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Résumé

Les soins palliatifs (SP) sont un sujet de santé public qui est largement évoqué actuellement
en France. lls ont connu une grande évolution et tendent encore a se développer. Toutefois,
ce domaine reste assez méconnu du grand public et des professionnels de santé. De
nombreuses confusions sont faites sur sa terminologie. Cela entraine parfois une
représentation erronée, qui est majoritairement due a un défaut de formation des soignants,
notamment des orthophonistes. L'intervention orthophonique est justifi€e dans le suivi des
personnes en SP pour plusieurs raisons. Cette profession partage la philosophie de ce
domaine qui défend la qualité de vie des patients ainsi que celle de leurs proches. Aussi, ces
professionnels sont spécialisés dans la prise en soin de compétences souvent déficitaires en
SP. Pourtant, dans la littérature, ces derniers expriment faire face a de nombreux obstacles
qui freinent leur intégration dans ce type de soin. Ce mémoire est consacré a cette
problématique et a pour objectif de favoriser 'engagement des orthophonistes dans la culture
palliative, chez les patients adultes. Pour ce faire, un outil a destination de ces soignants a été
élaboré a partir des données de la littérature et des témoignages de professionnels experts en
SP. Le choix d’une plaquette a été privilégié afin de transmettre les informations essentielles,
pour répondre aux besoins des orthophonistes, de maniére concise. Celle-ci est disponible en
version papier ainsi qu’en version numérique, dans le but de faciliter son accessibilité. Cet outil
définit les SP, décrit les patients concernés et les pathologies rencontrées. Puis, il précise a
partir de quand il est question de SP, car contrairement aux idées regues, ces soins ne se
limitent pas a 'accompagnement en fin de vie. Ensuite, les différents domaines d’intervention
de l'orthophoniste sontindiqués ainsi que les lieux de pluridisciplinarité et les différentes fagons

de se former.

Mots clés : soins palliatifs — prise en soin orthophonique — outil — sensibilisation — information
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Abstract

Palliative care (PC) is a public health issue that is currently widely discussed in France. It has
undergone considerable evolution and is still developing. However, this field remains relatively
unknown to the general public and to healthcare professionals. There is a lot of confusion
about its terminology. This sometimes leads to misrepresentation, which is largely due to a
lack of training on the part of caregivers, particularly speech therapists. Intervention by speech
therapists is justified in the care of people with PC for a number of reasons. This profession
shares the philosophy of this field, which defends the quality of life of patients and their families.
Also, these professionals are specialized in the care of skills that are often deficient in PC. Yet,
in the literature, these professionals express that they face numerous obstacles that hinder
their integration into this type of care. This dissertation is devoted to this issue, with the aim of
encouraging the involvement of speech therapists in the palliative culture of adult patients. To
achieve this, a tool for these caregivers was developed based on data from the literature and
testimonials from professionals with expertise in palliative care. A brochure was chosen to
convey the essential information needed by speech therapists in a concise manner. It is
available in both paper and digital versions, for easy access. The tool defines PC, describes
the patients concerned and the pathologies encountered. Contrary to popular belief, this care
is not limited to end-of-life support. Next, the different areas of intervention for speech
therapists are indicated, as well as the places where multidisciplinary work is carried out, and

the different ways in which training can be obtained.

Key words : palliative care — speech therapy care — tool — awareness — information
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I. Partie théorique

1 Introduction

Les soins palliatifs (SP) « constituent une priorité de santé publique » et ce depuis la circulaire
du 26 aol(t 1986 ou circulaire Laroque relative « a l'organisation des soins et a
'accompagnement des malades en phase terminale », qui est le texte de référence a
I'organisation des SP en France (Cabé, M-H. et al., 2008). Ce sujet concerne une population
de plus en plus importante. En effet, 'Observatoire National de la Fin de Vie (ONFV, 2011)
déclare que I'espérance de vie des personnes atteintes de pathologies graves et incurables
augmente. C’est pourquoi, il est nécessaire que les SP se développent pour pouvoir répondre
aux besoins du plus grand nombre. En 2021, le Plan national 2021-2024 pour le
développement des SP et I'accompagnement de la fin de vie est lancé. En 2022, le Comité
Consultatif National d’Ethique (CCNE) publie un avis dans lequel il formule des
recommandations. La Convention citoyenne sur la fin de vie, conduite par le Conseil
économique, social et environnemental, se déroulant de décembre a avril 2023, « appelle a
repenser le cadre d’accompagnement de la fin de vie et se positionne en majorité pour une
ouverture de l'aide active a mourir sous conditions ». Malgré une évolution importante, ce
domaine est encore récent et assez méconnu en France, auprés du grand public. Dans un
contexte ou les SP sont au cceur d’un débat public, il peut étre intéressant de se demander
comment les orthophonistes peuvent s’engager dans la culture palliative, chez des patients
adultes. Apres avoir présenté les SP, nous verrons en quoi I'orthophoniste a sa place dans ce
type de soins. Puis, nous ferons un état des lieux des formations proposées aux soignants et
des limites rencontrées dans ce domaine. L’intérét de sensibiliser et d’informer les
orthophonistes aux SP sera alors mis en évidence. La plaquette d’'informations créée pour
répondre a leurs besoins sera présentée puis nous expliquerons 'application de l'outil, ses
limites et évolutions possibles et enfin, nous proposerons une méthodologie expérimentale

pour I'évaluer.

2 Présentation des soins palliatifs

2.1 Définition et philosophie des soins palliatifs

Les SP sont « des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en
institution ou a domicile. lls visent a soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a
sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son entourage. » (Article 9 de la
Loi n°2002-303 du 4 mars 2002). Comme I'explique la Haute Autorité de Santé (HAS, 2002),
ce genre de soins prévient et atténue les symptdmes ressentis par le patient. L’atténuation
des symptdbmes est essentielle pour deux raisons : cela améliore la qualité de vie de la

personne malade et augmente sa sensation de bien-étre (Strang, 2022). Les enjeux des SP

(CC BY-NC-ND 4.0) BATY



ne sont donc plus seulement physiologiques. Ici, le temps est consacré a prendre en soin
toutes les formes de douleurs, qu’elles soient physiques ou psychiques. Comme le confirme
I'Organisation Mondiale de la Santé (2020), I'objectif est « d’améliorer la qualité de vie des
patients et de leur famille ». On peut distinguer les SP des soins curatifs qui ont pour objectif
de guérir un patient ou de freiner I'évolution de sa maladie a partir de traitements donnés.
L’idée n’est plus d’opposer les soins curatifs et les SP mais plut6t de tendre vers un continuum,
qui favorise la mise en place précoce de la démarche palliative (Morel, 2020 ; Hirsch, 2010).
Selon Scaon (2009), « la philosophie des SP met a jour I'écart et la tension potentiels entre
I'aspect technico-scientifique du soin et son aspect relationnel ». Il existe deux termes pour
évoquer cette idée : le cure et le care. En effet, « la maladie implique le soin, au sens commun
du traitement curatif ; c’est le cure. Le soin est entendu ici au sens du déploiement de
techniques ayant pour visée la guérison. » (Lalau, 2021). Mais dans le cas d’une pathologie
incurable ou la guérison n’est plus envisagée, le patient reste au coeur de la dynamique de
prise en soin individuelle. Il s’agit alors du care. La philosophie des SP se veut holistique, c’est-
a-dire qu’elle appréhende le patient dans sa globalité. « Elle pose les priorités médicales non
plus par rapport aux maladies, mais par rapport aux demandes du patient et de son
environnement » (Waldvogel, F., A. et al., 2012). De méme, la loi n°99-477 du 9 juin 1999
soutenue par la loi n°2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de
vie, indiquent que les SP doivent préserver la dignité du patient. En effet, lorsque les
personnes malades connaissent une atteinte physique ou cognitive, ils font face a une grande
vulnérabilité et peuvent le vivre comme une atteinte de leur identité. Dans le domaine médical,
cette notion de vulnérabilité peut provoquer une relation dissymétrique car le patient, en
détresse, réclame l'aide d’'un soignant (Pelluchon, 2012). Or, cela ne doit pas altérer la
singularité du patient. Il est reconnu comme une personne a part entiere, pour qui la dignité

est préservée jusqu’a la fin.

2.2 Identification du type de patients

Les SP s’adressent « soit aux patients, [quel que soit leur age], atteints de maladies graves,
évolutives, mettant en jeu le pronostic vital, ou en phase avancée ou terminale, soit aux
personnes dont la vie prend fin dans le grand age. lls concernent aussi les proches du
patient. » (ANAES, 2022). La demande de prise en soin en SP peut étre faite par les patients
eux-mémes ou encore par la famille. Cependant, il peut parfois étre délicat pour les médecins
de savoir s’il est pertinent que les patients bénéficient de ce type de soins. L’Agence Nationale
d’Accréditation et d’Evaluation de la Santé (ANAES, 2022) confirme que les critéres et les
limites de la phase palliative d’'une pathologie et de la fin de vie sont difficiles a déterminer
précisément. C’est pourquoi, certains outils ont été créés afin d’aider a identifier ces patients.
La HAS (2016) en a mis en évidence quatre : I'outil d'indicateurs de SP et de support (SPICT -

2
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FR™), la grille de questionnement éthique du Dr Renée Sebag Lanoe, les outils Pallia 10 et
Pallia 10 Géronto ou encore la question « serais-je surpris(e) si ce patient décédait au cours
des 12 prochains mois ? ». En outre, afin de mieux se représenter le type de pathologies que
'on retrouve en SP, nous pouvons nous appuyer sur I'évaluation qu’a menée le centre
d’épidémiologie sur les causes médicales de décés (CépiDc-Inserm) a propos de la répartition
des causes de décés d’adultes susceptibles de relever d’'une prise en soin palliative en 2008.
Les résultats montrent que prés de la moitié de ces patients étaient atteints d’'un cancer. « Les
principales autres causes sont les maladies cérébrovasculaires (10 %), les maladies
cardiovasculaires (8 %), les insuffisances cardiaques (7 %) et les maladies d'Alzheimer (6 %)
» (ONFV, 2011). Moins communément, on retrouve également la maladie de Parkinson et la
sclérose en plaques.

