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Introduction



En Suisse, prés de 70% des personnes souhaitent mourir a domicile alors qu’en
réalité, 40% des déceés surviennent dans un hdpital de soins aigus, 40% dans des
établissements médico-sociaux (EMS) et seulement 20% a la maison (Jox, Pautex,
Rubli Truchard et Logean, 2018). En effet, aujourd’hui, un grand nombre de
personnes agées désirent mourir a domicile mais n’ont pas les possibilités de le
faire, parfois pour des raisons financiéres, environnementales, de soutien familial ou
de dégradation importante de I'état de santé. Cette problématique semble
internationale et le principal acteur, permettant de respecter cette derniere volonté
est le proche aidant. Sans le soutien et I'investissement de ce dernier, cela se
révéle quasiment impossible. Cependant, cet accompagnement peut provoquer un
épuisement du proche aidant. Par conséquent, notre rble réside dans le soutien de
ce duo tout en procurant des soins proactifs et en faisant preuve d’anticipation dans
I'offre de soins.

Au travers de ce travail, nous allons recenser le vécu des aidants naturels dans
'accompagnement a domicile d’'un proche en fin de vie. Leurs expériences nous
permettent de connaitre leurs difficultés, mais aussi quelles structures ou
alternatives les ont aidés, dans le but d’améliorer les futures recherches sur des

pistes d’amélioration.



Problématique
Lors de nos premiéres recherches concernant notre thématique, nous avons pu
constater qu'une majorité de personnes désirant mourir a la maison ne pouvaient

finalement pas le faire (Costa et al., 2016 ; Topf, Robinson et Bottorff, 2013). En

effet, cette problématique nous|a interpelléeg car cette derniére volonté nous parait

importante a respecter. Cependant, celle-ci n’est que rarement menée a bien a
cause d’'un certain nombre de facteurs (Binder et von Wartburg, 2014 ; Costa et al.,
2016) comme par exemple les raisons socioéconomiques : manque d’entourage,
épuisement des proches aidants, manque de connaissances de l'entourage et
niveau intellectuel, culture (Cohen et al.,, 2010), situation financiére précaire,
couverture de I'assurance, pression de la promesse au proche malade du décés a
domicile. Cette derniére est faite principalement par la famille qui semble finalement
étre dépassée par les événements, manquant de soutien et de connaissances
spécifiques (Topf et al., 2013). De plus, la raison environnementale influence aussi
la problématique de par la situation géographique : la proximité des institutions de
soins et I'accés du domicile, le milieu de vie peu souvent adapté de par le manque
de matériel et de I'installation ergonomique selon I'état du patient (Wales, Kurahashi
et Husain, 2018). Concernant le patient, sa capacité de discernement, le type de sa
pathologie et les symptbmes associés, le stade de sa maladie, les complications
qu’il subit, ses traitements et ses besoins en soins influencent grandement son
maintien a domicile. Suite a nos lectures, nous avons pu constater que la volonté de
décéder chez soi touche autant le patient, sa famille, le proche aidant et la
collectivité. Il est ressorti que, pour le patient, son inconfort, le stress qu'il vit, son
manque de compliance au traitement, la perte du lien thérapeutique, la mort
précipitée, la diminution de la perception de la qualité de vie, la perte de repéres et

la dignité influencent grandement son maintien a domicile. L’entourage témoigne de
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sa satisfaction suite a cette expérience enrichissante mais il parle également de ses
difficultés liées a la prise en charge (Leow et Chan, 2017). Par conséquent, notre

guestionnement vise a nous centrer sur les proches aidants: la place qu’ils
occupent dans la possibilité de mourir a domicile et des difficultés qu’ils semblent
rencontrer. Effectivement, certains auteurs ont identifié quelques éléments, tels que
la tristesse, le sentiment d’échec, la peur, la culpabilité, le regret, I'épuisement
(transfert entre institutions), la difficulté & faire confiance aux professionnels et un
changement de rbdle (Martin, Olano-Lizarraga et Saracibar-Razquin, 2016).
Finalement, ce désir de mourir a la maison peut causer des codts supplémentaires
pour la santé publique, tout comme un manque de disponibilité des professionnels
de la santé et une collaboration pluridisciplinaire pouvant se montrer problématiques
pour respecter cette volonté (Costa et al., 2016 ; Danielsen, Sand, Rosland et
Forland, 2018). En lien avec les soins palliatifs, Costa et al. (2016) ainsi que Von
Roenn, Voltz et Serrie (2013) identifient les possibilités d’intervention, la complexité
des soins a administrer, l'aiguillage précoce vers les soins palliatifs, les directives
anticipées et les prestations de soins de I'équipe pluridisciplinaire comme
primordiaux a une bonne prise en charge et un maintien a domicile. La disponibilité,
linvestissement et la cohésion des soignants et des proches aidants sont
nécessaires afin de garantir une bonne prise en charge a domicile et un soutien
suffisant vis-a-vis des proches aidants (Danielsen et al., 2018).

De ce fait, le maintien a domicile, le désir de mourir et la possibilité de respecter
les dernieres volontés reposent en grande partie sur le proche aidant. Dans une
approche systémique, le patient et ses proches forment un tout et linfirmiére
collabore en partenariat. Pourtant, bien que le patient et le proche aidant soient liés,
leur vécu est différent. Dans la perspective de permettre au malade de mourir a

domicile, il est important de soutenir les proches aidants. L’état actuel de nos



connaissances nous suggere de mieux connaitre le vécu de cet accompagnant afin

de lui offrir un soutien plus adapté.

Question de recherche
De tous les facteurs d’un maintien a domicile recensés au travers des études
scientifiques, les proches aidants, en tant qu’acteurs principaux dans la prise en
charge, attirent toute notre attention dans ce travail. Ce qui nous conduit a la
guestion : “Que vivent les proches aidants accompagnant une personne en fin de

vie a domicile ?”.

Objectifs

En lien avec notre question de recherche, ce travail de Bachelor vise a mieux
connaitre et comprendre ce que vivent les proches dans le but d’adapter notre
soutien et d’éviter I'épuisement dans le cadre de la fin de vie de leur proche malade,
tout comme le mentionne F. Fournier (communication personnelle [Interview], 17
juin 2019). En effet, le but est de favoriser leur bien-étre tout en valorisant leur
engagement vis-a-vis du patient, car sans leur participation, cette requéte ne
pourrait avoir lieu. De part ce but premier, nous favorisons de bonnes conditions de

fin de vie pour le patient, éléments primordiaux dans ce processus.



Cadre théorique



Notre revue de littérature s’inscrit dans la théorie de McGill. Il s’agit d’'une théorie
de soins systémique, basée sur les ressources de la personne. Un des fondements
de la théorie de soins de McGill est le partenariat entre l'infirmiére, le patient et sa
famille, tout en travaillant avec les valeurs, les préférences et les croyances de la
personne. En effet, selon Paquette-Desjardins, Sauvé et Gros (2015), tous les soins
sont centrés sur le patient en incluant sa famille et ses proches, étant indissociables
dans ce type de prise en charge. La vision de cette théorie de soins est que la
personne et ses proches aient les ressources nécessaires pour faire face a la
situation de santé et soient capables d’apprendre et de faire leur propre choix
(Paquette-Desjardins et al., 2015). En travaillant avec les ressources du duo patient-
famille, le professionnel de santé promeut leur autonomie et dans cette situation,
cela rend possible le choix de mourir a domicile. Pour ce faire, le partenariat occupe
une place primordiale. Ce dernier est fait d’'un ensemble de personnes venant de
différents milieux (proches et infirmiers) qui visent le méme projet de vie. Par
conséquent, chacun met a contribution ses compétences et ses ressources afin de
le réaliser. La théorie de McGill soutient I'apprentissage des personnes (patient /
famille) afin de répondre a leurs questions et besoins. Notre rdle en tant
gu’infirmiére, en lien avec McGill, sera donc d’enseigner des connaissances et des
gestes aux membres aidants et d’adapter les soins en fonction de leurs ressources
et de leurs limites.

Selon Birot, Devaux et Pegon (2005), ce cadre théorique a pour but la
promotion de la santé, donc de privilégier les forces du patient et du proche aidant.
Le professionnel de santé doit prendre en compte la globalité du patient, c’est-a-dire
son environnement et toutes les sources de soutien dont il bénéficie. D’'un point de
vue pratique, les proches aidants occupent une place centrale et doivent faire partie

de la programmation des soins. Plus concretement, le professionnel de la santé



effectue une anamnése autant aupres du patient que de ses proches. Le lien de
confiance prime. Le but est d’accentuer les investigations sur les problématiques
rencontrées afin de pouvoir prodiguer un enseignement pertinent aux proches pour
une prise en charge plus autonome. Une prise en charge personnalisée va en
découler.

Cependant, ce positionnement représente un challenge pour tous les soignants
et requiert donc de bons liens avec les bénéficiaires et des techniques de

communication ad hoc.

Concepts
Afin de faciliter la sélection de nos articles, il est important de définir les concepts
mentionnés dans nos recherches. Ces derniers se rapportent aux proches aidants,
a leur réle et au réseau de soutien, aux problématiques propres aux proches aidants
et liées a la prise en charge du patient ainsi qu’au processus de fin de vie
douloureux et compliqué. Ces concepts sont définis ci-dessous et également dans

un glossaire (Appendice A, Glossaire) afin de les mettre en lien avec notre contexte.

Aidant naturel?

C’est un proche de la personne dépendante, dans le besoin, qui s’occupe d’elle
et I'aide dans les activités de la vie quotidienne de maniére non professionnelle.
L’aidant a besoin de reconnaissance dans ce qu'il fait, afin de se sentir valorisé et

satisfait de ses actes.

1 « Pages de début », in Monique Formarier et al., Les concepts en sciences infirmieres
(2eme édition), Association de recherche en soins infirmiers (ARSI) « Hors collection », 2012
(), p. 1-10. DOI 10.3917/arsi.forma.2012.01.000



Accompagnement !

Il s’agit de se montrer authentique, non jugeant et empathique envers la
personne avec laquelle nous sommes en relation dans un temps et un lieu défini.

L’accompagnement s’effectue avec bienveillance et sollicitude.

Aide, relation !

Elle se caractérise selon I'empathie, I'écoute active, le non-jugement et la
congruence, comme le décrit Rogers. Elle peut prendre naissance dans différents

contextes et elle requiert de connaitre la personne avec qui I'on est en relation.

Prendre soin, care et caring !

En francais, « care » se traduit par attention, souci et précaution. « Caring » est
donc l'action “prendre soin de”, c’est-a-dire soigner ou porter assistance a une

personne aussi bien sur le plan physique que psychologique.

Soins palliatifs !

C’est 'accompagnement dans la souffrance et la prise en charge de la douleur
chez un patient en fin de vie. “Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus
pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou a domicile. lls visent a
soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de

la personne malade et a soutenir son entourage.”
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Partenariat !

C’est un ensemble de personnes venant de différents milieux (proches et
infirmiers) qui visent le méme projet de vie. Pour ce faire, chacun met & contribution

ses compétences et ses ressources afin de réaliser le projet de soin.

Fin de vie ?

Celle-ci se définit comme la finalité de la vie mais s’étend sur une certaine
période visible par I'aspect incurable de la péjoration de santé du patient.

Ces différentes définitions nous permettront de déterminer les MeSH terms pour
notre recherche, ainsi que pour la sélection de nos articles dans le cadre de cette

revue de littérature.

2 Aidant attitude, (2018). Fin de vie, définition. Repéré a
https://aidantattitude.fr/2013/06/30/fin-de-vie-definitions.php/
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Devis de recherche

Pour cette revue de littérature, nous avons cherché des articles pouvant
répondre a notre question de recherche, a savoir : “Quel est le vécu des proches
aidants accompagnant un proche voulant mourir & domicile ?”. Pour ce faire, les
études a devis qualitatif ont été retenues afin de récolter les dires sur le vécu et
'expérience des aidants naturels. Comme nous nous intéressons a cela, les
données plus subjectives, les échanges et les verbatim que comprennent les
recherches qualitatives aboutissent a une source dinformations riches et
diversifiées pour notre Bachelor. Nous avions donc la consigne de trouver neuf
articles, tout en utilisant deux bases de données différentes, telles que CINHAL et
PubMed (voir Figure 1. Diagramme de flux). Pour mener a bien notre revue de
littérature, nous avons jugé bon d'y intégrer deux méta-analyses qui nous ont
permis de renforcer la qualité de nos résultats et d’'y montrer une cohérence. De
plus, ces derniéres montrent une grande fiabilité et présentent des
recommandations de bonnes pratiques de par la recension d’'un grand nombre
d’études, toutes qualitatives. Par ailleurs, ces derniéres rapportent plus de quatre

cents vécus de personnes différentes, ce qui permet de présenter des résultats

considérables.

Bangue de données
Afin de récolter des articles scientifigues pertinents, nous avons élaboré une
stratégie systématique, puis classifi€é nos recherches dans un tableau. Celui-ci
expose les mots-clés (soins a domicile, vécu, proche aidant, fin de vie, charge
émotionnelle) faisant référence aux MeSH terms, les sites et les critéres d’inclusion

utilisés, a .savoir moins de dix ans, les recherches en anglais'ou en francais, le texte
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intégral et de devis qualitatif. A travers cette stratégie, nous avons pour but de

démontrer la fiabilité de notre revue de littérature.

Criteres de qualité

Le premier critére de qualité comprend la validité de nos recherches. Notre
méthodologie respecte cette derniere comme le démontre le tableau répertoriant les
différents articles (voir Appendice B: Tableau méthodologie). Afin d’assurer la
validité de nos résultats, des grilles standardisées et adaptées sont utilisées pour
évaluer et résumer les études de type qualitatif que nous avons trouvées. Pour ce
faire, nous avions sélectionné les articles grace a la lecture des titres et des
abstracts tout en basant notre réflexion sur notre question de recherche. Nous
avons alors sélectionné nos neuf articles, dont deux méta-analyses. Puis, nous
avons veérifié dans les références de celles-ci que les septs autres articles qualitatifs
n’y soient pas intégrés. Ensuite, nous avons toutes rempli une grille de résumé pour
une méme étude et fait une mise en commun afin de compléter les prochaines
grilles de maniére similaire. Suite a cela, chacune a rempli les grilles de trois articles
(Appendice B). Par ailleurs, la lecture de nos grilles de résumé respectives nous a
permis de valider ces neuf études scientifiques afin qu’elles répondent
objectivement a notre questionnement. Puis, nous nous sommes mises d’accord sur
la catégorisation pour I'écriture des résultats de notre Bachelor.

Le deuxieme critére de qualité représente la fiabilité de nos recherches. Nous
avons utilisé les mémes stratégies avec des termes concernant notre question de
recherche. Si nous suivons le diagramme de flux (Figure 1) cela nous méne a des

résultats de recherche identiques.



[ Articles identifiés dans les bases de données ]
PubMed CINHAL
n=73 n=23

\/

Elimination selon le titre
_ n=18

Articles retenus

n=78

l

[ Elimination aprés la lecture du résumé ] _— n=57

|

Articles examinés

n=21

Elimination aprés la lecture de
I'article scientifique

Articles étudiés

n=12

|

Etudes sélectionnées pour la revue systématique

n=9

Figure 1: Diagramme de flux
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Premiere partie des résultats

Présentation générale des articles

Cette revue non systématique de la littérature a inclus neuf articles, provenant de
différents pays, voir continents ; Angleterre (n=11), Australie (n=5), Canada (n=6),
Etat-Unis (n=3), Irlande (n=1), Japon (n=1), Norvege (n=1), Pays-Bas (n=2),
Singapoure (n=1), Suede (n=11), Taiwan (n=1), Pays divers (n=3). Tous sont parus

entre 2009 et 2019 et ont un devis qualitatif.

Caractéristiques de I’ensemble des articles

Population générale
Toutes les études confondues reprennent plus de 450 proches aidants, une
vingtaine de patients et une dizaine de professionnels de la santé, hommes ou
femmes, qui avaient tous plus de 19 ans. Leurs origines varient selon I'endroit de
I'étude. Concernant les proches aidants, ils entretiennent tous des liens solides avec

le patient, voir méme des liens familiaux comme époux-se, parent ou enfant.

Contexte de soin
Les différentes études se situent principalement dans un centre de soins palliatifs
ou a domicile. Si le contexte se déroulait a domicile, les proches et le patient
bénéficiaient, soit d’'un soutien des soins a domicile, soit du service a domicile de
soins palliatifs. Cependant, dans les méta-analyses, le lieu n’était pas toujours

précisé.
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Langues
La langue utilisée pour les recherches scientifigues sélectionnées était
principalement I'anglais, compris par un grand nombre de la population. Par ailleurs,
une de nos neuf études a été recensée en mandarin car I'étude a été publiée a

Singapour.

Instruments utilisés, interventions menées et outils de recension

Afin de récolter les données nécessaires a ces études qualitatives, les
chercheurs ont utilisé des instruments, tels que des questionnaires, plusieurs sortes
d’entretiens : semi-structurés, qualitatifs, avec un guide de questions générales,
pour la plupart enregistrés, ainsi que des séances d’observation combinées avec
des entrevues informelles menées par des soignants spécialisés en soins palliatifs.
Concernant les méta-analyses, plusieurs bases de données ont été employées :
CINAHL, PubMed, MEDLINE, PsycINFO, Cochrane Library, SciELO, Dialnet,
Citation Indexes (via Web of Science) et Google.

Dans le but de répertorier de maniére logique les données recueillies, la majorité
des auteurs élabore un systeme de codage afin de trouver des grandes thématiques
et les affiner par la suite. Cependant, deux études ont utilisé un outil spécifique pour
analyser leurs données ; McKay, Taylor et Armstrong (2013) s’aident de SPSS 18.0
afin de décortiquer les entretiens et classer les réponses par thématique, tout
comme Robinson, Bottorff, McFee, Bissell et Fyles (2017) ont relevé les notes
d’entretiens dans NVivo 9.0. De plus, Martin et al. (2016) et Morris, King, Turner et
Payne (2015) se sont servis des criteres d’inclusion (en anglais ou espagnol, de
2000 a 2013 ou 2015, proches-aidants adultes, ...) et d’exclusion (enfants, aidants
familiaux professionnels, contexte autre que le domicile, ...) pour cibler les études

en lien avec leur problématique.
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Méthodologie

Devis de chaque étude

Huit de nos articles choisis présentent un devis de type qualitatif (Janze et
Henriksson, 2014 ; Martin et al., 2016 ; Morris et al., 2015 ; Percival, Lasseter,
Purdy et Wye, 2014) avec certaines subtilités comme des méthodes mixtes
(Holdsworth, 2015), une approche descriptive (Leow et Chan, 2017) ou descriptive
d’interprétation (Robinson et al.,, 2017) ou une approche déductive en vue
d’appliquer un modéle conceptuel (Tija, Ellington, Clayton, Lemay et Reblin, 2015).
Par ailleurs, McKay et al., (2013) utilisent un devis de type mixte : qualitatif et

quantitatif.

Niveau de preuve
Nos recherches ont abouti sur deux méta-analyses que nous avons retenues.
Elles reprennent respectivement vingt-huit et douze études, ce qui nous conduit &
des données probantes et variées. Nous avons également trouvé des études
descriptives et analytiques, qui représentent certes, un niveau de preuve faible,
mais qui reprennent des verbatim, jugés en qualité de preuves pertinentes et
valables. Pour terminer, ces articles scientifiques nous permettent de répondre a

notre questionnement de maniére compléte et intéressante.

Limites et argumentation de I'inclusion dans le Bachelor
Selon Robinson et al. (2017), le financement des soins palliatifs difféere d’'un état
a un autre. Cest pour cela que les résultats de larticle ne peuvent pas étre
généralisés dans des lieux ou les prestations de soins ne sont pas prises en charge

par le gouvernement.
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Holdsworth (2015) et Percival et al., (2014) exposent les limites quant au
manque de distinction des différents professionnels, c’est-a-dire entre les soighants
généraux et spécialisés en soins palliatifs car les proches aidants ne les
différenciaient pas. De plus, Percival et al. (2014) mettent en avant la disponibilité
des professionnels de la santé pouvant étre désuéte vis-a-vis des aidants. Ceci
reste subjectif car chaque équipe a une charge de travail différente, influencant par
conséquent leur organisation.

Deux études (Leow et Chan, 2017 ; Tija et al., 2015) émettent un point négatif
gquant au seul entretien mené auprés de chaque échantillon ; en effet, I'important
dans une recherche qualitative réside dans I'évolution des expériences des proches
aidants.

Dans les deux méta-analyses (Martin et al., 2016 ; Morris et al., 2015), des
similitudes ressortent, telles que la limitation linguistique quant aux études
répertoriées de différents pays, ce qui a pour conséquence de réduire les
connaissances internationales. De plus, les nombreuses différences et la variabilité
des résultats des études choisies ne permettent pas d’appliquer un outil standardisé
pour le classement de ces derniers.

Etant donné que les études se déroulent généralement dans une région définie,
les données refletent une seule culture, ce qui rend les informations non
exhaustives et variables d’un pays a l'autre.

Janze et Henriksson (2014) et McKay et al. (2013) dénoncent le peu
d’échantillons qu’ils ont étudiés, ce qui aboutit a des données non empiriques. Tija
et al. (2015) évoquent le manque de représentation quant a I'échantillon choisi, car il
provient d’'un seul centre de soins palliatifs, ainsi que des patients uniquement

atteints de cancer a des stades différents.
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Ces différentes limites n’influencent pas sur la qualité des études, qui
représentent des ressources pour répondre a notre questionnement. De plus, cela
nous permet d’en déduire des pistes de recommandations pour les recherches

futures.

Ethique et analyse réflexive

Concernant I'éthique, les études sont inégales. Certaines études ne présentent
pas de cadre éthique mais cela a été induit dans le processus de récolte de
données. En effet, Holdsworth (2015) ; Janze et Henriksson (2014) ; Leow et Chan
(2017) ont fait signer un consentement éclairé aux participants et leur ont garanti
'anonymat des données. Au vu des thématiques parfois taboues ou difficiles a
aborder, les consentements se montrent utiles et adéquats afin d’assurer une
certaine sécurité et intimité entre les chercheurs et participants. Concernant I'étude
de Robinson et al. (2017), l'étude a été validée par le comité d’éthique de
'université de la recherche comportementale, de la Colombie-Britannique Cancer
Foundation dont le numéro de référence est N°62R17410. La recherche de McKay
et al. (2013) a été agréée par un comité d’'éthique local, ce qui atteste un travail
respectueux des participants et de leurs données. Cependant, nous n‘avons pas
plus de précisions a ce sujet. L’analyse des enregistrements audios de l'article Tija
et al. (2015) a été approuvée par l'institution Review Board de I'université de I'Utah.
Martin et al. (2016), mentionnent I'accord légal qu'a regu leur méta-analyse, cité
comme suit: “2016 Elsevier 0020-7489 Ltd. Tous droits réservés.” Toutefois,
aucune considération éthique n'apparait dans les textes de Morris et al. (2015) ;
Percival et al. (2014) mais tous deux proviennent d’universités agréées, nous

suggérant que ces derniéres ont été validées.
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Deuxiéme partie des résultats

Présentation bréve de chague article

Holdsworth (2015)

Cette étude qualitative vise a décrire I'expérience de fin de vie du point de vue
des aidants familiaux endeuillés, particulierement selon le réle que jouent les
prestataires de soins. L’approche se veut respectueuse et intime, a laide
d’entretiens semi-structurés, composés de questions répertoriées, afin de garder un
fil conducteur. Un soutien social, les soins proactifs et empathiques, les
connaissances et les compétences qui engendrent un bon lien de confiance, 'aide a
I'acceptation de la fin de vie, la gestion de symptémes tout en dignité et le soutien
au proche post-mortem sont les thémes principaux qu’a ressortis l'auteur. Pour
répondre a notre question de recherche, la prise en compte de I'expérience des
aidants nous apportera des indices pertinents afin de comprendre leur vécu en tant

que soignant.

Janze et Henriksson (2014)

Cette étude a pour but d’explorer les expériences des proches aidants en lien
avec la préparation des prestations de soins envers un membre de la famille.
Pouvoir mourir a domicile dépend en grande partie de I'aidant naturel et au nouveau
role de soignant qu’il doit assumer. Des participants ont été recrutés afin de mener
des entretiens avec eux. Suite a cela, les auteurs définissent le theme général, étant
la préparation des aidants a I'approche de la mort. Puis les résultats ont été classés

en deux thémes : “la vie dans lincertitude en se concentrant sur le présent et
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préparer l'avenir” et “la préparation de soins lors du changement de réle”.
L’expérience des aidants naturels exposée dans les résultats, nous permet de
comprendre leur vécu. L’étude appuie notre question de recherche car elle vise a

favoriser 'accompagnement professionnel des proches.

Leow et Chan (2017)

Cette étude a pour objectif de décrire les expériences des aidants naturels qui
soignent une personne atteinte d’'un cancer avancé a la maison, par le biais d’'un
devis qualitatif descriptif. Les auteurs procédent a des entretiens consentis par les
participants, pouvant apporter une forme de témoignage personnel. Les grands
thémes des résultats ressortis sont les défis des prestations de soins, les émotions
négatives, les stratégies de coping et les gains de la prise en charge pour I'aidant.
Cette recherche nous permet donc de comprendre le vécu des proches afin de

favoriser leur prise en charge, tout comme le vise notre question de recherche.

Martin, Olano-Lizarraga et Saracibar-Razquin (2016)

Cette méta-analyse évalue I'implication des aidants naturels lorsqu'un proche
quitte I'nopital dans le but de mourir a domicile. En effet, les prestations de soins a
domicile semblent étre un sujet actuel et particulierement important, surtout lors de
fin de vie. C’est pourquoi, dans cette étude, les auteurs étudient le travail des
aidants naturels et les défis auxquels ils font face. L’analyse permet de regrouper
les expériences en cing thémes principaux, tous reliés au diagnostic : “incertitude

LT

quant a l'avenir et aux perspectives de déces”, “ressentir le fardeau physique et
émotionnel des soins”, “vivre une vie limitée”, “redéfinir la relation avec le malade” et
‘reconnaitre l'importance du soutien du milieu”. Cette étude nous permet de

comprendre les expériences des proches aidants ainsi que leur-importance. Ceci
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apporte un complément a notre question de recherche, parlant du vécu des aidants

lorsqu’un membre de leur famille désir mourir a domicile.

McKay, Taylor et Armstrong (2013)

Au travers de cette étude mixte, les auteurs se sont basés sur un programme de
soins palliatifs a domicile. Le but était de savoir si cette prestation permettait aux
proches aidants qui accompagnent un parent en fin de vie & domicile de diminuer
leur fardeau. Cent-vingt-deux aidants ayant bénéficié du soutien des infirmiers de
cette unité ont accepté de répondre a un questionnaire et quinze d’entre eux, ayant
perdu leur proche, ont passé un entretien semi-structuré afin de développer leur
réponse quant au parcours des soins et de I'accompagnement du deuil. Les
questions retracent la communication, I'organisation, la disponibilité et les services
de soins, la gestion de symptdmes ainsi que I'accompagnement dans le processus
de deuil. Bien que I'étude se concentrait sur une population d’Irlande, cela peut étre
retranscrit dans d’autres pays, comme la Suisse. De maniére générale, les proches
ont manifesté un intérét positif aux prestations proposées qui semblaient de qualité
et ayant facilité le déces dans le lieu prévu. Cela a donc un lien direct avec notre

questionnement.

Morris, King, Turner et Payne (2014)

Cette méta-analyse de vingt-huit études expose I'expérience des aidants naturels
prenant soin d’'un proche en fin de vie afin de faire I'état des connaissances
actuelles. Ces recherches, principalement qualitatives, proviennent majoritairement
de la Suéde, du Royaume-Uni ou encore du Canada. Quatre thématiques liées sont
ressorties : “limpact de la maison comme cadre de soin”, “le soutien ayant permis le

décés a domicile”, “la faille dans I'accompagnement des professionnels” et “la



24

transformation de I'espace social et émotionnel”. En effet, au fur et a mesure de la
péjoration de I'état du patient, le domicile se voit transformé et se répercute donc
sur I'espace social, tout comme le soutien de professionnels devient impératif afin
de réussir le décés a domicile. Cependant, cet accompagnement ne répond pas
toujours aux besoins des proches aidants. Cet article ayant un haut niveau de
preuve, démontre qu’il y a de nombreuses similitudes dans les pays quant aux
problématiques rencontrées par les aidants familiaux. De plus, il apporte un aspect
intéressant sur la dynamique du domicile, contexte dans lequel évolue notre

population.

Percival, Lasseter, Purdy et Wye (2014)

Cette étude qualitative vise a explorer les thémes qui affectent la qualité du
soutien familial du point de vue des aidants naturels et & comparer les expériences
qgu’ils ont eues avec les différents professionnels de la santé. lls effectuent des
entretiens formels ainsi que des observations et des entrevues informelles auprés
des proches aidants, mais également auprés d’'un patient et de six professionnels
de la santé ayant des formations différentes (soins généraux et spécialisés en soins
palliatifs). De ceci découlent ces grands thémes : la sensibilité et la cohérence dans
I'attitude des soignants, 'approche centrée sur le proche aidant et les initiatives
proactives, I'organisation des soins, la surveillance et la disponibilité des soignants
par rapport a I'évolution de la situation ainsi que la formation et la qualité des soins.
Cette recherche nous permet d’induire une différenciation entre les formations des

soignants, en lien avec la qualité des soins, ce qui apporte un complément pertinent

a notre questionnement.



25

Robinson, Bottorff, McFee, Bissell et Fyles (2017)

Cette étude d’approche descriptive d’interprétation qualitative vise a décrire les
expériences des aidants familiaux en deuil, suite a la mort d'un membre de leur
famille atteint de cancer en phase terminale, dont le souhait était de mourir & la
maison. Des entretiens et un enregistrement sonore ont été effectués. De ces
derniers sont ressortis les thémes suivants : “le contexte de la prestation de soins”,
“les antécédents de soutien a la prestation de soins”, “la détermination a fournir des
soins a domicile” et “la capacité de la détermination”. En résume, de multiples
facteurs ont permis aux aidants de renforcer leur capacité et leur détermination a
prendre soin de leur proche. Ces vingt-neuf témoignages retracent 'expérience des

proches dans la prise en charge a domicile d’'un membre de la famille malade, ce

qui répond pleinement a notre questionnement.

Tija, Ellington, Clayton, Lemay et Reblin (2015)

Cette étude qualitative avec approche déductive, a pour but de tester
'applicabilit¢ d’'un cadre de compétences en gestion de médicaments pour les
aidants naturels, dans un contexte de soins palliatifs a domicile. En effet, les
principales difficultés des proches semblent étre la gestion de symptdbmes et la
gestion des médicaments, sensiblement par manque de connaissances. L’analyse
d’enregistrements audio d’entretiens de dix-huit participants sélectionnés au sein
d'un centre palliatif, a permis de classer les résultats selon six thématiques :
«nombre et type de médicaments», «aptitudes a travailler en équipe»,
«compétences organisationnelles», «compétence de la reconnaissance de
symptbmes», «connaissance médicamenteuse» et «compétences personnelles».

Les données apportent de nouvelles connaissances sur le vécu des proches

aidants, a propos de la gestion de symptdomes et diversifient notre questionnement.
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Grands themes

Nous récoltons au travers des neuf recherches, une multitude de résultats que
nous parvenons a catégoriser en grands thémes, synthétisés sous forme de tableau
synoptique (voir Tableau 1: Tableau synoptique). Premiérement, nous exposons la
prise en charge en lien avec le proche aidant, comprenant le réle de 'aidant en tant
que soignant, la gestion des symptédmes et des médicaments au sein d’une situation
de soins ainsi que les bénéfices qu’apportent les prestations de soins pour les
proches aidants et le patient. Deuxiemement, nous exposons la thématique en lien
avec la charge émotionnelle du proche aidant, qui reprend donc lincertitude, les
différentes émotions, le concept du fardeau et le deuil. Ensuite, nous classons la
communication et le rapport aidant-patient ensemble dans le théme de la relation
d’aide. Quatriemement, les aspects extrinseques sont évoqués au travers de
I'environnement et des finances concernant les aidants naturels. Pour finir, nous
mettrons en lien toutes ces thématiques avec le soutien divers, prenant en compte

un appui professionnel, personnel et la relation de partenariat.



