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INTRODUCTION

Lorsqu'une personne tres proche de
nous recoit un diagnostic de maladie
incurable, cela bouleverse la vie de
tout son entourage. Accompagner la
personne qui nous est chére dans
ses derniers moments, que ce soit
un parent, un conjoint, un ami ou un
enfant, peut s'avérer difficile et
troublant.

Comme plusieurs, vous avez décidé
de favoriser le maintien a domicile
d'un étre cher. Lui offrir des soins
adéquats peut devenir une lourde
tache. Toutefois, il s'agit de moments
d'amour vrai, d'intimité et de partage.
Lorsque vous donnez des soins et
gue vous accompagnez une
personne en soins palliatifs et de fin
de vie, vous contribuez a un
cheminement important dans son
parcours de vie.

o 0% ©
.

Ce guide a pour objectif de
vous soutenir dans les
différentes étapes de votre
parcours comme proche aidant.

Il présente des ressources,
différents outils et des
réflexions pour vous
accompagner au quotidien. Ce
guide vise aussi a vous aider a
traverser cette épreuve dans le
respect de votre cheminement
et dans la sérénité.

QU’ENTEND-ON PAR SOINS PALLIATIFS?

Ces soins visent a soutenir la vie et considerent la mort comme un

processus normal.

> Ils ne hatent ni ne retardent la mort;

> ls atténuent la douleur et les autres symptomes;

> Ils intégrent les aspects psychologiques et spirituels;

> Ils offrent le soutien nécessaire pour permettre de vivre aussi
activement que possible jusqu’a la mort.

Les soins palliatifs sont des soins de confort prodigués pour aider les
usagers en soins palliatifs ou de fin de vie et leurs proches a
surmonter les problemes d'ordre physique, psychologigue, social,
matériel ou spirituel et a tenir compte de leurs attentes, de leurs
besoins, de leurs espoirs et de leurs craintes.



COMMENT UTILISER
CE GUIDE?

Ce guide se divise en trois parties :

e Lafindevie de l'étre cher

Ce sont les principales étapes que vivent les proches aidants qui
accompagnent un étre cher en soins palliatifs et en fin de vie. Tout au long
de ce guide, vous trouverez différentes icones. Chacune de ces icones
réferent a un élément bien précis : un outil, une ressource, des astuces, etc.

LEGENDE
QX .
o- -o Ressources et partenariat
% : Ressources pour vous aider
o'...b...‘o
Outils
Outils pour obtenir plus d'information
Site Web
Réflexion

Eléments & porter & votre attention

Astuces
Eléments pour faciliter votre
cheminement
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Est-ce que je suis en mesure de le
soutenir physiquement et
moralement dans ses incapacités
et dans la globalité de sa
personne?

Est-ce que je suis en mesure de
respecter ses volontés et ses
choix de vie, en respectant mes
croyances et mes limites
personnelles (ex. : ne pas donner
de médication intraveineuse,
gérer lincontinence, vivre un
déces a domicile, etc.)?

Ai-je obtenu toute l'information
nécessaire de la part de 'hopital
ou de l'équipe de soins a domicile
au sujet de l'état de santeé de l'étre
cher afin de m'assurer que je
serai en mesure de le soutenir a
la maison?

Ai-je considére les répercussions
de mon role d'aidant dans toutes
les spheres de ma vie (mon
travail, ma sante, ma vie sociale,
mes habitudes de vie, ma
situation financiere, mes relations,
etc.)?

Ali-je pense aux stratégies qui
m'aideront a jouer mon réle
auprés de mon étre cher?

Pour plusieurs d'entre vous, soutenir un étre cher va
de soi et vous arrivez a assumer votre role de
proche aidant. Pour d'autres personnes, c'est un role
qui s'avere tres difficile. Peu importe votre situation,
il est important de vous poser certaines questions
lorsque vous soutenez un étre cher a domicile :

Est-ce que je suis a laise de
parler de la mort ouvertement
avec mon étre cher et avec les
intervenants dans le but de
mieux planifier les étapes a venir?

Quel est le temps dont disposent
les autres membres de notre
famille? Les membres de mon
réseau veulent-ils et peuvent-ils
s'impliquer aupres de mon étre
cher, lui donner des soins ou
partager certaines taches? Suis-je
prét a leur laisser la place
nécessaire pour favoriser leur
implication?

Serai-je ouvert a accepter l'aide
extérieure et parfois méme dans
mon milieu de vie (organismes
communautaires, CLSC, etc.)?

De quoi ai-je besoin pour me
ressourcer, me reposer, pour
mieux accompagner mon
étre cher?

. Ilest important de déterminer ce
qui vous aiderait pour pouvoir le
dire ouvertement aux autres et
faire des demandes claires.

Par exemple :

» Jaurais besoin de nourriture
préparée pour moi, je n'ai pas
le temps d'en faire.

» Jaibesoin qu'une personne
prenne le relais trois heures
par semaine pour pouvoir aller
prendre une marche.



Bien que le réle de proche aidant ne soit pas facile a remplir, la plupart des
gens qui exercent ce role en ressortent transformeés. Tout est une question
d'équilibre, de respect et d'acceptation.

’ S‘occuper d'un étre cher a domicile comporte des

- éléments positifs. Comment les faire ressortir dans cette
expérience d'accompagnement?

Resserrez ou maintenez les liens
familiaux.

Profitez au maximum du temps
gue vous passez ensemble pour
en faire de belles journées.

Prenez le temps de discuter,
d'écouter de la musique, de
regarder la télévision et de vous
adonner a certains loisirs en
fonction des capacités de ['étre
cher.

Partagez vos emotions, ce qui
vous fait rire ou pleurer, partagez
aussi vos réflexions.

Laissez monter de bons
souvenirs et partagez-les
(regardez des albums photos, des
vidéos).

Revenez sur vos souvenirs,

vos beaux moments. Votre étre
cher peut ressentir le besoin de
revisiter sa vie pour en faire un
bilan; vous étes privilégié de
l'accompagner dans ce voyage
de vie.

Créez de nouveaux souvenirs
(des vidéos, des photos, du
scrapbooking, etc.).

Retrouvez-vous dans un milieu
familier, avec des habitudes de
vie déja connues (routine, repas,
reperes visuels, confort, réseau
social).

Vivez ensemble la réalité de la
maladie. Donnez un sens positif a
votre vie commune et aux
moments precieux gue vous
vivez actuellement ensemble.
Faites la paix avec le passe.

Ayez la satisfaction de faire de
votre mieux pour aider
concretement 'étre cher au lieu
de vous sentir impuissant face a
la situation.



LES ETAPES DU PARCOURS
DACCOMPAGNEMENT
D'UN PROCHE EN SOINS
PALLIATIFS OU DE FIN DE VIE

LE CHOC

S'informer, se questionner,

chercher les personnes-ressources
et les références meédicales
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Quand tout s'écroule autour de nous

Le choc résulte d'une mauvaise nouvelle qui vient interrompre
brutalement votre vie. Les soins palliatifs et de fin de vie d'un étre cher
entrainent une multitude de bouleversements qui peuvent perturber
'equilibre entre la satisfaction de vos besoins et ceux de cet étre cher.