2.3 Lieux de prises en soin

La prise en soin palliative peut s’effectuer en institution ou bien a domicile. En France, pour ce
qui est des institutions, la Société Francaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP)
évoque trois types de structures de SP : les Unités de Soins Palliatifs (USP), les Equipes
Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP) et les Lits Identifiés en Soins Palliatifs hors USP (LISP).
Les USP accueillent de fagon temporaire ou permanente des patients qui nécessitent une
équipe pluridisciplinaire ayant des compétences spécifiques en SP. Fin 2021, la France
compte 171 USP (Cousin & Gongalves, 2023). Les LISP se trouvent dans des services qui ne
sont pas uniquement dédiés aux SP d’hospitalisation, contrairement aux USP, et « permettent
une ouverture et un lien entre le domicile et les établissements » (SFAP, 2014). L’'Hexagone
dispose de 5566 LISP répartis dans 904 établissements en 2021 (Cousin & Gongalves, 2023).
Les EMSP sont des équipes de professionnels qui informent et accompagnent les patients et
leurs proches mais aussi soutiennent, conseillent et forment les soignants qui prennent en soin
des personnes en SP (Ministére de la Santé et de la Prévention, 2023). A la fin de 'année
2021, le territoire francgais dispose de 420 EMSP (Cousin & Gongalves, 2023). A domicile, la
mise en place de SP est décidée par le médecin et est possible grace aux services
d’Hospitalisation A Domicile (HAD) qui sont 282 en France en 2020 (Direction générale de
I'offre de soins, 2023). lls sont rattachés a une structure hospitaliére et interviennent au
domicile du patient ou autre lieu de vie, comme une maison de retraite par exemple. De plus,
en 2011, on compte 716 réseaux de santé, qui ont pour objectif de « favoriser I'accés aux
soins, la coordination, la continuité ou linterdisciplinarité des prises en charge » (Direction
Générale de I'Offre de Soins, 2022). lIs sont composés de professionnels de santé mais aussi
d’autres professionnels des secteurs social, sanitaire et médico-social, etc. Parmi les différents
réseaux de santé, on compte 107 réseaux de SP en 2017 (SFAP, 2014).
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2.4 Intervenants

Pour une prise en soin globale du patient en SP, il est primordial qu'une équipe
pluridisciplinaire travaille en collaboration. L'intérét est de confronter les différents points de
vue selon les connaissances de chacun, dans le but d’améliorer la qualité de vie du patient et
celle de ses proches. Les professionnels concernés par les recommandations de la Haute
Autorité de Santé (2002) sont les suivants : médecins généralistes et spécialistes, infirmier(e)s,
aides-soignant(e)s,  kinésithérapeutes,  psychologues, assistantes sociales et
ergothérapeutes. La HAS (2002) ainsi que Rousselot et al. (2012) ajoutent aux composantes
médicales et paramédicales les secteurs social et spirituel. En complément du travail de tous
ces professionnels, des bénévoles peuvent aussi intervenir. En France, il existe de
nombreuses associations de bénévoles dont I'Union Nationale des Associations pour le
développement des Soins Palliatifs (UNASP) ou encore la fédération Jusqu’a La Mort
Accompagner La Vie (JALMAV) (SFAP, 2014). Leur role est de soutenir les patients, les
écouter et les accompagner face a la maladie. L’entourage peut également faire bénéficier de
soins de confort au patient. Aucune donnée ne semble étre communiquée concernant le
nombre de professionnels, notamment les orthophonistes, travaillant en SP en France. Bien
qu’ils ne soient pas cités parmi les spécialistes attendus dans ce type de soins, ces
thérapeutes peuvent intervenir (Rousselot et al., 2012) et leur intégration est tout a fait justifiée
(Jongejan, N., 2019). C’est le cas dans I'unité de SP Jeanne Garnier qui est constituée d’'une
équipe paramédicale comprenant des orthophonistes (Jeanne Garnier, s. d.). Pour d’autres
professions, la circulaire du 25 mars 2008 relative a I'organisation des SP donne des effectifs
idéaux de personnels a respecter dans les USP, EMSP et LISP afin d’avoir une prise en soin
adaptée (Ministére de la santé, de la jeunesse, des sports et de la vie associative, 2008).
Toutefois, I'état des lieux des structures et ressources en SP en 2019 a montré qu’en USP et
en EMSP, le nombre de professionnels travaillant en SP était inférieur a celui préconisé par la
circulaire du 25 mars 2008. Ce domaine de soin requiert donc des améliorations, notamment
au niveau du nombre de personnels soignants, qui est pour le moment encore insuffisant par
rapport aux besoins attendus. Des évolutions ont déja eu lieu. Effectivement, contrairement a
la circulaire du 25 mars 2008 relative a I'organisation des SP, ou les orthophonistes n’étaient
pas évoqués, linstruction interministérielle du 21 juin 2023 les cite parmi les professionnels
pouvant faire partie de I'effectif d’'une USP.

L’orthophoniste a été évoqué parmi les intervenants en SP, mais en quoi ce professionnel a-
t-il sa place dans ce domaine d’intervention ? Quel réle peut-il jouer a I'égard des patients et

ou peut-il agir ?

3 Orthophoniste, professionnel qui intervient en soins palliatifs
3.1 L’orthophonie s’inscrit-elle dans la philosophie des soins palliatifs ?
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L’orthophonie est un métier de soin. L’article 3 du décret n°2002-721 du 2 mai 2002 relatif aux
actes professionnels et a I'exercice de la profession d’orthophonie explique que, dans le
domaine des pathologies oto-rhino-laryngologiques, I'orthophoniste est habilité a rééduquer
des fonctions oro-faciales entrainant des troubles de l'articulation et de la parole, des troubles
de la voix et/ou des troubles de la déglutition. En cas d’anomalies de I'expression orale ou
eécrite, il peut rééduquer des troubles de l'articulation, de la parole et/ou du langage oral mais
aussi aider a I'apprentissage des systémes alternatifs ou augmentatifs de la communication.
Dans le domaine des pathologies neurologiques, le thérapeute peut rééduquer les dysarthries
et des dysphagies puis maintenir et adapter les fonctions de communication dans les Iésions
évolutives du vieillissement cérébral. L’article 4 souligne également que la rééducation
orthophonique est accompagnée de conseils appropriés a I'entourage du patient. La prise en
soin palliative est donc inhérente a la fonction de I'orthophoniste. Cette profession a un réle
de soin pour lequel elle peut utiliser des moyens rééducatifs, augmentatifs et palliatifs mais a
aussi un réle de guidance a I'égard du patient, de son entourage et du reste de I'équipe
pluridisciplinaire. Chaque soignant, du médical ou paramédical, est guidé dans ses actes de
soin par des valeurs et des principes, qui doivent étre respectés dans le but de maintenir le
patient dans son statut de sujet. Mireille Kerlan (2018) évoque les valeurs de I'orthophonie qui
sont les mémes que celles que I'on retrouve dans le monde du soin de maniére générale : «
le respect, la dignité, 'empathie, la justice, la bienveillance, etc. ». En 2017, le conselil
d’administration de la Fédération Nationale des Orthophonistes (FNO) a constitué une charte
éthique des orthophonistes dans laquelle des principes ont été établis pour la profession.
Parmi eux, on reléve le fait que « I'orthophoniste doit veiller a respecter la dignité et 'autonomie
du patient en lui donnant les informations nécessaires a la bonne compréhension du soin » ou
encore qu'’il doit « agir avec humanité et prendre en compte la personne, ses besoins, son
vécu, ses droits fondamentaux, sa liberté de choix ». Ce professionnel de santé crée un projet
thérapeutique adapté a chaque patient, en le considérant dans sa globalité. Nous pouvons
faire un paralléle avec les SP qui ont des valeurs et principes communs et qui ajustent leur
prise en soin selon chaque malade. L’orthophoniste se base également sur la théorie du cure
et du care. Effectivement, c’est un soignant qui a pour but « de soigner un individu donné
porteur d’'une pathologie » (Kerlan, 2018). Parfois il ne s’agira pas de guérir mais plutét de
prévenir, d’évaluer, de maintenir certaines fonctions existantes ou méme d’accompagner le
patient ainsi que son entourage, comme dans le cas des SP. Aussi, selon l'article L. 4341-1 de
la loi n°2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé «
L'orthophoniste dispense des soins a des patients de tous &ges présentant des troubles
congénitaux, développementaux ou acquis. Il contribue notamment au développement et au
maintien de l'autonomie, a la qualité de vie du patient ainsi qu'au rétablissement de son rapport

confiant a la langue ». Certains objectifs rejoignent ceux que doivent remplir les SP. Cela ne
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fait donc que confirmer que l'intervention orthophonique est justifiée dans le suivi des

personnes en SP. Mais dans quel domaine ce professionnel opere-t-il ?

3.2 Domaines d’intervention de I'orthophoniste en soins palliatifs
Nous pouvons relever trois grands champs de compétences pour lesquels I'orthophoniste
intervient en SP : d’abord la communication verbale ou non verbale, ensuite la déglutition,

I'alimentation et I'hydratation puis enfin la respiration.

3.2.1 La communication.

Tout d’abord, I'étymologie du mot « communication » signifie « entrer en relation avec »
(Brabant, 2012). C’est donc un moyen d’expression mais également d’interaction avec autrui.
L’orthophoniste est précisément le spécialiste de ce domaine et tente d’accéder au langage
sous toutes ses formes : linguistique, cognitif, psycho-affectif et social (FNO, 2018). La
communication peut parfois étre entravée, sur le plan expressif et réceptif a cause de troubles
sensoriels et/ou neurocognitifs. Ce type d’altération peut avoir lieu en cas de cancers, de
pathologies neuroévolutives et/ou neurologigues ou encore de maladies cérébrovasculaires
qui, comme nous l'avons vu plus haut, comptent parmi les pathologies les plus représentées
en SP. C’est pourquoi I'orthophoniste intervient. Premiérement, il peut aider le patient a
communiquer sur sa douleur physique et/ou psychique/émotionnelle, et ce, grace a des outils
d’évaluation de la douleur. Etant donné que la douleur est un des symptomes les plus courants
en SP, ces différentes échelles donnent I'occasion au patient de communiquer a ce propos,
qu'il puisse parler ou non, et permettent aux soignants d’adapter leurs traitements et leurs
soins (Villard, 2012). Deuxiémement, la communication est primordiale pour le patient dans
I'expression de ses volontés et de ses besoins quant a I'évolution de sa prise en soin. Dans le
cadre du domaine palliatif, il existe plusieurs outils qui permettent au patient d’exprimer ses
revendications en ce qui concerne ses soins. |l s’agit des directives anticipées (DA) et de la
planification anticipée du projet thérapeutique (PAPT) (ou Advance Care Planning). lls se
présentent différemment mais servent tous les deux de support dans la prise en soin. Aussi,
une personne de confiance peut étre désignée et consultée dans le cas ou le patient n’est plus
en capacité d’exprimer ses volontés (Article 3 de 'Ordonnance n°2020-232 du 11 mars 2020).
Bien qu’ayant des limites, ces dispositifs permettent de respecter 'autonomie et les choix du
patient mais aussi d’éviter 'obstination déraisonnable. Grace a une communication efficiente,
la personne malade garde alors une place centrale dans sa prise en soin et peut se manifester
en tant que sujet. Troisiemement, la communication permet au patient de rester en relation
avec les personnes qui gravitent autour de lui, que ce soit les soignants ou son entourage. Or,
lors de la phase terminale, la communication peut se limiter au non verbal. On sait que

I'absence de parole peut parfois isoler la personne malade. C’est pourquoi le patient nécessite
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une aide (humaine et/ou technique) afin de pouvoir se faire comprendre et maintenir un contact
avec autrui. De fait, la communication entre les soignants et soignés est primordiale pour que
la relation thérapeutique puisse s’établir. Grace a une bonne communication, les informations
sont davantage comprises et transmises et les décisions peuvent étre prises en toute
transparence. L’orthophoniste peut contribuer au partage d’informations au sein des
professionnels. Cela favorise un travail pluridisciplinaire efficient pour I'équipe soignante, qui
avance toujours dans l'intérét du patient, selon ses volontés (Fernando, G., & Hughes, S.,
2019). Aussi, ce professionnel de santé a un réle d’accompagnement de I'entourage de la
personne malade. Il se doit d’étre a leur écoute et de répondre a leurs questions. Que ce soit
avec les proches ou les professionnels, I'orthophoniste a un rdle de guidance quant aux

attitudes de communication a favoriser avec le patient.

