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Pour cette édition de notre Bulletin, permettez-moi
de prendre cette opportunité pour vous transmettre
quelques mots sur un pionnier dans notre domaine.

Le 24 décembre dernier, nous apprenions le déces
d’un de nos grands pionniers en soins palliatifs.
D" Bernard Lapointe fut, dés le début des années
quatre-vingt, sensible a la vulnérabilité de 'étre. Alors
que le SIDA détruisait des vies et que la médecine ne
semblait apporter que peu de solutions aux personnes
atteintes par la maladie, son combat pour le soulage-
ment des personnes débutait.

Dr Lapointe était une personne engagée et déterminée.
ILne faisait rien a moitié et portait haut et fort ’enjeu de
la qualité des soins palliatifs et de leur accessibilité. Par
son enseignement, il a contribué a former et influencer
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bon nombre d’entre nous. Bien que notre société ne
fasse pas encore suffisamment de place aux soins
palliatifs, ’essor qu’ils ont eu dans les années quatre-
vingt jusqu’en début de années deux milles lui est, en
bonne partie, imputable. C’est qu’il ne ménageait rien
pour collaborer auprés des instances gouvernemen-
tales et décisionnelles. Il était la référence au Québec,
pour plusieurs, et un important défenseur de cette phi-
losophie de soins profondément humanistes.

Nous ne pouvons résumer en quelques mots toutes ses
réalisations mais celles-ci parlent et parleront encore
longtemps pour lui.

De facon toute personnelle, '’AQSP souhaite saluer
Bernard Lapointe. Pour ceux d’entre vous qui n’avez
pas eu la chance de le c6toyer, je vous invite a lire son
livre intitulé « Le choix de ’heure, ruser avec la mort? ».
A travers un dialogue avec Luce Des Aulniers, vous y
retrouverez, a la fois la rectitude de sa pensée et
sa sensibilité.

« CE QUI M'INQUIETE
SURTOUT, C’EST QU'ON
ENTEND CERTAINS
DOUTER DE L'HUMANITE
DES PLUS FRAGILISES,
DES PLUS HANDICAPES. »

- D' Bernard Lapointe
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Pour ceux qui, comme moi, avons eu la chance de le
connaitre, je me permets de vous partager, en quelques
mots, des souvenir qui m’habiteront longtemps...
Bernard a été mon collégue de classe a luniversité de
Sherbrooke. Nous avions, malgré nos parcours diffé-
rents, développé une complicité et un respect mutuel
sincere dés le début. Puis nous nous sommes perdus
de vue quelques année pour nous retrouver dans un
milieu qui unissait nos passions et nos engagements :
Les soins palliatifs... Il a été pour moi un phare et un
mentor. Je l’estimais profondément, au-dela de ses
fougues et de sa grande sensibilité... tout ce qui faisait
de lui un étre d’exception, un leader exceptionnel. Je
me souviens de:

® Sa voix et son rire remarquables et contagieux
lors de nos rencontres...

® | a passion qui émanait de sa personne
lorsqu’il se mettait a parler...

® Sa stature imposante, autant physiquement
que moralement, lorsqu’il prenait le micro ou
qu’il présidait une rencontre. ..

® Son co6té moqueur et épicurien lors des repas
ou apéro que nous partagions...
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Merci Bernard pour tout ce que tu nous laisses. Ton legs
estimmense.

Enfin, je vous laisse sur une anecdote témoignant de
son humour et de 'importance qu’il accordait a la
formation :

«TU PEUX APPRENDRE SUR LE TAS,
MAIS CA DEPEND TOUJOURS SUR
QUEL TAS TU APPRENDS ! »

Adieu cher collégue et ami

D'e¢ Louise La Fontaine, Ph.D.
Présidente de ’AQSP

D" Bernard Lapointe
2 avril 1955 - 24 décembre 2024
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LE ROJ..E DES MUSICOTHERAPEUTES
AUPRES DES PATIENTS EN FIN
DE VIE ET DE LEURS PROCHES.

PAR : ALEXANDRA HADJIS CHARTRAND, MA, MTA, MUSICOTHERAPEUTE CERTIFIEE

La Musicothérapie et le Musicothérapeute

Selon I’Association canadienne des musicothérapeutes (ACM), la musicothérapie est l'utilisation intentionnelle de la musique
dans le cadre d’une relation thérapeutique, afin de soutenir le développement, la santé et le bien-étre. La musicothérapie
est pratiquée par le musicothérapeute certifié (MTA). Celui-ci est, avant tout, un musicien polyvalent, maitrisant le chant,
le piano, la guitare et, dans de nombreux cas, plusieurs autres instruments. A ces compétences musicales s’ajoutent des
connaissances approfondies en psychologie et en techniques d’intervention, favorisant une méthode adaptée et centrée
sur le patient. Pour devenir un musicothérapeute certifié au Canada, il faut détenir un baccalauréat, un dipléme d’études
supérieures ou une maitrise en musicothérapie, compléter un stage supervisé de 1 200 heures reconnu par ’ACM et, réussir
’examen du Certification Board of Music Therapists (CBMT). Au Québec, la formation de deuxieme cycle en musicothérapie
est offerte a ’Université Concordia, au sein du département de thérapie par les arts créatifs. Pour conserver son statut de
musicothérapeute certifié, il doit adhérer au code de déontologie de ’ACM et suivre des formations continues.

et constitue un outil puissant utilisé par divers profes-

sionnels et bénévoles—comme écouter de la musique
avec un patient lors d’une visite amicale—les musicothéra-
peutes certifiés possedent les connaissances spécialisées et
la formation nécessaire pour appliquer la musique de
maniere sécuritaire et éthique afin d’atteindre des objectifs
thérapeutiques précis. Cette expertise leur permet de conce-
voir des interventions de musicothérapie personnalisées et
efficaces, adaptées aux besoins uniques de chaque individu.
Sans la présence du musicothérapeute certifié et de l'alliance
thérapeutique qu’il établit avec le ou les clients, la musico-
thérapie ne peut avoir lieu.

B ien que la musique soit naturellement thérapeutique
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FIGURE 1: DEFINITION DE LA MUSICOTHERAPIE (ASSOCIATION QUEBECOISE DE
MUSICOTHERAPIE, 2025)

Historique de la musicothérapie en soins palliatifs

Depuis dessiecles, le potentiel thérapeutique de la musique
est reconnu, mais la musicothérapie n’a été formellement
établie en tant que profession qu’en 1944, avec la création
du premier programme universitaire a la Michigan
State University.

Au Canada, la musicothérapie est intégrée aux soins palliatifs
depuis les années 1970. Notamment, dans les années 1980,
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la musicothérapeute certifiée Deborah Salmon a été une
pionniére dans ce domaine a Montréal, offrant des services
de musicothérapie aux patients et a leurs familles a lunité de
soins palliatifs de ’Hopital Royal Victoria.

Aujourd’hui, la musicothérapie fait partie intégrante de nom-
breuses résidences et unités de soins palliatifs a Montréal,
plus précisément, a la résidence de soins palliatifs Teresa-
Dellar, au centre universitaire de santé de McGill (CUSM), a
’hopital St. Mary’s, a ’hopital général du Lakeshore, a ’ho-
pital général juif, aux soins palliatifs Gracia, a ’hdpital Mount
Sinai et a la Maison St-Raphaél (et bien d’autres encore a
extérieur de Montréal). Elle est largement reconnue comme
une ressource précieuse pour les patients en fin de vie et
pour leurs proches.

Les types d’interventions en musicothérapie

Lors d’une séance, le musicothérapeute certifié utilise la
musique pour induire des changements au niveau cognitif,
communicatif, émotionnel, musical, physique, social, senso-
riel ou spirituel. Les interventions en musicothérapie se
divisent en deux grandes catégories : actives et réceptives.
La musicothérapie active implique une participation directe
a la musique, comprenant des interventions de recréation
comme chanter ou jouer des chansons existantes, des inter-
ventionsimprovisées ou les participants créent de la musique
spontanément a l'aide d’instruments ou de leur voix, ainsi
que des interventions de composition qui consistent a créer
de nouvelles pieces musicales ou chansons, a réécrire des
paroles ou a modifier des chansons existantes de maniére
créative. A linverse, les interventions réceptives se
concentrent sur ’écoute de musique, qu’elle soit enregistrée
ou jouée en direct, afin de favoriser divers effets thérapeu-
tiques. Les approches actives et réceptives peuvent étre
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combinées au cours d’une méme séance, adaptées aux
besoins et aux intéréts spécifiques des participants. Le choix
des interventions est orienté par des objectifs individuels
afin d’offrir une expérience thérapeutique personnalisée.

Comment intervient le musicothérapeute
en soins palliatifs?

En soins palliatifs, le musicothérapeute certifié peut interve-
nir auprés du patient seul, de plusieurs patients, ou du
patient avec ses proches. Afin de définir des objectifs théra-
peutiques adaptés aux besoins et aux intéréts des clients, il
commence par une évaluation préliminaire. Celle-ci peut
étre détaillée ou plus informelle, comprenant par exemple
des questions simples comme : «Qu’aimeriez-vous que la
musique vous apporte aujourd’hui?» Tout au long du suivi
thérapeutique, le musicothérapeute continue d’évaluer et
d’ajuster les objectifs en fonction des besoins et intéréts du
patient, en collaboration étroite avec celui-ci.