REAGIR AU CHOC DE LA NOUVELLE

Le choc peut amener
diverses réactions :

> Ledeni Vous pourriez avoir

> L'évitement l'impression que :

> La perte d'espoir > Le temps s'est arréte.

> La peur et linquiétude > Les priorités ont changeé.
devant linconnu > La vie et la mort prennent un

> La perte de controle et de nouveau sens.
pouvOir sur votre vie > Ce que vous teniez pour acquis

> Linsécurite jusqu’ici a changé a jamais.

> Le deuil des projets d'avenir > Vos attentes quant a l'avenir

. doivent ch .
> De la frustration, de la clvent changer

colére, de lagressivité > La vie a perdu son sens, sa
raison d'étre.

TOUTES CES
REACTIONS SONT
NORMALES.

Il est possible que :
> Vous ne vouliez pas y croire.

> Vous remettiez en question les informations données par le
medecin.

> Vous ressentiez un sentiment d'injustice ou d'impuissance.
> Vous viviez certains conflits réglés ou non réglés (conflits du passe).

> Vous mainteniez l'espoir.



Chaque personne réagit aux nouvelles difficiles, aux
changements, a la perte et au chagrin d'une maniere tres
personnelle. Il est tres important de se donner le temps
nécessaire pour bien vivre cette étape. Il est aussi possible
que vous ou votre proche ressentiez un sentiment
d'urgence de vivre.

Laissez-vous le droit de vivre ces emotions; cela aura une

incidence sur votre cheminement. Vous finirez par retrouver
votre équilibre, grace a vos ressources internes et avec l'aide
des professionnels qui vous entourent. Ayez confiance en l
vous et surtout, laissez-vous le temps necessaire.

-3
XQ*”  DESPERSONNES-RESSOURCES
ey POUR VOUS AIDER

.,.6_,‘

Soutien a domicile Coaticook | 819 849-9102, poste 57162

Les soins palliatifs sont Des Sources | 819 879-7158, poste 39438

offerts a domicile. Si vous
N‘avez pas deja acces a ce
service, il est important de Haut-Saint-Francois | 819 821-4000, poste 38232
demander a l'équipe

soignante de l'étre cher de Haute-Yamaska | 450 375-1442, poste 66279
vous y diriger. Sachez que
la clientéle en soins

palliatifs est prioritaire. Memphrémagog | 819 843-2572, poste 2416

Vous pouvez toujours faire
la demande initiale vous-
méme si vous Nn'arrivez pas Val Saint-Francois | 819 542-2777, poste 55268
a joindre l'équipe soignante

en communiquant avec le

guichet d'accés au soutien

a domicile de votre réseau

local de services (RLS).

Granit | 819 583-2572, poste 2520

Pommeraie | 450 263-3242, poste 34231

Sherbrooke | 819 780-2220, poste 48700

Intervenant-pivot

Pour faire suite a l'inscription de ['étre cher au service de soutien a domicile
(volet CLSC), nous évaluerons votre situation et nous vous attribuerons un
intervenant-pivot (une infirmiere, un travailleur social ou un gestionnaire de
cas) qui jouera le role de chef d'orchestre pour vous aider dans
'organisation de vos différents besoins et services. Par exemple : aide au
bain ou a la nutrition, la prise des meédicaments, conseils sur l'adaptation
des lieux et pour l'utilisation d'appareils spécialisés, etc.
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Infirmiére-pivot en oncologie (IPO)

Si votre étre cher recoit encore des
traitements de chimiothérapie ou de
radiothérapie, une infirmiere-pivot en
oncologie pourra vous offrir du soutien, a
vous comme a votre proche. Elle pourra
ainsi vous aider si vous avez des questions
q‘"?%.p au sujet des traitements, si vous devez
prendre des déecisions difficiles ou encore si
vous avez de la difficulté a gérer les
symptémes ressentis. N'hésitez pas a
discuter de vos préoccupations avec le
medecin traitant (chirurgien, spécialiste,
oncologue ou radio-oncologue) afin qu'une
évaluation des besoins soit réalisée.
Linfirmiére-pivot est aussi en mesure de
faire les liens avec le soutien a domicile en
fonction de vos besoins a tous les deux.

.

Y.

.
"6"

o ®
o.

Equipe interdisciplinaire

Plusieurs professionnels de divers champs d'expertise pourraient étre
mis a contribution selon vos besoins et votre région :

» Médecin » Ergothérapeute e Auxiliaire en santé et
o S services sociaux
o Infirmiere et e Physiothérapeute
infirmiere auxiliaire -  Intervenant en soins

« Nutritionniste spirituels

« Travailleur social
» Psychologue . Bénévole

« Gestionnaire de cas
+ Inhalothérapeute e Ftc.

a domicile, ce qui vous permet d'éviter

4 .
O Certaines personnes-ressources se rendent
beaucoup de deplacements quotidiens.



Médecin de famille

Assurez-vous que vous et I'étre cher avez un médecin de famille.
Vous n'avez pas de médecin de famille?

Inscrivez-vous au guichet d'acces a un meédecin de famille et parlez-en a
votre intervenant-pivot. Il pourrait donner priorité a votre demande pour

que l'acces soit plus rapide.

> Guichet d'acces a un médecin de famille (GAMF) > sante.gouv.gc.ca
Cliquez sur l'onglet « Trouver une ressource », puis sur licone
« Inscription aupres d'un méedecin de famille ».

> Guichet d'accés clientele orpheline (GACO) > www.sante.gouv.qc.ca/

votre-gaco
]

v~ Vous avez également 'option des services de consultations
medicales sans rendez-vous. Consultez le site

= www.santeestrie.qc.ca/gap.

Vous avez fait une demande et étes en attente d'un médecin de famille?

Il est important de mettre a jour les informations de votre dossier et de celui
de 'étre cher afin qu'elles refletent bien vos situations actuelles. Pensez a
autoriser votre intervenant-pivot pour qu'il puisse aviser l'éventuel médecin

des changements dans votre situation et celle de votre étre cher.

Vous avez déja un médecin de famille?

Prévoyez une rencontre avec lui pour le mettre au courant de votre
nouvelle situation et de celle de votre étre cher. S'il ne peut pas se rendre a
votre domicile, discutez avec votre intervenant du soutien a domicile de la
possibilité d'avoir acces a un medecin de famille a la maison.

Médecins spécialistes
(cardiologue, pneumologue,
oncologue, néphrologue)

En fonction de la situation de l'étre
cher, vous étes probablement déja
en contact avec un spécialiste
depuis un certain temps, et il est
probable que ce dernier ait eteé plus
présent que le medecin de famille.
Ultimement, le medecin de famille
reprendra le flambeau pour certains
roles qui étaient assumes par le
medecin spéecialiste

(ex. : soulagement de la douleur et
des symptémes).