3.2.2 La déglutition.

Ensuite, Brin-Henry et al. (2012) déclarent qu’une grande partie des patients suivis en SP
présentent des difficultés d’alimentation et/ou d’hydratation qui peuvent étre dues a des
pathologies oto-rhino-laryngologiques, digestives, neurologiques ou a une détérioration de leur
état général. Les enjeux de I'acte de déglutition sont les suivants : respirer et s’alimenter.
Lorsque ce mécanisme est altéré, on peut parler de dysphagie (Panebianco, M. et al., 2020).
Or, dans certaines maladies chroniques (cancers, pathologies neurologiques, etc.), les
capacités de déglutition ont tendance a décliner, I'orthophoniste peut alors chercher a
renforcer le tonus et le contrble des muscles nécessaires a la déglutition (Thibault, C & Pitrou,
M., 2018). Toutefois, les difficultés de déglutition contraignent les professionnels et I'entourage
a réajuster régulierement les stratégies d’alimentation et d’hydratation, selon I'état du patient
(Brin-Henry et al., 2012). L’orthophoniste doit alors choisir les textures les plus adaptées aux
difficultés de la personne malade, tout en maintenant une alimentation plaisir. Pour cela, il peut
s’appuyer sur le protocole de standardisation des textures de I'International Dysphagia Diet
Standardisation Initiative (IDDSI, 2019), utilisé pour des personnes qui présentent des
difficultés d’alimentation, de mastication ou de déglutition. C’est a l'orthophoniste de
déterminer les limites de l'alimentation per os du patient, I'objectif étant de conserver une
alimentation orale le plus longtemps possible. Cependant, il est important qu’il prenne en
compte la balance bénéfices-risques afin de prendre une décision et ne pas mettre en danger
la santé du patient, étant donné que les fausses routes peuvent provoquer de graves
conséquences comme des pneumopathies ou le déces (Lerond, D., 2017). Lorsque
I'alimentation per os n’est plus possible, une alimentation entérale ou parentérale est parfois
décidée de maniere collégiale par I'équipe pluridisciplinaire et le patient. Néanmoins, ce genre
de décision peut étre mal vécu par la personne malade et il est nécessaire de le prendre en

compte. Puisieux et al. (2009) confirment que les conséquences de la dysphagie sont
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également émotionnelles et sociales et cela peut entrainer une dépression, une mauvaise
qualité de vie puis un isolement social. En outre, I'orthophoniste informe le patient sur sa
pathologie et sur les signes d’alerte de la dysphagie. Il est tenu de lui apporter des conseils
concernant son alimentation (aliments a risque par exemple), son hygiéne bucco-dentaire qui
peut s’altérer sans soins de bouche, les postures a privilégier lors de la déglutition comme la
manceuvre supraglottique, ou encore le matériel a adopter tel qu'un verre a découpe nasale
(décision en lien avec I'ergothérapeute) (Warren, A., & Buss, M. K., 2022). Le professionnel
de santé a également un role d’écoute et de guidance auprés de I'entourage du patient
concernant toutes les conduites a adopter mais aussi auprés des autres professionnels,

notamment le diététicien pour limiter la dénutrition.

3.2.3 La respiration.

En SP, l'orthophoniste peut également intervenir dans le cas de difficultés respiratoires. En
effet, le systéme respiratoire a toute son importance dans la production de la parole. De méme,
la respiration et la déglutition doivent fonctionner de maniére coordonnée afin de protéger les
voies respiratoires (McFarland, 2020). Ces deux compétences sont d’ailleurs partagées avec
les masseurs-kinésithérapeutes. La dyspnée, autrement dit une géne respiratoire, « est un
symptéme fréquent dont la prévalence augmente en fin de vie, affectant 40 % des patients en
unité de SP » (Sahut d’lzarn et al., 2016). Ce symptdme peut notamment survenir en cas de
pathologies tumorales, d’infections pulmonaires, d’atteintes neuromusculaires dues a des
pathologies neurologiques, etc. ; un public que I'orthophoniste rencontre dans sa pratique. Ce
professionnel a donc un réle a jouer face a cette difficulté qui impacte fortement la qualité de
vie des patients. Il peut conseiller la personne malade sur des postures a adopter (la posture
semi-assise par exemple), décider d’arréter I'alimentation orale pour améliorer une dyspnée
réfractaire ou encore accompagner et perfectionner la gestion phono-respiratoire du patient,
quil 'y ait ou non wune canule de trachéotomie (Rousselot et al., 2012).
En définitive, « qu’il s’agisse d’échanges verbaux ou infra-verbaux, de déglutition-alimentation-
hydratation, I'orthophoniste est soucieux de s’adapter aux capacités restantes et mobilisables,
aux désirs du patient, dans une relation d’aide et une optique de confort et de plaisir »
(Rousselot et al., 2012).

3.3 Lieux d’intervention de I'orthophoniste

L’orthophonie est une profession qui peut s’exercer en libéral, en salariat ou en exercice mixte.
Au 1° janvier 2019, la Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des
Statistiques (DREES) a indiqué que 81,1 % des orthophonistes pratiquent une activité libérale
ou mixte, 7,32 % sont des salariés hospitaliers et 11,2 % occupent d’autres postes salariés

(FNO, 2019). L’orthophonie s’exerce principalement en libéral « malgré d’'importants besoins
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en structures médico-sociales et sanitaires » (FNEO, s. d.). Pour ce qui est des SP, nos
recherches précédentes nous ont montré qu’ils pouvaient se pratiquer en milieu hospitalier,
au sein des USP et des LISP notamment, mais aussi a domicile grace a I’'HAD. Ce type de
soins peut étre mené par les EMSP et/ou les réseaux de santé dont I'orthophoniste peut faire
partie. Actuellement, nous manquons d’informations concernant le nombre d’orthophonistes
exercant en SP. Toutefois, d’aprés le pourcentage de ces professionnels travaillant en salariat,
nous pouvons imaginer que la pratique libérale sera privilégiée dans la prise en soin palliative
(Bruneau, J., 2022).

4 Qu’en est-il sur le terrain ?

Nous avons pu observer qu’en théorie, I'orthophoniste est un professionnel de santé qui
compte parmi les intervenants dans la prise en soin palliative. Toutefois, il est intéressant de
confronter la théorie a la pratique et de se demander de quelle maniere les soignants dont
'orthophoniste sont informés et formés a ce type de soin et a quelles difficultés ils sont

confrontés dans ce domaine.

4.1 Formation et information des soignants a propos des soins palliatifs

Le niveau d’informations transmis aux soignants au sujet des SP semble étre fluctuant selon
les formations. En ce qui concerne les médecins, un module est présenté en quatrieme année
d’étude et est obligatoire depuis 2002. (Blanchet, V. & Brabant, A., 2009). Cependant, les
résultats de I'enquéte de Boespflug, O. et al. (2005) relevent que les médecins sont
insuffisamment formés aux SP et qu’ils connaissent des difficultés lorsqu’ils abordent ce type
de prise en soin. Au sujet des infirmiers, Morales, V. (2013) évoque que les SP sont un
enseignement systématiquement proposé en troisieme année d’étude et plus seulement une
option. Toutefois, elle déplore le fait que ce domaine intervienne tard dans la formation alors
que les étudiants se voient confrontés a des sujets ayant des maladies chroniques graves
durant toute la durée de leur cursus. Aussi, Laurent, F. (2016) reléve que, bien qu’ayant sa
place dans les compétences des masseurs-kinésithérapeutes (MK), le domaine des SP est
peu pratiqué, notamment en libéral. Il souligne que ce défaut d'implication est di a un manque
de formation et d'informations dans ce domaine. En effet, « si 91 % des MK ont recu une
formation en SP au cours de leur cursus, 72,3 % des interrogés I'estiment insuffisante ». Dans
la formation initiale des orthophonistes, 12 modules sont étudiés dont celui sur la santé
publique. Dans ce module, on retrouve I'unité d’enseignement (UE) numéro 9.3 : « Ethique et
déontologie » proposée en deuxieme année. Il est indiqué que les SP et la fin de vie doivent
étre abordés dans cette UE (Ministére de 'Enseignement supérieur et de la Recherche, 2013).
Cependant, Marcotte, B. (2012) reproche qu’en formation initiale, ce sujet soit peu approfondi

et abordé trop t6t dans le cursus. Ainsi, elle préconise que cet enseignement soit effectué en
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fin de formation et que toutes les missions de 'orthophoniste, dont les soins palliatifs et de fin
de vie, soient reconnues ; autant que celle de rééducateur, qui se charge de rétablir une
fonction. Nous pouvons appuyer notre propos avec les résultats de I'étude menée par Durget,
L. (2021) dans laquelle elle reléve « qu’en ce qui concernent la fin de vie et les SP, 69,5 %
[des orthophonistes interrogés] mentionnent ne jamais avoir eu de cours a ce sujet lors de leur
formation initiale contre 22,7 % qui en ont bénéficié. ». Pinceel, E. et Signoret, L. (2023)
confirment cette idée en notant que « 84 % des participants estiment [qu’il y a] un manque de
contenu sur les SP au cours de la formation initiale ». Bien que la formation initiale des études
des soignants soit hétérogene et succincte a propos des SP, des formations continues ou
encore des diplémes universitaires de SP leur sont accessibles. Il existe des formations
dipldmantes telles que le Dipldme Universitaire de Soins Palliatifs (DUSP) et le Dipléme Inter-
Universitaire de Soins Palliatifs (DIUSP) (SFAP, 2014) ou encore le dipldme universitaire
d’éthique, organisé par les espaces régionaux comme I'Espace de Réflexion Ethique (ERE)
d’Auvergne Rhéne Alpes ou d’lle de France. Des formations qui ont lieu de maniére plus
ponctuelle sont également proposées (exemples : « Prises en charge orthophonique auprés
de patients en SP et lors de 'accompagnement de fin de vie » menée par Didier Lerond, ou
encore d’autres formations soutenues par le Centre d’Accompagnement, de Recherche et de
Transmission de I'Expériences en SP rattaché a la Maison Médicale Jeanne Garnier). Des
Espaces de Réflexion Ethique Régionaux (ERER), & I'instar de I'espace éthique lle-de-France,
développent aussi une culture éthique chez les professionnels de santé et le grand public
(Ministére de la Santé et de la Prévention, 2022). Néanmoins, I'Observatoire National de la
Fin de Vie (2011) reléve qu’il y a encore de grands efforts a faire concernant la formation du

personnel soignant quant a 'accompagnement de la fin de vie.

4.2 Etat des lieux des limites et difficultés rencontrées lors cette prise en soin

La recherche bibliographique a pu mettre en exergue plusieurs limites et difficultés de la prise
en soin palliative chez les soignants, notamment les orthophonistes. Dans son mémoire,
Jeanne Bruneau (2022) a effectué un état des lieux des publications évoquant l'intervention
orthophonique en SP. 36 articles ont été retenus et ceux-ci abordaient, pour la plupart, des
pratiques anglo-saxonnes. Quelques publications frangaises ont été mises en évidence mais
aucune recherche n’a été présentée. L'étude de Pinceel, E. et Signoret, L. (2023) indique que
« 69 % [des participants] considérent [qu’il y a] un manque de recherches sur ce sujet ». Cette
pratigue ne semble donc pas étre entierement démocratisée bien que la contribution de
l'intervention orthophonique dans les prises en soin palliatives chez les patients ayant des
troubles de la communication et/ou de déglutition ait été affirmée. Aucune donnée ne spécifie
le nombre d’orthophonistes intervenant dans ce domaine. Luckett, T. et Reid, K. L. P. (2021)