Chaque étre humain étant unique, les objectifs thérapeu-
tiques en soins palliatifs sont multiples et variés. Voici toute-
fois une liste d’objectifs courants dans ce domaine:

® Favoriser la relaxation

® Diminuer la perception de la douleur
* Encourager la remémoration

® Promouvoir 'expression de soi

® Faciliter la connexion entre le patient et ses proches et
permettre a ces derniers de dire au revoir.

Tout comme les objectifs thérapeutiques, les interventions
en soins palliatifs sont multiples. Ci-dessous, certaines inter-
ventions fréquemment utilisées par les musicothérapeutes
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certifiés en soins palliatifs sont énumérées et brievement
décrites.

* Recréer des chansons ou des piéces :
Le musicothérapeute invite le ou les patients ainsi que
les proches a chanter avec lui ou a jouer divers intruments
pour favoriser l'expression émotionnelle et musicale,
la connection et la remémoration.

* Improvisation instrumentale ou vocale:
Le musicothérapeute guide le ou les patients ainsi
que les proches dans une improvisation musicale. Cette
intervention s’avere particulierement appropriée lorsque
la personne a peine a exprimer son ressenti par la parole.

* L’écoute de chansons ou piéces significatives :
Des chansons ou pieces sont interprétées ou des
enregistrements sont joués. Le musicothérapeute
encourage le ou les patients ainsi que les proches a
s’exprimer sur le contenu de la musique ou des paroles.

* Relaxation musicale guidée : Le musicothérapeute
utilise la musique ainsi que d’autres techniques, telles que
la respiration, 'imageriel} et la pleine conscience, pour
favoriser la détente et réduire la douleur et 'anxiété.

* Travail de legs : Avec 'aide du musicothérapeute,
le patient compose une musique, écrit des paroles
ou enregistre une chanson qu’il souhaitera léguer
a ses proches.

Conclusion

En conclusion, la musicothérapie, pratiquée par des musico-
thérapeutes certifiés, représente un outil thérapeutique
essentiel en soins palliatifs. Grace a son approche personnali-
sée et a son expertise, elle offre aux patients et a leurs proches
un moyen unique d’expression et de soutien émotionnel. W
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des personnes agées en perte d’autonomie.

POUR EN SAVOIR PLUS SUR LA MUSICOTHERAPIE

* Association Canadienne des Musicothérapeutes
https://www.musictherapy.ca

® Association Québécoise de Musicothérapie

https://www.musicotherapieagm.org/fr/
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UNE NOUVELLE RESSOURCE
EN SOINS PALLIATIFS :

LA MAISON
SAULT-SAINT-LOUIS

‘ VOL. 32, N° 2

PAR : STEPHANIE TRAMESON, RESPONSABLE COMMUNICATIONS ET EVENEMENTS, MAISON SAULT-SAINT-LOUIS ET SA FONDATION

Depuis le 13 janvier 2025, une nouvelle ressource en soins palliatifs est disponible pour la population du Grand Sud-Ouest
de Montréal : la Maison Sault-Saint-Louis. Membre de l’Alliance des maisons de soins palliatifs du Québec, la Maison Sault-
Saint-Louis s’ajoute aux 38 maisons de soins palliatifs que comptait déja le Québec, réparties a travers toute la province.

Maison Sault-Saint-Louis est un organisme de bienfai-

sance a but non lucratif qui a pour mission d’offrir
gratuitement des soins palliatifs et un accompagnement
psychosocial aux personnes en fin de vie et a leurs proches,
afin qu’elles puissent vivre leurs derniers moments dans le
respect et la dignité, dans un environnement chaleureux et
a échelle humaine, entourées de 'amour de leurs étres
chers et d’'une équipe de soins pluridisciplinaire qualifiée.

Située au bord du fleuve Saint-Laurent a LaSalle, la

«C’est un réve fou qui voit enfin le jour grace
aux efforts des partenaires, des donateurs,
des employés et des membres du conseil
d’administration. »

- Manon Barbe, fondatrice et présidente
du conseil d’administration
de la Maison Sault-Saint-Louis
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La Maison Sault-Saint-Louis s’inscrit dans une collaboration
étroite avec les acteurs de la santé et des services sociaux du
territoire et permet de développer l'offre de soins palliatifs
dans un environnement accueillant, flexible et personnalisé
qui représente une option complémentaire au milieu hospi-
talier lorsque demeurer a domicile n’est plus possible.
Chaque année, prés de 120 personnes en fin de vie bénéficie-
ront gratuitement des soins et des services prodigués a la
Maison Sault-Saint-Louis et plusieurs centaines de leurs
prochesy recevront accompagnement et soutien.

Ce projet de longue haleine, débuté en 2012, a bénéficié de
'appui sans faille des instances gouvernementales du sec-
teur et de nombreuses parties prenantes de la région : les
arrondissements de LaSalle, de Lachine, de Verdun-ile-des-
Sceurs, du Sud-Ouest et la Cité de Dorval, ainsi que des
citoyens, des bénévoles et de la communauté d’affaires.

« Cette semaine, je suis accueillie a la Maison
Sault-Saint-Louis, a quelques minutes de chez
moi, dans ma communauté, construite grace
aux efforts de mes concitoyens de LaSalle et de
la région. Je suis tellement heureuse pour moi,
mon époux et nos enfants de bénéficier de tous
les soins appropriés et spécialisés dans ce havre
de paix, comme a la maison. »

- Katrine, premiére résidente
de la Maison Sault-Saint-Louis
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Congue pour qu’on s’y sente «comme a la maison »

La Maison Sault-Saint-Louis est un lieu de vie pensé et concu
pour offrir un environnement « comme a la maison». Tous les
espaces, incluant les huit chambres individuelles, sont
accueillants et aménagés de maniére a favoriser le bien-étre
des personnes en fin de vie ainsi que celui de leurs proches,
des membres des équipes de soins et des bénévoles.

Chaque chambre est dotée d’un lit confortable et ajustable,
d’une salle d’eau privée, d’un téléviseur, d’un foyer élec-
trique, d’un lit d’appoint pour les visiteurs ainsi que d’un
réfrigérateur personnel. Les chambres s’ouvrent également
sur une terrasse paisible offrant un espace extérieur intime
et apaisant.

Des soins et des services complets et accessibles a tous

Chaque patient est accueilli a la Maison avec bienveillance et
étroitement accompagné car une offre de soins et de services
variée permet de répondre aux besoins spécifiques de
chaque résident. Cela inclut des soins palliatifs personnali-
sés, un soutien psychologique, social et spirituel, ainsi que
diverses activités telles que des ateliers d’art, de la sonothé-
rapie, de la zoothérapie et du soutien au deuil pour les
proches. Les résidents bénéficient également de repas frais
et sains préparés chaque jour en tenant compte de leurs
capacités et gofits.

Tous ces soins et services sont offerts gratuitement, sans
égard a la situation socioéconomique, culturelle ou reli-
gieuse de la personne. Cette approche inclusive ainsi que la
gratuité des soins sont garantes d’une égalité d’acces
pour tous.

On notera que, bien que le séjour soit entiérement gratuit
pour les personnes en fin de vie, la Maison doit assumer des
colitsimportants, soiten moyenne plus de 650 $ par jour par
résident, d’ou la création de la Fondation Maison Sault-Saint-
Louis. Créé en 2024, elle a pour mission de veiller et d’assurer
la gratuité et la pérennité des activités de la Maison de
soins palliatifs.

Son objectif annuel est ambitieux! En diversifiant les sources
de revenus, lesquelles reposent essentiellement sur la géné-
rosité d’individus, d’entreprises et de fondations, la
Fondation s’engage ainsi a amasser annuellement 1,5 MS$,
C’est-a-dire 63 % du budget de fonctionnement de la Maison
de soins palliatifs. La Fondation Maison Sault-Saint-Louis se
pose ainsi comme un pilier essentiel pour l'avenir de la
Maison de soins palliatifs.
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«Apreés des années de travail acharné, nous
sommes fiers de pouvoir enfin offrir ces services
essentiels, et tant attendus, a notre grande
communauté qui compte plus de 320 000
personnes. Les soins palliatifs ne se limitent

pas aux soins médicaux de fin de vie, ils sont
aussi une célébration de la vie et une maniére
d’accompagner précieusement chaque instant
jusqu’au dernier souffle. »

- Geneviéve Chartré, directrice générale de la
Maison Sault-Saint-Louis et de sa Fondation

Pour &tre accueilli a la Maison Sault-Saint-Louis,
certains critéres doivent étre remplis, notamment :

résider sur le territoire du Grand Sud-Ouest de Montréal ou
du CIUSSS de I'Ouest-de-l'lle de Montréal, ou encore avoir un
proche quiy réside ;

étre atteint d’'une maladie incurable en phase terminale avec
un pronostic de moins de trois mois ;

avoir été informé de ce pronostic et consentir a recevoir des
soins exclusivement palliatifs ; et

ne pas recevoir de traitements curatifs actifs (chimiothérapie,
radiothérapie, dialyse...) ni présenter de troubles de comporte-
ment compromettant la sécurité pour soi-méme et les autres.