Médecin en soins palliatifs

Il se peut que le médecin de l'étre
cher le recommande a un médecin
qui a une expertise approfondie en
soins palliatifs. Il travaillera en
collaboration avec l'équipe
soignante afin de soulager ses
douleurs présentes malgre les
traitements habituels. Les médecins
en soins palliatifs exercent dans les
hopitaux, les CLSC ou les GMF.
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DES RESSOURCES SPECIALISEES
POUR VOUS AIDER

Santé Estrie

Le site Internet du CIUSSS de 'Estrie — CHUS contient beaucoup
d'information pratique. On y retrouve aussi la liste des soins et des services
offerts ainsi que les différentes ressources a consulter en cas de besoin.

> www.santeestrie.qc.ca, section Soins et services ou Soins palliatifs

et de fin de vie

Une vidéo sur le parcours et les lieux de fin de vie

D A travers la vidéo, vous suivrez le cheminement
o — de quatre personnes, accompagnées de leur
famille, qui ont choisi de vivre leurs derniers

instants a 'hopital, en CHSLD, a la maison de

soins palliatifs et a domicile.

www.santeestrie.qc.ca/fin-de-vie

Quels sont les services offerts prés de chez moi?

Discutez avec votre intervenant-pivot des ressources et des organismes
communautaires pouvant repondre a vos besoins au quotidien.

Organismes communautaires

Les organismes communautaires sont des

partenaires incontournables du réseau de la sante et
des services sociaux. Ils proposent différents moyens
de vous soutenir et de vous informer. Consultez-les!

Vous pouvez lire le guide Aidant pressée, ressources
futées, un repertoire régional pour les proches
aidants d'ainés de ['Estrie qui rassemble tous les
renseignements des organismes communautaires
pouvant étre utiles pour vous et ['étre cher :

> Par Internet : https://ainesestrie.qc.ca/proche-
aidant/

> Ou demandez le guide imprimé a votre
intervenant

~ Aidant pressé,

RESSOURCES
FUTEES

Repertoine vigienal pow los

PROCHES AIDANTS D'AINES

DE L'ESTRIE

LAPPU &£
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Vous pouvez également
cibler les ressources a

proximité de chez vous, b 1 POUR LES
obtenir des conseils pratiques L APPU\ E&?,EEHSESA'DANTS
et avoir acces au calendrier

des activités organisees dans ESTRIE

votre region sur le site de

l'organisme L'Appui :

> Par Internet : www.lappui.org

Cliguez sur l'onglet « Trouver des ressources », puis inscrivez votre
code postal dans la section Recherche avancée.

Sivous cherchez des ressources précises, il est possible d'inscrire
des mots-cles (ex. : répit, deuil, transport, etc.).

> Par téléphone : communiquez avec Info-Aidant au 1 855 852-7784.

Info-Aidant est un service téléephonique d'écoute, d'information et
de références professionnel, confidentiel et gratuit.

Il s'adresse aux proches aidants d'ainés et a leur entourage,

aux intervenants et aux professionnels de la santé.

Les conseillers de ce service de soutien peuvent :

VOUS

; INFORMER .
: par des L
renseignements
clairs, précis A

et ajour N
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Utilisez la carte de visite remise par votre intervenant et prenez
le temps de lire les différents documents qui vous sont remis.

La carte de visite vous permet de noter au méme endroit les coordonnées
des intervenants du soutien a domicile et des ressources avec lesquels vous
devez communiquer réegulierement.

En fonction de l'évolution de vos besoins, lintervenant peut vous fournir
différents documents qui vous aideront dans votre quotidien.

Pourrais-je avoir un congé du
travail pour rester a la maison
avec l'étre cher?

Veérifiez si vous étes admissible aux
prestations pour proches aidants du
gouvernement du Canada :

> Par Internet :
www.canada.ca/fr/services/
prestations/ae/proches-aidants.html

> Par téléphone : 1 877 644-4545
(sans frais)

Pourrais-je avoir de l'aide financiere
pour des services de soutien?

En fonction de votre réalité,
discutez avec votre intervenant

des différentes fondations pouvant Avez-vous des assurances?
vous aider. Une aide ﬁnanoere est Informez-vous auprés de
€galement offerte par e service votre assureur au sujet des
de soutien a domicile. remboursements possibles.

Lors de vos rendez-vous
avec le medecin de famille
de votre étre cher,
demandez-lui une copie de
son dossier pour le remettre
a votre assureur afin d'éviter
des délais supplementaires.



LES ETAPES DU PARCOURS
D'ACCOMPAGNEMENT

D'UN PROCHE EN SOINS
PALLIATIFS OU DE FIN DE VIE

LES HAUTS ET LES BAS

Vivre avec l'étre cher au quotidien,

gérer les moments de difficulté,
s'adapter, se préparer
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VIVRE AVEC LETRE CHER AU QUOTIDIEN

Méme si nous aimerions que tout cela ne soit qu'un mauvais réve, la vie
continue et elle insiste.

Accompagner votre proche dans la maladie, c'est accepter d'étre a ses
cotés avec un sentiment d'impuissance a pouvoir prendre sa douleur et sa
peine. Sachez que votre présence est son plus grand réconfort et que
malgreé les silences, une présence réconfortante est précieuse.

La maladie entraine de nombreux bouleversements
pour vous et votre proche et vous fait passer par
toute la gamme des émotions. Vous le voyez

« La fin de vie changer tant physiquement que

n'est pas la fin psychologiquement. Vos roles changent. Vous
de la relation. » devenez un gérant : gestion des rendez-vous, de
- Marie Henkel la médication, de la visite, des transports, etc.

Votre proche pourrait avoir tendance a s'en
remettre a vous pour plusieurs aspects de la vie
de tous les jours.

La maladie a tendance a vouloir prendre toute la place. Vous luttez
intérieurement, en quéte de cette paix tant souhaitée. Il faut accepter que
vous ne puissiez pas tout faire. Pour retrouver votre équilibre, il est temps
de demander de l'aide.

Au-dela de la maladie, la personne est bien la, c'est
elle, celle que vous connaissez, celle avec laquelle
VOous avez partagé tant de moments de votre vie.
Prenez le temps de vous retrouver, de privilegier
des petits moments de bonheur, aussi simples
soient-ils. Retrouvez ['étre cher, sinon votre réle
d'aidant vous fera oublier la personne que vous
étes..

« L'amour est le seul
moteur de la survie... »
- Leonard Cohen
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Demander de l'aide ne
signifie pas que vous étes
faible, mais seulement que
vous voulez rester fort.

— Franck Nicholas

GERER LES MOMENTS DE DIFFICULTES

Votre cheminement ne sera pas toujours le méme que celui de
votre proche. Vous étes ensemble, mais vous marchez chacun a
votre rythme, parfois main dans la main, parfois de facon décalée.
L'un peut étre prét a aborder un sujet difficile comme la fin de la vie
alors que lautre ne l'est pas. Parlez-en a un professionnel pour
obtenir du soutien.

Les symptdmes physiques et psychologiques de ['‘étre cher sont
comme la mer qui vous entraine au gre des marées : il y a parfois de
grosses vagues qui déferlent, mais sachez qu’elles laissent place a
une plage dénudée qui brille au soleil couchant, et le cycle revient...

