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PRESENTATRICES

@) Nathalie Fortin, coordonnatrice

réseau de la cancérologie, Direction des soins infirmiers
(DSI) - CIUSSS de I'Estrie-CHUS

Courriel: nathalie.fortin.ciussse-chus@ssss.gouv.gc.ca

a Claudie Séguin, travailleuse sociale en SPFV

- Direction du soutien a l'autonomie des personnes agees
(DSAPA)- CIUSSS de I'Estrie-CHUS

Courriel: claudie.seguin.ciussse-chus@ssss.gouv.qc.ca
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Centre intégré

BESOIN ET OBJECTIF DU PROJET

Permettre aux proches
aidants des usagers en
SPFV d'accomplir leur réle
de soutien avec un
sentiment de compétence
et ayant la possibilité
d'étre soutenus tout au
long de leur cheminement

1800 usagers SPFV-
SAD en moyenne
par an (Estrie)

universitaire de santé
et de services sociaux
de I'Estrie - Centre
hospitalier universitaire

de Sherbrooke

Québec

Besoins identifiés

2 Roéle co-accompagnateur
Focus group avec
des proches aidants
en 2017 et 2019

Relations usagers-

professionnels

Constats

Les constats tirés des discussions démontrent un manque
flagrant de ressources pour les proches, notamment lorsque
la personne en SPFV reste a domicile. Ce manque de
ressources affecte parfois le choix de I'endroit ou la personne
désire recevoir ses soins, car le proche est trop épuisé pour
poursuivre ou est incapable de s'investir a la hauteur des
besoins de la personne.

Objectifs du projet

eAssurer l'acces a des services
de soutien et
I'accompagnement pour les
proches aidants de personnes
en SPFV;

«Concevoir des outils pour
permettre aux proches de
cheminer et d'étre soutenus,
au méme titre que l'usager,
durant cette étape de la vie et
d’en sortir sereins;

*Réduire le nombre de
transferts de personnes en fin
de vie a l'urgence ou a
I'admission sur des unités de
courte durée en raison du
manque de soutien des
proches a domicile;
«Permettre la diffusion
d'informations aupres des
proches par un document écrit
afin de parfaire la
connaissance des services
offerts dans le réseau, en
complément a I'enseignement
des intervenants.



=il

=i
=i
=iije =ii)s =i

=ie =B
== =5
=l=0

Equipe de projet formée par (20):

® 45% intervenantes
® 15% gestionnaires et Md SPFV
®

15% partenaires (MSP et L'Appui)
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Approche agir pour et avec

'usager et ses proches:
Inclusion des proches aidants dans
les équipes de travail du projet

3 Ateliers de travail:

Consultations des intervenants par RLS afin

d’unifier la cartographie SPFV-SAD du
CIUSSSE-CHUS

2. Cartographi

e de la trajectoire de services en

SPFV sur les enjeux rencontrés

outils créés

Co-construction des outils : rétroaction sur les

afin de s’assurer qu’ils

correspondent aux vécus des aidants

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de I'Estrie - Centre
hospitalier universitaire
de Sherbrooke

Québec

Lancement Officiel

* Financement de chacune des
Fondations du CIUSSS de I'Estrie-
CHUS permettant I'impression
des guides

Animation du lancement faite par
les directions, les intervenants en
soins palliatifs et les proches

Objectifs:

* Premiere partie: présenter les
outils

* Deuxiéme partie: formation ayant
pour objectif de sensibiliser les
intervenants a prendre soin
d’eux

Constat : Guide est en soutien a la
réponse aux besoins tant auniveau
des proches aidants que des
intervenants

Constats Intervenants

Les intervenants se sentent
reconnus dans leurs habiletés

en soins palliatifs

Peu d'outils utilisés en intervention;
I'intervenant est I'outil principal
pour accompagner les proches
Pratique variable selon chaque
territoire

Accompagnement des proches
aidants nécessite une disponibilité
et une intensité ou l'intervenant
eut parfois étre vulnérable

Constats proches aidants

Sensibilisation des intervenants
face a I'expérience des proches
aidants

Les proches aidants font ressortir
I'importance du savoir étre des
intervenants ce qui a un impact sur
leur expérience

