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Préambule

Pour la réalisation de mon mémoire de fin d’études, j’ai choisi de traiter un théme qui
m’intéresse particulierement depuis plusieurs années : le cancer du sein. En effet, les
différents cours magistraux ainsi que les témoignages de personnes que j’ai pu rencontrer
aussi bien pendant mon cursus vers le diplome d’infirmiere que lors de mes études
d’ergothérapie m’ont interpellée. La problématique plus particuliére que j’ai voulu traiter est
en lien avec une situation rencontrée en stage dans un service de soin et de rééducation (SSR).
En effet, j'ai eu I'occasion d’assister a un programme de réentrainement a I'effort destiné aux
femmes ayant eu un cancer du sein. Les différents professionnels organisaient plusieurs
ateliers dans ce programme, tandis que |'ergothérapeute intervenait une seule fois pour
parler du sujet de la « fatigue ». Lors de la réalisation de I’atelier, les femmes exprimaient de
nombreuses difficultés dans la gestion de leurs activités de vie quotidienne, surtout en période
d’apres cancer, quand elles pensaient que leur vie allait redevenir comme avant. Une de mes
interrogations portait sur le fait que I'’ergothérapeute n’intervienne que trés peu aupres de
ces femmes. A l'aide de ce mémoire, j'ai voulu comprendre pourquoi la pratique de
I’ergothérapie, qui est basée sur I'activité, est peu fréquente en oncologie. Enfin, j'avais envie
de mettre en lumiere le fait que le métier d’ergothérapeute est encore peu connu dans

certains domaines de soins en France.
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Introduction

Le cancer du sein est une tumeur maligne, formée par le déréglement de certaines
cellules qui se développent au niveau de la glande mammaire. On retrouve différents types
de cancers qui n’évoluent pas de la méme maniére. Aujourd’hui, il s’agit du cancer le plus
fréquemment rencontré chez les femmes en France (Institut National du Cancer, 2022b). C’est

pourquoi il constitue un enjeu national depuis les années 2000.

En raison des progrés du dépistage et des traitements, le nombre de femmes en
rémission d’un cancer du sein est de plus en plus important dans le monde entier. Le taux de
survie a 5 ans est de 87% (Institut National du Cancer, 2022a). Le cancer du sein devient donc
une maladie chronique, il faut désormais apprendre a vivre avant et aprés un cancer (Touraine
& Fioraso, 2014). Cette augmentation du taux de guérison entraine de nouveaux défis pour la
société. Il convient de comprendre les nouvelles problématiques rencontrées par cette
population afin d’ajuster les interventions. En effet, les femmes atteintes d’un cancer du sein
rencontrent des limitations fonctionnelles en lien avec leur maladie et les traitements

associés, pendant leur traitement et également plusieurs années apreés.

Actuellement, deux tiers des patientes conservent des séquelles de la maladie et des
traitements 5 ans apres le diagnostic de cancer du sein. Les différentes séquelles
fonctionnelles entrainent des limitations d’activités et ont des répercussions psycho-sociales
sur ces femmes qui peuvent ne plus étre en capacité d’accomplir leur réle de femme, de mere
de famille et professionnel (Soum-Pouyalet, 2018). C’est pourquoi, la stratégie décennale de
lutte contre les cancers (2021), mise en place par le gouvernement pour faire suite aux 3 Plans
Cancers, insiste a nouveau sur 'importance de préserver la qualité de vie des personnes en
période d’aprés cancer. Pour cela, les soins de support (SDS) sont un réel défi pour les
professionnels de santé qui travaillent aupres de cette population. La ligue contre le cancer
(2020) définit les soins de support comme I’'ensemble des soins qui peuvent étre proposés a
la personne atteinte d’une pathologie cancéreuse, en dehors des traitements
médicamenteux. Ills ont pour objectif de réduire les difficultés engendrées par la maladie et
les traitements associés. Le plan décennal (2021) insiste également sur I'importance de la prise

en charge globale du patient, pour répondre au mieux a ses besoins.
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D’apres I'OMS (2019), I'ergothérapeute est un professionnel de santé qui fonde sa
pratiqgue entre I'activité humaine et la santé. Il intervient auprés d’une personne ou d’un
groupe de personnes. Pour cela, il évalue les capacités et incapacités de la personne, analyse
ses habitudes de vie et ses facteurs environnementaux. Puis, il met en ceuvre des actions de
rééducation, de réadaptation, et de prévention afin de réduire et de compenser les difficultés
et les restrictions de participation pour favoriser I'autonomie et l'indépendance de la
personne (ANFE, 2017). C’est pourquoi, les ergothérapeutes peuvent intervenir dans les soins
oncologiques de support, afin d’aider les patients a retrouver une autonomie fonctionnelle

dans leur vie quotidienne.

C’est un sujet d’actualité puisque I’Association Nationale Frangaise des Ergothérapeutes
(ANFE) a publié récemment une revue dédiée a I'ergothérapie en oncologie, dans laquelle des
professionnels témoignent de différents types de pratique (ANFE, 2023). Pourtant,
actuellement treés peu d’ergothérapeutes exercent auprés de patientes atteintes ou en
rémission d’un cancer du sein. On peut donc se poser la question suivante: « Les
compétences de l'ergothérapeute peuvent-elles s’inscrire dans les soins de support

proposés aux femmes ayant un cancer du sein ? »

Ainsi, dans un premier temps, nous réaliserons un exposé de la littérature sur les difficultés
rencontrées par les femmes ayant eu un cancer du sein, sur I'accompagnement en
ergothérapie auprés de ce public, ainsi que sur le parcours de soin en oncologie en France.
Dans un second temps, nous explorerons par une recherche qualitative, quels pourraient étre
les leviers a la mise en place de I'ergothérapie dans les soins de support en France. Une
analyse des résultats au regard de la littérature scientifique permettra d’apporter une réponse
a la problématique formulée. Enfin, la conclusion mettra en évidence les éléments essentiels

apportés par ce travail de recherche.
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Partie Théorique

I) Les difficultés engendrées par le cancer du sein

1.1) Les traitements anticancéreux

L'institut National du Cancer (INCA) (2013) explique qu’il existe une multitude de
traitements pour lutter contre le cancer du sein. Les traitements consistent, en général, en
plusieurs méthodes complémentaires afin de garantir un contréle de la tumeur (Clere, 2016).
Les propositions de traitements sont établies par des médecins d’au moins trois spécialités
différentes, lors d’'une réunion de concertation pluridisciplinaire (RCP) afin de déterminer le
traitement le plus adapté a la situation. Le choix du traitement dépend de plusieurs
caractéristiques : type de cancer, localisation, état de santé de la personne... Le choix final de
la thérapeutique est défini avec la patiente, puis un programme personnalisé de soins (PPS)

est établi.

D’aprés Clere (2016), le traitement de référence est la chirurgie souvent associée a
d’autres traitements. Selon la tumeur, deux techniques chirurgicales sont possibles : la
mastectomie partielle ou totale (qui consiste en |’ablation partielle ou totale de la glande
mammaire) ou la tumorectomie (exérese de la tumeur et conservation d’une partie de la
glande mammaire). Un curage axillaire homolatéral est souvent effectué en complément de
la chirurgie. Les effets indésirables rencontrés a court terme sont : une douleur, un cedéme,
de la fatigue. A long terme, les patientes évoquent un lymphoedéme et une perturbation de
I'image corporelle (Institut National du Cancer, 2013). La mise en place d’une prothéese ou

d’une reconstruction mammaire est possible a distance de la chirurgie.

La radiothérapie peut étre utilisée seule ou comme traitement adjuvant. Elle utilise des
rayonnements ionisants dans le but de détruire les cellules cancéreuses. Elle s’administre en
moyenne 15 minutes par jour, 5 fois par semaine, pendant 5 semaines (Institut National du
Cancer, 2013). La radiothérapie peut présenter des effets indésirables immédiats (réactions

cutanées) ou plus tardifs (toxicités cardiaques) (Clere, 2016).

Enfin, il existe plusieurs types de médicaments anticancéreux : la chimiothérapie, la

thérapie ciblée, I'hormonothérapie... Les molécules de chimiothérapie bloquent les
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mécanismes de division cellulaire; elles agissent sur toutes les cellules (traitement
systémique) et peuvent entrainer de nombreux effets secondaires : alopécie, vomissement,
nausée, troubles cutanés et neuro-périphériques.. Les thérapies ciblées agissent
spécifiguement sur les cellules cancéreuses en bloguant leurs mécanismes de croissance. Les
principaux effets secondaires sont: fatigue, toxicités cutanées, cardiaques ou
hématologiques. L’hormonothérapie bloque I’action des hormones féminines sur les cellules
cancéreuses. Cela consiste en un traitement médicamenteux par voie orale a prendre entre 2
et 5 ans. Il existe également de nombreux effets secondaires : fatigue, douleurs musculaires

et articulaires (Institut National du Cancer, 2022b).

En France, de nouveaux traitements sont en cours de développement afin d’améliorer
I'efficacité sur les cellules cancéreuses et de diminuer les effets secondaires (Exemple :
biothérapie, I'immunothérapie...) (I'Institut national du cancer, 2021). En effet, les traitements
anticancéreux entrainent un réel bouleversement dans la vie des femmes. Leur quotidien de
vie est perturbé, elles doivent reconstruire de nouvelles routines autour de leurs traitements

et apprendre a vivre avec les difficultés que ceux-ci engendrent.
1.2) Les effets secondaires

Les difficultés rencontrées par les personnes diagnostiquées pour un cancer du sein
peuvent étre dues a la maladie cancéreuse elle-méme mais également aux effets secondaires
des traitements. Les différents symptomes et restrictions de participation varient d’un
individu a un autre (Sahin & Uyanik, 2019). Une étude en Australie décrit des troubles
physiques, mentaux ou sociaux et ce méme 5 ans apres l'arrét des traitements (Keesing et al.,

2018).

La liste des symptdmes est non exhaustive et ils sont souvent en relation les uns avec les
autres. Les difficultés les plus citées, d’apres la stratégie décennale de lutte contre les cancers

(2021), sont d’ordre physique, psychique, social et spirituel :

e Le lymphcedéme est un « gonflement sous-cutané causé par un exces de liquide
interstitiel dans les tissus affectés » (Abouelazayem & al., 2021). Cest une
complication fréquente aprés un cancer du sein, notamment apres des traitements
comme la chirurgie, la radiothérapie ou la chimiothérapie. On distingue le
lymphoedeme du bras, du tronc et le « lymphcedéme mammaire ». Les lymphoedéemes

8
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sont généralement traités par une thérapie lymphatique décongestionnante : drainage
lymphatique manuel, massage, textiles compressifs.... Les lymphoedémes provoquent
des gonflements, des douleurs, des raideurs ce qui impacte significativement la
mobilité des membres supérieurs. L'ensemble de ces symptdmes peut provoquer une
modification de I'image corporelle, ou encore engendrer un impact négatif
psychologique et physique. A long terme, les lymphoedémes sont associés a une
altération de la qualité de vie (Jgrgensen & al., 2021).

Diminution des amplitudes articulaires du coté du sein affecté : dans le cas du cancer
du sein, une chirurgie peut provoquer des déficiences a court et long terme. Les déficits
articulaires sont souvent en lien avec des douleurs.

La fatigue est fréquemment rencontrée chez les personnes ayant un cancer. En effet,
le sommeil est fortement perturbé, les bouffées de chaleurs (Jakobsen & al., 2018)
liées au traitement par hormonothérapie peuvent rendre difficile I'’endormissement et
provoquer des réveils nocturnes ce qui entraine une fatigue importante sur la journée.
Le stress émotionnel joue également un rdle dans la perturbation du sommeil.

Les troubles de lI'image corporelle sont souvent observés aprés un traitement
chirurgical (mastectomie) quiimpacte I'apparence physique et la féminité des femmes.
A cela s’ajoutent, les effets secondaires des autres traitements, comme une alopécie.
Des troubles des fonctions cognitives peuvent étre liés aux différents traitements. Les
atteintes principalement rencontrées concernentla mémoire, I’attention,
I'organisation et les fonctions exécutives (Pergolotti et al., 2016). Ces difficultés
peuvent se ressentir méme apreés I'arrét des traitements médicamenteux (Loubani &
al., 2021). Le stress et le traumatisme de I'annonce d’une telle maladie peuvent
engendrer des troubles cognitifs. Les troubles de la mémoire peuvent également étre
liés a la fatigue.