L'équipe, votre phare

Il se peut que vous ayez a faire face a certaines

Q< 2 R situations, mais sachez que vous n'étes pas seul.
o o Lorsque vous vivez des moments difficiles, parlez-
b’..,b‘..‘d en a un membre de l'équipe interdisciplinaire. Il

vous mettra en communication avec le bon
professionnel ou la bonne ressource. Il vous aidera
a faire la démarche ou la fera pour vous.

Une équipe est la pour vous soutenir!



Douleur

Sile controle de la douleur est difficile a
gérer a la maison, de courts se¢jours a l'unité
de soins palliatifs ou a 'hopital sont
possibles.

Perte d'appétit

Perte de poids

Difficulté de digestion, nausées
Constipation et autres

Difficulté respiratoire

Anxiété

Insomnie

Difficultés émotionnelles

Deuil

Souffrance psychique ou existentielle
Symptémes dépressifs

Perte de sens
Questions spirituelles

Perte de mobilité et d'autonomie
Chutes

Faiblesse physique

Adaptation de l'environnement
Prise de sang

Injection
Plaies

Gestion de la médication
Interaction entre les médicaments

Aspects légaux
(ex. : testament, mandat de protection, etc.)
Difficultés financieres

Medecin
Infirmiere
Pharmacien
Physiothérapeute
Ergothérapeute

Nutritionniste
Infirmiére
Médecin

Médecin
Inhalothérapeute
Infirmiére

Meédecin

Psychiatre

Travailleur social

Intervenant en soins spirituels
Infirmiéere

Travailleur social
Intervenant en soins spirituels

Auxiliaire en santé et services
SOCiaux

Ergothérapeute
Physiothérapeute

Infirmiere a domicile
Infirmiere auxiliaire a domicile

Medecin

Infirmiere
Pharmacien
Travailleur social
Notaire

Conseiller funéraire
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COMMUNICATION

Votre proche vous en fait voir de toutes les couleurs?

Il se peut que ['étre cher devienne exigeant, irritable, non reconnaissant alors
qgue vous faites tout pour son mieux-étre. N'en faites pas une affaire
personnelle, arrivez a mettre vos limites, parlez-en a une personne neutre,
parlez-lui. Votre proche vit des pertes, la plus grande etant la perte de
pouvoir, de controle sur sa vie. Méme si ses réactions sont normales, ce
Nn'est pas une raison pour tout accepter de son comportement envers vous.

La communication avec l'étre cher

Communiquer, c'est parler, mais c'est surtout écouter. Communiquer, c'est
aussi faire « don de sa présence », ce qui signifie simplement d'étre la et de
s'intéresser a la personne, sans attente ni besoin de parler. Parfois, c'est
aussi d'entrer en contact physique avec la personne, si elle le veut et le
permet. Le simple fait de toucher doucement la personne, de la prendre, de
la serrer dans vos bras ou de la caresser est une facon d'exprimer votre
affection, votre acceptation et votre bienveillance, ce qui peut étre tres
important pour vous deux.

Conseils pour favoriser une bonne communication :

>

Dans le but de protéger 'étre cher, nous pouvons avoir le réflexe de
faire de l'évitement. Toutefois, il est tres important que vous parliez
ensemble de vos sentiments, de vos craintes et de vos préoccupa-
tions, méme s'il peut étre difficile d'aborder des sujets sensibles.

Soyez capable de simplement accompagner la personne en silence;
cela peut apporter tout autant de réconfort qu'une conversation, et
demande moins d'énergie.

Respectez lintimité de 'étre cher et, dans la mesure du possible,
donnez-lui la maitrise des décisions concernant les soins et les
activités.

Ne lui donnez pas trop de conseils, et acceptez qu'il les rejette de
temps a autre.

Encouragez, mais ne poussez pas.

Informez-vous auprés de votre intervenant sur la possibilité d'avoir un tableau
de communication si 'étre cher a de la difficulté a communiquer verbalement.
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La communication avec l'équipe de soins

Il est important de communiquer régulierement et ouvertement avec le
meéedecin et les intervenants de l'équipe de soins. Votre intervenant préeféere
savoir ce qui se passe pour pouvoir agir rapidement.

Pour vous aider, vous pouvez :

> Prendre en note vos questions a lintention de l'équipe de soins a mesure
gu'elles vous viennent a l'esprit, et au moment d'en discuter, noter les
réponses afin de pouvoir vous y référer plus tard.

> Vous assurer de bien comprendre les conseils et les réponses qu'on
vous donne, poser des questions et demander des explications avant la

fin de la discussion avec l'équipe.

> Informer sur-le-champ l'équipe soignante de nouveaux symptomes ou
de nouvelles douleurs afin gu'elle puisse intervenir le plus rapidement

possible.

Prendre soin de vous :

L'étre cher demeure préoccupé du
bien-étre des gens de son
entourage et tout particulierement
de celui de son proche aidant. Le
risque d'épuisement est accru
durant cette période et votre
proche peut craindre d'étre un
fardeau pour son entourage.

.
eo o000 o0 o
o ®

Il faut garder en téte que l'étre
cher risque de vivre le deuil de
son autonomie au fil des
semaines. Vous aurez a le soutenir
a travers les différentes épreuves
du quotidien. Démontrez-lui que
VOUS prenez soin de vous sur le
plan physique, émotionnel et
spirituel. Vous éviterez ainsi que
votre proche éprouve un
sentiment de crainte quant a votre
état de sante.
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« La chose la plus importante en
communication, c'est dentendre
ce qui n'est pas dit. » — Peter Drucker

Il est important de reconnaitre les SIGNES
l D'EPUISEMENT, de FATIGUE ou de DETRESSE.
° Si vous ressentez l'un des signes suivants, il
faut le mentionner a votre intervenant :

Vous ressentez le
désir de fuir.

Vous avez le
sentiment d'étre
envahi et
désorganise.

Vous voyez des
changements dans
votre sommeil ou
dans votre
alimentation.

Dans de telles circonstances, des services de répit et de
soutien psychosocial pourraient vous faire un grand

\Vous vivez des
changements dans
vOos émotions
(irritabilité, colére,
pleurs, tristesse..).

Vous avez de la
difficulté a vous
concentrer et vous
oubliez des details
importants.

bien et vous permettre de continuer.

Vous avez perdu ou
pris du poids.

Vous ressentez une
perte d'intérét
(envers vous-méme
et les autres).

\Vous consommez
plus d'alcool, de
medicaments ou de
tabac.
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« Ce n'est pas égoiste que de
penser a soi. C'est juste une
question d'équilibre a préserver

pour pouvoir mieux donner aux

autres. » - Alexandra Julien

l Votre BIEN-ETRE est important.
° Voici quelques conseils pour prendre soin de vous :

Prevoyez une présence a domicile si l'étre cher ne peut pas rester seul a la
maison (ressources offrant du répit, membre de la famille, bénévoles, etc.).

>

Réservez une partie de votre
temps pour vous, sans vous sentir
coupable. C'est une attitude qui
vous permettra de prendre soin de
vous afin de mieux prendre soin de
la personne qui en a besoin.

Poursuivez les activités qui vous
sont cheéres afin de vous
ressourcer (marche, cinéma,
rencontres avec des amis, lecture,
artisanat, meditation et prieres,
etc.).