FAITES UNE VISITE VIRTUELLE DE
LA MAISON SAULT-SAINT-LOUIS
maisonsaultsaintlouis.com
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w NOS DERNIERES
R A OSSN\ CTUALITES

LE COMITE EXECUTIF DE LA SQMDSP : OLIVIA NGUYEN |
MARIE-CHRISTINE CARRIER | ANDREANNE COTE |
CHARLES-MATTHIEU GREGOIRE

DE SOINS PALLIATIES (SQMDSP)

La SQMDSP poursuit sa mission de promouvoir des soins
palliatifs de qualité et accessibles dans toutes les régions du
Québec. Nous sommes fiers d’annoncer qu’avec un nombre
record de 94 membres, notre communauté ne cesse de
grandir. A chacun de vous, un grand merci : c’est un véritable
plaisir de vous compter parmi nous.

exclusivement composé de médecins pratiquant en

soins palliatifs. Cependant, dans un souci d’enrichir
nos échanges et de favoriser une approche interprofession-
nelle, nous avons récemment ouvert 'adhésion aux infir-
miéres et infirmiers praticiens. Ces nouveaux membres
associés pourront ainsi bénéficier du dynamisme de la
SQMDSP et participer aux formations continues essentielles
a la pratique des soins palliatifs et des soins de fin de vie. Il
estimportant de souligner qu’ils et elles jouent désormais un
réle clé dans Padministration de 'aide médicale a mourir, la
gestion des demandes anticipées et U'initiation de la sédation
palliative continue. Ces nouvelles responsabilités viennent
avec des défis, mais aussi avec une nécessité croissante
d’échanger au sein d’une communauté de pratique.

I I istoriquement, la SQMDSP était un regroupement

Nos formations continues mensuelles rencontrent toujours
un grand succes. Elles sont un moment privilégié pour échan-
gersur les particularités régionales et les défis spécifiques de
chacun. Parmi nos événements récents, nous avons orga-
nisé, en partenariat avec le groupe d’intérét des psychiatres
en oncologie, une formation hybride sur la psychothérapie
CALM (Managing Cancer and Living Meaningfully), une
approche de plus en plus reconnue dans le milieu des soins
palliatifs pour diminuer la détresse des personnes atteintes
de maladie grave et leurs proches.

Enfin, nous avons lancé une initiative pour faciliter 'ladminis-
tration de médicaments sous-cutanés a domicile par des
personnes qui ne sont pas des professionnels de la santé.
Bien que cette innovation implique des changements de pra-
tiques, nous croyons fermement en son potentiel pour amé-
liorer accés aux soins palliatifs. Si vous avez des idées pour
faire avancer ce projet ou si vous connaissez des per-
sonnes-ressources qui pourraient nous aider, nous serions
ravis de les entendre.
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LE MOT DE LA SOCIETE QUEBECOISE DES MEDECINS DE SOINS PALLIATIFS (SQMDSP)

Finalement, si vous souhaitez rejoindre notre organisation,
poser des questions ou proposer des idées de formations,
n’hésitez pas a nous contacter a l'adresse suivante :
info@sgmdsp.com. Nous serons heureux d’échanger
avecvous! v

VOLET ART -
CONGRES 2025

EXPOSITION

NOS VULNERABILITES;
UN GISEMENT DE FORCES
INSOUPGCONNEES

Exposition collective qui présente, entre autres, des
ceuvres des invités du Centre de jour de la Maison
Michel-Sarrazin.

Dix-sept (17) des personnes qui fréquentent les ateliers d’ac-
compagnement par l'art du Centre de jour de la Maison
Michel-Sarrazin sont heureuses de pouvoir contribuer au
volet «Art» de [’édition 2025 du congrés annuel de ’AQSP.
Elles vous présentent cette exposition qui a pour theme :
«Nos vulnérabilités; un gisement de forces insoupgonnées ».

Le Centre de jour de la MMS, qui a ouvert ses portesily a
25 ans, accompagne des personnes atteintes de cancer, qui
vivent toujours a domicile et pour lesquellesil n’y a plus pos-
sibilité de guérison. w
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QUAND LA PROCHE
AIDANCE EN CONTEXTE
DE FIN DE VIE N'EST
PAS UN CHOIX LIBRE,
ECLAIRE ET REVOCABLE

PAR : EMILIE ALLARD, INF,, PH.D., PROFESSEURE AGREGEE 122 | CLEMENCE COUPAT, INF., M.SC., ETUDIANTE AU DOCTORAT 123

Dans le cadre d’une recherche en cours, financée par les Fonds de recherche du Québec — Société et culture (FQRSC) et
réalisée en partenariat avec des organismes communautaires ceuvrant dans le contexte des soins palliatifs (Société de soins
palliatifs a domicile du Grand Montréal, Albatros Capitale-Nationale), nous avons rencontré des personnes proches aidantes
accompagnant ou ayant accompagné une personne en fin de vie ainsi que des intervenants du milieu communautaire tra-
vaillant aupres de cette clientele*. Lobjectif de ces rencontres est de mieux comprendre Uexpérience de la proche aidance
en contexte de fin de vie a domicile, dans le but d’informer le développement d’un outil de soutien pour et par les personnes
proches aidantes. Certains constats, parfois troublants en raison de la violence vécue et exprimée par les personnes parti-
cipantes, se dégagent de l’'analyse préliminaire de ces échanges. Par cette publication, nous souhaitons mettre en lumiére
certains de ces constats reflétant des enjeux vécus par les personnes proches aidantes en contexte de fin de vie a domicile, et
ce, afin que nous puissions tous et toutes contribuer a améliorer le soutien leur étant offert. Plus particuliérement, ces enjeux
interrogent le rapport libre, éclairé et révocable du réle de personne proche aidante pourtant évoqué dans la Loi visant a
reconnaitre et soutenir les personnes proches aidantes (Gouvernement du Québec, 2020).

Constat #1: le role de personne proche aidante Lors d’un groupe de discussion, un échange entre des inter-

n’est pas libre venantes communautaires illustre cette opposition de
droits:

En contexte de fin de vie, les droits des personnes soignées — Quelsdroitsont-elles [les personnes proches aidantes]

et ceux des personnes proches aidantes peuvent parfois quand la personne malade souhaite décéder

s’opposer. Alors que la Loi concernant les soins de fin de vie a domicile?

(Gouvernement du Québec, 2014) met l'accent sur lautodé- — En effet, ce n’est pas comme si les proches peuvent

termination des personnes en fin de vie, notamment dans le dire non.

choix du lieu de fin de vie, la Loi visant a reconnaitre et soute- — Ils ne peuvent pas! Notre systeme est fait pour accom-

nir les personnes proches aidantes (Gouvernement du moder la personne mourante avant tout.

Québec, 2020) souligne le role essentiel tenu par ces der- — En méme temps, on ne meurt qu’une fois. ..

niéres et 'importance du respect de leurs volontés et capa- . ) .
Cette opposition est également ressentie par les personnes

proches aidantes rencontrées qui évoquent la pression de
juridique. Toutefois, dans la réalité des personnes rencon-  répondre aux volontés de la personne en fin de vie, malgré

cités. Il est a mentionner que ces deux lois ont le méme poids

trées 'une serait plus prioritaire que l'autre. leursinquiétudes, limites et volontés a tenir le réle de proches
aidantes. «Ai-je vraiment un autre choix?» (Charlie®).
1 Faculté des sciences infirmiéres, Université de Montréal Plusieurs soulignent que les conversations liées aux soins et
2 Centre de recherche Savoirs Partagés, CIUSSS Nord-de-I'fle-de-Montréal au lieu de fin de vie se sont effectuées exclusivement entre la
3 Réseau québécois de recherche en soins palliatifs et de fin de vie (RQSPAL)
4 Endatedu31janvier 2025, 16 personnes (8 personnes proches-aidantes et 10 5 Pourassurer la confidentialité et Uinclusivité, des noms fictifs non genrés ont
intervenants) ont été rencontrées en entrevues individuelles ou de groupe. été attribués aux personnes participantes.
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personne soignée et son médecin, ne laissant pas de place ni
de voix aux personnes proches aidantes dans ces choix qui
pourtant les implique explicitement. Traduisant, par le fait
méme, la priorité accordée aux volontés des personnes en fin
de vie comparativement a celles de leurs proches. «On nous
ditqu’on estindispensable a ses soins, mais jamais on ne m’a
demandé ce que j’en pensais!» (Sam).

Constat #2 : le role de personne proche aidante n’est
pas éclairé

Parallélement a ce constat sur la liberté du role, les per-
sonnes rencontrées soulignent le manque d’informations
leur permettant de prendre une décision éclairée sur leur
volonté et capacité a tenir ce role. Bien que ce manque d’in-
formations ne soit pas exclusif a la période de fin de vie,
Popacité entourant 'expérience de la fin de vie et les soins
associés a cette période est oppressante pour les personnes
rencontrées. En effet, elles évoquent le besoin de mieux com-
prendre, et ce de maniére précoce, la trajectoire de la mala-
dieincluant la fin de vie de leur proche. Comprenant que ces
informations ne peuvent étre offertes avec certitude et pré-
cisions, sans brimer la confidentialité de la personne en fin
de vie, elles sont néanmoins nécessaires aux personnes
proches aidantes afin de prendre une décision éclairée sur
leur role et sa limite, de méme que pour se préparer efficace-
ment a le tenir le cas échéant, notamment a faire des choix
personnels, professionnels, financiers, etc. Céleste men-
tionne a plusieurs reprises «Si j’avais su... je m’y serais prise
autrement. J’aurais fait des choix différents. ». Elle aurait sou-
haité avoir plus d’informations sur ’évolution de la maladie
de son pére (trouble neurocognitif majeur) et des besoins de
soutien qu’il pourraitvivre. Cette information auraitinfluencé
par exemple son choix d’appartement permettant d’accueil-
lir et mieux accompagner son pére en perte d’autonomie
progressive.

