre limité de ceux-ci regoivent un traitement antalgique adéquat (80).
La douleur reste difficile & gérer et a contréler chez les patients en phase terminale (76).
En soins palliatifs, il y a une étude qui affirme que lorsqu’il y a soulagement de cette

douleur, les patients formulent moins l'intention de mourir (81).
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5.1.2 Pathophysiologie (types de douleur rencontrés en soins
palliatifs)

La douleur en soins palliatifs peut étre trés complexe. La pathophysiologie de la
douleur en soins palliatifs est surtout composée de trois types de douleur ; douleur
nociceptive, neuropathique et mixte (80, 82-86) La premiére, les douleurs nociceptives
sont les plus répandues (70 % des douleurs cancéreuses). Elles résultent d'une
stimulation excessive du systéme nerveux. Ses causes sont cancéreuses
inflammatoires et traumatiques. Elle a une topographie viscérale ou somatique (ce qui
touche la peau, les muscles et le squelette) et ne présente pas de signes neurologiques
(79, 82-84). Une douleur viscérale est généralement mal localisée et la plupart du
temps, c’est une douleur référée. La douleur somatique quant a elle, elle est bien
définie et facilement reproductible lors de la palpation (84). Ensuite, les douleurs
neuropathiques peuvent étre d'origine périphérique ou centrale. Ces douleurs sont
moins fréquentes pour les patients atteints d’'un cancer, seulement 20 % de cette
clientele (82). Elles sont décrites comme une hyperactivité spontanée de la douleur sans
stimulation nociceptive. Lorsqu’un nerf est comprimé, il y a une dysfonction du systéme
nerveux ce qui peut créer une sensation d’engourdissement ou de faiblesse musculaire
dans la trajectoire du nerf (87). Les symptdbmes peuvent étre ressentis sous forme
spontanée qui est décrite comme une sensation de brQlure ou choc électrique continue
ou intermittente ou sous forme d’un stimulus qui peut étre sous forme d’allodynie
(douleur a un stimulus normalement indolore) ou sous forme d’hyperalgésie
(augmentation exagérée de la douleur a un stimulus douloureux) ou tout simplement
une région hypoesthésique ou anesthésie de la région (82, 84, 88). La douleur mixte est
un mélange de douleur nociceptive et neuropathique. D’aprés le guide des soins
palliatifs, les douleurs mixtes se manifestent souvent dans les cancers, sur infiltration

tumorale simultanée des tissus et des voies nerveuses (84).

Pour connaitre davantage la douleur, elle peut étre décrite par sa nature. En
soins palliatifs, les stades sont généralement aigu, chronique et par accés douloureux
paroxystiques (breakthrough pain) (82, 84). Une douleur aigué est habituellement d’'une
durée inférieure a un mois, peut se prolonger jusqu’a trois mois. La douleur chronique
se situe entre trois et six mois, mais peut se prolonger. Elle est souvent la continuité
d’'une douleur aigué. L’accés douloureux paroxystique est mentionné fréquemment

dans les études, car elle touche la population atteinte de cancer (80, 82, 84-86). Selon
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le site se référant a un groupe d’experts, ils définissent cette douleur comme suit : « Une
exacerbation de courte durée des douleurs qui survient soit spontanément soit en raison
d'une cause déclenchante précise, prévisible ou non, en dépit d’'une douleur de fond
bien contrélée et relativement stable » (89). D’aprés l'article de Kumar, en 2011, il s’est
basé sur une revue systématique pour affirmer qu’il y a 40-80 % des gens atteints de
cancer qui souffre de cette douleur (80). Cependant, la prévalence est trés variable d’'un
article a l'autre (89). L’intervention de cette douleur se fait de fagon pharmacologique,

médication opioide et non pharmacologique (89).

5.1.3 Outils d’évaluation

Les symptdomes peuvent se différencier dans I'apparition (traumatique ou non
traumatique), le mode (continue ou intermittent), l'intensité (Iégére, modérée, séveére), la
durée (aigué ou chronique) et la fréquence (80). Il faut savoir déterminer la nature, la
sévérité et limpact sur la vie quotidienne pour pouvoir optimiser les interventions
antalgiques. Les outils d’évaluation le plus souvent rapportés dans les études sont :
e Echelle visuelle analogue/échelle numérique analogue/Faces pain scale
(annexe 4)

o Doloplus-2 (annexe 5) (90)

e ECPA (Echelle comportementale d’évaluation de la douleur chez les personnes
agées) (91)

e PACSLAC (92)

5.1.3.1 EVA (échelle visuelle analogue)

L’échelle visuelle analogue (EVA) est un outil unidimensionnel pour indiquer
l'intensité de la douleur. Elle est simple et facile a utiliser (93). Cette échelle est
représentée par une ligne de 100mm horizontale ou verticale, de gauche a droite ou de
bas a haut. Elle est graduée de 0 mm a 100 mm ou le patient ou l'intervenant fait un
trait a I'endroit qui définit mieux la douleur. Cette échelle signifie qu’a Omm « aucune
douleur » et 100 mm « douleur extréme » (84, 94-96). Cette mesure peut étre prise de
différentes facons : visuelle simple, numérique, verbale ou avec l'aide de visage pour
indiquer lintensité de la douleur. D’aprés I'étude réalisée Cabot et coll., en 2007, la

sensibilité est significative associée au changement d’intensité de la douleur cancéreuse
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pour 'EVA (96). lls ont trouvé aussi une forte corrélation avec d’autres outils
d’évaluation de l'intensité de la douleur. Pour la fiabilité, il y avait une fiabilité test-retest
de 'EVA dans quatre études sur des périodes variant de cing minutes (r=0.75) a une
semaine (r=0.95). lls ont aussi fait la moyenne du coefficient pour toutes les études
recensées et le résultat est de 0.80 (95). La validité de critére avec une clientéle
cancéreuse a été démontrée avec la dimension du diagnostic, le lieu, les mesures de
détresses psychologiques, les mesures de performances et les mesures globales de la
qualité de vie. Il y a une plus grande difficulté de compréhension de ce test chez les
personnes agées en comparaison avec une clientele jeune. (EVA 58% EVS 74%) (94).
Pour utiliser cet outil avec la clientele agée, il faut que la personne ait une mémoire
intacte ou un test MMSE>18. (89). Le Mini-Mental State Examination (MMSE) est un test
simple et standardisé utilisé la plus part du temps par les ergothérapeutes pour vérifier
la performance des fonctions cognitives des sujets et d'éventuellement quantifier leur
déficit. Alors, le test numérique serait le plus facile a administrer avec cette clientéle.
Dans une étude en soins palliatifs chez les personnes agées, le test EVA présente
surtout des limites a cause de I'Age et non particulierement par rapport a la maladie
terminale (97). Les limites de 'EVA sont : ne peut pas servir & comparer la douleur entre
deux patients; utile seulement a comparer les résultats intrapersonnels; aucune
information sur la nature des douleurs; aucun lien entre le score obtenu et le type de
traitement antalgique (94). Donc, 'EVA permet de savoir si le patient a besoin d’'un
traitement antalgique et est utilisé pour sa facilité d’administration, sa bonne validité et
sa bonne fiabilité avec la clientéle palliative, mais il faut prendre en considération les

limites par rapport a I'age.

5.1.3.2 Doloplus-2

Cette échelle multidimensionnelle a été confectionnée pour une clientéle avec
trouble de communication ou de comportement. Elle est souvent utilisée avec une
clientéle agée, résidant dans un CHSLD(95, 97). Elle nécessite une formation avant de
ladministrer et il est préférable qu’elle soit donnée en collaboration entre les
intervenants (98). C’est une échelle avec trois dimensions comportant 10 items avec
une cotation de 0 a 3 qui représente une intensité de la douleur. Les trois dimensions

sont :
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1. Dimension somatique : plaintes, positions antalgiques, protection de zones, mimique,
sommeil

2. Dimension psychomotrice : toilette et/ou habillage, mouvements

3. Dimension psychosociale : communication, vie sociale, troubles du comportement

Le total du test est sur 30 et le seuil critique pour un état de douleur est de 5/30 (95).
Dans une étude d’Aubin et coll., en 2007, ils ont fait une revue des meilleurs outils a
utiliser avec une clientéle agée. Ills ont démontré que le Doloplus a une validité de
contenu de 78 %, une validité de construit de 53 %, une fiabilité de 56 %, utilité clinique
73 % et une moyenne globale de 65 %. Cette échelle fait partie des trois outils avec la
plus grande validation, donc I'étude recommande cette échelle (99). Cet outil est
recommandé en soins palliatifs (84, 97) . Le désavantage de cette échelle est que cela
nécessite un apprentissage et du temps de passation ce qui peut devenir une contrainte
pour les intervenants. Cependant, lorsque I'équipe prend de I'expérience a 'administrer,

la durée de passation diminue considérablement entre 2 et 5 minutes (84, 95).

5.1.3.3 ECPA (échelle comportementale pour personnes agées)

C’est une autre échelle multidimensionnelle pour mesurer la douleur. La clientéle
visée pour cette hétéroévaluation est la méme que le Dploplus-2. Elle est composée de
deux parties (84)

1. observation avant les soins: expression du visage, positions spontanées,
mouvements, relation a autrui

2. observation pendant les soins: anticipation anxieuse, réactions pendant la
mobilisation, réactions pendant les soins portant sur la zone douloureuse,

plaintes pendant les soins.

L’échelle ECPA est formée de 8 items avec une cotation de 0 a 4 selon l'intensité
de la douleur. (95). Le désavantage de cette échelle est qu’elle n’a pas de seuil critique
(100). Selon la revue d’Aubin et coll., en 2007, les résultats sur la validité et la fiabilité
sont plutét faibles. La validité de contenu est de 78 %, la validité de construit est de 6 %
et la fiabilité 18 %. Donc, malgré que 'ECPA est trés utilisée et recommandée par la
Haute Autorité de Santé, les résultats ne démontrent pas une efficacité significative.
Pour la clientéle gériatriqgue en soins palliatifs, il est recommandé de faire le Doloplus-2

s’il y a eu formation du personnel.
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D’autres échelles sont employées pour mesurer l'intensité de la douleur. Le
PACSLAC est une bonne échelle d’évaluation pour les gens agés avec une démence
avancée. Elle a fait ses preuves et détient une bonne validité et fidélité (98). La douleur
peut étre mesurée de plusieurs facons, il s’agit de vérifier la condition du patient et
d’administrer le meilleur test en fonction du patient. D’aprés la littérature, les tests sont
généralement différents par rapport a I'age et I'état mental du patient que par rapport au

stade de la maladie.

5.1.4 Evidences de I'efficacité des interventions en physiothérapie
sur la douleur

En soins palliatifs, la douleur est trés présente, elle fait partie des plaintes
majeures du patient (79, 84, 97). Le traitement de la douleur est différent pour chaque
patient ; il dépend de sa maladie, de I'évolution de celle-ci, de la maniére dont la douleur
est ressentie (90). |l faut porter une attention particuliére, car il y a de multiples aspects
de la souffrance ; douleur physique, souffrance psychique, sociale et spirituelle. |l s’agit
du concept de « SOUFFRANCE GLOBALE » (25). La douleur peut étre augmentée par
un état d’ame (souffrance psychique), il faut tenir compte de tout le cété social lors d’un
traitement de physiothérapie. La douleur physique, elle tient une place a part et son
traitement est une priorité, car elle peut envahir complétement le champ de la
conscience du malade et l'aliéner dans un tableau de souffrance beaucoup plus globale.
Ceci devient un grand défi pour la gestion de la douleur en physiothérapie. Donc le
physiothérapeute doit connaitre les bonnes modalités antalgiques et leur action pour
pouvoir soulager les souffrances du patient en fin de vie. En plus, en physiothérapie, il
faut suivre les indications des traitements afin de soulager adéquatement. En présence
de tumeur, il y a plusieurs modalités d’électrothérapie qui sont contre-indiquées.
Cependant a quel point ces interventions ne sont pas indiquées en soins palliatifs? La
recherche en physiothérapie auprés des patients souffrants en soins palliatifs est

émergente, donc un sujet d’actualité.