précisent que 'orthophonie reste sous-représentée aussi bien dans les services spécialisés
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que dans la recherche. D’ailleurs, l'insuffisance de ressources humaines semble faire partie
des obstacles qui restreignent les orthophonistes a s’engager en SP (Pinceel, E., & Signoret,
L., 2023). Il est donc intéressant de se demander pour quelles raisons ces professionnels sont
peu nombreux dans ces services alors que leur intervention semble nécessaire. Les
orthophonistes participant a I'enquéte de Pinceel, E., et Signoret, L. (2023) rapportent le
manque de recommandations de bonnes pratiques concernant leur prise en soin en SP. Cela
leur permettrait de préciser leurs champs d’action dans ce domaine et de, possiblement,
gagner en confiance et en Iégitimité. De plus, plusieurs études ont montré que les autres
professionnels de santé ne semblent pas assez informés du réle qu’a I'orthophoniste dans le
domaine palliatif. Toner et Shadden (2012) déclarent que les missions de 'orthophoniste en
structure de SP sont encore trés méconnues du milieu médical et paramédical. Les
thérapeutes interrogés par Bruneau, J. (2022) le confirment et expliquent que les autres
membres de I'équipe soignante ont tendance a réduire leur réle a la rééducation de la parole.
D’aprés I'enquéte réalisée par Durget, L. (2021), certains orthophonistes évoquent le manque
de soutien et de considération des autres professionnels de santé ainsi qu’un sentiment
d’isolement en tant que thérapeute exergant en libéral. En 2016, le blog Labortho a effectué
une étude aupres de 522 orthophonistes a propos des différentes manieres de pratiquer ce
métier et la solitude a été citée parmi les sentiments connus dans I'exercice libéral. En effet,
I'orthophoniste est souvent amené a prendre des décisions seul, ce qui peut étre un souci
lorsque le professionnel a des doutes face a une situation difficile comme cela peut étre le cas
en SP. Cela a été confirmé par I'étude de Crouzet, L. (2022) ainsi que par le travail de Pinceel,
E. et Signoret, L. (2023) qui dénoncent le manque d’intégration des orthophonistes au sein
des équipes pluridisciplinaire, expliquant que cela est un obstacle a une pratique efficiente.
D’autre part, I'incurabilité des maladies rencontrées en SP est parfois difficile a vivre pour
I'équipe soignante (Simard, J., 2014). Plusieurs études ont montré que les soignants peuvent
éprouver des difficultés émotionnelles en travaillant dans ce domaine, ce qui peut engendrer
un épuisement professionnel et des symptémes de dépersonnalisation (Ercolani et al., 2020 ;
Kamal et al., 2020). Les études de Berlizot, A. & Chebot, C. (2012) puis de Crouzet, L. (2022)
ont également attesté que ce type d’accompagnement a des répercussions psychologiques
importantes chez les orthophonistes et qu’il est donc nécessaire de pouvoir échanger afin
d’éviter des situations de burn out.

Autant de limites auxquelles sont confrontés les soignants dans le cadre de la prise en
soin palliative et pour lesquelles il est important que des solutions soient envisagées. Ce
mémoire tente de proposer une solution face a cette problématique en créant un outil qui
puisse répondre aux besoins des orthophonistes en SP et par conséquent, faciliter leur

intégration.
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Il. Partie pratique

1 Entretiens préalables a une création d’outil

1.1 Choix de la méthode et de la population

Afin de confirmer I'intérét de la création de notre outil et constituer le contenu de celui-ci, nous
décidons, en premier lieu, d’effectuer des entretiens exploratoires. Comme le précisent
Blanchet, A. et Gotman, A. (2015), I'entretien exploratoire « a pour fonction de compléter les
pistes de travail suggérées par les lectures préalables et de mettre en lumiere les aspects du
phénomeéne auxquels le chercheur ne peut penser spontanément ». Les réponses de ces
entretiens semi-directifs permettront de nourrir le contenu de notre outil. Ce type d’entretien a
été privilégié afin que les personnes interviewées puissent orienter et développer leur propos
comme elles le souhaitent, tout en restant focalisées sur les themes souhaités. Nous réalisons
ces entretiens aupres de professionnels médicaux et paramédicaux experts en SP. Les
criteres d’expertise sont les suivants : des personnes ayant une activité conséquente dans ce
domaine, une expérience suffisante mais aussi ayant effectué des formations dédiées aux SP
ou étant formateurs eux-mémes. Le choix a été de privilégier la pluriprofessionnalité plutot que
I'orthophonie uniquement car les SP sont par essence pluridisciplinaires. La littérature a aussi
montré que peu d’orthophonistes sont experts dans ce domaine, il y a donc peu
d’interlocuteurs possibles et des études ont déja été effectuées seulement auprés de cette
population. L’'objectif final est de créer un outil qui réponde a des besoins précis et adaptés.
Comme le montre la littérature, les SP sont un sujet encore trop méconnu et peu maitrisé par
les professionnels. C’est pourquoi, il nous parait pertinent de n’interroger que des personnes
qui répondront de maniére appropriée de par leur expérience sur le terrain. Plus précisément,
la population sélectionnée comprend deux médecins, une infirmiére et quatre orthophonistes.
Une personne a un exercice mixte, une autre travaille en libéral uniquement et les autres
exercent au sein d’hdpitaux ou d’établissements spécialisés. On compte parmi eux trois
formateurs en SP dont un responsable de DU SP. Un entretien a été réalisé en présentiel, sur
le lieu de travail de la personne concernée. Quant aux autres, ils ont tous été réalisés en
distanciel (par téléphone ou en visioconférence). La durée de nos échanges a été d'environ
une heure. Quelques extraits des entretiens sont présentés en annexe (ANNEXE F).

1.2 Choix du contenu

Ayant conscience que les médecins et infirmiers ne pourront pas répondre a certaines
questions a propos de l'orthophonie, deux grilles d’entretiens ont été constituées : une a
destination des orthophonistes (ANNEXE D) et une a destination des autres professionnels de
santé interrogés (ANNEXE E). Nous amorgons I'entretien en demandant a tous les soignants

s’ils pensent que les orthophonistes sont suffisamment intégrés dans la culture palliative et si
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non, pourquoi ? Puis nous questionnons les orthophonistes afin de savoir quelle est la
représentation des SP pour leur profession et aux médecins et infirmiers, s'ils trouvent que les
orthophonistes ont leur place en SP. Ensuite, la grille d’entretien est constituée de cinq
rubriques qui correspondent aux domaines qui ont été évoqués dans la littérature comme des
obstacles a l'intégration des orthophonistes dans cette prise en soin : les formations initiale et
continue ; les domaines de compétences des orthophonistes en SP (en tenant compte des
domaines de confiance tels que la communication et de non confiance comme I'hygiéne
bucco-dentaire) ; la pluridisciplinarité en SP ; la charge émotionnelle rencontrée dans ce type
de soin ; les différentes ressources matérielles existantes en SP. Tout d’abord, I'objectif est
d’avoir l'avis de ces experts sur la revue de littérature. C’est pourquoi, il leur est demandé,
pour chacun de ces domaines, s’ils y trouvent des lacunes et si oui, lesquelles et pourquoi ?
Puis, nous voulons connaitre leurs propositions de réponses quant aux difficultés rencontrées.
Nous leur demandons comment faire pour y remédier et comment aborder ces éléments de
réponse dans la plaquette d’'informations. Pour cléturer I'entretien, les professionnels doivent
mentionner ce qu'il leur parait essentiel d'aborder dans la plaquette d’informations pour

répondre aux besoins des orthophonistes, de la maniére la plus adaptée.

1.3 Résultats

L’analyse des résultats des entretiens confirme les données de littérature. Effectivement,
toutes les personnes interrogées soutiennent que les orthophonistes ont leur place en SP mais
qu’ils ne sont pas suffisamment intégrés dans ce type de soins. L’intégralité des orthophonistes
évoque une mauvaise représentation des SP dans leur corps de métier. Selon eux, cela
s’explique par le fait que les SP sont encore trop souvent associés a la fin de vie et que ce
terme peut effrayer les professionnels. Toutefois, la définition a changé et cette idée de
temporalité s’est étendue. L'un des soignants précise qu’aujourd’hui, les traitements curatifs
et palliatifs ne sont plus antagonistes, ils peuvent se cumuler et/ou se suivre. C’est pourquoi
les professionnels soulignent 'importance de bien définir cette notion afin de I'éclaircir aux
yeux des orthophonistes. De méme, les personnes interrogées expliquent que la majorité voire
'ensemble des orthophonistes sera, au moins une fois dans sa carriere, confronté a un patient
cotoyant les SP. C’est la raison pour laquelle il est nécessaire d’identifier les patients
concernés et le type de pathologies rencontrées.

Aussi, la totalité des soignants précise I'importance d’évoquer les différents domaines
d’intervention des orthophonistes afin d’élargir le champ des possibles. Ces professionnels
sont souvent réduits au réle de rééducateur et c’est d’ailleurs une des raisons, selon les
spécialistes interrogés, pour laquelle ils ne sont pas toujours comptés parmi ceux qui devraient
intervenir en SP. Effectivement, les métiers dits « de la rééducation » sont souvent restreints

au réle de rééducateur. Cependant, ils peuvent également accompagner les patients, leur
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entourage et les professionnels, notamment durant la phase palliative. Le réle qui leur est
attribué engage une vision de la profession qui peut varier et qui comprend un vaste champ
d’action. C’est pourquoi, il est primordial de ne pas limiter les orthophonistes qu’a une seule
mission. L’'un des professionnels reproche a la Nomenclature Générale des Actes
Professionnels (NGAP) des orthophonistes d’entretenir ce malentendu en utilisant presque
essentiellement le terme de “rééducation” pour chaque acte. Il dénonce également que les
seules recommandations de bonnes pratiques dont les orthophonistes peuvent bénéficier en
SP sont celles de la Haute Autorité de Santé (HAS) mais qu’elles ne sont pas applicables a
leur profession. Une orthophoniste précise que nommer les champs de compétence de sa
profession peut aussi témoigner que les SP ne sont pas un domaine en tant que tel, mais
plutét un moment dans la prise en soin d’'un patient. L’infirmiére et les médecins interrogés
révélent que les orthophonistes sont sollicités pour réaliser des bilans mais qu’il y a rarement
un suivi ou une collaboration pluridisciplinaire par la suite. L’'un d’entre eux I'explique par un
manque de connaissance de leurs champs d’action, un autre par le manque de disponibilité
de ces professionnels et d’autres par un manque d’intégration.

Concernant la formation initiale, les personnes interrogées témoignent toutes que les SP et
plus précisément la culture palliative ne sont pas suffisamment abordés durant les études
médicales et paramédicales. lIs I'expliquent par un manque de connaissances de la part des
formateurs eux-mémes, un manque de temps durant le cursus mais aussi par le fait que la
formation initiale des soignants est davantage orientée vers une culture du curatif plutdét que
du palliatif. Certains évoquent également que les SP demandent une certaine maturité du soin
ou une appétence préalable avant d’étre abordés.

D’ailleurs, le travail pluridisciplinaire en SP a été nommé par I'ensemble des soignants
questionnés comme étant absolument nécessaire et bénéfique, tant pour les patients que pour
les intervenants. Toutefois, comme cela a été précisé dans la littérature et confirmé par les
personnes interrogées, ce travail entre les différents professionnels est parfois plus difficile a
mettre en place en exercice libéral, contrairement a I'activité hospitaliéere ou dans d’autres
structures de soin dans lesquelles des temps y sont dédiés. L'infirmiére et les médecins
conseillent aux orthophonistes libéraux de se faire connaitre auprés de I'équipe de SP de leur
secteur afin de pouvoir étre les professionnels référents a contacter en cas de besoin. Les
soignants nous ont donné les différents lieux et réseaux sur lesquels s’appuyer si les
intervenants sont a la recherche de cette pluridisciplinarité. Cette derniere est évoquée, durant
les entretiens, comme ayant un intérét majeur face a la charge émotionnelle rencontrée dans
ce type de soin, qui a été nommée comme étant un obstacle a I'intégration des orthophonistes
dans la culture palliative. Effectivement, une personne interrogée témoigne que “I'intervention
solitaire peut entrainer un débordement affectif ou un manque d’investissement”. Les

professionnels expliquent l'importance de s’appuyer sur les ressources institutionnelles
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existantes ainsi que les différents réseaux mis a disposition. En parallele du travail
pluridisciplinaire, certains soignants rappellent que la formation peut également étre un
bouclier face a la charge émotionnelle rencontrée car elle permet de gagner en Iégitimité et en
confiance.