Une expérience similaire est vécue par Jamie qui se disait
bien impuissante et inquiete devant 'évolution de ’état de
santé de son conjoint. «Qu’est-ce qui nous attend ? Comment
cava se passer? Comment je peux prévoir les symptomes?»
Elle a cependant dii entamer plusieurs démarches avant
d’obtenir l'information nécessaire pour l'aider dans son réle
de proche aidante, dont des recherches sur internet, des
appels a’équipe d’oncologie ainsi qu’a I'’équipe soignante du
CLSC. Cela montre un manque d’anticipation, de la part des
intervenants de la santé et des services sociaux, quant aux
prochaines étapes dans l’évolution des situations de santé et
de fin de vie ainsi que des besoins des personnes proches
aidantes. Il revient alors a ces derniéres de s’informer et de

PAGE PRECEDENTE

faire des démarches pour avoir accés aux services requis,
ajoutant ainsi une charge supplémentaire a leur role.

Toutes les personnes proches aidantes rencontrées évoquent
le besoin de «mettre lamort a 'lagenda» dans le discours des
intervenants. Pour Noah et Dominique, cela revient a
répondre aux questions suivantes « Comment faire pour
accompagner un proche qui veut mourir a la maison?» et
«Dans quoi je m’embarque avec ce r6le de personne proche
aidante?», leur permettant de prendre une décision plus
éclairée sur ce role.

Constat #3 : lerole de personne proche aidante
n’est pas révocable

SOMMAIRE

La Loi visant a reconnaitre et soutenir les personnes proches
aidantes (Gouvernement du Québec, 2020) mentionne éga-
lement l'aspect révocable du soutien offert par la personne
proche aidante. En d’autres termes, le réle n’est pas fixe, il
doit évoluer au regard de la situation et des volontés des per-
sonnes proches aidantes. Toutefois, méme lorsqu’elles se
disent satisfaites des soins et services recus lors de la fin de
vie de leur proche, toutes les personnes proches aidantes
rencontrées abordent des évenements ou leurs limites et
leurs volontés n’ont pas été respectées. C’est le cas notam-
ment de Abigaél qui, dés le début du soutien a son peére, avait
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mentionné a ’équipe soignante qu’elle refusait, en raison
d’une expérience antérieure traumatisante, de participer a
administration de médicaments par injection. Elle exprime
laviolence des paroles de l'infirmiére qui, quelques semaines
plus tard, balaie ses limites du revers de la main en lui disant
«On est rendu la malheureusement, on n’a pas le choix, il a
besoin de ¢a. Cava bien aller, je vais vous donner des trucs. ».
Cette expérience souligne, une fois de plus, comment les
droits des personnes proches aidantes peuvent entrer en
conflit avec ceux des personnes en fin de vie. Ne pas respec-
ter les limites énoncées par les personnes proches aidantes
remet en question l'aspect révocable de leur réle.

D’autres personnes proches aidantes rencontrées men-
tionnent la culpabilité et les «faux choix» qui leur ont été
offerts dans 'accompagnement de leur proche en fin de vie:
«Si je n’étais pas capable de faire X ou Y soin, on m’a fait com-
prendre qu’on n’avait pas d’autre choix que de ’hospitaliser,
alors que sa volonté est de décéder a la maison.» (Noah). Ce
genre de commentaires, rapporté par une majorité de per-
sonnes proches aidantes rencontrées, témoigne de la vio-
lence psychologique et émotionnelle vécue par ces derniéres.
Portant la responsabilité du maintien a domicile dans une
période de grande vulnérabilité — car ne loublions pas, ces
personnes vivent également la préparation a la mort pro-
chaine d’un proche — elles portent le blame de son échec le
cas échéant.

Conclusion

Bien entendu, ces constats préliminaires, issus d’une
recherche en cours, ne refletent qu’une partie du vécu de
expérience de la proche aidance en contexte de fin de vie.
Au-dela des enjeux décrits, les personnes participantes ont
aussi partagé des éléments positifs de cette expérience tels
que ’amélioration de leur compréhension de la fin de vie et
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l’identification de leurs propres volontés de fin de vie. Nous
avons néanmoins pris la décision de ne pas les développerici
afin de mettre toute la lumiere sur la violence systémique
vécue par les personnes participantes.

Notre choix de parler de violence systémique, plutét que de
négligence ou de maltraitance, est pleinement assumé.
Selon Ruggiero (2020), la violence systémique référe «au pré-
judice subi par les personnes du fait de la structure sociale et
des institutions qui la soutiennent et la reproduisent»
(Traduction libre, p.11). Cette violence, perpétrée par des
structures économiques, sociales et politiques, entraine des
souffrances chez les personnes qui la vivent. Soutenu par les
structures juridiques et politiques en vigueur, le contexte de
la fin de vie amene une protection des droits des personnes
en fin de vie, parfois au détriment de ceux des personnes
proches aidantes. Les structures de notre société et notre
systeme de santé encouragent une vision utilitariste et
sexiste de la proche aidance, la majorité des personnes
proches aidantes étant des femmes (Appui, 2023). Nos
constats préliminaires suggerent que ces structures créent
une injustice sociale chez les personnes proches aidantes
rencontrées, notamment en limitant leur capacité a consen-
tir de maniére libre, éclairée et révocable a ce role. A l’ére ol
la société québécoise parle de consentement libre, éclairé et
révocable : comment se fait-il que nous acceptions qu’il soit
remis en cause pour les personnes proches aidantes qui
accompagnent une personne en fin de vie?

Silon se plait a affirmer que les personnes proches aidantes
sont les actrices clés du mourir a domicile, il faudrait s’assu-
rer de travailler de concert avec ces partenaires pour assurer
leur sécurité et leur bien-étre dans ce réle difficile qui tein-
tera certainement le reste de leur vie et leur rapport a leur
propre mort. Le contexte des soins palliatifs et des soins de
fin de vie ayant fait 'objet de plusieurs thématiques de la der-

niére journée nationale de concertation en proche aidance,
il est fort a parier que ce sujet sera d’actualité dans les pro-

chaines années! w7
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LA PHOTOGRAPHIE
COMME MEDIUM
DE SOUTIEN

ENTREVUE AVEC SANDRA DIONNE,
PHOTOGRAPHE-BENEVOLE AU SEIN DE
LA FONDATION PORTRAITS D’ETINCELLES.

MARIANNE SANDRA
0.-D’AVIGNON DIONNE

Durant mon parcours académique, j’ai réalisé un stage doc-
toral clinique avec ’équipe de soins palliatifs pédiatriques
au centre mére enfant du CHUQ. Durant cette expérience, j’ai
été témoin a quelques reprises du travail exceptionnel fait
par une photographe professionnelle, qui tout en douceur,
immortalisait le visage, les pieds, la nuque de l'enfant en fin
de vie, ou décédé. J’ai entendu des parents et des freres et
sceurs me confier a quel point ces photos étaient précieuses
et leur apportaient du réconfort.

tin, j’aimerais aborder le sujet du deuil périnatal. Un

deuil invisibilisé par la trés courte vie sur terre de ces
petits étres. Dans l'objectif d’apporter un baume sur la souf-
france des parents dont le bébé décéde avant la naissance ou
rapidement aprés celle-ci, la Fondation Portraits d’Etincelles
a pour mission de rendre possible des séances de photogra-
phies professionnelles pour ces parents endeuillés. Ces ser-
vices sont gratuits et offerts partout au Québec. Au cceur de
cette fondation, s’animent des photographes-bénévoles.
Acteurs et actrices de soutien dans les soins palliatifs pédia-
triques, ils adressent la souffrance des parents a l'aide d’un
médium puissant, la photo et d’une approche douce et
empathique.

D ans la chronique pédiatrique de cette édition du bulle-

Dans 'objectif de faire connaitre ces bénévoles en soins pal-
liatifs pédiatriques, qui sont peu connus au sein de notre
communauté qu’est I’AQSP, j’ai rencontré madame Sandra
Dionne, photographe-bénévole pour la Fondation Portraits
d’Etincelles afin de comprendre les motivations derriére son
engagement.
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Voici un texte issu de notre conversation :

Parlez-moi de votre travail au sein de la Fondation
Portraits d’Etincelles et comment en &tes-vous venu a
vous impliquer aupreés celle-ci?

Je suis photographe bénévole dans la Fondation Portrait
d’Etincelles depuis 3 ans. Je me rends a ’hdpital assigné a
mon secteur lorsque des parents ont besoin de nos services.
Je vais me rendre sur les lieux, prendre le contact avec les
familles puis prendre les photos souvenirs.