Visualisation des différents enjeux
sur la carte

Belle collaboration et ouverture entre
les intervenants et les proches
aidants



GUIDE DE SOUTIEN AUX PROCHES AIDANTS

o Il est divisé par étape du parcours
d’accompagnhement d’un proche en

T soins palliatifs ou de fin de vie
iﬁ%ﬁgmﬁs Pour ne pay . . .
ot salenet. 1O |l contient trois sections:

o Le guide cherche a démystifier

les soins palliatifs

ENSEMBLE

{d':s;;re.bmo

i ru’?ﬂ i
Québec



LE CHOC

LES ETAPES DU PARCOURS
D'ACCOMPAGNEMENT

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

LECHOC
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o Réagir au choc de la
nouvelle

o Des ressources pour vous
alder
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LES ETAPES DU PARCOURS
D'’ACCOMPAGNEMENT

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

LES HAUTS ET LES BAS

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de I'Estrie -
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de rbrooke
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LES HAUTS ET LES BAS

o Vivre avec I'étre cher au quotidien
o Gérer les moments de difficultés
o La communication

o Se préparer

o Les ressources en place

/

4.4;—:-';23‘“ « Lamour est le seul
A7 \"'?:-x moteur de {a survie.. »
4 ;

\ - Leonard Cohen Demander de l'aide ne
’:’; Zg :;: e \ signifie pas que vous étes
de la relation. » | faible, mais seulement que

- Marie Henkel |
'\'fg\ y 4 vous voulez rester fort.
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LES ETAPES DU PARCOURS
D'ACCOMPAGNEMENT

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

LA FIN DE VIE DE
L'ETRE CHER

“"Québec

_es derniers moments
_e déces

e deull

Ilwous a maintenant quitte, 1a tristesse s'empare de vous.
Prenez le temips qu'il faut pour rester a ses cotés et lui
dire un dernier au revoir. Entourez-vous de vos
proches, ne restez pas seul. Vous serez accompagne
dans les étapes qui vont suivre.
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MYTHES

o Voici les 10 mythes les plus répandus

Centre im
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| Seuls les hoptaux offrent des soirs palliatifs

Les soins pallistifs preciptent la mort.

Realte : Les sons pakiatifs n'ont pas pour effet de peecipder
la mort. s visent 3 assurer e confort de [a pavsonne et 2
opbmises 53 qualite de vie, depus le diagnostic dune
malsdie avancee jusqua a fin de we.

Les soins pallistifs sonk réserves sux personnes

en train de mourir du cancer.

Realte * Toute personne souffrant dune malade
suscephible d'écourter o vie et ses proches peuvent
peofiter des avantages des sours pallistits dés le disgnostic

Lorsquune personne en sons paliatifs cesse de manger,
elle meurt de faim.

Realte . Une personne soulfrant d une maladie avancee ne
reszznbra pas @ fam et b soif de b méme maness quune

perzonne en santé. Si elle cesse oo manger, elle mourra de
=3 maladie, 2t non de faen

A
* Réalte : Une personne peut receverr des soins paliatifs peu 9&@
imporie ['endeoit o elle vit (2 la mason, dans un A

stablmsement de soins de longue durée, dans une mason
de somns paliatifs ou a (hopital

Il faut preserver las erfants de la mort.

Realté: ; Le fait de pouvor parder des quastons emourant la

mort permet aux enfants de développer de sanes attitudes

qui leur seront utiles 3 lage adulte Comme las aduites, les ofjo!
erfants ont eur auss beson de temps pour dire au revair

aux personnes quileur sont chares

11

La doulewr, ¢a fait parte de [a mort.

Reakte: - La doulewr ne fait pas touours partie de s mon
Mass lorsguelle est presente en fin de vie £y 2 toutes
sortes de fagons de la soulager.

Ladministrabion danalgésiques en soins palietifs entraine
une dependance

Reakte - Pour manteny le confort de la personne, § fout
souvent lu administrer des analgesques a plus fores
toses. Son corps sadaptera et dévedoppera une tolérance
aux medcarments et non une dependance.

On donne de la morphine pour précipiter la mort.

Realte - Bi=n dozee, b momphine permet de mantens le
corfort, mais ele ne preopte pas b moet

Si on m'ernoie en soirs palliatifs, c'est parce que

mon medecin ne peut plus nen pour mai.

Réalte | Les soms paliatfs permettent d'optimser [a qualie
ge vie dune personne dagnostiquee d une maadie
avancee Lobjectif n'est plus tant de Ly guénr que de lu
permetire de vivee 53 Ve 3u manmum

J'ai le sentiment d'avoir abandonné un membra
de ma famille parce quil n'a pu mourir chez i

Realite : Méme 31 fon met tout 2n asuwre pour garder un
peoche 3 la rmason, ses bescins sont parfoss trop grands.
Ce n'est pas un échec de vedler 3 ce qui recoive les
meibeurs soins possbie, quel que sod [endemit

© Portal paila! caruadien 2019 | porsipalsl o



AIDE MEMOIRE

SOINS PALLIATIFS ET DE FIN DE VIE :
PARCOURS DU PROCHE AIDANT

Je me suis occupée de mon conjoint et maintenant,
il n'y a personne pour s‘occuper de moi?