En ce qui concerne les ressources matérielles existantes au sujet des SP, plus de la moitié
des personnes interrogées affirment qu’il n’existe pas assez d’études scientifiques sur le sujet,
notamment en France. La littérature est majoritairement anglo-saxonne, ce qui la rend moins
accessible. Cependant, 5 personnes sur 7 relévent la pertinence d’évoquer des références de
bonne qualité dans la plaquette ainsi que les différents lieux d'information sur le sujet, afin
d’aider les orthophonistes a comprendre I’'enjeu de la prise en soin palliative et a enrichir leur
réflexion clinique. Etant donné que les SP ont beaucoup évolué ces derniéres années, il est
préférable de privilégier des références récentes, qui sont encore d’actualité. Deux
professionnels indiquent qu’il n’est pas nécessaire de ne cibler que des articles a destination
des orthophonistes mais plutét ceux qui évoquent des domaines qui les concernent (la
déglutition ou la communication par exemple). Au sujet des instruments techniques
d’évaluation et/ou de réhabilitation, 6 personnes questionnées sur 7 précisent qu'’il n’est pas
pertinent de donner des outils précis dans la plaquette car leur utilité dépend de nombreux
facteurs : des orthophonistes eux-mémes, des patients, des intervenants, du cadre dans lequel
ils interviennent, etc. Deux d’entre eux indiquent que ce type d’accompagnement requiert une
souplesse dans I'emploi du temps des orthophonistes et que I'état général des patients peut
varier d’un jour a l'autre, ils peuvent souffrir notamment d’'une grande fatigabilité. De plus, la
réflexion éthique semble majeure pour I'intégralité des professionnels interrogés. Toutefois,
'un d’entre eux précise que la documentation sur ce sujet n’est pas toujours accessible
intellectuellement et d’autres signifient que cela nécessite du temps.

Enfin, des formations continues sur les SP existent. Toutefois, plus de la moitié des personnes
interrogées nous précisent qu’on y voit rarement les orthophonistes ou seulement ceux qui y
ont déja été sensibilisés. Un orthophoniste déclare que «ce sont souvent les autres
professionnels qui parlent d’orthophonie durant les formations ; or, les meilleurs pour parler
d’orthophonie sont les orthophonistes eux-mémes ». |l serait alors pertinent que les
orthophonistes s’integrent et s’investissent davantage dans le processus de formation
continue en SP. De plus, les soignants relévent que les formations existantes sont trés
généralistes avec une orientation biomédicale et ne sont pas toujours adaptées a tous les
professionnels concernés, notamment les métiers dits de la rééducation. Néanmoins, ils
déclarent a l'unanimité qu’il peut étre pertinent de rappeler toutes les formations mises a
disposition des soignants et notamment des orthophonistes pour les informer sur la clinique
des SP ainsi que sur sa culture.
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De maniére générale, lorsqu’on demande aux personnes interrogées ce qu'il leur parait
essentiel d'aborder dans la plaquette d’'informations, ils soulignent I'importance d’éclairer les
orthophonistes a propos des SP. Ces derniers doivent percevoir la philosophie de ce type de
soins et réaliser qu’ils font sGrement des SP sans le savoir. L’outil est tenu de mettre en avant
leur expertise et leurs compétences puis de montrer qu’il n'y a aucun doute quant a leur
legitimité a intervenir. Il est primordial de proner l'interdisciplinarité et de leur faire connaitre

les ressources humaines et la documentation qui peuvent les aider.

2 Outil répondant a ce besoin

2.1 Choix du support et présentation de I'outil

Le choix de la création d’un outil a été privilégié car des lacunes a propos de I'engagement
des orthophonistes dans la culture palliative ont été mises en évidence dans la littérature et
ont été confirmées lors de la passation des entretiens exploratoires. C’est la raison pour
laquelle nous avons voulu confectionner une plaquette qui pourrait apporter certaines
réponses aux orthophonistes, les informer et les sensibiliser a propos d’un sujet qui leur est
encore méconnu. Des plaquettes sur les SP ont déja été créées mais jamais a destination de
cette profession. De plus, ce support permet de présenter un sujet et de transmettre des
informations de fagon claire et concise. Il peut étre diffusé a notre convenance, pour un public
précis et nombreux. L’outil a été créé avec le logiciel Canva®. Il s’agit d’'un modele dépliant a
3 volets au format A4. Il est possible de consulter la plaquette en version imprimée et
numérique (PDF), afin de faciliter son accessibilité. La décision d’apporter de la couleur au
document a été privilégiée dans le but de rendre la lecture plus agréable. La réalisation de la
plaquette a débuté lorsque la partie théorique et 'analyse des réponses aux entretiens ont été

terminées.

2.2 Choix du contenu

2.2.1 Criteres méthodologiques.

Cette plaquette d’'informations a été élaborée selon une méthode explicite, issue des guides
méthodologiques et des recommandations de la HAS (2008 et 2012) qui conseillent de suivre
des étapes clés. Au préalable, il est préconisé d’analyser la pertinence de la demande et
préciser I'intention du promoteur. Cela a été démontré avec la revue de littérature et confirmé
par les résultats des entretiens. Ensuite, il s’agit de définir le théme, le public cible et les
objectifs spécifiques du document écrit d’informations, ce qui a été expliqué plus haut dans la
rubrique “choix de la méthode et de la population”. Puis, il faut élaborer une stratégie de
diffusion et d’utilisation du document, ce qui sera détaillé dans la discussion. A posteriori, il
convient de définir le contenu du document tout en appliquant les conseils de rédaction et de

présentation de l'information. Apres, il est question de choisir le support et concevoir une
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maquette, tester la lisibilité, la compréhension et la présentation de I'information. Enfin, il s’agit
de finaliser et diffuser le document écrit.

L'outil se doit de mettre a disposition des orthophonistes “une information écrite
comprehensible, reposant sur des sources d’informations valides” et non obsolétes (HAS,
2012). Nous avons tenté de répondre a ces criteres en créant un support synthétique, clair,
accessible et informatif. L’intention principale étant de répondre aux besoins des
orthophonistes en leur proposant des données de qualité, les plus exhaustives possibles. Les
informations proposées ont été choisies selon la littérature et les résultats des entretiens.

2.2.2 Mise en ceuvre dans la plaquette.

La plaquette comprend 6 parties (ANNEXE A et B).

Le premier volet comporte le titre : « L’orthophoniste et les soins palliatifs ». Puis, sont ajoutées
les informations suivantes : « S’engager dans la culture palliative », « Plaquette d’information
et de sensibilisation a destination des orthophonistes » afin que les lecteurs pergoivent dés
'ouverture de la plaquette a qui elle est destinée et quels sont ses objectifs. L’abréviation des
SP est introduite entre parenthéses des la page de garde car elle est utilisée a de nombreuses
reprises dans la plaquette. Cela permet un gain de place mais facilite €également la lecture. De
méme, un QR-code (ANNEXE C) est présenté sur le premier volet pour que le lecteur puisse
se procurer la version numérique de la plaquette, s’il le souhaite.

Les résultats des entretiens ont montré I'importance de décrire les SP qui sont encore trop
meéconnus des professionnels de santé et notamment les orthophonistes. C’est pourquoi, au
sein du deuxiéme volet, une définition compléte et précise du theme abordé est proposée.
Celle-ci est issue du site de la SFAP. Cette description détaillée a pour but d’améliorer la
représentation qu’'ont les orthophonistes de ce domaine et par conséquent, de mieux
I'appréhender. On tente de souligner que c’est une pratique a part entiére avec une philosophie
qui percoit le patient dans sa globalité et qui préne I'aspect relationnel et le savoir-étre. Il s’agit
de sensibiliser ces professionnels a la culture palliative, ou ils ont toute leur place. Aussi, les
patients ayant recours aux SP sont décrits, ainsi que les pathologies rencontrées dans le but
de mettre en évidence la variété des troubles rencontrés et la multitude de patients concernés.
Comme l'ont expliqué les experts interrogés, les SP ne font pas seulement référence a la fin
de vie. On peut y avoir recours a différentes phases d’'une maladie pour préserver le confort
du patient et prévenir les difficultés qu'’il pourrait rencontrer. Il est donc nécessaire de le
préciser étant donné que des confusions sont régulierement faites sur la temporalité de ce
type de prise en soin. C’est pourquoi, un paragraphe dans le volet 1 de la plaquette précise a
partir de quand les patients sont concernés par les SP.

Le troisieme volet traite des champs de compétences des orthophonistes en SP, qui sont

encore nébuleux pour nombre de professionnels. Les objectifs étant de ne plus les faire douter
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quant a leur Iégitimité a intervenir en SP et de mieux cibler les domaines sur lesquels ils
peuvent agir, d’autant que leurs missions sont diverses dans ce type de soin. Pour cette raison,
les grands domaines d’intervention décrits par la littérature et les experts en SP sont cités. |l
s'agit de la communication, de l'alimentation et la déglutition, de la respiration et la voix, du
soulagement de la douleur, de la stimulation cognitive et de I'éducation thérapeutique auprés
du patient, de son entourage et des soignants. Pour les quatre premiers domaines, des
exemples ont été donnés afin de préciser les attendus. Les professionnels interrogés durant
les entretiens nous ont fait part de I'importance du réle des orthophonistes lors de la rédaction
des directives anticipées et sur la question de la fin de vie aupres des patients. Effectivement,
la littérature et les soignants nous ont confirmé que c’est un sujet abordé en SP et qu’il est
absolument nécessaire que les professionnels s’en emparent et soient habilités a en parler.
Ainsi, ce champ de compétence est également cité dans la plaquette d’informations, dans le
domaine de la communication. De plus, une des orthophonistes interrogées a évoqué la
stimulation cognitive comme un acte faisant partie des besoins de certains patients en SP,
qu’il ne faut pas négliger. Ici, il est question de rappeler que les réles de I'orthophoniste sont
variés et que les soins techniques et la posture d’accompagnement sont compatibles en SP.
Enfin, certains des professionnels questionnés ont relevé que les orthophonistes étaient
majoritairement sollicités pour réaliser des bilans mais que, par la suite, un suivi était rarement
envisagé. Il est donc précisé sur le document écrit que ces soignants peuvent réaliser des
évaluations ainsi que des prises en soin en SP.

Le quatriéeme volet évoque les lieux de pluridisciplinarité dans le cadre des SP. Comme l'ont
montré la littérature et les résultats des entretiens, le travail pluridisciplinaire est parfois difficile
a établir en libéral. Il n’est pas aisé de trouver du temps pour s’y consacrer, de méme que des
professionnels qui partagent cette culture palliative. Or, la collégialité entre les différents
soignants est essentielle dans cette prise en soin. C’est pourquoi, il est important d’informer
les orthophonistes sur les différents lieux existants ou ils peuvent communiquer avec les autres
intervenants et professionnels experts en SP. Ouvrir la discussion leur permettra de ne pas
rester dans une position solitaire, d’obtenir du soutien moral et technique, d’'apprendre et
d’évoluer quant a leur pratique clinique sur ce type de soin. Mettre I'accent sur les lieux de
pluriprofessionnalité a aussi pour but d’aider a gérer la charge émotionnelle étant citée comme
un des obstacles a 'intégration des orthophonistes dans la culture palliative. Les lieux indiqués
sont les suivants : les Equipes Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP), les Maisons de Santé
Pluriprofessionnelle (MSP), les Communautés Professionnelles Territoriales de Santé
(CPTS), I'Hospitalisation a Domicile (HAD), les Cellules de Coordination Régionales, les
Associations d’accompagnement locales et nationales (JAMALV, Petits Fréres des Pauvres,
UNASP, etc.), 'appui territorial des SP ainsi que le Dispositif d’Appui a la Coordination (DAC).

En plus d’informer les orthophonistes, I'objectif est qu’ils pergoivent qu’il n’est pas nécessaire
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de faire partie initialement d’une structure, d’'une corporation ou d’'une maison de santé pour
connaitre le travail pluridisciplinaire. Celui-ci est possible partout et pour tous. Nous illustrons
ce propos avec la phrase suivante « Tout lieu de communication partagée est un lieu de
pluridisciplinarité ! ».