Faites part de vos inquiétudes a
vos proches (famille, amis,
collegues, voisins, intervenants).

Reconnaissez et respectez vos
limites en demandant de laide
méme si 'étre cher est reticent.

Eprouvez de la fierté pour ce que
vous faites pour votre proche.

Trouvez ce qui vous fait plaisir.
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> Maintenez une bonne > Allégez vos taches ménageres

alimentation. en embauchant une personne
. pour faire les travaux plus

Prévoyez plus d? portions exigeants, comme la lessive et
lorsque vous préparez des l'aspirateur (demandez a votre
mets afin d'avoir des repas tout intervenant-pivot, le cas
préts au frigo ou au échéant, si de tels services
congelateur. sont offerts dans votre
Prévoyez de grandes quantités secteur).

de collations santé a manger
sur le pouce : fruits, fromage,
yogourt, beurre d'arachide,
craquelins a grains entiers.
Elles vous seront utiles lorsque
vous n‘avez pas le temps de
vous arréter.

> Prévoyez aussi du temps pour
les autres personnes qui ont
de limportance dans votre vie,
et essayez d'intégrer ces
moments dans votre horaire.

> Prenez le temps de passer des
moments agréables avec ['étre

> Tenez un journal de bord. ,
cher. Il est important de

> Ne négligez pas vos rendez- décrocher des taches a faire
vous de routine chez le pour simplement profiter des
dentiste et le médecin. moments que vous vivez
ensemble.

> Essayez de planifier vos heures
de sommeil en fonction de
'horaire de l'étre cher.
o e Informez-vous sur les
. mesures de répit aupres
. de votre intervenant!

Les e,
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SE PREPARER

Ouvrir la discussion avec '‘étre cher en vue de préparer la fin de vie a
venir n'est pas une chose facile. Votre intervenant-pivot vous guidera
tout au long de cette discussion. Se préparer évite 'angoisse de
linconnu et permet a votre proche de garder le pouvoir sur sa vie.

Peu importe l'endroit ou vous décidez de vivre ces derniers moments
avec 'étre cher, le personnel assumera le mandat de lui prodiguer les
soins palliatifs, de soulager sa souffrance et de maintenir sa qualité
de vie.

Q— =0 respectant les volontés de notre proche

Q &,O Choisir le lieu de fin de vie tout en
. 3 he] et nos capacités, est-ce possible?

A domicile

Votre étre cher pourrait souhaiter finir ses jours a domicile. Le fait de rester
chez soi permet de préserver ses habitudes, de continuer a vivre dans un
lieu familier et de lutter contre les bouleversements que provogue la
maladie. Mais cette décision implique un investissement de tous les instants
et la présence accrue d'un soutien extérieur.

Conditions essentielles d'une fin de vie a domicile

> Volonte du proche aidant et aisance a prodiguer certains soins avec
le soutien de l'équipe

> Accessibilité et adaptabilite de l'environnement

> Implication de l'équipe de soutien a domicile et d'un médecin qui
peut se rendre sur place (si ce n'est pas le cas, parlez-en a votre
intervenant-pivot)

> Soutien de son réseau (famille, voisins, amis, etc.) et mesures de répit
> Tolérance a géerer certains imprévus et a réagir rapidement

Quand l'étre cher décide de finir ses jours a la maison, l'équipe du
soutien a domicile accompagne la famille.



27

A la maison de soins palliatifs

Ces maisons ont pour mission d'accueillir les
personnes en fin de vie dans un milieu serein
qui ressemble au domicile. Une équipe de
soins (médecins, infirmieres, bénévoles,
psychologues) a pour fonction de soutenir
votre proche, vous et votre famille.

Elles offrent aussi des services de répit et
accompagnent les proches pendant le deuil.

Informez-vous sur les modalités
de fonctionnement pour
l'inscription.

A U'hopital

Certains hopitaux ont des unités La maladie est imprévisible.

de soins palliatifs qui sont
compléementaires au soutien a
domicile. Selon la condition de
votre proche, une hospitalisation
temporaire peut étre necessaire
dans ce milieu et permettre un
retour au domicile par la suite.

En centre d’'hébergement et
de soins de longue durée
(CHSLD)

Les CHSLD offrent des soins de
confort. Le personnel de soins est
en mesure de vous soutenir et de
soulager l'étre cher.

Méme si tout est bien
prépare et que les volontés
de la personne sont bien
nommees, il se peut que le
corps nous réserve des
surprises et que vous
deviez réagir rapidement.
L'ambulance demeure une
solution clé en cas
d'urgence. L'étre cher
pourrait étre soigneé a
'hopital dans un contexte
d'urgence. En fonction de
l'évolution de son état,
d'autres décisions seront a
prendre (transfert en
maison de soins palliatifs,
retour a domicile, etc.).
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Les derniéres volontés de l'étre cher

Au fil des semaines, 'étre cher vous fera part de ses volontés, de ses
craintes et de ses questionnements quant a la fin de sa vie. Il est important
d’en discuter afin de pouvoir respecter ses choix et de prendre les
dispositions nécessaires. Pour vous informer sur les différentes ressources
qui peuvent vous offrir du soutien durant cette étape, consultez la section
Ressources en place. Certains documents peuvent vous aider a faciliter les

différentes démarches.

Directives médicales anticipées

Ceci consiste en un écrit par lequel
une personne majeure et apte a
consentir a des soins indique, a
l'avance, les soins médicaux qu'elle
accepte ou qu'elle refuse de
recevoir dans le cas ou elle
deviendrait inapte a consentir a des
soins, lors de situations cliniques
precises. Elles ont une valeur
contraignante, c'est-a-dire que les
professionnels de la santé qui y ont
acces, ainsi que les proches de la
personne, ont l'obligation de les
respecter.

Afin gue les choix de votre proche
soient respectes, prenez le temps de
les mentionner (ex. : demandez une
prescription de non-réanimation et
placez-la a la vue pour les
ambulanciers).

Procuration

C'est un document écrit par lequel
une personne donne le pouvoir a
guelqu'un d'agir a sa place
concernant l'aspect financier, ses
biens ou ses besoins en soins
personnels. La procuration,
contrairement au mandat de
protection, permet de désigner une
ou plusieurs personnes pour agir en
son nom méme si l'on est apte a le
faire.

Mandat de protection

Ce document permet de désigner, a
l'avance, une ou plusieurs personnes
pour veiller a votre bien-étre afin
d'administrer vos biens au cas ou
vous deviendriez incapable de le
faire.



On m'adit:

29

on n‘a qu'une vie,
il faut en profiter.

J'ai répondu:
on n‘a qu‘'une mort,
il faut la préparer.

Non-réanimation cardiorespiratoire

C’est un formulaire signe par le
medecin traitant qui confirme
l'ordonnance de ne pas reanimer la
personne en fin de vie.

Arrangements funéraires préalables

Les arrangements préalables aux
funérailles sont de plus en plus
communs. Ils garantissent que les
choses sont faites selon les désirs du
defunt. Si la personne défunte n'a
pas etabli d'arrangements funéraires
prealables, l'executeur testamentaire,
toute autre personne désignee par la
succession ou les survivants devront
régler les funérailles avec la direction
de la maison funéraire. Des
conseillers funéraires peuvent se
déeplacer pour vous rencontrer dans
votre milieu.

