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res de 2,1 millions d’individus au Canada prennent soin a domicile d’une

P personne 4gée, malade ou présentant une incapacité'. La contribution de
ces proches-aidants est susceptible d’étre de plus en plus sollicitée dans les
années a venir. Tout comme d’autres sociétés occidentales, le Québec est témoin
d’un accroissement rapide de sa population agée. La proportion de personnes
agées de 65 ans et plus, qui représentait 13 % de la population québécoise en
2001, sera de 30 % en 20512 Or, les gens agés de 65 ans et plus sont davantage
susceptibles de vivre des difficultés fonctionnelles ou des problemes de santé
nécessitant une forme ou une autre de soutien & domicile, y inclus des soins de
fin de vie**. Depuis environ vingt ans, le gouvernement du Québec encourage
des initiatives favorisant la mise en place de mesures de soutien a domicile
plutét qu'en institution. Le développement de nouvelles technologies médicales
et pharmacologiques facilite le maintien & domicile de catégories de malades qui
autrefois devaient étre maintenus en établissement pour y recevoir des soins.
Ces progres permettent aux malades de réaliser leur désir de demeurer a leur
domicile le plus longtemps possibles. Toutefois, le maintien a domicile des per-
sonnes gravement malades ou en fin de vie peut difficilement étre envisagé sans
la présence d'un proche-aidant. Cette présence serait méme considérée comme
une condition essentielle au maintien a domicile et, éventuellement, au déces a
la maison®. Un nombre croissant de personnes au Canada et au Québec se trouve
ainsi en situation d’aide et de soutien a domicile aupres d’un étre cher, et ce
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phénomene social suscite un intérét
grandissant au sein de la communauté
scientifique.

Plusieurs études soulignent que
I'accompagnement a domicile d’un
malade en fin de vie peut avoir des
conséquences sur la santé physique et
psychologique des proches-aidants. Un
tel engagement peut représenter un
fardeau important'® ! et est susceptible
d’entrainer des difficultés pour le
proche-aidant: épuisement physique,
anxiété, isolement, difficultés finan-
cieres, diminution de lefficacité du
systeme meéme
quelquefois une atteinte a la santé
physique>2. Une détresse psycho-
logique sévere est constatée chez une

immunitaire et

importante proportion d’entre eux'>2..
La détresse psychologique est un con-
cept qui renvoie a la présence de
certains états psychologiques d’anxiété
et d’humeur dépressive>?. La détresse
est considérée comme sévere lorsque
les symptomes d’anxiété et de dépres-
sion sont suffisamment nombreux et
intenses pour nécessiter une interven-
tion psychologique?*2. Un tel niveau de
détresse accentue le risque de déve-
‘lopper des probléemes de santé mentale
et de faire face a une résolution de deuil
difficile, tout en compromettant le
maintien a domicile du malade.

La détresse psychologique serait
associée a différents facteurs. Le jeune

age du proche-aidant, le lien qui I'unit
au malade, le fardeau ressenti et des
besoins non satisfaits y seraient liés26-25,
Le jeune 4ge du malade, son niveau
d’autonomie fonctionnelle, son état
physique et mental général et I'inten-
sité de ses symptomes influeraient sur
la détresse du proche qui I'accom-
pagne?-2. Enfin, les écrits soulignent
que l'insatisfaction concernant le sou-
tien social recu, des changements
majeurs dans emploi du temps de
méme que I’accessibilité et la disponi-
bilité limitées de soins et de services
joueraient également un rodle dans
Iintensité de la détresse des proches en
contexte d’accompagnement?!.26.2,