Ily a quelques années, la Fondation Portraits d’Etincelles a
approché le club de photo dans lequel je m’impliquais, pour
tenter de recruter des photographes bénévoles. J’ai été rapi-
dementtouchée par leur mission. Ily a quelques année, mon
petit garcon a été longuement hospitalisé aux soins intensifs
néonataux. Son état était précaire, on avait constamment
peur de le perdre. J’ai pris plusieurs photos, chaque jour, en
cherchant a garder des souvenirs. J’ai été chanceuse, mon
garcon a survécu, mais j’ai pensé a ces familles qui n’ont pas
la chance d’avoir ces souvenirs aprés le décés.

La photo est un souvenir puissant et précieux. Malgré la dou-
leur du souvenir, la beauté de 'image peut amener du positif.
J’ai ¢a a coeur comme photographe lorsque je capture les
images de bébé.

Aprés avoir pris les photos et terminé mon assignation, je
vais transmettre mes photos au retoucheur de I’équipe. Non
pas que je ne sois pas capable de retoucher moi-méme les
photographies, mais c’est ma facon a moi de séparer 'événe-
ment avec ma vie familiale. Quelqu’un d’autre de notre
équipe prend le dossier en charge, avec un certain recul. Elle
va faire les retouches et les remettre aux parents.
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Les retouches sur les photographies, c’est notre signature.
C’est trésimportant pour nous et nous y apportons un grand
soin. Premierement, toutes nos photos sont en noir et blanc
ou dans des nuances de gris. Cela apporte de la douceur a
'image. Notre souhait est que les parents soient capables de
regarder ces photographies qui sont un souvenir d’un
moment tres puissant de leur vie et qu’une émotion positive
puissey étre liée, cela malgré la tristesse. Deuxiémement, les
retouches ont pour objectif de venir uniformiser le grain de
peau, les couleurs et les contrastes. Je souhaite que les
parents soient en mesure de reconnaitre leur enfant, mais
que les particularités engendrées par la couleur du teint par
exemple, soient atténuées.

Je prends plusieurs photographies lorsque je vais a la ren-
contre d’une famille. Plusieurs images en gros plan de l'en-
fant; ses mains, ses pieds, sa bouche, son visage, etc. Je
prends des photographies de l'enfant pleine grandeur. Je
suis la pour répondre aux besoins des parents. Je propose
des choses et je suis les parents la-dedans; photos dans les
bras de maman, de la fratrie, photos de familles avec les deux
parents, utilisation d’une couverture ou d’un vétement en
particulier, d’'un bijou significatif, etc. C’est tres différent
d’une famille a lautre.

Qui fait appel a vos services?

La Fondation Portraits d’Etincelles est sollicitée directement
par les parents ou encore par les professionnels de la santé
ceuvrant en périnatalité, par les infirmieres par exemple. Nos
services s’adressent aux parents dont le bébé décede dans le
premier mois suivant la naissance. Il peut s’agir de bébés gra-
vement malades et hospitalisés en néonatalogie. Nous irons
rencontrer les familles durant la fin de vie du petit bébé ou
dans les moments suivant son déces. Un autre contexte de
rencontre est celui des interventions médicales de grossesse.
Ce sont des couples ayant recu un diagnostic anténatal avec
un sombre pronostic qui décident de mettre un terme a la
grossesse. Les bébés photographiés sont a des stades de
gestation variés. Les photographies de 'enfant décédé se
font rapidement apres le déces. Cela afin de limiter les chan-
gements dans 'apparence et la coloration de la peau du
bébé. De cette facon, 'image reflete davantage le souvenir
des parents.

En 2024, la Fondation Portraits d’Etincelles a offert
135 séances de photos professionnelles a des familles.
Toutefois, il peut arriver qu’aucun photographe-bénévole ne
soit disponible pour se rendre aupres d’une famille. Lors de
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ces moments, nous offrons a distance des conseils en ce qui
a trait a ’éclairage et aux positions de bébés. Cela afin de
permettre a 'un des parents ou encore au personnel infir-
mier de prendre des photos avec leur cellulaire ou un autre
appareil. Notre service de retouches de photo permettra
d’appliquer a ces images la méme touche particuliere qui
nous définit. Nous avons offert ce type de service pour
94 familles en 2024. Notre équipe de photographes et/ou
retoucheurs a la Fondation Portraits d’Etincelle représente
118 bénévoles pour 2024.

Parlez-moi de votre approche auprés des parents et des
professionnels de la santé

Lorsque jarrive, je vais me présenter au poste de lunité.
C’estimportant de travailler en collaboration avec les profes-
sionnels de la santé présents, donc qu’ils soient au courant
de ce que je fais aupres de la famille et que je ne dérange pas
leur travail. Par la suite, ’adopte une approche douce aupres
des parents. J’'observe beaucoup afin de saisir leur état émo-
tionnel et m’y adapter. Lorsque je touche leur bébé pour le
placer, je demande l'accord des parents, je parle a leur bébé.
Je demande par exemple; «Maman? Papa? Voulez-vous que
votre bébé ait un pyjama en particulier? On va lui mettre
ensemble. ».

Je remarque un effet important de mon travail sur les
parents. Elles sont mamans de leur bébé, ils sont papas de
leur bébé, méme si celui-ci est mort. Dans cet instant, je suis
témoin de cette identité de parents et de U’existence de leur
bébé. Toutefois, c’est ce qui est difficile avec le deuil périna-
tal, c’est que ce n’est pas un deuil concret pour les proches
quin’auront pas vu enfant. C’est ce qu’on cherche a combler
avec les photographies, faciliter le dialogue autour de l’exis-
tence; courte, mais vraie, de l’enfant et de rendre plus
concret le deuil des parents.

Mon travail c’est davantage que d’aller prendre des photo-
graphies. C’est une rencontre avec des parents souffrants qui
débute leur deuil. Certains parents vont prendre leurs bébés,
le caresser et pour d’autres, ce sera différent. Ils se tiennent
en retrait de leur bébé. Demeurant en silence. Mon appareil
photo est rangé durant plusieurs minutes au début. Je m’ef-
force de prendre le temps de créer la relation avec les parents
avant de m’orienter vers la prise de photo.

Souvent, ce que j'observe est que le papa est a l'écart. Il n’ose
pas prendre place dans la photo. Il s’assure que maman est
correcte. Lorsque je lui demande de s’approcher pour une
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photo de famille avec maman et bébé, les larmes viennent
souvent pour les péres. Comme si d’étre reconnu dans cette
expérience difficile ouvrait vers ’émotion.

Vous cotoyez la souffrance des familles venant de perdre
leur enfant, leur bébé. Vous cherchez a apaiser cette
souffrance, en immortalisant le visage de leur bébé et en
validant la douleur de parents nouvellement endeuillés.
Quel sens y trouvez-vous?

Dans mes expériences professionnelles passées de pre-
miéres répondantes, j’ai ctoyé des personnes en détresse
exposées a des situations d’urgence. Je savais que j’étais
capable de garder mon calme. En devenant bénévole a la
Fondation Portraits d’Etincelles, il y a d’abord une formation
de base sur ce qu’est le deuil périnatal et sur l'attitude a avoir
aupres des parents. Puis sur le terrain, il y a un filet de sécu-
rité qui assure un soutien émotionnel aux photographes. En
effet, aprés une assignation, on me demande de contacter la
centrale d’appel pour informer que l'assignation est termi-
née. La personne de la centrale prend alors le temps de me
demander comment ¢a s’est passé? comment je me sens par
rapport a ce qui vient d’étre vécu? Ce suivi est fait de facon
systématique avec les bénévoles qui débute, puis au besoin
par la suite. Pour ma part, je trouve que ca fait du bien cette
discussion-la avant de retourner chez moi, a mon quotidien.
On nous propose de l’écoute, des rencontres. Il y a toutes
sortes d’assignations aupres des familles. Quelques fois ca
vient nous toucher davantage, mais nous sommes
soutenus.

Jetrouve beaucoup de contentement dans mon implication,
a savoir que les parents auront un souvenir de leur bébé. Ils
pourront utiliser ces photos pour présenter leur enfant a leur
entourage et ainsi mieux se faire comprendre. Grace a ces
photos, les proches vont échanger a propos de cet enfant, la
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ENTREVUE PEDIATRIQUE

communication va s’ouvrir et les parents se sentiront recon-
nus et percevront, un soutien dans cette épreuve. Selon ce
qu’on observe de nos contacts avec les familles confrontées
au déces périnatal, c’est important pour eux que leur bébé,
et son souvenir, soit traité avec la méme dignité et le méme
respect que le serait une personne qui aurait vécu plus
longtemps.

Notre fondation se donne comme mission de prendre des
photos qui témoignent de U'existence de ce petit étre-la. De
sa trace sur la terre, ’'espace d’'un moment, d’une étincelle.
Les photos qu’on remet aux familles permettent cette recon-
naissance a la fois que ce bébé a bien existé pour les parents
et la reconnaissance qu’ils sont des parents endeuillés.

Jetermine l'entrevue avec Madame Dionne. Je l'ai remerciée
etje metsfinalarencontre. Un sentiment de joie et de recon-
naissance m’habite a ce moment. Que des photographes-bé-
névoles, se mettent a la disposition de personnes inconnues
afin d’apporter du réconfort et rendre disponible, gratuite-
ment, leur talent de photographe m’émeut. Que deshommes
et des femmes veillant le corps de leur bébé décédé choi-
sissent d’ouvrir la porte a un-e inconnu-e et de se montrer
dans toute leur vulnérabilité me remplit d’espoir.