27

Holdsworth | Janze Leow Martin | McKay | Morris | Percival | Robinson Tija
(2015) (2014) | (2017) | (2016) | (2013) | (2015) (2014) (2017) (2015)
i X X X X X X X
Prise en charge =
Réle proche 5 ;Eu X X X X X
aidant / soignant g b=
c
Gestion de e X X X
symptémes et g- 2
médicaments 8 a
Bénéfice des & X X X X
soins
Incertitude @ X X
Emotions ) g X X X X X
© G
Fardeau 5% X X X X X X
E
Deuil / perte @ X X X X
Communication 59 X X X X X
5
Relation proche g 5 X
aidant / patient
Environnement § X X
O E
Finances < 5=
£%
c
@
Soutien X X X X X X
professionnel / S
partenariat g
Soutien ] X X X X
personnel

Tableau 1: Tableau synoptique

Principaux résultats

Tous les themes ainsi que les sous-thémes se voient regroupés ci-dessous, avec
une exposition des similitudes et des divergences entre les différentes recherches

scientifiques. Nous les évoquons dans un ordre de priorité et d'importance.

Accompagnhement du proche aidant
L’accompagnement comme présenté ci-dessous, comprend autant les
prestations de soins des professionnels de la santé et des proches aidants, chacun
a sa maniére, selon ses aptitudes et sa relation avec le patient.
Holdsworth (2015) ;Janze et Henriksson (2014) ;Leo et Chan (2017) ;McKay et
al. (2013) ; Morris et al. (2015) évoquent les connaissances et les compétences des

aidants et des professionnels que nous classons dans la prise en charge car nous
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constatons que leurs aptitudes influencent l'offre en soins. Dans ces différentes
recherches, les proches ressentent principalement un manque d’informations
concernant certaines pratiques pouvant amener a un sentiment d’insécurité et
d’impuissance. Par exemple, lors de détérioration de l'état de santé du patient,
l'aidant peut se sentir démuni, ne sachant pas qu’entreprendre pour faire face a la
situation actuelle. En effet, ce dernier n'a pas forcément les connaissances
théoriques au sujet du diagnostic, des symptdmes ou autre. Par ailleurs, Janze et
Henriksson (2014) décrivent une recherche autonome d’informations via internet de
la part des proches aidants afin de pallier ce manque.

Tija et al. (2015) se penchent particulierement sur la gestion des médicaments et
des symptomes associés (la douleur, la constipation, la confusion et la sécheresse
buccale), car les aidants se disent préoccupés par ces thématiques. Par
conséquent, ils investiguent au sujet de [lorganisation, I'administration, les
connaissances pharmacologiques, la forme galénique et les symptdbmes qui
découlent des médicaments tout en se basant sur les expériences et les
témoignages des proches. Les aidants peuvent avoir une bonne connaissance de
certains médicaments, cependant les auteurs rapportent qu’ils peuvent avoir de
fausses représentations quant a leurs effets attendus et secondaires. Toujours
d’aprés Tija et al. (2015), une infirmiére aurait suggéré I'utilisation d’'un journal de
bord permettant d’apporter un sentiment de sécurité a l'aidant. En effet, ces aspects
complexes pour eux, sont repris par Janze et Henriksson (2014) ; Morris et al.
(2015). D’aprés ce que les proches leur ont évoqué, le besoin de connaissances et
d’'informations prédomine, car cela leur permet d’acquérir une certaine confiance et

un sentiment de sécurité par rapport aux traitements et & la gestion des symptémes.
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Ce théme nous conduit a I'étude d’Holdsworth (2015), qui favorise la dignité et un
état éveillé du patient, malgré I'administration de traitements pharmacologiques. En
effet, le dosage des traitements semble important pour ne pas les rendre
somnolents. De plus, pour les participants a l'étude, l'important est d’identifier
I'évolution des symptémes.

Selon Robinson et al. (2017), il a été mentionné que linstauration des soins
palliatifs a domicile est bénéfique pour la réussite d’'une mort a la maison, d’autant
plus que cette prise en charge spécifique se réfere aux besoins du patient et non
pas en fonction du systéeme de santé. Cette démarche de soin est davantage
centrée sur la volonté du patient tout en incluant totalement le proche aidant
(Percival et al.,, 2014). Comme le démontrent Percival et al. (2014), suite aux
témoignages des aidants naturels, la flexibilité et 'adaptation des soins a domicile
permettent d’assurer la coordination et la continuité des soins, essentielles a la prise
en charge. Par allleurs, les proches apprécient la sécurité et le confort qu’engendre
la nomination d’un(e) infirmier(ére) référent(e) comme le mentionnent McKay et al.
(2013).

D’une autre part, les aidants disent rencontrer des difficultés au niveau de leur
cercle familial comme le constatent Leow et Chan (2017) dans leur recherche. Par
exemple, ils évoquent principalement des conflits décisionnels dans la prise en
charge entre les différents membres ou avec le patient. Par ailleurs, ils abordent la
péjoration de I'état de santé du patient, provoquant une charge physique
supplémentaire pour le proche aidant. Robinson et al. (2017) rapportent d’autres
obstacles dans leur article, comme la sensation de jugement de la part des
soignants des que les services de soins leur proposent une aide, ainsi que la crise
de gestion des symptdmes, devenus trop aigus, pour que le proche puisse les

soigner de maniére autonome. Pour finir, ils attestent que les imprévus entrainent
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un chamboulement dans leur routine, ce qui cause une impression de surcharge.
De plus, en acceptant 'aide des professionnels de la santé, les proches aidants ont
peur de perdre leur part décisionnelle en ce qui concerne les démarches de soins

(Robinson et al., 2017).

Charge émotionnelle du proche aidant

Selon six de nos études, le concept de fardeau se définit par une charge
physique et émotionnelle (Janze et Henriksson, 2014 ; Leow et Chan, 2017 ; Martin
et al.,, 2016 ; McKay et al.,2013 ; Morris et al., 2015 ; Robinson et al., 2017). lls
rapportent différents états affectant les proches aidants tels que le stress, la
responsabilité croissante, la disponibilité extréme, la sécurité du patient a tout prix,
le refoulement des émotions, la surcharge dans les taches quotidiennes,
I'épuisement conduisant au besoin de faire une pause, la fatigue extréme venant
des troubles du sommeil que peut provoquer la prise en charge, tout comme une
sensation d’emprisonnement et d’isolement social tellement ils se dévouent a leur
“patient”. lls se sentent donc responsables de leur proche malade. Cela étant, les
différentes études appuient le fait que les aidants représentent un pilier important
dans la prise en charge, suggérant une disponibilité a toute heure. Les aidants
peuvent développer un stress plus ou moins conséquent, pouvant s’aggraver en lien
avec la dégradation de I'état de santé du proche malade. Comme I'ont constaté les
auteurs, en référence aux différents témoignages, les aidants naturels ont
limpression de devoir rester forts pour le bien de leur parent ; pour cela, ils
maintiennent une attitude positive a toutes épreuves et parviennent également a
cacher leurs propres émotions. De surcroit, ils se doivent d’assumer les taches de la

vie quotidienne. Pour terminer, tous ces paramétres causent une fatigue et un
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épuisement a long terme, mais également d’éventuels problémes de santé (Tija et

al., 2015).

Relation d’aide : communication et relation aidant-patient

Gréace a cette collaboration, les proches se retrouvent inclus dans la situation, ce
que favorise la théorie de McGill (Paquette-Desjardins et al., 2015). De ce fait, ces
derniers prennent une part active dans la prise en charge, ce qui les aide a
respecter au mieux la promesse qu’ils ont faite au patient comme ils le disent lors
des entretiens (Holdsworth, 2015 ; Janze et Henriksson, 2014 ; Leow et Chan,
2017 ; McKay et al., 2013 ; Robinson et al., 2017). Ce que précisent les proches
aidants étudiés par Holdsworth (2015) ; Janze et Henriksson (2014) ; Martin, et al.
(2016), est le sentiment de responsabilité vis-a-vis de la promesse. De plus, McKay
et al. (2013) ont découvert via les entretiens avec les aidants que la responsabilité
leur provoque parfois une sensation de stress, également d0 a leur manque
d'expérience en matiére de soins de fin de vie. Janze et Henriksson (2014)
mentionnent aussi que les proches ont le sentiment de ne pas étre suffisamment
préparés a ce rble de soignant et d’accompagnateur. Par contre, une expérience
antérieure de la mort peut aider l'aidant a se sentir plus sdr et adéquat dans la
situation actuelle avec son proche malade (Robinson et al., 2017). Cependant, des
difficultés dans les situations de soins peuvent engendrer des conflits de rdles au
sein de l'aidant familial (Leow et Chan, 2017), voir méme une perte de réciprocité au
niveau des sentiments entre ce dernier et le patient (Martin et al., 2016). Les réles
gu’endosse le proche sont aussi influencés par des aspects extrinséques, tels que
'environnement et les finances, themes dont nous parlons dans le prochain

paragraphe.
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Aspects environnementaux et financiers

Dans le cadre de notre revue de littérature, nous nous intéressons a la
population se trouvant au domicile familial. Le patient se sent donc a l'aise et il a
eégalement la possibilité d’effectuer des activités au gré de ses envies selon Morris
et al. (2015). Toujours dans I'étude de ces derniers, ce lieu d’habitat consolide les
liens entre le proche aidant et le patient, contrairement a I'’hdpital, ou les relations y
sont moins intimes et périodiques. Robinson et al. (2017) découvrent que les
proches aidants se disent avantagés par le fait de pouvoir soigner leur parent
malade car ils évoluent dans leur environnement habituel. A contrario, Morris et al.
(2015) découvrent par le biais des aidants que le foyer se transforme en un lieu de
soin, ce qui peut créer un certain isolement social au fur et & mesure de la
péjoration de I'état de santé de la personne soignée. Par conséquent, les proches
interrogés par Percival et al. (2014) évoquent cette dégradation qui requiert une
adaptation du domicile, qui se voit transformé par I'équipement nécessaire pour le
confort.

D'un point de vue financier, les témoignages qu’ont recensés Janze et
Henriksson (2017) ; Martin et al. (2016) évoquent que I'aspect financier de chaque
famille influence le maintien du malade a domicile, par exemple quand le proche
aidant diminue son pourcentage ou méme arréte de travailler pour subvenir aux
besoins de son patient. Cela engendre donc une diminution, voire une perte du
salaire. De plus, les éventuelles subventions qu’il recoit ne représentent pas une

compensation considérable.

Soutien
Comme la littérature le suggeére, le soutien occupe une place prédominante au

sein des démarches de soin. Nous l'avons classé selon deux-types, comme les
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différencient les auteurs : le soutien professionnel en lien avec le partenariat et le

soutien personnel.

Soutien professionnel et partenariat

Relation d’aide

D’aprés les participants a l'étude d’Holdsworth (2015), la prise en charge
professionnelle permet aux accompagnants de maintenir la relation avec leur
proche. lls laissent donc la responsabilité des soins a des personnes qualifiées. Les
aidants naturels disent se sentir rassurés par l'aide apportée, mais également
incités a garder un lien avec le monde extérieur. Selon les aidants, la
reconnaissance de leur rble ainsi que leur bien-étre améliorent leur prise en charge
(Morris et al., 2015). De ce fait, le lien entre professionnels et proches est vital pour
la réussite de cette démarche. Ceci est décrit dans I'étude de McKay et al. (2013).
En effet, les proches ont souligné dans les entrevues, I'importance des moments
informels avec les professionnels, car c’est la ou le lien thérapeutique se crée au
travers de ces instants privilégiés. De plus, le proche aidant est considéré comme
égal au professionnel au sein d’une relation de non jugement et d’écoute, ce qui
permet de faciliter la prise de décision. Ensuite, les participants a I'étude de Leow et
Chan (2017) attestent de I'importance dont revét le professionnel de la santé car |l
apporte une meilleure compréhension de la situation, de nouvelles connaissances
et une valorisation du réle des aidants. Plus spécialement, les proches qu’ont
interrogés Janze et Henriksson (2014), comptent davantage sur les conseils

médicaux afin de les aiguiller quant a leurs différents questionnements, par

exemple, en lien avec 'avancée de la maladie.
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Disponibilité

Les proches qu’ont interviewés McKay et al. (2013) apprécient particulierement
la disponibilité 24h/24h de la part des professionnels, ainsi que le service d’aide,
c’est-a-dire le remplacement pour les soins, afin de se reposer ou encore I'aide en
cas de crise. De maniere plus individuel, les soighants se sont montrés disponibles
pour répondre a toutes questions, surtout a propos de la médication et de la

douleur, sujets préoccupants.

Pluridisciplinarité

En lien avec la thématique ci-dessus, les témoignages recueillis par Robinson et
al. (2017) évoquent que la mise en place de soins palliatifs a domicile permettant de
prodiguer des prestations par des professionnels de la santé, est un des facteurs
primordiaux pour que le proche puisse mourir a la maison. De plus, la disponibilité,
la coordination des soins, la reconnaissance envers I'aidant naturel ainsi que I'accés
a une équipe hautement qualifiée, représentent des éléments clés afin d’obtenir
'aide au bon moment, au bon endroit, pour que l'aidant qui s’est engagé a donner
les soins. Les proches aidants de I'étude de Tija et al. (2015) ont développé la
capacité de travailler en équipe et donc de savoir a qui faire appel lorsqu’ils ont
besoin d’aide, mais aussi d'interagir avec d’autres professionnels de la santé,
comme les pharmaciens par exemple. D’aprés McKay et al. (2013), les aidants se
sentent rassurés par l'attribution d’'un infirmier référent. Comme le mentionne la
méta-analyse de Morris et al. (2015), le fait d’étre entouré d'une équipe
professionnelle pluridisciplinaire qui peut dispenser des soins a toute heure de la
journée et de la nuit, tout en valorisant le travail du proche aidant est indéniablement

'une des meilleures aides dans I'accompagnement d’un décés a domicile.
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Soutien personnel

Les aidants affirment qu’'une bonne relation avec les autres membres de la
famille, ainsi qu’'une présence de leur part, est essentielle pour prendre soin du
malade (Martin et al., 2016). Selon Leow et Chan (2017), ils peuvent exprimer leurs
différents sentiments, leurs craintes, leurs inquiétudes et leurs frustrations. De plus,
ils partagent la responsabilité des soins, ce qui diminue le sentiment de solitude.
Pour les aidants, il est primordial d’avoir un bon réseau social qui les soutienne
lorsque les autres membres de la famille sont peu présents, comme c’est le cas
dans certaines situations. Ensuite, les proches interrogés par Leow et Chan (2017)
disent que la famille représente un soutien affectif et physique lors de soins plus
complexes par exemple. Plus précisément, ils mentionnent 'amélioration des liens
familiaux au travers de cette situation, de par les émotions partagées et le temps
passé ensemble principalement a la maison, les aidant ainsi a rester soudés. Un
bon nombre de participants de I'étude de Robinson et al. (2017) mentionnent avoir
des amis qui travaillent dans le domaine de la santé. Ceux-ci jouent un réle crucial,
surtout lorsque le systeme de santé est peu disponible. lls donnent des
renseignements sur la maladie, répondent aux besoins des aidants, donnent des
conseils d’anticipation, de nouvelles ressources et un accompagnement
émotionnel.

En conclusion a ces résultats, la littérature propose une multitude de réflexions et

de propositions que nous pouvons utiliser pour formuler notre discussion.
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Les différentes études et méta-analyses ont permis de répondre a notre question
qui est : “Que vivent les proches aidants accompagnant une personne en fin de vie
a domicile ?”. L’ensemble des résultats ont pu étre classés et sont rapportés dans
notre revue selon différentes catégories : 'accompagnement du proche aidant, la
charge émotionnelle, la relation d’aide, les aspects environnementaux et financiers
et le soutien. Au travers de leur expérience, les proches aidants partagent leur vécu
en évoquant leurs difficultés et leurs ressources ou leurs besoins, permettant a
nous, soignants d’améliorer nos soins et ainsi de renforcer le partenariat. La
discussion s’articule selon les cing grands thémes, chacun divisés en sous-thémes

selon une logique permettant une prise en charge a domicile optimale.

Accompagnement du proche aidant

En situation de fin de vie, la famille apporte beaucoup d’informations et de
compétences pertinentes pour 'accompagnement. De ce fait, il est judicieux de la
part du professionnel de la santé de la considérer comme une partenaire. En effet,
le proche arrive a déterminer les besoins en matiére de soutien de la part des
professionnels. Il arrive également a évaluer les prestations en fonction de sa
satisfaction (McKay et al., 2013). Ces éléments nous démontrent ses ressources et
la qualité du partenariat. Par conséquent, le soignant se doit d’intégrer les proches
dans ses interventions aupres du patient ; nous remarquons dés lors que certaines
se basent plus d’aprés les besoins des aidants que ceux des patients. Nous visons
par ce travail a proposer des actions afin de soutenir les proches dans cette
démarche. Un professionnel formé en soins palliatifs connait des alternatives
ciblées pouvant soulager ou soutenir les proches lors de moments de crise. Grace a
'expérience dont ils s’enrichissent au travers de leur pratique, ils parviennent

également a mieux cibler leurs interventions, tout en proposant des soins proactifs.
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Ceci veut donc sous-entendre que plus le professionnel est formé, plus le patient en
fin de vie aura de chances de mourir & domicile comme il le souhaite. Comme le
conseille F. Fournier (communication personnelle [Interview], 17 juin 2019), une
formation ad hoc et une mise a niveau des compétences des infirmiers en soins a
domicile généraux permettraient déja de soulager l'aidant a long terme, avant toute
prise en charge plus spécifique. En considérant le proche, qui d’ailleurs connait
davantage le patient comme partenaire de soins, le soighant pourra mener a bien sa
prise en charge, tout en valorisant l'aidant naturel. Grace a ses connaissances
théoriques, le professionnel a I'occasion de formuler des conseils avisés a l'aidant,
le mettant plus en confiance et favorisant les liens thérapeutiqgues. Une autre
dimension comprenant la démarche de soins, est la gestion de symptémes et des
médicaments. Les résultats de notre recherche nous démontrent que les proches se
sentent parfois démunis, voire impuissants, face a la situation du malade. Etant
proche du patient, I'aidant reconnait plus facilement les signes de péjoration et les
besoins du malade, mais sans forcément avoir les ressources théoriques
nécessaires pour y pallier. Dans le but de réduire le stress de laidant, le
professionnel de la santé peut lui proposer un enseignement sur la pharmacologie,
voire établir un protocole avec lui sur I'administration de réserve, voire méme des
solutions non-médicamenteuses pouvant gérer les symptdémes. Pour ce faire, un
outil comme des cartes de pharmacologie pourraient étre réalisées par linfirmier
référent. Enfin, nous constatons que la notion de partenariat est donc omniprésente

dans la prise en charge.

Charge émotionnelle du proche aidant
La promesse faite par les proches de respecter le désir de mourir & domicile

engendre de nombreux sacrifices et un dévouement total (Janze et Henriksson,
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2014 ; Leow et Chan, 2017 ; McKay et al., 2013 ; Robinson et al., 2017). Ceci
impliqgue une charge émotionnelle importante, que les proches parviennent parfois
difficilement a gérer et pouvant entrainer un épuisement (Leow et Chan, 2017 ;
Martin et al., 2016 ; McKay et al., 2013 ; Robinson et al., 2017). Le concept de
fardeau ressort tres fréquemment dans la littérature, car il représente une
problématique essentielle au cceur de la prise en charge qu’entreprend l'aidant
naturel. Dans ce type de situation de détresse, le professionnel de la santé peut agir
afin de soulager au mieux le proche aidant. Pour ce faire, le soignant se montre plus
disponible, a I'écoute et peut également augmenter les passages selon les soins a

prodiguer.

Relation d’aide : communication et relation aidant-patient

D’aprés F. Fournier (communication personnelle [Interview], 17 juin 2019), pour
une prestation de soins de qualité et le respect du souhait du malade, une
communication est primordiale, qu’elle soit entre le patient et le proche ou avec les
professionnels de la santé. Il évoque également qu'une quelconque discussion avec
l'aidant peut faire ressortir ses difficultés et donc donner des indications sur une
réorientation de la prise en charge. Toujours selon linterview, la communication
permet ainsi d’établir une relation d’aide ainsi que des objectifs communs dans le
but de prodiguer des soins de qualité. McGill préconise une anamnése et une
démarche systémique. Le soignant doit démontrer une attitude soutenante, ouverte
et valorisante envers les proches faisant partie intégrante de la situation (Paquette-
Desjardins, et al., 2015). En effet, les proches que McKay et al. (2013) interrogent,
soutiennent I'importance d’'une communication ouverte et libre des professionnels
de la santé pour renforcer la qualité des soins prodigués comme I'appuient aussi

Tija et al. (2015). De plus, cela est renforcé par la disponibilité et I'écoute active de
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ceux-ci, surtout durant une crise ou lors d’'un partage de connaissances ou il est
nécessaire d'utiliser un vocabulaire adapté. Percival et al. (2014) démontrent qu’une
approche sensible et adaptée aupres des aidants naturels facilitent leur
communication. Par ailleurs, Robinson et al. (2017) expliquent que le sens de
I’humour et la gratitude de la part des professionnels de la santé ont une influence
positive dans la communication. Cette derniére consiste a valider les sentiments afin
d’engager la conversation sur des sujets tels que la mort, le processus de deuil ou
la souffrance, étant tabous pour certaines personnes (Holdsworth, 2015 ; Janze et
Henriksson, 2014). En reprenant cette thématique, nos résultats démontrent, que
les proches ayant déja vécu une expérience en lien avec la mort, auront plus de
facilité & surmonter ces moments difficiles (Robinson et al., 2017). Le soignant, riche
de 'anamnése effectuée, a la possibilité de thématiser ceci avec l'aidant, afin de
connaitre ses besoins et ses valeurs, ce qui consolidera la relation de confiance (F.
Fournier (communication personnelle [Interview], 17 juin 2019) et Holdsworth, 2015.
Les risques dans la relation entre le proche et le patient résident dans la perte de
réciprocité entre les deux (Martin et al., 2016), tout comme des conflits de roles de
l'aidant (Leow et Chan, 2017). Par conséquent, le professionnel de la santé peut
guider le proche et représenter une personne de référence, s'il constate que I'aidant

naturel outrepasse ses limites.

Aspects environnementaux et financiers
Etant donné que les soins se passent a domicile, le patient et son proche se
sentent a l'aise et peuvent également maintenir une relation étroite, tout comme une
certaine routine, rassurante dans ces instants de fin de vie (Morris et al., 2015 ;
Robinson et al.,, 2017). L’avantage réside dans la dimension familiere que

représente le lieu. A contrario, avec la péjoration de I'état de santé du malade, des
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adaptations du domicile de plus en plus importantes, engendrent parfois une perte
d'intimité et une perturbation du foyer initial, pouvant les déstabiliser
considérablement (Morris et al. 2015 ; Percival et al., 2014).

D’un point de vue financier, le processus de fin de vie comporte une influence sur
les revenus de laidant et du malade. Par ailleurs, plus cette situation devient
longue, plus les colts s’additionnent. Ces derniers occasionnent parfois un stress
supplémentaire sur les proches aidants. De plus, afin d’accompagner leur proche au
maximum, les aidants naturels diminuent leur pourcentage de travail, voire
démissionnent de leur emploi (Janze et Henriksson, 2017 ; Martin et al., 2016). Des
subventions sont prévues pour soutenir les proches, mais elles sont moindres et
cela ne leur permet pas de compenser les pertes pécuniaires engendrées.
L’émission parue sur la RTS (Radio Télévision Suisse, 2019) rapporte que le conseil
fédéral met en place des mesures afin de concilier cette activité avec les jours de
travail pour les proches accompagnant les enfants handicapés ou gravement
malades. Cela montre un progrés, mais il ne concerne pas les personnes agées
malades désirant mourir a domicile. Par exemple, les parents d’enfants malades
bénéficieraient d’'un congé de quatorze semaines contre dix jours pour un proche

aidant accompagnant un parent a domicile en fin de vie.

Soutien professionnel et personnel

Soutien professionnel

Dans la plupart des situations de soins a domicile, le soutien professionnel se
montre utile. D’'une part, le proche aidant se sent soulagé par l'aide physique
apportée, surtout lorsque le patient se péjore et requiert plus d’assistance. D’autre

part, il se sent rassuré par les connaissances et la présence qu’'un soignant
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représente dans la prise en charge (Leow et Chan, 2017). A travers ces différents
éléments, la notion de partenariat prédomine et se montre primordiale afin d’établir
une bonne relation thérapeutique et de confiance pour mener a bien ce processus.
En référence a la théorie de McGill, le professionnel considére le proche comme
une ressource et comme un égal, riche de ses connaissances et de sa relation avec
le patient (Morris et al., 2015). Pour ce faire, un infirmier de référence semble
important (McKay et al., 2013).

De cette situation a domicile peuvent en découler beaucoup de questionnements
de la part du proche aidant. La disponibilité en tout temps des soignants, est
primordiale afin de rassurer les aidants et les patients (McKay et al., 2013). De plus,
un service de permanence permet d’éviter les hospitalisations (F. Fournier
(communication personnelle [Interview], 17 juin 2019)).

En lien avec la pluridisciplinarité, une prise en charge des soins a domicile
complétée par une démarche palliative, apporte toutes deux des éléments
nécessaires au bon maintien du patient a domicile. Les soins a domicile s’occupent
des soins généraux, de l'adaptation du domicile et des activités de la vie
quotidienne et les soins palliatifs se penchent sur la gestion de symptomes du
patient, tout en incluant respectivement le proche aidant (F. Fournier

(communication personnelle [Interview], 17 juin 2019) et Robinson et al., 2017).

Soutien personnel

Les membres de la famille et les amis représentent une grande ressource pour le
proche dans ce genre de situation. Il peut en effet partager ses ressentis, mais
également demander une aide supplémentaire pour certaines activités de la vie
quotidienne-(Martin et al., 2016). L’entourage, travaillant comme-professionnel de la

santé, occupe une place d’aide et de ressource non négligeable pour I'aidant naturel
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et le patient. En effet, il peut leur apporter un soutien supplémentaire ou répondre a
leur questionnement de maniére tout aussi pertinente que leur soignant référent. Le
lien est également plus chaleureux et confiant, ce qui facilite les échanges

(Robinson et al., 2017).

Forces et limites

Toutes les études choisies sont de bonne qualité, mais particulierement les deux
méta-analyses qui apportent un haut niveau de preuves. En effet, Morris et al.
(2015) attestent d’'une grande fiabilité, ainsi que d’'une grande diversité dans les
données recueillies et diffusées. De plus, Martin et al. (2016) affirment que la
combinaison des différentes cultures représente une force de validité. Par contre,
ces deux méta-analyses citées ci-dessus, dénoncent une certaine limitation
linguistique quant aux études répertoriées de différents pays, ce qui a pour
conséquence de réduire les connaissances internationales. D’autre part, il n’est pas
envisageable d’appliquer un outil standardisé, en vue de I'étendue de leurs
données. Pour terminer, selon Martin et al. (2016), les limites peuvent paraitre
comme des forces. En effet, les termes d’exclusion ou d’inclusion, qui peuvent
limiter par exemple un petit échantillonnage ou comme dans 'étude de Morris et al.
(2015), des recherches uniquement en anglais, permettent surtout de garantir une
cohérence au sein de la discussion et de cibler des résultats probants.

La qualité de I'échantillonnage pertinent permet de récolter des données
empiriques de valeur (McKay et al., 2013 ; Percival et al., 2014 ; Tija et al., 2015).
Selon Robinson et al. (2017), le niveau culturel et d’instruction des participants
influe sur le succes de la prise en charge. De plus, le petit échantillon de Tija et al.
(2015) se montre adapté a leur étude qualitative, étant une ressource suffisante

pour la récolte de données variées et approfondies, sous-entendu que celui-Ci
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provient uniquement d’un seul centre de soins palliatifs et d’'une pathologie ciblée. A
contrario, de maniére générale, les études se déroulent dans une région définie,
donc les données reflétent une seule culture.

Toutes ces recherches ont abouti & de multiples résultats donnant des
connaissances supplémentaires a l'infirmiére et ainsi impactant positivement sur sa
pratique (Janze et Henriksson, 2014 ; McKay et al., 2013 ; Percival et al., 2014 ; Tija
et al., 2015).

Leow et Chan (2017) et Tija et al. (2015) reprennent le fait qu’un seul échantillon
est un élément négatif, du fait que cela ne permette pas de prendre connaissance
de I'évolution des données. Par contre, nous voyons que les entrevues répétées de
Janze et Henriksson (2014) ont permis d'enrichir et d'approfondir la description des
expériences.

Selon Robinson et al. (2017), il parait difficile de mettre en application les
éventuelles recommandations suite aux résultats récoltés, comme le financement
des soins palliatifs qui semble trés différent d’'un pays a l'autre, voire méme a
l'intérieur de celui-ci.

Holdsworth et al. (2018) et Percival et al. (2014) démontrent des limites quant au
peu de différenciation que font les proches entre les soignants généraux et
spécialisés en soins palliatifs. De plus, Percival et al. (2014) rapportent un manque
de disponibilité des professionnels de la santé, chaque équipe ayant une charge de

travail différente et influencant donc leur organisation.

Recommandations et implications
Nous estimons que le proche aidant doit recevoir une attention particuliere de la
part des soignhants, car il est le principal acteur de soins. Effectivement, Holdsworth

(2015) et Janze et Henriksson (2017) suggérent aux professionnels de la santé de
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se montrer attentifs a I'impact qu’ont leurs interventions et plus généralement leur
maniere de communiquer sur le patient et le proche aidant. Ensuite, nous
préconisons une connaissance plus appuyée des origines et des valeurs de chaque
famille. Plus spécifiquement, Leow et Chan (2017) proposent d’apporter une
formation culturelle aux professionnels de la santé afin qu’ils connaissent les
différentes pratiques et coutumes des patients et des aidants naturels. Dans le but
d’éviter un malaise lors de soins intimes, nous recommandons la délégation de ces
derniers aux professionnels de la santé. En effet, les auteurs cités ci-dessus incitent
a se pencher sur le vécu des proches aidants masculins en Asie, par exemple, il a
été découvert qu'il est plus difficile pour eux de soigner leur mére. Par souci de
soutien et de ressource, nous voulons favoriser les liens familiaux en ouvrant une
discussion systémique avec l'entourage. lls proposent également d’apporter un
enseignement sur la gestion de conflit familial, dans le but d’éviter un obstacle et de
renforcer les liens. Etant donné que la disponibilité des soignants permet d’accroitre
un certain sentiment de sécurité auprés de la famille, celle-ci devrait étre davantage
augmentée ; les services de soins pourraient étre renforcés. Tout comme le disent
Percival et al. (2014), ils estiment qu’une permanence de soins palliatifs a domicile
rassureraient les proches, comme cela se passe avec Voltigo en Suisse ou en
Irlande (F. Fournier (communication personnelle [Interview], 17 juin 2019) ; McKay
et al., 2017).

Nous conseillons une étroite collaboration et un enchainement logique entre les
soins a domicile et les soins palliatifs pour un accompagnement idéal, ainsi pour
optimiser les chances du patient de mourir & domicile. Selon Robinson et al. (2017),
grace aux soins palliatifs, les personnes désirant mourir & domicile détiennent
davantage de possibilités de le faire, alors que ceux-ci ne semblent pas toujours

nécessaires. En effet, il est primordial pour les soignants de démontrer davantage



46

une bonne capacité d’adaptation, de bonnes connaissances et une attitude
cohérente et sensible, dans le but de privilégier une relation de confiance avec les
bénéficiaires (Percival et al., 2014). Comme monsieur Fournier nous I'a dit lors de
linterview (F. Fournier (communication personnelle [Interview], 17 juin 2019)), les
soignants devraient étre formés dans I'évaluation de I'état de fin de vie du patient
dans le but de le diriger vers des soins plus spécifiques. Le fardeau étant récurrent
dans ce type d’accompagnement, nous suggérons aux soignants de se montrer
attentifs aux signes de fatigue du proche, ainsi que de l'inciter a s’appuyer sur les
professionnels de la santé. En effet, Robinson et al. (2017) rapportent qu’il serait
judicieux de solliciter les proches aidants a demander de l'aide, quand la prise en
charge devient trop compliquée et trop lourde pour eux. De plus, face aux
changements au sein de la communauté, dans le systéme de soins et également au
niveau de I'avancée des pathologies, un soutien priorisé pour l'aidant, également au
niveau social peut s’avérer pertinent. En effet, la prestation de soins a domicile a un
membre de la famille en phase terminale, doit étre l'une des priorités des
professionnelles de la santé (Martin et al., 2016). Nous retrouvons ces éléments
dans l'étude de Janze et Henriksson (2017) et plus précisément de Morris et al.
(2015), qui préconisent des prises en charge adaptées aux personnes atteintes de
démences, afin d’apporter au proche un soutien optimal et complet, tout en visant
un soulagement de leur fardeau. Selon McKay et al. (2013), I'importance serait de
se concentrer sur l'expérience méme de la population cible. Selon nous,
I'élaboration d’interventions ou I'évaluation d’'une prestation de soins obtiendront
davantage de pertinence et de sens, surtout dans le contexte des soins palliatifs, si
cela se base sur les dires des aidants.