La physiothérapie est souvent une approche conjointe avec une médication
d’opioide en fonction de la condition du patient (88). Dans les écrits existants, les

chercheurs commencent a démontrer les effets bénéfiques des traitements de
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physiothérapie sur la douleur en fin de vie, dont la cryothérapie, le TENS et les
approches traditionnelles, comme le phénoméne de contre-irritation(80, 82), les
exercices de mobilité, les exercices de renforcement (47, 88, 101, 102). Mais, ils ne font
qgue mentionner les traitements sans vraiment vérifier I'efficacité des traitements choisis.
Alors, les modalités antalgiques ne different pas au niveau de la douleur entre une
personne en soins palliatifs et une autre clientéle, mais c’est différent au niveau des buts
recherchés (79). Donc les buts sont d’éliminer ou de réduire la déficience par
'optimisation de la fonction, 'autonomie et la qualité de vie (79). Kumar, en 2011, a
divisé les traitements de physiothérapie par le type de douleur (85). Premiérement la
douleur neuropathique d’origine centrale peut étre traitée en physiothérapie par une
éducation sur la physiologie de la douleur (85) ainsi que par I'application de TENS qui
est une stimulation électrique sous forme non invasive. D’aprés Raphael et coll., en
2010, les experts rapportent que le TENS a un réle important a jouer contre la douleur,
mais a ce jour il N’y a aucun guide pour l'utilisation du TENS avec les patients qui ont le
cancer (102). lls mentionnent aussi qu’ils ont trouvé seulement deux ECR qui appuient
I'efficacité du TENS. lls recommandent de commencer avec le mode conventionnel sur
la région douloureuse. Selon Electrologic, le TENS a un niveau d’évidence 1b pour les
douleurs chroniques, donc un effet significatif. Pour une haute fréquence (mode
acupuncture ou Hi-Hi intense), ceci est efficace pour le traitement de la douleur durant
'application. Le TENS basse fréquence (conventionnelle) a démontré une efficacité pour
un effet analgésique a long terme (103). La relaxation et la réalité virtuelle peuvent faire
partie des traitements pour diminuer l'effet de stress et d’anxiété lors de douleur
chronique (85). Les traitements pour la douleur nociceptive en soins palliatifs sont la
cryothérapie, la thermothérapie, le TENS, les exercices physiques, dont les exercices
d’étirement et la flexibilité, le massage et changement de style de vie (85, 102). La
cryothérapie pour soulager les blessures de tissus mous est d’évidence 1b (103). Son
mode d’action cause un refroidissement tissulaire qui provoque des réactions
physiologiques pour diminuer la douleur. L'application de la cryothérapie se fait par
enveloppement froid ou massage a glace ou sac de petits poids congelés (102, 103).
Ensuite, la thermothérapie est un transfert d’énergie par conduction d’'une chaleur
thérapeutique entre 40 et 45 degrés Celsius. Son niveau d’évidence pour une douleur
chronique (lombalgie) est de 1 b. Son mode d’action est de créer un réchauffement
tissulaire afin de diminuer la douleur. L’activité physique est importante d’étre

maintenue pour garder ses capacités afin d’optimiser ou de maintenir la fonction
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physique. Souvent, les personnes expérimentant la douleur ont peur, a tort, de
I'exacerber en bougeant. Ce phénoméne s’appelle la kinésiophobie. Les patients évitent
donc de bouger, ce qui peut conduire a linactivité. Raphael et coll., en 2011, explique
l'importance d’éviter le syndrome d’'immobilisation (102). Tous les changements dont le
déconditionnement cardiovasculaire, la faiblesse, la raideur articulaire sont des
conséquences qui peuvent augmenter les douleurs, diminuent la qualité de vie et
augmentent I'aide physique des proches aidants (102). Malgré le manque d’évidence en
soins palliatifs, les études tendent a démontrer que I'exercice physique peut aider a
contrdler les sensations douloureuses chez cette clientele(88, 102). L’exercice aurait
des effets analgésiques qui pourraient étre dus au phénoméne de contre-irritation (80,
82). Au niveau de lintensité, il est préférable d’avoir une intensité faible a modérée
lorsqu’il y a de la douleur, 'importance est de bouger et d’intégrer les activités dans le
guotidien. (102). Les paramétres de I'exercice physique seront discutés dans la section
5.3.2.

5.1.5 Recommandations

Il faut intégrer le patient dans le processus de fin de vie, le malade peut rester
« acteur » ou devenir « sujet » de sa propre vie jusqu’a la fin et certaines fins de vie
peuvent étre humainement trés riches a deux conditions : 1. que la douleur et les
symptdmes pénibles soient pris en compte et soulagés autant que possible 2. que I'on
soit attentif a préserver la communication entre le malade, I'équipe soignante et la
famille (25). L’éducation aux patients sur la fagon de gérer leur douleur est une stratégie
efficace afin d’avoir une meilleure qualité de fin de vie. Il existe plusieurs modalités pour
soulager le patient, donc en soins palliatifs, le physiothérapeute peut venir agir pour

aider le patient en phase terminale.

5.2 Lelymphoedéeme

[l existe plusieurs symptdmes qui peuvent se manifester lors d’'un cancer. La
douleur, la fatigue et la diminution de la fonction physique font partie des symptémes les
plus souvent rencontrés avec cette clientéle (104). 1l y a un autre symptéme qui est
surtout retrouvé et associé au cancer du sein, le lymphoedéme. L’incidence est trés

variable (6 % a 49 %) de développer un lymphoedéme a cause du cancer du sein (104).
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Dans une étude de Vignes en 2006, il rapporte que la fréquence de développer un
lymphoedéme au membre supérieur post-traitement du cancer du sein est
approximativement entre 14 et 28 % (105). La définition du lymphoedéme est : « une
accumulation anormale d’un liquide riche en protéine dans le systéeme lymphatique di a
un dérangement du drainage lymphatique dans le liquide interstitiel » (106). Le systéeme
lymphatique est composé de vaisseaux lymphatiques, de ganglions superficiels
(aisselle, aine, cou) et profonds (bassin, prés du cceur et de l'aorte), de la lymphe, ainsi
que d’autres organes: thymus, rate, moelle osseuse. Son role est multiple. 1) Il draine
les exces de liquides se trouvant au niveau des tissus et participe a la détoxication des
organes et du corps. 2) Il contribue a la circulation de nutriments (mais moins que le
sang). 3) Il permet la circulation dans tout le corps et hors des vaisseaux sanguins des
globules blancs dans le processus d'activation de la réponse immunitaire spécifique.
C'est un élément essentiel du systeme immunitaire et des processus cicatriciels. 4) Il
contribue a la circulation des hormones (107). Lorsque le systéme a une défaillance, un
déséquilibre liquidien, une augmentation démesurée du liquide dans les vaisseaux, ceci
peut créer un lymphoedéme (108). On retrouve souvent cette cause dans les cancers
du sein per et post-traitement de chimiothérapie, radiothérapie externe (creux axillaire et
aussi creux sus/sous claviculaire, chaine mammaire interne, sein) (109) ou chirurgicaux
d’'un membre supérieur (mastectomie), le systéme lymphatique est trés important au
niveau de l'aisselle, donc s’il y a congestion des ganglions, il pourrait avoir apparition
d’un lymphoedéme (annexe 6) (105, 110, 111). Il y a aussi d’autres types de cancer qui
peuvent donner un engorgement du systéme lymphatique au niveau des membres
inférieurs, le cancer de la prostate, de l'utérus, le lymphome ainsi qu’'un mélanome (112-
114). 1l y a d’autres facteurs de risques au lymphoedéme. Il est fréquent dans les
problémes d’insuffisance veineuse, d’infections et d’obésité (108). Considérant le risque
d’avoir un lymphoedéme si un patient est atteint d’'un cancer, alors il devient important

de vérifier I'évolution aussi en soins palliatifs.

5.2.1 Eléments de mesure en physiothérapie

Le lymphoedeme peut étre trés incommodant. D’aprés Clemens et coll., en 2010,
le physiothérapeute a un rdle important pour la gestion des symptémes associés au
lymphoedéme (113). Les plaintes majeures des patients sont décrites comme une

diminution de la qualité de vie causée par l'incapacité physique reliée a une sensation
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de lourdeur du membre atteint, une sensation d’étau par la peau ou une diminution de
souplesse des muscles ou de la douleur (113). Alors ces symptdbmes rapportés
requiérent une évaluation spécifiqgue du lymphoedéme en physiothérapie. Dans un
premier temps, le physiothérapeute procédera a l'observation générale de I'apparence
du lymphoedéme. Il notera la qualité, la souplesse, la température, le niveau fermeté et
I'épaississement de la peau. Il faut faire aussi un bilan sensoriel et circulatoire du
membre atteint (115). Les outils de mesure spécifiques a I'évaluation du lymphoedéme
sont le ruban & mesurer et le volumétre (annexe 7). Le premier outil, le ruban a
mesurer, permet de calculer la circonférence du membre atteint. Selon Torres et coll. en
2009, lorsqu’il y a une augmentation du volume de plus de 2 cm par rapport au membre
sain, ceci indique un cedéme considérable (108, 116). Pour le volumeétre, cet outil
consiste a calculer I'étendue de I',edéme du membre atteint (104, 117). Le mode
d’utilisation consiste a immerger le membre atteint dans un bassin d’eau et ensuite
comparer les données avec le membre sain. lls s’entendent sur une différence de
volume du membre affecté d’au moins 10 % ou supérieur a 200 millilitres (104, 118).
D’aprés une étude de Sagen en 2009, pour le membre supérieur, les dimensions qu’ils
ont utilisées pour vérifier la validité de cet instrument sont : un cylindre de 170 mm
diameétre, 735 mm de hauteur et un maximum de 16 674 ml. Cet article démontre une
bonne validité pour le volumétre (119). Dans d’autres études dont Sagen et coll., en
2005, ils ont testé la fidélité inter-évaluateur et intra-évaluateur. En conclusion, ils ont
trouvé que la fidélité était satisfaisante (120, 121). Les mesures trouvées par les outils
de mesure précédents peuvent étre quantifiées a I'aide de deux échelles selon I'ISL
(Consensus Document of the International Society of Lymphology), avec des

pourcentages comparés au membre sain:

Pourcentage Sévérité

<20% CEdéme léger
20-40 % CEdéme modéré
>40% CEdéme sévere
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L’cedéme peut étre aussi décrit du stade 0 au stade 3 selon I'ISL (122).

Selon ISL Signes et symptdmes

e Pas de sudation
Stade 0 e Déficience au niveau du transport de la lymphe

e Peut exister plusieurs années avant qu’il y ait sudation

e Apparition précoce
Stade 1 e Accumulation de liquide tissulaire qui disparait avec
I'élévation du membre

e Démangeaison due a I'cedéme

Stade 2 e L’élévation du membre réduit rarement I'enflure

e Démangeaison en tout temps

Stade 2 avancé e La démangeaison peut étre présente

e Evidence de tissus fibrosés

e Tissu est fibrosé

Stade 3 e Aucune démangeaison

e La peau change : épaississement, hyperpigmentation, pli
de la peau a augmenté, dépbdts de graisse et

développement d’excroissance verruqueuse

Ces stades permettent de bien quantifier les données au dossier et suivre
I'évolution du lymphoedéme. Mais dans cette revue de littérature, aucune étude n’a été

retrouvée pour vérifier la validité et fidélité de cet instrument.

5.2.2 Résultats des traitements utilisés

'y a eu beaucoup de recherches a ce jour pour trouver le traitement non
pharmacologique le plus efficace du lymphoedéme. La plupart des études recensées
citaient le cancer du sein étant donné le nombre élevé de lymphoedéme post-traitement
de radiothérapie ou chirurgie (105). En plus, il est démontré que la rapidité de prise en
charge en physiothérapie aprés chirurgie a une meilleure efficacité (123). Il est important
de considérer ce symptdme en soins palliatifs et trouver des traitements bénéfiques en

physiothérapie pour diminuer 'cedéme et augmenter la qualité de vie (113). En soins
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palliatifs, la seule cause connue qui peut occasionner un lymphoedéme est le cancer
(122). Dans le domaine palliatif, le traitement de ce symptéme en physiothérapie ne
différe pas des méthodes utilisées en soins curatifs. Selon I'ISL en 2009, le traitement
de choix est la compression élastique (entre 20-60mm hg) et elle est essentielle & long
terme (122). En plus dans le lymphoedéme : la compression permettrait d’augmenter la
pression hydrostatique interstitielle et améliorerait la microcirculation lymphatique (124).
Les traitements de compression (compression élastique et bandages compressifs) sont
de niveau d’évidence 1b (125). Ce niveau d’évidence est modéré par rapport aux effets
de l'intervention sur le volume du lymphoedéme a court et long terme. Dans plusieurs
articles consultés, il y a mention d'un effet positif remarqué pour cette sorte de
compression (106, 113, 122, 126, 127). Dans les types de compression, il y a tout
d'abord, le bas compressif Tubigrip. Il est souvent utilisé en prévention et la compression
recommandée se situe entre 20 et 60 mm hg tout dépendant du stade du lymphoedéeme.
D’aprés un tableau utilisé dans les notes de cours de Girouard, I. en 2011, la
compression moyenne demandée pour un membre supérieur se situe entre 30 a 40 mm
de Hg et pour le membre inférieur serait entre 50 a 60 mm de Hg (128). Pour le
bandage compressif, il est recommandé d'utiliser davantage le type inélastique en
traitement avec une compression 10-20mm de Hg pendant 24 heures (128). Ensuite, la
compression pneumatique intermittente peut étre utilisée en phase deux et combinée
avec le drainage lymphatique manuel, mais non significatif d’aprés I'l|SL (122). D’aprés
Bélanger en 2010, la compression pneumatique intermittente pour traiter le
lymphoedéme a un niveau d’évidence modéré par rapport aux études analysées et cette
compression aurait des effets bénéfiques (129). La compression intermittente
recommandée est en distal : 100 mm de Hg, en proximal : 50 mm de Hg avec une
pression intermédiaire de 80 mm de Hg. Ce livre nous indique qu'il y a contre-indication
a l'usage lorsqu’il y a obstruction du systéme lymphatique afférent et il faut prendre des
précautions avec les patients atteints de cancer. Aucune mention des soins palliatifs
dans ce livre (129). Donc vu que ce traitement est plus agressif, il faudrait pousser la
recherche en soins palliatifs pour savoir la place de ce traitement pour une personne en
fin de vie. Une autre étude Clemens et coll., en 2010 qui s’est spécifiquement attardée
aux traitements de physiothérapie en soins palliatifs ont constaté que le drainage
lymphatique manuel diminuait la douleur et la dyspnée causées par le lymphoedéme
(113). Des études trés poussees, dont des revues systématiques et des méta-analyses