Les perturbations des relations intimes et sexuelles affectent généralement les
relations conjugales. En lien avec la perturbation de I'image corporelle, I'anxiété, et la
dépression, certaines femmes peuvent rencontrer des troubles de la sexualité. De plus,
lors d’'une étude Colombienne, les femmes ont également rapporté un manque

d’information quant a I'impact des traitements sur la fertilité (Assogba & al., 2020).
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Les symptomes peuvent étre aussi une perte d’énergie, des neuropathies, une

hypersensibilité a la lumiere, un syndrome dépressif ... (Jodar et al., 2016).

L'ensemble de ces symptomes résiduels (physiques et cognitifs), du fait de leurs
répercussions et limitations, entrainent un manque de participation aux activités de vie
quotidienne aussi bien au niveau des activités de soins personnels, de travail, de relations
sociales et de loisirs. Cela a pour conséguence une diminution de la qualité de vie des femmes

a court et long terme (Jakobsen & al., 2018).
1.3) Conséquences sur la qualité de vie

D’apreés le 3¥™ Plan cancer (2014), 56% des femmes ont une qualité de vie considérée
comme dégradée deux ans apres un diagnostic de cancer du sein. C'est une notion qui est de
plus en plus prise en compte dans le domaine du soin. On peut définir la qualité de vie, comme
« une construction multidimensionnelle [...] les deux principales dimensions sont le bien-étre
physique et psychologique » (Von Ah et al.,, 2022). Les conséquences du cancer et des
différents traitements interférent avec les activités signifiantes et significatives. La réalisation
de différentes activités a une influence positive au niveau du bien-étre, aussi bien physique
gue psychologique. Il existe plusieurs outils pour mesurer I'impact du cancer dans le quotidien
des femmes : la Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel (MCRO) (cf. Annexe A),

I’échelle de la fatigue, I’échelle de la dépression de Beck... (Sahin & Uyanik, 2019).

Certaines femmes sont affectées par le cancer et les traitements associés, ce qui impacte
sérieusement leur vie quotidienne. En effet, les déficiences et les limitations fonctionnelles
liées a un cancer contribuent a la perte de roles significatifs, par une restriction de
participation qui differe d’'une personne a une autre selon son age et le stade de la maladie
(Brick & al., 2021). Souvent, cela entraine un effet de cascade qui impacte la qualité de vie
globale de la personne (Magasi & al., 2022). Par exemple, des symptomes physiques
comme un lymphoedéme, une diminution de la force musculaire ou encore des douleurs
peuvent impacter I'ensemble des activités de vie quotidienne. Une étude a mis en évidence
gue les femmes rencontraient principalement des difficultés dans les domaines de
productivité (gestion des taches ménageéres et activité professionnelle), mais également dans
les domaines de soins personnels et de loisirs (Sahin & Uyanik, 2019). Une étude effectuée en

Iran définit plutot la dimension des soins personnels comme la plus impactée chez ces

10
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femmes. La productivité venant en deuxieme position (Jamshidi et al., 2019). Finalement, les
différentes limitations ont un impact négatif sur I’ensemble des occupations (Jakobsen & al.,

2018).

Une diminution de la participation sociale est observée chez un grand nombre de
personnes présentant des troubles cognitifs. Cela entrailne un isolement, un
désinvestissement des liens sociaux avec un évitement de certaines situations de groupe par

peur d’étre en difficulté.

Le diagnostic du cancer du sein entraine également un bouleversement de la vie
professionnelle. Une étude islandaise a mis en évidence que la participation professionnelle
permet la reprise d’un role social, procure un sentiment de compétence et d’estime de soi.
Cela aurait un pouvoir réparateur et un role essentiel dans la gestion des effets secondaires
des traitements (Palmadottir, 2010). Cela permet également de « penser a autre chose ».
Méme si la reprise professionnelle avec un cancer peut nécessiter quelques adaptations ou
ajustements pour permettre un meilleur maintien dans I'emploi a temps plein ou a temps
partiel, la reprise du travail dans un environnement sir et favorable procure de puissantes

propriétés réparatrices.

D’apres Brick (2021), Iinsatisfaction que rencontrent les patientes vis-a-vis de leur
qualité de vie et de leur engagement occupationnel persiste méme plusieurs années aprées
I'arrét des traitements anticancéreux. La qualité de vie des femmes étant altérée en présence

d’un ou plusieurs symptomes, il est donc important d’évaluer les besoins réels de ces femmes.
1.4) Les besoins des femmes

Les patientes ayant un cancer bénéficient généralement d’une rééducation qui se
concentre sur les symptomes physiques et qui prend peu en compte les aspects émotionnels
et sociaux qu’une telle pathologie engendre (Palmadottir, 2010). Le diagnostic et les différents
traitements associés sont généralement traumatisants. Il est courant que les femmes en
rémission d’un cancer du sein vivent en permanence avec le stress de voir revenir la maladie.
Le fait d’avoir une pathologie potentiellement mortelle entraine forcément des changements

chez les individus.
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Au cours des recherches scientifiques, plusieurs besoins ont été identifiés auprées de ces

femmes, la liste ci-dessous n’étant pas exhaustive.

La plupart des femmes ayant un cancer du sein ont conscience de I'importance d’étre
physiquement et mentalement en mouvement: sensation de bien-étre, meilleur
endormissement... Cependant a cause des douleurs, des limitations articulaires et de la baisse
d’énergie, certaines femmes doivent étre accompagnées dans cette démarche afin de trouver
le juste milieu entre le bien-étre procuré et les douleurs engendrées. Plusieurs professionnels
peuvent proposer de l'activité physique : les enseignants en activité physique adaptée, les

kinésithérapeutes et les ergothérapeutes (La Ligue contre le cancer, 2020).

L'un des besoins rencontré par un nombre important de femmes, est de retrouver des
activités signifiantes et significatives pour avoir une vie quotidienne active : rythmer le
guotidien, retrouver le sommeil ainsi qu’un gain énergétique sur la journée. Comme évoqué
auparavant, cela a un impact tres positif sur la qualité de vie. En effet, certaines activités
deviennent difficiles a effectuer pour plusieurs raisons. Par exemple, le fait d’inviter des amis
ou de la famille a un repas demande de I'organisation, de la préparation, de la concentration...
Les femmes évoquent que cette activité nécessite une énergie beaucoup trop importante,
elles ont donc tendance a ne plus la réaliser. Un accompagnement dans la gestion de ces
activités peut étre un réel levier. Trouver un équilibre entre ses diverses occupations est
également un enjeu pour les femmes ayant eu un cancer. En effet, une condition préalable a
la santé est d’avoir une relation équilibrée dans les différentes activités de vie quotidiennes
(Jakobsen & al., 2018). Cela peut passer par apprendre a réorganiser et prioriser ses
occupations plutot que dépenser trop d’énergie dans certaines taches. La pensée positive et
la réorganisation des priorités aident les femmes a mieux gérer leur participation (Loubani et
al.,, 2022). Certains professionnels peuvent participer a I'apprentissage de la gestion des

taches du quotidien.

Apres leur cancer, un grand nombre de femme doit reprendre le travail. La transition
entre la fin des traitements et le retour dans la vie professionnelle doit étre la plus efficiente
possible. Certaines femmes continuent a travailler en méme temps que leur traitement, c’est
souvent le cas pour I'hormonothérapie. Un accompagnement par des professionnels est

parfois nécessaire. En effet, une étude montre que les besoins des femmes avant la reprise du
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travail sont: la rééducation des fonctions corporelles (force, endurance, amplitude
articulaire), I"’éducation sur le cancer et les capacités d’adaptations (gestion du stress, des
émotions) ainsi que I’entrainement des fonctions cognitives, notamment pour Ila

concentration (Stehle et al., 2022).

Enfin, une étude islandaise a évalué le besoin des femmes désireuses d’éprouver un
sentiment d’estime de soi, de soutien et d’avoir de meilleures informations et ce
particulierement apreés la fin des traitements (Palmadottir, 2010). De plus, pour certaines il y
a également un manque d’information et de soutien pour le couple concernant les difficultés

intimes que ce dernier peut rencontrer.

Par conséquent, le cancer et les traitements associés engendrent des problématiques
dans la vie quotidienne des personnes atteintes et de leur entourage. Ces difficultés
soulignent des besoins et attentes auprés des professionnels de santé qui participent au
continuum de soins en oncologie. Les différentes études montrent qu’une vision et une prise
en charge holistique de Ila personne permettent un meilleur accompagnement.

L’ergothérapeute est un spécialiste dans ce domaine.
Il) 'accompagnement en ergothérapie

2.1) Définition de I’ergothérapie

En France, le métier d’ergothérapeute s’est développé aprés la seconde guerre
mondiale. C’est un terme traduit de I'anglais « Occupational therapy ». L’ANFE (2017) définit
I’ergothérapeute comme un spécialiste de I'activité, qui maintient et restaure I'indépendance
et 'autonomie des personnes dans leurs occupations. En effet, I'ergothérapeute définit la
personne comme « étre occupationnel ». L'occupation désigne un ensemble d’activités
personnelles ou socio-culturelles qui favorisent la participation. Elles sont généralement
classées en trois catégories : soins personnels (prendre soin de soi), loisirs (se divertir) et
productivité (aspect social et économique) (World Federation of Occupational Therapists,

2019).

L'ergothérapie est une profession de santé, qui intervient dans les champs de la
rééducation, de la réadaptation et de la réinsertion. Selon la WFOT (2019), « la réadaptation

et la rééducation sont des processus collaboratifs qui reconnaissent la pleine participation et
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I'inclusion a la société comme un droit humain fondamental ». C'est pourquoi
I’ergothérapeute travaille trés souvent en collaboration avec une équipe pluridisciplinaire
constituée de kinésithérapeutes, d’infirmiéres, de médecins... Selon Delaisse (2022), peu a peu
les ergothérapeutes investissent les programmes d’éducation thérapeutique (ETP) et le

domaine de la prévention.

L’ergothérapie met I'accent sur I’'engagement dans les activités et la participation a des
réles sociaux (Keesing et al., 2018) avec une vision spécifique de I’environnement (Delaisse &
al., 2022). En pratique, I'ergothérapeute rédige un plan d’intervention en collaboration avec
le patient, avec des objectifs qui répondent au mieux a ses besoins et en lien avec ses activités

signifiantes et significatives (Pergolotti et al., 2016).

Selon Meyer (Meyer, 2013), une indication en ergothérapie est faite lorsqu’une
personne rencontre des difficultés a réaliser une occupation en raison de ses incapacités ou
des caractéristiques de I'activité ou de I'’environnement, ou dés lors qu’il y a une atteinte a la

qualité de vie, a la participation sociale ou encore a I’équilibre occupationnel.
2.2) Les compétences de I’ergothérapeute

Les compétences de I|‘ergothérapeute sont multiples; réalisation d’entretiens,
évaluation des capacités et incapacités, des habitudes de vie et de I'’environnement de la
personne (Nightingale & al., 2021). Plus spécifiquement, I'ergothérapeute met en place des
évaluations fonctionnelles dans les taches du quotidien afin d’observer les processus moteurs
et cognitifs. De plus, les ergothérapeutes sont particulierement compétents pour réaliser des
entretiens afin de comprendre les préoccupations et les restrictions de participation des

personnes (Brick & al., 2021).

L’ergothérapie s’inscrit dans une approche centrée sur la personne. C’est une discipline
qui a pour but de favoriser la participation en axant son intervention sur les ressources de la
personne, lui permettant de moduler I'activité et I'’environnement (World Federation of
Occupational Therapists, 2019). L’équilibre occupationnel est un concept incontournable en
ergothérapie. En effet, dans la pratique cela ne consiste plus a « réparer » mais plutot a faire
découvrir au patient une facon de faire différente qui soit satisfaisante avec ses incapacités

(Delaisse & al., 2022). Pour cela, I'ergothérapeute s’appuie sur les capacités de la personne
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pour lui permettre de réaliser des activités signifiantes et ainsi favoriser son indépendance et

ses performances occupationnelles (Loubani & al., 2021).