Aide-mémoire

Afin de faciliter la tache de
l'exécuteur testamentaire, il serait
utile que l'étre cher précise certains
renseignements par écrit. Certaines
personnes eprouvent beaucoup de
difficulté lorsqu’elles abordent ces
questions d'ordre juridique et
financier.

Testament

Ce document permet a une
personne d'attribuer ses biens lors
de son déces.
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RESSOURCES EN PLACE

Info-Santé et Info-Social

Sivous avez des questions ou lorsque vous vivez une situation difficile, vous
pouvez communiquer avec le service Info-Santé et Info-Social (811). Ce
service est offert en tout temps (24 heures par jour, 7 jours sur 7).

> Par téléphone : composez le 811

Option 1 - Pour parler avec une infirmiére du service Info-Santée.

Option 2 - Pour parler avec un intervenant psychosocial.

Equipe de garde

N'oubliez pas que vous pouvez communiquer en tout temps avec l'équipe
de garde du service de soutien a domicile au numero de téléphone fourni
par votre infirmiere lors de votre inscription.

Quels sont les services offerts prés de chez moi?

Informez-vous sur les activités pour les proches aidants et les services
d'accompagnement en fin de vie et de deuil offerts dans votre région sur le
site de l'organisme L'Appui. Pour faire une recherche, indiquez votre code
postal ou cherchez directement par type de service.

> Par Internet : www.lappui.org

https://repertoire lappui.org/

> Par téléphone : communiquez avec Info-Aidant au 1 855 852-7784

Saviez-vous que certains
organismes organisent des
cafés-rencontres?
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Unités de soins palliatifs

L'étre cher peut étre admis dans une unité de soins palliatifs lors d'épisodes
de douleur chronique ou pour la stabilisation des symptdmes complexes
nécessitant l'expertise d'une équipe de soins palliatifs. Cette équipe peut
vous soutenir et vous donner du répit de facon ponctuelle. Ce
cheminement est favorable pour éviter un sejour a l'urgence de 'hopital.

Informez-vous auprés de votre
intervenant sur les critéres d’admissibilité.

Maison de soins palliatifs

Les maisons de soins palliatifs ont

pour but de favoriser la qualité de vie Maison Aube-Lumiére
par le soulagement des symptomes. 3071, 12¢ Avenue Nord
Elles offrent a l'étre cher la possibilité Sherbrooke, J1E 5H3
de vivre dans la dignité jusqu'a la fin aubelumiere.com

en eétant soutenu par des équipes info@aubelumiere.com
interdisciplinaires (médecins, Tel. : 819 821-3120

infirmieres, travailleurs sociaux,
bénévoles, psychologues).

Services offerts La Maison Au Diapason
aux proches aidants : 50, rue du Diapason
Bromont, J2L 0G1
audiapason.org

. info@Qaudiapason.com
> Sejour de la personne malade Tél - 450 534-2002

pour l'ajustement de la

> Répit, centre de jour (activités
pour les proches aidants).

medication.

> Accompagnement a domicile.
Maison La Cinquieme Saison
6900, rue des Pins
Lac-Mégantic, G6B 2M1

> Etc. maisoncinquiemesaison.org
adjadm@maison5s.org

Tél. : 819 554-8129

> Accompagnement dans le
processus du deuil.

Informez-vous auprés de votre

intervenant sur les services offerts
par les maisons de soins palliatifs
de votre région.
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Les associations suivantes peuvent vous étre utiles :

Association canadienne de soins palliatifs
www.acsp.net « 1 800 668-2785 « info@chpca.ca

Cette association travaille au développement et a la promotion de soins
palliatifs de qualité au Canada. Consultez la section Aidants naturels du site
Web pour avoir acces au Répertoire canadien des services de soins palliatifs.

Association québécoise de soins palliatifs
www.aqgsp.org « 514 826-9400 « info@reseaupalliatif.org

L'Association quebécoise de soins palliatifs vise a faciliter l'acces a des soins
palliatifs de qualité a l'ensemble de la population québécoise. Dans la section
Babillard du site Web de ['organisme, vous trouverez la liste compléte des
maisons de soins palliatifs du Québec. Aussi, Association produit des bulletins
gue vous trouverez en ligne dans l'onglet Bulletins.

Chambre des notaires du Québec
www.cng.org e 1 800 263-1793 (sans frais)

La Chambre des notaires propose des informations juridiques de base. Vous y
trouverez notamment des renseignements sur les procurations, les mandats
donneés en prevision de linaptitude, les testaments et les successions.
Conseil pour la protection des malades

www.cpm.gc.ca ¢ 1 877 CPM-AIDE (276-2433) « info@cpm.qgc.ca

Vous pouvez joindre sans frais le Conseil pour la protection des malades pour
vous renseigner sur les droits d'une personne malade ou pour dénoncer un
abus ou une situation qui porte atteinte aux droits des usagers du réseau de la
santé et des services sociaux. Toute dénonciation sera traitée de facon
confidentielle.

La planification prealable des soins offre les outils et ressources
necessaires a la demarche de réflexion, de communication et de
consignation des volontés en matiere de soins de fin de vie.

» Consultez le site planificationprealable.ca pour obtenir tous les détails.

» « Fiches pratiques a l'attention des proches aidants », Le Guide de
Parcours et de Soutien du proche aidant, www.gpsprocheaidant.ca.

> Proches aidants : comment la loi vous outille, Educaloi, https://www.
educaloi.qc.ca/proches-aidants-comment-la-loi-vous-outille.



LES ETAPES DU PARCOURS
D'ACCOMPAGNEMENT

D'UN PROCHE EN SOINS
PALLIATIFS OU DE FIN DE VIE

LA FIN DE VIE DE
L'ETRE CHER

Valider les options, étre alerte,
accompagner aux lieux,
rester fort face aux nouvelles




Reconnaitre les signes de fin de vie demeure le plus grand des défis.
Lorsque nous sommes aux cotes de la personne que nous aimons, que
nous l'avons accompagneée de si pres, il se peut que certains signes nous
échappent. Les messages sont parfois contradictoires dans ce que nous
percevons et ce gue nous entendons. Est-ce dU au fait que nous
souhaitons tant repousser ce moment déchirant de la fin?

Le moment de quitter... *

Lorsque l'état de la personne déecline et que -,
vous convenez avec l'équipe de soins que la ’
fin approche, il est temps d'entrer dans une

autre étape : la transition vers le lieu souhaite
pour la fin de vie.

Cette étape s'avere l'un des moments les plus
difficiles. Une séparation pour 'étre cher de
ses biens, de ses souvenirs, de sa vie. Une
séparation pour vous de votre vie a deux, qui

fait pressentir le moment du grand départ, du

grand vide. Ce sentiment est souvent intense, .°
mais s'apaise rapidement lorsque vous serez .
accueilli dans le milieu choisi sice n'est pasa "«
domicile.