Nous proposons aux soignants d’avoir au centre de leurs préoccupations I'aidant

et le patient, afin de connaitre leurs ressources et leurs difficultés en vue d’offrir un
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enseignement ciblé. De ce fait, Tija et al. (2015) évoquent qu’il serait intéressant
d’évaluer les compétences acquises des proches aidants sur le long terme, a l'aide
de plusieurs entretiens et de leur apporter un enseignement sur la médication et sur
la gestion du stress en fin de vie également. De plus, un journal de bord pourrait
étre tenu par l'aidant naturel afin qu’il puisse écrire ses ressentis, mais également
les symptdémes que ressent le patient, en lien avec les traitements administrés. Cela
faciliterait le suivi aupres des assurances, des services de soins et des pharmacies
(Tija et al., 2015). Un autre élément sur lequel Morris et al. (2015) mettent I'accent
est I'environnement. Pour nous, le domicile devrait étre adapté afin de faciliter les
soins, tout en garantissant I'identité premiére du lieu, et évitant d’en faire un milieu
médicalisé. En effet, limiter 'impact des soins sur celui-ci restera un challenge pour

les professionnels.



Conclusion



49

En conclusion de cette revue de littérature, nous pouvons dire que les proches
aidants représentent une ressource considérable pour le patient malade, comme
pour les services de soins, mais aussi pour le service de santé. En effet, de par leur
implication, ils peuvent d’'une certaine maniére alléger les prestations de soins
quotidiennes que devraient offrir les professionnels de la santé pour un maintien du
patient & domicile. D’'un autre cété, ils courent également le risque de se heurter a
différents obstacles comme I'épuisement et Iisolement, requérant par la méme une
aide extérieure afin de les soulager et de favoriser un climat de confort malgré les
circonstances de fin de vie. Pour la plupart, les services d’aide a domicile leur
apportent un soutien important pour mener a bien la promesse du déces a domicile
faite a leur proche malade. De plus, une grande majorité des aidants naturels
témoignent de leur inquiétude et de leur sentiment d’impuissance face a la diversité
des symptbmes et a la mort de leur parent. En effet, le processus de fin de vie
engendre une transition dans les relations, les roles, I'état physique et psychique et
dans l'aménagement du domicile. Ces différents changements générent de
linsécurité et de la culpabilité chez la plupart des aidants familiaux. De ce fait, les
soins palliatifs a domicile assurent une disponibilité, tout comme des soins proactifs
et font preuve d’anticipation afin de diminuer le risque de crise (Holdsworth, 2015).
Par ailleurs, ces derniers rapportent également beaucoup de gains positifs, suite a
leur prise en charge auprés de leur proche malade : une acquisition de
connaissances et d’expérience, une amélioration de leurs qualités personnelles, des
liens familiaux solidifiés ou encore le développement des stratégies de coping. Ces
éléments nous ameénent a certaines pistes pour I'élaboration de futures études
concernant les proches aidants. En effet, nous préconisons une recherche centrée
sur la culture des aidants, pouvant influencer leur accompagnement, ou une autre,

basée sur les bonnes pratiques a recommander aux soignants afin d’optimiser au
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maximum leur offre en soins auprés du proche et du patient & domicile. Pour
terminer, nous souhaitons engendrer une réflexion auprés des institutions et des
professionnels de la santé au sujet de I'importance du rble des proches aidants
dans la prise en charge, impactant sur le systéme de santé publique. Nous
espérons aussi susciter I'intérét du conseil fédéral, car effectivement, c’est grace a

son soutien que le fonctionnement actuel pourra s’améliorer.
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Accompagnement?!
Il s’agit de se montrer authentique, non jugeant et empathique envers la
personne avec laquelle nous sommes en relation dans un temps et un lieu défini.

L’accompagnement s’effectue avec bienveillance et sollicitude.

Aidant naturel ?

C’est un proche de la personne dépendante, dans le besoin, qui s’occupe d’elle
et l'aide dans les activités de la vie quotidienne de maniére non professionnelle.
L’aidant a besoin de reconnaissance dans ce qu'il fait, afin de se sentir valorisé et

satisfait de ses actes.

Aide, relation 3
Elle se caractérise selon I'empathie, I'écoute active, le non-jugement et la
congruence, comme le décrit Rogers. Elle peut prendre naissance dans différents

contextes et elle requiert de connaitre la personne avec qui I'on est en relation.

Continuer dans les moments difficiles *

Il comprend les termes persévérance, souffrance et espérance. Cela signifie
gu’une personne vivant un moment difficile va continuer de se battre face a la
souffrance et que par la suite, elle va continuer d’espérer grace a 'émergence de

nouveaux aspects et/ou d’acquis obtenus durant la phase de persévérance.

Coping °
Le coping doit ses origines aux facteurs de stress car sans ce dernier, il n'y aurait
pas besoin d’exercer le coping. Il se traduit par les stratégies que la personne met

en place afin de faire face au stress qu’elle ressent.
Deuil ©
Le deuil exprime toutes les relations et attitudes consécutives a une perte ou a

une séparation. Ces dernieres se vivent différemment d’'une personne a une autre et
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selon le degré d’attachement qui résidait entre la personne et I'objet ou entre deux
personnes. Chacun est confronté a plusieurs pertes tout au long de la vie ce qui va
également I'amener a certains comportements lors de prochains deuils. Les
interventions des soignants sont guidées par les pertes éventuelles que peuvent
subir les patients.

Dignité’

C’est le respect que mérite quelgu’'un ou quelque chose de part de son amour

propre, sa fierté et son honneur.

Fatigue ®

La fatigue est percue de maniére individuelle et peut étre évaluée a l'aide d’'une
échelle. La fatigue normale ou physiologique est la conséquence d’'un effort
physique intense au cours d'une journée, d'un stress émotionnel ou d'un
surmenage ; la cause en est évidente et n’entraine que rarement la consultation du
patient. A contrario, la fatigue pathologique ou anormale s’installe progressivement
et peu devenir chronique. Elle affecte I'estime de soi, 'image de soi, perturbe
'exercice des rbles habituellement tenus et peut conduire au désintérét, au

sentiment d’'impuissance voire a la perte de tout espoir.

Fardeau®

Ce concept est divisé en deux sous-catégories : objectif (quantitatif, troubles
présents, aide nécessaire) et subjectif (isolement social, tristesse et épuisement de
l'aidant). Au fur et & mesure de la péjoration de I'état de santé du malade, le proche
qui dévoue son temps libre a ce dernier, se voit de plus en plus isolé et développe

un épuisement qui le rend prisonnier.
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Fin de vie 10
Celle-ci se définit comme la finalité de la vie mais s’étend sur une certaine

période visible par 'aspect incurable de la péjoration de santé du patient.

Gestion de symptomes !

Le concept de gestion de symptdbmes comprend trois éléments principaux dont
I'expérience des symptdmes (sensibilité de chacun a les ressentir), les stratégies de
gestion de symptémes (quelles alternatives mettre en place pour y pallier) et les
effets obtenus sur l'état des symptbmes (quels résultats obtenus suite aux
stratégies mises en place), comme cela est décrit dans le résumé du ppt “gestion de

symptomes”.

Incertitude *2
L’incertitude est un état cognitif ou une personne est incapable d’avoir un point
de vue sur la maladie et tout ce qui I'entoure lorsque l'information est complexe et

insuffisante.

Inquiétude 3

C’est un concept qui pousse a imaginer ou a supposer vis-a-vis d’'une situation
présente, c’est-a-dire anticiper et se faire du souci pour cela. Généralement, une
forte inquiétude peut engendrer aussi du stress et rendre le moment présent difficile

a vivre sereinement.

Partenariat #
C’est un ensemble de personnes venant de différents milieux (proches et
infirmiers) qui visent le méme projet de vie. Pour ce faire, chacun met a contribution

ses compétences et ses ressources afin de réaliser le projet de soin.
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Prendre soin, care et caring 1°
En francais, « care » se traduit par attention, souci et précaution. « Caring » est
donc l'action “prendre soin de”, c’est-a-dire soigner ou porter assistance a une

personne aussi bien sur le plan physique que psychologique.

Soins palliatifs 16

C’est 'accompagnement dans la souffrance et la prise en charge de la douleur
chez un patient en fin de vie. “Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus
pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou a domicile. lls visent a
soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de

la personne malade et a soutenir son entourage.”

Soutien social '
Ce sont les ressources sociales qui permettent d’améliorer son estime de soi,

ses stratégies de coping ; en soit, les personnes qui apportent leur aide a une autre.

Stress 18

Le stress se manifeste par un trouble de I'adaptation. En effet, sous stress, le
corps sécréte du cortisol qui peut engendrer des pathologies plus ou moins graves.
Face a cette hormone, 'humain réagit de maniéres tres différentes : comme par la

fuite, 'agressivité ou la paralysie.

Transition °
Ce concept se définit comme un changement dans I'attitude. Il est connu comme
un processus qui est tres important dans le temps et est une sorte de période de

transformation entre deux états.

Travail en équipe %
C’est un groupe de personnes travaillant ensemble et qui ont regu chacune leur

propre tache.
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Interdisciplinarité #
C’est un mélange entre différentes compétences et connaissances ayant des
intéréts communs en fonction d'un paradigme, pour répondre a des

gquestionnements.



62

Références
Articles
®I Mollard, J. (2009). Aider les proches. Gérontologie et société, vol. 32 / 128-129(1),

257-272. doi:10.3917/9s.128.0257.

[1-2-3-4-5-6-7-8-13-14-15-16-17-18-20-21]  Pages de début », in Monique Formarier et al., Les
concepts en sciences infirmiéres (2éme édition), Association de recherche en soins
infrmiers  (ARSI) « Hors collection », 2012 (), p. 1-10. doi:

10.3917/arsi.forma.2012.01.0001

[12 van de Leemput, C. & Salengros, P. (2007). Le concept d'incertitude : du constat a

I'espoir.... Le travail humain, vol. 70(3), 201-208. doi :10.3917/th.703.0201.

Sites internet
% Aidant  attitude, (2018). Fin de vie, définition. Repéré a

https://aidantattitude.fr/2013/06/30/fin-de-vie-definitions.php/

(11 Centre hospitalier universitaire vaudois (CHUV), Lausanne, Suisse. (2015). « La
gestion des symptdomes, enjeu clé des maladies chroniques » [Présentation
PowerPoint]. Repéré a https://www.unil.ch/sciences-
infirmieres/files/live/sites/sciences-
infirmieres/files/shared/Congr%eC3%A8s%20sidiief/3.%20SIDIIEF _Lausanne_201503

26_final_MEI.pdf

9 |Les définitions, le dico des définitions (2013). Définition de transition. Repéré a

https://lesdefinitions.fr/transition



https://aidantattitude.fr/2013/06/30/fin-de-vie-definitions.php/
https://www.unil.ch/sciences-infirmieres/files/live/sites/sciences-infirmieres/files/shared/Congr%C3%A8s%20sidiief/3.%20SIDIIEF_Lausanne_20150326_final_MEI.pdf
https://www.unil.ch/sciences-infirmieres/files/live/sites/sciences-infirmieres/files/shared/Congr%C3%A8s%20sidiief/3.%20SIDIIEF_Lausanne_20150326_final_MEI.pdf
https://www.unil.ch/sciences-infirmieres/files/live/sites/sciences-infirmieres/files/shared/Congr%C3%A8s%20sidiief/3.%20SIDIIEF_Lausanne_20150326_final_MEI.pdf
https://www.unil.ch/sciences-infirmieres/files/live/sites/sciences-infirmieres/files/shared/Congr%C3%A8s%20sidiief/3.%20SIDIIEF_Lausanne_20150326_final_MEI.pdf
https://lesdefinitions.fr/transition
https://lesdefinitions.fr/transition

Appendice B

Tableau méthodologie



64

Critéres
Adéquation mots- Bases de Nombre Titre de
Date de d’inclusion
N° | Mots-clés clés avec question données d’articles Iarticle Référence APA
recherche et
de recherches consultées trouvés (anglais)
d’exclusion
End-of-life | 15.05.2019 | ((caregiver[MeSH PubMed Texte intégral 33 Bereaved Holdsworth, L. M. (2015).
care, Terms]) AND 5 ans carers’ Bereaved carers’
Hospices, hospice care[MeSH Anglais accounts of the | accounts of the end of life
Health Terms]) AND Humains end of life and | and the role of care
services gualitative the role of care | providers in a ‘good
Research, study[MeSH Terms] providers in a | death> A  qualitative
Good ‘good death’: A | study. Palliative Medicine,
death, qualitative 29(9), 834-841.
Carers, study https://doi.org/10.1177/02
Qualitative 69216315584865
research,
Care
providers
Family 08.03.2019 | ((caregiving[CINHAL CINHAL Texte intégral 3 Preparing for | Janze, A., & Henriksson,
caregivers descriptor]) AND 10 ans palliative A. (2014). Preparing for
,  Spouse home death[CINHAL Anglais  ou caregiving as a | palliative caregiving as a
caregivers descriptor]) AND Francais transition in | transition in the
, Palliative palliative care Humains the awareness | awareness of death:
care, [CINHAL descriptor] of death: | family carer experiences.
Hospice family carer | International Journal of



https://doi.org/10.1177/0269216315584865
https://doi.org/10.1177/0269216315584865

65

care, experiences Palliative Nursing, 20(10),
Caregiving 494-501.
https://doi.org/10.12968/ij
pn.2014.20.10.494
Cancer, 16.04.2019 | ((caregiver[MeSH PubMed Texte intégral 33 The Leow, M. Q. H., & Chan,
Communit Terms]) AND 5 ans Challenges, S. W. C. (2017). The
y, Family hospice care[MeSH Anglais Emotions, Challenges, Emotions,
carers, Terms]) AND Humains Coping, and Coping, and Gains of
Hospice, qualitative Gains of | Family Caregivers Caring
Palliative study[MeSH Terms] Family for Patients With
care Caregivers Advanced Cancer in
Caring for Singapore. Cancer
Patients  With | Nursing, 40(1), 22-30.
Advanced https://doi.org/10.1097/N
Cancer CC.0000000000000354
in  Singapore,
qualitative
study
End of life | 07.02.2019 | ((caregiver burden) PubMed 5 ans 17 The Martin, J. M., Olano-
care, AND ("Home Health experience of | Lizarraga, M., &
Experienc Nursing"[Mesh] OR family Saracibar-Razquin, M.
e, Family "Home caregivers (2016). The experience of
caregiver, Nursing"[Mesh] OR caring for a | family caregivers caring
Home "Home Care terminal for a terminal patient at
care, Services"[Mesh] OR patient at | home: A research review.
Nursing, "Home Care home: A | International Journal of
Terminally Agencies"[Mesh] OR research Nursing Studies, 64, 1-

"Home Health

review.

12.



https://doi.org/10.1097/NCC.0000000000000354
https://doi.org/10.1097/NCC.0000000000000354
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662

66

Aides"[Mesh])) AND
"Terminal
Care"[Mesh]

https://doi.org/10.1016/j.ij
nurstu.2016.09.010

Carers' 24.05.2019 | (((carers[MeSH PubMed 10 ans 23 "What she told | McKay, E. A., Taylor, A.
perspectiv Terms])) AND Anglais us made the | E., & Armstrong, C.
es, hospice[MeSH Humains world of | (2013). “What She Told
Hospice, Terms]) AND home difference": Us Made the world of
Home care[MeSH Terms]) carers' Difference’: Carers’
care AND care, perspectives Perspectives on A
palliative[MeSH on a hospice | Hospice at Home
Terms] at home | Service. Journal of
service. Palliative Care, 29(3),
170-177.
https://doi.org/10.1177/08
2585971302900306
End of life | 07.02.2019 | ((caregiver burden) PubMed 5 ans 17 The Morris, S. M., King, C.,
care, AND ("Home Health experience of | Turner, M., & Payne, S.
Experienc Nursing"[Mesh] OR family (2015). Family carers
e, Family "Home caregivers providing support to a
caregiver, Nursing"[Mesh] OR caring for a | person dying in the home
Home "Home Care terminal setting: A narrative
care, Services"[Mesh] OR patient at | literature review.
Nursing, "Home Care home: A | Palliative Medicine, 29(6),
Terminally Agencies"[Mesh] OR research 487-495.
ill "Home Health review. https://doi.org/10.1177/02

Aides"[Mesh])) AND
"Terminal
Care"[Mesh]

69216314565706



https://doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2016.09.010
https://doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2016.09.010
https://doi.org/10.1177/082585971302900306
https://doi.org/10.1177/082585971302900306
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
https://doi.org/10.1177/0269216314565706
https://doi.org/10.1177/0269216314565706

67

Domiciliary | 16.04.2019 | ((caregiver[MeSH PubMed Texte intégral 33 “Earthly Percival, J., Lasseter, G.,
care Terms]) AND 5 ans Angels”? A|Purdy, S., & Wye, L.
worker, hospice care[MeSH Anglais qualitative (2014). “Earthly Angels”?
End-of-life Terms]) AND Humains study of the A qualitative study of the
care, gualitative domiciliary domiciliary care worker
Family study[MeSH Terms] care worker | role in meeting the needs
caregiver, role in meeting | of families caring for
Support the needs those dying at home.
needs of families | Palliative and Supportive
caring for | Care,12(6), 445-453.
those dying at | doi:10.1017/S147895151

home 300076X
Family 10.04.2019 | ((caregiver CINHAL Texte intégral 20 Caring at | Robinson, C., Bottorff, J.,
caregivers family[CINHAL 10 ans home until | McFee, E., Bissell, L.,
: Lay descriptor] AND Anglais  ou death: enabled | Fyles (2017). Caring at
carers, home Francais determination home until death:
Home nursing[CINHAL Humains enabled determination.
death descriptor]) AND Supportive Care in
home death[CINHAL Cancer, 25(4), 1229-

descriptor] 1236.
https://doi.org/10.1007/s0
0520-016-3515-5

End of life | 07.02.2019 | ((caregiver burden) PubMed 5 ans 17 The Tjia, J., Ellington, L.,
care, AND ("Home Health experience of | Clayton, M. F., Lemay,
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1. Quel type de prestations pouvez-vous offrir en cas de volonté de

mourir a domicile ?

« Notre mission premiere est de soutenir le développement des soins palliatifs
dans tous lieux; EMS, hopital, domicile,... Le but étant de permettre au bénéficiaire
de mieux vivre, en souffrant moins et d’agir avec eux selon leurs propres choix.
Chaque patient a un projet qu’il est parfois difficile de respecter jusqu’a la fin de sa
vie, donc nous intervenons sur tous les grains de sable pouvant empécher la mise a
bien de ce projet. 70% de nos patients sont atteints de cancer. Nous sommes
mandatés souvent pour que le patient puisse rester a domicile le plus longtemps
possible sans avoir recours a une hospitalisation. A savoir que 28% de nos patients
décédent a domicile, s en unité de soins palliatifs, 15% en EMS et le reste
décéderont pour finir a I’hopital. Je trouve ce dernier lieu peu adapté mais certains
ont besoin d’avoir cette assurance médicale en tout temps, jusqu’a la fin.

Les soins palliatifs fonctionnent selon une boussole de 4 “S”. symptébmes (y
compris tout I'équipement technique en lien comme une PCA), sécurité, décider soi-
méme (choix de loyauté vis-a-vis des proches la plupart du temps) et soutien aux
proches (les encourager et les épauler car ils représentent un facteur permettant de
mener a bien le projet de vie).

Notre mission s’articule en trois axes : conseils, informations et soutien / soins

palliatifs spécialisés / projets en institution et école (mission pédagogique). »

2. Comment se déroule la prise en charge avec les proches aidants ?

« Le principal dans une prise en charge avec le proche aidant est d’agir selon les
objectifs du patient et de son proche afin d’avancer ensemble, dans la méme
direction et d’étre d’accord selon les situations. Nous établissons donc des objectifs

communs avec le proche aidant. Ceci requiert de la continuité des soignants, c’est-



71

a-dire de nommer un soignant référent auquel I'entourage pourra se référer,
élément trées apprécié des familles. Les liens de confiance que nous tissons
privilégient également une collaboration précieuse avec le proche et un climat calme
et serein aident au maintien du patient & domicile ou dans son lieu de prédilection.
L’'important réside dans le fait de ne pas vouloir surprotéger les proches aidants,
donc d’éviter d’adopter une attitude paternaliste avec ces derniers; “Vous étes
fatigués, cela est difficile pour vous, ne vous épuisez pas; hospitalisons-le(la).” Cela
empéche l'aidant d’assumer ou de mener a bien ses responsabilités et il est plus
facile d’accepter une hospitalisation avec ce type d’attitude que peut avoir le
soignant, malgré qu’elle ne faisait pas partie des objectifs/convictions premiers...

Les discussions avec les proches permettent de mieux comprendre ce qui peut
les freiner dans le processus et/ou amener quelconques adaptations avec le projet
de départ afin de proposer des alternatives et d’agir au mieux de la situation. Nous
devons leur laisser de la place et du temps afin de privilégier une réflexion; les
inclure lors de nos passages. Notre but est d’avancer pas a pas avec le patient et
son entourage.

Il est primordial de garder en téte que si le proche aidant et le soignant ont peur
face a la situation, alors le patient aura plus tendance a agir pour les rassurer
(allusion a une hospitalisation malgré que le patient ne n’en voulait pas initialement).

Nous revoyons les familles post-mortem lorsque nous passons ranger le lieu
et/ou ranger notre matériel. Ceci n'est pas systématique mais nous pensons que
c’est apprécié. Nous pouvons également effectuer au besoin des suivis post-

deuils. »

3. Avec quels concepts de soins travaillez-vous principalement ? Pouvez-

vous hous I’expliquer en quelques mots ?
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« Selon humaindevenant, de Dr Parse. Donc I'étre est indivisible, imprévisible et
toujours changeant. Cette théorie suit trois principes de base; le sens donné a la
situation par le soigné, et également le proche aidant, car chacun agit d’'une
maniére selon le sens qu’il y met derriére. Ensuite, selon le rythme de chacun, c’est-
a-dire I'adaptation des patterns personnels et pour finir la transcendance, donc
comment faire au mieux sur le moment, méme si la situation est critique. Trois
aspects compléetent cette théorie de soin; la gestion, la recherche et le teaching. Il
est également question de deux polarités qui coexistent simultanément au sein de la
personne; elle nous révélera des éléments tout en nous en cachant d’autres. Nous
effectuons des approches respectant un certain processus et non pas une
résolution de probleme. Notre systéme de documentation est inspiré directement de
la méthode Parse.

Cela dit, il est difficile de vous expliquer ce concept si vaste en deux minutes. »

4. Comment se passe la demande de mandat auprés de Voltigo?

« Certaines familles pensent qu’elles peuvent nous appeler a tout moment pour
un passage en cas de grosse péjoration mais s’il s’agit d’'une nouvelle situation,
nous ne sommes pas en mesure dintervenir sans avoir évalué la situation au
préalable. D’autres pensent qu’en prenant contact avec nous sans avoir besoin
d’intervention dans I'immédiat, alors nous passerons dés leur appel lorsqu’ils en
auront besoin. Donc le but est d’établir une collaboration avec le proche et le patient
avant la situation de crise dans la mesure du possible car cela encourage la bonne
prise en charge et les liens sont déja tissés. Chaque infirmier(ére) planifie ses
interventions de maniéere indépendante. Nous effectuons des soins de maniere trés
élastique. Cela peut comprendre un appel dans la semaine, comme deux passages

a domicile par-jour,..-selon la demande et le besoin de la situation.”
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Nous savons que les médecins peuvent mandater le service Voltigo ou le proche
aidant peut également prendre contact, tout comme les professionnels de la

santé. »

5. Offrez-vous une permanence en cas de besoin ?

« Oui, cela fait partie de la sécurité que nous assurons aux patients et proches.
Nous sommes atteignables 24/24h pour les situations connues de nos services.
Pour les nouvelles situations encore inconnues pour Voltigo, alors la permanence
est de 7h30 a 17h30. Grace a nos prestations proactives, a des marches a suivre
établies au préalable avec I'entourage et notre anticipation, nous recevons moins
d'appels durant les nuits et les week-ends. De plus, l'aidant aura tendance a
effectuer moins d’appel rien que parce qu’il sait qu’il peut nous contacter en tout
temps, ce qui le rassure (également allusion au bon lien de confiance installé entre
les bénéficiaires et les prestataires).

Le plus souvent, il s’agit de gestion de symptdmes (parfois gérée via le
téléphone, sans déplacement), ou d’'un décés (déplacement pour soins post-mortem
et appel du médecin pour le constat du déces).

Par rapport au matériel, nous avons de quoi dépanner les familles pour de
l'urgence, également du point de vue des médicaments. Pour toute situation plus
stable et moins urgente, nous collaborons souvent avec la Croix-rouge ou Pro
Senectute. L'important pour nous est de maintenir un environnement familier et non

pas de transformer leur maison en une chambre d’hopital. »
6. Sentez-vous qu’une formation spécialisée en soins palliatifs est plus
adaptée pour des situations de fin de vie ?

« Nous remarquons régulierement la difficulté des soignants a identifier la

situation comme étant une fin de vie, requérant des soins palliatifs. Donc souvent,
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nous arrivons lorsque la situation est jugée ingérable, ce qui rend nos interventions
plus délicates. Les prises en charge manquent d’anticipation dans ce cas-la et je
pense que les soins palliatifs deviennent une nécessité dans ces situations de fin de
vie, méme au début du processus.

De maniére concréte, le fait d’'augmenter les compétences des services de
premier recours tels que les soins a domicile ou les EMS faciliteraient ces prises en
charge, tout comme I'anticipation afin de nous mandater.

Notre but est de compléter la prise en charge des soins de premiers recours

(principe de subsidiarité). »
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Grilles résumées et critiques des articles scientifiques



Grille de résumé d’un article scientifique

Approche qualitative
Eléments du Contenu de I'article
rapport
Références Holdsworth, L. M. (2015). Bereaved carers’ accounts of the end of life and the role of care providers in a ‘good
complétes death’: A qualitative study. Palliative Medicine, 29(9), 834—841. htips://doi.org/10.1177/0269216315584865
Introduction Les thématiques ressorties par I'auteure sont le besoin de soins aux patients subissant une pathologie chronique
Probléme de ou aigue, un décés, le plus souvent a I'hépital malgré un désir du décés a domicile, un besoin des soins palliatifs
recherche que toutes ces situations de fin de vie revétent d’'une importance capitale pour le patient et sa famille ainsi que les

soignants.

Recension des

écrits

McNamara décréte que le terme d'une « bonne mort » a été abandonné pour faire place au terme d'une « mort
assez bonne ». Il en ressort que la douleur est le seul paramétre sur lequel les soignants ont un impact alors qu'il
existe beaucoup d'autres paramétres entrant en ligne de compte, médicaux ou non, sur lesquels les prestataires

de soins peuvent agir.

Cadre théorigque

ou conceptuel

Le concept de « bonne mort » est décrit selon différents critéres : absence de douleur et autres symptémes,
dignité, indépendance du patient, préférence et soutien de la famille, sensibilisation a la mort (=préparation au
déceés) et une bonne communication avec les professionnels de la santé.

Par rapport au processus de fin de vie, I'auteure décrit un nombre croissant de patients ayant besoin de soins
palliatifs, ceci également pour un passage a la mort plus agréable et sécurisant pour le patient et sa famille.
Beaucoup de patients meurent & I'hdpital également, ce qui péjore I'expérience des proches aidants dans le

processus de fin de vie.
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échantillon et

Question de L'auteure a pour but d'investiguer sur les expériences qu'ont vécues les proches aidants face au processus de fin

recherche/buts de vie de leur proche vis-a-vis des prestataires de soins, dans le but d'une expérience de décés a domicile assez
bonne.

Méthodes Etude qualitative entreprise dans une étude de méthodes mixtes.

Devis de

recherche

"i5'6pulation, """ La"i:')"t;'puIation"E'O"Fﬁ'ﬁ'l"éﬁa'_ags";méiH'gﬁ'fsmaﬁaéﬂi'l-lgs suite au décés de leur proche, pris en charge par le centre de

soins palliatifs & domicile. 270 invitations & participer & I'étude ont été envoyées aux aidants. Il s'agit d'un

contexte échantillon de 45 aidants, vivant en milieu rural ou urbain et sont majoritairement de race blanche britannique.
Méthode de Des entretiens avec les proches aidants ont été menés. Un guide des différents thémes & aborder a été testé
collecte des auprés de 5 proches aidants et ensuite modifié. Ces entrevues ont été enregistrées sur bandes son et
données retranscrites mot pour mot, y compris les réflexions des chercheurs au moment de I'enregistrement.

Déroulement de

I'étude

Ces entretiens on été menés 6 a 10 mois post-mortem, de novembre 2010 a janvier 2012. lls se sont déroulés
soit 4 domicile ou a l'université, selon le désir du proche aidant et ont duré de 30 a 80 minutes. lls se sont passés

individuellement, avec deux chercheurs formés dans les enquétes qualitatives et en fin de vie et l'aidant.

Considérations

éthiques

Chaqgue participant a signé un consentement éclairé au moment de l'entretien et I'approbation éthique a été

donnée par le Service national d'éthique de la recherche du NHS avec le numéro de référence 09/H1101/75.
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Résultats
Traitement/
Analyse des

données

Il est détaillé que les 2 différents chercheurs codent les données récoltées séparément pour 3 entrevues afin de
metire leurs codages en commun dans le but de peaufiner leur cadre. Le cadre de base décrit 5 étapes:
familiarisation, identification d’'un cadre thématique, indexation, établissement de graphiques, cartographie et

interprétations. Chaque participant fait I'objet d'une ligne distincte dans les codages.

Présentation des

résultats

Classés selon 6 thémes comprenant également des verbatim :

Engagement social

Les proches aidants sont & cheval entre le réle de soignant et celui de proche du patient. lls disent apprécier le
fait gu'un soignant qualifié soit disponible car de ce fait, ils conservent leur réle propre de proche aidant et leurs
liens également. Le fait de donner la responsabilité au soignant les soulage. Le temps passé avec son proche
sera donc meilleur. Comme le dit ce proche : « I'occasion d'avoir plus de temps avec lui juste pour étre 13,

s'asseoir et tenir sa main. » Les visites du soignant permettent un contact avec le monde extérieur.

Caractéristiques et actions des prestataires de soins ; soins proactifs et empathiques

A travers la situation du patient qui se complexifie et se dégrade, le proche aidant se sent désécurisé, vulnérable
et coupable. Le soignant apporte un soutien sdr pour la prise en charge. Dans le cas contraire, le proche aidant
peut se sentir si désemparé sans aide que cela peut conduire & une hospitalisation. Le soignant doit se montrer
actif voir proactif (prise d'initiatives et anticipation de I'évolution des besoins), se montrer collaborant et
coordinateur avec les autres activités et autres professionnels de la santé. Il doit également se montrer souple et
s'adapter aux besoins ainsi qu'adopter une posture d'expert grace & ses compétences et ses connaissances.
Pour les proches aidants, il est également important que ce soit le méme soignant qui intervienne car cela facilite

la confiance et la prise en charge.

Capacité de I'aidant ; confiance dans I'attention et la compréhension du réle de I'aidant dans les soins
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'brofessionnels
Les proches aidants, de par leur relation de proximité avec le patient, comprennent mieux que personne le
malade. lls savent anticiper leurs besoins a force de passer tout leur temps ou presque avec eux. Il est parfois
difficile pour eux de laisser place a un soignant ayant des connaissances et des compétences en plus pour
compléter la prise en charge du patient. Le soignant doit valoriser le proche aidant et lui laisser de la place
(notamment dans la prise de décision), afin de favoriser son autonomie et tisser une relation de confiance avec
celui-ci. Le but est que le proche aidant respecte ce gu'il avait promis 4 son proche malade et qu'il se sente lui-
méme en adéquation avec ce que le malade a toujours voulu. « Je pense que si je I'avais envoyé a I'hdpital pour
me donner un répit, je n'aurais pas pu vivre avec ¢a parce que j'aurais eu l'impression d'avoir manqué & ma

promesse. »

Préparation et sensibilisation : acceptation d’une condition terminale et la mort

Le fait que le proche aidant et le malade acceptent le diagnostic et le décés rend I'expérience de fin de vie plus
agréable et facilite le deuil. Le soignant doit démontrer beaucoup de tact et oser parler de ces thématiques dés
que la famille en parle, ou alors lorsgu’elle en fait des allusions. Le soignant doit étre attentif aux demandes du
patient. Dans le texte, il est question d'un malade ne voulant pas parler de la mort tant qu'il n'aura pas vu le
médecin. Certains soignants évoquent des moments difficiles avec les familles concernant la mort. « Tous les
médecins qui sont venus me dire : « Tu sais que tu es en train de mourir, n'est-ce pas ? Tu sais que tu es en
phase terminale. » Tous les médecins, ¢a a du arriver plus de vingt fois et j'ai pensé qu'une fois suffisait, pas

toi 7 »

Présentation du patient au décés : controle du corps et gestion de symptomes
La gestion de symptémes est une des préoccupations principales pour les soignants tout au long de la maladie

du patient. Les soignants veulent que le patient soit confortable mais aussi capable de communiquer. En effet,
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I'expérience de fin de vie. « ...Mais ces deux derniers jours, comme je l'ai dit, elle n'a méme pas pu mettre quoi
gue ce soit dans sa bouche, et c’est |a gque le soignant a mis en place la seringue (pousse-seringue). Et bien sar,

a partir de ce moment-13, elle n'en avait plus vraiment besoin, mais elle n'avait plus mal non plus. »

Soutien aprés la mort pour un deuil en toute sécurité

La mort & domicile peut causer un stress supplémentaire au proche aidant. Cela représente beaucoup de
protocoles et de tAches administratives & assurer. Le soignant est donc utile au moment de la mort afin d’assumer
ces différentes tiches et protocoles afin que le proche aidant aie la place nécessaire pour vivre au mieux le
processus de deuil, vivre ses émotions. Suite au décés, le soignant passant a domicile afin de rendre visite au
proche aidant est tres apprécié. « Le suivi aprés coup, les infirmiéres sont revenues me voir. C'était merveilleux.