Le cinquiéme volet aborde les différentes fagons de se former aux SP. En premier lieu, grace
aux formations continues et en second lieu, avec la littérature. Effectivement, les résultats des
études et des entretiens ont confirmé linsuffisance de formation des orthophonistes aux SP
ou encore le manque d’accessibilité a ces dispositifs. Il a donc été question de centraliser les
méthodes de formation et d’'informations fiables afin que les orthophonistes qui s’y intéressent
puissent les connaitre ety aient accés plus aisément. Les formations continues abordées sont
les suivantes : les Diplémes Universitaires (DU) et Diplomes Inter-Universitaires (DIU) de SP,
les web séminaires, les masters, les MOOC, les formations en ligne de la SFAP, les DU
d'éthique, les formations proposées par les EMSP ou encore les formations ponctuelles
proposées par la FNO. Pour en savoir plus, d’autres lectures a propos des SP et de I'aspect
éthique sont proposées aux lecteurs. Concernant les SP, nous recommandons le site de la
SFAP qui définit les SP, détaille les différents droits qui régissent ce contexte, documente les
lecteurs, regroupe les informations sur I'actualité, les événements et les formations, relate des
offres d’emploi et de bénévolat mais aussi propose un annuaire national des structures de SP
et des associations de bénévoles d’accompagnement. La maison Médicale Jeanne Garnier
est aussi un lieu de soutien et d’information pour les professionnels et les familles dans le
champ palliatif. Nous abordons également le Centre National des SP et de la fin de vie qui
renseigne sur les droits, les dispositifs relatifs aux SP et a la fin de vie, I'offre de soin, etc. et
les revues « Médecine Palliative » et « Revue internationale de SP ». Puis, les bases de
données « Palli@Doc » et « VigiPallia » proposent des données bibliographiques
essentiellement consacrées aux SP et a la fin de vie. Etant donné que les questionnements
éthiques font partie intégrante de la culture palliative, il nous a semblé pertinent de guider les
orthophonistes sur les documents et sites a consulter pour renforcer leurs connaissances et
réflexions sur ce sujet. Pour ce faire, nous citons le Comité Consultatif National d’Ethique qui
aborde les problématiques actuelles concernant la fin de vie, la charte éthique de la FNO, des
textes de lois abordés en SP et les espaces éthiques de France.

Le sixieme volet est une page ressources avec les différents liens qui permettent d’accéder
aux sites et références évoqués dans la plaquette. Des liens vers d’autres plaquettes
d’'informations sur les SP ont également été donnés. Cela permet aux orthophonistes
d’approfondir leurs connaissances sur les SP et de faciliter leurs recherches. La version
numeérique de la plaquette permet d’accéder directement aux liens présents dans I'outil. Il suffit

de cliguer dessus pour pouvoir les consulter.
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2.2.3 Conseils de rédaction et de présentation de I'information.

Le guide méthodologique de la HAS (2008) recommande d’appliquer les conseils de rédaction
et de présentation pour « faciliter la lecture et la compréhension ». lls se présentent suivant
six rubriques : la sémantique, la syntaxe, la structure du texte, la charte graphique et visuelle,
les tableaux et illustrations et la mise en page.

Concernant la sémantique, tous les termes techniques sont définis et les sigles sont donnés
puisqu'ils sont régulierement usités dans le domaine du soin. La voie active est privilégiée.
Au sujet de la syntaxe, pour que les informations soient percutantes et comprises de tous,
nous avons évité les tournures négatives et favorisé les phrases courtes. L’objectif étant d’aller
a I'essentiel afin que les lecteurs saisissent les propos avancés.

A propos de la structure du texte, chaque volet correspond & une partie différente qui répond
aux besoins des orthophonistes quant a leur intervention en SP. Chacune d’elle comporte un
titre afin que le lecteur percoive immédiatement ce qui va étre abordé. Le titre principal est
clair et concis afin d’interpeller directement le lecteur. La finalité de la plaquette d’informations
est précisée sur le premier volet afin que les orthophonistes qui la liront sachent dans quels
objectifs elle a été créée.

En ce qui concerne la charte graphique et visuelle, la décision d’apporter de la couleur au
document a été privilégiée dans le but de rendre la lecture plus agréable et harmonieuse. La
couleur choisie est le bleu, sous plusieurs nuances. Cette couleur a comme signification
I’lharmonie, la paix et la confiance. Nous nous sommes assurés au préalable qu’on percevait
avec autant de facilité les informations en couleur qu’en noir et blanc. Les polices ont été
choisies de fagon a ce qu’elles soient lisibles et attrayantes. Les titres sont en taille 17, écrits
en majuscule et les autres informations en taille 11, écrites en minuscule. Les espacements
entre les lignes sont de 1,5 millimetre pour aérer le document et éviter de freiner la lecture.
Quant aux choix des illustrations, une photo sur le premier volet a été sélectionnée pour imager
le theme abordé. Nous avons sélectionné une photo libre de droit sur laquelle deux mains se
tiennent. Cette image fait référence a la relation duelle entre le soignant et le soigné mais aussi
au toucher thérapeutique, dont les bienfaits ont été attestés en SP (Couton, F., 2008). Nous
avons tenté d'encadrer certaines informations afin de les mettre en avant.

Enfin, nous voulions aborder ce sujet de la maniere la plus compléte possible tout en favorisant
la lisibilité du document. C’est pourquoi, nous avons fait le choix de limiter les textes et prioriser

les tirets pour mettre I'accent sur les informations importantes et gagner en clarté.
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Ill. Discussion

1 Application de l’outil

1.1 Perspectives de diffusion

Pour rappel, la population ciblée avec ce document écrit est les orthophonistes. Comme I'a
montré la littérature, aucune donnée n’a pour le moment ét¢é communiquée sur le nombre
d’orthophonistes intervenant en SP. Ces soignants peuvent intervenir tant en libéral qu’en
structure pour ce type de prise en soin. Il est donc difficile de cibler précisément les
professionnels qui ont un intérét a ce propos ou qui sont en attente de plus amples
informations. C’est pourquoi, une diffusion a grande échelle serait privilégiée, afin d’atteindre
le maximum d’orthophonistes. Pour cela, il s’agirait de transmettre la plaquette d’informations
au format numérique, et au format papier quand cela est possible, aux centres de formation
universitaires en orthophonie (CFUQO), aux syndicats et associations régionales
d’orthophonistes puis aux syndicats nationaux (FNO et FOF), mais également sur des pages
d’échange Facebook® destinées aux orthophonistes ainsi que sur des sites internet dédiés a
ce domaine comme la SFAP, la Maison médicale Jeanne Garnier, etc. De maniere plus locale
et plus directe, il serait possible de communiquer la plaquette a des cabinets libéraux ou
encore dans des structures non spécialisées, dans lesquels des orthophonistes travaillent.
Cela pourrait se faire par I'intermédiaire des instances représentatives telles que les syndicats,
les Unions Régionales des Professionnels de Santé (URPS) et les Communautés
Professionnelles Territoriales de Santé (CPTS). Lintérét ici n’est pas de laisser la plaquette
d’information en libre-service dans les salles d’attente car ce document est un guide pour les
orthophonistes eux-mémes et non pour les patients. L’outil n’engendrera aucun co(t pour les
professionnels ; ce projet a pour seul but de les informer et de les sensibiliser aux SP.

Dans le questionnaire de satisfaction créé dans [I'éventualit¢ d’'une évaluation, les

orthophonistes auront la possibilité de proposer d’autres pistes de diffusion du document.

1.2 Conseils d’utilisation

Cet outil est un modele en format A4, recto verso, qui se déplie en 3 volets. Il a été pensé de
sorte a regrouper le maximum d’informations, sous forme de listes et de notes pour les
retrouver facilement. En donnant les liens vers la documentation, nous souhaitons alléger le
travail de recherche des orthophonistes et leur permettre d’avoir accés a de la documentation
fiable et d’actualité. Toutefois, pour répondre a I'objectif de cet outil, nous les invitons a étre
dans une démarche participative pour favoriser leur intégration dans la culture palliative.
Effectivement, la plaquette demande aux orthophonistes de poursuivre leurs recherches afin
d’accéder aux sites internet et documents évoqués. La version papier requiert davantage de

démarches, alors que la version numérique permet d’atteindre directement les liens donnés
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en cliguant dessus. Le QR code proposé sur le volet 1 a été créé pour cette raison, afin que
les orthophonistes qui n’ont en leur possession que la version imprimée puissent accéder
directement a la version numérique s’ils trouvent cela plus écologique. Nous savons que ces
professionnels manquent parfois de temps pour se former et s’informer. C’est pourquoi, cette
facilité d’accés était désirée pour les encourager et les guider dans leurs recherches, de

maniére a ce que ce soit le plus fonctionnel et pratique possible.

2 Limites de son application

Nous relevons plusieurs limites a I'application de cette plaquette d’informations.

Tout d’abord, bien que nous ayons recueilli les témoignages de 7 personnes expertes dans ce
domaine, il a été difficile de recenser des soignants ayant une expérience suffisante en SP.
Cela fait écho au manque de professionnels formés et intervenant dans ce domaine,
notamment les orthophonistes (Mino, J. & Frattini, M., 2007).

De plus, durant les entretiens, il n’y pas toujours eu consensus sur les informations pertinentes
a insérer dans la plaquette d’informations. Par exemple, nous avons fait le choix de ne pas
aborder les différents intervenants en SP sur le document car comme cela a été évoqué, un
trés grand nombre de personnes peut intervenir. Certains pensent nécessaire de le faire afin
que les orthophonistes sachent avec quels professionnels ils peuvent travailler dans ce type
de soin. Et d’autres estiment que les SP ne sont pas « un domaine exclusif dont certains ont
le droit de faire partie et d’autres non » et qu’écrire le nom des intervenants serait prendre le
risque d’en oublier quelques-uns qui sont tout aussi légitimes. La majorité des orthophonistes
interrogés étaient aussi en adéquation avec le fait de ne pas présenter des outils précis dans
la plaquette d’informations. Toutefois, ils ne le justifient pas de la méme maniére. L'un d’entre
eux précise que le choix du matériel dépend de bien trop de facteurs et qu’il faut faire du cas
par cas. Un autre orthophoniste estime qu’il n’y «a pas besoin doutils spécifiques
orthophoniques » et qu’il est préférable de donner des conseils, « des exemples qui font appel
au bon sens et qui sont suffisamment simples a mettre en place, que ce soit par I'orthophoniste
ou d’autres professionnels ». Alors qu’un autre de ces soignants explique qu'il faut privilégier
« des outils simples, qui ne demanderont pas d’effort au patient ». La derniere interrogée
estime qu'a contrario, il pourrait étre pertinent « de mentionner des ressources d’outils
d’évaluation existants ». Nous avons également observé que chaque professionnel ne cite pas
les domaines de compétences selon le méme sens de priorités. De maniere générale, ces
divergences peuvent s’expliquer par une différence de profession, une pratique qui n’est pas
la méme (en institution et/ou en libéral), des expertises/spécialités qui varient, ou bien par des
expériences professionnelles différentes. Toutefois, ces soignants partagent tous une culture
palliative avec la méme priorité qui est d’améliorer la qualité de vie des patients et de répondre

a leurs besoins.
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Aussi, bien que nous ayons tenté de faire une présentation la plus compléte et subvenant aux
besoins du plus grand nombre, il est difficile d’étre exhaustif. En choisissant de créer un
document au format A4, nous faisons également le choix de réduire la quantité d’informations
et de privilégier celles qui nous semblent essentielles et utiles pour les lecteurs. Ce document
ne répondra peut-étre pas a tous les questionnements des orthophonistes. C’est la raison pour
laquelle cet outil ne peut se substituer a une formation auprés de spécialistes. Il est
complémentaire a des explications orales dispensées par des professionnels experts en SP.
De plus, I'évolution continuelle de la littérature médicale nous fait envisager le renouvellement
de notre plaquette d’informations qui pourrait étre obsoléte au fil des années. Effectivement,
les SP étant un sujet de débat actuel, il tend vers une évolution a tous niveaux.