L'ergothérapeute utilise I'activité pour améliorer les capacités cognitives ou
fonctionnelles. En effet, son objectif est d’améliorer les performances de la personne, en
intervenant sur ses habiletés ou en modifiant I'exigence de I'activité ou les paramétres de
I’environnement (Meyer, 2013). L'ergothérapeute peut intervenir pour gérer aussi bien les
dysfonctionnements cognitifs, physiques ainsi que les difficultés psycho-sociales et
émotionnelles (Keesing et al., 2018). En effet, il peut avoir un réle dans les domaines du retour
au travail, dans I'aide a la gestion cognitive des activités de vie quotidienne, avec I'élaboration
de stratégies d’adaptations (Wallis et al., 2020). Enfin, I'ergothérapeute a les compétences

pour intervenir aussi bien en groupe qu’en individuel.
2.3) Des définitions pour comprendre les notions importantes

Certains cancers deviennent des maladies chroniques ce qui entraine des
problématiques tout autres. Le cancer est un élément perturbateur qui vient créer un
déséquilibre occupationnel, en altérant les activités signifiantes et significatives des
personnes. Cela a pour conséquence une modification de leurs roles sociaux. Il existe de
multiples relations entre ces différents concepts. Quelques définitions vont permettre de

mieux appréhender cette démarche.

Le modele conceptuel de développement humain, de processus de production du
handicap (MDH PPH 2), est un modeéle interprofessionnel qui refléte le résultat de I'interaction
entre la personne, ses habitudes de vie et ses facteurs environnementaux. Le niveau
d’adéquation entre ces trois éléments va permettre des situations de participation sociale ou
au contraire des situations de handicap. C’'est pourquoi I'ergothérapeute intervient sur ces
trois éléments afin de viser la participation. En effet, la réalisation des habitudes de vie est un
indicateur de la participation sociale, en opposition directe avec la situation de handicap

(Morel-Bracq, 2017). A travers ce modele conceptuel, certains concepts peuvent étre définis :

e L’environnement représente I'ensemble des facteurs externes, physiques, socio-
culturels et temporels.

e Les habitudes de vie sont a |a fois les activités courantes et les roles sociaux.

15

(CC BY-NC-ND 4.0) VAZELLE



e Lesroles sociaux regroupent I’'ensemble des normes et attentes sociales qui impactent
la performance occupationnelle. Ils sont regroupés en 6 catégories: les
responsabilités, les relations interpersonnelles, la vie communautaire, I’éducation, le
travail et les loisirs. L'ensemble de ces roles ne s’exerce pas simultanément (Meyer,
2013).

e La participation sociale résulte de la réalisation des habitudes de vie de la personne
en interaction avec ses propres caractéristiques et celles de son environnement
(physique et social) (RIPPH, 2023).

e La restriction de participation, en opposition avec la participation sociale, s’observe
lorsqu’il y a des difficultés qui affectent la réalisation des habitudes de vie. Ce qui
entraine des situations de handicap.

La loi de février 2005 (Article L114 - Code de I'action sociale et des familles - Légifrance,
2005), définit le handicap comme « toute limitation d’activité ou restriction de participation
a la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d’une altération
substantielle, durable ou définitive d’'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles,

mentales, cognitives ou psychiques ».

Les activités signifiantes et significatives, qui sont a distinguer, sont des groupes
d’activités qui sont culturellement dénommeées. Une activité signifiante a une dimension
propre a la personne, en lien avec ses valeurs et sa culture. On dit que les activités sont
signifiantes lorsqu’elles ont un intérét et une importance particuliere dans la vie de la
personne. A contrario, une activité significative est une activité qui a du sens pour I'entourage

de la personne (Morel-Bracq, 2017).

Meyer (2013) définit 'occupation comme « un groupe d’activités, culturellement
dénommé, qui a une valeur personnelle et socioculturelle et qui est le support de la
participation a la société ». L’activité peut étre définie de plusieurs fagons. C’est un ensemble

de taches ou d’actions qui contribue a la réalisation des occupations.

L’équilibre occupationnel est la perception d’avoir une quantité et une qualité
d’occupations satisfaisantes qui sont valorisées, obligatoires ou libres. Un meilleur équilibre

occupationnel engendre une augmentation de la qualité de vie.
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La performance occupationnelle correspond au choix, a I'organisation, a la planification
et a I'exécution d’'une tache en interaction avec I'environnement physique et social et les
habiletés de la personne. Ce concept est utilisé pour les occupations et les activités. Les
personnes adaptent leur performance lors d’une activité selon les caractéristiques de
I’environnement et selon leurs propres facteurs personnels. La performance représente donc
une relation entre la personne, son environnement et I'occupation. C'est une idée clé du
métier d’ergothérapeute qui agit sur I’environnement et les caractéristiques de la personne

dans le but d’améliorer les performances de celle-ci (Meyer, 2013).
2.4) Le role de I’ergothérapeute aupreés de cette population

Une étude effectuée en Norvege démontre que les femmes ayant un cancer du sein
rencontrent de nouveaux défis dans leur vie quotidienne. Certaines femmes ont su
réorganiser leur quotidien apres I'annonce du diagnostic mais d’autres ont la nécessité de
faire appel a des professionnels de santé. Il est important de soutenir ces femmes et leurs
proches afin gu’elles maintiennent un équilibre occupationnel, par exemple en les aidant a
retrouver de nouvelles activités signifiantes et significatives. L'ergothérapeute est un praticien

qui peut contribuer a répondre a cet objectif (Jakobsen & al., 2018).

Les pratiques de soins actuelles pour le traitement du cancer du sein sont
essentiellement centrées sur I'aspect médical et social. La rééducation et la réadaptation en
cancérologie sont des aspects récents et émergeant de la littérature. Le terme « beyond
cancer » a été introduit, il englobe aussi bien les personnes diagnostiquées d’un cancer ayant
un traitement au long court, que les personnes en rémission. Cette vision améne une
approche centrée sur le patient qui ne se focalise plus uniquement sur le diagnostic et le
traitement médicamenteux, mais qui encourage les personnes a réaliser des activités malgré
le diagnostic (Taylor et al., 2021). C’'est pourquoi, les professionnels travaillant aupres de
femmes atteintes d’un cancer du sein doivent avoir une approche globale et basée sur
I'individu. L'ergothérapeute est un professionnel de santé ayant une vision holistique, basée

sur le patient (Meyer, 2013).

Des études ont démontré la nécessité d’intégrer une intervention basée sur
I’occupation. Pour cela, il est important de comprendre les restrictions de participation a long

terme apres un cancer du sein. Une atteinte de la participation est trés souvent corrélée a la
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sévérité des symptomes. Cependant, les restrictions de participation et les symptémes a long
terme peuvent étre réduits par une intervention précoce en ergothérapie (Loubani et al.,
2022). L'ergothérapeute aide les patients a retrouver des activités signifiantes et significatives
ce qui impacte positivement leur quotidien. En effet, la participation a des occupations
détourne I'attention de I'individu, I'aide a reprendre ses roles, ce qui a une influence positive
sur sa qualité de vie (Keesing et al., 2018). Une étude Américaine met en évidence le bénéfice
de développer des programmes basés sur I'activité pour les femmes ayant un cancer du sein.
Ce genre de programme a pour objectif une amélioration de la qualité de vie, en favorisant les
relations sociales et en diminuant l'isolement de ces femmes (Maher & Mendonca, 2018). Il
est recommandé d’intégrer dans cette prise en charge l'aspect émotionnel comme les
symptomes dépressifs, la fatigue afin de limiter I'impact sur les fonctions cognitives (Von Ah

et al.,, 2022).

Les caractéristiques de I'environnement qui entoure les personnes atteintes de cancer
sont essentielles au maintien de la stabilité dans leur vie quotidienne. Le réle des
ergothérapeutes peut étre d’adapter les facteurs environnementaux afin de favoriser
I'indépendance fonctionnelle des patients (Nightingale & al., 2021), comme par exemple, la
reprise du travail peut nécessiter quelques ajustements : répartition des taches, coin de repos
pour le moment du déjeuner... Actuellement les programmes proposés a ces femmes se
concentrent principalement sur la relaxation, le réentrainement a I'effort et la gestion de la
fatigue. Il y a encore peu d’accompagnement qui accorde réellement une attention aux
activités significatives de la personne et a son environnement (Palmadottir, 2010). Pourtant,
avoir un environnement social et familial favorable permet un meilleur sentiment d’estime de

Soi.

Enfin, d’aprés Keesing, Rosenwax et McNamara (2018), de récentes études ont mis en
évidence les avantages d’une approche multidisciplinaire en oncologie de plusieurs
professionnels de santé, y compris les ergothérapeutes. Une étude effectuée par des
Britanniques a démontré [I'efficacité d'un programme de rééducation intensive en
ambulatoire sur la participation et la qualité de vie des personnes atteintes de cancer. En
collaboration avec le kinésithérapeute qui intervient sur le c6té analytique, les

ergothérapeutes peuvent travailler sur la participation aux activités de vie quotidienne :
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conduite, taches domestiques et travail, en apportant des conseils, des stratégies

d’adaptation et du soutien (Amatya & al., 2017).

D’aprés les données de la littérature, I'ergothérapeute intervient principalement lors de
la phase aigué du cancer mais il peut intervenir tout au long du continuum de soin, de fagon
la plus individualisée possible en fonction du stade de rétablissement, des déficits, des
objectifs et des besoins de la personne. L'ergothérapeute peut intervenir en groupe ou en
individuel ; cependant, 'accompagnement des femmes ayant un cancer du sein privilégie un
programme individuel qui s’adapte réellement aux limitations d’activités et aux éventuels

symptémes fluctuants de la personne (Taylor et al., 2021).

Une revue systématique (Taylor et al., 2021) confirme I'intérét d’une évaluation et d’un
traitement en ergothérapie apres la sortie de I'hopital. En effet, aprés a ce moment-13a, les
interventions devraient étre : un traitement individualisé centré sur la personne, qui s’adapte
aux besoins fluctuants et qui permet une flexibilité dans les soins. Les ergothérapeutes ont un
grand réle a jouer auprés des femmes ayant eu un cancer du sein dans la réduction des
conséquences de la maladie et en favorisant I’engagement dans les activités (Loubani et al.,

2022). Cependant comment cela est fait en pratique ?

lll) Le parcours de soins des femmes ayant un cancer du sein

3.1) Les plans nationaux

Depuis 2005, le gouvernement Francgais a mis en place des plans nationaux afin de lutter
contre le cancer. Le but de ces plans était de mobiliser tous les acteurs du domaine de la santé,
a la prévention, au dépistage, a la recherche et au parcours de soins des personnes atteintes
ou en rémission d’un cancer. Le dernier plan en date est celui de 2014 a 2019. L'amélioration
et la préservation de la qualité de vie constituaient des enjeux majeurs de ce troisieme plan
cancer, notamment en orientant I'accompagnement des patients et de leurs proches par les
équipes pluridisciplinaires vers une approche plus holistique. Pour cela, 3 objectifs ont été
établis, « Assurer la prise en charge globale et personnalisée en améliorant I'accés aux soins
de support », « Réduire les risques de séquelles et de second cancer en favorisant la
prévention et en faisant la promotion des bonnes pratiques (activité physique adaptée) » et

« Diminuer I'impact du cancer sur la vie personnelle, notamment en favorisant le retour a
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I'emploi et la reprise des activités de vie quotidienne » (Touraine & Fioraso, 2014).
L’évaluation de ce troisieme plan cancer met en évidence que I'acceés aux soins de support, le
soutien aux aidants et le retour a I'emploi sont des problématiques qui doivent étre

poursuivies lors des prochains plans nationaux (Densadon & al., 2020).