ont été réalisées sur le sujet pour des patients atteints d’'un cancer (125, 126). Le
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drainage lymphatigue manuel avec oscillation mécanique profonde pour le cancer du
sein avait un niveau d’évidence modéré sur le volume du lymphoedéme, sur la douleur
et la sudation a court terme. Dans d’autres études analysées, elles tendent toutes a faire
valoir son potentiel a étre employé (113, 122, 130, 131). Donc, cette intervention est a
considérer pour le traitement du lymphoedéme. En continuant avec la méta-analyse, les
articles avec le plus haut niveau d’évidence (niveau 1a) (125) étaient ceux qui
démontraient l'inefficacité de I'activité physique sur le volume du lymphoedéme (104,
105). Cependant, lactivité physique a un impact important (niveau 1a) sur les
symptémes de douleur, la souplesse et sur 'amélioration de la qualité de vie par rapport
au lymphoedéme. Alors, l'exercice physique doit faire partie du traitement en
physiothérapie. Les exercices recommandés sont des étirements de la région,
exercices progressifs actifs et actif-assistés de la région et exercices de proprioception
(116). La conclusion de cet article, Sagen et coll.,, en 2009, indique qu'une patiente
postchirurgie du cancer du sein devrait continuer ses activités quotidiennement sans
restriction, car I'exercice physique n’a aucun effet néfaste sur le lymphoedéme (104). Un
effet paralléle a I'exercice, la perte de poids est considérée comme un effet bénéfique a
court terme d’évidence modérée (niveau 1lb) sur le volume du lymphoedéme, mais
aucune évidence sur les autres symptomes rattachés au lymphoedéme (125). Pour le
drainage lymphatique manuel, son utilité est mitigée. Pour ce qui est de la thérapie par
le Laser, au niveau du cancer du sein, le niveau d’évidence est faible, il n'y a pas
d’effets bénéfiques limités a court et long terme sur le volume du lymphoedéme et sur la
douleur et aucune évidence sur la qualité de vie (125). D’autres techniques peuvent étre
utiisées comme le massage, la thermothérapie et I'élévation du membre qui sont
complémentaires aux interventions de physiothérapie pour traiter le lymphoedéeme (122).
Dans la revue systématique de Oremus et coll. 2012, ils n'ont pas réussi a ressortir
aucune évidence sur les traitements conservateurs efficaces pour le lymphoedéme
cancer du sein (126). Les conclusions de cette revue systématique sont a I'effet que le
traitement optimal du lymphoedéme n’est pas encore découvert et la recherche devrait

continuer pour trouver un traitement optimal.

5.2.3 Recommandations

La physiothérapie a fait ses preuves dans le traitement du lymphoedeme.

Beaucoup d’études sont attardées a analyser l'efficacité. 1l en ressort qu’une prise en
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charge selon les symptédmes du patient est la meilleure solution. En soins palliatifs, il n’y
a pas énormément d’articles qui ont étudié le lymphoedéme avec cette clientéle. Les
recherches de ce travail ont surtout trouvé des résultats associés au cancer du sein.
Cependant, I'inventaire des exercices qui sont généralement utilisés ne démontre aucun
effet néfaste pour une clientéle palliative. Donc I'exercice physique, la compression
élastique et inélastique, et le drainage lymphatique manuel, avec les bons parametres,
ont fait leur preuve pour des résultats positifs sur le lymphoedéme. Etant donné la
complexité du traitement du lymphoedéme, il est bien de faire appel a I'équipe
interdisciplinaire pour avoir une meilleure efficacité a gérer ce symptdbme. Lors des
réunions interdisciplinaires, il y a prise en charge globale du lymphoedéme et ainsi

pouvoir optimiser le traitement.

5.3 Equipe interdisciplinaire

En soins palliatifs, I'équipe interdisciplinaire prend une place importante. Dans
cette section, il y aura une description des dimensions qui interviennent avec une
clientele palliative et les membres qui forment I'équipe interdisciplinaire. Ensuite, il y
aura présentation des facteurs facilitant ou limitant au sein de I'équipe et enfin, il y aura
discussion des évidences par rapport a l'efficacité de cette approche. Les normes de
pratique de I'Association québécoise des soins palliatifs (AQSP) précisent que « pour
répondre aux multiples besoins du patient et de ses proches, les soins sont prodigués
par les intervenants appropriés, dans une approche interdisciplinaire faite d’interrelation
et de concertation » (132). Le travail d’équipe est une partie intégrante de la philosophie

des soins palliatifs (133).

5.3.1 Les modeéles d’interaction professionnelle

Une équipe interdisciplinaire en soins palliatifs est composée de plusieurs
membres qui unissent leurs professions pour collaborer ensemble dans le but ultime
d’aider et subvenir aux besoins du patient et sa famille qui sont au cceur de ce
partenariat professionnel (134) . Dans le systeme de santé au Québec, il existe trois
modéles d’interaction possibles entre les intervenants. Les modéles existants sont
interdisciplinarité, multidisciplinarité et transdisciplinarité. Le premier modéle, une des

définitions de l'interdisciplinarité souvent citée dans les documents récemment soumis
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au Ministere par différents groupes de travail est celle proposée par Hébert (1997) :
« L’équipe interdisciplinaire est formée par des professionnels de la santé qui ont pour
but de mettre en commun et de confronter toutes les observations complémentaires des
différents membres qui c6toient le malade pour arriver a une solution globale » (16). Le
deuxiéeme modéle est I'approche multidisciplinaire qui se définit comme une interaction
entre les professionnels sans établir un plan d’intervention commun (135). Ce terme
signifie qu’il y a plusieurs disciplines, mais chaque professionnel est autonome et peut
prendre des décisions indépendantes (136). Selon Euller-Ziegler (2001) « Il peut s’agir
de juxtaposition occasionnelle et informelle a I'organisation structurée interactive, plus
ou moins specialisée, intégrant ou non l'unité de lieu et de temps » (135). Et le
troisitme modéle est bien décrit dans I'étude de Otis-Green et coll., en soins palliatifs la
transdisciplinarité se caractérise par la collaboration dun partage et dun
chevauchement des réles des professionnels surtout sur les symptémes de douleur et
de détresse (137). Au Québec, les recommandations du plan directeur gouvernemental

préconisent I'approche interdisciplinaire (16).

5.3.2 Les membres de I’équipe

Au Québec, I'équipe interdisciplinaire en soins palliatifs est basée sur douze
disciplines (annexe 8), les personnes qui entourent le patient, les plus souvent
rencontrées sont: le médecin, linfirmiére, linfirmiére auxiliaire, le pharmacien, le
préposé aux bénéficiaires, le physiothérapeute, I'ergothérapeute, la nutritionniste et
diététiste, le travailleur social, le psychologue, I'animateur de pastoral et le bénévole (1,
16). Ces disciplines ont été choisies par un comité d’expert, pour vérifier les
compétences recherchées dans le milieu des soins palliatifs (16). Les douze disciplines
nommeées ci-haut seront divisées en trois dimensions : le domaine des soins, le domaine

de la réadaptation et le domaine social.

5.3.2.1 Domaine des soins (16, 138)

Les intervenants dans le domaine des soins qui sont le médecin, l'infirmiére,
linfirmiére auxiliaire, le pharmacien et le préposé aux bénéficiaires. L’infirmiére ou
infirmiére auxiliaire du patient est toujours présente lors des réunions et constitue un

pilier, & cause de la proximité avec le patient et I'évaluation quotidienne sur I'état du
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malade. Elle est aussi souvent amenée a parler avec la famille et de regarder I'évolution
de la condition du patient. Le médecin, pour sa part, doit connaitre les interventions
spécifiqgues de chacun des professionnels pour maximiser son travail, si le patient
rapporte de la douleur quotidiennement de forte intensité, il peut changer la médication
pour soulager le patient. Sa présence aux réunions peut étre trés bénéfique pour que le
processus soit global et précis. Le pharmacien quant a lui n’est pas obligatoire & moins
gu'un changement de médication ou des effets secondaires soient rapportés par le
patient. Le préposé aux bénéficiaires est celui qui cétoie fréquemment le patient et qui
l'observe et aide lors des activités de la vie quotidienne (exemple : se laver). Le

préposé est en mesure d'informer I'équipe de 'autonomie actuelle du patient.

5.3.2.2 Domaine de réadaptation (16, 134, 138)

La réadaptation comprend le physiothérapeute, I'ergothérapeute, la nutritionniste
et le psychologue. Ce domaine joue un role d’aide auprés de la clientéle tant au niveau
physique que psychique. lls ont un réle de conseiller pour que le patient soit capable de
s’adapter aux nouvelles situations de sa vie actuelle. Les soins palliatifs sont un milieu
avec de perpétuels changements, donc la réadaptation a une place importante au sein
des réunions. Le physiothérapeute apporte un portrait global de I'évolution de la
condition physique, qui tend a étre instable en fin de vie. Donc, le physiothérapeute peut
faire bénéficier I'équipe de son expertise, tant au niveau de la douleur et des
symptomes, la fonction physique, des besoins liés a la vie quotidienne (16). Le but en
physiothérapie est de préserver la meilleure qualité de vie possible jusqu’au décés. Le
physiothérapeute a une relation privilégiée avec le patient, a cause de la durée de
l'intervention qui peut durer en moyenne 1 heure, le patient peut se confier davantage.
Ainsi, le thérapeute devient trés important dans les réunions interdisciplinaires. |l est
aussi souvent appelé a émettre des recommandations sur la possibilité du maintien a
domicile. Le physiothérapeute évalue les capacités et incapacités fonctionnelles. Il

identifie les besoins et ressources nécessaires pour assurer déplacements sécuritaires.

L’ergothérapeute est celui qui évaluera les activités de la vie quotidienne et les
activités domestiques, donc il devient important aux réunions pour donner une bonne
vision du patient dans la vie de tous les jours. La nutritionniste doit venir aux réunions

pour expliquer si le patient a des dietes spéciales, si le patient s’alimente bien. Le
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psychologue a souvent un grand réle a jouer en soins palliatifs, tant pour le patient que
sa famille. Lors des réunions, il peut expliquer dans quelle étape du processus le

patient se situe et donner a I'équipe des conseils sur la fagon d’agir avec le patient.

5.3.2.3 Domaine social (16, 138)

Ces intervenants sont le travailleur social, I'animateur de pastorale et le
bénévole. Le travailleur social apporte souvent beaucoup dans la réunion
interdisciplinaire en soins palliatifs. || a comme réle de s’occuper de tout ce qui entoure
le patient, c’est-a-dire qu’il cherche a promouvoir le changement social, il gére les
conflits dans le contexte des relations humaines et il s’assure du bien-étre général. Il est
la personne ressource entre le patient et son environnement. Donc, le travailleur social
ameéne une approche globale du milieu du patient. L’animateur de pastorale est appelé
trées souvent en fin de vie. La spiritualité prend une place importante dans la vie des
personnes agées et demande souvent a parler au prétre dans les derniers moments de
leur vie. Celui-ci peut venir expliquer les derniéres volontés du patient et étre une
personne ressource sur les états dame du malade. |l est important de linclure
davantage aux réunions. Les bénévoles accompagnent les mourants qui sont seuls ou
si la famille est éloignée, alors leur point de vue devient une source de renseignements

pour tous les autres intervenants.

Le patient et sa famille peuvent eux aussi prendre place lors des rencontres pour
pouvoir exprimer leurs besoins et avoir des renseignements utiles. Ainsi ils sont

proactifs dans leur situation.