Le deuil périnatal désigne le processus de deuil vécu par les
parents suite au déces de leur bébé, que ce soit avant la nais-
sance, pendant l'accouchement ou dans les jours ou
semaines qui suivent la naissance. Ce type de deuil est
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particulier et souvent méconnu, car il concerne un étre dont
la vie a été tres bréve, parfois a peine commencée. Cette
expérience engendre des enjeux particuliers qui fragilisent
les parents quant au développement de dépression, d’an-
xiété et de stress post-traumatique (Berry, 2022; Herbert,
Young, Pietrusinska & MacBeth, 2022). Dans une récente
étude australienne ayant cherché a documenter leffet des
photographies professionnelles sur le deuil périnatal des
parents, les auteurs révelent que la photographie est utilisée
comme un objet transitionnel, facilitant le deuil des parents
et diminuant les conséquences néfastes sur leur santé men-
tale. Cela principalement par le lien avec leur bébé qui est
facilité et maintenu par la photographie. De plus, les rela-
tions sociales des parents seraient facilitées avec 'entourage
familial et les amis. Cette proximité serait permise grace aux
conversations autour des photographies (Vivekananda,
McDowell, Knipe, McMaster, Rahimi, Richards & al., 2024).

Rappelons-nous que les familles en deuil périnatal repré-
sentent un des groupes visés par les soins palliatifs pédia-
triques, selon les Normes en matiére de soins palliatifs
pédiatriques du ministére de la Santé et des services sociaux
(2006). W
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L'INFIRMIERE EN PRATIQUE AVANCEE
ET LA FORMATION DES INFIRMIERES :

UN INDISPENSABLE
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SOINS PALLIATIFS
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MARILYSE PROULX, INF., M SC. CHEF DE SERVICE AU SOUTIEN A LA COMPETENCE ET A LA DEMARCHE CLINIQUE, CENTRE INTEGRE DE SANTE ET DE SERVICES SOCIAUX DE 'OUTAQUAIS

Les soins palliatifs et de fin de vie (SPFV) sont ’ensemble des soins globaux offerts a une personne atteinte d’'une maladie
grave etincurable dans le but d’améliorer son confort et sa qualité de vie tout en lui offrant un accompagnement et de l'aide
psychologique (Gouvernement du Canada, 2023). Ce type de soins exigent une approche holistique de l'infirmiére afin de
donner du soutien émotionnel a la personne, ses aidants et ses proches (Krol et al., 2022). Lorsque la personne est en soins
palliatifs, il convient de lui fournir des soins lui permettant de vivre ses derniers moments dans le confort et d’avoir du temps
de qualité avec ses proches (Saouma Nehmé et al., 2020). Pour les infirmiéres, I'acquisition et 'application des connaissances
reliées aux SPFV sont au cceur d’une approche a développer et a améliorer afin de bonifier Uoffre de soins offerts aux per-

sonnes en SPFV et leur famille (Peretti, 2019).

etarticle découle d’un projet réalisé dans le cadre d’un

stage au 2¢ cycle pour le cours Intervention en milieu

clinique a U'Université du Québec en Outaouais. Le
sujet traite de la pratique des infirmiéres et infirmieres auxi-
liaires sur des unités de médecine qui prennent en charge des
personnes en SPFV. Le projet s’est déroulé dans un hépital
situé dans larégion urbaine de Gatineau du Centre intégré de
santé et de services sociaux de I'Outaouais (CISSSO). Il se
déploie en trois grandes étapes : planification, réalisation et
évaluation de lintervention. Il est a noter que l'intervention
proposée entendait répondre a un besoin du CISSSO dans le
cadre de ses priorités pour les années 2022-2025 visant, entre
autres, a optimiser les compétences et le développement des
ressources humaines, et participer a lamélioration continue
par le maintien des savoirs du personnel (CISSSO, 2022).

Problématique

Au niveau mondial, on estime qu’annuellement plus de
40 millions de personnes ont besoin de recevoir des SPFV
(OMS, 2020). Bien que ces soins puissent étre requis pour des
personnes appartenant a différents groupes d’age, avec le
vieillissement de la population, il est possible que lademande
pour de tels soins augmente au cours des prochaines années
(Billette et al., 2018). Au Canada, en 2022, 59 656 personnes
ont eu recours a des SPFV (Statistique Canada, 2023). Au
Québec, selon les dernieres données disponibles présentées

PAGE PRECEDENTE

dans lerapport desindicateurs sur les soins palliatifs de 'Ins-
titut national de santé publique du Québec (INSPQ) de 2002-
2016, environ 70 % des adultes sont décédés des suites d’une
maladie chronique qui les a rendus susceptibles de recevoir
des SPFV (INSPQ, 2016). Toujours selon ce méme rapport,
53 9% des déces des usagers recevant des SPFV sont survenus
dans un centre hospitalier de soins de courte durée (INSPQ,
2016). La nécessité de la formation et de l'actualisation des
connaissances et des compétences en SPFV représente donc
un réel enjeu. Le manque d’éducation et de connaissances
des soignants, la déficience des ressources financieres et
humaines, I'absence de normes et de cadres communs ainsi
que de certains indicateurs pour le suivi de la performance
font partie intégrante du probleme (Tremblay, 2019). Or, les
infirmiéres ont un réle majeur a jouer aupres des personnes
qui doivent recevoir des SPFV et un tel manque de connais-
sances spécialisées peut diminuer la qualité des soins et, par
le fait méme, engendrer un stress pour la personne recevant
les SPFV (Chisbert-Alapont, 2021; Nadeau et al., 2020).

Présentation du projet : Formation en SPFV

SOMMAIRE

Le projet clinique sur lequel porte cet article consistait a éla-
borer une formation uniformisée sur les SPFV. Basé sur une
approche humaniste, le but de cette formation était d’assu-
rer le développement et le maintien des connaissances et des
compétences des infirmiers et des infirmiéres auxiliaires sur
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desunités de médecine dispensant des soins a la clientele en
SPFV. Ce projet s’est déroulé dans un hopital urbain qui fait
partie du CISSSO. Le projet s’est déployé selon trois grandes
étapes, soit la planification, la réalisation et I’évaluation de
Uintervention.

Planification de la formation en SPFV

Le projet de faire une formation sur les SPFV a débuté en jan-
vier 2024. A ce moment, il s’agissait de cibler les besoins des
participants potentiels. Pour ce faire, un sondage d’évalua-
tion des besoins a été distribué a 30 infirmieres et infirmiéres
auxiliaires. Les résultats de ce sondage ont fait ressortir
cing thémes:

1. les principaux signes et symptomes en SPFV;
2. les interventions infirmiéres attendues en SPFV ;

3. les types et ’évaluation de la douleur et les moyens
pour soulager la personne;

4. lutilisation des échelles de Victoria et de RASS
dans un contexte de SPFV; et

5. les besoins reliés a la culture de la personne en SPFV.

Les objectifs d’apprentissage de la formation étaient de:

1. développer les connaissances et compétences en
lien avec la dyspnée, lagitation et le délirium chez
une personne en soins palliatifs et fin de vie et les
interventions associées ;

2. décrire les types de douleur et la médication associée ;
et,

3. comprendre l'importance de la culture
en contexte de SPFV.

Cadre de référence : Théorie du Human Caring

Dans I’élaboration de cette formation, la théorie du Human
Caring de Jean Watson a été retenue (Cara & O’Reilly, 2008).
S’appuyer sur cette théorie permet de démontrer a la per-
sonne et sa famille une compassion profonde envers sa situa-
tion de santé. La théorie promeut également le respect et la
dignité de la personne dans les soins, le soulagement de la
souffrance afin de faciliter une fin de vie douce et paisible.
Elle stipule que les soins donnés a la personne doivent étre
humains et basés sur une relation profonde. Linfirmiere doit
respecter les choix de la personne, sa culture, ses croyances
etsareligion (Cara & O’Reilly, 2008). Une pratique inspirée de
cette théorie implique ’empathie, la chaleur humaine et un
environnement physique, social, familial, culturel en harmo-
nie et en interaction continue ou le corps est en cohérence
parfaite avec ’ame et l'esprit (Pepin et al.,2017). Pour Watson,
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le soignant et le soigné doivent développer une relation de
caring transpersonnelle qui se définit par un type particulier
de connexion fondée sur les valeurs humanistes (Cara &
O’Reilly, 2008).

Choix des stratégies et des outils pédagogiques

Toute formation exige la création de matériels et d’outils
pédagogiques appropriés. Les méthodes pédagogiques
actives (ex. : quiz par télévoteurs, jeux interactifs, études de
cas, vidéos) ont été sélectionnées ainsi que des méthodes
maieutiques et interrogatives pour approfondir les savoirs
des participants. A travers ces méthodes d’apprentissage
variées, I’étudiante infirmiére en pratique avancée (étu-
diante-1PA) a développé et offert une formation qui vise a
inciter les participants a adopter des pratiques exemplaires
en SPFV tout en renforcant leurs compétences et leurs
connaissances.