= ag

Elles venaient voir si j'allais bien. » De ce fait, les proches aidants ont 'occasion de poser leurs questions en lien

avec I'expérience gu'ils ont vécue et autres, ce qui facilite leur deuil.

Discussion
Interprétation

des résultats

L’auteur met en avant les conditions pour que le patient ait une bonne mort : le soignant et sa prise en charge
doivent étre centrés sur le patient et son aidant, maintenir la dignité du patient jusqu’au bout, I'acceptation et la
conscience du décés et des symptdmes associés et le contréle de ceux-ci sans sédation. Les proches aidants
apprécient le soutien des soignants car cela réduit 'impact qu'a la maladie sur leur propre santé ; sentiment de
normalité et routine dans leur vie jusqu'a la fin. La mort & domicile reste le lieu privilégié pour la majorité des
patients. L'intervention de professionnels de la santé prouve qu'ils peuvent aider les proches aidants & maintenir
des liens familiaux avec leur proche, faciliter 'acceptation du décés et les aider & quitter leur réle de soignant

aprés le décés.

Forces et limites
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vue du proche aidant quant a la fin de vie de celui du patient, les ressentis ne sont pas les mémes. Ici, il est
guestion uniquement des proches. Il s'agit principalement d’'une population britannique blanche dans cette étude.
Une mixité ethnique pourrait apporter des éléments différents au niveau des attentes envers les soignants.

lls ne parlent pas de forces dans leur article.

Conséquences et | Bien que les professionnels de la santé jouent un réle majeur dans la prise en charge d’'un patient en fin de vie,
recommandations| les proches aidants le sont tout autant, comme le constatent les chercheurs durant cette étude. Le role des
soignants peut s'étendre a des aspects plus sociaux des soins comme le maintien des relations et 'engagement
social (aide pour les tdches administratives par exemple) auprés des proches aidants. Les prestataires de soins

doivent étre conscients de I'impact gqu'ils ont sur les proches aidants et le patient, durant toute la prise en charge.

Commentaires Trés bon article sur lequel nous pouvons déduire plusieurs attitudes & adopter en tant que soignants. Il est

toujours intéressant de connaitre le ressenti des proches aidants pour une bonne prise en charge.

Références :

Fortin, M.-F. (2010). Fondements et étapes du processus de recherche (2°™

éd.). Montréal, QC : Cheneliére Education.
Fortin, M.-F., & Gagnon, J. (2016). Fondements et étapes du processus de recherche (3*™ éd.). Montréal, QC: Cheneliére
Education.

Loiselle, C.G., & Profetto-McGrath, J. (2007). Méthodes de recherche en sciences infirmiéres. Québec, QC : ERPL.
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Grille de lecture critique d’un article scientifique

probléme étudié ?

Approche qualitative
Eléments du Questions Oui | Non | Peu Commentaires
rapport clair
Références Holdsworth, L. M. (2015). Bereaved carers’ accounts of the end of life and the role of care providers in a ‘good death'’:
complétes A qualitative study. Palliative Medicine, 29(9), 834—841. hitps://doi.org/10.1177/0269216315584865
Titre Précise-t-il clairement les concepts et la « fin de vie », « mort », « proche aidant », « soins a
population a I'étude ? X domicile» et « soins palliatifs »
Résumé Synthétise-t-il clairement les grandes Manque un paragraphe sur la discussion
lignes de la rechercher: probléme,
X
méthode, résultats et discussion ?
Introduction Le probléme ou phénoméne a l'étude Toujours beaucoup de morts a I'hdpital, les derniers
Probléme de est-il clairement formulé et placé en instants de vie sont primordiaux pour le patient et sa
recherche contexte ? famille (meilleur vécu) et il serait mieux vécu si le
X
malade restait a domicile, mise en place du concept
d’'une « bonne mort »
"Recension des | Présente-t-elle I'état des connaissances | | Selon McNamara, qﬁiua étudié la notion d'une bonne
écrits actuelles sur le phénoméne ou le mort étant abandonnée pour metire en avant le
X

concept d'une assez bonne mort a la place.
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Cadre

théorique ou

La philosophiquefle  cadre

conceptuel/le cadre théorique sont-ils

base

Description de la mort, surtout avec la caractéristique

d’étre une bonne mort. Le processus de fin de vie est

detaillee ?

X
conceptuel définis ? abordé également.
‘Question de La question de recherchelles buts sont- | | « Le but de cette étude est de décrire I'expérience de
recherche/buts | ils clairement formulés ? fin de vie du point de vue des aidants familiaux
endeuillés en se référant particuliérement au réle que
X
jouent les prestataires de soins dans I'élaboration de
cette expérience. »
Méthodes Le devis de recherche est-il explicité ? Etude qualitative.
X
Devis de
recherche Y'a-t-il une adéauation entre le devisde | | Recherche approfohﬁié et individuelle auprés des
recherche et le phénoméne/probléme a aidants endeuillés
X
I'étude ?
"ﬁ'c")";;alation, La populatiorﬁmg étude est-elle définie | | On sait qu'ils ont choisi des aidants endeuillés suite au
échantillon et de fagon précise 7 décés de leur proche, mais grace a quelle
contexte systématique ? lls ont également choisi des aidants
X
ayant eu de bonnes ou mauvaises expériences avec
la fin de vie mais cela reste relatif et subjectif.
L'échantilion est-il décrit de fagon| | Cftableau1
X
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Méthode de Les méthodes de collecte des données
collecte des sont-elles explicites (o0, quand, avec
données qui, saturation, enregistrement, X
transcription) ?
‘Déroulement Le déroulement de I'étude est-il déerit| | | |
de I'étude clairement ? X
"Considérations | A-t-on pris les mesures appropriées On sait que les aidants ont du signer un consentement
éthiques afin de préserver les droits des éclairé au moment de I'entrevue avec les chercheurs.
participants (éthique) ? L’approbation éthique a été donnée par le Service
X national d'éthique de la recherche du NHS, avec le
numéro de référence ensuite.
Résultats L'analyse des données est-elle On connait les outils utilisés et & quelle fin. On sait
Traitement/ détaillée ? X quel processus a été respecté par les chercheurs.
Analyse des
données Des moyens""ﬁ-bur assurer la riaﬁ'éur """""""" Les chercheurs ont codé eux-mémes les résultats
scientifique et la crédibilité des données avec les mémes outils afin d'étre les plus objectifs
ont-ils été utilisés 7 X possible. lls ont également mis en commun les 3
premiers codages afin de peaufiner le cadre
analytique.
"Présentation Le  résumé des résultats estil | | | |
des résultats compréhensible et contient-il des X
3
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Les thémes ou les modéles
représentent-ils de fagon logique le
X
phénoméne ?
L'auteur a-t-il fait évaluer les données Non, il ne le décrit pas dans sa synthése en tout cas.
aux participants ou par des experis ? On ne sait pas ce que pensent les participants par
X rapport aux résultats obtenus. On ne sait pas non plus
l'avis des experts dans le domaine.
Discussion Les principaux résultats sont-ils On sait que les chercheurs ont comparé les réponses
Interprétation discutés a la lumiére d'études des sujets au sujet d'une « bonne mort » a ceux de la
X
des résultats antérieures ? littérature.
Souléve-t-on |la question de la En effet, ils conseillent de s'appuyer sur le c6té social
transférabilité des conclusions ? suite a cette étude car il s’agit d'un aspect moins
X
exploité mais qui ressort dans |'étude.
Conséquences | Les chercheurs présentent-ils des Les chercheurs proposent d'établir une étude avec un
et conséquences/recommandations pour mélange culturel pour plus de réponses diversifiées.
recommandatio | la pratique et les recherches futures ? X Dans la conclusion, on retrouve des pistes pour une
ns prise en charge infirmiére plus adéquate pour les

proches aidants.
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Questions L’article est-il bien écrit, bien structuré
générales et suffisamment détaillé pour se préter

Présentation a une analyse critique minutieuse ?

Commentaires :
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Grille de résumé d un article scientifique
Approche qualitative

Eléments du Contenu de I'article

rapport

Références Janze, A, & Henriksson, A (2014). Preparing for palliative caregiving as a transition in the awareness of death:

compiites family carer experiences. International Journal of Palliative Mursing, 20010, 494-501.
https:Ndoi.org/1 0. 120968/jpn.2014.20.10.494

Introduction Donner la possibilité a des personnes atteintes d'une maladie incurable, en fin de vie a &tre soigné a domicile.

::S::_&Zde Cela dépend en grande partie des membres de la famille qui doivent assumer un nouveau role de soignant et

Recension des
acrits

qu'ils doivent fournir une part importante des soins.

Un aidant familial est un parent, un ami ou un partenaire qui a une relation importante avec le malade, et fournit
une assistance physigue, sociale etiou psychologigue & un proche atteint d'une maladie incurable. Les raisons
pour lesguelles ils prennent en charge la prestation de soins peuvent étre une volonté réelle de le faire.
Cependant, la motivation peut aussi provenir d'un sens du devoir d'accomplir les souhaits des &tres chers en fin de
vie. La prestation de soins peut sembler pénible pour les membres de la famille car elle exige souvent beaucoup
de temps, est physiquement et psychologiquement éprouvante, avec des conséquences telles que I'épuisement,
anxigté, la dépression, llisolement social, la détérioration de la santé et la pression financiére. Des études ont
montré que la préparation & la prestation de soins peut influencer l'expérience des soins ainsi gue la capacité de
gérer le rdle de soignant et d'alléger le fardeau pergu des soignants. Devenir aidant naturel peut &tre décrit comme
une transition, c'est-a-dire comme un passage d'une phase de la vie ou d'un statut 4 un autre.

Cadre théongque
ou conceptuel

La transition
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CQuestion de
recherche/buts

Le but de cette &tude est d'explorer les expériences des proches aidants par rapport & la préparation de prestation
de soins envers un membre de la famille et de la transition de celui-ci face a la situation.

Méthodes
Devis de
recherche

L'étude est une analyse qualitative.

Population,
échantillon et
contexte

Les participants &taient tous agés de 40 a B3 ans. Trois &taient a la retraite, deux travaillaient a plein temps et un
avait arréte le travail pour s'occuper du proche malade. Les paricipants donnaient tous des soins a des patients &
domicile qui ne sont pas encore dans la phase des soins palliatifs. Les six patients avaient tous des cancers
différents. Quatre ont regu une chimiothérapie palliative et deux n‘avaient pas de traitements oncologiques durant
la période de |'étude.

Méthode de
collecte des
données

Au total neuf interviews qualitatifs ont &t¢ menés car trois ont &t& interrogés deux fois afin d'assurer le suivi des
questions et de pouvoir enrichir les résultats. Tous les interviews ont été fait par I'auteur principal de I'étude entre
deécembre 2012 et avril 2013 et ont duré enfre 45 minutes & 2 heures. Tous sauf un ont eu lieu dans l'unité de
soins palliatifs & domicile. Dans un premier temps, les participants devaient partager leurs pensées, leurs ressentis
et leurs attentes au moment od lorsqu'il a éte décidé que le patient serait pris en charge a domicile. Ces questions
ont &té suivies par des guestions de sondages plus ocuvertes a la discussion afin den savoir un peu plus sur leurs
sentiments. Le but était d'avoir des informations importantes afin de comprendre au mieux les proches aidants.

Déroulement de
I'étude

Des lettres d'informations avec la description de I'étude et une demande de participation ont été envayeées a huit
foumnisseurs de soins. Par la suite, les participants ont regu un appel téléphonique par l'auteur de I'&tude. Six
proches aidants ont accepté la participation et ont donné leur consentement éclairé. lis ont tous &tg informés du
but de I'étude, du principe de confidentialité et de leur droit de se retirer sans explication avant méme le début de
I"étude.

Toutes les entrevues ont &té enregistrées et retranscrites textuellement. Dans un premier temps, l'auteur a réécrit

58]
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le texte tout en écoutant linterview enregistré. Dans un deuxigme temps, il a &é relu a plusieurs reprises en se
concentrant sur le but de I'étude. Les interviews ont été décortiqués afin de regrouper des informations. Trois
groupes principaux ont &1 ressortis et ceux-ci ont formé deux sous-thémes et un théme principal.

Considérations Cela n'est pas noté dans le texte.

ethigues

Résultats Deux sous-themes ont &te ressortis © La vie dans llincertitude, en se concentrant sur le présent et préparer l'avenir
l';_z}i:;eggs et la préparation des soins lors de la transition very de nouveaux fdles. Le théme général est la préparation pour
données les proches aidants dans la conscience de la mort.

Présentation des
résultats

Se préparer a prodiguer des soins en étant conscient de la mort d'un &tre cher : La préparation & prendre
soins d'un membre de la famille gravement malade, signifiait aussi prendre conscience de la mort. Cette prise de
conscience était souvent mise en arrigre-plan et elle était effrayante pour les proches aidants. Les participants ont
décrit ne jamais se sentir détendus, donnant toujours attention aux changements et aux signes de détériorations
de leur partenaire. Les périodes les plus importantes étaient, lorsque le patient avait des symptomes
supplémentaires, en attente des résultats de tests et des informations des médecing au sujet de |la maladie, le
pronostic et le traitement. Lorsque les proches &taient plus stressés ou inguiets ils pensaient facilement a la mort.
Les participants &taient davantage influenceés par leur propre humeur ou celle de leur partenaire et par la fagon
dont ils &taient abordés par d'autres personnes comme les professionnels de la santé. S'ils se sentaient inquiets
ou de mauvaise humeur, ou si leur partenaire ou eux-mémes s2 sentaient inquiets, cela pourrait les amener &
penser a la perte. lls ont anticipe et imaging la détérioration physigue, la mort et le décés de leur partenaire, mais
ils n'avaient aucune idée de ce & quoi cela ressemblerait et de ce qui pourrait réellement ammiver. Le plus souvent,
ils essayaient d'éviter ce genre de pensées. Vivre avec quelgu'un ayant une maladie incurable leur semblait
inconnu, déroutant et impossible & comprendre. Leur situation de wvie était considérée comme chaotigue.
Cependant, ils se sont préparés progressivement en s'adaptant a4 la nouvelle situation de vie. La prise de
conscience de la mort &tait traitée et se sentait progressivement moins menacante avec le temps, en particulier
pendant les périodes ol la maladie &tait plus stable.

Lad
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pendant les périndes ol la maladie &tait plus stable.

Vivre dans I'incertitude, se concentrer sur le présent tout en préparant I'avenir : Les proches aidants se
sentaient incertains quant au temps et au pronostic de la maladie. Elle a ét& vecue comme frustrante et difficile de
ne pas savoir plus sur ce qu'il faut attendre pour Favenir. Un exemple de préparation en imaginant divers scénarios
est illustré dans cette citation des participants « il y 5 constarmment ces penseées qull va y avoir un trafement de
plus et quil guérira, qu'il sera comme avant ou gu'il va mourir. Ces deux alternatives sont toujours présentes et
l'une peut parfois sembler plus probable que 'autre, c'est osciller entre les deux d'une certaine fagon »

Garder |'espoir en vie - Les proches se sont également préparés en ufilisant diverses sources de connaissances.
Des informations sur la maladie, les symptémes, les traitements et les effets secondaires ont &té lues sur Internet.

De plus, ils ont appris a connaitre les habitudes, & interpréter I'état de santé de leur partenaire et 4 s'en senvir pour
se préparer aux périodes de changement. lls se sont également préparés grace a leurs conversations avec les
professionnels de la santé. La communication avec les médecins était frés importante pour les soignants et ils
attendaient d'obtenir d'eux des conseils, des réponses sur la maladie et le pronostic, comme lllustre cette citation
des participants : « A un moment donné, un médecin doit savoir de quoi if s'agit et il vaut probablement mieux en
étre informé. »

Peur de linconnu : Les proches aidants se sentaient tendus et inquiets avant de rencontrer le medecin et la
conscience de la mort était de plus en plus présente pendant cette périnde. Cela a été décrit par 'un d'eux : « Que

se passera-t-il lorsque nous irons la-bas mercredi # Vont-ils dire gue le cancer s'est étendu au reste de lorganisme
? Il y & une sorte de fension, c'est de ne pas étre capable de se détendre complétermment, méme si on n'y pense
pas vraiment. Méme s vous n'avez pas limpression d'y penser comme une pensée concréte, elle est foujours
présente dans le subconscient. »

Les aidants naturels évitaient parfois de poser des questions par crainte des réponses. Les réponses imprécises et
vagues des professionnels de la santé ont rendu difficile la préparation, la planification et la prise de décisions
concemant des questions cruciales telles que : les finances, les situations de fravail, le temps libre et les
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vacances.
Mettre 'accent sur le présent @ lls ont décrit la réévaluation de la vie quotidienne od les choses simples &taient trés

appréciges. lls vivaient jour aprés jour et semaine aprés semaine | une femme qui s'occupait de son partenaire a
dit : « JSessaie d'éire présente, parce que c'est ce gqui est important en ce moment. Si je commence & penser a ce
qui va 5& passer enswite, & ce gui va se passer 51l meurt, je perdrais ce qui l'est awjourd'hui. » Le fait de penser a
"'avenir pouvait susciter de l'anxiété et de la tristesse.

Préparer 'avenir : La préparation de l'avenir tait faciltée lorsque le partenaire malade participait a I'élaboration
des plans. Les exclure des conversations sur I'avenir pourrait entrainer un sentiment de culpabilité. Les proches

aidant ont parlé de ['avenir avec leur partenaire, lorsqu'ils ne seront plus 13, L'expérience a été douloursuse mais
les aidants ont &té soulagés den parler. Pourtant il &tait quasi impossible pour eux de se préparer
emotionnellement a cela. « Rationnellement, je sais gu'on survit & la mort d'un proche, mais je ne suls pas prét
eémationneliement d'y penser. »

Se préparer & la prestation de soins durant la transition vers un nouveau rle : Les proches aidants &taient
souvent insuffisamment préparés a assumer un rile de soignant. En fonction de I'évolution de la maladie, ils

devaient se préparer en permanence a trouver des solutions pour faire face a de nouvelles situations et aux
besoins changeants de leur partenaire. Cette expérience a été décrite comme suit par un participant : « Quand if
est rentré de 'hdpital, il ne pouvail rien faire lui-méme, il pouvail 8 peine bouger. Je ne m'altendais pas & ce gqu'il
soit si faible. D'une certaine fagon, ¢a faisait du bien de prendre soin de Jui. »

Et pour d'autres proches, la situation &tait beaucoup plus lourde & gérer: « J'al pris conscience du fait gu'elle
avait besoin de beaucoup plus daide que ce a quol je m'attendais ef deux choses ont été difficiles. Elle ne
voulait pas manger. Préparer la nourriture ef la rendre riche et savoureuse n'est pas un probléme pour moi, mais
pour la faire comprendre, elle & dit non et f'ai dit oul et ¢'élait comme nourrir un enfant. C'était un probléme que
vous deviez affronter tous les jours. Il y a eu ensuite ce probléme avec sa perfusion qui ne coulait pas, je n'ai pas
éte capable de bien dormir ung seule nuit” o
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Les proches aidants soignants étaient préts a assumer diverses parties du soignant. Les facteurs dinfluence
etaient, par exemple, les questions financigres, les possibilités de rester a la maison quand c'était nécessaire et la
confiance en sa capacité a prodiguer des soins. Certains participants se sentaient préts a4 prendre soin de leur
partenaire jusqu'a la mort a la maison, tandis que d'autres voulaient avoir accés a des soins hospitaliers lorsque la
mort approchait. Cependant, ils étaient tous préts 4 étre 14 et & étre présents pour leurs partenaires. En plus des
nouveaux riles de soignants, les participants ont également connu des changements dans leurs relations avec
leurs partenaires, ce qui a entraing des différences dans leurs riles antérieurs. lls ont dd assumer de nouvelle
fonction au sein de leur relation car la maladie rendait les patients plus vulnérables et plus faibles. l1s ont cache
leurs propres sentiments, leurs besoins et se sont efforcés de garder une attitude positive afin de ne pas impaoser
un fardeau & leur partenaire.

Discussion
Interprétation des
résultats

Le théme dominant des résultats & Métude était * se préparer a prodiguer des soins en &tant conscient de la mort ™.
Ce théme constamment présent affectait les pensées, les sentiments, les actions et les valeurs des participants.
Se préparer, c'est aussi fare la transition vers de nouveaux riles par rapport a4 leurs partenaires et en tant
qgu'aidants naturels. |l v a également eu des changements dans leur relation avec leur partenaire et dans leurs
activités guotidiennes communes.

Transition : Selon la théorie de la transition, le processus de transition commence par un changement dans le
mode de vie connu et se prouve par des changements dans l'identite, la santé, les relations, les compétences, les
riles et le comportement. Dans I'étude actuelle, la transition a été interprétée comme une préparation de
conscience de la mort. Cela était ié a la connaissance ou au mangue de connaissance de la maladie, & I'évolution
de l'état des patients a la suite de leur maladie, ainsi gu'a l'engagement et a l'adaptation aux nouveaux réles des
soignants en tant gu'aidants et parenaires. Les aidants naturels qui ont participé & cette étude ont semblé
eprouver un sentiment croissant de calme au fil du temps et & certaines périndes. lls n‘ont toutefois pas pu se
détendre pleinement, car ils avaient conscience de la mort, gui était toujours a Farrigre-plan. La transition se
poursuit au fil du temps et une péricde dinstabilité, de changement et dinquigtude est souvent suivie d'une
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Forces et limites

Consequences et
recommandations

période plus stable.
En train de préparer : Les proches ont décidé de vivre pleinement dans le présent. lls ont dit qu'il &tait possible de

se préparer pour des choses pratiques a l'avenir mais pas les sentiments émotionnels.

Les résultats de I'etude montrent que les aidants naturels avaient des penses positives et négatives sur la mort et
sur les mourants et leur besoin par rapport a 'avenir. La préparation a la prestation de soins a été décrte comme
le fait d'étre prét & prendre soin de son partenaire plutdt que d'avoir les connaissances et les compétences pour le
faire. Celle-ci, a été décrite comme &tant complexe et multidimensionnelle. Les soignants peuvent, par exemple,
se sentir préparés pour la partie pratique de la prestation de soins ou s& sentir bien infarmés sur le pronostic, mais
ne pas se sentir préparés pour les aspects existentiels et émotionnels.

Les participants de I'&tude étaient relativement peu nombreux, mais les entrevues répétées ont permis d'enrichir et
d'approfondir la description de leurs expérences.

La présente élude s'est concentrée sur l'expérience des soignants qui prodiguent des soins de fin de vie a un
partenaire ayant re¢u un diagnostic de cancer ; toutefois, les résultats peuvent étre transposables & dautres
situations impliquant la prestation de soins a un partenaire atteint d'une maladie limitant le pronostic vital. Les
auteurs interprétent la préparation aux soins pendant |es soins palliatifs comme une période de transition au cours
de lagquelle les soignants de la famille (partenaire) essaient continuellement de se préparer de différentes fagons
aux changements continus liés aux maladies de leurs partenaires. Les infirmigres et les autres professionnels de
la sant& ont un rdle de soutien important & jouer auprés de leur partenaire et des autres soignants naturels. Ces
découvertes peuvent contribuer & une meilleure compréhension lorsqu'on communique avec les aidants naturels
au sujet de leurs expériences, de ce a quoi ils sont préts, comment ils se préparent, comment ils souhaitent se
préparer et ce guils doivent se préparer. Il est recommandé de mener d'autres recherches sur la question de
savoir si et comment la communication avec le personnel infirmier influe sur les perceptions des aidants naturels
quant & leur &tat de préparation pendant la prestation de soins en fin de vie.

Commentaires
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Grille de lecture critique d'un article scientifique

Approche qualitative

Eléments du Questions Owi | Non | Peu Commentaires

rapport clair

Reférences Janze, A, & Henriksson, A (2014). Preparng for pallistive caregiving as a transition in the awareness of death: family

complétes carer expenences. Intermational Journal of Palliative Mursing, 20(10), 424-501.
hitps:/idoi.org/10.125888/jpn.2014.20.10. 484

Titre Précise-t-il clairament les concepts 2t la L= titre met I'sccent sur la transition dans la conscience
population & l'étude 7 « de la mort 2t les expériences : Les expériences des

aidants familiaw:. Ce concept est wu fout au long de
I'étude.

Résumé Synthetize-t-il clairemant les grandas L'abstract regroupe comme suit: le contexte, les
lignes de la rechercher : probleéme, X objectifs, les méthodes, les résultats et la conclusion.
methode, résulists at discussion 7 Celz sucite la curiosité.

Introduction Le probleme ou phénoméne & I'étuda On sait directement vers ol I'étude va nous mener.

Probléme de ast-il clairement formulé et place en x

recherche contexte 7

Recension des | Présante-t-elle 'stat des connaissances Flusieurs studes antérisuras ont &té démontréss.

ecrits actuelles sur le phénoméne ou le
probléme etudia ? .
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Cadre
théorigua ou

conceptusl

La base philosophiguedle cadre
conceptuelle cadre théorigue sont-ils
definis 7

Ceci n'est pas clairement d&fnis mais on peut ke trouver

an sa basant sur 'éfudes faite.

Question de

La gquestion de recherchelles buis sont-

Cui elle reprize 2 la fin de l'introduction.

recherche/buis | ils clairement formules ?

Methodes Le devis de recherche est-il explicite 7

Devis de

recharche "a-t-il une adequation entre le davis de
recherche et le phenoména/probléme 3
I'Etude 7

Population, La populstion a I'étude est-clle définie

achanfillon =t

contexts

de facon précise 7

L'échantillen est-il déerit de fagon

détaillée 7

Methode de
collecte des

données

Les méthodes de collecte des donnaes
sont-elles explicites (o0, quand, avec
qui, saturation, enregistramsant,

transcription) ?
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Ceroulement de

I'&tude

Le deroulement de |'étude est-il decrit

clairemeant 7

Considerstions

A-t-on pris les mesures appropriées afin

Ceci n'est pas decrit dans le texte.

athiguas de préserver les droits des participants
[ethique) 7
Résultats L'analyse des donnéas est-elle détsillés Les parficipants ainsi que les patient ne sont pas décrit

Traitement/

?

de maniére détsilles. Il n'y & pas de tsblesu =fin de

Analyse des présenter ces résultats.
données Des moyens pour assurer la rigusur

soientifique at la crédibilité des données

ont-ils 848 utilisés 7
Presentation Le résumeé des resultats est-il

des résultats

compréhensible et contient-il des

exiraits rapportés (verbatim) 7

Les themes ou les meodales
représentent-ils de fagon logigue l=

phénoméne 7

L'auteur a-i-il fait evaluer les donnees

awx participanis ou par des experts 7

Ceci n'est pas précisé dans le texte.
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Discussion
Interprétation

des résultats

Les principaux résultats sont-ils discutés

a la lumigre d'études anterisures 7

lls parlent de plusieurs études antérieurs.

Souléve-t-on la question de |2

transférabilité des conclusions 7

Consaguances
at

recommandatio

Les chercheurs présentent-ils des
conséguences/recommandations pour la

pratique &t les recherches futures 7

ns
Questions L article ast-il bien &crit, bien structuré et Il ¥ & suffisamment d'aspect & analyser, besucoup
genérales suffisamment détaillé pour se préter & d'exemplas concrats retirés des entretiens. Le texta ast
Présantation urie analyse critigue minutizuse ? bien structuré af differents sous-chapitres notas.

Cependant il mangue des schémas gui pourraient
permetire de misux comprendre cartsins eléments de

I'Etude.
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Grille de résumé d’un article scientifique

Approche qualitative

Eléments du

Contenu de I'article

rapport

Références Leow, M. Q., & Chan, S. W. (2017). The challenges, emotions, coping, and gains of family caregivers caring for patients
complétes with advanced cancer in Singapore: a qualitative study. Cancer nursing, 40(1), 22-30.

Introduction Pour les chercheurs, les conditions de soins de fin de vie & domicile avec des patients souffrant d'une maladie en phase
Probléme de terminale, devraient étre améliorées. lls évoquent également le fait qu'il est parfois difficile pour les aidants de concilier
recherche leur vie routiniére avec la gestion du patient a domicile. Les domestiques sont courants a Singapour mais ils ne

représentent pas forcément une aide considérable dans ce genre de situation. Au contraire, ils générent une source de
stress supplémentaire. A Singapour, les auteurs dénoncent la difficulté & recevoir de I'aide de service de soins, ces
derniers ayant des critéres trés stricts pour intervenir. lls expliquent également la problématique liée aux soins aigus

hospitaliers, ceux-ci n'étant pas l'idéal pour ce type de patients.

Recension des

ecrits

listées dans les références bibliographiques concernant leur problématique. Ces études évoquent entre-autre la charge
physique et émotionnelle que comprend la situation du patient comme n'étant pas prioritaires pour les proches aidants,
mais aussi l'importance du bagage culturel des proches aidants a prendre en considération dans la prise en charge ainsi
que la notion sur I'importance de la cohésion familiale et des gains qu'un accompagnement d'un proche en fin de vie peut

apporter aux aidants.
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Cadre théorique

ou concepiuel

Le cadre n'est pas clairement défini. Les auteurs décrivent la phase terminale comme étant une maladie entrainant la mort
dans les 3 prochains mois dans les % des patients atteints. La piété filiale a été présentée comme I'entraide familiale,
étant riche en Asie. lls pensent que les soins de fin de vie devraient étre améliorés, tout comme les services d'aide a
domicile pour un meilleur soutien auprés des aidants. lls évoquent comme critére d'éligibilité pour recevoir une aide a
domicile, le niveau de revenu évalué par le travailleur social de soins palliatifs a domicile. lls dénoncent également un
manque de disponibilité de la part des services d’'aide et de ce fait, les proches n'ont aucun répit. lls décrivent la situation
des proches aidants ; tiraillés entre leurs différents réles, leurs ressources culturelles et familiales, limportance des
groupes de soutien et de tout soutien ainsi que leur fardeau quotidien.

lls visent a investiguer aupres des proches aidants afin de mieux les connaitre et donc de mieux les comprendre

également.

Question de Les auteurs ont pour but de décrire les ekpériences des aidants naturels qui soignent une personne atteinte d’'un cancer

recherche/buts avancé a la maison, a Singapour, afin d'en savoir plus sur leurs stratégies de coping, leurs émotions et les gains que cette
prise en charge peut amener.

Méthodes Etude qualitative descriptive

Devis de

recherche

Popullation, Le recrutement s'est déroulé dans 4 orgahisations de soins palliatifs a domicile de Singapour. Plusieurs critéres dinclusion

échantillon et

contexte

étaient de mise : aidant familial primaire d'une personne a un stade avancé du cancer avec un pronostic vital de 3 mois,
communiquant en anglais ou mandarin et plus de 21 ans. Plusieurs critéres d'exclusion : aides domestiques, proches
ayant des problémes de santé mentale ou des troubles cognitifs connus. Dans cette population de 48 proches, 29 ont

décliné la demande. L'échantillon comprend donc 19 proches aidants.
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Méthode de
collecte des

données

Des entretiens avec les proches aidants ont ét¢ menés. Un guide de questions générales a été élaboré. Les entretiens ont

été réalisés en mandarin ou en anglais et enregistrés sur cassette audio, avec le consentement de chaque proche aidant.

Déroulement de

I'étude

Les entretiens ont été menés par un chercheur identique pour tout I'échantillon. Chaque entrevue a duré entre 40 a 60

min, & une seule reprise. Nous n'en savons pas plus sur les dates auxquelles les entretiens se sont déroulés.

Considérations

éthiques conseil d'administration de la recherche institutionnelle universitaire. Pas de numéro de référence.