5.3.3 Facteur facilitant le travail en équipe

Pour que le travail soit productif et bien accompli, il faut que chaque membre de
'équipe, incluant les trois domaines précédents, mettre le meilleur d’eux-mémes. Alors
ils doivent mettre 'emphase sur la dynamique et I'esprit d’équipe qui joue un réle majeur
dans la pratique du bien-étre du patient. Pour maximiser cette nouvelle approche, il faut
une bonne communication adéquate entre les membres ce qui améne des décisions
éclairées et réalistes, moins de conflits personnels, une stratégie et des traitements

efficaces, une satisfaction du mourant et de ses proches, ainsi qu’'un plan d’action
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commun et une direction unique du chemin emprunté pour la fin de vie du malade(16). Il
y aura respect et soutient entre les professionnels sur les interventions et de méme une
réduction de problemes (138). D’aprés le livre de Dinka et Clark en 2000, il y aurait
quatre composantes qui peuvent venir jouer sur le fonctionnement d'une équipe
interdisciplinaire. Il y a des éléments personnels, professionnels, internes a I'équipe et
des éléments organisationnels (139). D’aprés le guide de développement des
compétences des intervenants en soins palliatifs, en 2008, seulement quelques endroits
possedent une équipe structurée, donc il y a place a amélioration

5.3.4 Les obstacles rencontrés dans une équipe interdisciplinaire

Dans un article de Orchard et coll.,, en 2005, ils ont décidé de vérifier les
facilitateurs et les barriéres associés a I'équipe interdisciplinaire (140). lls ont analysé
les barrieres a l'aide de trois catégories : la structure organisationnelle, la relation de
pouvoir et le role de socialisation. Dans le plan organisationnel, chaque équipe doit
suivre un ordre spécifiqgue a leur besoin. lls suivent leurs régles établies, leurs
procédures et leurs propres attentes. S’il y a une administration rigide et bureaucratique
qui oublie leur principal centre d’intérét le patient, ceci peut évidemment devenir trés
difficile pour les professionnels de la santé. Ensuite sur le plan personnel, la
méconnaissance et l'ignorance de la conception professionnelle des autres membres.
La personnalité narcissique peut entrainer des conflits, la confiance seulement en soi
méme sans esprit d’équipe améne une dysfonction dans le groupe. Dans I'étude de
Orchard et coll., en 2005, décrivait ce terme comme suit : un déséquilibre du pouvoir. Il
considére qu'il faut prendre en considération les opinions et les perspectives d’autrui afin
d’avoir I'équilibre voulu du groupe (140). Cette relation de pouvoir mal gérer peut créer
un rapport d’'inégalité et amener des frictions entre les membres. Donc, il y a diminution
de la qualité de I'atmosphére lors des rencontres et méme avoir des répercussions sur
les autres membres. La socialisation est importante au sein d’un groupe, il est essentiel
d’avoir une interaction entre les intervenants pour unifier leur force. Alors, si quelqu’un
ne donne jamais son opinion, un effectif manquant au groupe, ainsi un domaine moins
exploré qui pourrait étre néfaste pour les besoins du patient. Ensuite, si un membre ne
divulgue pas des informations importantes, il y a un maillon manquant dans la chaine.
Si une personne manque de motivation, ou ne connait pas ses limites, ou n’est jamais

disponible, ou qui n’a pas d’empathie, ou quelqu’'un qui ne s’ajuste pas aux imprévus,
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ceci peuvent étre plein de causes de discordes et de mauvais fonctionnement au sein
du groupe et ainsi avoir des répercussions sur le but commun; le patient. En soins
palliatifs, une équipe interdisciplinaire doit fournir un forum unique pour la résolution de
problémes, surtout si la contribution de chague membre est véritablement sollicitée et
respectée. Différentes nouvelles facons de voir peuvent étre les clés pour résoudre non
seulement les problémes cliniques, mais aussi des dilemmes éthiques. Ces dilemmes
abondent en soins palliatifs (133) . lls mettent 'emphase sur la collaboration des
professionnels centrée sur le patient et ses proches (16, 133) . Alors, un travail assidu et
continuel en équipe et aussi individuel pour diminuer le maximum d’obstacles qui ne

sont pas infaillibles.

5.3.5 Les effets bénéfiques d’une équipe interdisciplinaire

Il y a plusieurs bénéfices d’avoir une équipe qui se rassemble et discute de facon
harmonieuse en mettant en premier plan le patient et sa famille. L'efficacité est
augmentée de fagcon remarquée, les soins prodigués au patient sont adéquats et précis
a la situation. Dans un article de Crawford et coll., en 2003, ils font part des bienfaits
apportés a chacun d’avoir une équipe interdisciplinaire en soins palliatifs (133).
L’avantage pour le patient est que c'est lui qui a le dernier mot, il reste le chef
décisionnel sur toutes les situations de sa vie. Les avantages pour les intervenants c’est
gu’en unissant leur force, ils arrivent a de meilleurs résultats au sein de la prise en
charge du patient et de la satisfaction du patient et de la famille (16, 141). Les
intervenants comprennent et acceptent davantage la place des différents membres du
groupe. D’aprés [larticle d'Orchard et coll., en 2005, pour faciliter I'approche
interdisciplinaire, une fois les barriéres définies, il faut premiérement clarifier les réles de
chaque intervenant. Il faut avoir confiance dans ses compétences, reconnaitre ses
propres limites, connaitre ses propres standards de sa profession et son engagement
par rapport aux valeurs et éthiques qui se rattachent a sa profession (140). Ensuite, le
développement de respect mutuel améne une discussion d’ouverture dans I'harmonie.
Ceci peut en développer une relation de confiance entre les membres et amener une
synergie positive du groupe. Et finalement, un partage du pouvoir apportera un équilibre
essentiel au sein du groupe (140). Chaque membre doit définir son identité personnelle
dans le processus de socialisation. Bien déterminer les connaissances, les habiletés,

les valeurs, les roles a jouer et les attitudes positives dans sa profession. Selon Clark
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en 2000 : « Chaque discipline a sa fagon de penser et d’agir, sa propre culture. » (139)
Donc, les professionnels de la santé doivent arriver a former un ensemble avec les
forces de chacun au profit du patient et pouvoir donner un bon service. Le travalil
d’équipe peut étre source de motivation, une expérience personnelle et professionnelle
enrichissante lorsque I'équipe a bien déterminé ses réles. En soins palliatifs, le travail
d’équipe est primordial pour les besoins du patient. Il a besoin d’étre et de sentir le
support des intervenants. Le but de la rencontre est de maximiser le confort,
d’accompagner adéquatement le patient dans sa fin de vie et d’écouter les désirs de
celui-ci(138).

5.3.6 Résultats

Une étude de Stahl, en 2006, démontre que I'équipe interdisciplinaire est souvent
étudiée par des recherches dont la qualité est plutét faible, car la plupart du temps ce
sont des comités d’expert (niveau 3) (142). Elle a trouvé quelques études avec des
niveaux d’évidences plus élevés pour lintégration d’'une équipe dans un domaine
particulier, mais les articles analysés dans ce travail ce sont basés surtout sur ces
opinions d’experts. En soins palliatifs, il est difficile de faire des études randomisées a
cause du temps de survie et du c6té éthique de ceci, alors I'opinion des experts devient
une ressource efficace pour standardiser cette pratique (16, 133). Aucun article trouvé
n'a démontré des mesures psychométriques pour I'équipe interdisciplinaire. Les
résultats prouvent qu’il y a place a de nouvelles recherches sur I'efficacité de I'équipe.
Cependant, il en ressort souvent que le patient et sa famille ainsi que méme les
membres de I'équipe en soins palliatifs sont satisfaits du travail d’équipe a cause des
avantages qu’elle en découle (133, 141, 143). En soins palliatifs, cliniquement, 'équipe

interdisciplinaire est fréiquemment utilisée et efficace (16).

5.3.7 Recommandations

Cette revue de littérature a établi que I'équipe interdisciplinaire avait sa place en
soins palliatifs. Donc il est important de former un groupe de professionnels de la santé
autour du patient et de sa famille. Avoir une idée spécifique dans chaque domaine pour
identifier les besoins du patient en fin de vie améne une optimisation des services de

santé et augmente la satisfaction du patient.
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5.4 L’accompagnement

La mort est un processus naturel, difficile & accepter par le patient ainsi que tous
les membres de son réseau de soutien. Un des roles de I'équipe de soins palliatifs est
d’accompagner et guider le patient et sa famille dans ce cheminement difficile (144).
Cette approche est axée sur la personne, orientée vers la famille et ancrée dans la
collectivité. L’équipe interdisciplinaire integre le patient et son entourage au processus
de décision, donc le proche-aidant fait partie de cette équipe. Le passage entre la
phase de traitement curatif et palliatif peut étre pénible pour le patient et sa famille, car
la charge de travail pour l'accompagnateur peut devenir plus difficile autant
physiquement qu’émotionnellement. |l faut que chacun, professionnel, patient et famille
réajustent de nouveaux objectifs de vie. Les soins a domicile sont une option
d’hébergement discutée avec le patient et son entourage pour avoir les soins de fin de
vie. Qu’ils se dispensent a domicile ou en milieu hospitalier, ces services dépendent en
grande partie de la contribution des aidants naturels. Dans cette section, une revue des

conseils utiles pour les proches-aidant sera décrite pour améliorer sa qualité de vie.

5.4.1 Les aidants naturels

« Prendre soin d’'une autre personne est la plus grande valeur dans la vie ». Jim
Rohn, philosophe (145)

L’aidant naturel devient souvent la personne ressource a tous les niveaux, donc
pas seulement au niveau financier, mais sur tout aspect de la vie du mourant. Le patient
est dépendant complétement de l'aidant. Souvent le malade accapare tout le temps de
'aidant, ainsi ceci impligue des nuits mouvementées, plus courtes, il diminue ses
activités sociales pour s’occuper de I'étre malade, donc le proche-aidant s’oublie et
remet ses besoins a plus tard. Ainsi, I'aidant naturel peut avoir moins d’énergie, cela
peut aller jusqu’'a la dépression ou avoir des périodes d’anxiété qui peuvent jouer au
détriment des besoins du patient. Dans une étude effectuée par l'institut canadien
d’information sur la santé en aodt 2010, il rapporte que 16 % des aidants naturels a
domicile éprouvaient de la détresse (146). lls peuvent ressentir de la culpabilité a l'idée

de ne pas donner le meilleur de soi et fournir des soins adéquats. Pour pallier au

64



manque de connaissance du soutien familiale, il est important que les professionnels
des soins palliatifs viennent donner leurs expertises. Plusieurs types d’intervenants
peuvent étre demandés pour venir en aide au patient et sa famille. Un de ces
intervenants est le physiothérapeute. La relation entre l'intervenant et le patient a besoin
d’étre basée sur la confiance (145). Il est trés important surtout dans le domaine des
soins palliatifs de reconnaitre ses compétences et de bien outiller le patient et les
personnes de son réseau de soutien significatif. Il faut reconnaitre ses attitudes face a
la mort ainsi que les forces et faiblesses afin d’étre conscient de [l'effet sur
'accompagnement pendant ce cheminement. Le physiothérapeute a un réle important a
jouer dans cette phase terminale pour aider & maximiser la qualité de vie du mourant et
de ses proches. Quelques recommandations peuvent y étre suivies pour maximiser
intervention auprés de cette clientéle.  Afin de maximiser le traitement en
physiothérapie, il est important d’intégrer la famille. Les proches-aidants ont besoin de
conseils pour comprendre leur place et leur implication dans la période de traitement et
ainsi faire un trés bon suivi post-intervention. Le travail se fait dans les deux sens, car
I'aidant naturel, quelquefois devient les « yeux », les « oreilles » et la « bouche », donc il

peut devenir un complice lors des interventions.

5.4.2 Conseils utiles aux proches-aidants
5421 Aide physique

D’aprés un article de Brown et Mulley, en 1997, la plupart des proche-aidants
sont agés et eux-mémes ont des incapacités physiques. (147) En plus, 25 % des
problémes de santé du proche-aidant peuvent découler directement de I'aide apporté au
patient (145). Au niveau du patient, en 2005, un rapport a été émis a statistique Canada,
gue 65 % des admissions a I'hopital était des personnes agées qui avaient chuté. En
plus, I'étude révéle que la blessure la plus courante était dans les escaliers ou les
marches a 23 % (148). Plusieurs conseils peuvent étre donnés par le physiothérapeute
pour aider l'aidant naturel a prodiguer des soins adéquats au patient pour prévenir ses
chutes. En soins palliatifs, I'état du patient est trés variable et souvent se détériore avec
le temps(149). Alors, il est primordial d’outiller 'aidant naturel a faire face aux situations
changeantes. Le patient peut nécessiter de laide aux déplacements, donc le
physiothérapeute est appelé a donner des recommandations aux transferts ainsi qu’a la

marche, aux escaliers et méme au relevé du sol. L’aidant naturel sera souvent mis en
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situation, alors il doit connaitre les facons de travailler sans se blesser. Un groupe
d’étudiant en physiothérapie a la maitrise en 2011, Lavoie, M. et coll., ont décrit les
facons adéquates d’enseigner ses déplacements pour les personnes agées de fagon

sécuritaire (150).

5.4.2.2 Aide technique

Lors d’'une évaluation de la marche, le professionnel peut avoir a surveiller ou
aider et méme donner une aide technique au patient pour sécuriser la marche. Etant
donné que le physiothérapeute n’est pas toujours disponible, il peut fournir des conseils
au proche-aidant sur la maniére de tenir le patient ou la maniére de se servir de l'aide
technique (150).