La détresse psychologique des
proches-aidants serait, de facon géné-
rale, sous-estimée durant la période
d’accompagnement précédant le déces'2.
Or, certains écrits font pourtant état
d’un niveau de détresse élevé au point
d’étre comparable a celui vécu par le
malade au cours de ses dernieres
semaines de vie2-t L’application de
stratégies pour soutenir les proches-
aidants serait susceptible de prévenir
le développement d’une détresse psycho-
logique sévere, et par le fait méme de
diminuer les risques quils présentent
des problémes de santé mentale®2. Les
écrits portant sur les bénéfices associés
aux mesures de soutien destinées aux
proches-aidants suggérent qu'une
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intervention est susceptible d’engen-
drer une diminution de la détresse
psychologique et des symptomes
dépressifs. Plus particulierement, la
réponse aux besoins en matiere d’in-
formation et d’acquisition de compé-
tences permettrait de hausser le senti-
ment d’efficacité personnelle .des
proches-aidants et aurait un effet pro-
détresse psy-
chologique?'. Néanmoins, il semble
exister peu d’études orientées vers
I’élaboration et I'évaluation de straté-
gies d’intervention spécifiquement
destinées aux proches-aidants de
malades en fin de vie*, La majorité
des interventions recensées ne sont
pas particulierement destinées aux
proches-aidants de personnes en
phase terminale de leur maladie. Dans

tecteur contre la

le but de combler cette lacune, le.

présent article se propose de décrire
un programme de prévention de la
détresse psychologique sévere (PPDPS)
chez ceux qui accompagnent & domi-
cile un malade atteint de cancer en
phase terminale.

Programme de prévention de la

détresse psychologique sévére

Le PPDPS est dérivé des travaux
menés par Néron et Venne¥, qui pro-
posent un ensemble d’activités de
soutien pour les proches-aidants
accompagnant a domicile un malade
atteint d'un cancer en phase termi-

nale. Ces activités sont décrites dans
un document intitulé Des outils et des
suggestions pour demeurer un aidant
efficace et empreint de compassion.
D’autres documents ont également été
consultés®*#, L'ensemble du PPDPS a
été soumis a un processus de valida-
tion aupres d’un groupe de travail
composé de huit intervenantes de pre-
miere ligne, infirmieres et travailleuses
sociales, dans le cadre de la phase
préliminaire d'une étude d’évaluation
de I'implantation de ce programme.
Ce processus de validation avait pour
objectif de s’assurer de la pertinence
de la forme, du contenu et de 'appli-
cation de ce contenu au regard de la
réalité de proches-aidants en contexte
d’accompagnement a domicile d’un
malade en fin de vie.

Le contenu général du PPDPS
repose principalement sur la notion
de stratégie d’ajustement, ou coping,
qui renvoie a 'ensemble des efforts
cognitifs et comportementaux mis en
ceuvre par un individu dans le but
de répondre, maitriser, tolérer ou
accepter les demandes internes ou
externes liées a une situation anxio-
gene. Les stratégies d’ajustement
peuvent permettre de modifier cer-
taines conditions environnementales
stressantes, de réguler les émotions et
de favoriser I’équilibre émotionnel®.
Selon Lazarus et Folkman®, I'individu
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proceéde constamment a une évalua-
tion de ses interactions avec son envi-
ronnement. Ces interactions peuvent
se traduire par une situation jugée
anxiogeéne nécessitant une régulation
de I’état de stress — adaptation orientée
vers la gestion des émotions — ou une
gestion du probleme a lorigine de
Iétat de stress — adaptation orientée
vers la résolution du probleme. Cette
adaptation meéne a une situation
favorable, défavorable ou a une
absence de changement. Les émotions
sont engendrées par la situation résul-
tante consécutive aux processus
d’évaluation et d’adaptation. Une
situation jugée positive entraine une
émotion positive et met fin au pro-
cessus d’adaptation. A l'inverse, une
condition jugée négative peut se
traduire par un sentiment de détresse.
A la lumiere de certains travaux,
Folkman et ses collegues*-* constatent
que méme dans une situation de stress
extréme, comme [laccompagnement
d’un étre cher en fin de vie et la période
de deuil, les individus sont en mesure
d’expérimenter des états psycho-
logiques positifs.

Quatre types de processus d’adap-
tation seraient associés a un état
psychologique positif en contexte
d’accompagnement et de deuil*: la
réévaluation positive, c’est-a-dire une

stratégie cognitive de recadrage de la

situation ; la résolution des problemes
orientée vers des objectifs précis et
réalistes ; les croyances spirituelles; et
la quéte de sens ou, en d’autres mots,
Pattribution d’une signification posi-
tive aux événements quotidiens. Ces
quatre types de processus d’adapta-
tion ont en commun d’étre orientés
vers la recherche et Pattribution d’un
caractere positif a la situation de stress
chronique que peuvent représenter
I'accompagnement et le deuil pour le
proche-aidant.