Résultats Chaqgue interview enregistrée sur cassette audio est retranscrite sous forme de texte par le chercheur ayant mené les
Traitement/ entretiens. Les entrevues menées en mandarin ont été traduites par le chercheur puis vérifiées par 'autre chercheur
Analyse des pendant qu'il écoutait la bande audio. Chaque transcription a été codée, classée par théme grace a un processus défini.
données Les 2 chercheurs ont analysé les données selon 4 étapes : lecture individuelle des transcriptions, sélection et analyse des

passages correspondants a la question de recherche, interprétations des codes selon des catégorisations en fonction des
points communs et des différences, catégorisation mise sous forme de themes, comparaison des thémes entre les 2

chercheurs et accord conclu sur les grands thémes pour la discussion de l'article.

Présentation des

résultats

thémes :

Défis des prestations de soins : chaque proche aidant évoque une prise en charge stressante, ayant rencontré
passablement de difficultés.

Conditions physiques des patients : |e patient évolue constamment en phase terminale d'un cancer. La charge physique
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['du patient sur les proches aidants engéndre un facteur stressant supplémentaire, avec I'appréhension de se sentir démuni-

face a la situation en péjoration. « Parfois, sa situation ou I'état change soudainement et vous devez éire prét face au

stress emotionnel. »

Conflit avec d'autres membres de la famille : les proches rapportent des situations de tensions entre les différents

membres de la famille quant a la perception divergente de la prise en soin du patient. Ce stress lié aux conflits semble
plus néfaste que celui généré par la charge physique cité ci-dessus. « Je suis stressée par les tensions générées par les

autres membres de ma famille qui hurlent. »

D’autres facteurs de siress de la vie : ce stress est lié aux multiples réles qu'endosse le proche aidant. En effet, il a des

roles déja avant d'avoir celui de proche aidant et parfois, ceux-ci sont difficiles a concilier. Ce conflit de réle engendrant
tant de siress est surtout remarqué chez les aidantes. « Le travail est gérable mais il y a des moments ou je me sens

frustrée car chaque petite chose ajoutée a mon organisation est stressante. »

Obstacles auxguels sont confrontés les soignants masculins : dans leur perception, les soins sont prodigués par des

femmes principalement. Certains rapportent se sentir maladroits et mal a I'aise face a leur proche malade lors de soins.

« Je suis un homme et je m'occupe de ma mére. Il y a donc une barriere physique qui me met mal a l'aise. »

Emotions négatives : les aidants font face a une multitude de sentiments négatifs tout au long de leur expérience de
soins a leur proche comme la frustration, I'ambivalence, la tristesse, I'inquiétude, 'humeur fluctuante et la culpabilité. lls
craignent pour leur sécurité et leur bien-étre, jusqu'a affecter leur qualité de sommeil par exemple. La frustration apparait
lorsque l'aidant ne sait pas comment réagir pour aider son proche malade. L'humeur est influencée par I'état du jour du

patient et ressemble 4 des montagnes russes, au gré de I'évolution et des ressentis personnels. La tristesse se manifeste
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lorsque I'aidant pense aux jours comlptés avant le décés de son proche ou Iorsque la qualité de vie du patient semble

médiocre pour l'aidant. Les proches aidants culpabilisent lorsqu'ils ne passent pas tout I'entier de leur temps avec leur
proche malade. L'ambivalence se manifeste lorsque le patient souffre ; jamais le proche aimerait qu'il décéde mais lorsque

le malade souffre, il préférerait qu'il meurt afin d'abréger ses souffrances.

Faire face aux émotions négatives : afin de gérer les situations de soins, les proches élaborent des stratégies pouvant
les aider au mieux.

Soutien des membres de la famille, amis et professionnels de la santé : les aidants disent avoir besoin d'un soutien affectif

mais aussi lors des soins physiques et un soutien visant leur propre information (acquisition de nouvelles connaissances).
Le soutien des professionnels de la santé est trés apprécié car il en découle une meilleure compréhension de la situation,
de nouvelles connaissances et une valorisation de tout ce que ces aidants savent déja faire. « Je suis en mesure de parler
avec les professionnels de la santé car il comprennent d'ou je viens. lls traitent d'autres situations ressemblant a la

mienne. »

Soutien spirituel : il fait référence au confort émotionnel et au soutien que le croyant peut ressentir suite a la priére face a
son Dieu. Ceci donne un sentiment de paix intérieure et ce Dieu lui donne la force de continuer. Il se sent déchargé aprés
ce moment de priére, étant tout autant pour le malade que pour lui. « Je me sens mieux, je sens que mon fardeau est plus

léger car je I'ai jeté a Dieu ».

Distraction : certains proches aidants ont besoin de changer leurs idées, de laisser leurs pensées s'évader vers d'autres

horizons, moins lourds a porter. En général, chacun trouve I'activité de prédilection qu'il apprécie faire.

Trouver un équilibre et laisser aller : les aidants apprennent a lacher prise afin de baisser leur niveau de stress et de
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frustration. L'important est de trouver un équilibre entre les soins et les autres engégements qu'ale proche pour continuer

de penser au reste de son entourage.

Piété filiale : les aidants sentent comme une obligation morale de s’occuper de leur parent malade. Ce concept aide les
proches a mieux accepter leur réle de soignant, le voir comme une évidence. « Il se présente comme quelque chose de
naturel, faisant partie de vos responsabilités. Et il se lie avec une multitude d'autres choses que vous avez a faire pour
vous, pour vous sentir bon et utile en tant qu'étre humain. Ceci est encore plus important car il s'agit d'un membre de votre

famille proche. »

Gains suite a la prise en charge : tous les proches aidants de cette étude ressortent des gains suite a la prise en charge
d'un de leur proche.

Satisfaction _des aidants : sentiment d’accomplissement suite aux soins prodigués. lls décrivent une expérience

enrichissante, heureux de pouvoir aider et de pouvoir rendre heureux. « En fait, cette expérience est trés enrichissante.
Vous savez que vous avez fait quelque chose de bon pour votre frére et que j'ai donc fait mon devoir en tant que sceur. Si
votre proche est malade vous voulez lui donner le meilleur possible et la meilleure qualité de vie. Si vous savez que vous y

étes parvenus, alors vous vous sentez bien. »

Trouver du sens a la vie : au fur et 8 mesure des soins prodigués, les proches y ont trouvé un sens. lls ont apprécié ca de

plus les liens tissés avec leur famille et ont également plus apprécié et relativisé leur propre vie. lls ont aussi conclu que
chaque étre humain passerait par ce méme processus de fin de vie, que cela est normal. Pour ces proches, le bonheur est
de pouvoir le partager avec le malade et de prendre soin de lui. « Donc, je trouve que le plus beau moment de la vie est

de vivre une vie simple. Le bonheur ne se réfléchit pas en terme de matériel mais avec les ressentis. »
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Affiner le caractére - le fait d'assister son proche malade dans le processus de fin de vie développe la prbpre personnalité"

du proche aidant. La plupart disent étre devenus plus patients, plus forts et ils comprennent aussi mieux la situation du

malade en I'ayant vécu de prés.

Maitriser les compétences de soins et avoir des connaissances : les proches aidants relévent I'importance de s'informer et

d’acquérir des connaissances sur la situation de soin de leur parent. lls ont pu se sentir plus sars mais aussi partager avec

d'autres personnes ayant les mémes connaissances qu'eux.

Amélioration des liens familiaux : les liens se renforcent durant ce processus de fin de vie du aux émotions fortes

partagées et au temps passé ensemble. Les relations se fortifient également entre les différents membres de la famille
suite a I'annonce du diagnostic et lors de la transmission de nouvelles informations. Le plus important pour les proches

aidants était de passer du temps ensemble a la maison.

Discussion
Interprétation des

résultats

Les aidants trouvent difficile de voir leur proche souffrir et de gérer les soins physiques a domicile est source de stress. La
culture asiatique s’inquiéte beaucoup pour que le patient recoive les meilleurs soins possibles. Donc un patient ne devrait
pas souffrir. D'ol I'importance d'une bonne éducation de la situation de santé aux proches par un professionnel de la
santé. Il a été ressorti que les hommes ont plus de difficultés & s'occuper d’'un proche malade & domicile de par leur
culture. Au vu de I'évolution des familles, les hommes seront de plus en plus menés a endosser ce réle d'aidant naturel.
Les services d'aide & domicile devraient étre plus disponibles et élargir leurs critéres d'éligibilité pour une meilleure prise
en charge et un soutien plus conséquent aux proches aidants. Malgré le stress et les différents défis, les proches se
sentent toujours préts a assumer le réle de soignant comme un devoir, en lien avec la piété filiale et la culture asiatique.

Les stratégies d'adaptation peuvent aider a soutenir les aidants naturels dans les circonstances éprouvantes des prises en
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des aidants (soutien, enseignement, groupe de soutien,...). Les croyances des soignants les portent et les encouragent.
L'aidant devient a coup sdr une personne plus forte suite a cette expérience. Les asiatiques fonctionnent grace a la

cohésion familiale. La gestion de conflit y est donc primordiale.

Forces et limites

changements dans les expériences des soignants. Au niveau culturel, la plupart des participants étaient chinois donc une
comparaison entre les différentes cultures était impossible.

lls ne parlent pas de forces dans leur article.

Conséquences et

recommandations

aidants et de les aider a acquérir au mieux ce role-la.

Les aidants pourraient recevoir une formation sur la gestion de conflit afin de renforcer les liens familiaux.

Une permanence de soins palliatifs a domicile pourrait étre envisagée aussi afin de rassurer les proches en tout temps.
Une infirmiére pourrait conseiller les aidants sur une formation linguistique pour leur aide domestigque afin d'éviter un
facteur de stress supplémentaire.

Chaque professionnel de santé devrait étre formé sur les différentes cultures afin d'avoir une sensibilisation ciblée a

chaque besoin selon les origines des proches et du patient.

Commentaires

Références :

Fortin, M.-F. (2010). Fondements et étapes du processus de recherche (2°™ éd.). Montréal, QC : Cheneliére Education.

Fortin, M.-F ., & Gagnon, J. (2016). Fondements et étapes du processus de recherche (3*™ éd.). Montréal, QC : Cheneliére Education.

Loiselle, C.G., & Profetto-McGrath, J. (2007). Méthodes de recherche en sciences infirniéres. Québec, QC : ERPI.
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Grille de lecture critique d’un article scientifique
Approche qualitative

Eléments du Questions Oui | Non | Peu Commentaires
rapport clair
Références Leow, M. Q., & Chan, S. W. (2017). The challenges, emotions, coping, and gains of family caregivers caring for patients with
complétes advanced cancer in Singapore: a qualitative study. Cancer nursing, 40(1), 22-30.
Titre Précise-t-il clairement les concepts et la Défis, émotions, stratégies d'adaptation et gains des
population a I'étude ? proches aidants en lien avec la prise en charge d'une fin
X
de vie (Cancer stade terminal).
Résume Synthétise-t-il clairement les grandes
lignes de la rechercher: probléme,
X
meéthode, réesultats et discussion 7
Introduction Le probléme ou phénoméne a I'étude est- L'état des lieux a Singapour au niveau des fins de vie,
Probléme de il  clairement formulé et placé en thématiques en lien avec les proches aidanis et une
X
recherche contexte ? notion par rapport aux hospitalisations.
Recension des Présente-t-elle I'état des connaissances lis se basent d'éprés une étude qtjalitativé venant de
écrits actuelles sur le phénoméne ou le Hong Kong abordant la charge physique et &motionnelle
X

probléme étudié ?

comme n'étant pas prioritaire pour les proches aidants.

Une étude (note bas de page) reprend l'importance du
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sur l'importance de la cohésion familiale et des gains
gu'une fin de vie peut apporter aux aidants a déja éte

étudiée.

Cadre théorique

ou conceptuel

La base philosophique/le cadre
conceptuellle cadre théorigue sont-ils
définis ?

lls évoquent la mort & domicile, les fins de vie, les proches
aidants et leur charge et les conditions sanitaires comme
les services de soins mais ils n'expliquent pas clairement

chaque concept.

Question de La imestion de recherchelles buts sont-ils L'étude  visait a decrire Ies'expéri'ences des aidants
recherche/buts clairement formulés ? naturels qui soignent une personne atteinte d'un cancer
avancé a la maison, a Singapour.

Méthodes Le devis de recherche est-il explicité ? Etude qualitative descriptive.

Devis de Y'a-t-il une adéquation entre le devis de Recherche approfondie et individuelle auprés des proches
recherche recherche et le phénoméne/probléme a aidants de patients atteints de cancer en phase terminale.

I'étude ?
Population, La bopulation a l'étude est-elle définie de Qui, ils ont des conditions préci'sent qL'J'iIs expliquent dans

échantillon et

contexte

fagon précise ?

ce paragraphe sur « les participants ».
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L'échantilon est-il décrit de fagon

détaillée ?

participants.

Méthode de
collecte des

données

Les méthodes de collecte des données
sont-elles explicites (ou, quand, avec qui,

saturation, enregistrement, transcription) ?

cf. parégraphés «'ooncebtion »,  « participants »,
« procédures de collecte de données », « considérations
éthiques » et « analyses de données ». Tout est expliqué
et détaillé ; de juillet 2011 a janvier 2014, entretien avec
des questions ciblées mené par un chercheur soit en
anglais ou mandarin et mené jusqu'a saturation des
données, conversation enregistrée en audio (consenties
par les proches). Entretiens de 40 a 60min et transcription

textuelle mot pour mot.

Déroulement de

I'étude

Le déroulement de l'étude est-il décrit

clairement ?

Cela rejoint les mémes paragraphes cités ci-dessus,

surtout celui de I'analyse des données.

Considérations

A-t-on pris les mesures appropriées afin

Recherche approuvée par le conseil d'administration de la

éthiques de préserver les droits des participants recherche institutionnelle universitaire et consentement
(éthique) ? écrit des participants. Pas de numéro de référence.

Résultats L'analyse des données est-elle détaillée ? On connait le processus d'analyse, on a limpression

Traitement/ gu'elle est rigoureuse.

Analyse des

données Des moyens pour assurer la rigueur Outils utilisés - traduction du mandarin a 'anglais par le
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scientifique et la crédibilité des données

ont-ils été utilisés ?

chercheur en méme temps qu’il écoute [I'audio,

codification idem aux 2 membres et selon 4 étapes.

Présentation des

Le résume des résultats est-il

Trés bon résumeé : 1 theme est divisé en sous-thémes

résultats compréhensible et contient-il des extraits avec un verbatim a chaque théme pour donner un
rapportés (verbatim) ? exemple.
Les thémes ou les modéles représentent- Repfis dans des tableaux et aussi sous forme écrite, dans
ils de facon logique le phénoméne ? différents paragraphes.
L'auteur a-t-il fait évaluer les données aux Non, il ne le décrit pas dans sa synthése en tout cas. On
participants ou par des experts ? ne sait pas ce que pensent les participants par rapport
aux résultats obtenus. On ne sait pas non plus l'avis des
experts dans le domaine.
Discussion Les principaux résultats sont-ils discutés a

Interprétation des

résultats

la lumiére d'études antérieures ?

Souléve-t-on la question de |Ila

transférabilité des conclusions ?

lls font souvent le lien avec les interventions infirmiéres

suite a leurs conclusions.
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Conséquences et

recommandations

Les chercheurs présentent-ils des
conséquences/recommandations pour la

pratique et les recherches futures ?

meélange culturel pour plus de réponses diversifiées.

Dans la conclusion, on retrouve des pistes pour une prise
en charge infirmiére plus adéquate pour les proches
aidants.

Les auteurs conseillent aux soignants de connaitre les
différentes cultures lors d'une prise en charge. lls pensent
que cette étude asiatique peut aider différentes régions du

monde.

Questions
générales

Présentation

L'article est-il bien écrit, bien structuré et
suffisamment détaillé pour se préter a une

analyse critique minutieuse ?

Commentaires :

Trés bon article avec en conclusion des idées d'interventions que peut apporter une infirmiére dans sa pratique auprés des

proches aidants. Il ressort plusieurs éléments positifs donnant courage aux proches aidants si on devait le leur faire lire

I'article a titre d'info.

Références :

Fortin, M.-F. (2010). Fondements et étapes du processus de recherche (2°™ é&d.). Montréal, QC : Cheneliére Education.
Fortin, M.-F ., & Gagnon, J. (2018). Fondements et étapes du processus de recherche (3“”""" éd.). Montréal, QC : Cheneliére Education.
Loiselle, C.G., & Profetto-McGrath, J. (2007). Méthodes de recherche en sciences infirniéres. Québec, QC : ERPI.
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Grille de résumé d'un article scientifique

Mata-analyse
Eléments du Contenu de I'article
rapport
Références Martin, J. M., Olano-Lizarraga, M., & Saracibar-Razquin, M. (2016). The experience of family caregivers caring
complétes for a terminal patient at home: A research review. Intermational Joumal of Mursing Studies, 64, 1-12.
https:idoi_omy/10. 1016/ jjnurstu_ 201 6.09.010
Introduction L'implication des aidants naturels est essentielle lorsqu'un malade se déplace de I'hépital & domicile pour pouwoir
Probléme de mourir. La prestation des soins familiaux est la priorité de recherche internationale en matiére de soins de fin de
recherche vie dans cette étude. C'est pourquoi il faut reconnaitre le travail des aidants naturels et les défis auxquels ils font

face au quotidien.

Recension des
écrits

A Fheure actuelle, les soins & domicile constituent 'un des principaux aspects de la prestation de soins en fin de
vie dans un lieu familial. Bien que le nombre de décés dans les établissements hospitaliers reste élevé, les décés
a domicile ont augmenté. Par exemple, en Angleterre, entre 2004 et 2011, la proportion de décés & domicile est
passée de 18 % & 22 %, tandiz que les décés a hopital ont diminué de 58 % a 51 %. Néanmoins, une grande
différence demeure entre |a proportion de personnes qui meurent & la maison (22 %) et celles gui préféreraient le
faire (63 %). Bien que les soins de fin de vie & domicile soient directement liés au soutien de 'environnement social
et zanitaire, la participation des aidants naturels est essentielle. Lorsque les patients ont accés a des services de
z0ins de santé a domicile, leur option de mourir a domicile est considérablement réduite si les membres de leur
famille ne peuvent foumnir les soins nécessaires. Etant donné limpact gue les soins prodigués & un membre de la
famille en phase terminale ont sur la vie des gens, il est particuligrement important de comprendre leur expérience

personnelle d'une maniére holistique, ainsi que son importance.

CHA_AKL Novembre 2003 Octabre 20047 AKL AL Mar 2004
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Cadre théorique
ou conceptuel

Le proche aidant (mieux le comprendre et le connaitre pour améliorer son bien-étre et sa qualiteé de vie)

CQuestion de Le but de cette étude vise & discerner Mexpérience holistique des aidants naturels qui prennent soin d'un patient en
recherche/buts | phase terminale 4 domicile.
Méthodes Méta-analyse : méthodologie systématique, puis une analyse qualitative du contenu d'études sélectionnées.
Devis de
recherche

Etudes intégrées

Dans ces études, 196 aidants naturels ont paricipé, principalement des femmes et toutes les études se sont
uniguement intéressées a I'expérience des aidants naturels. Souvent, leur lien de parenté était celui du conjoint ou
du partenaire. Les éludes ont ét& menées au Royaume-Uni (4), au Canada (2), en Australie (2), en Suéde (2), aux
Pays-Bas (1) et & Taiwan (1).

Meéthode de
recherche

d'articles

L'analyse documentaire a été effectuée dans les bases de données CIMNAHL, PubMed. PsycIlNFO, Cochrane
Library, SciELO et Dialnet. Les mots clés utilisés étaient "expérience”, "aidants naturels™ et "fin de vie", avec leurs
synonymes respectifs, idgntifiés & partir des termes MeSH. du thésaurus et de la littérature. Des opérateurs
booléens ("ANMD" et "OR") et des mots exclus ont été utilisés pour inclure les variations possibles utilisées dans la
littérature. De plus, les recherches ont été limitées aux 15 demiéres années (01/01/2000-31/0%/2015) et &taient
limitées par langue (anglais ou espagnol) et par population (adultes). Pour minimiser la probabilité d'exclure des
études importantes, un cerain degré d'expérimentation a été nécessaire pour développer une stratégie de
recherche appropriée. Le tableau 1 montre la recherche utilizée dans le CIMAHL, qui a été& menée de fagon similaire
dans les autres bases de données selectionnées.
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Tout d'abord, M'un des auteurs (M) a présélectionné les articles en les sélectionnant par titre et par résumeé. Si un
titre semblait pertinent mais qu'aucun résumé n'était disponible. l'article complet était récupéré. Par la suite, deux
examinateurs (JM et MO) ont effectué une lecture critique des aricles potentiels sélectionnés pour l'examen
qualitatif en appliquant les critéres de sélection. Les désaccords concernant l'inclusion de I'étude ont &té résolus

par la discussion et, en cas de désaccord persistant, un troisiéme examinateur (EM) a été consulté.

Validite des
résultats

Considerations
éthiques

Un examen qualitatif systématiqgue des articles publies de 2000 a 2015 a &té effectue entre mars et septembre
2015. Aprés application des critéres de sélection, 12 études pertinentes ont été identifiées. Par la suite, deux des
examinateurs ont effectué conjointement une analyse qualitaiive de leur contenu. Les articles ont été lus plusieurs
fois afin de familiarizser les révizeurs avec les résultats des études. Au début. la section des résultats de chaque
article a ét& divisée en plusieurs codes de contenu, regroupant des mots, des phrases ou des paragraphes. Selon
leur relation conceptuelle, les codes ont été organisés en différents sous-thémes. Ces sous-thémes, & leur tour,
ont été regroupés en thémes principaux. Ces thémes permettaient de décrire le phénoméne dintérét, d'accroftre

=a compréhension et de générer des connaissances concemant les résultats des articles.

Les résultats de I'évaluation de la qualité de la recherche qualitative sélectionnée sont présentés au tableau 4. La
réponse aux deux premiéres questions de présélection avant de passer aux huit autres étaient " oui * pour toutes
les études. De méme, la majorité des études (n = 10) ont requ des réponses ™ oui " & au maoins 8 questions du
PC35A, ce qui révéle la grande qualité de la recherche. Par conséquent, aucune étude n'a été rejetée. Cependant,
il est important de mentionner gue la reponse a la question & n'a été affimative que dans une seule des études
sélectionnées.

2016 Elzevier 0020-7489 Ltd. Tous droits resensés
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Résultats
Traltement'
Analyse des

données

L'analyse permei de regrouper les expériences des aidants naturels en cing thémes principaux : 1) Apprendre le
diagnostic : Incertiiude quant & ravenir et aux perspectives de deces, 2) Ressentir le fardeau physigue et emotionnel
des soins, 3) Vivre une vie limitée, 4) Redéfinir la relation avec la personne prise en charge, et 5) Reconnalire
limportance du soutien du miliew.

La création de ces thémes permet de classer les données en fonction de leur appartenance a un sujet particulier.

Présentation des
résultats

1. Apprendre le diagnostic : incertitude sur I'avenir de la mort : La confirmation d'un diagnostic de maladie

terminale d'un membre de la famille est, pour les aidants naturels, un moment particuli@érement important en
raison de son impact sur eux. Plusieurs d'entre eux deviennent eémictifs lorsgu'ils apprennent gque la fin de la vie
de leur proche amive de facon iméversible. A ce moment-la, certains manifestent de la confusion parce guiils ne
comprennent pas pourquoi un membre de leur famille ne peut pas suivre un traitement curatif. Certains en
wignnent méme a croire qu'eux-meémes ou d'autres sont capables de réparer les dommages causes par la
maladie et qu'ils puissent réussir & ramener le patient & la santé. La majorité des aidants disent avoir compris
que leur membre de la famille &tait mourant du moment od le malade présentait beaucoup de symptdmes a
domicile. D'autres ont accepté cette éventualité lorsqu'ils ont commence 4 se préparer au décés du membre
de la famille a la maison ou en préparant les funérailles. Parallélement a ces observations, la documentation
montre que les aidants naturels vivent simultanément dans un état d'inceritude permanente quant a Favenir.
Certains s'inquiétent de la fagon dont ils vivront sans leur mari, leur femme ou leurs enfanis, et de ce gue sera
leur vie tandiz que d'autres s'inquigtent de I'avenir du membre malade et de la famille parce gu'ils ne savent pas
comment la maladie va évoluer. Cette attente du futur les hante et les inquigte constamment comme lexprime
cette personne soignante : « Je ne sais waiment pas & quoi m'attendre. C'est probablement mon plus grand
point, ce guwi va se passer. Jaimerais que quelgu’un me dise gue ¢a, ¢a ef ¢a va amiver, mais ce n'est pas le
cas ». En ce qui conceme cette incertitude quant a Favenir, les soignants expriment spécifiguement une grande
incertitude chez le proche aidant quant au moment du decés.
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2. Ressentir le fardeau physique et émotionnel : Prendre soin d'un membre de la famile en fin de vie & la
maison est un énomme fardesu physique et émotionnel. Fréguemment, les aidants naturels éprouvent de
l'épuisement et des problémes physigues. Ces expériences découlent souvent du travail physique gque
représentent les soins au patient et Ia prise en charge des activités de la vie quotidienne, comme |a cuisine, le
nettoyage ou les courses. « Je mangue d'énergie physiqgue parce que jen amive au point ol essayer de le
deplacer, physiguemeant, c'est une fache enormme. » De plus, cette fatigue est souvent accrue par le mangue de
sommeil auquel ils font face gquotidiennement. Ceite fatigue physique est imporiante et les aidants éprouvent
un lourd fardeau emotionnel qui 32 manifeste dans une variété d'émotions difficiles & affronter, comme la
frusfration, la colére, la tristesse ou la peur. D'autres fois, ils deviennent fachés et frustres a cause de leur
manque de familiarité avec les tdches de soins ou parce que, d'une par, ils veulent que le membre de leur
famille vive plus longtemps, mais d'autre part, ils veulent que le membre de leur famille meure rapidement pour
cesser de souffrir. Parallélement, ils ont souvent peur parce guiils croient gu'ils ne seront pas en mesure de

donner des sains indéfiniment.

3. Vivre une vie limitée : Au fur et & mesure gue la maladie progresse, la dépendance et les besoins d'attention
du patient augmentent. Ainsi, 'engagement est toujours plus grand. lIs sont conviés a rester constamment au
chevet du patient et cela peut conduire & un isclement, une « captivité sociale » qui les empéche de poursuivre
leur vie. Souvent, les aidants combinent leur travail professionnel avec leur travail d'aidant, éprouvant la
sensation d'étre toujours au mauvais endroit. Par conséguent, certains quittent leur emploi ou demandent un
congé autorisé, cé qui a parfois tendance & amener & des problémes économigques. Ces problémes sont
fréequents dans de nombreuses familles, y compris lorsque les aidants naturels regoivent une certaine forme
d'indemnization économique - « Jai droi 8 Fallocafion de soignant. jai droit & 8 livres par semaine, ce qui est
treés peu, ef mon mar a droit 8 une allocation d'aide qu est de 50 livres par semaine et c'est quelgue chose,

parfois Nous reussissonNs, Mals nous Navons pas un grand revenu ».
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4. Redéfinir la relation avec la personne soignée : Limpact d'assumer de nouvelles responsabilités, par
exemple, la prise de décision concernant les traitements, ainzi que la tdche de prendre soin du patient
physiqguement et émotionnellement et de ne pas pouvoir compter sur lui, améne les soignants a se sentir seuls
et & considérer que la réciprocite a été perdue dans leur relation. De plus, les proches aidants tentent de cacher
leurs inquiétudes, manifestant le besoin d'étre forls pour eux-mémes et pour les membres malades de leur
famille. Concrétement, dans ce contexte de mangue de communication entre le soignant et le membre de la
famille, I'un des sujets les plus difficiles a aborder a été le décés. Les soignants ne savent pas irés bien s'il est
souhaitable d'en parler. On a observé que ces changements dans la relation ont un impact particulier lorsqu'ils
se produisent dans le contexte d'un couple: « Il ¥ & aussi des moments ol l'on devient soignant et ou 'on oubilie
l'autre chile.... Je pense gue parfois ow, on shabitue tellerment a la routine de la sorir du it ef ainsi de suite que
J'oublie de lui faire un cdlin a l'occasion ». La communication peu vite se détériorer et la relation du patient &
l'aidant peut étre vite modifiée.

5. Appréciant I'importance du soutien dans leur environnement : La documentation souligne Impact du
soutien des membres de la famille et des amis, ainsi gue des services de santé officiels, sur Mexpérience du
soignant. En ce qui concemne le soutien informel, les aidants naturels affirment gu'une bonne relation avec les
autres membres de |a famille est essentielle pour prendre soin du membre malade. (Is disent gue de cette fagon,
il= peuvent exprimer leurs craintes, leurs inguigtudes, leurs frustrations, et gu'ils partagent la responsabilité des
taches de soins, ce qui diminue aussi leur sentiment de solitude. Pour les aidants naturels, en plus du soutien
familial, il est important davoir un vaste réseau social gui les soutiennent, surtout lorsque le soutien familial n'est
pas permanent. Souvent les aidants font face & un mangque de soutien de la part des autres membres de la
famille car ils ne font attention gu'a la personne malade. Par ailleurs, en ce qui conceme le soutien offert par les
services formels, les soignants ont tendance & souligner Mimportance de la continuité de rFattention, de la
dizsponibilité et de l'aide dans les soins au patient. |z soulignent que ces facteurs sont des élements

indispensables pour que ke membre de leur famille reste 4 la maison. Cependant, les aidants font remarquer
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gue le soutlen offert par le systéme de sante est assez falble. Certains considerent que lorsqu'lls regolvent une
attention professionnelle, les soins gu'ils donnent s'ameliorent seulement parce gue leur confiance en eux
augmente. : « Jai apprécié le soufien des infirmiéres en soins & domicile... lew encowagement m'a donné
confiance en moi pour prendre soin de ma mére & la maison ». Cependant, en général, les professionnels
n'écoutent pas leurs besoins et ne leur demandent méme pas comment ils gérent la situation. Cela entraine
une augmentation de leur sentiment de solitude et lNdée gue personne ne se soucie dew. Une majorité
d'aidants affimment gu'ils ne savent pas ce qui va se passer : « J'aurais aimé recevoir des informations sur Ia
fagon dont tout va s& dérouler, quelque chose surle pronastic... on n'enfend jamais rien, on ne sait jamais rien...
tout est secref sur ces choses._ . ». De méme, ils expriment un mangue de connaissances sur les taches de
soins. lls notent qu'en fait, [a seule fagon pour eux d'apprendre est d'étre présent pendant que le professionnel
s'occupe des s0ins au malade. Cela génére une grande insécurité parce quils ne savent pas s'ils accomplissent
correctement les tdches en matieére de soins & la personne malade ou =i, au contraire, ils pourraient leur faire
du mal.

Discussion
Interprétation des
résultats

L'objectif de cet examen est de décrire de fagon holistique, lexpérience des aidants naturels qui prennent soin d'un
patient en phase terminale & domicile. L'analyse documentaire a démontré que cette expérience comporte des
aspects qui concernent I'acceptation du processus de maladie terminale, l'inceritude gquant a Favenir, le fardeau
physique et émotionnel que représentent les soins & domicile, les limites de la vie quotidienne, le changement dans
la relation avec I'étre cher et l'importance du milieu par rapport au soutien formel et informel. Bien gue cette
expérience ne puisse étre considérée comme une vérité généralizable, elle peut étre transférée a d'autres contextes
parce qu'elle représente les connaissances acquises auprés de 196 aidants familiaux de six pays différents. En
méme temps, il est noté que méme si Mexpérience de chaque aidant est unique et gue tous ne partagent pas
chaque expérience, il semble que 'expérience de prendre soin d'un membre de la famille & la fin de la vie comprend
certaines experiences communes qui les transcendent toutes. Pour I'aidant naturel, il est particuliErement pertinent
d'apprendre le diagnostic de la maladie en phase terminale d'un membre de sa famille. Une fois cette information
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communigquée, les soignants sont submergés par toute lnformation gu'ils regoivent sur les traitements qui seront
administré et sur le rdle qu'ils peuvent jouer. L'incertitude que les aidants naturels ressentent a cette étape quant &
lavenir t, plus concrétement, quant & la proximité de la mort, occupe une place importante. On sait que Minsécuriteé
et l'anxiéte face a la mort et dont la maniere qu'elle se produira font partie de leur vie quotidienne.

Dans cette revue, il a également été identifié, que lmpact émotionnel et physique constitue un fardeau pour les
aidants et cela affecte négativement leur qualité de vie. De méme, sur I'isolement social, les changements dans la
vie professionnelle et les difficultés économigues.