5423 Autres conseils

Plusieurs intervenants en santé peuvent étre appelés pour aider la famille.
Psychologue, travailleur social, I'ergothérapeute peuvent travailler conjointement avec le
physiothérapeute afin de subvenir aux besoins du proche-aidant. Les conseils en
physiothérapie permettre d’éviter I'épuisement, I'anxiété, augmenter la confiance en soi
du proche-aidant, donner des techniques adéquates afin d’'empécher des blessures. En
donnant des recommandations aux aidants naturels, le patient peut rester plus

longtemps a domicile et garder ainsi une dignité jusqu’a la fin (145).

5.4.3 Conclusion

Le physiothérapeute a démontré qu’il avait une place au sein de I'’équipe en
soins palliatifs pour les besoins du patient, mais aussi qu’il est une aide importante pour
les proche-aidants. En suivant les recommandations, l'aidant naturel diminue les
risques de tomber en épuisement et augmente son sentiment de compétence et ses
capacités a assister le patient de fagcon optimale et sécuritaire. Un des meilleurs
conseils a divulguer est de savoir écouter et comprendre le terme accompagnement.
Ceci est une formule gagnante pour maximiser le réle du proche-aidant et rendre le

moment d’accompagner agréable (144).
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5.5 Sommaire

Les soins palliatifs sont une étape importante pour les patients, alors ils méritent
d’avoir une prise en charge adéquate. En physiothérapie, ils ont prouvé l'efficacité de
leurs interventions aupres de cette clientéle, tant au niveau du soulagement de la
douleur que du lymphoedéme. Cependant, la prise en charge de ces symptdmes a une
meilleure efficacité si discutée en groupe. L’équipe interdisciplinaire en soins palliatifs a
fait ses preuves au Québec, les douze professionnels de la santé de chaque discipline
choisie apportent une vue d’ensemble du patient et améliorent le service donné. Enfin, il
ne faut pas oublier I'implication du proche-aidant et de lui donner des recommandations
efficaces en physiothérapie pour pouvoir venir adéquatement en aide au patient. Cette
recherche a bien démontré que le physiothérapeute avait une place de choix en soins

palliatifs en ce qui concerne les points discutés ci-haut.
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6 Interventions en physiothérapie chez une clientéle en soins
palliatifs

Tout professionnel en soins palliatifs devrait connaitre les signes et symptdomes
rencontrés chez cette clientéle pour pouvoir intervenir adéquatement. Les personnes en
phase terminale souffrent généralement de plusieurs symptdmes. Ceux-ci varient en
fonction du diagnostic, mais certains sont présents dans plusieurs problémes de santé.
Le physiothérapeute peut étre appelé a intervenir pour soulager le patient dans une
approche globale et/ou spécifique tout dépendant de la condition rencontrée. Une étude
réalisée sur les soins palliatifs en Allemagne rapporte que, dans les 3 derniers mois de
vie, les patients expérimenteraient en moyenne 10 symptémes (151). Les symptdomes
les plus fréquents qui y étaient rapportés regroupaient des symptomes digestifs, de la
fatigue, de la difficulté a boire ou manger, de la dyspnée, des nausées et vomissements
et de la toux. Une autre étude mentionne également la faiblesse généralisée ou locale,
I'anorexie et la constipation dans les symptédmes physiques les plus fréquents en soins
palliatifs (152). Chez les patients atteints de cancer en phase terminale, les symptdmes
les plus communs sont semblables. Une étude de Stromgren rapporte que ce sont la
douleur, la fatigue, la perte d’appétit, les nausées, la dépression/tristesse et la

diminution de la fonction physique (77).

Cette section a pour but de proposer des mesures de résultats et des
interventions appropriées en physiothérapie pour répondre aux besoins de la clientéle
en soins palliatifs. Il faut mentionner que la plupart des interventions présentées ci-
dessous sont démontrées chez d’autres clientéles. Les recherches effectuées dans ce
présent travail n'ont pas toutes permis de prouver leurs bienfaits chez une clientéle en
soins palliatifs. Et méme si certaines interventions sont dites efficaces dans ce domaine,
il importe de se questionner sur leur réelle pertinence. Le professionnel en soins
palliatifs devra constamment faire preuve de jugement clinique dans le choix de ses

interventions, considérant I'état fragilisé de ses patients.

Tout d’abord, I'évaluation et le traitement de certains symptémes pour lesquels le
physiothérapeute peut avoir un impact seront abordés. Ces symptomes sont la fatigue,
la dyspnée et I'encombrement des voies respiratoires. La qualité de vie sera
nécessairement influencée par les interventions faites au niveau de ces symptémes et

par l'activit¢ physique. Considérant la place que prend l'activit¢ physique dans le
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traitement en physiothérapie, les intéréts et les paramétres de I'exercice chez la clientéle
en soins palliatifs seront présentés. Par la suite, la prévention des plaies, des chutes et
des contractures sera discutée ainsi que les interventions pour maintenir un niveau

fonctionnel optimal.

6.1 Evaluation et traitement en physiothérapie des symptémes les
plus souvent rencontrés en soins palliatifs

6.1.1 Fatigue

La fatigue est un des symptémes les plus fréquents et invalidants retrouvés en
soins palliatifs (153). Celle-ci peut étre causée par la maladie elle-méme ou encore étre
un effet secondaire des traitements (153), notamment la chimiothérapie dans les cas de
cancer (154).

L’évaluation de ce symptdme en physiothérapie peut étre réalisée a l'aide de
diverses échelles. Une échelle facile a utiliser chez la clientéle en soins palliatifs est le
Brief Fatigue Inventory (annexe 9) (155). Ce questionnaire développé pour la population
atteinte de cancer est composé de 9 questions qui évaluent l'intensité de la fatigue et
comment celle-ci interfére avec certains aspects de la vie quotidienne (156). Ce

questionnaire est court et facile a utiliser et a une bonne validité et fidélité (156).

Quelques interventions peuvent étre appliquées pour améliorer la fatigue. La
principale modalité d’intervention en physiothérapie pour ce symptéme est I'exercice
physigue adapté. Bien que la fatigue représente une des causes de refus de participer a
des exercices physiques (157), cette intervention peut étre bénéfique pour la population
en soins palliatifs. En effet, quelques études supportent les effets positifs de
'entrainement quant a ce symptdome chez les patients en phase terminale de cancer
(158-162). L’exercice pourrait également étre bénéfique chez d’autres clientéles
spécifiques en fin de vie, notamment les insuffisants cardiaques (46) ou encore pour la
population générale en soins palliatifs (56). Le repos étant souvent ce qui est suggéré
de prime abord pour soigner la fatigue, il est de notre ressort d’éduquer les patients
rencontrés en soins palliatifs afin de les amener a changer leurs habitudes de vie et
inclure de l'activité physique dans leur quotidien, ceci dans le but de diminuer leur

fatigue.
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Un autre moyen d’intervention qu’il ne faut pas négliger est I'enseignement.
Celui-ci doit étre prodigué autant au patient qu’a sa famille (27, 153). Il est important
d’'informer le patient sur les techniques de conservation d’énergie (27, 46, 56, 163). Le
patient doit trouver un équilibre entre le repos et l'activité pour ne pas aggraver sa
fatigue. Des conseils au niveau du sommeil peuvent également étre donnés (46). Les
physiothérapeutes peuvent aussi intervenir au niveau de la fatigue en fournissant une
aide technique (46, 163). Lorsqu’elle est adéquate et adaptée a la condition du patient,
l'aide technique pourrait diminuer I'énergie nécessaire au patient pour assurer ses
déplacements ainsi qu'augmenter la sécurite. Des adaptations a domicile peuvent

également permettre de réduire la fatigue (46, 163).

6.1.2 Dyspnée

La dyspnée est non seulement le symptdme le plus fréquent chez les maladies
pulmonaires terminales (46), mais sa prévalence est également importante pour d’autres

types de problemes retrouvés en soins palliatifs (51, 151, 152).

Un guide de pratique pour les infirmiéres pour le traitement de la dyspnée chez
les malades pulmonaires obstructives chroniques rapporte que I'évaluation doit inclure :
lintensité de la dyspnée, les signes vitaux, la saturation de 'hémoglobine en oxygéne,
l'auscultation pulmonaire, le patron respiratoire, 'cedéme périphérique et la présence de
toux (164). Un autre document discutant spécifiguement des soins palliatifs suggére que
la fréquence respiratoire et la régularité des cycles respiratoires, le rapport inspiration
sur expiration, le patron respiratoire et 'observation du faciés (battement des ailes du
nez, cyanose, cyanose labiale, levres pincées a I'expiration, plissement du front)
devraient faire partie de I'évaluation d'un patient présentant de la dyspnée (165).
L’intensité de la dyspnée peut facilement étre mesurée a l'aide d’'une échelle visuelle
analogue, d’une échelle numérique ou de I'échelle de Borg modifiée (27, 164, 165).
D’autres échelles, telle Medical Research Council scale (166), sont utilisées afin de
quantifier la sévérité de la dyspnée en lien avec I”intensité de I'effort ressentie dans les
activités quotidiennes ou les symptdbmes de dyspnée apparaissent. Les différentes

échelles retenues sont présentées a I'annexe 10.
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Pour ce qui est du traitement de la dyspnée, plusieurs interventions peuvent étre
envisagées. Tout d’abord, diverses stratégies respiratoires peuvent étre enseignées aux
patients (27, 46, 56, 164). Celles-ci comprennent I'expiration a lévres pincées et la
respiration profonde diaphragmatique. Le positionnement peut également contribuer a
faciliter la respiration. Les auteurs suggérent d’adopter une position penchée vers 'avant
(27, 46, 164, 165, 167) ou une position semi-couchée (57, 165, 168). Le
physiothérapeute peut aider a diminuer la dyspnée par I'activité physique. La littérature,
bien gu’elle soit pauvre au niveau des soins palliatifs, a démontré que I'exercice peut
étre bénéfique pour diminuer ce symptébme (159, 164, 169). Des techniques de
relaxation, telles la relaxation musculaire progressive et la pensée positive (164),
peuvent également étre enseignées aux patients pour aider a diminuer I'impact de ce
symptdome (57, 165). L’entrainement des muscles inspiratoires représente aussi une
intervention pouvant étre bénéfique pour diminuer la dyspnée et augmenter la pression
inspiratoire maximale (46). Dans le guide des soins palliatifs du médecin vautois, le
physiothérapeute ceuvrant dans ce domaine aura pour objectif de rendre efficace et
réguliere la respiration, réduire I'’hypoventilation, augmenter I'oxygénation et combattre
la rétention de CO, (165). Un environnement frais ou il y a une bonne aération et
ventilation serait également bénéfique au niveau de la dyspnée (165, 167). L’anxiété
accompagne souvent la dyspnée (46, 170) et c’est pourquoi il est important d’appliquer
les techniques de relaxation déja mentionnées et des massages (27, 56) chez les

patients anxieux en plus de les rassurer et de les distraire (26).

6.1.3 Encombrement bronchique

L’encombrement bronchique, tout comme la fatigue et la dyspnée, est également
un symptdbme dont beaucoup de patients en soins palliatifs se plaignent.
L’encombrement bronchique peut survenir suite a différents mécanismes pathologiques,
dont la bronchorrhée, qui se caractérise par une hypersécrétion pathologique de mucus
bronchique, et I'inhalation dans les voies aériennes inférieures de différentes substances
provenant de I'extérieur. Ce symptdme est souvent rencontré dans la phase d’agonie et

il provoque alors des rales, lesquels sont qualifiés d’agoniques (15, 57, 68, 70, 73, 171).

L’évaluation de ce symptdome inclut [I'évaluation respiratoire, c’est-a-dire

l'inspection, l'auscultation, la percussion et la palpation, I'évaluation des sécrétions et de
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la toux (172). Au niveau des expectorations, il faudra évaluer plus spécifiquement les

critéres suivants : la couleur, la quantité, la consistance et 'odeur (172).

De nombreuses interventions en physiothérapie peuvent étre faites au niveau de
I'encombrement bronchique. Le positionnement, dont la position semi-assise (171), fait
partie de ces interventions. Le drainage postural est aussi utilisé pour améliorer ce
symptome (168, 173-175). Les physiothérapeutes peuvent aider a déloger les sécrétions
en appliquant des vibrations (175) et du clapping (168, 175). Evidemment, le clapping ne
s’applique pas a toutes les personnes rencontrées en soins palliatifs. Il faut faire preuve
de jugement et considérer leur fragilité. En plus des techniques mentionnées
précédemment, une toux efficace est nécessaire pour permettre le décollement des
sécrétions dans les voies respiratoires. Lorsque la toux des patients n’est pas assez
forte, des techniques de toux manuelle ou assistée sont alors enseignées afin de

favoriser le dégagement des sécrétions (174, 175).

6.2 Laqualité de vie

6.2.1 Définition de la qualité de vie

Selon 'OMS, la qualité de vie se décrit comme suit : individuals' perceptions of
their position in life in the context of the culture and value systems in which they live and
in relation to their goals, expectations, standards and concerns *. Cette définition fait
intervenir plusieurs domaines, dont la santé physique du sujet, son état psychologique,
son niveau d'indépendance, ses relations sociales ainsi que sa relation aux éléments
essentiels de son environnement. Son évaluation doit inclure les contextes culturel,

social et environnemental.