- Le PPDPS est proposé aux inter-
venants de premiere ligne travaillant
aux services de soutien a domicile afin
de les outiller davantage pour venir en
aide aux proches-aidants de malades
atteints de cancer phase terminale, et ce,
dans Poptique de favoriser la prévention
d’une détresse psychologique sévere
chez ces proches-aidants. Compte tenu
du fait quil est difficilement envi-
sageable d’enrayer toute détresse chez
les proches-aidants en contexte d’ac-
compagnement a domicile d’'un malade
atteint de cancer en phase terminale, la
présence d’un soutien mis sur pied
spécifiquement pour eux vise plutot a
prévenir le développement d'une
détresse psychologique sévere et, par le
fait méme, a diminuer les risques
d’apparition de problemes de santé,
physique ou mentale. En effet, il semble
relativement bien démontré que la
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réponse a certains besoins, tels que les
besoins en matiere d’information et
d’acquisition de compétences, permet
d’accroitre le sentiment d’efficacité
personnelle des proches-aidants, ce qui
aurait un effet protecteur contre la
détresse psychologique.

Ainsi, dans une visée de prévention
de la détresse psychologique sévere
chez les proches-aidants en situation
d’accompagnement a domicile d’un
malade atteint de cancer en phase ter-
minale, le programme a pour objet
principal de renforcer la capacité des
intervenants de premiere ligne a
soutenir ces proches-aidants. Les
objectifs du programme sont les sui-
vants: former les
recourir a l'identification précoce et
systématique des besoins des proches-
aidants; entrainer les intervenants
a proposer aux proches-aidants des
outils orientés vers la planification des
activités et la prise de décisions;

s

intervenants a

entrainer les intervenants a proposer
aux proches-aidants des outils orien-
tés vers le répit et I'importance de
prendre soin de soi.

Le PPDPS prend la forme d’une
boite a outils a I'intention des inter-
venants de premiére ligne. Celle-ci est
mise a leur disposition lors de leur
visite a domicile et comporte diffé-
rents outils qui pourront étre utilisés
par ces intervenants dans leur pra-

tique aupres des proches-aidants. Le
PPDPS se divise en trois parties :

Premiére partie du PPDPS

La premiere partie porte sur I'iden-
tification précoce et systématique des
besoins ressentis par les proches-
aidants a domicile de malades atteints
de cancer en phase terminale. Le sou-
tien aux proches passe d’abord par
une évaluation de leurs besoins. Ceux-
ci ne recoivent pas toujours 'attention
et I'aide professionnelle nécessaires,
car les besoins du malade sont
habituellement prioritaires, tant pour
I'équipe soignante que pour les proches-
aidants eux-mémes. Les besoins des
proches-aidants en matiére d’aide et
de soutien peuvent toutefois étre
considérables, particulierement a
I'approche de la mort?-*. Ainsi, afin de
faciliter Iidentification précoce et
systématique des besoins des proches-
aidants par les intervenants de pre-
miere ligne, le PPDPS met le Guide
d’identification des besoins a leur
disposition. D’une part, ce guide a été
élaboré a partir d’'une section du
document de Néron et Venne¥, qui
suggere une activité d’autoévaluation
ott le proche-aidant est invité a recon-
naitre les impacts de la maladie de
Iétre cher sur sa santé et sa réalité
quotidienne. D’autre part, les diffé-
rents constituants d’un cadre con-
ceptuel de Dumont et ses collegues't,
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portant sur le fardeau psychologique
et émotionnel, ont été considérés
comme éléments facilitant 'identifi-
cation de certains besoins chez les
proches-aidants. Le contenu, la forme
et lopérationnalisation du Guide
d’identification des besoins ont été
soumis a 'approbation du groupe de
travail susmentionné au cours d’une
phase de validation du contenu du
programme afin de s’assurer de sa
pertinence, de sa facilité d’utilisation
et de sa cohérence avec la situation des
proches-aidants en contexte d’accom-
pagnement a domicile.