Il est important de souligner que pour les infirmiéres, il est fondamental que dans leur pratiqgue elles prennent en
charge différent aspect par des soins directs et qu'il est également crucial pour elle de promouvair les soins de fin
de vie a domicile. Ces politiques devraient viser a accroitre a la fois la reconnaissance du rble des aidants naturels,
la connaissance des amateurs de leurs soins et de leurs besoins au sein de la communauté. De la méme maniére,
les gouvemements devraient envisager une législation permettant la compatibilité du travail et des soins, en
promouvant des politigues du fravail qui tiennent compte de la protection des postes de travail et des drois a la
retraite de ces personnes, ainsi que de leur accés & MNeducation et a la formation lors de leur retour sur le marche

du travail.

Forces et limites

Forces : les limites ci-dessous peuvent &tre une force car les résultats entre les différentes cultures ne différent pas
sensiblement et, en les combinant, ils renforcent leur validite. De plus, le fait que l'analyse qualitative du contenu
ait été effectuée par deux examinateurs confére qualité et rigueur a 'étude.

Limite : Il est possible que ceriaines publications n'aient pas été identifites dans lanalyse documentaire en raison
de la restriction linguistiqgue (anglais ou espagnaol). Il faut également noter que les études ont été menées dans six
pays de culiures différentes.
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Conséquences et

recommandations

Conséquences : on g'intéresse de plus en plﬁ é?ﬂdlﬂpréhensinn de l'expérience de ces aidants et de ce qu'elle
signifie pour leur vie.

Recommandations : Les expériences des proches aidants qui font face & des changements dans le contexte social,
dans le systéme de santé et gui soignent & domicile des membres de |a famille en phase terminale doivent étre
lFune des pricntés des professionnels de I3 santé.

Commentaires

Références -

Fortin, M.-F. (2010). Fondements ef élapes du processus de recherche (257 éd.). Montréal, QC : Cheneligére Education.
Fortin, M.-F ., & Gagnon, J. (2016): Fendements ef étapes du processus de recherche (3*™ éd.). Montréal, QC : Chenelidre Education.
Loizelle, C.G., & Profetto-McGrath, J. (2007). Méthodes de recherche en sciences infirmiéres. Québec, QC : ERPL.
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Grille de lecture critigue d*un article scientifigue

Meéta-analyse

Eléments du Questions Cui | Hon | Peu Commentaires
rapport clair
Reféarences Martin, J. M., Olano-Lizarraga, M., & Saracibar-Razquin, M. {2018). The experience of family caregivers caring for
complétes & terminal petent at home: A research review. International Journal of Nursing Studies, 84, 1-12.

hitps:/fdoi.org/10. 10184 inurstu 2016.08.010
Titre Précise-t-il clairament les concepts =t

la population a 'efude 7 E
Résumeé Synthatiza-t-il clairement les grandas

lignes de la rechercher : probléme, X

methode, résuliats at discussion 7
Introduction Le probleme ou phénomene & ['éfuds
Probleme de est-il clairement formula et place en .
recherche contexta T
Recension des Presente-t-ella I'atat des Comme c'est une mata-analyse, elle prend en compte
&crits connaissancas actuslles sur le « plusisurs arficles sur le probléme &tudie.

phenomene ou le probléme etudie ?

Cadre théorigue

ou conceptusl

L= base philesophiguels cadre

conceptuel/le cadre théorique sont-ils

Pas excplicite. |l n'est pas &crit tel quel mais on la

comprend au fur et & mesure de |z lecture de I'article.
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definis 7

Question de

L= question de recherchalles buts

recharche/buts sont-ils clairement formulés 7

Méthodes Le daviz de rechercha est-il Le devis est décrit clairement
Devis de axplicite 7

recharche

Y a-t-il une adequation enire le davis
de rechercha et le

phénoméne/probléme & I'étude ?

Methode de
recherche des

etudes

Les criteres d'inclusion sont definis 7

Les bangues de donnéess et les mots-

clés sont nommes 7

Les bases de données dans lesquelles les etudes ont

afé trouwveé sont decrifes.

Derculemient de 'analyss et du

traitement des données est nommé

Considérafions

A-t-on pris les mesures sppropriées

Les mesures guiils ont pris pour protéger 'article n'esz

athiguas afin da préserver les droits des pas expliquer.
parficipants [&thique) 7

Resultats L'analyse des donnéss est-ella

Traiternant/ détaillée 7

Analyse des
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donngées

Dies moyens pour assurer la rigusur
scientifique et |z crédibilite des

données ont-ils &t& utilisés 7

FPresentation des

resultats

Le réesume des rasultats est-l
compréhensible et contient-il des

exiraits rapportes (verbatim} 7

Les verbatim sont decrits et les resultats sont tres

richies du fait que c'est une metz-anslyse

Les thames ou les modeles
représentent-ils de fagon logigue le

phénoméane 7

L'suteur a-1-il fait évaluer las données

sux participanis ou par des experts ¥

Discussion
Interprétation des

résultats

Les principaux résultafs soni-ils
discutés & la lumigre d'études

sntérieures 7

Souléve-t-on ls question de la

transférabilité des conclusions 7

M'est pas decrit précisament.

Consaguences at

recommandaiions

Les chercheurs présentant-ils des
conseguences/recommandations
pour la pratique et les recherches

futures ?

La recommandation est decrite mais ¢'est une priorite
pour les proches aidants d'rapérs leur expénance et

non des recommandations claires pour la suite.

[x]
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Questions
générales
Présentation

L'article est-il bien &crit, bien
structure et suffisamment détaillé
pour se préter 2 une analyse crifique

minutieuse ¥

L'article =t critigue de maniére minitisuse et pracize.
Elle reprend plusieurs études scientifigus et les
résultats sont nombreux et riche. Son nivesu de preuve

est au sommet et I'arbicle est bien construit.

Commentaires :

Beferences ;

Fortin, ML-F. (2010). Foadements of dtapes Su processus de recherche (27 ed ) Maptreal, (7 : Chenslisre Education
Foriin, BL.-F., & Gagrar, 1. (2016). Fondements et dtgpes du processus 48 recherche (3= ad ). Montraal, QU - Chensliers Edocation.
Loiselle, C.G, & Profetto-RicCratk, 1. (2007). Methodes de recherche en soignces fffrmigres. Quebec, QU - ERPI
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Grille de résumé d’un article scientifique
Approche quantitative et mixte

Eléments du Contenu de l’article

rapport

Références McKay, E. A., Taylor, A. E., & Armstrong, C. (2013). "What She Told Us Made the world of Difference’: Carers’
complétes

Perspectives on A Hospice at Home Service. Joumnal of Palliative Care, 29(3), 170-177.
https://doi.org/10.1177/08258597 1302900306

Introduction
Probléme de

recherche

Les proches aidants obtiennent le réle principal dans la prise en charge de leur proche désirant mourir a domicile. Ceci
présentant un travail difficile et lourd tant au niveau physique qu'émotionnel, un service de soins palliatifs a vu le jour en
Irlande et a développé un service a domicile opérationnel a toutes heures de la journée. Il est alors question au travers
de cette étude de savoir si ce service proposé satisfait les aidants naturels qui ont pu en bénéficer et quelles sont les
améliorations a y apporter.

Recension des écrits

Dans les etudes anterieures, on retrouve plusieurs aspects qui touchent de pres le theme des proches aidants : les
expériences des aidants en soins palliatifs mais aussi lors de soins a domicile et leurs besoins en matiére de soutien.
Ce dernier ainsi que le besoin a l'information ou encore d'avoir un service d'aide disponible hors des heures standards
d'ouverture étaient les principales préoccupations des proches aidants. Au second plan, les études montrent aussi que
les aidants naturels ont besoin d'un soutien plus général, pour par exemple les taches ménageres, un soutien financier,
un moment de repos dans le but de maintenir un niveau de bien-étre acceptable. Cependant, cette aide devrait
continuer lors du processus de deuil pour lequel la famille aurait besoin d'étre soutenue. Finalement, les derniéres
études se sont davantage tournées vers I'évaluation par les soignants naturels du milieu hospitalier en terme de
connaissances, de compétences infirmiéres, de soutien éducatif et autres afin de connaitre si I'offre proposée
correspondait a leur attente.
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Cadre theorique ou
conceptuel

N.A. Cependant, les auteurs se sont focalisés sur le programme de soins palliatifs HaH.

Hypotheses/question
de recherche/buts

soulager le fardeau des aidants naturels qui accompagnent leur proches dans leurs demiers moments de vie a
domicile.

Méthodes
Devis de recherche

Etude mixte

Population,
échantillon
et contexte

Les participants sont essentiellement des aidants naturels de patients en fin de vie ou deja decedes qui ont regu les
services de 'unité de soins a domicile du centre-ouest de I'llande. Finalement, entre janvier 2009 et aoGt 2011, 122
aidants ont répondu au questionnaire et 15 d’entre eux ont accepté un entretien pour donner plus de détails sur leur
vécu. Ce sont pour la majorité (47%) les époux/ses qui tiennent ce réle de proche aidant, mais d'autres le font aussi :
les parents (36%), les enfants (11%), un autre parent (3%), les amis (2%) ou encore quelqu’'un d'autre de I'entourage
(3%). Ces personnes ont un age trés varié ; 25% entre 45 et 54 ans , 21% entre 65 et 74 ans, alors que seulement
1%ont plus de 85 ans ou 2% entre 25 et 34 ans.

Méthode de collecte
des données et
instruments de
mesure

Les informations ont éte recoltées au moyen d'un questionnaire et pour de plus amples détails grace a des entretiens
semi-structurés. Les questions étaient quelques peu différentes pour les aidants qui avaient déja perdus leur proche.
Certaines d’entres-elles s’axaient sur le deuil : la derniére semaine de vie, le lieu du déceés et le soutien au deuil alors
que les autres questions concernaient: ['utilitt¢ du service de soins palliatifs a domicile, la communication
pluridisciplinaire, la qualité des soins et le besoin de soutien. Lors des entrevues, les sujets abordés touchaient

essentiellement au parcours de soin.

Déroulement de
I'étude

Les reponses aupres des proches ont ete recoltés entre janvier 2009 et aolt 2011. Les auteurs ont invite a participer a

'étude 240 personnes qui ont perdu leur proche depuis plus de 6 mois et 215 aidants actuels, tous ayant obtenu le
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soutien du service a domicile des soins palliatifs du centre en Irlande. Cependant, 17 personnes en deuil et 51 proches
aidants ont refusés alors que certains ont d'abord accepté puis se sont désistés. Finalement, 81 aidants endeuillés et
41 accompagnants ont répondu au questionnaire et que 29 personnes ont accepté une entrevue.

Consideérations L'etude a eté validee par le comite d'ethique local.

éthiques

Résultats Les réponses du questionnaire ont été analysés a I'aide de SPSS 18.0 et les entretiens décortiqués pour classer les
Traitement/Analyse

des données

réponses par thématique selon un codage prédéfini.

Présentation des
résultats

Pour le questionnaire, les participants n‘ont pas toujours repondu a toutes les questions, ce qui perturbe legerement les
résultats.

Les proches aidants sont tous (96% et 98%) d'avis que le service d’aide a domicile leur a été proposé au moment
adéquat et ainsi que la premiére visite et les informations données. Les résultats obtenus auprés des accompagnants
refletent I'efficacité du soutien proposé par ce service sauf pour l'aide 24h/24h et la communication ouverte.
Cependant, comme signalé plus haut, tous les participants n'y ont pas répondu. Cela veut dire qu'ils n'ont pas
forcément eu besoin de ces services-la mais ceux qui en ont eu I'utilité ont été trés satisfaits. En effet, pour le service
d'aide disponible jour et nuit, 85% des participants ont apprécié le remplacement pour les soins, 74% le service de nuit
afin de pouvoir dormir et 74% I'aide en cas de crise. Concernant la communication ouverte, ceux qui ont répondu I'ont
trouvé utile (68%). Relié a cette thématique, 52% disent que le lieu du décés n’a pas été discuté avec le patient car
pour 57% d'entres eux pensent que cela n'était pas utile. Cependant, lorsque cela a été abordé avec I'équipe
soignante, la majorité (66%) demandaient & mourir & domicile.

D'autres critéres ont été trés bien évalué par les proches aidants, comme le service d'appel de jour (86%), la maniére
(sensibilité, temps et réponses adéquates) dont communique le personnel soignant avec le patient (75%) ou avec les
accompagnants (74%) et la qualité des soins donnés (97%) dont la gestion des symptéomes (80%) et le respect des
désirs du patient (81%). Un des éléments principal de I'étude qui est le soutien affectif des proches aidants a aussi été

jugé trés bon par eux-méme (86%). Cela prouve que 'ensemble des services des soins palliatifs & domicile a eu un
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impact positif sur le fardeau des aidants naturels.

L'étude a aussi permis de savoir qu’en fin de vie, les patients désirent passer énormément de temps avec leur familles
et particuliéerement avec leur conjoint (100%), leurs enfants (98%), les autres membres de la famille ou leurs amis
(97%).

Concernant les proches en deuil, 84% ont assuré avoir manqué de rien durant la derniére semaine de vie. D’ailleurs,
cette aide des soins palliatifs, selon 72% des aidants, a permis a la majorité de patients de mourir ou ils le désiraient
dont 57% a domicile et 32% a I'hopital. Cela est relié a la durée de prise en charge par le service a domicile, c'est-a-
dire 2,6 mois a domicile et 47 mois a Ihdpital. De plus, la bonne relation entre le proche aidant et le patient impacte
positivement la réussite d'un décés a domicile (71%). Concernant le deuil, 72% ont pu débriefer avec I'équipe
soignante et seulement 9% ont participé a une soirée de soutien au deuil. Aprés avoir vécu cette expérience, plus de la
moitié (53%) aurait aimé suivre des cours pour améliorer leurs connaissances dans le domaine des soins si quelqu’'un
pouvait s'occuper de leur proche pendant ce temps.

Pour les entrevues, quatres thématiques se sont détachées : les soins, I'information et la communication, la gestion des
symptémes et I'accés au service a domicile. Dans la premiére thématique, les proches ont été particulierement
sensibles a I'attention des soignants au travers des conseils, de l'aide pratique et du soutien. Les moments informels
ont permis d'obtenir des moments privilégiés pour créer un vrai lien thérapeutique tout comme I'attribution d’un infirmier
référant. Le proche aidant a été considéré comme égal au professionnel au sein d'une relation de non jugement et
d'écoute ce qui a permis de faciliter la prise de décision. Dans la deuxiéme thématique, les accompagnants ont été
satisfait des informations qui leur ont été données ainsi que le moyen par lequel cela a été fait bien que celles-ci ont été
compliquées a assimiler. Dans la troisieme thématique, les soignants se sont montrés trés présents pour répondre aux
diverses questions car effectivement, les proches étaient trés préoccupés par la douleur et autres symptémes de leur
parents. En effet, la médication est un domaine complexe mais la disponibilité du personnel a permis de rassurer les
aidants. Dans la quatrieme thématique, les accompagnants (14/15) sont reconnaissants d’avoir pu respecter la volonté
de leur proche et d’avoir été soutenus durant ce processus. Certains (13/15) ont bénéficié d’'une aide supplémentaire
pour les taches du quotidien, ou simplement pour le moral. Bien que le soutien des soins palliatifs a été complet, la
santé méme des aidants a empati. Cependant, le désir de respecter la volonté de leur proche était plus fort et ils ont
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compose avec le stress et le manque d’expérience.

Discussion Les aidants ont été de maniére générale surpris en bien de l'ofire, la diversité et de la multidisciplinarité que propose le
Interprétation des

résultats service de soins palliatifs a domicile. Celui-ci apporte un soutien important aux accompagnants tant sur les

connaissances, la gestion des symptémes, la communication, les crises, la préparation a la perte et le deuil. De plus,
ce qui est particulierement apprécié, c'est I'accés aux soins a toute heure de la journée, ce qui est rassurant. A
contrario, les soignants auraient aimé davantage de formation pratique ou de soutien psychoéducatif et que
l'information déja donnée soit disponible sous différents formats afin d'étre accessible a tous, comme cela a été le cas
pour la personne analphabéte.

D’autre part, ce service semble avoir permis de faciliter la mort 2 domicile comme la majorité des aidants qui ont perdu
leur proche I'ont signalé.

Concernant 'accompagnement des aidants naturels dans le deuil, visiblement peu d’entres eux en ont bénéficié. Il est
difficile de déterminer si cela est du au manque d’information. Cependant, les personnes qui ont pu profiter de ce
service l'ont trouvé trés utile et les autres ont pu compter sur le soutien de leur familles et amis.

Forces et limites La principale faiblesse de cette étude est ia petite tailie de T'échantiiion. Eneffet, ie sujet de celie-ci parait sensibie et
délicate a aborder surtout pour les proches aidants qui se trouvaient dans le processus de deuil. De plus, pour les
accompagnants actuels, il était surtout question de se dégager du temps pour participer a la recherche, ce qui rendait
la démarche difficile. De ce fait, bien que les résultats sont de maniére générale trés positifs, ils restent limités.

Conséquences et Cette étude a permis de montrer qu'effectivement e service de soutien & domicile des soins paliiatifs propose une aide
recommantations adéquate aux proches aidants qui accompagnent leur parent dans les derniers moments de leur vie. Cependant, elle
souligne surtout I'importance du réle de I'aidant naturel pour les patients qui restent a domicile. Elle a aussi mis en
lumiere des informations précieuses qu'il est possible de récolter en s'intéressant aux vécus méme de ces personnes.

Ceci manque cruellement dans la littérature actuelle, plus particulierement au sein des soins palliatifs et cela pourrait

donc étre source de futures recherches scientifiques.
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Grille de lecture critique d’un article scientifique
Approche quantitative et mixte

Eléments du Questions Oui | Non | Peu | Commentaires
rapport clair
Références McKay, E. A, Taylor, A. E., & Armstrong, C. (2013). “What She Told Us Made the world of Difference” Carers’ Perspectives
complétes on A Hospice at Home Service. Journal of Palliative Care, 29(3), 170-177. https://doi.org/10.1177/08258597 1302900306
Titre Précise-t-il clairement le Le titre évoque uniquement le contexte dans lequel I'étude se
probléme/les concepts/la population X déroule mais ne parle pas de la population.
al'étude ?
Résumé Synthétise-t-il clairement les parties Le résumé reprend les éléments essentiels de I'étude de

principales de la recherche:

maniére trés synthétique.

probléeme, méthode, résultats et| X
discussion ?
Introduction Le probleme ou phénomeéne a Le r6le complexe du proche aidant est mis en avant de sorte a
Probléme de I'étude est-il clairement formulé et X donner le but de I'étude. Le contexte est clairement explicité.
recherche situé dans un contexte ?
Recension des ecrits | Fournit-elle une synthese de [l'etat La recension des ecrits est bien fournie et variee. Chaque
des connaissances sur le sujet en se ouvrage est explicité ou illustré par des exemples.
basant sur des travaux de recherche | x

antérieurs ?
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Cadre theorique ou

Les principales theories et concepts

I n'y a pas de concepts ni de theories infirmieres developpes.

conceptuel sont-ils définis ? Y-a-t-il une théorie Les auteurs se sont focalisés sur le programme de soins
infirmiére ? palliatifs HaH.
Hypotheses/question | Les  hypotheses, question de Le but de I'etude est de voir si bel et bien ce service a domicile

de recherche/buts

recherche et buts sont-ils clairement
formulés ?

de soins palliatifs aident suffisament les proches aidants dans
'accompagnement d’'une fin de vie a domicile. Cela est expliqué
dans l'introduction. Cependant, il n'y a pas d’hypothése.

Méthodes

Devis de recherche

Le devis de recherche est-il
explicité ?
Si non, qu'en diriez-vous ?

C’est une étude quantitative élaborée selon un questionnaire et
des entrevues semi-structurés

Population,
échantillon
et contexte

La population a Tl'étude est-elle
définie de fagon précise ?

L'étude parle des le début des proches aidants. Ceux-ci ont été

choisi au sein d’'un centre de soins palliatifs d’Irlande.

L'échantillon est-il decrit de fagon
détaillée ?

Il'y a un tableau qui caracterise les proches aidants selon leur

age et la relation gu'ils entretiennent avec le patient.

La'tailie de i'échantiiion est-elie

justifiée sur une base statistique ?

Les participants de T'étude "étaient libres de participer ou non a
I'étude. Cela explique pourquoi, un grand nombre a refusé ou
s'est finalement désisté. Cepdant, la taille de I'échantillon n'a
pas été justifiée au moyen d’une statistique.

Méthode de collecte

Les instruments de collecte des

Les données ont été récoltées au moyen d’'un questionnaire et
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des données et
instruments de
mesure

données sont-ils décrits clairement ?

Sont-ils en lien avec les variables a

d'entrevues semi-structurées. Ceux-ci sont plus précisémment

expliqué.

lIs sont en adequations avec la question de base et les

mesurer ? X variables.
B Usial L R e T e T T e
I'étude décrite clairement, pas a pas ? X
T T T b e e e
éthiques afin de préserver les droits des| X

participants?
Reésultats Des analyses statistiques sont-elles Pour chaque question, des statistiques ont été donnees sur
Traitement/Analyse | entreprises pour répondre & chacune ¥ combien de proches aidants ont été ou non satisfaits ou étaient
des données des questions et/ou vérifier chaque d'accord ou non avec |'affirmation donnée.

hypothése ?
bk e ot el 6 B ol Ao e doma
résultats maniére claire ({résume narratif, % narrative. |l y a aussi un tableau qui présente des résultats ou

tableaux, graphiques, etc.) ? des verbatiles des proches aidants directement.
Discussion Les principaux résultats sont-ils Il n'y a pas de cadre théorigque ou conceptuel mais les résultats
Interpretation des interprétés en fonction du cadre y sont exposés selon le programme de soins palliatifs HaH.
résultats théorique ou conceptuel ?

“Sont-iis inferprétés au regard des | X | | | Les résuitats sont mis en lien direct avec les études antérieures”
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études antérieures ?

et des compléments de réponses y sont apportes.

Les chercheurs rendent-ils compte
des limites de I'étude ?

Les auteurs reconnaissent la petite taille de i'échantilion mais

I'expliquent par le coté délicat du sujet de I'étude qui est la mort.

Les chercheurs abordent-ils la

question de la généralisation des
conclusions ?

Les auteurs evoquent dans la conclusion des aspects propres a
leur service de soin mais aussi a la littérature actuelle ou aux
bonnes pratiques infirmiéres.

Consequences et

recommandations

Les chercheurs traitent-ils des

conséquences de [|'étude sur la
pratique clinique ?

Tout au long des resultats, nous pouvons observer que le
modele présenté permet effectivement de réduire le fardeau des
proches aidants dans la prise en charge a domicile d'un parent
en fin de vie. De plus, les auteurs soulignent les améliorations
qui pourraient étre apporteé.

Font-ils des recommandations pour

les travaux de recherche futurs ?

Les auteurs relevent les ameliorations qui pourraient étre
apporté au service de soins palliatifs & domicile. lls soulignent
aussi l'importance de maniére plus générale de prendre en
considération l'avis des proches aidants pour les futures
recherches scientifiques. Cela pourrait davantage enrichir la

littérature.

Questions

générales
Présentation

L'article est-il bien écrit, bien
structuré et suffisamment détaillé
pour se préter a une analyse critique

L'etude est de qualité, trés bien écrite et structurée. La
recension des écrits est suffisamment étoffée tout comme la
présentation des résultats.
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minutieuse ?

Commentaires :
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Grille de résumé d’un article scientifique
Meta-analyse

136

Eléments du Contenu de l'article

rapport

Références Morris, S. M., King, C., Turner, M., & Payne, S. (2015). Family carers providing support to a person dying in the home setting: A
complétes narrative literature review. Palliative Medicine, 29(6), 487—495. https://doi.org/10.1177/0269216314565706

Introduction
Probléme de
recherche

De plus en plus de personnes désirent mourir a la maison et les aidants familiaux peuvent le rendre possible. Cependant, ces
derniers effectuent un travail difficile tant au niveau physique que psychologique qui n'est que trés peu reconnu et non rémunéré.
Actuellement, il n'existe pas encore une prise en charge suffisamment holistique tant pour le patient que le proche aidant qui
subissent un certain fardeau.

Recension des

écrits

En Europe, 100 millions ‘de proches aidants sont recensés. De pius, le nombre de gens qui veulent mourir a domiciie va
augmenter avec le vieillissement de la population. En effet, entre 2004 et 2011, en Angleterre, le nombre de décés a domicile a
progressé de 18% a 22%. Bien qu’un grand nombre de gens aimeraient le faire (63%) seulement trés peu le peuvent (22%).
Cette progression provoquera un besoin accru de soins a domicile fourni principalement par des aidants qui sont déja estimés
a 6,4 millions au Royaume-Uni dont 500'000 qui accompagnent des patients en phase terminale. Ces soignants informels
permettent toutefois de faire économiser une somme considérable aux différents pays. Celle-ci pourrait donc étre investie dans
l'information et le soutien aux aidants car un grand nombre de ces personnes sont agées de plus de 65 ans et développent eux-
mémes des problémes de santé suite a une fatigue constante.

Cadre theorique ou

conceptuel

N.A./ Cependant, le texte s'inscrit dans I'economie de la sante.
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Question de Les auteurs désirent connaitre au travers de la litterature actuelle, ce que nous savons deja actuellement a propos de
recherche/buts I'expérience des aidants naturels qui prennent soin d’'un de leur proche en fin de vie a domicile.
Méthodes Méta-analyse de 28 études différentes

Devis de recherche

Etudes integrees

Les auteurs ont ciblé un contexte ; les soins paliiatifs & domicile et une popuiation, ies proches aidants aduites mais n'ont pas
ciblé un age ou un probléme de santé spécifique du proche. Finalement, aprés avoir analysés les études trouvées, ils en ont
sélectionné 28 (5 revues systématiques, 4 quantitatives, 17 qualitatives et 1 mixte). Ces différentes recherches proviennent de
nombreux pays différents : 3 en Australie, 3 au Canada, 1 au Japon, 1 au Pays-Bas, 1 en Norvége, 8 en Suéde, 5 au Royaume-
Uni, 2 aux Etats-Unis et 3 de nationalités variées.

Méthode de
recherche
d’'articles

Les recherches ont été faites sur diverses bases de données qui recouvrent un large éventail de domaines. Celles-ci étaient
CINAHL, MEDLINE, PsycINFO, Pubmed, Cochrane Reviews and Citation Indexes (via Web of Science). De plus, une référence
a été trouvée sur le moteur de recherche « Google ».

Les recherches ont été effectuées entre avril et mai 2013 sur les bases de données présentés ci-dessus. La premiére selection
des articles s'est effectuée au moyen de ces termes : “caregiver “ OR “carer” OR “terminal care” OR “supportive care” OR ‘end
of life care’ OR “palliative care” OR “domiciliary care” AND “home” AND “death OR dying”. Les auteurs n’ont pas souhaité utiliser
des MeSH terms car cela aurait été trop ciblé. Avant d’effectuer la recherche, des critéres d’inclusion et d’exclusion ont été mis.
Il fallait donc que les textes soient en anglais, de source international, centrés sur les proches aidants qui prennent en charge
leur proche en fin de vie, publiés entre 2000 et 2013 et de préférence des études empiriques ou des revues de littérature. Alors
qu’'a contrario, les auteurs ne voulaient pas de recherches sur les enfants que ce soit en tant qu'aidant ou patient, avec des
aidants familiaux professionnels, dans un contexte autre que le domicile, dans une autre langue que I'anglais et publiées avant
2000.
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Validité des

résultats

Suite aux recherches avec les termes et criteres decrits ci-dessus, 41'902 etudes ont été trouves. Chacune d’entre elles a ete
évaluée par C.K. et supervisée par M.T. et au fur et 2 mesure des sélections 28 ont été retenues. D'abord, les auteurs ont
regardé les titres ce qui a permis de retirer 11'145 études qui étaient soit & double soit pas en anglais. Les critéres d'inclusion
ont rejeté 30'587 études apres la numérisation des résumés. Aprés lecture des textes dont certains n'abordaient pas les points
de vue des proches aidants, 143 essais ont été mis de c6té. Finalement, 28 d’entre elles ont été retenues car une derniére a

été trouvée sur « Google ».

Consideérations

éthiques

Il n'y a pas de considération éthique étant donné que les auteurs ont analyse des études deja existantes.

Résultats
Traitement/
Analyse des
données

Les 28 études ont été répertoriées dans un tableau indiquant : I'auteur, I'année de publication, le pays, I'objectif, la méthode
ainsi que le résumé de la conclusion. Cela permet donc de se représenter la diversification des articles.

Afin de traiter les résultats, chacune des recherches est approfondie afin d'’en dégager les thémes principaux. Suite a une
synthése, quatre catégories ont émergé : « le point de vue des aidants familiaux sur I'impact du domicile comme cadre de soins
de fin de vie », « Un soutien pratique ou autre qui a rendu possible le décés a domicile », « Le point de vue des aidants familiaux
sur les déficits et les lacunes en matiére de soutien » et « les transformations de I'espace social et émotionnel de la maison
pendant et aprés le processus de soins »

Présentation des

résultats

Dans I'impact du domicile, le fait de pouvoir rester chez soi est considere comme un avantage pour les aidants et securitaire
pour les patients. Cela a aussi aidé a développer des liens étroits avec le proche malade, ce qui n'aurait pas été possible a
I'hdpital, par exemple, a cause des heures de visite. De plus, cette relation privilégiée a permis de savoir quand son proche se
sentait effectivement bien ou non. Comme dit plus haut, 'accompagnant peut continuer d'effectuer son activité et ainsi réduire
le poids du fardeau. Cependant, le domicile peut aussi étre vécu comme un facteur d'isolement et de ce fait engendrer une
grande responsabilité sur ce dernier. En effet, I'aidant peut vite se retrouver fatigué, stressé face aux exigences des soins
demandés.

CBA_AKL _Novembre 2013/ Octobre 2014/ AKL_ALA Mai 2016

2

138



Dans les diverses sources de soutien qui ont facilité un déces a domicile, le fait d'étre entouré d’'une équipe professionnelle
pluridisciplinaire qui peut dispenser des soins a toute heure de la journée et de la nuit tout en valorisant le travail du proche
aidant est indéniablement I'une des meilleures solutions. En attendant de mettre cela en place, les aidants se sentiraient déja
rassurés de pouvoir gérer eux-mémes de maniére optimale les symptémes de leur proche et donc I'administration de
médicaments. Pour ce faire, ils ont besoin de plus d'informations et de connaissances.

Dans le troisieme point est regroupé ce qui manque généralement aux aidants mais aussi aux patients en matiére de soutien
dans le processus de fin de vie a domicile. Il y a trois aspects qui pourraient alléger le fardeau des accompagnants : au niveau
mental (la pratique), émotionnel (fatigue mentale) et de I'information (connaissances). En général, celui qui a plus d'impact sur
l'aidant est le deuxieme. En effet, plus le soignant informel se sentira bien plus 'accompagnement sera réussi. C'est pourquoi,
les professionnels se doivent d’entretenir un bon lien avec eux lors de la prise en charge d’un patient & domicile.

Dans le demier théme, les aidants rapportent que souvent leur domicile se transforme en un lieu de soins plus qu’un lieu de vie.
En effet, au fur et 8 mesure de la complexité de la prise en charge, il est nécessaire d’apporter certaines modifications dans la
disposition de I'habitation. Ce changement a pour conséquence d’empiéter sur l'intimité des aidants familiaux et d’accentuer
l'isolement social. Au fur et 8 mesure, le domicile s’articule uniquement autour du lit du malade et empéche I'accompagnant de
s'évader physiquement et mentalement. Cependant, comme dit plus haut, plus ce dernier se sent bien plus il sera apte a

prodiguer de bons soins.

Discussion
Interprétation des

résultats

Au fur et a mesure de 'analyse des différentes recherches, les quatre thémes semblent étre liés. En effet, plus la prise en charge
d'un patient en fin de vie a domicile intégrant le proche aidant est compléte plus ce dernier maintiendra un niveau de santé jugé
bon et cela permettra de réduire son sentiment d’impuissance, d'épuisement et d'isolement. Malgré une implication totale qui
pousse a étre présent a toute heure de la journée, a parfois devoir stopper son activité professionnelle, ou encore a mettre sa
propre santé en péril, beaucoup d'aidants naturels ne regrettent pas le choix d'avoir accompagné leur parent jusqu’'a leurs
derniers jours a domicile. Certaines études relévent aussi que l'intervention de soins palliatifs @ domicile augmente de moitié la
probabilité que le déces se déroule effectivement a la maison. Cependant, il est parfois difficile pour une personne lambda de
savoir a quel moment les faire intervenir dans la prise en charge. De plus, une autre problématique intervient de plus en plus
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aujourd’hui. Beaucoup de personnes agées vivent seules dans un petit appartement qui ne se préte pas forcément a un
aménagement spécifique ou leur famille est éloignée ce qui ne permet pas une présence optimale. Cela est aussi trés variable
selon les pays et la culture.