6.2.2 Interventions pour améliorer la qualité de vie

La qualité de vie est un élément trés important pour les personnes en fin de vie,
méme que ce concept est souvent priorisé a la quantité de vie. Les soins palliatifs visent

une optimisation de la qualité de vie en permettant un soulagement de la souffrance par

! Traduction libre de la définition de la qualité de vie : la perception qu'ont les individus de leur
place dans la vie, dans le contexte de la culture et du systeme de valeurs dans lesquels ils vivent
en relation avec leurs objectifs, leurs attentes, leurs standards et leurs préoccupations.
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un support a différents niveaux pour accompagner la personne vers la mort. Les
interventions qui vont 'améliorer ne la visent pas nécessairement directement. En effet,
c’est en jouant sur les symptomes ressentis par les personnes en phase terminale que
la qualité de vie sera optimisée. Pour certaines personnes, une bonne fagon d’optimiser
la qualité de vie est de faire de l'activité physique, comme différentes études en
témoignent (157-162, 176, 177). D’ailleurs, il y a une évidence de grade A, selon la
classification d’Oxford, supportant que l'exercice physique améliore la qualité de vie

chez les personnes atteintes de cancer incurable (177).

6.3 Exercices physiques chez une clientéle en soins palliatifs

6.3.1 Intérét et préférences des patients en soins palliatifs

Comme I'a supposé Lowe, on pourrait croire que la capacité et l'intérét des
patients en soins palliatifs pour I'exercice physique sont faibles dus a leur morbidité
(178). Malgré le manque d’évidences supportant I'exercice physique en soins palliatifs, il
en ressort tout de méme que l'intérét chez cette clientéle pour I'exercice est présent et
gu’elle est apte a faire de I'activité physique (179). D’autres études ont également fait
valoir I'intérét général pour les exercices (158, 161, 178, 180). Aussi, Lowe s’est
intéressée aux préférences des patients atteints de cancer incurable (178). Elle est
arrivée aux résultats suivants : la majorité des patients préféraient faire de l'activité
physique seuls (54 %), commencer un programme d’exercices dans leur propre maison
(84 %) et s’entrainer pour une durée de moins de 20 minutes (66 %).De plus, 72 % des
gens de I'étude ont rapporté préférer la marche comme mode d’activité, contrairement a

un entrainement en résistance qui était préféré par seulement 12 % des gens.

6.3.2 Parameétres de I’exercice en soins palliatifs (cancer avancé vs
soins palliatifs)

Selon la revue systématique de Beaton, il n’y a pas de consensus quant aux
paramétres d’exercices optimaux chez les personnes atteintes de cancer avancé dans
le but de maintenir ou d’augmenter leur qualité de vie (177). La littérature présente de
multiples paramétres d’entrainement, mais certains reviennent plus fréquemment. C’est
le mode d’activité multimodal (exercices cardiorespiratoires et exercices en résistance)

qui est le plus populaire (159-161, 181). Par rapport a la fréquence, plusieurs études
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privilégient deux a trois fois par semaine (158-162, 176, 181), et ce peu importe le mode
d’activité. Au niveau de l'intensité, il est difficile de dire si une intensité faible a modérée
ou élevée est a favoriser. Selon Adamsen (161), une combinaison des deux intensités
serait la meilleure approche. En ce qui a trait a la durée de I'exercice physique, elle varie
beaucoup entre les études, se situant & 30 minutes (161, 162), 50-60 minutes (159, 180,
181) et 90 minutes (160, 161). Donc, méme s’il est difficile de définir clairement les
paramétres d’entrainement, il semble ressortir qu’il est important de faire de l'activité
physique, et ce peu importe le stade de la maladie et les paramétres de I'exercice
(mode, intensité, fréquence et durée).

6.4 Laprévention en soins palliatifs

6.4.1 Prévention des plaies

Les plaies de pression peuvent se développer chez quiconque restant plus de
deux heures dans la méme position (182). Ce maintien d’'une position prolongée améne
une nécrose des tissus mous étant comprimés entre une proéminence osseuse et une
surface externe (183). Selon I'Association canadienne du Soin des Plaies (ACSP),
chaque année, 25 % des personnes dans le systéme de santé québécois ont recu un
diagnostic de plaie pression, dont 30 % de cette clientéle sont des patients en soins

inactifs. Ceci aurait pu étre évité s’il y avait eu une prise en charge adéquate (184).

La prévention des plaies chez les personnes en soins palliatifs ne differe pas de
chez les autres clientéles (185). Il existe plusieurs interventions et recommandations
pour prévenir l'apparition de ces plaies et le physiothérapeute est l'un des
professionnels impliqué a ce niveau. Le physiothérapeute peut intervenir directement
auprés du patient ou tout simplement avoir un rdle de personne ressource dans
'enseignement aupres de la famille et des professionnels de la santé. Pour déterminer
le risque de développer une plaie, le physiothérapeute peut utiliser I'échelle de Braden
(annexe 11) (57, 186). Cette échelle est composée de 6 dimensions, dont la perception
sensorielle, 'humidité, l'activité, la mobilité, la nutrition et la friction/cisaillement. Le
score total est sur 23 et le seuil critique est de 16. Un score plus élevé signifie un moins
grand risque de développer une plaie. Les résultats observés a l'aide de cette échelle
permettent au physiothérapeute de guider son intervention sur les problématiques

rencontrées. Il doit également inspecter la peau régulierement pour détecter les plaies
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ou certains signes avant-coureurs d’une escarre, telle une rougeur qui ne blanchit pas a
la pression. Les approches thérapeutiqgues du physiothérapeute consistent a instaurer
un horaire de positionnement (27, 46, 57, 163, 168, 182, 187), enseigner un
positionnement adéquat (46, 168, 182, 187), aider et encourager le patient a bouger
(187-189). Dans un but préventif et/ou curatif, il est possible d’avoir recours a des
surfaces thérapeutiques (46, 57, 163, 189, 190). Si l'utilisation de telles surfaces est
requise, le physiothérapeute peut référer a [lergothérapeute. Bien que les
physiothérapeutes soient bien outillés pour traiter les plaies, le meilleur traitement

demeure la prévention.

6.4.2 Prévention des chutes

Les chutes représentent un probléme fréquent chez les personnes agées (191).
En 2010-2011, il y a eu 3316 chutes chez les personnes hébergées (192). Celles-ci
peuvent causer de nombreuses blessures et méme mener a la mort (193). Selon les
statistiques, environ 63 % des personnes agées se blesseraient en chutant (194). Ce
pourcentage démontre I'importance de la prévention a ce niveau. La clientéle en soins
palliatifs, laquelle est majoritairement agée, est donc a grand risque de chute, vu son
état souvent encore plus fragilisé que celui d’'une personne agée saine. |l devient donc
impératif de prévenir le risque de chute chez ces personnes ol une chute pourrait avoir
des conséquences encore plus catastrophiques et réduire encore davantage leur

espérance et leur qualité de vie, laquelle est déja touchée par la maladie.

Selon le guide de pratique du National Institute for Clinical Excellence (NICE),
tout professionnel de la santé qui intervient auprés d’'une personne agée devrait la
questionner a savoir si elle a chuté dans la derniere année (195). L’évaluation de
dépistage de chute, en plus d’étre obligatoire pour toutes les personnes agées
consultant un professionnel de la santé, devrait inclure absolument le Time Up and Go,
un questionnaire subjectif de chute et le test Sit to Stand (196). Suite a une chute, une
personne doit étre évaluée davantage et I'évaluation doit étre détaillée en incluant une
kyrielle d’éléments, considérant les multiples facteurs pouvant étre a I'origine de celle-ci
(191, 195). Il ne faut pas le faire d’emblée avec la clientéle palliative, car la condition
variable peut ne pas le permettre. Cependant, considérant que les recherches sur les

chutes sont réalisées davantage avec la clientele ageée, il est bien de mentionner que les
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tests peuvent étre effectués. Les éléments qui doivent se retrouver dans I'évaluation
détaillée chez les personnes agées sont : I'histoire de chute, la marche, I'équilibre, la
mobilité, la force musculaire, le risque d’ostéoporose, la peur de chuter et l'auto-
perception de I'habileté fonctionnelle, la vision, I'évaluation cognitive et neurologique,
incontinence urinaire, I'environnement, la condition cardiovasculaire et la médication
(195). Dans le présent travail, il est bien sOr important de nuancer cette évaluation, car
elle s’applique a une clientéle en soins palliatifs. En effet, il ne faut pas s’attarder, par
exemple, sur I'évaluation du risque d’ostéoporose ou méme sur son traitement. Les
interventions réalisées auprés d’une clientéle en soins palliatifs pourraient sensiblement
étre les mémes que celles faites auprés d’une clientéle en hébergement. Pour les clients
agés hospitalisés ou hébergés, les interventions doivent étre personnalisées et peuvent
comprendre : I'installation d’'une barre, la prescription d’'une aide a la marche adéquate,
le contréle de la médication, la surveillance, instaurer une routine (ex : élimination), etc
(192).

6.4.3 Prévention des contractures

La condition des personnes atteintes d’'une maladie en phase terminale les
ameéne souvent a réduire leur mobilité, ce qui peut conduire a un syndrome
d'immobilisation. De cela peuvent découler de nombreux problémes, dont des
contractures. Bien que les interventions en physiothérapie pour prévenir les contractures
soient trés peu documentées dans la littérature, il semble qu’un positionnement adéquat
permettrait de maintenir les amplitudes articulaires (47). De plus, il faut encourager le
patient a bouger et a changer fréquemment de position, s'il est apte a le faire lui-méme
(197). Chez les patients qui ne peuvent se mobiliser seuls, I'Alliance mondiale pour les
Soins palliatifs recommande de faire des mobilisations passives, et ce, a une fréquence
d’au moins deux fois par jour, mais il n'y a pas de recherche spécifique venant
démontrer leur efficacité. (197). Contrairement a la croyance populaire, les étirements
n’auraient pas d’effets cliniquement importants sur la mobilité articulaire. En effet, une
revue de littérature publiée par Cochrane en 2010 a démontré ce fait avec un niveau

d’évidence modeéré a élevé (198).
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6.5 Maintien d’un niveau fonctionnel optimal

Les personnes en soins palliatifs désirent, pour la plupart, garder le plus haut
niveau d’autonomie possible. Les programmes de réadaptation et/ou de physiothérapie
peuvent avoir un effet positif au niveau de la fonction physique, plus spécifiquement au
niveau des transferts et de la marche. En effet, certaines études démontrent une
amélioration au résultat obtenu dans différents tests fonctionnels, comme I'Indice de
Barthel et 'Echelle d’Autonomie de Katz (ADL) (199-201). L’exercice peut avoir des
bienfaits au niveau de la fonction physique et ainsi amener les personnes a se sentir
plus autonomes en les aidant a accomplir leurs activités de la vie quotidienne. L’activité
physique a un impact positif sur la fonction physique chez les gens en soins palliatifs.
Comme 'a démontré Oldervoll dans son étude (181), I'entrainement est bénéfique tant
au niveau de la vitesse et de la distance de marche, de la longueur de pas (Shuttlewalk
test), de la force de préhension (Jamar) et du transfert assis a debout. Le VO,max, reflet
de la capacité cardiorespiratoire, semble aussi augmenté par I'activité physique chez les
patients en phase terminale (160, 161). De plus, I'exercice en résistance permet
d’augmenter la force musculaire (159-161, 176, 181) et éviter I'atrophie musculaire,
laquelle peut étre causée par un syndrome d’'immobilisation (80, 82) et souvent présente

chez la clientéle en soins palliatifs et inactive (159, 160).