Réalisation de la formation en SPFV

La formation s’est déroulée selon un horaire qui a été ache-
miné a tous les participants inscrits. Un nombre de
79 personnes, réparti sur quatre séances, planifiées sur dif-
férentes plages horaires et dates, a assisté a la formation.
Ainsi, des infirmiéres, des infirmiéres auxiliaires, des candi-
dates a la profession infirmiere, des candidates a la profes-
sion d’infirmieres auxiliaires, des gestionnaires et des
conseilléres en soinsinfirmiers étaient présents et ontamené
une diversité d’expertises et d’opinions lors des échanges en
groupe. La réalisation de la formation a été facilitée par le fait
que létudiante-IPA connaissait plusieurs acteurs clés tels
que le directeur adjoint a la direction des soins infirmiers
(DSI), des médecins en SPFV, l'infirmiére pivot en SPFV et les
infirmiéres et infirmiéres auxiliaires de l'unité de soins de
médecine. Il importe de mentionner que les inscriptions
étaient limitées afin de respecter le budget alloué par la DSI
qui a accepté de rémunérer les employés qui ont pris part a
la formation.

Différents types d’activités formatives ont été réalisées. Les
connaissances des participants sur les SPFV ont été vérifiées
par le biais de courtes séances de présentation magistrale,
d’une étude de cas et de trois quiz par télévoteurs réalisés au
début (Jeu sur les mythes et réalités en SPFV), pendant (déli-
rium, douleur) et a la fin de la formation (connaissances
post-formation). Par ces stratégies, il s’agissait de s’assurer
de défaire les compréhensions erronées et permettre la
transposition de ces connaissances dans la pratique
(St-Pierre, 2018).
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Evaluation de la formation en SPFV

Réalisée a la fin de la formation, I'évaluation a été faite a
l’aide du Formulaire d’évaluation - Développement des com-
pétences du CISSSO. Comprenant onze questions sous forme
d’échelle de Likert et une section pour les commentaires
qualitatifs, cette évaluation a permis aux participants d’ex-
primer leur degré de satisfaction ainsi que leur opinion. Des
69 participants ayant complété la portion quantitative, 89 %
témoignent de leur satisfaction d’avoir assisté a la formation.
De plus, pour 93 %, la formation a répondu a leurs besoins
tout en apportant des connaissances applicables dans leur
pratique quotidienne respective et 91 % soulignent avoir fait
de nouveaux apprentissages. Pour les 62 participants ayant
répondu aux commentaires qualitatifs, plusieurs men-
tionnent avoir beaucoup appris «sur les différents types de
douleur et surtout sur les médicaments possibles a donnera
la personne», alors que d’autres aimeraient «approfondir
plus la culture des autres en lien avec les différentes religions
au Québec». Enfin, certains ont exprimé des demandes pour
que laformation devienne pérenne. Cesrésultats démontrent
un bénéfice notable en lien avec le contenu de la formation.

Forces et limites de la formation sur les SPFV

Quelques forces de la formation sur les SPFV étaient la durée
de lactivité (trois heures) qui convenait a la quasi-totalité des
participants et I'ajout de séances de formation a différents
moments et dates. Lutilisation de méthodes pédagogiques
actives (ex. : télévoteurs) a été appréciée et a favorisé la par-
ticipation de tous. De plus, les interactions fréquentes entre
Pétudiante-IPA et les participants ont contribué a une forma-
tion plus dynamique.

Les limites de cette formation sont en lien avec la profondeur
du contenu présenté. En effet, bien que le temps alloué a la
formation soit une force, il représente également une limite,
car il y avait trop de sujets a développer dans un court laps
de temps.

Recommandations

A la fin d’une intervention, il est pertinent, voire nécessaire,
d’émettre des recommandations pouvant servir a favoriser
un cadre de pratique infirmiére exemplaire et des orienta-
tions nouvelles (Hesbeen & Appriou Ledesma, 2022). Les
recommandations sont formulées selon les cing domaines
en sciences infirmiéres : formation, pratique, recherche, ges-
tion et politique. Afin d’augmenter les connaissances du per-
sonnel, la pérennité de la formation en SPFV doit étre une
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priorité pour les organisations en santé. De méme, les mai-
sons d’enseignement doivent intégrer dans leur cursus un
cours obligatoire sur les SPFV. Pour la gestion, les gestion-
naires devraient militer pour avoir des budgets permettant
la création d’unités de soins exclusivement réservées aux
SPFV dans chaque hopital. Au niveau politique, les SPFV
devraient étre une priorité pour les décideurs politiques qui
pourraient mettre en place des mesures pour que ces soins
soient offerts de maniere équitable, rapide, efficace et sécu-
ritaire dans tous les établissements de santé du Québec. Au
niveau de la pratique, 'ajout d’'une IPA dédiée aux SPFV afin
de supporter les infirmieres dans la complexité des soins et
les besoins changeants des personnes qui recoivent de tels
soins devient une nécessité (AlIC, 2019). Enfin, en ce qui a
traitalarecherche, il est essentiel de financer une recherche
infirmiére de pointe et innovante axée, par exemple, sur l'ap-
port de Uinfirmiére et de 'IPA dans 'amélioration de la qua-
lité de vie des patients, le controle des symptdmes ou
intégration précoce des soins palliatifs pour les patients
atteints de maladies non cancéreuses (Higginson, 2016).

Linfirmiére en pratique avancée en SPFV

SOMMAIRE

Depuis les derniéres années, les recherches tendent a mon-
trer que I'IPA est une valeur ajoutée dans la pratique des
soins infirmiers en SPFV (Dahlin & Coyne, 2023). Certaines
pratiques exemplaires proposées par I’Association cana-
dienne de soins palliatifs (ACSP) stipulent que la présence
d’une IPA est nécessaire en SPFV afin de guider les équipes
et conseiller a la fois la personne et sa famille (ACSP, 2013).
De plus, 'Association des infirmiéres et infirmiers du Canada
[AlIC] (2019) recommande également que toutes les équipes
de soins palliatifs au Canada soient composées d’une IPA en
SPFV pour que chaque personne puisse bénéficier d’une
expertise supplémentaire bonifiant ainsi l'offre de soins
(AlIC, 2019). Les habilités relationnelles et communication-
nelles, les connaissances avancées de I'IPA auprés des per-
sonnes nécessitant des SPFV sont reconnues comme étant
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essentielles dans la prise en charge de ces situations com-
plexes (Broucke, 2022). D’ailleurs, ce stage s’est présenté
comme une opportunité pour 'étudiante-IPA d’intégrer les
savoirs théoriques, mais aussi expérientiels dans le domaine
des SPFV, de développer et de démontrer les compétences
attendues de la part d’une IPA : la pratique clinique directe
aupres de la clientéle, la consultation et le coaching, le lea-
dership clinique, les aptitudes de pratique exemplaires fon-
dées sur des données probantes ainsi que la capacité de
collaboration intra et interdisciplinaire et la prise de décision
éthiquement éclairée (Tracy et al., 2023; Morin, 2018). LIPA
détient les compétences nécessaires pour contribuer aux
développements des connaissances en SPFV et le tout au
plus grand bénéfice de la population (Jounaidi et al., 2024).
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UN BOUQUET POUR
MME LAPRAIRIE

Durant une récente semaine de garde a l'unité de soins
palliatifs, j’ai rencontré M™e Laprairie, une femme dans la
soixantaine atteinte d’un cancer du poumon métastatique
en phase terminale. Elle avait suivi plusieurs traitements au
courant des années, mais sa maladie avait malheureuse-
ment progressé, 'lamenant a privilégier les soins de confort.
Elle séjournait dans notre unité pour recevoir de la radiothé-
rapie palliative et en attendant son transfert vers une maison
de soins palliatifs.

CHRONIQUE RELEVE

PAR : LAUREN SUGAR, MD

boucles épaisses - sans doute en cours de repousse

apres une récente chimiothérapie - mais toujours bien
entretenus. Des lunettes rectangulaires a monture épaisse
encadraient son visage fin. Elle ne portait jamais de blouse
d’hopital. Le jour de la Saint-Valentin, je me suis assise sur le
bord de son lit pour faire ma visite quotidienne et nous avons
souri toutes les deux en réalisant que nous avions toutes les
deux choisi de porter du rose en ’honneur de cette journée.

E lle avait de courts cheveux foncés qui pendaient en

«Mais bien siir!» dit-elle. « Ces choses sont importantes!»

Par rapport aux autres patients du l'unité, elle se portait plu-
tot bien - elle était encore capable de marcher et de s’occuper
de ses besoins fondamentaux. Alors qu’elle souffrait aupara-
vant d’essoufflement et de douleurs importants, ses symp-
témes étaient beaucoup mieux contrélés que lorsque je ai
rencontrée. Nos visites ont d’abord été trés breves : un rapide
«comment allez-vous» quotidien, la réponse habituelle de ne
pas avoir de plaintes ou de préoccupations. Une fois, un
simple échange sur "augmentation de la dose de son médi-
cament contre l'insomnie.

Plus tard dans la semaine, je suis entrée dans la chambre
pour trouver M™e Laprairie tenant un bouquet de fleurs aux
couleurs vives, encore sous plastique - un cadeau d’un étre
cher pour apporter un peu de couleur dans le cadre morne
de’hdpital. Le mélange de couleurs vives a rempli sa mission
avec aisance, mais avec une mise en garde : comment les pré-
senter? MM Laprairie essayait de trouver un outil pour cou-
per les fleurs. Elle pensait pouvoir utiliser son pichet d’eau
supplémentaire comme vase de fortune, mais les tiges
étaient bien trop longues pour la petite cruche en plastique,
qui se renversait instantanément lorsqu’elle I'essayait.