Pour faire suite a ce troisieme plan, le gouvernement a lancé en février 2021, une
stratégie décennale de lutte contre les cancers (2021). Cette nouvelle stratégie est établie
selon quatre axes principaux. L'un d’entre eux est la limitation des séquelles de la maladie et
des traitements ainsi que I'amélioration de la qualité de vie. Cela nécessite de développer des
dispositifs d’évaluation des séquelles, de faire connaitre les offres de prises en charge et
d’inscrire cette démarche dans une équipe pluridisciplinaire. Le journal officiel a publié en
2020 un arrété qui offre la possibilité aux patients d’effectuer un ensemble de bilans et de
consultations dans le cadre du parcours de soin d’aprés cancer. Cela comprend, un bilan
diététique avec des consultations de suivi, un bilan fonctionnel et motivationnel pour I'activité
physique avec |'élaboration d’un projet personnalisé et un bilan psychologique accompagné
de séances de suivi (Arrété du 24 décembre 2020 relatif au parcours de soins global apres le
traitement d’un cancer, 2020). Pour répondre a I'objectif d’améliorer la qualité de vie des
personnes en période de « I'apres cancer », I'INCa (2021a) veut favoriser |'accés aux soins de
support, notamment apres la phase aigué de la maladie. La stratégie décennale de 2021
prévoit de faire évoluer ces soins afin qu’ils répondent au mieux aux besoins de chaque

patient.
3.2) Le parcours de soins en France

Le diagnostic du cancer du sein s’effectue a partir de plusieurs examens. La tumeur est
identifiée par une mammographie, une échographie ou une IRM, ensuite elle est analysée par
le biais d’une biopsie, pour connaitre le type de cellules. L’annonce du diagnostic est faite par
des professionnels de santé en respectant le dispositif d’annonce instauré par le premier plan
cancer en 2005. L'annonce d’un cancer peut constituer un traumatisme pour le patient, c’est
pourquoi plusieurs temps d’échanges aupres de professionnels y sont dédiés. Une stratégie
thérapeutique définie en RCP avec plusieurs experts est ensuite proposée au patient. Un
programme personnalisé de soins (PPS) lui est remis avec diverses informations sur son

traitement ainsi que le détail de son accompagnement avec les professionnels de santé. Puis,
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vient le temps des traitements actifs, qui est plus ou moins long selon la thérapeutique. En
paralléle des traitements actifs, des soins de support dont le besoin est évalué au préalable
par les soignants sont proposés et inclus dans le PPS des patients. L’aprés cancer est une
période clé une fois les traitements actifs terminés. Il y a un suivi régulier avec les spécialistes
et le médecin traitant. Pour faire suite au PPS, le programme personnalisé de I'apres cancer
(PPAC) est introduit. Le parcours apreés le traitement pour le cancer du sein inclut également

des soins de support (Institut National du Cancer, 2021b).
3.3) Les soins de support

Les différentes prises en charge en oncologie ne consistent pas uniquement en des
traitements médicamenteux. En effet, en association avec ces traitements, les soins de
support font partie intégrante des soins en cancérologie et sont de plus en plus reconnus (Loibl
& Lederer, 2014). Les SDS sont définis comme « I'ensemble des soins et soutiens nécessaires
aux malades pendant et aprés leur maladie » (Institut National du Cancer, 2021a). lls ont été
introduits en France en 2005 et font intervenir un panel de professionnels spécialisés dans
différents domaines, qui mettent a disposition leurs compétences. Leur objectif est la prise en
considération globale du patient, en diminuant les conséquences de la maladie et des
traitements (Fiszer & al., 2014). Pour cela, I'équipe pluridisciplinaire évalue les séquelles
fonctionnelles, afin de les limiter ou de les compenser pour permettre une amélioration de la
gualité de vie des personnes a long terme. Plusieurs domaines sont couverts par les soins de
support : besoins éducatifs, rééducation physique, soutien psychologique, réadaptation...
(Loibl & Lederer, 2014). Il y a des SDS qui sont considérés comme indispensables : la prise en
charge de la douleur, de la nutrition, le soutien psychologique et I'accompagnement social.
Cependant les soins de support different d’'une personne a une autre selon le stade de la
maladie, les caractéristiques de la personne, et peuvent évoluer au cours du processus de
soins (Loibl & Lederer, 2014). C’est pourquoi, a I'occasion du 3®™¢ plan cancer, les soins de
support se sont diversifiés : activités physiques adaptées, rééducation fonctionnelle, soutien
aux proches aidants...Dans le but de rendre les personnes plus autonomes dans leur maladie
et leur traitement, des programmes d’éducation thérapeutique se sont également greffés aux
SDS. lls ne sont plus réalisés uniqguement a I'hOpital mais également en ville aupres de

professionnels de santé libéraux ou d’associations de patients.
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Il existe un panel de soins de support, reconnus comme indispensables au niveau
national qui sont remboursés en partie ou en totalité par I'assurance maladie. Ce sont tous les

soins regroupés autour des themes (Institut National du Cancer, 2021a) :

- Douleur

- Nutrition

- Accompagnement psychologique, social et professionnel aux patients et a leurs
proches

- Activité physique adaptée

- Hygiéne de vie

- Sexualité et fertilité

Pour évaluer les besoins en SDS, les professionnels de santé peuvent s’appuyer sur un
auto-questionnaire et un entretien avec la personne. Ces besoins sont évalués plusieurs fois,
tout au long du parcours de soins, et ce pendant et aprés les traitements afin d’orienter le
patient vers les professionnels adaptés. Un référentiel régional en Soins Oncologiques de
Support présente les offres selon le territoire. Cela permet de déterminer les acteurs a
I’'hopital et en ville qui proposent ce genre de soins. Les SDS sont toujours assurés par des

équipes pluridisciplinaires qui ont des compétences variées.

D’apres le référentiel de Soins de support (2021a), les ergothérapeutes sont habilités a
dispenser l'activité physique adaptée, sans formation supplémentaire. Cependant les
ergothérapeutes n’apparaissent pas dans les autres objectifs de soins comme I'aide au retour
a 'emploi.

Aujourd’hui, les soins de support occupent une place de plus en plus importante dans le
parcours de soins des personnes atteintes d’un cancer ou lors de la période de I'apres cancer.
A I'échelle francaise, il y a encore peu d’écrits scientifiques qui évoquent le rdle de

I’ergothérapeute dans les soins de support.
3.3) Le parcours de soin a I'international

D’aprés L'OMS (2021), le cancer du sein touche tous les pays du monde. En 2020, il y a
eu 2,26 millions de nouveaux cas (Wilkinson & Gathani, 2021). Le taux de survie des femmes

atteintes d’un cancer du sein varient de 90% pour les pays les plus développés a seulement 40
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a 60% dans d’autres pays (OMS, 2021). Les soins de suites d’un cancer du sein varient
considérablement d’un pays a un autre. La pratique de I'ergothérapie en oncologie semble

plus développée dans certains pays.

Les enjeux de soins pour les femmes ayant un cancer du sein sont nombreux. Les
meilleures pratiques de soins actuelles se retrouvent dans les pays ou le systéme de santé est

tres développé.

- L'Australie met I'accent sur les soins partagés, les soins communautaires, et certaines
plateformes de télésanté afin de traiter le cancer du sein dans sa globalité (Keesing et
al., 2018).

- En Islande, la société est axée sur le travail et reconnaft I'intérét de la participation
professionnelle qui peut étre promulguée par I'ergothérapeute (Palmadottir, 2010).

- EnAngleterre, il y a une pratique plus importante de I’ergothérapie en oncologie. Cette
pratique est principalement la rééducation des fonctions corporelles afin de favoriser
la participation : en téléassistance, en hopital de jour (HDJ), des programmes a la
maison...

- EnSuisse, la ligue du cancer développe la promotion de la réadaptation en oncologie
afin d’améliorer la qualité de vie des patientes. Une indication auprés de rééducateurs
est faite lorsque la personne rencontre des effets indésirables des traitements, une
limitation de participation ou avant la prise d’un traitement oncologique lourd. Les
soins de réadaptation en cancérologie sont proposés en ambulatoire, sous forme de
programmes de réadaptation supervisés par un médecin. Selon les besoins des
patientes, divers ateliers sont proposés: conseils nutritionnels, sexothérapie,
ergothérapie, physiothérapie... L'orientation vers ces différents programmes est
réalisée par I'oncologue (Ligue suisse contre le cancer, 2019).

Plusieurs pays utilisent également l'activité physique comme soin de soutien, afin
d’améliorer la qualité de vie et réduire les symptémes physiques des femmes ayant un cancer
du sein. Les activités sportives proposées sont : le yoga, le tai-chi, de I'exercice physique avec

des étirements et de la musculation (Mokhtari-Hessari & Montazeri, 2020).
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D’aprés les recherches scientifiques exposées précédemment, on peut conclure que
I’ergothérapeute a les compétences pour intervenir dans les soins de support. En effet, les
soins en cancérologie perturbent les activités de vie quotidienne des patients et de leur
entourage. Les nombreux symptoémes physiques et psychologiques impactent I'équilibre de
ces personnes. Les soins de support sont la référence pour améliorer la qualité de vie des
personnes. Cependant, I’ergothérapeute est encore peu présent dans le processus de soin en
oncologie et notamment dans les soins de support. Ces obstacles peuvent s’expliquer par une
méconnaissance générale de la profession et des bénéficiaires (Pergolotti et al., 2016). Cela
nous amene a la problématique suivante : « Quels seraient les leviers pour implémenter

I'ergothérapie en France, dans les soins de support des femmes ayant un cancer du sein ? »
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Partie Méthodologie

1) Objectif de recherche

Apres |'étude de la littérature, une confrontation avec les pratiques professionnelles sur
le terrain a permis de compléter les données de cet état de I’art. Le principal objectif de cette
recherche est de comprendre I'implication de I'ergothérapeute dans le parcours de soins des
personnes qui ont un cancer du sein et les moyens utilisés en pratique. Le second objectif de
recherche est d’identifier les freins et les leviers a la mise en place de I'ergothérapie dans les

soins de support.
) Type de recherche

Pour tenter de répondre aux objectifs cités précédemment, une recherche qualitative
de type exploratoire par le biais d’entretiens semi-directifs a été menée afin de recueillir les
expériences professionnelles d’ergothérapeutes. L'analyse des résultats récoltés apportera

des éléments afin d’éclaircir la problématique.
lll) Choix de la population

Le choix de la population a interroger est fait au sein de la profession d’ergothérapeute
uniquement, afin de confronter les différentes pratiques et prise en soins des patients dans
plusieurs types établissements. Pour cela, dans un premier temps, il a été envisagé de retenir

les critéres d’inclusion suivants :
- Ergothérapeute Diplémé d’Etat
- Exercant auprés de femmes ayant ou ayant eu un cancer du sein

- En France

- Dans une structure proposant des soins de support

Aucun critére d’exclusion n’a été appliqué concernant le type d’établissement de
pratique ou le nombre d’années de dipléme. Un critére d’exclusion retenu concernait la

pratique en oncologie pédiatrique.
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Afin de trouver des ergothérapeutes répondant a ces critéres j’ai contacté par téléphone
et par mails différentes structures : Centres de Lutte Contre le Cancer (CLCC), fédération
francaise des instituts du sein, Association Francophone des Soins Oncologiques de Support
(AFSOS), hopitaux... En parallele, j'ai posté différents messages sur les réseaux sociaux afin
d’optimiser mes chances d’obtenir des réponses. A la fin de cette premiére recherche, un seul

ergothérapeute a été ciblé, répondant a I'ensemble de mes criteres.

C’est pourquoi, au vu du nombre restreint de potentiels professionnels interviewés, mes

criteres d’inclusion ont été repensés de la fagon suivante :

- Ergothérapeute Dipldmé d’Etat
- Exercant en oncologie en général
- En France
- Tout type de structure

A la suite de I'élargissement de mes critéres, quatre ergothérapeutes exercant en
oncologie dans des structures différentes ont accepté d’étre interviewés. Compte tenu des
situations géographiques, trois entretiens ont été réalisés en visio-conférence et un par

téléphone.
IV) Choix et élaboration de I'outil d’investigation

Les quatre entretiens semi-directifs, d’'une durée de 35 a 50 minutes, ont été menés a
I'aide d’un guide d’entretien (cf. annexe B). Ce guide a été construit sur les différentes
thématiques mises en avant lors de la partie théorique. Les entretiens réalisés ont été
retranscrits afin d’étre analysés. Pour faciliter I'interprétation, une grille d’analyse (cf. annexe
C) a été créée par thématique. Elle a pu étre complétée en placant les portions d’entretien
(verbatim) dans les cases correspondantes. Pour des raisons d’anonymat, les ergothérapeutes
gui ont témoigné ont été présentés avec les acronymes E1, E2, E3 et E4. La grille d’analyse
présente une partie « synthése » pour permettre une lecture transversale des points

importants a mettre en avant.
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Résultats et Analyse

I) Présentation des ergothérapeutes et des structures associées

Quatre ergothérapeutes ont été interrogés. Le tableau ci-dessous a pour but de faciliter

la présentation des caractéristiques des interviewés.