6.6 Sommaire

Pour conclure, la clientéle en phase terminale expérimente plusieurs symptomes
relies a leur maladie. Cette section avait comme objectif d’outiller davantage les
physiothérapeutes en leur fournissant des mesures de résultats et des interventions
appropriées pour répondre aux besoins de la clientéle en soins palliatifs. Il est important
de remarquer que la plupart des symptébmes cités ne touchent pas exclusivement la
clientéle en soins palliatifs et que, pour plusieurs d’entre eux, des modalités efficaces en
physiothérapie ont déja fait leur preuve avec d’autres clientéles. Le physiothérapeute en
soins palliatifs devra donc s’adapter a sa clientéle en utilisant son raisonnement clinique
pour appliquer adéquatement les modalités déja bien connues. Il faut garder en téte que
la qualité de vie du patient demeure la priorité de I'équipe et que les interventions en
physiothérapie doivent s’inscrire dans un plan global, en collaboration avec les autres

professionnels.
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7 Recommandations

Suite aux recherches réalisées et en se basant sur la littérature, quelgues points
importants ressortent et ont permis d’émettre des recommandations aux professionnels
évoluant dans le domaine des soins palliatifs. Ces recommandations sont les suivantes :

e Utiliser une approche bio-psycho-sociale et spirituelle.

e Mettre le patient et sa famille au centre de nos interventions, entre autres, en les
éduquant, les conseillant et en les accompagnant.

e Travailler en équipe interdisciplinaire.

e Les soins palliatifs devraient étre offerts plus t6t dans le processus, parallélement

aux soins actifs.
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8 Conclusion

Ce travail visait principalement a démontrer la portée de la physiothérapie dans
un contexte de soins palliatifs et de suggérer aux physiothérapeutes des mesures de
résultats et des interventions a prodiguer afin de répondre adéquatement aux besoins
de la clientéle. La complexité de la clientéle en soins palliatifs et les nombreuses
questions éthiques s’y rattachant rendent difficiles les recherches dans ce domaine. De
plus, I'attitude sociale péjorative vis-a-vis les soins palliatifs et la méconnaissance de ce
domaine peut amener un défaitisme dans la prestation de ces soins, et ce, des le début
du processus. Heureusement, malgré la pauvreté de la littérature sur le sujet et les
croyances de la société, la revue de littérature effectuée dans le cadre de ce travail
permet tout de méme de démontrer que le patient en soins palliatifs et sa famille
peuvent bénéficier de l'intervention en physiothérapie. Une approche bio-psycho-sociale
et spirituelle est a privilégier et doit étre centrée sur le patient et sa famille. Une prise en
charge interdisciplinaire et précoce, parallélement aux soins curatifs, est aussi
nécessaire pour s’assurer du confort et du respect des derniéres volontés du patient
faisant face a la mort. Les derniers moments de vie sont souvent accompagnés de
plusieurs symptdomes physiques et psychologiques, lesquels peuvent étre vécus
différemment d’'une personne a l'autre. Le physiothérapeute a un impact sur la gestion
des différents symptdmes suivants: douleur, fatigue, dyspnée, encombrement des voies
respiratoires, lymphoedéme, en plus d’avoir un rdle d’éducateur, de conseiller et
d’accompagnateur. Il peut aussi aider a la prévention des plaies, des chutes et des
contractures et au maintien d’un niveau fonctionnel optimal. Considérant les symptémes
sur lesquels le physiothérapeute peut agir et tous les moyens dont il dispose pour les
améliorer, il va de soi qu’il aura un impact sur la qualité de vie du patient en soins

palliatifs et ses proches, ce qui représente la mission de ces soins.
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10 Annexes

Annexe 1 Pyramide des ages (en nombre) de la population
canadienne (2009, 2036, 2061)

Age
110
105

10
o5

= (2009) %0

M (2036) gg

I (2061) -
70
&5
&0
55
50
45
40
35
30
25
20
15
10
5

T T T T u T T T T
400000 350000 300000 250000 200000 150000 100000 50000 0 0 50000 100000 150000 200000 250000 300000 350000 400000
nomkre

Source : Statistique Canada, Division de la démographie, http://www.statcan.gc.ca/pub/91-520-
x/2010001/ct047-fra.htm, consultée en novembre 2011
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Annexe 2 Criteres diaghostiques de la dépression majeure selon le

DSM-IV-TR : manuel diagnostique et statistique des
troubles mentaux, 2033, p.411-412 (American Psychiatric
Association)

A. Au moins cing des symptdmes suivants doivent avoir été présents pendant une

méme période d’une durée de deux semaines et avoir représenté un changement

par rapport au fonctionnement antérieure; au moins un des symptdémes est soit 1)

une humeur dépressive, soit 2) une perte d’intérét ou de plaisir

N.-B. : Ne pas inclure des symptémes qui sont manifestement imputables & un affection médicale générale, a

des idées délirantes ou a des hallucinations non congruentes a I'humeur.

1)

2)

3)

4)
5)

6)
7)

8)

9)

Humeur dépressive présente pratiguement toute la journée presque tous les
jours, signalée par le sujet (p.ex., se sent triste ou vide) ou observée par les
autres (p.ex., pleure) N.B. : Eventuellement irritabilité chez I'enfant et
'adolescent.

Diminution marquée de l'intérét ou du plaisir pour toutes ou presque toutes
les activités pratiquement toute la journée, presque tous les jours (signalée
par le sujet ou observée par les autres).

Perte ou gain de poids significatif en 'absence de régime (p.ex., modification
du poids corporel en un mois excédent 5 %), ou diminution ou augmentation
de I'appétit presque tous les jours. N.B. : Chez I'enfant, prendre en compte
'absence de 'augmentation de poids attendue.

Insomnie ou hypersomnie presque tous les jours.

Agitation ou ralentissement psychomoteur presque tous les jours (constaté
par les autres, non limité a un sentiment subjectif de fébrilité ou de
ralentissement intérieur).

Fatigue ou perte d’énergie presque tous les jours.

Sentiment de dévalorisation ou de culpabilité excessive ou inappropriée (qui
peut étre délirante) presque tous les jours (pas seulement se faire grief ou se
sentir coupable d’étre malade).

Diminution de 'aptitude a penser ou a se concentrer ou indécision presque
tous les jours (signalée par le sujet ou observée par les autres).

Pensées de mort récurrentes (pas seulement une peur de mourir), idées
suicidaires récurrentes sans plan précis ou tentative de suicide ou plan précis

pour se suicider.
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Les symptémes ne répondent pas aux critéres d’Episode mixte

. Les symptémes induisent une souffrance cliniquement significative ou une altération

du fonctionnement social, professionnel ou dans d’autres domaines importants.

. Les symptdmes ne sont pas imputables aux effets physiologiques directs d’'une
substance (p.ex., une substance donnant lieu a abus, un médicament) ou d’'une

affection médicale générale (p.ex., hypothyroidie).

Les symptdmes ne sont pas mieux expliqués par un Deuil, c.-a-d. aprés la mort d’'un
étre cher, les symptémes persistent plus de deux mois ou s’accompagnent d’une
altération marquée du fonctionnement, de préoccupations morbides de
dévalorisation, d’idées suicidaires, de symptémes psychotiques ou d’un

ralentissement psychomoteur.
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Annexe 3 Tableau de niveau d’évidences

la (Haut)

Méta-analyse bien construite ou = 2 ECR
de haute qualité (PEDro = 6).

1 b (modéré)

1 ECR de haute qualité (PEDro = 6).

2a (limité) Au moins 1 ECR de bonne qualité
(PEDro 4 ou 5).
2 b (limité) Au moins une étude non expérimentale

(étude de cohorte, essai clinique non
randomisé, etc.).

3 (consensus)

Consensus d’un groupe d’experts ou de
professionnels du domaine de la
physiothérapie.

4 (conflit) Résultats contradictoires entre = 2 études
bien concues et de qualité égale.
5 (aucune) Aucune étude de bonne qualité

Source : http://www.readap.umontreal.ca/formation _physio/electrologic/degre preuves.htm, consultée en

janvier 2012
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Annexe 4 Types d’échelles visuelles pour évaluer la douleur

Faces pain scale :

Fig. 1. — Les 6 vignettes des situations douleurs
présentées aux deux groupes de sujets

Source : http://www.cairn.info/resume.php?ID_ARTICLE=ENF 604 0357, consultée en janvier 2012

Echelle visuelle analoque et échelle numérique :

douleur
:::,;’:, S maximale
imaginable
R
e | ‘ - P11 1117 T
de ia douleur . z_m:l!}._r'.r-,{m
parféchelle 10 9 8 7 6 5 4 3 2 |1 (A=,
visuelle \
analogique ,

| leaboabersb ool e
1O | SRR TR T ST R

Source :http://www.institutupsadouleur.org/Protected/UserFiles/IgwsludV5/Resources/Document/Patients/D

ouleur_aigue/pop_echelle_visuelle analogigue.htm, consultée en janvier 2012
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Annexe 5 Doloplus-2

ECHELLE DOLOFLUS "

NOM : EVALUATION

Prénom : C ONMPORTEMENTALE

Service : DELA DOULEUR

CHEZ LA PERSONNE AGEE
Observation Com portemerdak dates
[ T 1

RETENTISSENMENT S OMATIQUE

1. Plairdes som atiques = pas deplairte 0|00 |0
= plitesumiquem ext i b sollicitation 1111
*  phirtes sportanées occasiovmelks 2122 |2
*  plirdes spordanées cordiaies ENERERE

2. Positiom aralzique yarepos  |*  pas de position ardalzique 0|00 |0
" lesujetémite certaies poskiove defagon oc casiorwe Il 1111
*  positionartalgique permarerte et efficace 2122 |2
*  positionartalzique permarerte inefficace 3131313

3. Protectionu de zomes *  pas deprotectin 0|0 (0|0

doubnreuses *  protection i hsollicitationn'empé chard pas la poursute de lexamen |1 (1 (1 |1

oudes soins 2122 |2
*  protection la sollicitation empé chard tout examen o sohs
*  protectionaurepos, en Iabserce de tare sollickation 3131313

4. Mim ique *  mimique habitaelle 0 (o]0 |0
*  mimique sembhrt exprim er la doukar 3 b sollicitation 1 (111
" mimique sembhrt eqrimer Iy doulaur en labsence d toute 2 (222

solliciltion ENERENE
*  mimiue hexpressive en perm anence et de manire khabitielk
(atane, fizée regarduide)

5. Sommeil *  sommeilhabibel 0 (o]0 |0
= dfficukés d'endarmissem exd 1 (111
= riveillsfréquerts (agitationmotrice) 2122 |2
*  ieomnie awec reterticsem ent sur les phases démeil ERERERE

RETENTIS SEMENT PSY CHOMOTEUR

6. Toilette etfouhabillage = Possibilités kabime les inchangées 0|0 |0 |0
*  Possibilités habime Nles peu dim fmié es {préc mtirmeare mais canplety |1 |1 |1 |1
*  Possibilités babime lles trés dimraées, toiktte et/ouhabillage étare |2 |2 |2 |2

dificiks et partiek
" Toiktte et/ouhabilhz impossibks, le mahde exprinat sa 31313 |3
opposiion i toute tevdative

7. Mowem exts *  possibilités hab inelk s ckangées 010 (0|0
= possibilité s hab iaelk s actives mitées (lemalade évite certains 1111

mourem exds, dim irole son périmétre dem arche )
*  possibilités habbuelk s actives et passives kmitées (mém e aidé e 2122 |2
333 (3

RETENTIS SEMENT PS¥ CHOS

3. Canmumication *  chagée 0 (0|0 |0
" Dtersité {la persoraue attire latterdion de mavdére habibelle) 11111
*  diniuée (b persame s'kole) 2|22 |2
®  abserce ourefus de toute commurdcation ENERENE

9. Vie sociale *  participationhabinelk arc dfférerdes actirités (repas, mimations, (0 [0 [0 (0

ateliers thérpeutiques )
*  partiipation arx différerdes activités wrdquem exd i h sollicitation 11111
*  refuspartie]lde participation ac différertes activiés 2 (222
*  refus de toute Tie sochk ENERERE

10. Troubles du comportemert. |*  compartemert habitel 0 (oo |0
*  troubles ducanportem et 3 b sollicitation, itérat¥s 1(11]1
*  troubles ducanportem ext i b sollicitation perm anerds 2 (222
*  troubles du ¢ amportem erd permanert (en dehors de toute 333 |3

sollicitation)
SCORE

Source : http://www.samu.asso.nc/Cours _douleur/Seminaire 1/EVALUATION%20NOUMEA.htm,
consultée en décembre 2011
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Annexe 6 Le systéme lymphatique au niveau axillaire

Source : Girouard, A., 2012, PHT-6013, Approches spécialisées, section : Partie 2, systeme lymphatique,
pdf, consulté en février 2012
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Annexe 7 Le volumetre

Source : Girouard, A., 2012, PHT-6013, Approches spécialisées, section : Partie 6, évaluation et
interventions lymphoedeme, pdf, consulté en février 2012
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Annexe 8 L’équipe interdisciplinaire

7/

Pharmacien

Infirmiére
auxiliaire

Patient
et sa famille

Travailleur social
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Annexe 9 Brief Fatigue Inventory

Brief Fatigue Inventory

Date: Time:

Name:

Larst st Miccie swtial

Throughout our lives, most of us have times when we feel very tired or fatigued. Have you felt unusually

tred or fatigued n the past week? Yes No

1. Please rate your fatigue (vweariness, tiredness) by circling the one number that best describes your fatigue
right now.

O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No fatiguce As bad as you
can magine

2. Please rate your fatigue (weariness, tiredness) by crcling the one number that best describes your usual
level of fatigue during the past 24 hours
o 1 2 3 4 s 6 7 8 9 10
No fatigue As bad as you
can magine
3. Please rate your fatigue (weariness, tiredness) by circling the one number that best describes your worst
level of fatigue during the past 24 hours.