Forces et limites

Etant donné que cette étude en recense 28 autres recherches trés différentes, afin de savoir quelles connaissances nous avons
aujourd’hui a ce sujet, ce n'était pas possible d'utiliser un outil standardisé permettant de les analyser. De plus, uniquement les
études pertinentes en anglais ont été analysées, ce qui réduit forcément I'état des connaissances actuelles internationales. Cela
sous-entend aussi que le petit nombre d'études inventoriées ici reflete qu'une petite partie des connaissances sur le sujet.

Conséquences et

recommandations

Recommandations : L'etude montre que bien que 'aidant a un besoin indéniable de soutien, il se sentirait déja plus a l'aise s’il

avait en sa possession des connaissances basiques en soins pratiques. Il serait alors capable de gérer de maniére presque
autonome les médicaments et les différents symptdbmes du proche malade. Comme dit dans les « recherches
complémentaires », la majorité des proches aidants des diverses études prenaient surtout soin de patients atteints de cancer
car il y a trop peu d'études qui parlent d'autres maladies ou de démences. Pourtant la prise en charge de ce type de patient peut
étre d'autant plus longue et compliquée. Ces aidants naturels auront besoin de plus de soutien. Pour ce faire, il parait essentiel
que les professionnels de la santé pensent globalité donc « famille » afin de pouvoir agir autant sur le patient que le proche
aidant qui est un partenaire essentiel. Un autre point primordial serait de réussir a maintenir autant que possible une vie normale
malgré la maladie. Le challenge serait alors d'organiser les soins de maniére a perturber le moins possible la vie familiale au
sein du foyer.

Conclusion : Il existe un nombre important de facteurs pouvant influencer d'une bonne ou mauvaise maniére le fardeau des
aidants naturels. C'est pourquoi il est d’autant plus compliqué pour des soignants ou la famille de savoir comment les aider le
mieux possible. De plus, au travers de cette recension de diverses études, les auteurs se sont rendus compte qu'il existait
encore trés peu de recherches sur I'impact des soins dans I'espace domestique. C’est pourquoi, il serait intéressant d’effectuer
de nouvelles études sur les problémes rencontrés par les aidants et I'impact sur le fonctionnement de la vie familiale lors d’'une

prise en charge de fin de vie a domicile.
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Grille de lecture critique d’'un article scientifique
Approche qualitative

Eléments du Questions Oui| Non | Peu Commentaires
rapport clair
Références Morris, S. M., King, C., Turner, M., & Payne, S. (2015). Family carers providing support to a person dying in the home
complétes setting: A narrative literature review. Palliative Medicine, 29(6), 487—495. https://doi.org/10.1177/0269216314565706
Titre Precise-t-il clairement les concepts et Le titre reprend la population cible, c'est-a-dire les
la population a I'étude ? X aidants familiaux et évoque le concept de soutien.
Résumé Synthetise-t-il clairement les grandes Dans le resume, le contexte, 'objectif, la forme, la
lignes de la rechercher: probléme, méthode et les résultats sont expliqués de maniére
méthode, résultats et discussion ? synthétique. En effet, c'est une étude qui en reprend 28
X autres afin de synthétiser les résultats. Dans la
méthode, il est expliqué comment celles-ci ont été
sélectionnées.
Introduction Le probléme ou phénoméne a I'étude Le contexte est bien introduit grace a la recension des
Probléme de | est-il clairement formulé et placé en X écrits pour finir sur le probléme en fin de paragraphe.
recherche contexte ?
BTl T e i TR e e e e
écrits connaissances actuelles sur le X IEurope et plus précisément de [I'Angleterre dans
phénoméne ou le probléme étudié ? diverses études pour définir les proches aidants et
répertorier les divers problémes.
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Cadre theéorique

ou conceptuel

La base philosophique/le cadre
conceptuel/le cadre théorique sont-ils
définis ?

Le cadre conceptuel n'est pas spécifieé dans l'article. II

s'inscrit uniquement dans I'économie de la santé.

Question de | La question de recherche/les buts Il'y a un sous-titre : « objectif » dans lequel le but est
recherche/buts sont-ils clairement formulés ? définit.
Méthodes Le devis de recherche est-il explicité ? Les auteurs expliquent pour quelle raison, ils ont
Devis de privilégié cette maniére de faire au début du
recherche paragraphe.
Y'a-t-il une adequation entre le devis Le but etant de savoir quelles sont les connaissances
de recherche et le actuelles vis-a-vis des proches aidants et de leur vécu
phénomeéne/probléme a I'étude ? dans la littérature de soins. Le devis est donc adapté a
cela.
Methode de | Les criteres d’inclusion sont definis ? Oul, « quand », sur quelle base de données, avec quel

recherche des
études

Les banques de données et les mots-
clés sont nommés ?

MeSH terms, les conditions d'inclusion et d’exclusion.

Deroulement de l'analyse et du

traitement des données est nommé

Ouli, les auteurs expliquent comment ils s’en sont pris et

a quoi ils ont fait particulierement attention.

Considérations

éthiques

A-t-on pris les mesures appropriées
afin de préserver les droits des
participants (éthique) ?

Comme les auteurs se basent sur d’autres études et ne
récoltent pas directement des données auprés d’une
population, il n'y a pas de considération éthique a
proprement parlé.
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Résultats
Traitement/
Analyse des
données

L'analyse des données est-elle
détaillée ?

Cela est retranscrit au moyen d’'un schéma. De plus,
dans le texte, les auteurs expliquent comment ils ont
sélectionné les 28 articles.

Des moyens pour assurer la rigueur
scientifique et la crédibilité des
données ont-ils été utilisés ?

Oui, ils se basent sur d'anciennes études de bonne

qualité-

Présentation des

Le résumé des résultats est-il

Les resultats sont compréhensibles et expliques de

résultats compréhensible et contient-il des maniére logique selon quatre grands thémes.
extraits rapportés (verbatim) ? Cependant, il n'y a pas de verbatim.
Les themes ou les modeles Oui
représentent-ils de fagon logique le
phénoméne ?
L'auteur a-t-il fait evaluer les donnees Les "données ont été déchiffrées et analysées par
aux participants ou par des experts ? certains experts.

Discussion Les principaux résultats sont-ils Les résultats sont basés sur d'autres études et ceux-ci

Interprétation des

résultats

discutés a la Ilumiére d'études
antérieures ?

sont synthétisés dans la discussion.

Souleve-t-on la question de la

transférabilité des conclusions ?

Oui

CBA AKL Novembre 2013/ Octobre 2014/ AKL ALA Mai 2016
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Consequences et

recommandations

Les chercheurs presentent-ils des
conséquences/recommandations
pour la pratique et les recherches
futures ?

Il'y a un paragraphe qui reprend « les implications pour
la pratique ». Et dans la conclusion, ils suggérent sur
quel aspect les futures études pourraient s’attarder
davantage.

Questions
générales
Présentation

L’article est-il bien écrit, bien structuré
et suffisamment détaillé pour se préter
a une analyse critique minutieuse ?

I 'y a suffisamment d’aspect a analyser, beaucoup
d'exemples concrets retirés des entretiens. Le texte est
bien structuré et les chapitres sont indiqués. Des
schémas permettent de mieux se représenter les
éléments.

L'introduction est peut-étre quant a elle, un peu trop

longue.

Commentaires :

Références :

Fortin, M.-F. (2010). Fondements et étapes du processus de recherche (2éme éd.). Montréal, QC : Cheneliére Education.
Fortin, M.-F., & Gagnon, J. (2016). Fondements et étapes du processus de recherche (3*me éd.). Montréal, QC : Cheneliére Education.
Loiselle, C.G., & Profetto-McGrath, J. (2007). Méthodes de recherche en sciences infirmiéres. Québec, QC : ERPL.

CBA AKL Novembre 2013

Octobre 2014/ AKL ALA Mai 2016

145



Grille de résumé d’un article scientifique

Approche qualitative

Eléments du

Contenu de I'article

rapport

Références Percival, J., Lasseter, G., Purdy, S., & Wye, L. (2014). “Earthly Angels™? A qualitative study of the domiciliary care worker
complétes role in meeting the needs of families caring for those dying at home. Palliative & supportive care, 12(6), 445-453.
Introduction Les auteurs mettent en avant 'ampleur et importance qu'ont les aidants naturels dans la prise en charge d'un patient en
Probléme de fin de vie. Ces derniers peuvent d'ailleurs assumer ce role d'aidant durant de longues périodes, a l'instar de leur propre
recherche santé. Des sentiments négatifs peuvent donc apparaitre comme un sentiment d'emprisonnement du a tous ces moments

passés au chevet du patient, mais aussi de I'ambivalence, de la peur et de 'anxiété, due au manque de préparation a la
situation et au manque d'informations. La détérioration de la situation de fin de vie est courante et habituelle mais elle

génére chez 'aidant naturel un stress difficile a vivre.

Recension des

ecrits

recherche du au nombre dans le monde s'occupant d'un proche malade vu par Stajduhar et al (2010), les aidants naturels
faisant partie intégrante de la prise en charge de fin de vie mentionné par Funk et al en 2010,...), toutes les émotions
négatives qui découlent de cette aide a été étudiée a plusieurs reprises ainsi que la complexification des soins vues par
Linderholm & Friedrichsen en 2010 notamment, les défis qu'impose la relation entre l'aidant et le malade comme
mentionné par Stajduhar et al en 2010, Aoun et al parlent en 2005 des désavantages économiques dans ce type de
situation, Grande et al ont étudié I'importance de la compréhension des aidants afin qu'ils fassent face au mieux aux

problématiques de la situation, Exley et Allen (2007) sont évogués concernant les interventions psychologiques pouvant
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soutenir les proches aidants, le soutien d'un soignant a domicile peut faciliter le deuil selon Grande et EdWig (2009), selon
Stajduhar et al, les soignants devraient apporter des prestations ciblées sur les besoins psychologigues mais aussi
psychosociaux, spirituels et émotionnels. Au niveau statistiques, I'ONS (2012) a trouvé que seulement 16% des aidants
ont regu un soutien adéquat alors que 9% en auraient voulu un sans en avoir bénéficié et 9% n'ont tout simplement pas

demandé. Watson a constaté en 2011 que la plupart des services de soin étaient d'ordre privé.

Cadre théorique

ou conceptuel

Les auteurs nous exposent l'importance qu'ils prennent dans toute prise en charge d'un patient en fin de vie a domicile,
ainsi que les ressentis et les défis que ces proches ressentent tout au long de leur aide. |l est également question du
soutien dont les proches aidants bénéficient, étant moindre.

Les auteurs évoquent ensuite les soins a domicile, prodigués par des professionnels de la santé afin d'apporter une aide
aux proches, mais aussi de I'enseignement et une disponibilité selon les besoins. |l est également question de formation
au sein du prestataire de soin; soins généraux versus soins spécialisés en soins palliatifs afin de comparer les
interventions.

La notion de qualité de prise en charge est étudiée par le biais des interviews avec les différents échantillons de I'étude.

La mort & domicile est également un concept qui requiert une planification et une organisation adéquates pour mener a

bien ce processus.

Question de L'étude a poijr but d’explorer les themes qui affectent Ia qualité du soutien familial du point de vue des aidants naturels
recherche/buts ainsi que de comparer les expériences qu'ils ont eues avec les différents professionnels de la santé.
Méthodes Etude qualitative descriptive

Devis de
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recherche

F’opullétion,

échantillon et

pas plus sur le contexte ni méme sur le procédé qu'ont utilisé les chercheurs pour sélectionner les échantillons.

contexte

Méthode de Les chercheurs ont mené des entretiens formels (exemples de question dans les verbatim repris dans le texte) avec les
collecte des différents échantillons mais ils ont également procédé a deux séances d'observation, comprenant entre-autres des
données entrevues informelles avec deux soignants spécialisés en soins palliatifs supplémentaires ainsi que des proches aidants et

des patients. Cela était dans le but de recueillir des données les plus empiriques possibles.

Déroulement de

I'étude

Tous les entretiens ont été enregistrés et transcrits. Les soignants sont soit des personnes spécialisées en soins palliatifs
ou soit des personnes provenant des soins généraux. Une différence dans la qualité des interventions se ressent dans les

résultats. Aucune date n'est mentionnée quant au deroulement des entretiens.

Considérations

Aucun élément ne ressort dans le texte concernant les considérations éthiques.

ethiques

Résultats Chaque interview est enregistrée et retranscrite.

Traitement/ Les eniretiens ont été relus a 3 reprises minimum afin de ressortir de maniere claire et sire les thémes principaux. Un
Analyse des systéme de codage a été utilisé pour classer les thémes et sous-thémes. Des notes d'observation ont été retenues afin de
données conclure le choix des thémes. Un débat sur les interprétations et les compréhensions étaient de mise pour valider le choix

final des thémes sur lesquels les auteurs ont travaillé pour répondre a leur problématique.
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résultats

La présentation des résultats se base d'aprés la fagon gu'ont eue les professionnels de la santé de répondre aux besoins

des proches aidants. Cing thémes sont donc ressortis suite a I'analyse des données :

Sensibilité et cohérence

La sensibilité et la cohérence des soignants aménent a discuter de sujets tabous avec le proche aidant. La continuité du
personnel est importante pour le patient et le proche aidant afin d'établir ces attitudes bienveillantes. De plus, la discussion
sur les craintes et les besoins des aidants et du patient quant a la fin de vie, peuvent découler sur des conseils avisés de
professionnels. Cette sensibilité semble plus proéminente chez les soignants spécialisés en soins palliatifs. Certains
patients et/ou proches aidants regrettent que les soins de soins généraux & domicile ne puissent assurer la continuité des
soins.

« Mon mari acceptait tout gréce a I'attitude des soignants : ils le traitaient avec douceur et respect, en gardant en mémoire

qu'il &tait un réel gentleman, jusqu’a la fin de sa vie. »

Approches centrées sur le proche aidant et initiatives proactives

Ce type d'approche centrée sur le proche aidant et le patient implique une attention spécifique a leurs besoins. |l s'agit
principalement d'un soutien affectif et psychologique qu'offrent principalement les soignants spécialisés. Ce type
d'approche propose donc des solutions aux éventuels problémes que rencontrent les proches et les patients. Il est ensuite
question d'une approche proactive, c'est-a4-dire que le soignant va anticiper les besoins et I'évolution du patient, ce qui lui
permet d’éviter certains problémes éventuels et d'assurer une prise en charge confortable et adéquate tant pour le proche

que les professionnels de la santé.

Répartition du temps pour les soins physiques du patient mais aussi pour les besoins émotionnels des proches
aidants et des patients
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| La flexibilité et la capacité d'adaptation de I‘erhplni du temps des soignahts sont des éléments organisatibnnels trés

appréciés des bénéficiaires. lls sont également conscients qu'ils peuvent donc avoir du retard dans leur rendez-vous mais
puisqu’ils prennent du temps nécessaire a la situation actuelle, cela est accepté. Le fait de prendre le temps nécessaire a
la situation est une marque de qualité des soins. A contrario, les services de soins a domicile généraux peinent parfois a
prendre le temps et se penchent principalement sur I'unique intervention qui les aménent au domicile du patient sans prise
en compte des proches aidants. « ...ils ne quitteront pas un patient jusqu’a ce qu'il aille mieux, selon le jugement de ce qui

estbon... »

Surveillance étroite et disponibilité des soignants face a I'évolution des besoins des proches aidants

Les soignants font part de leur jugement clinique sur la situation et de son évolution au service de coordination des soins
afin de réorganiser les planifications 4 mesure, selon les besoins des patients et de leur proche. Un programme en ligne
permet une mise a jour constante des prestations et donc une organisation sur le fil. Cet organe de coordination contribue
également a la mise en place d'équipement nécessaire pour maintenir un confort. |l est ressorti que les soignants sans
formation spécifigue bénéficient d'une planification moins performante, permettant moins une réorganisation constante

selon les besoins, ce qui réduit leur implication dans les prises en charge et leur flexibilité.

Formation et qualité des soins

Ce paragraphe se concentre sur la formation des infirmiéres ayant la spécialisation des soins palliatifs. Elles sont donc
sensés atteindre un niveau 2 ou 3 dans la qualification professionnelle nationale en soins et services sociaux. Autrement,
elles ont du démontrer leur intérét pour cette formation dans les 18 mois d'emploi au sein de I'organisme. Une formation
de soins spécialisés en fin de vie a été fournie par des infirmiéres qualifiées en santé communautaire au sein de
linstitution. Il est également question de formation continue pour tous les employés et un accés en ligne a des cours e-

learning est également disponible.
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Les auteurs ne savent par contre pas dans quelle mesure les infirmiéres en soins généraux bénéficiaient d'une
supervision et/ou d'une formation en matiére de soins de fin de vie.
Le manque de formation et d'expertise peut affecter les prises en charge des patients et des proches aidants, se

caractérisant par un manque de confiance et de confort.

Discussion
Interprétation des

résultats

Prestations de soins de fin de vie : selon le programme national de soins de fin de vie, les soins doivent étre prodigués
avec une grande souplesse de sorte que « si les circonstances de l'individu changent, alors I'ensemble des soins peut
changer sans aucun retard important. » Grace a une formation ad hoc, les soignants prodiguent des soins de qualité aux
besoins de chacun. Les aidants naturels représentent un pilier central dans la prise en charge d'un patient en fin de vie a

domicile mais ils manquent malheureusement parfois de ressources.

Approche proactive et préventive : ces deux types d'approches permettent d'éviter les effets négatifs d'une prise en
charge qu'endosse un proche aidant. Par nos anticipations et nos initiatives, nous prénons les interventions proactives,
prévoyant des difficultés liées a un déclin. Par des démarches de prévention (y compris des conseils), nous évitons des

problématiques supplémentaires.

Implication des soignants : par une implication professionnelle, le soignant facilite les échanges et les liens de

confiance. Tout ceci améliorerait I'expérience du décés a domicile.

Connaissances et communication des informations : grace a un organe de coordination, I'échange d'informations
quant aux situations se fait plus facilement au sein de I'équipe de soignanis ce qui ameéliore la continuité des soins et

apporte un soutien entre soignants. Le fait d'étre formé pour ce type de prise en charge assure les professionnels de la
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pour une prise en charge de soins de fin de vie a domicile ».

Force's et Iimitéé

représentait une valeur fiable. Les différentes conclusions aboutissant a cette étude ont un impact important sur la pratique

future, présentées dans des points bien distincts dans la suite du travail.

Limites : Uniquement un patient a été interrogé de maniére formelle dans le cadre de cette étude ce qui n'est pas
pertinent. Il n'a pas été question de plusieurs équipes de soignants différentes donc leurs compétences et les conclusions
en lien ne sont pas exhaustives et ne doivent pas étre généralisées a toutes les équipes. La charge de travail entre les

infirmiéres spécialisées et en soins généraux ne peut pas étre comparée.

Conséquences et

recommandations

les éléments principaux pour une aide optimale dans le cadre d’'une fin de vie a domicile. Les professionnels de la santé
doivent démontrer une bonne capacité d’adaptation, de bonnes connaissances et une attitude cohérente et préventive,

tout cela pour privilégier une relation de confiance avec les bénéficiaires.

Commentaires
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Grille de lecture critique d’un article scientifique
Approche qualitative

Eléments du Questions Oui | Non | Peu Commentaires
rapport clair
Références Percival, J., Lasseter, G., Purdy, S., & Wye, L. (2014). “Earthly Angels"? A qualitative study of the domiciliary care worker role
complétes in meeting the needs of families caring for those dying at home. Palliative & supportive care, 12(6), 445-453.
Titre Précise-t-il clairement les concepts et la Role des soins a domicile vis-a-vis des besoins des
population a I'étude ? X aidants naturels, mort & domicile.
Résumé Synthétise-t-il clairement les grandes Oui, mais il manque quelques lignes concemnant le
lignes de la recherche: probleme, probléme, sur lequel les chercheurs veulent travailler.
X
meéthode, résultats et discussion ?
Introduction Le probléme ou phénoméne a l'étude est-
Probléme de il clairement formulé et placé en
X
recherche contexte ?
"Recension des Présente-t-elle I'état des connaissances | Tlls se basent sur plusieurs études, en référence tout au
écrits actuelles sur le phénoméne ou le long du texte d'introduction. lIs utilisent aussi des données
probléme étudié ? X statistiques concernant le soutien gu'a pu recevoir un

aidant.

“Cadre théorique

ou conceptuel

La base philosophique/le cadre

conceptuel/le cadre théorique sont-ils

Aucune théorie n'apparait clairement mais les auteurs

mettent le focus sur le fardeau des proches aidants.
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définis ?

Question de La guestion de recherche/les buts sont-ils |Létude a pour but d'explorer les thémes qui affectent la

recherche/buts clairement formulés ? qualité du soutien familial du point de vue des aidants
naturels ainsi que de comparer les expériences qu'ils ont
eues avec les différents professionnels de la santé.

Méthodes Le devis de recherche est-il explicité ? Etude qualitative.

Devis de Y'a-t-il une adéquation entre le devis de | Recherche approfondie et individuelle auprés des proches

recherche recherche et le phénomeéne/probléme a aidants de patients en fin de vie, des patients en

I'étude ? questions et de certains soignants.
ml':'iapulation. La population a I'étude est-elle définie de Tiis expliguent quelle population est ciblée et étudiée |

échantillon et

contexte

fagon précise ?

uniquement donc il manque I'explicatif de leur sélection

d’échantillon.

L'échantillon est-il décrit de fagon

détaillée ?

Aucun tableau ni paragraphe ne reprennent les

caractéristiques des patients et des aidants naturels pour
arriver a |'échantillon final. Par contre, ils expliquent plus
précisément la différence entre les soignants faisant partie
de I'échantillon, sous forme de tableau afin de les

comparer selon leur formation et leur employeur.

Meéthode de

collecte des

Les méthodes de collecte des données

sont-elles explicites (ou, quand, avec qui,

|La date des recueils de données ne figure pas dans le

paragraphe. Toutes les entrevues ont été enregisirées
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données

saturation, enregistrement, transcription) ?

puis retranscrites. Nous n'en savons pas plus sur les
conditions de I'entrevue (avec quel chercheur par ex. et
combien de temps ou le genre de questions). Les auteurs
ne nous donnent pas d'indications supplémentaires quant

a la saturation des données.

Déroulement de

Le déroulement de I'étude est-il décrit

Nous savons qu'il s'agit d'entretiens formels avec des

I'étude clairement ? aidants naturels, un patient et des soignants. Des
séances d'observation ainsi que des entrevues informelles
ont été organisées a 2 reprises afin d'avoir des données
empiriques.

Au niveau des soignants, il a été question de comparer
les 2 types de formation ; formation générale VS formation
spécialisée en soins palliatifs.
lls expliquent ensuite comment ils ont procédé pour la
mise en place de I'analyse des données récoltées.

“Considérations A-t-on pris les mesures appropriées afin Pas mentionné dans le texte.

ethiques de preserver les droits des participants

(éthique) ?

Résultats L'analyse des données est-elle détaillée ? On connait le processus d'analyse, on a l'impression

Traitement/ qu'elle est rigoureuse mais aucun outil spécifique n'a été

Analyse des évoqueé.

données

Des moyens pour assurer la rigueur

scientifique et la crédibilité des données

Relecture a 3 reprises, systeme de codage et mise en

avant des thémes principaux. Nous ne savons pas
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ont-ils été utilisés ?

de ces outils.

Présentation des

Le resume des résultats est-il

Trés bon résumé : un théme est divisé en sous-théemes

résultats compréhensible et contient-il des extraits avec un verbatim a chaque théme pour donner un
rapportés (verbatim) ? exemple.
Les themes ou les modeéles représentent- | Ces thémes sont d’abord énumeérés puis repris chacun parm
ils de facon logique le phénoméne ? paragraphe avec un verbatim appuyant leurs écrits. Les
thémes sont complétement en adeéquation avec la
problématique.
L'auteur a-t-il fait évaluer les données aux 1'Non, il ne le décrit pas dans sa synthése en tout cas. On
participants ou par des experts ? ne sait pas ce que pensent les participants par rapport
aux résultats obtenus. On ne sait pas non plus I'avis des
experts dans le domaine.
Discussion Les principaux résultats sont-ils discutés a Oui, chaque thématique est reprise avec une référence a

Interprétation des

résultats

la lumiére d'études antérieures ?

I'appui.

Souléve-t-on la question de la

transférabilité des conclusions ?

Les comparaisons des résultats avec les services de

soins aident a assurer un transfert des connaissances de

cette étude dans notre pratique future.
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Conséquences et

Les chercheurs présentent-ils des

En guise de conclusion, les chercheurs donnent une piste

recommandations | conséguences/recommandations pour la pour les professionnels de la santé sur les aptitudes afin
pratigue et les recherches futures ? de mener a bien ce type de prise en charge.

Questions L'article est-il bien écrit, bien structuré et Les titres sont bien placés, la lecture est facile et claire. |l

générales suffisamment détaillé pour se préter a une manque par contre quelques éléments, ce qui rend la

Présentation

analyse critique minutieuse ?

grille de lecture critique plus difficile a compléter.

Commentaires :

L'article comporte quelques bémols au niveau de la méthodologie or il donne des pistes pertinentes sur la prise en charge

infirmiére que nous pouvons apporter aux proches aidants afin d’améliorer la situation de soin a domicile et leur propre gualité

de vie.

Références :

Fortin, M.-F. (2010). Fondements et étapes du processus de recherche (2°™ éd.). Montréal, QC : Cheneliére Education.
Fortin, M.-F., & Gagnon, J. (2016). Fondements et étapes du processus de recherche (3*™ éd.). Montréal, QC : Cheneliére Education.
Loiselle, C.G., & Profetto-McGrath, J. (2007). Méthodes de recherche en sciences infirmiéres. Québec, QC : ERPI
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Grille de résumé d'un article scientifique
Approche qualitative

Eléments du Contenu de I'article

rapport

Références Robinson, C., Bottorff, J., McFee, E., Bissell, L., Fyles, G., (2017). Caring at home until death: enabled

complétes determination. Supportive Care in Cancer, 25(4), 1228-1236. hitps:/doi.org0.1007/200520-016-3515-5

Intreduction Au Canada, la maison est considérée comme l'endroit préféré pour mounr et cela est associé a une meilleure

Probléme de qualité de mort. En 2012, au Canada, 35,4% des personnes ont pu décéder en dehors d'un milieu hospitalier.

recherche Cependant la majorité des décés surviennent encore dans des établissements de soins hospitaliers ou
résidentiels. Selon les estimations, les aidants familiaux sont responsables de 75% a 90% des soins palliatifs &
donner & domicile.

Recension des Les personnes qui sont suivies 4 domicile par une éguipe de soins palliatifs spécialisés sont plus susceptibles

ecrits d'obienir un décés a domicile. Cependant, la majorité des Canadiens n'ont pas accés a de tels soins. Les aidants

connaissent dimportants changements dans leur mode de vie. une détérioration de leur santé physigue et
émotionnelle et un fardeau financier. La détermination de soutiens efficaces est une priorté vitale de |a recherche.
Une étude a été menée auprés des aidants familiaux qui n'ont pas réussi a obtenir un décés a domicile. Lorsqu’ils
ont été débordés, les aidants ont demandé laide d'un professionnel et se sont conformés aux directives d'amener
les membres de leur famille malades a 'hdpital ou a I'hospice pour recevoir des soins. Les membres malades de la
famille ne sont jamais rentrés chez eux. Lorsque la promesse d'un décés & domicile n'a pas été tenue et les
aidants endeuillés ont souffert de culpabilté et de désespoir profonds. Cette étude a souligné lmportance cruciale
d'un soutien opportun et efficace et les conséquences de son absence. Les chercheurs ont commence a décrire
les facteurs qui contribuent & la capacité des aidants a offrir & leurs proches I'expérience du desir de déceder &

domicile. Les aidants familiaux gui ont réussi ont éié caracténizés par le désir de maintenir un sentiment de
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contrile dans la situation de prestation de =soins et d'offrir de lintimité et un sentiment de normalité au membre de
leur famille. lls ont maintenu une communication ouverte avec et entre les fournisseurs de soins de santé pour
assurer la continuité des soins et le confort et la dignité de la personne en fin de vie. [Is ont maintenu une attitude
positive souple & 'égard de la prestation de soins tout en tirant leurs propres forces de la force de la personne
mourante et ont trouveé que le fardeau de la prestation de soins était plus facile & gérer lorsqgue d'autres aidants de
la famille étaient en cause.

Cadre théorique Pas de concept ni de théorie mais le centre de leur intérét est la possibilité de mourir & domicile.

ou concepiuel

Question de Le but de I'étude &tait de decrire les expériences des aidants familiaux en deuil aprés la mort d’'un membre de leur
recherche/buis famille en phase terminale d'un cancer avancé dont leur souhait était de mourir a la maison.

Méthodes C'est une approche descriptive d'interprétation qualitative.

Devis de

recherche

Population, 29 personnes ont répondu aux critéres dinclusion. La majorité fournissait des soins a la personne malade en
échantillon et phase terminale et &tait un membre de la famille ou un ami proche.

contexte

Critére d'inclusion : Adultes anglophones &gés de 19 ans ou plus qui ont fourni des soins & la maison & un membre
de leur famille avec un cancer avance, le décés est survenu & la maison, les aidants familiaux ont été endeuille

MOoins gue Six mois.

[
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Méthode de
collecte des
données

Un premier recrutement a eu lieu par le biais de mmfnuniqu& de presse, les journaux locaux, dans des groupes de
soutien et les organisations de soins palliatifs et de cancer. De plus une annonce & la radio en ce qui concermne le

sujet a été annoncée.

Par la suite, des eniretiens semi-structurés et un enregistrement sonore ont éié faits en personne ou par teléphone
avec les participants en fonction de leur emplacement et de leur préférence. Des questions ouvertes ont &té posée
suUr les expériences vécues, les prestations de =soins, sur la prise de décision et l'impact des soins & la maison
jusqu'a la mort. Les participants ont ensuite rempli un questionnaire. Le guestionnaire « Brief Gief Questionnaire »
a éte utilisé pour detecter un deuil compliqué. Cet outil est un indicateur fiable pour la nécessité d'une évaluation
clinigue. Tous les paricipants avaient un score qui indiquait qu'ils étaient peu susceptibles d'éfre a risque éleve
d'avoir un deuil compligué, ce qui a été soutenu par les entrevues. Chague participant a recu un appel
téléphonique de suivi, dans les 48h aprés leur entrevue pour se renseigner sur les difficultés émotionnelles et un
besoin de soutien.

Déroulement de
I'étude

Les entretiens ont été retranscrits textuellement et vérifiés avec précision. Trois membres de I'éguipe ont lu
indépendamment les transcriptions pour identifier les thémes qui ont €t& mis en avant par des pratiques distinctes
de lexperence de soins. Ces thémes ont été comparés entre les interviews dans les donnees ce qui a permis
d'identifier les tendances et les relations entre les sujets. Tous les relevés de notes ont &€ saisies dans NVivo8.0.
Ensuite les données ont &té analysées par trois membres de ['équipe pour obtenir des motifs et la variation entres
les différentes experiences des aidants familiaux qui ont contribue & la réalization d'un décés a domicile.

Considérations | L'étude a éte approuvee par ke comite d'éthiqgue de l'université de la recherche comportementale. La Colombie-
eéthiques Britannmigue Cancer Foundation (N° 62R17410).

Résultats Comme dit plug haut, cetie éfude se base sur lNexperience de 29 participants, dont 19 femmes et 20 hommes.
Traitement/ Leurs années de naissances se situe entre 1922 a 1981. lls =ont tous marié, veuf, divorcé ou séparer sauf 1 qui
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Analyse des
données

ezt célibataire. 5 sont & I'école secondaire tandis que 24 sont en post-secondaire. Leur rapport avec la santé sont
différents ; ¥ sont excellents, 12 sont frés bons, 5 sont bons et 5 sont justes. Par rapport & leur relation avec la
personne mourante, 16 étaient des conjoints / partenaires, 5 des enfants, 5 des parents et 3 d'une autre relation.

21 des aidants familiaux vivaient dans la méme maison, 3 dans la méme communauté gque le membre de la famille

{ ami et 5 dans un autre endroit. La durée de soins varié avait un intervalle de 1 semaine a 16 ans mais la

moyenne était de 20 semaines. Les heures de so0ins par semaine étaient au minimum 2 heures par semaine, au

maximum 168 heures par semaine et en moyenne 109 heures par semaine.
Les tAches effectuées par les aidants eétaient {les parficipants pouvaient choisir plus d'une) :

-
=

.