E1l E2 E3 E4
Type de structure | SSR cLcc SSR SSR
Temps de travail | 50% 80% 50% 50%
Prise de poste 2019 2015 2020 2011

Type de pratique

Hospitalisation

Hospitalisation
compléete

Hospitalisation

Hospitalisation
compléte

complete Hospitalisation de jour complete Hospitalisation de jour
ETP ETP
Type de cancer Tout type de | Différents types de | Spécialité Cancer du sein
cancer cancer d’oncohématologie
Oui Oui 2éme ergo sur ce poste | Création du programme

Création de poste

d’ETP

Il) Contexte de pratique

Tableau 1 : Les Ergothérapeutes interrogés

1) Type de structure

L'accompagnement en ergothérapie des personnes ayant un cancer différe selon le lieu

de pratique et le type de structure. E1, E3 et E4 travaillent au sein d’un Service de Soin de Suite

et de Réadaptation, privé, a but non lucratif. E2, quant a elle exerce dans un des 18 Centres

de Lutte Contre le Cancer en France. Ce sont des établissements de santé privés, « qui

associent le soin, la recherche et I'enseignement » (E2). E1 et E3 sont employés a 50% dans la
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structure, a raison de deux jours et demi par semaine, dans deux services distincts
d’hospitalisation complete (polyvalent et oncologie). E3 est « en train de faire les démarches
avec la direction pour que le 50% soit transformé en temps plein » car le service polyvalent va
se spécialiser en oncologie également. E2, qui est passée d’un temps de travail de 50% a 80%,
intervient au sein du service d’onco-réhabilitation (en hospitalisation de jour) mais également
dans d’autres services d’hospitalisation complete, « aupres des patients suivis dans le cadre
de I'équipe mobile douleur et soins palliatifs » (E2) par exemple. E4 est employée a 50% dans
le SSR et anime des ateliers d’éducation thérapeutique réservés exclusivement aux femmes

gui ont eu un cancer du sein, tout comme E2.
2) Les modalités d’acces au poste

A sa sortie de diplome en 2019, E1 a monté un dossier pour faire la demande d’une
ouverture de poste d’ergothérapeute au sein du SSR polyvalent. Un an plus tard, les services
ont changé de locaux et le SSR s’est orienté vers une spécialisation en oncologie. Concernant
E2, voulant « relever le défi de créer un poste dans une telle structure », la demande
d’ouverture de poste a été initiée par les médecins de I’"hopital en 2015. La clinique dans
laquelle E3 travaille a ouvert en 2019, des lors un ergothérapeute était « venu pendant
quelques mois, mais était parti donc c'était presque une ouverture de poste » lors de son
arrivée dans le service. Enfin, le programme d’éducation thérapeutique du patient pour lequel
E4 travaille a vu le jour en 2011, par le souhait de la mise en place d’'un programme novateur
initié par un médecin radiologue et un médecin rééducateur appartenant a la structure. Ce
projet a été trés collaboratif, 'ensemble des professionnels paramédicaux de la structure y

ont pris part.
3) La formation spécifique

Les 4 ergothérapeutes interrogés n’ont pas eu de formation spécifique en cancérologie,
ni en stage ni a I’école, avant d’exercer auprées de la population oncologique. E1 et E3 ont pu
appréhender ce nouveau domaine par le biais d’explications et de discussions avec les autres
professionnels du service. E2 a bénéficié de quelques jours de formation générale a son
arrivée dans la structure a propos de la prise en charge des séquelles du cancer et des
traitements, ainsi que de la formation a I'ETP. E4 quant a elle participe régulierement a des

formations sur les nouvelles thérapeutiques.
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4) Phases et types de cancer

E1l, E2, et E3 rencontrent des patients qui se trouvent dans « trois cas de figure : le
premier, ils sont en soins palliatifs mais encore sous traitement, ¢a peut étre des
chimiothérapies ou des traitements de confort, qui ont pour but de prolonger la vie, méme si,
la finalité c’est le décés » (E1). Le deuxiéme cas de figure, ce sont des patients encore sous
traitement curatif, pour qui le retour a domicile est questionné. Enfin, il y a ceux qui sont en
rémission. On retrouve différents types de cancer ; cependant au CLCC, la prise en charge en
sénologie (cancer du sein) « représente une file active relativement importante » (E2),
notamment en hépital de jour. Généralement, les patientes qui ont un cancer du sein et qui
sont hospitalisées ont des pathologies associées (cancers ou autres). Par le biais de I'ETP, E2
et E4 interviennent spécifiquement aupres de femmes qui ont eu un cancer du sein. Dans ces

programmes, certaines femmes suivent encore un traitement, alors que d’autres non.

Ill) Caractéristiques de la population

1) Les séquelles (tout type de cancer)

De nombreuses séquelles peuvent étre présentes chez les personnes atteintes de
cancer, aussi bien a cause des traitements qu’a cause du cancer lui-méme. La liste des
séquelles présentées dans la figure 1 représente les difficultés évoquées par les
ergothérapeutes (E1-E2-E3) a propos des patients en hospitalisation compléte ou en
hospitalisation de jour. Cette liste est non exhaustive et varie selon le cancer (s'il est isolé ou
non) et le type de traitement.

Séquelles évoquées par les Ergothérapeutes
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Figure 1 : Histogramme représentant les séquelles rencontrées par les patients atteints
de tout type de cancer
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L’histogramme révele que la fatigue a été évoquée par I'ensemble des ergothérapeutes.
En effet, d’aprés E3 : « une des principales séquelles va étre la fatigue, quel que soit le cancer,
quel que soit le traitement, (...) c'est quelque chose qui est retrouvé chez tous les patients ».
Toutes les difficultés citées ci-dessus freinent la participation des patients dans I'ensemble des
activités de vie quotidienne telles que les soins personnels, les loisirs et la productivité. Cela
engendre une « perte d'indépendance et d'autonomie : des difficultés a se déplacer en

autonomie, a réaliser les actes de toilettes, d'habillage, seules... » (E3).
2) Séquelles spécifiques en lien avec le cancer du sein

E2 et E4 évoquent des difficultés pour les femmes ayant eu un cancer du sein, qui se
regroupent principalement « dans ce qui est un petit peu le handicap invisible » (E4) :
inquiétude de la récidive, fatigue, déficits cognitifs (surtout la mémoire et I'attention) et
isolement. En effet, a la sortie de I'hopital il est observé « un sentiment d'isolement a domicile
apres un lien étroit avec I'hépital » (E2) alors que ces femmes peuvent encore souffrir d’effets
indésirables de certains traitements. Le lymphoedéme, en lien avec une chirurgie axillaire, est
également observé. Enfin, il « revient fréquemment la dissonance entre la maniére dont elles

se sentent est ce que I'entourage attend d'elles » (E2).
3) Les traitements

Les traitements dépendent encore du type de cancer et du stade. Les principaux
traitements évoqués sont: la chimiothérapie, I’'hormonothérapie, la radiothérapie, la
chirurgie et I'immunothérapie. L’ergothérapeute ne connait pas toujours le ou les traitements

que le patient suit : « ¢a ne va pas forcément aider dans la prise en charge » (E1).
4) L’évaluation des problématiques occupationnelles

Afin d’évaluer les problématiques occupationnelles, E1, E2 et E3 effectuent un premier
entretien de type MCRO avec la personne. Cela permet d’identifier les activités qui ont du
sens et d’identifier un certain nombre de besoins afin de « mettre en évidence les difficultés
ressenties par le patient et essayer de faire le paralléle avec un projet de retour a domicile »
(E2). E1 utilise également certains bilans normés, « mais ce sont des bouts de bilan » : des
praxies, de la coordination bimanuelle « pour essayer de balayer ce qui coince et quelles

fonctions sont les plus atteintes » (E1). De plus, afin d’évaluer I'environnement et les activités
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a domicile, E1 réalise des visites a domicile (VAD), qu’elle classe dans [I’évaluation
occupationnelle. E2 et E3 ne réalisent pas de VAD, car le rayon de prise en charge de leur
structure regroupe plusieurs régions, il serait donc trop compliqué de se rendre chez

I’ensemble des patients.

E1l et E3 ne réalisent pas d’évaluations intermédiaires ou finales. Cela s’explique par un

manque de temps de présence dans la structure.

Concernant I'ETP, E2 effectue un entretien individuel lors du diagnostic éducatif en tout
début de programme. Cela permet de recueillir les questionnements de la personne. E4 quant
a elle, ne réalise plus de bilan type MCRO ou MoCA (Montreal Cognitive Assessment) au
moment du diagnostic éducatif, alors qu’elle le faisait auparavant. Elle justifie cela par le fait
que la « MCRO ne montrait pas forcément de difficultés » (E4) en début de programme, alors
gu’en fin de programme les femmes avaient davantage tendance a se rendre compte des
difficultés qu’elles pouvaient avoir quotidiennement. Concernant la MoCA, elle mettait en
évidence des troubles qui finalement disparaissaient avec le temps, c’est pourquoi il a été fait
« le choix de plus la passer » (E4). Par rapport a I’évaluation, les ateliers étant sous la forme
d’ETP, les participants doivent remplir un questionnaire basé sur leur connaissance a |I'entrée

et a la sortie du programme.

IV) Intervention en ergothérapie

1) Le parcours de soin

Les trois ergothérapeutes travaillant en hospitalisation compléete ou en hopital de jour
expliquent qu’ils ne sont pas mobilisés de maniére systématique pour tous les patients. C'est
le médecin de rééducation qui effectue les prescriptions dés que cela est nécessaire. Il prescrit
et indique « pourquoi il prescrit » (E1). E3 ajoute que les prescriptions sont faites sur un logiciel
et que le médecin « les priorise a l'oral ». En hospitalisation complete, I'équipe de soins
(infirmiéres et aides-soignantes) peut également solliciter I'ergothérapeute pour intervenir

aupres d’un patient lorsqu’elle le juge nécessaire.

Pour les soins de supports proposés en hodpital de jour ou en ville, les médecins

(oncologues, médecins traitants...), les associations de patients ainsi que les anciens patients
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peuvent communiquer sur les différentes propositions de soins. C'est au patient qui regoit

I'information de « s'en saisir ou non pour prendre contact avec la structure » (E2).
2) Fréquence, temps et lieu d’intervention

E1, E2 et E3 réalisent des séances en chambre selon les besoins des patients, cela permet
d’intervenir dans I'environnement proche de la personne. Lorsque cela est nécessaire, les
séances peuvent également étre réalisées en salle de rééducation, pour la « rééducation
plutét motrice » (E1). E1 dispose également d’une cuisine mobile pour effectuer des mises en
situation écologique. Enfin, pour travailler « l'autonomie dans les déplacements » (E3), les

séances peuvent se dérouler a I'extérieur de la structure.

Concernant la fréquence d’intervention, globalement les patients ont un suivi d’une fois
par semaine en Ergothérapie. Mais selon E1, « idéalement ce serait au moins 2 fois par
semaine » pour chacun. Cela dépend de la personne, « de son envie » et des suivis « qu'elle va
prioriser » (E3). Le temps de séance varie considérablement d’'une personne a l'autre, entre

15 et 45 minutes selon ce que le patient va supporter.

Les programmes d’ETP sont quant a eux réalisés dans les locaux dédiés a I'HDJ. La

fréquence et le temps d’intervention sont tres variables d’'un programme a l'autre.
3) Type d’intervention

Les actes et soins proposés par les ergothérapeutes sont variés et adaptés a la situation
de chaque patient. Pour les interventions en hospitalisation compléte ou en HDJ, E1, E2 et E3
effectuent exclusivement des séances individuelles, « parce qu’en termes d'organisation
pratique et spatiale, a ce jour, ce n’est pas possible » (E2) de faire en groupe. Les objectifs
d’intervention sont toujours fixés en collaboration entre le patient et le thérapeute.
L’ergothérapeute vise a « préserver au maximum I'autonomie » (E1) de la personne. Pour cela,
il faut prendre en compte les activités que la personne réalisait auparavant. E1 parle d’une

intervention trés occupation centrée : « l'idée ¢a va étre que je I'accompagne dans chaque

activité qui pose probleme donc la cuisine, les déplacements, les déplacements transports en

commun... » par le biais de mises en situation toilette ou cuisine, par exemple.
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Il peut y avoir des soins dits de rééducation, « il y a des personnes qui vont vraiment
avoir un objectif par exemple de récupération fonctionnelle » (E3). D’apres E1, méme si on ne

peut pas « lutter contre la tumeur » (E1), il est possible de favoriser la récupération motrice.

Pour d’autres, ce sera plus de I'adaptation comme du positionnement, du matériel pour
lutter contre la douleur va étre mise en place. Sont proposés également des soins alternatifs
aux médicaments : « des bains écossais, de la relaxation pour essayer de réduire les douleurs
nerveuses liées au traitement » (E1). Souvent la finalité de la prise en soin est le retour au
domicile, « méme si parfois c’est juste pour quelques semaines » (E3). Une partie des
interventions consistent donc a « faire le maximum d'essais de mise en place de matériel
durant le temps d'hospitalisation pour qu'apres, les stratégies ou le matériel soient mis en
place au domicile » (E2). Les ergothérapeutes interviennent également au niveau des soins

palliatifs, « pour apporter du confort (...) comme le positionnement » (E1).