Le Guide d’identification des besoins
constitue la porte d’entrée du PPDPS;
en plus de faciliter I'identification des
besoins, il permet d’orienter I'inter-
venant vers les outils proposés par le
programme qui s’averent pertinents a

Tableau 1

la situation particuliere du proche-
aidant. Il couvre cinq spheres de 'accom-
pagnement oll des besoins sont suscep-
tibles d’étre identifiés, soit :
a. L'aide et le soutien;
b. Les soins donnés au malade;
c. Les conséquences de 'accom-
pagnement ;
d. Les relations avec le malade,
les autres proches et le personnel
soignant;
e. Le sens donné a 'expérience
d’accompagnement et
la croissance personnelle.
Pour chacune des sphéres de besoins, des
questions sont posées au proche-aidant
et un choix de réponses est proposé. Un
espace est réservé aux commentaires. De
plus, chaque question renvoie a une
série d’outils pouvant s’avérer perti-
nents a la problématique soulevée
(voir tableau 1).

Exemple de question tirée du Guide d’identification

des besoins des proches-aidants

Depuis que vous accompagnez

la personne malade, avez-vous observé
des changements dans vos roles

(comme parent, comme conjoint ou
conjointe, dans votre vie professionnelle) ?

U oui (Commentaires)
U non

Outils suggérés
12-13-21-1-2-3-5-25-26

Commentaires :
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Le guide peut étre autoadministré,
si le proche-aidant le souhaite, ou étre
rempli en compagnie d’un inter-
venant, et ce, des le début du suivi du
malade par les services de soutien a
domicile. L'intervenant de premiere
ligne est invité a procéder a un examen
attentif du contenu du guide rempli
afin d’établir clairement les besoins
manifestés et la réponse la plus appro-
priée. Au cours du suivi, un retour sur
les besoins identifiés a I'aide du guide
peut s’avérer nécessaire; les besoins
ressentis par les proches-aidants ont
tendance a se modifier avec le temps,
au fur et a mesure que I'état du malade
dont ils ont soin se détériore?!.

Deuxiéme partie du PPDPS

La seconde partie du PPDPS aborde
la planification des activités et la prise
de décisions orientées vers la satisfac-
tion des besoins des proches-aidants.
Son contenu s’appuie principalement
sur I'adaptation orientée vers la réso-
lution des probléemes élaborée par
Lazarus et Folkman® et sur certains
autres écrits’7+.

Le terme «résolution de pro-
blémes» peut étre défini comme un
processus cognitif autodirigé par
lequel un individu identifie ou décou-
vre une solution efficace et adaptée a
une problématique particuliére. La

résolution de problemes est vue, selon
cette perspective, comme une procé-
dure consciente, rationnelle et orien-
tée vers un but®’. Un « probleme » est
une circonstance particuliere de la vie,
telle quelle est percue et présentée par
Iindividu lui-méme, qui demande
une réponse afin de s’y adapter.
Cependant, en raison de divers obsta-
cles — incertitude, conflit, ressources
limitées, etc. — 'individu éprouve des
difficultés & apporter une réponse
d’adaptation adéquate a cette cir-
constance problématiques 5. Enfin,
«solution » consiste en une
réponse adaptée a une situation parti-
culiere. Elle se veut efficace lorsqu’elle
correspond a I'objectif fixé par I'indi-
vidu et qu'elle permet de maximiser
les conséquences positives tout en
minimisant les conséquences néga-
tives®, Les stratégies de résolution de
problemes peuvent étre utilisées de
fagon efficace aupres d’un individu

une

qui fait face & un événement source
d’anxiété et de détresse, tel qu'un
divorce, la perte d’'un emploi ou la fin
de vie d’un étre cher.

Les éléments suggérés dans cette
seconde section visent a répondre aux
besoins exprimés par les proches-
aidants, a partir d’outils appropriés aux
problemes sur lesquels il est possible
d’agir ou de situations modifiables®.
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mobilisation du soutien de I'entou-
rage et la communication efficace. Les
intervenants de premiére ligne ont
ainsi a leur disposition différents types
d’outils (tableau 2).