Sachez que votre équipe

de soins sera un guide
pour vous et pour votre
proche le temps venu.

Fin de vie a domicile

Siune fin de vie a domicile a été convenue,
vous devez vous attendre qu'il y aura, a un
certain moment, un declin plus accentué dans
letat de votre étre cher et des signes que la fin
de vie approche. L'équipe de soins évaluera la
situation et verra a intensifier les soins et les
services en fonction des besoins.

Exemples :
> Suivis médicaux plus rapprochés
> Equipements adaptés (ex. : lit électrique)

> Changement dans les prescriptions

Tot ou tard, linevitable
se produit. Méme si
l'on tente de s’y
preparer de notre
mieux, le déces d'un
proche a toujours des
conséqguences
importantes,
notamment sur le plan
emotif. Quel que soit
l'endroit ou le déces se
produit, le personnel
du réseau de la santé
et des services sociaux
VOUSs accompagnera
dans cette étape.

> Soutien accentué (ex. : hygiene, répit, etc.)
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Ily a présentement plusieurs voies légales pour soutenir l'expression de la
volonté quant a la fin de vie. En suivi de la Commission spéciale sur la
question de mourir dans la dignite, un projet de loi sur les soins palliatifs et
de fin de vie a eté dépose. Ce dernier vise a préeciser les droits de la
personne en fin de vie de méme que l'organisation et lencadrement des
soins de fin de vie.

Sédation palliative continue Aide médicale a mourir

La sedation palliative continue est L'aide meédicale a mourir est un soin

un soin palliatif qui consiste en qui peut étre demandé par une

ladministration de médicaments ou | personne en fin de vie pour

de substances a une personne en soulager ses souffrances, en

fin de vie pour soulager ses entrainant son deces. Le recours a

souffrances, en la rendant ce soin est strictement encadré et

inconsciente jusqu'a son deces. balisé par la loi et peut étre donné
dans des situations exceptionnelles.

LES DERNIERS MOMENTS AVEC L'ETRE CHER

Lorsque la fin arrive a grands pas, il se peut que nous souhaitions étre
aux cotes de notre proche plus que tout. Nous ne voulons pas le
quitter des yeux de peur qu'il prenne son envol sans nous. Certaines
personnes souhaitent ardemment étre a ses cotes lors du dernier
souffle.

Il est souvent difficile de conjuguer cette présence continue a vos
besoins. Le personnel pourra vous guider lorsque la nécessité de

veiller sur votre proche sera indiquée. L'étre cher vous connait; il se

peut qu'il choisisse son moment et decide de partir en douce. Ne vous
sentez pas coupable.

Lors de ces derniers moments, vous pouvez :
> Prévenir la famille et les aviser de préserver ['énergie de l'étre cher :

» Prévoir des visites plus courtes, pas plus de trois personnes a la fois.
» Demander a l'équipe de soins de gérer les visites, si ce n‘est pas a
domicile.

> Lui tenir la main, lui parler, vous coucher pres de lui. Méme s'il ne peut
plus communiquer, la faculté d'entendre demeure souvent jusqu’a la fin.

> Parlez ouvertement avec le médecin et l'équipe de soins, posez les
questions qui vous tracassent. Vous pourrez ainsi avoir beaucoup
d'information sur les signes et les symptomes en fin de vie. L'équipe
pourra aussi vous guider sur la facon d'agir avec ['étre cher.
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LE DECES

Il vous a maintenant quitte, la tristesse s'empare de
vous. Prenez le temps qu'il faut pour rester a ses
cOtés et lui dire un dernier au revoir. Entourez-
vous de vos proches, ne restez pas seul. Vous
serez accompagne dans les étapes qui vont suivre.

A domicile

Quand l'étre cher decide de finir ses
jours a la maison, l'équipe du
soutien a domicile l'accompagne,
de méme que vous et votre famille.
Lors du déces, le meédecin de famille
ou le médecin de garde se rendra
au domicile pour constater le déces
et remplira une requéte pour
l'obtention d'un constat de deces. Il
arrive parfois que le déces soit
constate par les ambulanciers. lls
sont qualifieés pour le faire et vous
accompagner dans cette épreuve.
Dans ce cas, les ambulanciers
communigueront avec le médecin
afin gu'une requéte de constat de
déces soit remplie. Une fois le
constat emis, la famille doit
communiguer avec la maison
funéraire pour qu'elle vienne
chercher la personne décédeée.

A la maison de soins palliatifs

Quand l'étre cher decede a la
maison de soins palliatifs, 'équipe
de soins (médecins, infirmieres,
bénévoles, psychologues)
accompagne la famille. Ce sera le
medecin de garde qui constatera le
déeces. Il est possible de rester
aupres de votre proche dans les
heures suivant son déces. La
maison funéraire veillera a venir

chercher la personne décédee par
la suite. Dans les semaines suivant le
déceés, un suivi téléphonique est fait
pour vous soutenir. Des services
d'aide sont offerts aux membres de
la famille gui en ont besoin.

A Uhopital

Sile déces a lieu a l'hopital, le
personnel de soins évalue les
besoins des proches qui
accompagnaient la personne
decedee. N'hésitez pas a demander
du soutien psychosocial.

En CHSLD

Quand le déces survient dans un
CHSLD, le personnel est en mesure
de vous soutenir, qu'il s'agisse de
l'assistante-infirmiere, de la
travailleuse sociale ou d'un membre
de l'équipe avec qui vous avez
développé un lien significatif.

Au moment du déceés, la famille doit
communiquer avec la maison
funéraire pour qu'elle vienne
chercher la personne décedee et
pour coordonner les obseques et
les formalités administratives.

« Que faire lors d'un déces :
Mon parcours personnalisé »

https://www.quebec.ca/
gouv/services-quebec/deces/




Le deuil est une
réaction humaine
naturelle liée a une
perte importante.

Par exemple, face au
déces d'un proche,
toute personne
éprouvera de la
douleur et un
sentiment de tristesse.

LE DEUIL

Une partie du deuil avait
deéja eté entamee par la
force des choses. Il reste
qgue le deuil représente une
etape parfois difficile. Les
mMois qui suivent la mort de
['‘étre cher risquent de vous
paraitre difficiles, car les
personnes qui formaient
votre réseau de soutien
reprendront leur vie
habituelle, vous laissant
définir ce qui deviendra
votre nouvelle réalité.
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Vous pouvez observer certaines réactions
et vivre les différentes étapes du deuil :

Le choc, le déni

A lannonce de la mort, on entre dans une
sorte de bulle. On se sent anesthésié et
détaché. On se sent exclu de la vie
normale et du monde des vivants.
Certains refusent de croire ce qui arrive et
vont continuer a planifier des activites
avec le disparu.

La colére

On en veut a l'étre aimeé d'étre « parti »,
on en veut a la vie, aux circonstances, au
personnel medical... Bref, on ressent une
vive colere. La culpabilité est souvent tres
presente a cette etape.