Dans le service d’onco-réhabilitaion, E2 réalise des actions éducatives en apportant une

amélioration de la compréhension des symptomes, et favorise la réalisation des activités de
vie quotidienne. E3 ajoute que des « conseils prophylactiques post-opération » peuvent étre

apportés.

E2 et E4 interviennent également en termes d’action préventive, par le biais du

programme d’ETP :

- E2, intervient dans un des huit ateliers proposés par le programme, durant 2 heures,
deux fois par mois. L'atelier « parler et organiser 'aprés cancer », de 6 personnes
maximum, est structuré en deux temps. L'objectif étant de limiter I'isolement. Le
premier temps est le « moment pour parler de tout ¢a, de ce que I'on ressent » (E2) par
le biais d’outils de médiation. « Le deuxieme temps, c'est un temps d'organisation »
(E2), chaque patiente exprime des objectifs, des choses qu’elle souhaite améliorer en
lien avec les loisirs, les habiletés personnelles ou I’environnement. Puis, chacun essaie
d’identifier des moyens ou des ressources utilisables afin d’accomplir ses objectifs.

- E4 participe a un ETP qui dure « 12 semaines en hospitalisation de jour, a raison de 2
fois par semaine » (E4). Elle anime 2 ateliers de 1h, le premier jour et a un mois du
début du programme. lls ont pour objectif principal d’évoquer la fatigue apres le

cancer, pour savoir dans quelles activités elle apparait et pour pourvoir mettre en place
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des stratégies afin d’éviter des « journées on/off » (E4). Les troubles cognitifs sont

systématiquement abordés lors de ces ateliers. De plus, E4 peut étre sollicitée a

n

‘importe quel moment du programme afin de réaliser des séances individuelles si

certaines femmes le souhaitent.

4)

Travail en pluridisciplinarité

L'ensemble des ergothérapeutes interrogés travaillent au sein d'une équipe

pluridisciplinaire composée de professionnels intervenant de facon réguliere ou ponctuelle.

La figure 2 illustre les corps de métier cités et qui exercent dans les services d’hospitalisation

compléte et/ou en HDJ.

Nombre de réponse

Professionnels travaillant avec les Ergothérapeutes
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Figure 2 : Histogramme des différents professionnels intervenant dans les services

d’hospitalisation compléte ou d’hospitalisation de jour

La figure 3 représente les professionnels intervenant au sein des programmes

d’ETP.
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Professionnels participant a I'ETP

Nombre de réponse

Figure 3 : Histogramme des professionnels intervenant dans les programmes d’ETP

V) Les soins de support

1) Définition

La notion de soins de support est connue par E2, E3 et E4 qui définissent ce terme
comme étant, dans le cadre de l'oncologie, I'ensemble des soins « qui environnent les soins
actifs et qui sont complémentaires dans la prise en charge globale du patient » (E2), pour
« permettre a la personne d'étre confortable, d'étre le plus autonome possible dans sa vie
quotidienne... » (E3). lls peuvent étre mis en place a partir du diagnostic jusqu’a la période
d’apres cancer. Ce terme n’est pas forcément utilisé comme tel dans leur pratique, mais pour
autant les quatre ergothérapeutes interrogés pensent que leur intervention fait partie
intégrante des soins de support. En effet, E3 explique qu’au vu de la définition qu’elle en a,
son intervention « c'est exclusivement, des soins de support ». E4 diverge de point de vue en
expliquant que selon elle, 'ETP « est plus qu’un soin de support » car les programmes sont
composés uniquement de groupes fermés et qu’il y a un réel engagement de la part des
participants. Tandis que dans les soins de support proposés par les autres structures, «il n’y a
pas d’obligation d’y aller a chaque fois » (E4). E2 explique que les SDS peuvent étre proposés

dans les structures de soins mais également auprés des associations de patients et des

professionnels libéraux.
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2) La plus-value de I'’ergothérapie

L’ensemble des professionnels interviewés sont en accord sur le fait qu’il y a un réel besoin
d’accompagnement en ergothérapie en oncologie. En effet, I'ergothérapeute va vraiment
« cibler les occupations » (E3) qui ont du sens pour la personne. De cette facon, le thérapeute
va orienter son intervention pour permettre au patient la réalisation de ses activités de vie
guotidienne. De plus, l'ergothérapeute « va vraiment pouvoir faire le lien dans
I'environnement du patient » (E2), entre le cancer et les potentielles séquelles ainsi que les
activités de vie quotidienne. Tout cela dans l'objectif de limiter le « désengagement
occupationnel » (E2). E1 cite que « les activités c’est la santé », et que c’est « la plus-value »
du métier d’ergothérapeute « d'orienter vers l'occupation ». E2 pense cependant que
I’ergothérapeute n’est pas inclus dans les soins de support en ville (en libéral ou auprés des
associations) car ce sont des patients vraiment complexes qui nécessitent une grande

adaptation ce qui limite la prise en charge en cabinet.
3) Freins et leviers a I’ergothérapie dans les soins de support

Le tableau ci-dessous regroupe I'ensemble des éléments de réponse apportés par les

interviewés concernant les freins et leviers a la place de I'ergothérapie dans les SDS.

FREINS

LEVIERS

- Le métier d’ergothérapeute n’est « pas
assez_développé en France » (E1) et il «

de (E3)

manque reconnaissance  »
contrairement aux autres pays (Canada,

Angleterre) et ce, d’autant plus en oncologie.

- El, E2 et (E3) : étant en création
de poste, «c'est de linvestissement, ¢a
demande de monter des projets, (...) ce sont
aussi des lourdeurs administratives » (E3). Le
fait d’étre en création de poste, c’est une

« perte de temps pour créer des bilans,

- D’apres E1, il devrait bientdt y avoir

une formation sur [|'ergothérapie en

cancérologie, ce qui « permettra a des gens
de se sentir plus légitimes d'asseoir des

postes aupres de cette population » (E1).

- L’ANFE a sortie une revue en janvier

2023 sur le sujet de I'ergothérapie en
cancérologie donc ¢a montre que « c'est
vraiment un sujet » (E1) d’actualité. De plus,

le cancer du sein étant un cancer médiatisé,
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chercher du matériel... » (E1) et « ¢a mobilise

par conséquent énormément d'énergie » (E2).

- Les 4 ergothérapeutes ont évoqué « le

manque de formation dans la formation

d’ergo, en oncologie » (E2), c’est donc
« difficile de postuler sur un poste qu’on ne
connait pas ol on ne se sent pas compétent »
(E1). En effet, « ca demande forcément un peu
de connaissances parce qu’en fonction de
comment évolue le cancer de sa localisation »
(E1) les interventions sont quand méme

différentes.

- Il y a également un manque d’articles

scientifiques qui prouvent la plus-value et qui

définissent un clair

de

protocole sur

I'intervention I’ergothérapie en

cancérologie. E4 précise : qu’il n'y a « rien a

quoi se rattacher » pour défendre sa pratique.

- D’aprés E3, dans certaines

régions, il manque des structures qui

accueillent ce type de public: «les gens
viennent de tres loin (...) il y en a qui ont 2h30-

3h de route pour venir ».

- E3 évoque également qu’il n'y a_pas

assez  de temps de  travail pour

I’ergothérapeute dans la structure. En effet,

elle est employée dans un SSR a mi-temps,
tout comme E1 et E4. Cela « demande en
général de faire beaucoup de démarches pour

se défendre et se battre pour avoir le temps

il est plus facile de mettre en avant des

interventions.

- E1, en tant que délégué territorial, a
pour objectif d’ici deux mois de créer un

nouveau poste d’ergothérapeute dans un

autre centre de cancérologie.

- Les pays étrangers ont beaucoup

d’ergothérapeutes travaillent en

qui
oncologie. Cela peut donc se développer en

France dans les années futures.

- L'écriture d’articles scientifiques

permettrait de justifier la place de
I'ergothérapeute et d’avoir peut-étre plus
« d'outils et de moyens » (E1); «il n’y a
qu’en écrivant qu’on fera valoir le bénéfice

de nos compétences » (E2).

- E1 et E3 pensent que le manque de
formation dans ce domaine n’est pas
forcément un frein a la pratique. En effet, en
exercant « occupation centrée » (E1), la
pathologie est mise de coOté. De plus,

« l'oncologie rassemble plein de
compétences différentes (..) les bases
purement techniques de la formation initiale

suffisent » (E3).

- D’aprés E3, les médecins et autres

rééducateurs sont de plus en plus ouverts et

orientés vers le métier d’ergothérapeute.
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nécessaire auprés des patients » (E3). De plus,
le fait ne pas avoir de temps plein dans la
structure limite le temps pouvant étre dédié a

la lecture d’articles professionnels: « j’ai

beaucoup de choses a faire dans la clinique
donc je n’ai pas le temps de me consacrer a la

veille professionnelle » (E3).

- Enfin, E3 évoque le fait que travailler

en oncologie peut faire peur: « ce n’est pas

hyper simple en fait de bosser en onco (...) c’est
un travail qui est dur... On a quand méme

beaucoup de patients qui vont décéder ».

- E4 explique que le fait de réaliser les
ateliers par le biais de I'ETP, donne « plus de
valeur et (..) plus de poids aupres de

Iinstitut ».

- E2 évoque l'intérét de créer un «

réseau de professionnels formés qui

s'engagent (...) et qui ont I'envie de faire leur

place dans un environnement méconnu »
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Discussion

1) Confrontation des résultats par rapport aux études
théoriques

- Le premier objectif était de comprendre I'implication de I’ergothérapeute dans le parcours

de soins des personnes qui ont un cancer du sein.

Le parcours de soin d’'une personne suivie en oncologie est corrélé avec les soins de
support. Ce sont I'ensemble des soins qui entourent les traitements médicamenteux et qui
sont complémentaires dans la prise en charge globale du patient. lls ont pour but de limiter
les séquelles de la maladie (La Ligue contre le cancer, 2020). En accord avec les écrits
scientifiques, les ergothérapeutes interrogés évoquent que I'ergothérapie s’inscrit dans les
soins de support et apporte une réelle plus-value aux personnes. En effet, I'ergothérapeute
favorise I'activité pour limiter le désengagement occupationnel. Il est prouvé que la
participation a des occupations détourne I'attention de l'individu de la maladie, I'aide a
reprendre ses réles, ce qui a une influence positive sur sa qualité de vie (Keesing et al., 2018).
De plus, une condition préalable a la santé est d’avoir une relation équilibrée dans les

différentes activités de vie quotidienne (Jakobsen & al., 2018).

Moment de 'intervention :

En pratique, l'intervention auprés des femmes ayant un cancer du sein se réalise
davantage en oncologie ambulatoire : par le biais de I'hopital de jour ou lors de participation
a des programmes d’ETP. En effet, en hospitalisation compléete le cancer du sein est souvent
associé a d’autres pathologies (cancers ou autres). Selon Delaisse (2022), peu a peu les
ergothérapeutes investissent les programmes d’éducation thérapeutique et le domaine de la
prévention. La littérature confirme le besoin d’une évaluation et d’une intervention en
ergothérapie apres la sortie de I'hopital (Taylor et al.,, 2021) car le désengagement
occupationnel peut persister méme plusieurs années aprés l'arrét des traitements
anticancéreux (Brick & al., 2021). Bien que certaines données laissent penser que

I’ergothérapeute intervient principalement lors de la phase aigué du cancer.
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Type d’intervention :

En accord avec la théorie, les problématiques occupationnelles des patients sont
évaluées par un entretien de type MCRO en début de suivi. Sauf pour E4 qui évoque que les
femmes ne se rendent pas forcément compte des difficultés qu’elles peuvent rencontrer
quotidiennement en début de programme d’ETP, donc elle préfére désormais I’évaluer d’une
autre maniére. Les ergothérapeutes sont particulierement compétents pour réaliser des
entretiens afin d’identifier les activités qui ont du sens et d’identifier un certain nombre de
besoins (Brick & al., 2021). En revanche, pour la plupart il n’y a pas de bilan de fin de prise en

charge.

Certains articles scientifiques annoncent que la rééducation en cancérologie est centrée
sur les symptomes physiques et prend peu en compte I'aspect émotionnel que le cancer
affecte (Palmadottir, 2010). Pourtant, les ergothérapeutes interrogés témoignent d’'une
pratique au niveau de la rééducation, de la réadaptation, ainsi que des actions éducatives et
préventives. Les différents aspects comme la fatigue, les troubles cognitifs et I'inquiétude

(Von Ah et al., 2022) sont pris en compte dans leur démarche de soin.