Durant la création de la grille d’entretien, nous n’avons pas anticipé suffisamment de questions
sur la forme que devait prendre la plaquette d’informations. Par conséquent, les décisions a
ce sujet n’ont été prises qu’en fonction des recommandations de la HAS (2008).

En outre, la plaquette n’a pas bénéficié d’évaluation. Il serait pertinent qu’elle soit par la suite
évaluée pour savoir si la démarche a été pertinente et efficace et s’il serait nécessaire de

procéder a des modifications afin d’améliorer le document.

3 Evolutions possibles

3.1 Evolution de I'outil

En premier lieu, une évaluation de l'outil serait nécessaire pour évaluer son impact et son
efficacité auprés des orthophonistes. Une deuxiéme version pourra alors étre proposée si des
améliorations sont conseillées. Cette évaluation et les modifications préconisées pourront
donner lieu a un autre travail. Il pourrait aussi étre intéressant de faire valider cet outil auprés
d’'un organisme scientifigue. Cela garantirait la fiabilité des informations présentées et
soutiendrait la confiance des lecteurs face au document.

Un médecin interrogé nous soumet 'idée de proposer notre travail en congrés a la SFAP, afin
que cette société s’empare davantage de cette problématique concernant les orthophonistes
et qu’elle préne la place de ces derniers en SP.

En outre, la littérature a démontré et les entretiens ont confirmé que le manque d’intégration
des orthophonistes en SP vient également d’'un défaut de représentation de cette profession
aupres des autres soignants. Il pourrait alors étre judicieux de créer un document a propos de
I'orthophonie en SP a destination des autres professionnels de santé pour qu’ils discernent les
différents roles de ces soignants dans ce domaine et qu’ils redirigent précocement et de fagon
plus systématique les patients ayant des besoins spécifiques qui nécessitent I'aide d’un

orthophoniste.

3.2 Evolution des formations proposées et de la recherche
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D’autre part, le sujet des SP a été décrit comme insuffisant voire absent dans la formation
initiale des orthophonistes. Toutefois, il est difficile d’agir a notre niveau a I'échelle du
référentiel de formation du certificat de capacité en orthophonie. Nous pouvons tout de méme
évoquer quelques solutions qui ont été proposées durant les entretiens. Trois orthophonistes
sur quatre soumettent I'organisation de séminaires optionnels sur les SP, ce qui semble étre
déja proposé dans certains centres de formation. Quatre professionnels mentionnent
l'intervention de soignants venant témoigner sur cet accompagnement spécifique durant un
temps dédié et deux d’entre eux évoquent I'importance d’aborder cette prise en soin sur les
terrains de stage. Un des professionnels interrogés précise que si les SP sont abordés sous
le module « Ethique et Déontologie » en centre de formation universitaire orthophonique, cela
signifie qu’ils sont vus exclusivement sous I'angle sociétal éthique et non pas clinique. Or,
selon lui, « intégrer les SP a des problématiques sociétales, psychologiques, éthiques, etc.,
c’est les réduire a des problématiques non cliniques alors qu’il y a une clinique spécifique, ce
qui entraine de fait un exercice spécifique des rééducateurs ». La majorité des soignants
explique que le sujet des SP est transversal, c’est un moment dans la prise en soin d’'un patient
qui comprend de nombreux domaines d’intervention.

En paralléle, un des professionnels interrogés durant les entretiens évoque la pertinence de
la création d’'une formation dipldbmante en SP réservée aux orthophonistes et aux autres
professions appartenant au champ de la « rééducation ». Il propose un DU « SP et
Rééducation » qui serait accessible pour les orthophonistes, les ergothérapeutes, les
psychomotriciens et les masseurs-kinésithérapeutes notamment. On pourrait imaginer que
cette formation se diviserait en deux : une partie serait dédiée a la présentation de la culture
palliative puis un référent de chaque profession viendrait témoigner en faisant un état des lieux
de ses différents champs de compétences. Ses professionnels pourraient €galement expliquer
comment ils coordonnent leurs soins. Si les orthophonistes sont nombreux a étre intéressés,
ce méme format peut aussi étre suggéré mais en leur étant réservé. L’'objectif étant de
proposer a ces soignants une formation dipldmante accessible et adaptée a leurs champs
d’action, qui leur permettra de renforcer leurs connaissances dans le domaine des SP, qu’ils
se sentent plus outillés pour réaliser ce type de prise en soin. Toutefois, dans le contexte des
SP ou la pluridisciplinarité préne, il peut aussi étre pertinent que tous les professionnels
intervenant dans ce domaine se rassemblent dans le cadre d’'une formation qui leur est
destinée a tous. Les enjeux seraient alors plus généraux mais pas moins bénéfiques.

Aussi, I'éducation interprofessionnelle (IPE) pouvant étre définie « comme une approche
associant des membres de deux ou plusieurs professions dans une formation commune,
gu’elle soit pré ou post graduée » a fait ses preuves (Michaud, P.-A. et al., 2011). Elle permet
de fagonner la collaboration des professionnels entre eux et de déconstruire leurs

représentations, dans le but d’améliorer la qualité des soins qu’ils proposent (Fiquet, L. et al.,
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2015 ; Thistlethwaite, J., 2012). Cette formation répond a plusieurs problématiques évoquées
dans ce travail de recherche, comme un manque de connaissances des professionnels quant
aux compétences de leurs collégues et des difficultés pour échanger et collaborer de maniere
pluridisciplinaire.

De plus, la littérature et les résultats des entretiens montrent qu’il n’y a pas suffisamment de
littérature a propos des orthophonistes en SP. Cependant des études scientifiques prouvant
les bienfaits de leur intervention permettrait de renforcer leur Iégitimité auprés des autres
soignants et de leur profession.

Dailleurs, le cinquieme plan national pour les SP, présenté par le Gouvernement pour 2021 -
2024, répond aux difficultés évoquées en comptant parmi ses priorités le fait de « renforcer

I'expertise en SP en développant la formation et en soutenant la recherche ».

3.3 Evolution vers une meilleure intégration des orthophonistes

De surcroit, une évolution du systtme des SP semble favorable a lintégration des
orthophonistes. Un des médecins interrogés durant les entretiens nous a fait part que pour
justifier d’'une prise en soin palliative en HAD, il faut vérifier que le patient soit suivi par au
moins trois professionnels appartenant a une liste précise. Or, I'orthophoniste ne fait pas partie
des intervenants qui sont pris en compte, alors qu’il contribue a ce type de soin. Ce médecin
nous precise qu’il pourrait étre bénéfique de le rajouter, d’autant que cela favoriserait
I'intégration de ces professionnels en SP.

Les témoignages récoltés pendant les entretiens relévent qu’il est nécessaire que cette
démarche d’intégration soit symétrique. Les professionnels peuvent y contribuer en sollicitant
les orthophonistes lorsqu’ils sont confrontés a des problématiques qui les concernent en SP.
De leur c6té, les orthophonistes peuvent se manifester auprés de ’'HAD et des services de SP
de leur secteur afin de faire valoir leurs compétences et les bénéfices de leur intervention
aupres des patients et des professionnels. En se faisant connaitre, les orthophonistes
intéressés par ce type de soin pourront devenir des personnes référentes a contacter si besoin,
ce qui facilitera leur intégration au sein des équipes pluridisciplinaires. C’est également le cas
pour les orthophonistes qui suivent des patients hospitalisés a domicile. Les médecins et
infirmiers interrogés expriment a 'unanimité que les orthophonistes ont toute leur place dans
ces équipes et « qu'ils y seront toujours les bienvenus ».

Enfin, comme évoqué plus t6t, la Nomenclature Générale des Actes Professionnels (NGAP)
des orthophonistes, dans laquelle on retrouve le terme de « rééducation » pour la grande
majorité des actes, semble renforcer le malentendu en ce qui concerne la représentation de
ces soignants, essentiellement percus comme des rééducateurs. Il existe une discordance
entre ce qui est demandé et attendu au niveau de la culture palliative et les actes

d’orthophonie. Il pourrait alors étre intéressant que cette nomenclature soit réévaluée afin que
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I'on percoive de maniére distincte que la prise en soin orthophonique peut utiliser des moyens
rééducatifs, augmentatifs et palliatifs. C’est également le cas des recommandations de bonnes
pratiques de la HAS en SP qui ne sont pas applicables aux orthophonistes car ces derniers
ne sont pas cités comme faisant partie des intervenants concernés par ce type de prise en
soin. Mettre a jour ces écrits ne pourrait que favoriser I'intégration de ces professionnels en
SP.

De maniere générale, les SP ont connu de nombreux changements ces dernieres décennies

et sont amenés a évoluer de nouveau dans les années a venir.

4 Méthodologie en vue d’une évaluation de I'outil
L’étude vise a évaluer I'impact et l'efficacité de la plaquette d’informations auprés des

orthophonistes.

4.1 Plan expérimental

Nous faisons le choix de proposer un protocole intra-groupe, c’est-a-dire qu’il s’applique a un
méme groupe de sujets tout au long de I'expérimentation. |l n’est donc constitué que d’'un
groupe expérimental. Un questionnaire pré-test est transmis a ce groupe composé
d’orthophonistes, pour recueillir leurs connaissances initiales concernant la prise en soin
palliative, leur sentiment de Iégitimité et leurs ressentis quant a leurs capacités a intervenir
dans ce type de soin. Un questionnaire post-test (identique au questionnaire pré-test) est
ensuite envoyé pour évaluer si l'utilisation de la plaquette d’informations a provoqué des
modifications dans les réponses des participants. Un questionnaire de satisfaction est
également transmis au groupe afin de collecter leurs opinions concernant le fond, la forme, la
diffusion de l'outil et leurs éventuelles propositions de modifications. Il peut également étre
pertinent de réaliser des entretiens avec quelques membres du groupe afin d’obtenir des
retours sur leur expérience avec la plaquette. Les participants pourront alors approfondir leurs
opinions et suggestions a propos de l'outil. Une période est ensuite réservée a I'analyse des
données, effectuée a l'aide de tests statistiques adaptés, afin de comparer les résultats des

questionnaires pré et post-test.
4.2 Critéres d’inclusion
Critéres d’inclusion de I'étude : Des orthophonistes exergcant en France, en libéral et/ou en

salariat, avec ou sans expérience en SP.

4.3 Hypotheses
Nous émettons les hypothéses suivantes :
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Hypothése 1 : Les orthophonistes ont de meilleures connaissances a propos de la prise en
soin palliative aprés la lecture de la plaquette d’informations.

Hypothése 2 : Les orthophonistes se sentent davantage en mesure de prendre en soin des
patients en phase palliative aprés la lecture de la plaquette d’informations.

Hypothése 3 : Les orthophonistes se sentent plus Iégitimes de prendre en soin des patients
en phase palliative aprés la lecture de la plaquette d’informations.

Pour confirmer ou infirmer les hypothéses, le test non paramétrique de Wilcoxon pourrait étre
utilisé afin de mesurer la significativité des résultats et prouver l'efficacité de la plaquette

d’informations auprés des orthophonistes.

4.4 Mesures recueillies

Concernant I'évaluation des connaissances des orthophonistes sur les SP, il pourrait étre
pertinent de proposer des questions ouvertes ainsi que des questions a choix multiples afin
de mieux percevoir ce que ces soignants comprennent de ce domaine et quelle en est leur
représentation. Les questions pourraient se rapporter aux informations contenues dans la
plaquette (définition, philosophie et temporalité des SP, patients et pathologies concernés,
champs d’intervention de I'orthophonie, lieux de pluridisciplinarité et formations).