Le marchandage

On veut retrouver notre vie normale,
notre vie « d'avant » et on est prét a
changer pour que cela arrive. Il s'agit
d'une autre forme de déni de la realite.
Bien gu’'on ne croie pas réellement au
retour du defunt, on imagine que si on
avait agi autrement lors de tel ou tel
evénement, le décés ne serait pas arrive.
La culpabilité nourrit aussi cette €tape.

La dépression, la tristesse

La realité nous rattrape. On comprend
qu’on ne reverra plus jamais la personne
deécedée. On réalise que des réves et des
projets communs ne se realiseront jamais.
La tristesse nous submerge et elle peut
faire parfois place a la dépression.

L'acceptation

On a fait le deuil de notre vie avec le
défunt, de notre vie d'avant. On s'habitue
graduellement a notre nouvelle réalite. On
a de nouveaux projets, de nouveaux réves.
On pense toujours a la personne
décédée, mais de fagcon moins constante,
avec une douleur maoins vive.
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Le processus de deuil est unique a chacun. Respectez
votre rythme. Ecoutez vos besoins et faites ce qui vous
fait du bien. Il est important de ne pas vous isoler.

Certaines de ces étapes peuvent étre vécues avec plus d'intensité ou plus
longuement que d'autres. Il ne s'agit pas ici d'étapes qui suivent un ordre
précis. Vous pouvez éprouver de la colere un jour, une grande tristesse le
jour suivant, puis de la colere a nouveau ou de la culpabilité le lendemain.

Discutez avec un intervenant avec qui vous avez développé
un lien significatif au sujet des ressources pour vous aider S
dans cette étape. N'hésitez pas a vous joindre a un groupe
de soutien aux personnes endeuillées organisé par certains
organismes communautaires, les maisons funéraires et les —
maisons de soins palliatifs ou en appelant votre CLSC pour
demander un suivi psychosocial.

Les mythes liés au deuil :

> La douleur disparaitra plus rapidement si on lignore.

> Il faut oublier ['étre cher pour retrouver une vie normale.
> Il estimportant « d'étre fort » face a la perte.

> L'entourage peut aider la personne endeuillée en évitant d'aborder le
sujet avec elle.

> Ne pas pleurer signifie que l'on est insensible.
> La durée et les différentes étapes du deuil sont fixes.

Ces idées préconcues sont fausses et peuvent vous empécher de vivre
votre deuil de maniere saine.

N Conseils pour la bonne forme mentale
https://www.quebec.ca/sante/conseils-et-prevention/sante-mentale/
maintenir-une-bonne-sante-mentale/

Guide des proches aidants. Un manuel sur les soins de fin de vie.
https://www.pmh-mb.ca/images/PalliativeCare/CaregiverGuideFrl pdf

MonDeuil : pour comprendre et surmonter votre deuil
mondeuil.ca
Le processus de deuil

https://www.usherbrooke.ca/etudiants/fileadmin/sites/etudiants/
documents/Psychologie/Brochure_deuil_2021_finale_01.pdf
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CONCLUSION

En tant qu'aidant, vous avez participé, comme acteur principal, a l'un
des moments les plus importants de la vie d'une personne. Soyez fier
d'avoir donné le meilleur de vous-méme, malgre vos peurs, vos
résistances, votre fatigue. Il reste que tous les soins que vous lui avez
prodigués et votre simple présence lui ont été des plus bénéfiques.
Vous avez contribué a son mieux-étre pour qu'elle puisse partir en paix

le plus possible. Vous l'avez conduite a son dernier arrét dans le plus
grand engagement d'amour qui soit.

Maintenant, il s'agit d'apprendre a vous réapproprier votre vie, de vivre

avec le vide de sa présence, bien qu'elle restera a jamais gravée dans
votre cceur et votre mémoire...

« Comme si Papa et toi vous trouviez dans une
danse nouvelle, ou vous chercheriez comment
coexister dans ces circonstances transformees,
ou tu es vie, et lui souvenir. Prends le temps
dapprivoiser cette danse, d'apprendre a te
mouvoir avec la présence de Papa en toi, sans
presser les choses, ni t'en sentir coupable.
Découvre ta maniere de faire fleurir en toi la
sagesse que tu voyais en lui, de continuer a ta
maniere ce que tu estimais et aimais en lui... »

Dominique Lepage, fille d'une proche aidante
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LES SOINS PALLIATIFS
SONT ENCORE MECONNUS AU CANADA.

VOICI 10 MYTHES REPANDUS

Les soins palliatifs précipitent la mort.

Realité : Les soins palliatifs n‘'ont pas pour effet de
précipiter la mort. Ils visent a assurer le confort de la
personne et a optimiser sa qualité de vie, depuis le
diagnostic d'une maladie avanceée jusqu’a la fin de vie.

Les soins palliatifs sont réservés aux personnes
en train de mourir du cancer.

Realité : Toute personne souffrant d'une maladie
susceptible d'écourter la vie et ses proches peuvent
profiter des avantages des soins palliatifs deés le
diagnostic.

Lorsqu’une personne en soins palliatifs cesse de manger,
elle meurt de faim.

Réalité : Une personne souffrant d'une maladie avancée
ne ressentira pas la faim et la soif de la méme maniere
gu’une personne en santé. Si elle cesse de manger, elle
mourra de sa maladie, et non de faim.

Seuls les hopitaux offrent des soins palliatifs.

Realité : Une personne peut recevoir des soins palliatifs
peu importe l'endroit ou elle vit (& la maison, dans un
établissement de soins de longue durée, dans une
maison de soins palliatifs ou a I'hopital).

Il faut préserver les enfants de la mort.

Realité : Le fait de pouvoir parler des questions entourant
la mort permet aux enfants de développer de saines
attitudes qui leur seront utiles a 'age adulte. Comme les
adultes, les enfants ont eux aussi besoin de temps pour
dire au revoir aux personnes qui leur sont chéres.
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La douleur, ¢a fait partie de la mort.

Realité : La douleur ne fait pas toujours partie de la mort.
Mais lorsqu'elle est présente en fin de vie, il y a toutes
sortes de facons de la soulager.

L'administration d'analgésiques en soins palliatifs
entraine
une dépendance.

Realite : Pour maintenir le confort de la personne, il faut
souvent lui administrer des analgésiques a plus fortes
doses. Son corps s'adaptera et développera une
tolérance aux medicaments, et non une dependance.

On donne de la morphine pour précipiter la mort.

Realité : Bien doseée, la morphine permet de maintenir le
confort, mais elle ne précipite pas la mort.

Si on m’envoie en soins palliatifs, c'est parce que
mon meédecin ne peut plus rien pour moi.

Realité : Les soins palliatifs permettent d'optimiser la
qualité de vie d'une personne diagnostiquée d'une
maladie avancée. L'objectif n‘est plus tant de la guérir que
de lui permettre de vivre sa vie au maximum.

J'ai le sentiment d'avoir abandonné un membre
de ma famille parce qu'il n'a pu mourir chez lui.

Réalite : Méme si l'on met tout en ceuvre pour garder un
proche a la maison, ses besoins sont parfois trop grands.
Ce n'est pas un échec de veiller a ce qu'il recoive les
meilleurs soins possible, quel que soit l'endroit.

© Portail palliatif canadien, 2019 | portailpalliatif.ca
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