(o] 1 2 3 -4 S 6 7 8 9 10
No faugue As bad as you
can magine

4. Circle the one number that describes how, during the past 24 hours, fatigue has interfered with your:
A. General activity

o 1 2 3 4 s 6 7 8 9 10
Does not
B. Mood
o 1 2 3 a S 6 7 8 9o 10
Does not Completetly
ntesfere merferes

C. Walking ability

o 1 2 3 4 S 6 7 8 o 10
Does not
ntesfere nerferes

D. Normal work (includes work outside the home and daily chores at hame)

o 1 2 3 4 S 6 7 8 9 10
Does not Completely
interfore ntorfor

E. Relations with other peopice

o 1 2 3 -4 S 6 7 8 9 10
Does not Completely
interfere nterferes

F. Enjoyment of life

o 1 - 3 a S 6 7 8 o 10
Does not Completely
interfere nterferes

Source: http://www.npcrc.org/usr_doc/adhoc/painsymptom/Brief%20Fatigue%20Iinventory.pdf, consultée en
mars 2012
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Annexe 10 Différentes échelles de la dyspnée

Echelle visuelle analoque :

IlII|IIII m;lml IIII’-‘IIIIIHIIIIY 'nllillll ||||||||| {41 ;u|||w’r'lpunmmr
ECHELLE '
DEVALUATION
DELA 0 T |2 3 (4 B 8 7 8 B 10
DYSPNEE

ne |
Lot [llll IIRELEIHN '”iillll LT

Source : http://www.rirlorraine.org/rirlor/jsp/site/Portal.jsp?page id=369, consultée en mars 2012

Echelle de Borg modifiée :

0 laucune géne
0.5 géne a peine perceptible

1 |trés Iégére géne

2 légére géne

3/géne modérée

4|géne plus intense

5 géne intense

6

7 |géne tres intense

8|

9 géne extrémement intense
10 |géne intolérable

Source : http://www.rirlorraine.org/rirlor/jsp/site/Portal.jsp?page id=369, consultée en mars 2012

l"t' l
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Medical Research Council dyspnea scale :

The MRC Breathlessness Scale

Grade Degree of breathlessness related to activities

1 Not troubled by breathlessness except on
strenuous exercise

2 Short of breath when hurrying on the level or
walking up a slight hill

3 Walks slower than most people on the level,
stops after a mile or so, or stops after 15
minutes walking at own pace

4 Stops for breath after walking about 100 yds or
after a few minutes on level ground

5 Too breathless to leave the house, or breathless

when undressing

Source: http://occmed.oxfordjournals.org/content/58/3/226/F1.large.jpg, consultée en mars 2012
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Annexe 11 Echelle de Braden

ECHELLE DE BRADEN®

Fercaplion Senaonells

Capacadda répondre dune
maméra sgnificative 3
Finoanfor causd par la

pression

1. Coom pbéberrend Bimibée:
Abs enos de réaction (ne
oMt pas, NaSUrEaute pas
n'apas da réfaxa da
prifhension) aux stimul
doubouraux, di duna
duminuteon du vaay da
cons ceance ou 4 la sédabm
Qu
A ung capacé Bmitds da
as San S b doubaur ou
Finconfort sur la maeure paria
deson cops

2. T limibde:
Riépond seuement aux
SEMUl doubouraws. MNe paut
cammuriquer Fincanfor qua
pir des géms semants ou
da Fagifaton

au
A urne aBaraion sensars e
qu imitela capacisd de
ressartc ka doubaur au
Fincanfor sur ka modsd da
HON QoS

A Léghsement limitde:
Répond aux ordres verbaux,
S Me paut a8 loujours
cam muniguer finconfart ou
b Basan d'dre Humé

ol
Auna cafans andration
sansariale qui Emide &8
capachd da rassanir la
doulaur au Finomfiort
dang umn ou deus de 588
mambras

A Pancune stteinte:
Ripond awx ardres werbaw
W& aucun dafct sensomel
qQuil pour rad Bmsar sa
capactd de ressentir au

o' ewprimar la doulaur ou
Fincanfort

Houm it

La dagré d'humidisé auqual
la padu o5t axposda

1. Constammaent humide:
La peau @8 prasque
constammant humide & causa
da lafransprasion. de Muring
et La moteur estnotée &
chaqua fok que la pars onna
asl o hangds de posan

2. Triss humida;

La paau @8l souvent mas
pas toujours humida La
Baria doi §re changde au
maoins una fos par quari da
rawad

A1 Qeocasionn dlemant

v dle:

La paau a5t
oocasannilamant hum ide
nécassiani un changamant
O Mara addi annal ansyinm
na faes par jour

4. R aremant hwmid e

La paay et habtusBamnan
sécha La bane astchangda
aux miarvales habduss

Aotivite

L& dagrd d'acvité physiqus

1. Adité:
Confinameant au B

2. Confinamant au
Taubeuil:

La capactd de marchar asf
ir & Brnitde ou inexistania
Hapaut suppartar son
prapre poids o ‘ou a basoin
d'sda paur &8ss eair au
fautaul ou aufautaull
roudant

A Mairché & 1escasion:
Marcha o8 Gas srinalam ant
pandant ka journds, mais sur
de frés courtes distances
ac o sans alde. Passela
pupart de chagque quart

e iraead & B ou au
fautauil

4. M arcive Trddguemimant:
Maiha hors de s chambng
au mans deus fos par jaur af
dans k& chambre &g mans
umnafies chagua daus heuras
an dahars des haures de
samimadd

bouger. 1est impassible de e
soulavar compidtameant sans
qua sapeau frofe sur bas
draps. I gisse fdquammani
dans ba B ou au tauleud, ca qui
raquiart d éra postionng
fequamment sac une sda
masmaie. La spasbotd bes
corfraciures ou Nagtasan
entrainant une iclion presque
constanta

minimae. Pandans un
changamant da poslion, la
paau frofle procakiament
jusqu d un cartain degré
canire bes drape, be fauteul
las confenthons ou aulras
apparatz Il maintent la
plupan du Emps Une 8558z
bBama posiSan a fauteui
ou au B mas ghsse 4
1o s b

ndépendante o & ou au
Eauteui et 8 suEiEammant
de farce musculans pour 54
soulaver camplitamant
pandant un changement da
posd@on |l mantant an iout

tarmps e banne postion
dans ba M at au fausaul

M obilité 1. Com plébemant imm obil e: 2 Triss limitie; 1 Légiroment limitde: 4. hon limithe:
Incaganle de fare ba maondra F &t occasamelament da Fait de frdéquents mas &l des changaments de
Capactdda changar of da changamant da postion da Migars changamants da Mgars changamants da postion mportants o
cartrdiar i posion da sm SO GOFES U de e mamires | paslon da son corps postan dason corgs ou de | Indguents sans ada
COrps SAMNS B8 ESANCE ou deses mambres mas e membres de tagon
esf inoapable de fare des ndépendanta
changaments frdquants ou
impartants de fagon
ndépandanie
Hutriton 1. Tris pavvne: 2. Prod abd em ant A Addguate: 4. Excall anta:
Ha mangs [Emae un repas ok cquea be: Mange pius de la matss de Mange presque entdramant
Prafil da Falmantatan compat Mangararemant pus | Mange raremant un rapas laplupar des rapas chagua repas. Narafuse
habtuala du Sers de tout aimant offert cample o mange Mange un fatal de 4 porSions | jamas unrapas. Mange
Mange deus poiions ou mons | géndralement que ks mats | de prolénes (wandes nabaueBemant un ol de 4
da proféines (wandas ou da foul alment ofart produits lasers | chaque pariions ou phes da vandas
produits kaders) par jour. Baf L'appart de profdines jour. Paut refuser & o de produll s laiSers. Mange
peu de bouides. Me prend pas | comparte 3 parlns de loocason un repas, mas occasomalamant anra las
desupplément nuirtionne wiandes ou deproduits prend habiualamarnt un repas. Un suppidment
Baquida laiters par jour. Prand supphmant nuldonna 59 nuirtsonnel mesl pas
ou oo casannalamant un et ofant nécaEEara
Ha prand rian par la boucha suppidmant rutriSonnal ol
avou ragat une déta kquda au Est abmanté par gavagea au
ou une parfusion inraveineusa | Regol unaquantitéd par abmantaton pareniéraia
pendant phus de 5 jours insulfsarte de bgude oude | lolae qui ndpand
gavaga probapiaman A la pupart
das basoins rutriSamak
Friction et cisallament 1. Probl éme: 2. Probléme potentia : A Aucun problime
Lo paSent a besoin dune ade | Le pabert bouge faillement | apparent :
maodérda & maxmaka pour ou requiari una ada Le pateani bouge da fagon

Source : http://www.bradenscale.com/images/echelle+d.pdf, consultée en mars 2012

Caopyright Barbars Braden; Nancy Bargs trom, 19580 Version lrangaize spproovie parle suteurs; Tradouction ef validation : Disne 54O v Nicole Deniz 20040
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Annexe 12 Dépliant

Au Canada, en 2009, 4,7 millions de personnes étaient
agées de 65 ans et plus. Plus de 259 000 déces sont
répertoriés chaque année au Canada. De ces déces, 90%
auraient bénéficié des soins palliatifs. Les soins palliatifs
représentent donc un domaine important de la santé, vu
leur action possible sur une grande proportion de la
population. L’accessibilité a ce type de soins est encore
limitée; seulement 16 a 30% des personnes en fin de vie
v ont acces.

» Soins destinés aux personnes de tous les ages et de
toutes les conditions sociales atteintes d’une
maladie en stade préterminal ou terminal

» Optimisation de la qualité de vie, soulagement de la
souffrance et accompagnement vers la mort

Approche de traitement interdisciplinaire

Respect de la dignité de la personne

Considération de la mort comme un processus
normal

> Intégration des aspects psycho-sociaux et spirituels
des soins

Volet s’adressant aux personnes soignantes
Formation des personnes soignantes et recherche
Soutien a la famille et aux proches durant la maladie
et en période de deuil

YV V VY

Y V VY

» Maisons de soins palliatifs
» Unités de soins palliatifs des hopitaux

S  Doamicile

»  Association canadienne des soins palliatifs : www.acsp.net

»  Frymark U, Hallgren L, Reisberg A-C. Physiotherapy in
palliative care - a clinical handbook.Sweden: Palliative
Centre, Stockholms Sjukhem. 2009, 37 pages.

»  Kumar PS. Cancer pain: A critical review of mechanism-
based classification and physical therapy management in
palliative care. Indian Journal of palliative Care.
2011;17(2):116-126.

»  Morrison RS, Meier DE, Capello C, eds. Geriatric Palliative
Care. New York: Oxford University Press, 2003. 413 pages.

Programme de physiothérapie,
Ecole de réadaptation, Université l'”'l
Université de Montréal ~ de Montréal

Centre d’hébergement Notre-Dame de la
Merci, CSSS de Bordeaux-Cartierville-St-Laurent

Centre de 1anté o1 de services sociux
¢ Bordeaus-Cartierville-Saint-Laurent

Resume des
recommandations de
bonnes pratigues en

physiotherapie en soins
palliatifs chez les
personnes agees

e,
)

Par

Vicky Denis

Emilie Papillon-Dion
Anne-Marie Viau r”-\

Université
de Montréal

n

Avec la collaboration de
Manon Pilon, pht, M.Sc.

Centre de santé et de services sociaux
de Bordeaux-Cartierville-Saint-Laurent

’
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» Consentement aux soins
» Demande d’euthanasie
» Acharnement thérapeutique

\%

» Comité d’éthique disponible dans la plupart des
CSSS
» Les professionnels peuvent y référer en cas de

» Maintien d’un niveau fonctionnel optimal
» Prévention et soulagement des symptémes
» Optimisation de la qualité de vie

Approche bio-psycho-sociale et spirituelle

> Approche centrée sur le patient et sa
famille—> éducation, conseils et
accompagnement

» Approche interdisciplinaire

» Les soins palliatifs devraient étre offerts
plus tét dans le processus, parallelement

4

Infirmiére :
Pharmacien

auxiliaire

PATIENT
ET
FAMILLE

Psychologue Travailleursocial

4

Bonne communication/Ecoute

Empathie/Compassion

Ouverture

Respect des croyances et des choix du
patient face a la mort

VYV VY VY
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Douleur: Lymphoedéeme:

* Evaluation e Evaluation

o EcheIIeV|§ueIIe M de I'oede
Analogue/Echelle o Vesure de foedeme
Numérique Analogue avec ruban

o Doloplus o Volumetre

* Traitement e Traitement

o  Thermothérapie/ Drai |
Cryothérapie ) ra.lnage manue .
Mobilisations o Traitement compressif
Exercices o Exercices correcteurs
physiques/Marche o Soins cutanés

o Electrothérapie (TENS

principalement)
Désensibilisation
Massages

Exercices
respiratoires/Relaxatio

Dyspnée:

(¢]

Evaluation
Echelle de dyspnée
Traitement
Stratégies
respiratoires
Exercices physiques
Entrainement des
muscles inspiratoires
Positionnement
Relaxation

Fatigue :
Evaluation

o Différentes échelles (ex :

Brief Fatigue Inventory)
Traitement
o Exercices physiques
adaptés
o Technigues de
conservation d’énergie
o Aide technique adaptée

Encombrement des

voies respiratoires :
e Evaluation .
o Evaluation respiratoire

O
(ex: inspection, ®
auscultation, ®
percussion et a
palpation)

e Traitement
Drainage postural
Clapping
Vibrations
Positionnement
Toux assistée

O O O O O

Autres
interventions :

Prévention

Plaies

Chutes

Contractures
Maintien d’un niveau
fonctionnel optimal
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