L'ergothérapeute a les compétences pour intervenir aussi bien en groupe (en ETP),
gu’en individuel lors des suivis en HDJ ou lorsque le patient sollicite le thérapeute dans les
programmes d’ETP. En revanche, les données de la littérature privilégient un programme
individuel et personnalisé pour le suivi des femmes ayant eu un cancer du sein, dans le but de

s’adapter réellement aux capacités de la personne (Taylor et al., 2021).

- Le second objectif de recherche est d’identifier les freins et les leviers a la mise en place de

I’ergothérapie dans les soins de support. En effet, I'ensemble des recherches se rejoignent sur

le fait que I'oncologie est un domaine dans lequel il manque des ergothérapeutes.

La rééducation et la réadaptation en oncologie est une pratique assez récente. En

France, dans ce cadre d’intervention les ergothérapeutes sont rares (Soum-Pouyalet et al.,
2018). Actuellement, les quatre ergothérapeutes interrogés sont embauchés entre 50 et 80%
de temps de travail dans la structure privée dans laquelle ils exercent des soins de support.
Trois d’entre eux sont en création de poste depuis 2 a 10 ans ce qui prouve que c’est une
pratique trés récente. Le fait que ce soit une création de poste nécessite une implication et un

investissement de la part des professionnels d’autant plus important, ce qui peut freiner les
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ergothérapeutes a s’aventurer dans ce domaine. Cependant, le nombre de création de poste

prouve que c’est une pratique de soin qui est émergente en ergothérapie.

Actuellement, I'ergothérapeute n’est pas inclus dans les soins de support en ville (en
libéral ou aupres d’associations). Or, selon la littérature I'’ergothérapeute peut intervenir dans
tout type d’environnement (en structure ou a domicile). Une professionnelle de I'étude

explique cela par le manque de remboursement de la sécurité sociale des actes d’ergothérapie

en libéral. Pour autant, certains soins et bilans auprés d’autres professionnels paramédicaux :
diététiciens, psychologues sont remboursés par la sécurité sociale dans le cadre du parcours
de soins d’apres cancer (Arrété du 24 décembre 2020 relatif au parcours de soins global apres
le traitement d’un cancer, 2020). C’'est pour cela que les SDS en ergothérapie sont effectués
dans des structures de soins qui disposent d’une équipe pluridisciplinaire pouvant répondre

au maximum aux besoins des patients.

Le manque de formation en cancérologie a été évoqué comme un frein par certains

ergothérapeutes. Cependant, pour d’autres ce n’est pas le cas. En effet, la spécificité de
I’ergothérapeute c’est d’intervenir sur I'occupation, la personne et I'environnement et non
sur la pathologie comme d’autres professionnels de santé peuvent le faire. C'est pourquoi, les
ergothérapeutes ne connaissent pas toujours les traitements de leurs patients.
L'ergothérapeute est une profession du paramédical qui s’appuie sur |'activité afin de
« maintenir 'autonomie et la qualité de vie du patient » (Soum-Pouyalet et al., 2018). |l parait
envisageable et sécurisant d’avoir une formation tres générale sur les pathologies en
oncologie lors de la prise de poste. En revanche, ce type d’intervention regroupe plusieurs
compétences qui sont présentes dans le référentiel de soin des ergothérapeutes, les
formations complémentaires ne semblent donc pas obligatoires. Pour autant, il existe en
France une formation de quatre jours, basée sur « Ergothérapie Et Cancer : Intervention
Auprés Des Patients En Oncologie », proposée par un organisme de formation (Hestia

Formation, 2020).

Un autre frein évoqué par les professionnels interrogés est le manque d’articles

scientifiques apportant des protocoles clairs sur I'intervention a mener auprés de ce public.
Dans la revue de I’ANFE (2023) des professionnelles partagent leur expérience de pratique en

en cancérologie ce qui montre que ce type d’interventions existe. En revanche, aucun article
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scientifique frangais n’a été retenu lors de la recherche dans la littérature afin d’expliciter des
protocoles de soins ou de prouver que certains programmes ont de réels bénéfices. Il existe
cependant, certains écrits réalisés par des professionnels de pays étranger sur lesquels il est
possible de s’appuyer. Le métier et le réle des ergothérapeutes en oncologie sont davantage
reconnus dans ces pays. Une étude américaine met en évidence le bénéfice de développer
des programmes basés sur l'activité pour les femmes ayant un cancer du sein. Ces
programmes ont prouvés le bénéfice d’une amélioration de la qualité de vie des femmes, en
favorisant les relations sociales et en diminuant I'isolement (Maher & Mendonca, 2018). En
Australie, une étude a appuyé l'intérét d’un suivi en téléconsultation par un ergothérapeute
lors du retour a domicile pour améliorer la participation dans les activités de vie quotidienne

(Keesing et al., 2018).

Malgré les freins identifiés ci-dessus, une augmentation du nombre de
d’ergothérapeutes s’intéressant a la pratique en oncologie est visible. Une preuve en est, le

nombre croissant de mémoire en fin d’études réalisés sur ce sujet.
) Limites et intéréts de I’'étude

Cette étude a permis d’exposer I'accompagnement proposé en France, aux femmes qui
ont eu un cancer du sein. Cependant, plusieurs biais peuvent étre identifiés a la suite de ce

travail d’initiation a la recherche :

- Ayant eu peu de réponses positives d’ergothérapeutes pour réaliser un entretien, les
criteres d’inclusion ont dO étre repensés. Le fait d’avoir élargi a l'oncologie plus
généralement, certaines informations apportées dans les résultats ne correspondent pas
a la question initiale. Cependant, ce sont des informations intéressantes qui permettent
de faire le paralléle et la comparaison avec I'accompagnement pour les autres cancers. De
plus, comme évoqué précédemment, peu d’ergothérapeutes exercent dans ce domaine.
Parmi les personnes interrogées, trois travaillent au sein d’un SSR et un au sein d’'un CLCC
ce qui ne permet pas de généraliser les résultats a d’autres types d’établissements.

- L’ensemble des entretiens ont été réalisés en distanciel (en visio ou par téléphone), les
échanges ne sont pas toujours aussi fluides qu’en présentiel, et une partie de la

communication « non verbale » est absente.
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- Lors de l'interview, certaines formulations de question ont pu influencer les réponses des
professionnels. De plus, il aurait fallu rebondir sur certaines phrases lors de I'interview afin
d’approfondir les réponses apportées.

Enfin, il aurait été intéressant de confronter I'avis des ergothérapeutes avec celui des
coordinateurs de soins de support, afin de comprendre, en amont, comment sont évalués
les besoins des personnes en soins de support ? Les coordinateurs sont-ils sensibles aux
difficultés occupationnelles ? Quelle place donnent t’ils aux ergothérapeutes ? Comment

sont priorisés les différents soins de support ?

lll) Question de recherche et suggestions pour la poursuite
d’étude

La question initiale qui a guidée ce travail de recherche était : « Les compétences de
I'ergothérapeute peuvent-elles s’inscrire dans les soins de support proposés aux femmes
ayant un cancer du sein ? ». La revue de littérature a permis de répondre favorablement a
cette question. C’est pourquoi, dans un deuxieme temps |'objectif de recherche exploratoire
principal était de comprendre en pratique quelle est I'implication de I'’ergothérapeute dans
les soins de support des femmes qui ont un cancer du sein. Les résultats de I'étude ont
montré que dans I'ensemble, les ergothérapeutes interviennent en oncologie ambulatoire lors

des SDS aupres de cette population.

En amont de leur intervention, les ergothérapeutes réalisent une évaluation de type
MCRO afin d’évaluer les problématiques occupationnelles de leurs patientes. La Mesure
Canadienne du Rendement Occupationnel est réalisée et cotée par le thérapeute avec les
propos du patient. Elle permet d’identifier pour ce dernier, les activités de vie quotidienne qui
sont difficiles a réaliser pour le patient dans I'ensemble des domaines de soins personnels, de
productivité et de loisirs. Les cing activités les plus importantes sont mises en avant, puis le
patient doit les coter de 1 a 10 selon leur rendement (= participation) et sa satisfaction vis-a-
vis de la réalisation de I’activité (Cantin, 2023). Une réévaluation de ces deux critéres en fin
d’intervention permet de quantifier ou non I'amélioration de la participation et de la
satisfaction face a ces activités. Pour autant, les ergothérapeutes interrogés ne réalisent pas
tous une réévaluation de celle-ci, ce qui ne permet pas d’objectiver de maniere quantitative,

la plus-value de leur intervention quant a I'’engagement occupationnel des patientes.
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C’est pourquoi, il pourrait étre envisagé une poursuite de I'étude afin d’évaluer, avec
des critéres concrets, la plus-value de lintervention en ergothérapie au niveau des
problématiques occupationnelles de ces femmes. Cela pourrait concerner I'accompagnement
dans un programme d’ETP. La MCRO est un outil qui semble pertinent pour évaluer
I’'amélioration de I’équilibre occupationnel en lien avec I'intervention de I'ergothérapeute. En
effet, d’apres I'investigation menée, c’est un outil d’évaluation déja utilisé par trois des quatre

ergothérapeutes interrogés, en amont de leur intervention.

Une question de recherche suggérée pour la poursuite de I'étude serait donc:
« L'intervention de I’ergothérapeute dans un programme d’ETP, permet-elle d’améliorer le
rendement et la satisfaction des activités de vie quotidienne, des femmes ayant un cancer

du sein ? ».

Pour cela, une étude comparative entre deux groupes participants au méme programme
d’ETP pourrait étre réalisée. Un premier groupe (groupe témoin) participerait aux ateliers du
programme mais pas a ceux dispensés par |'ergothérapeute. Le second groupe (groupe
controle) assisterait en plus des autres ateliers, a ceux proposés par I'ergothérapeute. Un
entretien de type MCRO avec I'ergothérapeute serait administré a chaque participante en
début et fin de programme afin d’évaluer le niveau de satisfaction de leur rendement
occupationnel. Ainsi, une comparaison de cette évolution pourrait étre faite entre le groupe

contréle ayant recu de I'ergothérapie et le groupe témoin.

Cette étude, si elle s’avére positive, pourrait faire I'objet d’une publication scientifique
expliquant la plus-value de I'ergothérapie dans le programme d’ETP proposés aux femmes

ayant un cancer du sein.
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Conclusion

Le cancer du sein est le cancer le plus répandu chez les femmes aujourd’hui en France.
Les nouvelles thérapeutiques de soins ainsi que les progrés du dépistage augmentent le
nombre de rémissions, ce qui entraine de nouveaux enjeux pour la société. Cing ans aprés
I'arrét des traitements, les patientes ayant eu un cancer du sein rencontrent encore des
séquelles résiduelles. Ces différents symptomes (physique, psychique et cognitif) impactent
significativement leur engagement occupationnel dans les activités de vie quotidienne et
diminuent ainsi leur qualité de vie. C'est pourquoi, la stratégie décennale de lutte contre les
cancers (2021) faisant suite aux 3 Plans Cancers, insiste a nouveau sur l'importance de
préserver la qualité de vie des personnes en période d’aprés cancer notamment avec les soins

de support.

L’objectif de ce travail d’initiation a la recherche était de comprendre I'implication de
I’ergothérapeute dans les soins de support en oncologie et d’identifier les freins et les leviers
a sa pratique aupres des femmes ayant un cancer du sein, en France. L'ergothérapeute est un
professionnel de santé qui favorise la qualité de vie en limitant le désengagement
occupationnel. La recherche exploratoire a permis de mettre en évidence que
I’ergothérapeute intervient principalement en oncologie ambulatoire auprées de ces femmes.
Il réalise des séances individualisées en hopital de jour ou en groupe lors de programmes
d’éducation thérapeutique du patient. Cependant, certains facteurs limitant cette pratique en
France ont été identifiés. Le manque de reconnaissance et de formation en oncologie ainsi
que le défaut d’articles scientifiques a ce sujet en font partie. L’absence de prise en charge en
libérale est également un facteur limitant. Pour autant, la pratique de I'ergothérapie auprés
de ce public émerge et semble intéresser de plus en plus de professionnels. Par ailleurs, c’est
un domaine de pratique qui demande un grand investissement personnel, puisque c’est

encore récent et notamment quand il s’agit d'une création de poste.