Pour évaluer si les orthophonistes se sentent capables de prendre en soin des patients en SP,
il s’agirait de leur poser la question de maniére fermée puis ouverte, grace a une case réservee
dans laquelle ils pourraient argumenter leur réponse précédente. Par exemple, il pourrait leur
étre demandé : « Vous sentez vous en mesure de prendre en soin des patients en SP ? ».
Apres avoir lu la plaquette, les participants se rendront peut-étre compte qu’ils étaient déja
dans une démarche palliative, sans le savoir. En plus d’avoir de nouvelles connaissances et
de nouveaux outils pour se former et s’informer, il est probable qu’ils se sentent plus en mesure
de prendre des SP du fait qu’ils ne savaient finalement pas bien a quoi cela correspondait.
Au sujet de I'évaluation du sentiment de |égitimité des orthophonistes, une question dans le
questionnaire serait réservée a ce propos. |l s’agirait de répondre a la question fermée suivante
: « Vous sentez-vous légitime d’intervenir en SP ? ». Les réponses proposées seraient : Oui /
Non / Je ne sais pas. Un curseur pourrait étre ajouté afin de savoir a combien de pourcent ces
soignants se sentent légitimes d’intervenir dans ce type de soin, pour affiner la réponse
précédente. Une case pour que les orthophonistes répondent de maniére ouverte pourrait
également étre proposée, dans le but d’obtenir plus d’informations qualitatives.

Il serait alors question de comparer les résultats avant et aprés la présentation de la plaquette
d’informations pour pouvoir évaluer les sujets évoqués.

En ce qui concerne le questionnaire de satisfaction, il pourrait comprendre des questions a
choix unique ainsi qu’'un emplacement pour donner son opinion de fagon plus détaillée. Les

questions sur la forme de l'outil pourraient porter sur I'aspect visuel de la plaquette, son
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organisation, sa lisibilité et sur le support utilisé. Concernant le contenu, nous pourrions
demander aux participants si les informations données sont accessibles, compréhensibles et
suffisantes, puis si I'outil répond a leurs besoins et attentes. Pour cela, il s’agirait de savoir ce
qu’ils attendent d’'un document d’information et de sensibilisation (des connaissances
détaillées, des liens vers des sites, des pistes de techniques de rééducation, etc ?). Enfin, ce
questionnaire permettra de récolter les suggestions des participants quant aux modifications
a apporter a I'outil et au systéme de diffusion.

Etant donné que les questionnaires sont a destination des orthophonistes experts et non
experts, il s’agira d'ajouter un item dans lequel on demande aux participants s’ils prennent des
patients dans le cadre des SP. Cela permettra de mieux traiter les résultats selon les réponses

données et de réduire le biais.

4.5 Démarches administratives

Il est nécessaire de respecter certaines conditions pour élaborer ce protocole expérimental.
Lors de la création du questionnaire, il faudra veiller a ce que les données a propos des
participants ne soient pas identifiantes. Si ce critere est respecté, les répondants aux
questionnaires auront seulement une notice d’informations a remplir. Ce document présente
I'étude, son objectif, son déroulement et la méthode utilisée. Il indique que les données traitées
doivent rester strictement confidentielles. Puis, il cite le Reglement Générale sur la Protection
des Données (RGPD) et la loi n°78-17 du 6 janvier 1978, autrement appelée loi « Informatique
et Libertés », a propos du droit d’acces, de rectification et de retrait des données qui
concernent les participants puis des normes en vigueur relatives a la protection des données
personnelles. Les bénéfices et risques potentiels de I'étude sont également décrits. Cette
étude ne nécessitera aucun partenariat institutionnel. Si des entretiens sont réalisés, des
démarches complémentaires seront requises. Un formulaire de consentement devra

notamment étre rempli par les participants afin de pouvoir les enregistrer.

4.6 Objectifs et perspectives de ce protocole expérimental

Cette méthodologie expérimentale a pour objectif d’évaluer I'efficacité de la plaquette
d’informations auprés des orthophonistes. Pour cela, le protocole se base sur les critéres
suivants : le niveau des connaissances initiales des orthophonistes concernant la prise en soin
palliative, leur sentiment de Iégitimité et leurs ressentis quant a leurs capacités a intervenir
dans ce type de soin. Si I'impact de notre outil est prouvé, une diffusion de cet outil au sein
d’organismes spécialisés (SFAP, etc.) sera alors davantage justifiée. Il pourra alors étre
pertinent d’envisager la création d’autres supports tels qu'une vidéo explicative ou un
orthophoniste expert en SP témoigne de facon plus détaillée a propos de son engagement

dans la culture palliative. De plus, poursuivre cette sensibilisation aupres des orthophonistes
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pourrait permettre d’avoir un impact sur leur intégration en SP et a plus grande échelle, sur le
nombre d’entre eux intervenant dans ce type de soin. C’est pourquoi, a posteriori, une étude
pourrait étre proposée afin de savoir si le nombre d’orthophonistes travaillant en SP a
augmenté. Pour cela, ces soignants doivent étre recensés. Ce travail faisant suite notamment
au mémoire de Signoret, L. et Pinceel, E. (2023), dans lequel des freins a l'intégration des
orthophonistes avaient été mis en exergue, il pourrait étre intéressant de proposer ce protocole
aux mémes participants afin de savoir si la plaquette d’informations répond aux besoins dont

ils ont fait part.

IV. Conclusion
Les SP ont connu une grande évolution en France ces derniéres années. D’ailleurs, ce
domaine est régulierement évoqué notamment lors des projets sur la fin de vie et le débat sur
I'aide active a mourir. Plusieurs rapports ont été effectués a ce sujet et ces travaux tendent
vers une évolution du systéme, bien que ce domaine reste encore méconnu du grand public
et de nombreux professionnels de santé. L’Organisation Mondiale de la Santé (2020) confirme
qu’« il est urgent, au niveau national, d’adopter des politiques, de mettre en place des
programmes, d’allouer des ressources et d’organiser des formations qui soient adaptés et
destinés aux professionnels de santé, afin d'améliorer I'accés a ces services. ». Ce travail de
recherche, qui consistait a déterminer de quelle maniére les orthophonistes pouvaient
s’engager dans la culture palliative, a retracé la philosophie des SP qui met en avant la qualité
de vie des patients ainsi que celle de leurs proches dans des situations de maladies incurables.
Celle-ci repose sur le principe d’autodétermination ou le sujet est placé au centre du soin et
ses volontés se doivent d’étre respectées. L'objectif est de soulager toutes formes de douleurs,
gu’elles soient physiques, psychiques, sociales et spirituelles. Nous avons identifié le type de
patientéle présent en SP, les différents lieux d’intervention ainsi que les nombreux intervenants
contribuant a cette prise en soin dont I'orthophoniste, qui s’inscrit dans le méme cadre de
pensée. Néanmoins, on reléve de nombreuses limites qui restreignent le développement des
SP et I'action des soignants, notamment les orthophonistes. Effectivement, ces derniers font
face a de nombreux obstacles qui limitent leur intégration dans ce type de soin. Mais que peut-
on proposer pour contourner ces difficultés et répondre aux besoins de ces professionnels afin
de faciliter leur intervention ? La littérature et des entretiens exploratoires auprés de plusieurs
experts en SP ont permis d’identifier les besoins des orthophonistes dans ce domaine et
d’initier quelques solutions pour y répondre. Les conseils recueillis ont permis I'élaboration
d’une plaquette leur étant destinée, dans le but de les informer et de les sensibiliser a la culture
palliative. Le choix d’'une plaquette a été privilégié afin de transmettre ces informations de
maniéere concise et adaptée, pour qu’elles soient disponibles et accessibles pour le plus grand

nombre. Cet outil présente les SP, les champs de compétences des orthophonistes, les lieux
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de pluridisciplinarité et les différentes fagons de se former. Des ressources leur sont également
mises a disposition, afin qu’ils puissent poursuivre leurs recherches s’ils le souhaitent. Ce
travail met en exergue I'application de I'outil ou les perspectives de diffusion et les conseils
d’utilisation sont expliqués. Puis, ses limites et évolutions sont présentées, ainsi qu’une
méthodologie expérimentale pour I'évaluer. Outre le fait d'informer les orthophonistes, il s’agit
également d’attirer leur attention sur I'importance de leur réle en SP. Leur présence est tout a
fait 1égitime et est nécessaire et bénéfique pour les patients, leurs proches et les autres
intervenants. Si ces professionnels en ont conscience, ils pourront manifester plus aisément
l'intérét de leur intervention auprés des différents services et équipes de SP. De fait, leur
présence et leur investissement inciteront les autres professionnels a davantage les intégrer.
Aussi, cet outil a pour but de rendre plus clair ce domaine qui peut parfois effrayer les
orthophonistes, alors qu'ils font peut-étre déja des SP, sans le savoir. A présent, il serait
intéressant d’effectuer d’autres travaux de recherche concernant les orthophonistes a ce sujet
en prouvant notamment les bénéfices de leur intervention, afin d’appuyer les propos qui ont

été tenus dans la littérature ou bien durant les entretiens.
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ANNEXE F : VERBATIMS DES ENTRETIENS EXPLORATOIRES

« Quand il y a des accompagnements au long court, les orthophonistes font partie de ces
professionnels qui tissent un lien fort avec les patients et qui ont une place importante.
Comment ces acteurs du domicile, qui suivent le patient dans son évolution de déclin peuvent
étre aussi des interlocuteurs sur une réflexion du projet de soin maintenant et plus tard ? »

(Infirmiere)

« Il faudrait que I'orthophoniste explique ce qu’il peut proposer en termes d’accompagnement,
qu’il prenne plus place dans des réseaux de SP, qu'il se fasse connaitre. », « Parfois, on ne
sait méme pas que le patient est suivi par un orthophoniste. A eux aussi d’aller a la péche aux
informations, de continuer a s’impliquer et a faire valoir l'intérét a ce qu’ils continuent a étre

présents aupres du patient. » (Infirmiére et médecin)

« La premiere étape c’est de nourrir ce champ-la aux orthophonistes qui vont réaliser qu’ils
ont leur place. A force d’étre vus chez des patients, dans le cadre d’un suivi palliatif, par les
meédecins, les infirmiéres d’HAD, etc., les gens vont se réveiller et vont réaliser que la présence
d’orthophonistes est intéressante et on va commencer a penser a eux. On sera alors plus

légitimes. Mais il faut déja montrer qu’on est au courant qu’on peut y étre. » (Orthophoniste)

« Je vois bien que sur le versant domicile et en EHPAD, les patients font souvent des fausses
routes depuis plusieurs semaines et aucun ortho n’a été sollicité. Dans la déglutition, on oublie
souvent limportance de la prise orale des médicaments. Quand un patient rencontre des
troubles de la déglutition et qu'il ne peut pas prendre ses médicaments pour sa maladie, le
patient se degrade tres rapidement. D’ou Iimportance de contacter 'orthophoniste rapidement

afin d’avoir son expertise et retarder I'évolution du trouble de la déglutition. » (Médecin)

« Les SP c’est une fagon de voir le patient se dégrader, c’est faire un certain deuil de ‘je suis
la meilleure rééducatrice du monde et je vais rééduquer comme on m’a appris durant ma

formation”. » (Orthophoniste)

« Les professionnels sont trop peu par rapport aux besoins et donc sont accaparés par

'activité clinique. C’est donc difficile de s’inscrire dans des projets de recherche. » (Infirmiére)

« Travailler ensemble, avec autres professionnels, c’est faire bénéficier aux autres de notre
expertise mais également bénéficier des expertises des autres pour notre pratique. On a tous
ay gagner. » (Médecin)
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