Le contenu est axé, entre autres, sur la
résolution des problemes, la gestion
du temps, la planification des activités,
les besoins du malade et les difficultés
associées au role de proche-aidant, la

Tableau2 Outils suggérés dans la composante
« Planification des activités et prise de décisions »

TYPES D’OUTILS

THEMATIQUES ABORDEES

Les 7 étapes de la stratégie de résolution des problemes

Outil d’intervention

Deux exemples de Iapplication de la stratégie de résolution des problemes

Outil d’intervention

Utilisation de la stratégie de résolution des problemes

Exercice a réaliser

Il y a tant a faire: que faire pour planifier ses activités ?

Outil d’information

Plans de soins

Aide-mémoire

Bottin téléphonique du réseau d’aide

Aide-mémoire

Numéros de téléphone importants

Aide-mémoire

Tableau des médicaments

Aide-mémoire

Calendrier mensuel

Aide-mémoire

Dépliant sur le delirium

Outil d’information

Exemples de difficultés qui requiérent une aide professionnelle immédiate

Outil d’information

Outil de réflexion sur 'impact du réle de proche-aidant sur les plans
familial et individuel

Outil de réflexion

Les difficultés du proche-aidant associées a son réle
aupres du malade

Outil de réflexion

Les peurs, les préoccupations et la détresse de la personne dont vous avez soin

Outil de réflexion

Les besoins émotionnels et relationnels du malade

Exercice a réaliser

Les problemes associés a I'environnement familial

Outil d’information
Outil de réflexion
Exercice a réaliser

Que faire pour communiquer plus efficacement dans certaines situations ?

Outil d’information
Outil de réflexion

Que faire pour mobiliser le soutien de 'entourage?

Outil d’information
Exercice a réaliser

Limpact de la maladie d’un parent sur de jeunes enfants

Outil d’information
QOutil de réflexion

Prendre soin de l'autre : une expérience positive

Outil d’information
Exercice a réaliser

9
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Lintervenant de premiére ligne
peut utiliser les outils suggérés dans le
contexte de son intervention a domi-
cile. La présence de I'intervenant peut
étre nécessaire dans un premier temps,
particulierement pour familiariser
laidant aux outils dit «d’interven-
tion» ; le proche-aidant sera ainsi en
mesure d’y recourir seul par la suite.
Les outils d’information permettent
de transmettre aux proches différentes
indications utiles en contexte d’accom-
pagnement a domicile d’un malade en
fin de vie. Les aide-mémoire peuvent
faciliter la gestion des activités prévues
et les informations regues. D’autres
outils visent a favoriser la réflexion du
proche-aidant relativement a diffé-
rents aspects de son rdle d’aidant, au
vécu du malade et aux difficultés
susceptibles d’étre éprouvées dans ce
contexte. Des exercices a réaliser sont
aussi mis a la disposition des proches;
ils permettent a la fois de consolider
les éléments contenus dans les outils et
d’alimenter la réflexion.

Troisiéme partie du PPDSP

La troisieme partie du PPDPS porte
sur 'importance, pour le proche, de
prendre soin de lui-méme. Son contenu

repose principalement sur I'adaptation
orientée vers la gestion des émotions
élaborée par Lazarus et Folkman® et
sur certains dutres écrits”. Les émo-
tions sont définies comme étant des
réactions psychophysiologiques orga-
nisées et complexes se traduisant par
une action, une sensation ou une
réponse somatique. Dans des circons-
tances incontrdlables et anxiogenes,
certaines stratégies susceptibles de
réguler la détresse ressentie peuvent
savérer utiles®.

Lexpression des sentiments et de la
détresse émotionnelle, la quéte de
sens, I'espoir, I'épuisement, la relaxa-
tion et la restructuration cognitive
sont des éléments abordés par cette
troisieme partie du programme afin
de favoriser le bien-étre du proche--
aidant malgré les circonstances sou-
vent difficiles de 'accompagnement a
domicile d’un malade (tableau 3).
Comme dans la deuxiéme partie du
programme, I'intervenant de premiére
ligne a acces a différents outils d’inter-
vention, d'information ou de réflexion.
Des exercices a réaliser sont aussi
disponibles afin d’appuyer le contenu
proposé.
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Tableau 3

Outils suggérés dans la composante

« Prenez soin de vous pour continuer a prendre soin

de Pétre cher »

THEMATIQUES ABORDEES

TYPES D’OUTILS

Thermometres de I'épuisement
(aspects physique, affectif, social et oubli de soi)