Pour finir, il serait intéressant de réaliser une étude permettant d’évaluer le
rendement occupationnel des patientes ayant bénéficié de séances d’ergothérapie dans un
programme d’ETP. Cette évaluation serait réalisée avant et aprés lintervention de

I'ergothérapeute et serait comparé a un groupe n’ayant pas recu d’ergothérapie. Cela
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permettrait d’affirmer ou d’infirmer, par des données quantitatives, la plus-value de

I’ergothérapie dans le désengagement occupationnel.
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Annexe A : L’évaluation MCRO

Mc R° Ladministration de la MCRO est constituie tapes:

] | 1. Défimition du probleme — identifier |a nature des dificulkés,
Videntificaton d'ure difficulié s déhrit ains - une
aecupation quiurss persarine VEUT REALISER, DOFT
REALISER ou DEVEAIT REALISER mais NARFIVE PAS A
REALISER ou NE REALISE PAS A SA PROPRE SATISFACTION.

2. Lorsque les diffioultds speciigues guant au rendement
pecupationnel ont sté cerndes, be client doit [es coteren
Fenction de NIMPORTANCE quielles nevétent dans sa vie.
Limpartance est cotée a partir d'une &chelle & dix Scheloand.
La cote | = pas impartant dutout
La cote 10= extrémement important.

3. Demanderau client de chaisit jusqu'a cineg dificulies qui lui

semblent les plus urgentes 3 traiter ou les ples importantes
sefon bes cotes attribudes.
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Cotation : du RENDEMENT {comment coteriezr-vous la fagon
dont vous accomplissez cette activits actuellement et
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wious satisfait de |a fagon dont vous exécutez cette activite
actueliement?|
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La mobilite fond fionnelle
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Elle inclut les occupations visant & la préseover bes revenus, & maintenir ke foyer et [a famille. &
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types diactivieds productives - e trovid rémunéne ou non la gestion du foyer

i que le travail scolaire et le jeu,

Le travall rémunése ou non

La gestion du foyer

Lee travall scolaire e be jeu

Il regroupent bes cooupations realisées par une personne lorsquielle ast libérée de son
obfigation d'étre prodoctive. La MCRO comprend les activités récréatives
paisibles, ey hoisirs actifs o1 la vee socale,

Less activites eécréatives paisibles

Les Inisirs actlfs

La vie sociale

RENDEMENT (Comment

actuellement? 1= Pas satisfait du tout 4+

Evalustion mnitisle

Rédvaluation

riez-vous s Facan dont wous accomplisser ceete activitd sctuel
1=Incapable dexécuter Pactivité = 0= Capable d'exécuter parfaitement Nactivite
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=% 10 =Extrémement satisfait
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Annexe B : Guide d’entretien

THEMES

Caractéristiques de
la population

QUESTIONS

Pouvez-vous me présenter la structure
dans laquelle vous exercez et la
population que vous rencontrez ?

INDICATEURS

Type de structure (SSR,
hopitaux)

Structure privée ou publique

Cancer du sein ou autres (+ la
phase)

Nombre de personnes
touchées

Pouvez-vous me raconter votre
parcours professionnel, et qui vous a
conduit a travailler aupres de ce public ?

Avez-vous regu une formation
spécifique pour travailler en oncologie ?

Formation complémentaire

Pratique vue en stage

J’ai bien conscience que selon le type de
cancer et le stade on peut avoir
différents types de séquelles. Je
m’intéresse plus spécifiquement aux
séquelles liées au TTT = Quelles sont
les principales séquelles rencontrées par
cette population ?

ou

Quelles sont les principales séquelles
rencontrées par cette population liée au
cancer du sein ?

Physique
Psychique

Cognitive

Comment évaluez-vous leurs besoins ?

Evaluez-vous les problématiques
occupationnelles en évaluant leurs
besoins ?

L’évaluation est réalisée a quel
moment ?

Evaluation de la qualité de vie
MCRO

Douleur

Isolement social

Perte de réle

Intimité

Avant/pendant/apres TTT
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Accompagnement
de cette population

Parlez-moi des interventions que vous
menez avec ce public, afin de répondre
a leurs besoins et attentes dans la vie
quotidienne ?

Fréquence/modalité
d’intervention

Type de séances :
groupes/individuels

Le lieu (en structure /milieu
écologique)

Les objectifs / enjeux / actes

ETP/programme de
rééducation

Quels autres professionnels les
accompagnes ?

Kiné/APA...

Travail en pluridisciplinarité

Quelle est la spécificité de
I’ergothérapie aupres de ces
personnes ?

Centré sur les occupations

Vision holistique

Soins de support :

« Définition : c’est
I'ensemble des soins
apportés aux
personnes qui ont un
cancer pour
favoriser la qualité
de vie réduire les
effets secondaires
des traitements.
C'est I'ensemble des
soins en dehors des
traitements et qui
sont je dirais, aussi
bien avant pendant
et apres

traitement. »

Est-ce que le concept « soins de
support » vous a familier ?

Quelle en est votre définition ?

Si oui : « donne définition »

Votre pratique s’inscrit-elle dans les
SDS?

Si non : qu’est-ce que ¢a vous évoque ?

Pensez-vous que votre pratique s’inscrit
dans les SDS ?

Quels facteurs limitent I'intervention de
I’ergothérapeute dans les SDS en
France ?

Ne connait pas les SDS

Pas de coordination de
parcours de soins

Structure ne propose pas de
SDS

D’apres vous, quand et comment
I’ergothérapie peut-elle se positionner
dans les SDS ?

Qu’est ce qui a favorisé votre place dans
les SDS ? Quels leviers pourraient
favoriser la place de I'ergothérapie dans
les SDS ?

Avant/pendant/apres TTT ?

Formation complémentaire

Budget
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Annexe C : Grille d’analyse

THEME QUESTIONS

P Type de structure

R Service

E . 7 .
Privée/public

S
ETP

E

N Parcours des ergo

T Formation
Stage

A g

T Création de poste :
Oui / non

|

5 Type de cancer +
phase

N
Séquelles

P Physique

o Psychique

5 Cognitives

U

L Traitements

A

T Evaluation des

I besoins
occupationnelles

N
Parcours de soins
L’évaluation a quel
moment ?
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- 2 m < X m - 2 =

2 O -

Intervention
aupres de cette
population

Fréguence
Les objectifs
Enjeux

Groupe / Individuel
/ ETP

Lieu d’intervention

Type
d’intervention

Rééducation
Réadaptation

Education

Equipe
Pluridisciplinaire

Spécificité de
I'ergothérapie

SDS

Connaissance des
SDS ?

Intérét de I'ergo
dans les SDS ?

Frein dans sa
pratique

Quels sont les
leviers pour
favoriser
I’Ergothérapie/
Qu’est ce qui a
favorisé votre
place dans les SDS
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Annexe D : Formulaire de consentement

L[y Université Claude Bernard Lyon 1

Date :

ElR

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

Je soussignée reconnait prendre part

volontairement a une étude réalisée par Emma Vazelle, étudiante en troisieme année
d'ergothérapie a I'lFE de Lyon, sous le tutorat de Rachel Bard.

Cet entretien a pour but d'explorer la place de |'ergothérapeute dans les soins de
support en oncologie.

Je comprends que je suis libre d'interrompre ma participation a n'importe quel moment,
sans avoir a fournir de raison, ni a subir de préjudice quelconque. Par ailleurs, je sais
que je pourrais avoir accés aux données et analyses issues de cet entretien si je le
souhaite.

J'accepte que cet entretien soit enregistré, et que les données soient utilisées
uniquement dans le cadre de cette étude. Toutes les données récoltées, y compris celles
figurant sur le présent formulaire (ainsi que mon lieu d'exercice), resteront
confidentielles et seront anonymisées.

En échange de ce consentement, je soussignée Emma Vazelle, m'engage a respecter les
régles de confidentialité et a détruire I'enregistrement audio une fois le travail terminé.

Coordonnées de l'intervieweur :
Emma Vazelle

Emma.vazelle@hotmail .fr

Signature de l'interviewé : Signature de l'intervieweur :

ISTR .j‘ \ Aah st See Sieren
&

et Techs goes de Readaplation

Vi
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ABSTRACT
The place of occupational therapy in supportive care for breast cancer survivors.
Background: Today, breast cancer is the most common cancer among women in France. Thanks to progress in
screening and treatment, more and more women are going into remission. However, patients still suffer from
the after-effects of the disease and associated treatments for several years after stopping treatment. All residual
symptoms (physical, cognitive, and psychological) lead to dissatisfaction in the women's occupational
engagement and quality of life. Occupational therapists, as health professionals who encourage participation,
may have a role to play in supporting these women. However, occupational therapy is still underdeveloped in
oncology in France.
Purpose: The main objective of this study is, firstly, to understand the role of the occupational therapist in the
care of women who had breast cancer. Secondly, the aim is to identify the barriers and levers to the practice of
occupational therapy in supportive care in France.
Methods: An exploratory qualitative study was conducted by means of 4 semi-structured interviews. The
interviewees were occupational therapists working with a cancer population.
Results: Occupational therapist is involved in the care of people with breast cancer through individual sessions
in day hospitals or group sessions in therapeutic education programmes. However, some biases have been
identified as one of the causes of the lack of practice in France: the lack of training in oncology and the lack of
recognition and scientific articles on the subject. Nevertheless, this area of practice is attracting more and more
occupational therapists as new positions are being created regularly.
Conclusion: To maintain their occupational balance, it is important to support women who have had breast
cancer. This is why supportive care, proposed by the cancer plans since 2005 in France, is the benchmark for
improving people's quality of life. Occupational therapists can be involved in supportive care to help women deal
with occupational difficulties in their daily lives, especially when they return home. Despite the obstacles
identified, this is a practice that is tending to develop in France.
Keywords: Occupational therapist — supportive care — breast cancer — quality of life — occupational engagement

RESUME
La place de I’ergothérapie dans les soins de support aupres des femmes qui ont un cancer du sein.
Introduction : Aujourd’hui, le cancer du sein est le cancer le plus fréquemment rencontré chez les femmes en
France. Grace aux progres du dépistage et des traitements, le nombre de rémissions est de plus en plus
important. Cependant, les patientes conservent des séquelles de la maladie et des traitements associés durant
plusieurs années aprés 'arrét des traitements. L'ensemble des symptémes résiduels (physique, cognitif et
psychologique) entrainent une insatisfaction des femmes vis-a-vis de leur engagement occupationnel et de leur
qualité de vie. L'ergothérapeute, professionnel de santé qui favorise la participation, peut avoir un réle a jouer
dans I'accompagnement de ces femmes. Pourtant, aujourd’hui en France, I'ergothérapie est encore peu
développée en oncologie.
Objectif : L'objectif principal de cette recherche est, dans un premier temps, de comprendre I'implication de
I’ergothérapeute dans le parcours de soins des femmes ayant un cancer du sein. Dans un second temps, I'objectif
est d’identifier les freins et les leviers a la pratique de I'ergothérapie en France, dans les soins de supports.
Méthode : Une étude qualitative de type exploratoire par le biais de 4 entretiens semi-structurés a été menée.
Les personnes interrogées sont des ergothérapeutes travaillant aupres de personnes atteintes d’un cancer.
Résultats : L'ergothérapeute intervient dans le parcours de soins des personnes qui ont un cancer du sein par le
biais de séances individuelles en hopital de jour, ou lors de séances de groupe dans des programmes d’éducation
thérapeutique. Cependant, certains biais ont été identifiés comme pouvant étre une des causes du défaut de
pratique en France : le manque de formation en oncologie ainsi que le manque de reconnaissance et d’articles
scientifiques a ce sujet. Pour autant, ce domaine de pratique attire de plus en plus d’ergothérapeutes. Cela peut
s’illustrer par le nombre de nouveaux postes qui croit régulierement.
Conclusion : Il est important de soutenir les femmes ayant eu un cancer du sein afin qu’elles maintiennent un
équilibre occupationnel. C'est pourquoi les soins de support, proposés par les plans cancer depuis 2005 en
France, sont la référence afin d’améliorer la qualité de vie des personnes concernées. L’ergothérapeute peut
intervenir dans les soins de support afin de répondre aux problématiques occupationnelles de ses femmes dans
leur vie quotidienne, surtout lors du retour a domicile. Malgré les freins identifiés, c’est une pratique qui tend a
se développer en France.
Mots clés : Ergothérapeute — soins de support — cancer du sein — qualité de vie — engagement occupationnel
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