Entretien de la maison {(intérieur et extérieur) = 26

Entretien de la voiture = 14

Faire les courses a l'épicerie = 24

Cuisinier = 25

Prendre soins des animauwx = 11

Faire des changements dans la maison pour la sécurité (installation de rampes pour fauteuils roulant,
bames d'appui pour 2alle de bain, etc.)= 17

Equipements spéciaux (lit d'hopital, commode, fauteuil roulant, etc.) = 23

Faire des soins personnel (le bain, la toilette, les transferts, les soins et pansement, etc.) = 26
Surveillance de la douleur = 26

Gestion des symptomes = 23

Connaltre les signes et les symptimes d'un probléme gui nécessite une intervention medicale = 24
Donner des médicaments et tenir un carnet = 25

Cionduire a4 des rendez-vous medicaux = 26

Garder des membres de la famille = 18

Faire des activités agréables avec les membres de |a famille = 26

Gerer les affaires financiéres (les factures, les services bancaires, efc.) = 22

Gerer les affaires juridigues (pouvoir, testament, accord de représentation, etc.) = 20

CHA_AKL  Novenbre 20037 Octobre 20047 AKL ALA_ Mo 2004
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# huires activités = 10

Presentation des
résultats

Les principaux thémes représentés dans les expénences des aidants familiaux etaient: le contexte de la
prestation de =oins, les antécédents de soutien & la prestation de soins, la détermination a foumnir des soins &
domicile et la capacité de détermination.

Le contexte de la prestation des soins : L'accent était mis sur le confort de la personne malade et les aidants
familiaux étaient prét & faire tout ce qui était nécessaire pour répondre aux besoins de la personne malade. Les
aidants étaient intensément engagés a fournir des soins d'excellente qualité. Pour eux 'expérience d'étre présents
24h f 24h et T jours [ 7 éiait courante. lls devaient surmonter tous les defis comme les crises de gestions de
symptdmes et les imprévus. lls avaient fréquemment des froubles du sommeil accompagneés d'une fatigue
profonde. Cependant, lorsque les foumnisseurs de soins voulaient donner de 'aide aux aidants, ced était souvent
percu comme un jugement plutdt qu'une aide. « Méme lorsque linfirmiére de soins paliatifs m'a ait : Je pense quil
est temps pour vous d'avoir de Naide, je m'y suis oppose. Célait la demiére semaine de vie de X Jai dit non, je
me suis foujours occupe de lui et je vais continuer 8 m'occuper de fui. »

Tous les participants ont eu du mal avec la coordination et la continuité des =oins auprés des fournisseurs de soins
de zanté. Les aidants ont reconnu que la prestation des soins représentait un défi et quelgues-uns se sont

interroges a plusieurs reprises sur la possibilité de continuer.

Antécédents favorables a la prestation de soins & domicile : Plusieurs antécédents importants semblaient
avoir &té présents pour les aidants afin d'obtenir un décés & domicile. Des nombreux paricipants avaient une
expérience antérieure de la mort qui les a aidés a prendre le rile de soignant. Une compréhension de choses
comme la progression de |la maladie, les décisions qui pourraient éfre prises, les éléments de soins qui seraient

nécessaires, la facon de faciliter la communication et la facon de fournir des soins semblaient unigue a chaque
groupe.

CHA_AKL Noventbre 200 3,
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Détermination & fournir des soins & domicile : Les aidants familiaux étaient déterminés a prodiguer des soins & |
domicile et s& sont engagés a le faire le plus longtemps possible. « Vous pouvez le faire, s/ vous y avez le coceur et
I'ame. Tu ferais la méme chose que mol. Je ne suis pas une martyre. Je ne suis nen de grand... Je fais ce que je
veux faire, c'est-a-dire prendre soin de mon mar. » Ces aidants ont expliqué leur détermination a prendre soin &
la maison d'un membre de la famille comme un engagement relationnel qui reposerait dans I'amour, le respect,
I'obligation, ou redonner & guelqu’un qui leur avaient tant donné et d'honorer cette personne. Souvent les aidants
voulaient soigner le membre de la famille & domicile car ils avaient vécu une expérience négative dans un lieu de
soins et ils voulaient protéger le membre d'une hospitalisation.

La capacité de détermination : Les auteurs ont cherché a identifier les facteurs critiques qui ont aidé ces patients
& obtenir un décés a domicile. Cing facteurs ont &té identifiés comme permettant aux aidants naturels de prendre
une décision. Chacun d'eux est décrit ci-dessous.

Initiation aux soins palliatifs formels - Les participants ont signalé que linstauration de services de soins palliatifs

permettait la prestation de soins. Quatre éléments importants sont venus avec les soins palliatifs formels : leur
reconnaissance en tant qu'aidants naturels, l'accés a une équipe hautement qualifiée, une meilleure coordination
des soins et la disponibilité d'un systéme de soins palliatifs. Obtenir la bonne assistance au bon moment et au bon
endroit a &té extrémement utile pour les aidants qui avaient perséveré tout seuls.

Demander et recevoir de 'aide : Bien que dans des études antérieures, les aidants naturels aient indigué qu'ils

hésitaient 2 demander de l'aide parce qu'ils craignaient que les fournisseurs rémunérés ne les jugent négativement
et quon ne prenne pas soin d'eux, c& groupe d'aidants n'a pas hésité & demander de laide. Les fournisseurs sont
parfois allés au-dela des attentes en obtenant une ressource nécessaire plutdt que de simplement identifier le
besoin et de laisser le travail de recherche de la solution aux aidants.

Soins améliorés : Un bon nombre des participants ont déclaré avoir des amis qui étaient des professionnels de la
santé et qui ont joué un réle crucial pour combler les lacunes du systéme de santé. Ces amis ont offert de
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linfermation sur I'évolution de la maladie et les fagons de répondre aux besoins des soignants, des conseils
d'anticipation, de laide pour la résolution de problémes, des ressources suggérées et un accompagnement
emationnel. lls ont identifié limportance pour la personne malade d'accepter plutdt que de combattre les soins &t
de contribuer aux soins en faisant autant gue possible pour elle-méme ou en faisant appel a un soutien familial
supplémentaire. L'influence positive du sens de 'humour et de la gratitude a €1& notée.

Secours ou répit : De nombreux participants ont parlé de limportance d'avoir une pause, gque ce soit pour assister
& une réunion & 'extérieur de la maison ou pour pouvoir dormir et se recharger pendant la fin de semaine. Les
membres de la famille ont joug un rdle clé dans I'élaboration du principal aidant familiale.

Faire en sorte gue le systéme de soing de santé fonctionne pour |a personne malade : Le dernier facteur était de
faire en sorte gue le systéme de santé fonctionne pour la personne malade plutdt que d'orienter les soins pour
qu'ils fonctionnent pour le systéme. Certains participants ont dit quils se sont battus avec le systéme pour abtenir

ce dont le membre malade de leur famille avait besoin.

En résumé, de multiples facteurs ont contribué a la capacité des aidants de mettre en pratique leur détermination &
prendre soin de leur malade a domicile. Ces paricipants croyaient avoir fait de leur mieux pour les membres
malades de leur famille et tous, sauf un, ont déclaré qu'ils le feraient de nouveau.

Discussion
Interprétation des
résultats

Si I'on accordait de I'attention & chacun des facteurs, la mort & domicile pourrait &tre plus probable. La cl& semble
&tre |la reconnaissance du fait que les aidants familiaux sont essentiels pour que les gens puissent vivre et mourir
d'un cancer avanceé a la maison. Les fournisseurs de soins palliatifs ont reconnu limportance des objectifs du
patient et de sa famille dans la prise de décisions médicales. Les objectifs de |a prestation de soins sont tout aussi
importants. Pour bon nombre d'entre eux, les soins a4 domicile se sont bien déroulés malgré les défaillances du
systéme de santé. L'aide et les ressources pour soutenir les aidants doivent &tre offertes de maniére respectueuse
et sans compromis pour éviter de dévaloriser leur travail et leur détermination. Cela exige une relation de
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partenariat explicitement fondée sur la confiance réciproque, qui comprend une évaluation approfondie et le
soutien de la participation des amis et de la famille aux soins. Mourir a la maison demande de la compassion de la
part de la communauté et, bien que les fournisseurs de soins professionnels soient essentiels, is ne sont qu'un
élément du tableau. s sont appelés a trouver soigneusement leur place plutdt que de demander a la famille et &
son réseau de soutien de marcher a leur rythme.

Forces et limites

Conséquences et
recommandations

Les participants étaient trés instruits, ce qui peut avoir contribug a leur succes dans les soins a domicile jusgu'a la
mort. Bien que cette étude ait &t& menée au Canada, ol les soins palliatifs relévent d'un systéme de soins de
santé financé par I'Etat, il existe des variations dans la prestation des services de soins palliatifs (p. ex. entre les
résidents urbains et ruraux). Toutefois, les résultats peuvent ne pas é&tre généralisés & des milieux ol les
programmes de soins 8 domicile financés par le gouvemement ne sont pas disponibles.

Les facteurs critiques qui permettent de prodiguer des soins jusgqu'a la mort a domicile ont &té identifiés dans cette
étude. L'importance de services palliatifs complets, coordonnés et intégrés a domicile ne peut &tre sous-estimée.
En fait, les données probantes appuient laffirmation selon laguelle les soins palliatifs augmentent les risques de
mourir 4 la maison. Cela ne nécessite pas toujours des soins palliatifs spédalisés, mais il faut une expertise en
soins palliatifs. |l y a un besoin désespéré d'améliorer la prestation des soins palliatifs a domicile, et ce besoin ne
fera gu'augmenter.

Ces constatations soulignent la nécessité de maximiser I'efficacité des services de soins palliatifs existants par une
initiation et une orientation précoce aux besoins des patients et des aidants familiaux afin de mieux soutenir les
soins & domicile. L'intégration systématique d'interventions a &té ciblées pour 'évaluation des besoins aux aidants
dans les soins de routine. Cet outil répond a la fois aux besoins de soutien des aidants et & leur capacité de fournir
des soins ; il & permis aux infirmigres d'établir des relations efficaces avec les aidants habilités. D'autres outils,
comme le Guide de décision des aidants naturels, sont prometteurs sur le plan clinique. Bien gu'il ne soit pas
possible d'estimer les répercussions financiéres de l'tilisation de ces stratégies pour renforcer la prestation de
services de soins palliatifs, il est de plus en plus évident que des soins palliatifs a8 domicile efficaces sont moins
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colteux que d'autres solutions. De plus, les aidants doivent fournir d'excellents soins palliatifs et il y a des |
conséguences graves a long terme lorsque ce n'est pas possible ; ils doivent &tre invités & sortir de l'ombre et &
participer & un partenariat de collaboration.

Commentaires

Reférences :

Fortin, M.-F_ (2010). Foendements ef étapes du processus de recherche (2°™ éd.). Montréal, QC : Cheneligre Education.
Fortin, M.-F_, & Gagnon, J. (2016). Fondements ef éfapes du processus de recherche (3°™ &d.). Montréal, QC : Cheneligre Education.
Loiselle, C.G., & Profetto-McGrath, J. (2007). Methodes de recherche en sciences infirmiéres. Québec, QC : ERPI.
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Grille de lecture critique d'um article scientifique

Approche gualitative

Eléments du Questions Oui | Mon | Peu Commentaires
rapport clair
Reférences Robinson, C., Bottorf, J. McFee, E., Bissell, L., Fyles. G.. (2017). Caring at home wntil death: enablad
complétes determination. Supportive Care in Cancer, 25(4), 1228-1234. https://doi.org/10.1007/s00520-016-3515-5
Titre Precise-t-il clairement les concepts =t Le fitre nous indique directement que |'efude se base
la populstion & 'étude 7 x zur des expériences d'aidants familiawus.
Résume Synthetize-t-il clairement les grandes
lignes de la rechercher: probléme, X
miéthode, résuliats et discussion ?
Introduction Le probléme ou phénoméne & l'étude
Frobleme de esi-il clairement formulé et placé en x
recherche contexte 7
Recension des Prezsnte-t-ella I'etat des Des etudes antérieurs ont 2i& demontre.
acrits connaissances  actuslles  sur e x

phénomane ou le problémea &tudié 7

Cadre theorigue

ou conceptuel

L= base philosophiquelde cadre

conceptuelle cadre theorigue sont-ils

Pas de concept ni de theorie sont ecrit dans cette etude

miagis on comprend gue le cenfre de leur interét st la
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definis 7

possibilité de mourir & domicile.

Cluestion de

La guestion de recherchellzes buts

recherche/buis sont-ils clairement formulés 7
Methodes Le devis de recherche estil C'est wune approche descriptive  d'interpratation
Devis de axplicite 7 qualitative.
recherche
¥ a-t-il une adéquation enire le devis
de recherche et le
phenomane/probléme a I'étude 7
Population, La population a [I'étude estells Les participants devaient répondre & des critéres afin

&chantillen =t

contexte

définie de fagon précise 7

de pouveir participer & I'étude.

L'échantillon est-il décrit de fagon

détaillée ?

Tablzau descriptif des aidants naturels

Méthodea de
collects des

données

Les methodes de collecte des
données sont-elles  explicites  (od,
quand, avec qui. saturation,

enregistrement, franscription] ¥

Deéroulement de

I'&tude

Le deroulement de 'édude est-il décrit

clairemant 7
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Considérafions

A-t-on pris les mesures appropriees

L'etude & &té approuvés par le comite d'ethigua de

ethiques afin de préserver les droits des l'université de la recherche comportementale. Ls
parficipants (&éthique) 7 Colombie-Britannigus Cancer Foundsation M
G2R17410).
Résultats L'analyse des données estelle Tableau récapitulatif fait
Traitement’ detaillée 7
Analyse des
données Die=z moyens pour assurer la rigueur

scienfifigue et la credibilité des

données ant-ils &t utilisés 7

FPrésentation das

resultats

Le résumé des reésultats estil
compréhensible et contient-il des

exfraits rapportés (verbatim) 7

Plusieurs verbatim sont présents dans I'étude.

Les thémes ou les  maodeles
représentent-ils de fagon logique le

phgnomane 7

L'auteur a-1-il fait &valuer les données

auwx participanis ou par des experts ?

Discussion
Interprétation das

résultats

Les principauws resultats  sont-ils
discutés & la  lumigre  d'études

antérisures ?
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Souléve-t-on Il guestion de la

transférabilité des conclusions 7

Conséguences et

recommandations

Les chercheurs présentent-ils des
conséquences/recommandsations

pour la pratigue =t les recherches

futures 7
Questions L'article est-il kien écrit,  bien L'article decrit de maeniére comprehensible las
generales structureé et suffisamment  détaille expeérences das aidants naturels et est facile a lire. Las
Présentation pour se préter & une analyse critigue paragraphes sont bien sircturés et distincts.

minutisuse ¥

Commentaires :

Références :

Fortin, M.-F. (2010). Fondements ef étapes du procezzus de recherche (2™ &d.). Montrésl, QC : Cheneliére Education.
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Grille de résumé d’un article scientifique
Approche qualitative

Eléments du

Contenu de l'article

rapport
Références Tjia, J., Ellington, L., Clayton, M. F., Lemay, C., & Reblin, M. (2015). Managing Medications During Home Hospice
complétes Cancer Care: The Needs of Family Caregivers. Journal of pain and symptom management, 50(5), 630—641.

doi:10.1016/j.jpainsymman.2015.06.005

Introduction
Probléme de

recherche

Les principales difficultés pour les proches aidants sont la gestion des médicaments et des symptémes.
A contrario, les soignants de soins palliatifs éprouvent eux aussi des difficultés dans I'accompagnement des
proches aidants et ont besoin de ressources supplémentaires afin de les encadrer au mieux.

Recension des
écrits

Les proches aidants sont les prestataires de soins principaux lorsque un patient décide de passer ses derniers
jours a domicile. En lien avec cela, des études ont relevé que la gestion des symptémes et des médicaments est
source de grand stress et ne permet pas d'acquérir confiance en eux. En effet, ils n'ont pas les connaissances
suffisantes pour gérer cela pleinement et développent aprés le décés de leur proche certains remords. Les
professionnels de la santé ont alors mis en place diverses stratégies pour faciliter la gestion des médicaments
pour les aidants naturels. lls ont donc identifié cing domaines d’évaluation et de compétences des proches aidants.
1) le travail d’équipe 2) I'organisation 3) la connaissance des symptomes 4) la connaissance des médicaments 5)
la personnalité individuelle. Ces domaines établissent une construction multidimensionnelle qui englobe un
ensemble complexe d'habileté et de processus cognitifs, de résolution de probléemes et de relations
interpersonnelles directement liés a la gestion des médicaments du proche aidant.

Cadre théorique

ou conceptuel

Gestion de symptomes
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Question de Question : Comment les aidants naturels arrivent-ils a gérer la gestion des symptomes de leur proche en phase

recherche/buts palliative a domicile avec la distribution de médicaments ?
Obijectif : évaluer I'applicabilité du cadre de compétences en gestion de médicaments pour les aidants naturels de
Lau et al. dans le contexte des soins familiaux a domicile dans les centres de soins palliatifs, afin de mieux
comprendre les compétences essentielles en matiére de gestion des médicaments.

Méthodes Etude qualitative avec approche déductive pour explorer la faisabilité d’appliquer un modele conceptuel.

Devis de

recherche

Population, La population a été sélectionnée au sein de sept centres de soins palliatifs dans la région urbaine des Rocheuses

échantillon et

de I'Ouest. Celle-ci regroupait des patients atteints de cancer de 65 ans et plus accompagnés de leur conjoint. Les

contexte proches aidants devaient absolument parler et écrire en anglais, détenir de bonne capacité cognitive et physique
ainsi qu’un acceés téléphonique facilité. De ce fait, 18 personnes ont été intégrées a I'étude.

Méthode de Les enregistrement audio ont été effectués lors de visites des infirmiéres de soins palliatifs a domicile au moyen de

collecte des micro autour du cou. Suite a cela, les discussions liées aux médicaments et a la gestion de symptémes ont été

données retranscrits a la main.

Déroulement de

Quatorze infirmiéres ont effectué 18 visites dans les centres de soins palliatifs a domicile. Elles étaient toutes de

I'étude sexe féminin et de race blanche. 33% étaient titulaires d’'un baccalauréat, tandis que 66% détenaient un dipléme
d’associé. Elles avaient en moyenne 15,2 années d’expériences en soins infirmiers et 4,6 années en soins
palliatifs

Considérations L'analyse des enregistrements a été approuvee par l'institution Review Board de I'université de I'Utah. Cependant,

éthiques nous ne connaissons pas le numéro qui y est relié.
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Résultats
Traitement/
Analyse des

données

Les résultats portant sur 18 patients sont principalement basés sur les visites a domicile qui duraient en moyenne
37.3 minutes. En général, les enregistrements se sont faits lors de la sixieme visite, en moyenne aprés 29 jours.
Ces visites ont été faites par 14 infirmieres, principalement de race blanche et de sexe féminin, d’environ 45.3 ans.
33% d'entre elles détenaient un baccalauréat alors que 66% avaient obtenu un dipléme associé. De plus, elles
avaient généralement 4.6 ans d’expérience en soins pallaitifs.

Comme dit plus haut, cette étude se base sur I'expérience de 18 patients, dont 10 femmes et 8 hommes, pour la
plupart caucasiens (11/18). Sept d’entre eux ont entre 61 et 70 ans, six autres ont plus de 80 ans alors que cinq
autres ont entre 71 et 79 ans. Tous les participants sont atteints d’'un cancer: cinq de la prostate, trois des
poumons, deux du sein, deux du cerveau, deux aux cervicales ou aux ovaires, deux autres au niveau gastro-
intestinal, un carcinome et un lymphome. Suite a leur diagnostics, chacun a développé des co-morbidités. La
grande majorité, soit six, présentent une hypertension et cinq autres un diabéte sucré alors que quatres autres
participants souffrent d’arthtrite, un de maladie cardiaque, un de maladie respiratoire. De plus, douze patients ont
développé encore d’'autres co-morbidités qui ont aussi atteint les proches aidants, dont six avec de I'arthtrite avec
une autre pathologie. D'ailleurs, cette étude se base aussi sur les aidants naturels, 14 femmes et 4 hommes , tous
caucasiens. Généralement plus jeunes que leur proche malade, les quatre plus agés ont entre 71 et 79 ans, cinq
ont entre 61 et 70 ans, cing autres ont entre 51 et 60 ans et les quatre plus jeunes ont moins de 50 ans.

Présentation des
résultats

Dans cette étude, il est surtout question de gestion des médicaments et les plus mentionnés ont été les
analgésiques, les laxatifs et les anxiolytiques. De plus, la recherche se basait aussi sur le cadre conceptuel de Lau
et al. dont chaque compétence a été abordée.

Nombre et type de médicaments distribués : En moyenne le nombre de médicaments étant distribués a chaque
visite a domicile était de quatre. Les analgésiques, laxatifs et les anxiolytiques étaient les classes de médicaments
les plus souvent distribués.

Aptitude a travailler en équipe : Les proches aidants ont la capacité de communiquer et de travailler avec les
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soignants et autres intervenants, de savoir a qui faire appel lorsqu'ils ont besoin d’aide, d’expliquer a la famille
comment administrer certains médicaments ou encore d’avertir les divers fournisseurs de soins d'éventuels
changements médicamenteux. Cette compétence est entre autre primordiale par exemple pour I'administration de
linsuline dont la fenétre thérapeutique est étroite comme cela est expliqué a travers un verbatil qui montre que
chacun a sa maniére de faire.

Compétences organisationnelles : Les proches aidants devaient étre capables de gérer I'organisation autour
des médicaments : commande, assurance, conservation, administration, temps de celle-ci entre les versions
courte et longue durée d'action mais aussi de comment et quand se servir de la « trousse de confort ». Un des
éléments le plus important était 'administration du médicament et I'apparition des symptémes. Un autre aspect
essentiel était le suivi de I'administration, comme on le retrouve dans le verbatil. L'infirmiére explique que noter
cela dans un journal de bord peut étre sécurisant et aide aussi pour le suivi des pharmacies et de la couverture de
I'assurance.

Compétence de la reconnaissance des symptomes: Le troisitme domaine était la connaissance des
symptdmes tels que la douleur, la constipation, la confusion et la sécheresse buccale, c’est-a-dire de les
reconnaitre et de pouvoir agir en fonction. Cela a été vu dans 12 des 18 visites mais il était aussi question de faire
face aux fausses représentations des proches aidants face a la médication ou d'effectuer des liens entre les
différentes substances et leurs effets secondaires. En effet, comme un verbatil le reprend, les aidants
comprennent pas toujours pourquoi il faut donner autant de comprimés qui auraient le méme but. D’autre part, les
soignants ont apporté une attention particuliére a la confusion, symptéme difficlement gérable pour les proches
aidants. En effet, ils avaient de la peine a reconnaitre I'étiologie et de donner le traitement adapté. Cependant, la
déshydratation et la sécheresse buccale les inquiétaient aussi beaucoup. Pour ceci, de simples stratégies non
pharmacologiques leur ont été enseignées.

Connaissance en matiéere médicamenteuse : Ce domaine, retrouvé dans 15 des 18 entretiens, a permis aux
aidants d’étre capable de bien connaitre le médicament ainsi que ces effets indésirables, les interactions avec les
autres médicaments, la libération de I'effet avec I'action rapide ou prolongée, les dangers et le surdosage.
Cependant, cela a été compliqué a enseigner car il y a certaines subtilités telles que la différence entre la forme
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liquide et comprimé comme illustré dans un verbatil ou alors qu'un seul medicament pouvait soulager plusieurs
symptomes. De plus, il s'est révélé que I'administration des médicaments était d’autant plus difficile lorsque leur
proche vivait leurs derniers jours. lls avaient donc davantage besoin d’informations et de soutien.

Compétences personnelles : Ce dernier domaine, discuté dans 10 des 18 visites et relié aux médicaments,
permettant d’adapter les soins en fonction des préférences ou des habitudes personnelles du patient mais aussi

de savoir évaluer les symptdomes du patient afin de lui administrer le bon traitement et a la bonne dose.

Discussion
Interprétation des

résultats

L'étude a permis d’investiguer le lien d'aide et la communication entre les soignants et les aidants naturels surtout
au sujet de la gestion des médicaments. En effet, ces derniers ont besoin d’acquérir certaines connaissances afin
d'utiliser des médicaments dans le but de gérer différents symptémes associés au cancer et a son traitement, tels
qgue la douleur, la constipation, la confusion, le sommeil, I'agitation, 'cedéme et la sécheresse buccale. Afin
d’apporter cette aide auprés des aidants naturels, la promotion du travail d'équipe a été primordiale tant au niveau
de la communication que I'organisation.

De plus, les soignants devaient aussi prendre en compte la charge émotionnelle des proches aidants, comme que
par exemple le stress qui a souvent une incidence sur les domaines de compétences et qu'il lui faut peut-étre plus
de temps pour assimiler les informations données. D’autre part, en général, lorsqu’une telle situation touche un de
ses proches, il est fréquent que ceux-ci veuillent vite faire les choses et pas forcément de la bonne maniére. Grace
aux visites a domicile, les infirmiers peuvent dorénavant mieux agir sur la gestion des médicaments.

Les enregistrements ont aussi permis d'analyser les domaines pour lesquels les soignants pourraient apporter un
soutien plus prononcé, par exemple, comme dans cette étude la : la médication ou des problématiques d'ordre
plus opérationnel. En effet, les soignants ont donné beaucoup d’alternatives comme la disponibilité de I'équipe
palliative mais pas des informations suffisament pragmatiques telles que comment appeler ce centre palliatif. De
plus, lors de certains entretiens, linfirmier préconisait de retranscrire dans un carnet la distribution des
médicaments mais sans expliquer comment le faire: quelles informations importantes a noter, a quoi étre
attentif,...

De maniére générale, les soignants tentaient d’adopter une aide personnalisée dans le but de préparer au mieux
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le proche a la suite. Cependant, en vue de la charge émotionnelle engagée, il était important de vérifier leurs

acquis, de répéter ou d'utiliser des alternatives pédagogiques pour expliquer les informations parfois complexes.

Forces et limites

Bien que cette etude soit coherante et apporte de nouvelles connaissances variees, elle releve certaines limites
telles qu'un petit échantillon venant essentiellement d’'une région restreinte et d’'un seul centre de soins palliatifs,
des patients atteints uniquement de cancer mais a des stades différents donc le rapport a la mort était variable, ou
encore les analyses ont été faites qu'a partir d'un enregistrement donc d’'une visite des soins palliatifs. Selon ces
limites, il serait judicieux d’analyser I'évolution des compétences des proches aidants au fur et & mesure des
diverses visites des aidants naturels.

Conséquences et
recommandations

Des etudes futures peuvent se concentrer sur les compétences développées par les proches aidants au fur et a
mesure des visites des infirmiéres. Le but serait de comprendre comment se construisent leurs compétences afin
de pouvoir diriger I'enseignement a prodiguer de maniére générale. D'autre part, il parait essentiel, en plus de la

gestion des médicaments, de mettre en place des interventions pour gérer le stress induit par la fin de vie.

Commentaires
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Grille de lecture critique d’un article scientifique
Approche qualitative

Eléments du Questions Oui [ Non | Peu Commentaires
rapport clair
Références Tjia, J., Ellington, L., Clayton, M. F., Lemay, C., & Reblin, M. (2015). Managing Medications During Home Hospice
complétes Cancer Care: The Needs of Family Caregivers. Journal of pain and symptom management, 50(5), 630-641.
doi:10.1016/j.ijpainsymman.2015.06.005
Titre Précise-t-il clairement les concepts et Le titre met en lumiére les concepts principalement
la population a I'étude ? examiné dans |'étude ; gestion des médicaments et des
X symptébmes. De plus, il précise la population :les
proches aidants et les patients atteints de cancer.
Résumé Synthétise-t-il clairement les grandes L'abstract regroupe comme suit: le contexte, les
lignes de la rechercher: probléme, objectifs, les méthodes, les résultats et la conclusion.
méthode, résultats et discussion ? A Cela sucite la curiosité.
Introduction Le probléme ou phénomeéne a I'étude Dans l'introduction, la réflexion qui a amené a I'étude
Probléme de est-il clairement formulé et placé en est exposée. D’ailleurs, la premiére phrase permet de
recherche contexte ? X connaitre directement le contexte dans lequel cette
étude est réalisée.
Recension des Présente-t-elle I'état des Les auteurs se basent principalement sur une étude
écrits connaissances actuelles sur le dont ils font référence tout au long de I'écrit. Il s’agit de
phénomeéne ou le probléme étudié ? X la classification des cinq domaines en lien avec les
médicaments et le contexte : a domicile.
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Cadre theorique
ou conceptuel

La base philosophique/le cadre
conceptuel/le cadre théorique sont-ils
définis ?

Ceux-ci ne sont pas clairement explicités. L'étude parle
de la gestion des médicaments, des soins palliatifs et
de 'accompagnement des proches aidants. Cependant,

cela peut étre simplement déduit suite a la lecture.

Question de La question de| recherche/les |buts Oui, elle est repris en fin d'introduction apres avoir
recherche/buts sont-ils clairement formulés ? expliqué la réflexion en amont.
Méthodes Le devis de recherche est-il Il est simplement dit que c’est une analyse qualitative et
Devis de explicité ? secondaire des visites enregistrées numériquement au
recherche sein des centres palliatifs 2 domicile.

Y’a-t-il une adequation entre le devis Le devis correspond a la question de recherche.

de recherche et le

phénomeéne/probleme a I'étude ?
Population, La population a [létude est-elle Il s’agit de patients suivis en soins palliatifs suite a un

échantillon et
contexte

définie de fagon précise ?

diagnostic de cancer et bénéficiant de soins palliatifs a
domicile. Cependant, I'étude se base principalement

sur le vécu et I'expérience de leurs proches aidants.

L'échantilion est-il decrit de fagon
détaillée ?

Les infirmiéres en soins palliatifs et les proches aidants
sont suffisamenet décrit, entre autre, a l'aide d'un
tableau.
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Méthode de
collecte des
données

Les meéthodes de collecte des
données sont-elles explicites (ou,
quand, avec qui, saturation,

enregistrement, transcription) ?

La méthode de collecte de données semble
principalement I'enregistrement de rendez-vous entre
les infirmieres et les proches aidants. Les
enregistrements ont été retranscrits puis classés selon
des catégories et notés par trois chercheurs. Grace au
codage, ces derniers sont parvenus a élaborer un
schéma et ont traité les divergences en dégageant un

consensus sur le domaine en question.

Déroulement de

Le déroulement de I'étude est-il décrit

Il est décrit de maniere claire et precise, les étapes sont

I'étude clairement ? définies.

Considérations A-t-on pris les mesures appropriées Aucune information personnelle a été révélée. |l
éthiques afin de préserver les droits des manque, cependant, les mesures que les auteurs ont

participants (éthique) ? pris afin de protéger les données récoltées.

Résultats L'analyse des données est-elle Les étapes sont présentées selon un ordre
Traitement/ détaillée ? chronologique et part qui elles ont été traitées en
Analyse des inscrivant les initiales des chercheurs entre
données parenthéses.

Des moyens pour assurer la rigueur
scientifique et la crédibilit¢ des
données ont-ils été utilisés ?

Une transcription et des codages ont été effectués afin
de cartographier les informations.

Présentation des

Le résumé des résultats est-il

Oui, des verbatim sont présents
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résultats comprehensible et contient-il des
extraits rapportés (verbatim) ?
Les themes ou les modeles Les catégories realisées en lien avec les médicaments
représentent-ils de fagon logique le sont explicittes et argumentées, paragraphe par
phénomeéne ? paragraphe, selon le degré d’'importance des besoins

des aidants pour la bonne gestion des médicaments.

L'auteur a-t-il fait évaluer les données Il n'est pas préciseé dans le texte.
aux participants ou par des experts ?

Discussion Les principaux résultats sont-ils Les résultats ne sont pas mis en lien avec des études

Interprétation des
résultats

discutés a la lumiére d'études
antérieures ?

antérieures mais ils sont illustrés avec des exemples
concrets. De plus, nous ne savons pas d’'ou provient la

catégorisation de l'article.

Souleve-t-on la question de la
transférabilité des conclusions ?

Les points forts sont explicités : un éventail d'exemples
concrets sont présents ainsi que plusieurs pistes
d’interventions sont nommées. Les limites sont aussi

clairement explicitées.

Conséquences et
recommandations

Les chercheurs présentent-ils des
conséquences/recommandations
pour la pratique et les recherches

futures ?

lls soulévent en fin d’étude un élément d’'ouverture, une
piste d'amélioration de la prise en charge et de
'accompagnement des proches aidants.
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Questions
générales
Présentation

L’article est-il bien écrit, bien
structuré et suffisamment détaillé
pour se préter a une analyse critique

minutieuse ?

Il y a suffisamment d'aspect a analyser ; beaucoup
d'exemples concrets sont tirés des entretiens. Le texte
est structuré par différents chapitres. Des schémas
permettent de mieux se représenter les éléments.
L’introduction est peut-étre quant a elle, un peu trop
longue.

Commentaires :

Références :
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