OQutil d’intervention

S’appuyer sur ceux qui peuvent vous aider

Outil d’information

Détourner son attention et prendre une distance émotionnelle

Outil d’information
Outil de réflexion

Relaxer pour mieux étre présent

Outil d’intervention
Outil d’information

Rechercher le sens de ce que I'on vit et garder espoir

Outil de réflexion
Exercice a réaliser

Traitez-vous vous-méme comime vous traiteriez un ami

Qutil d’information
Exercice a réaliser

a aider I'étre cher

Revoyez vos critéres d’évaluation en ce qui concerne votre capacité

Qutil d’information

Faire face aux pertes et au deuil anticipés

Outil de réflexion

Conclusion

Le maintien & domicile s’inscrit
dans les politiques de santé de I'Etat
québécois depuis la fin des années
1970, et 'amélioration des technolo-
gies médicales et pharmacologiques
permet aujourd’hui a un plus grand
nombre de malades de demeurer dans
leur milieu naturel. U'intérét grandis-
sant du domicile comme lieu de déces
a amené de nombreuses personnes
atteintes de cancer en phase terminale
a utiliser les services de soutien a
domicile afin de réaliser leur souhait
de décéder a la maison. Cependant,
malgré Dexistence de tels services,

I'aide et le soutien des proches-aidants a
la personne malade demeurent une con-
dition incontournable de ce maintien.

Accompagner a domicile une per-
sonne atteinte de cancer en phase ter-
minale peut représenter un fardeau
important et étre la source de nom-
breuses difficultés pour les proches-
aidants. Certaines études font état
d’une détresse psychologique sévere
chez un pourcentage élevé de proches-
aidants, menacant par le fait méme
leur santé physique et mentale’ 10.21.34,
Ces difficultés, de méme que les nom-
breux besoins exprimés par les proches,
ont entrainé depuis une vingtaine
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d’années la production de recherches
relatives a la situation des proches-
aidants et aux facons de les soutenir®.
Les écrits demeurent cependant limi-
tés lorsqu’il est question de stratégies
de soutien spécifiquement élaborées
pour les proches-aidants qui s’occupent
a domicile de malades atteints de
cancer en phase terminale-.

Dans le but de combler cette
lacune, un programme de prévention
de la détresse psychologique sévere
destiné a ces proches-aidants est pro-
posé. Ce programme est suggéré a des
intervenants de premiere ligne assu-
rant le suivi a domicile de ces malades
et de leurs proches-aidants. L'implan-
tation d’un tel programme est suscep-
tible de répondre aux attentes et
besoins de nombreux intervenants de
premiere ligne, qui sont souvent
démunis devant la détresse des
proches des malades. De méme, il
sagit d’'un soutien supplémentaire et
non négligeable destiné précisément
aux proches-aidants qui s’occupent a
domicile de malades en fin de vie,
dans un contexte ou les difficultés et

les besoins demeurent nombreux.

Les récentes Politique de soutien a
domicile® et Politique en soins pallia-

tifs de fin de vie”” soulignent le carac-
tere fondamental du soutien aux
proches-aidants dans la planification,
I'organisation et la prestation des
services. En ce sens, le soutien aux
proches-aidants devrait désormais étre
considéré comme une préoccupation
centrale® pouvant s’actualiser, entre
autres, par la mise en place de stratégies
de soutien destinées aux proches-
aidants en tant que clients des services
de soutien a domicile plutdt qu’a titre
de cosoignants du malade®. I'amélio-
ration de la qualité du soutien offert
aux proches-aidants pourra éventuelle-
ment permettre a
s'adapter plus facilement aux pertes et
aux changements liés a la maladie et au
déces d’un étre cher et ainsi leur éviter
de devenir, a leur tour, des patients
pour le systéme de santé. Toutefois, la
reconnaissance des besoins des proches
constitue une responsabilité sociale
collective si on considere le soutien que
ceux-ci peuvent légitimement espérer

ces derniers de

_recevoir du réseau de la santé et des

services sociaux. Il s’agit ici de recon-
naitre qu’ils ne sont pas uniquement
des partenaires incontournables pour
les équipes de soins & domicile, mais
des personnes qui ont parfois besoin
d’aide et de services.
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