Je me sens Impuissante.

Y Jal peur de lui Je pense que je
il manive qualque chicee, faire du mal suis capable de
= qui va étre & pour ma mére? R gérer.a fin de vie
i{‘f}" médicaments de mon proche,
: (par exemple mals je ne sals pas
Jesens de la e avec les ce qui mattend.
[ frustration de ne "’f \\_ jections) et
\ lf/ Ch/% pouvoir rien faire [ Mol, Je trouve | quilmen -
| | pour changer Je st:)lls I veuille aprés. lq/ (;u‘v d‘/
A / responsable | .
J: O\ | = i
N enfant; Il faut \
/ | “aeieme il chev
- | montre fort,
cestmon |
devoir.. |
L/r

o A partir des trois étapes du parcours du proche aidant, cet
outil a été divisé en deux parties:

o Lobjectif est d’aider les proches aidants a se préparer, les
motiver a chercher de 'aide pour surmonter les étapes et

éviter I’épuisement

Centre intégré
universitaire de santé
1 2 et de services sociaux
VEstrie
hospital
ue?hs "brool
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yany EVALUATION POST 1ER ANNIVERSAIRE
& (EDITION 2019)

100% de réponda nts Guides en version anglaise et T .
Confirment que le guide répond aux :,J/”ﬂ francaise E»’ .
besoins d'accompagnement =¥ 2500im pressions = 9 fondatlons

en SPFV a domicile

La section la plus consultée pendant le parcours de SPFV est « les hauts et les bas »

Ce guide a été réalisé grace 3 la ‘,\!
précieuse participation financiére Fondation I "
des fondations suivantes MCHUS ~ [fneveealt

o e
avec un 67%) de répondants: 0% 20%  40%  60%  80%
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Proche aidant Informationsur compréhension
les ressources des éléments
25% = Intervenant(e) disponibles inscrits
» Infirmier(ére) e
ider a mieux

Professionnel(le) | - - comprendre nosclients ; Yaur

= . Soutien de I'équipe,
gu’on accompagne. explications sur le
18-34ans 35-54ans 55-74ans Cibler dans quelle étape p

processus, moinsdans

ils peuvent se trouver \
Centre intégré pour ensuite arriver a ligcanoy
entre in
unlversﬂ.:.lsrg de santé Py . . T
et de services sociaux déterminer les suites de
de I'Estrie - Centre . .
hospitalier universitaire nos interventions.

de Sherbrooke
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RAYONNEMENT ET PARTAGE

Partage sur le WEB Exemple de bonne pratique: Cas Balado pour I'OIIQ!
d’étude

L’APPU\ B B
AQDR | —i.m

Laval-Laurentides Communauté de pratique

virtuelle des intervenantes des ainés de
I'Estrie Sujet abordé : Accompagnerles

proches aidants

LA MAISON ’
AQDR “j AUBE-LUMIERE F 7
Al Hospices Civis de Lyon ) %%munms institut ‘ ~
=~ FRARCAISE Curie -

avec le cancer

Québec



« J'ai participé a la création de ce guide et des

outils et j'ai le coeur rempli d'expériences. Je
remercie 'équipe de son accueil. Les gens nous ont
écoutés et nous ont entendus. J'aimerais que ¢a vous
inspire a devenir partenaire avec le proche aidant.
Utilisez ce guide en pensant a tout le bon travail qui a
été fait en partenariat avec les proches aidants. »

- Michele Héon-Lepage, proche aidante

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

- Dominique Lepage, fille d’une proche aidante

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de I'Estrie - Centre
hospitalier universitaire

de Sherbrooke

Québec ]

« J'étais bénévole a la Rose des vents et j'ai
remarqué que plusieurs proches aidants
étaient démunis. Je peux vous dire que moi et
ma conjointe avons passé a travers chacune
des étapes reflétées dans ce guide. Ne sous-
estimez jamais le role que vous avez aupres de
proches aidants, vous étes énormément
importants! »

- Luc Martel, proche aidant

Témoignage audio

&

Témoignage.mp4

A consulter:

https://www.santeestrie.gc.ca/soins

-services/pour-tous/soins-palliatifs-

et-de-fin-de-vie/



https://www.santeestrie.qc.ca/soins-services/pour-tous/soins-palliatifs-et-de-fin-de-vie/
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ATTENTION!!
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