«Laissez-moi voir si je peux vous en trouver», lui ai-je pro-
posé. Mais M™e Laprairie a secoué la téte, insistant sur le fait
que je devais étre trop occupée pour cela et quelle
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demanderait a linfirmiére lors de sa prochaine tournée.
Nous avons fait I'aller-retour pendant une minute avant de lui
dire que je reviendrais tout de suite. J’ai rapidement trouvé
une paire de ciseaux jetables, normalement utilisés pour les
pansements, et je suis rapidement retournée dans la
chambre de M™e Laprairie.

«Cela devrait faire l'affaire!» Elle m’a fait un grand sourire.

Nous nous sommes assises ensemble sur son lit et avons
bavardé pendant que nous coupions les tiges des fleurs,
riant lorsque les pitoyables ciseaux se heurtaient a certaines
des tiges les plus coriaces. Nous les avons soigneusement
disposées dans le pichet en plastique rose et avons choisi
ensemble 'emplacement idéal dans la piece : dans le coin le
plus a droite du rebord de la fenétre, a c6té du fauteuil et
visible depuis son lit, ainsi qu’en entrant dans la piéce. M™me
Laprairie a pointé le gerbera rose vif au centre du bouquet.

«C’est ma fleur préférée», a-t-elle déclaré en souriant. J'ai
souri en retour, expliquant que je n’arrivais pas a me décider
entre les tulipes et les dahlias comme ma fleur préférée - de
toute évidence, nous avions toutes deux un penchant pour
les fleurs aux couleurs vives. Nous avons bavardé encore
quelques minutes sur notre amour des fleurs et des plantes
avant que je ne parte poursuivre ma tournée.

Deux jours plus tard, M™e Laprairie m’a fait part de ses
craintes pour l’avenir, notamment de sa réticence a 'idée de
déménager dans une maison de soins palliatifs dans les
semaines a venir, non seulement par manque de familiarité,
mais aussi a cause de ce que cela représentait : la derniere
étape avant sa mort, son dernier déménagement. Nous
avons longuement discuté du déroulement de ce déménage-
ment, de la maniére dont il pourrait étre envisagé sous une
lumiere positive, apaisant ses angoisses, du moins en partie.
Pendant que nous discutions, le bouquet reposait tranquil-
lement sur son perchoir, ses couleurs vives offrant un répit
visuel a la lourdeur de la conversation.

Aujourd’hui, plusieurs semaines plus tard, je pense souvent
a M™Me Laprairie, non pas en tant que patiente atteinte d’un
cancer - en fait, en rédigeant cet article, j’ai di consulter les
archives de I’hopital pour me souvenir du type de cancer
dont elle souffrait - mais au moment que nous avons partagé
autour d’un bouquet de fleurs. Linteraction a été breve,
peut-étre une quinzaine de minutes, mais pendant ces 15
minutes, nous n’étions plus médecin et patiente, nous
n’étions plus assises sur un lit d’hdpital, mais simplement
deux femmes, arrangeant un bouquet, partageant un
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moment de connexion. Je suis touchée par la normalité et
’humanité de ce moment, malgré le contexte et les circons-
tances. Je ne le saurai jamais avec certitude, mais je soup-
conne que cette interaction a permis a M™e Laprairie de
s’ouvrir a moi au sujet des préoccupations plus profondes qui
se cachaient sous la surface de son apparence soignée et de
son sourire enjoué. Quel privilege d’assister a de tels
moments, dont la constellation constitue notre riche expé-
rience en tant que professionnels des soins palliatifs. w
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TOUT LE MONDE VEUT
MOURIR CHEZ SOI?

REGARD SUR LE CHOIX
DES QUEBECOIS ET
QUEBECOISES!?

PAR : ISABELLE VAN PEVENAGE, CHERCHEURE D’ETABLISSEMENT, CENTRE DE RECHERCHE
ET DE LETHIQUE DE LA RECHERCHE (DAAER) DU CENTRE INTEGRE UNIVERSITAIRE EN SANTE
PATRICK DURIVAGE, TRAVAILLEUR SOCIAL ET COORDONNATEUR DU DOMAINE D’EXPERTISE

ET D’EXPERTISE EN GERONTOLOGIE SOCIALE, DIRECTION DES AFFAIRES ACADEMIQUES
ET SERVICES SOCIAUX DU CIUSSS CENTRE-OUEST-DE-L'ILE-DE-MONTREAL |
EN SOINS PALLIATIFS DU CENTRE DE RECHERCHE ET D’EXPERTISE EN GERONTOLOGIE

SOCIALE, DAAER DU CIUSSS CENTRE-OUEST-DE-L'ILE-DE-MONTREAL | MARGAUX REISS, M.SC., CHEFFE D’EQUIPE, OBSERVATOIRE QUEBECOIS DE LA PROCHE AIDANCE, DAAER,

CIUSSS DU CENTRE-OUEST-DE-LTLE-DE-MONTREAL | PATRIK MARIER, DEPARTEMENT DE SCI
D’ETUDES POLITIQUES, UNIVERSITE D'OTTAWA

ENCES POLITIQUES, UNIVERSITE CONCORDIA | CHRISTOPHER COOPER, DEPARTEMENT

Depuis de nombreuses années, les actrices et acteurs provinciaux, fédéraux et mondiaux soutiennent que la large majorité
des personnes aimerait pouvoir mourir chez elles. Toutefois, pour différentes raisons, mourir chez soi est loin d’étre

toujours possible.

u Québec, entre 2013 et 2018, seules environ 10 % des
personnes susceptibles de pouvoir bénéficier de soins
palliatifs et de fin de vie sont décédées a domicile.

Plusieurs questions peuvent dés lors se poser. Tout d’abord,
dans quelle mesure les Québécoises et Québécois
désirent pouvoir mourir chez eux2. Et lorsqu’un tel souhait
est exprimé, pensent-ils que ce désir pourrait se réaliser?
Et enfin, quelles sont leurs principales motivations der-
riere ce désir?

Voici quelques-unes des questions que notre équipe de
recherche a posées lors d’un sondage mené par internet a
I’été 2021 auprées d’un échantillon de 1 000 personnes repré-
sentatives de la population dgée de 65 ans ou plus du Québec.

Nous présentons ici quelques résultats descriptifs en fonc-
tion de deux variables, a savoir le genre et I'age.

Les Québécois désirent-ils mourir chez eux?

Le graphique 1 illustre que, contrairement a la croyance
populaire, la majorité des personnes ne souhaite pas néces-
sairement mourir chez eux. En effet, parmiles 872 personnes

1 Cetarticle reprend quelques résultats d’un rapport disponible a 'adresse :
https://creges.ca/wp-content/uploads/2024/08/2024-sondage-fin-de-vie-et-

deces-Quebec-1.pdf

2 Lesondage distingue le désir de «finir sa vie chez soi» et «<mourir chez soi».
Par manque de place, nous présentons ici uniquement les données sur le décés.
Pour 'ensemble des résultats, consultez le rapport https://creges.ca/
wp-content/uploads/2024/08/2024-sondage-fin-de-vie-et-deces-Quebec-1.pdf
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ayant exprimé un souhait, seuls 49 % des répondants et
répondantes souhaitent mourir a domicile. Il est également
notable que 37 % des personnes interrogées préférent mou-
rir en maison de soins palliatifs. Ces établissements visent a
offrir une expérience de fin de vie qui se rapproche de celle
d’un domicile, tout en bénéficiant du soutien d’une équipe
spécialisée en soins palliatifs. Ainsi, si 'on additionne ceux
qui souhaitent mourir chez eux et ceux qui préferent un envi-
ronnement similaire, on constate que 86 % des répondants
désirent mourir dans un cadre qui évoque leur domicile. Par
ailleurs, trés peu de personnes souhaitent mourir a I’hdpital,
et aucun répondant ne désire mourir en CHSLD.

@ Domicile @ Maison de soins palliatifs @ Hoépital @ CHSLD
GRAPHIQUE 1: LIEU DE DECES DESIRE

Concernant les personnes qui souhaitent mourir chez elles,
il estintéressant de noter que moins de la moitié d’entre elles
(41 %) pensent que cela sera réalisable (données non



https://creges.ca/wp-content/uploads/2024/08/2024-sondage-fin-de-vie-et-deces-Quebec-1.pdf
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représentées). Plus de la moitié des répondants expriment
des doutes quant a la possibilité de réaliser leur souhait, tan-
dis qu’une petite minorité pense que cela sera impossible.

Mourir chez soi, une question de genre?

Enexaminant les différences entre les femmes et leshommes,
le graphique 2 nous permet de constater que ces derniers
sont nettement plus susceptibles de choisir le domicile
comme lieu de déces préféré. En effet, 61 % des hommes sou-
haiteraient pouvoir mourir chez eux, contre seulement 39 %
des femmes.

Fe 39% 61%

Ho 61% 39%

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

B Domicile W Autre lieu

GRAPHIQUE 2: LIEU DE DECES DESIRE SELON LE GENRE

Plusieurs hypothéses peuvent étre avancées pour expliquer
ces différences. Tout d’abord, les femmes sont plus nom-
breuses que les hommes a assumer un réle de personne
proche aidante. Cette réalité pourrait les amener a mieux
saisir les lourdes conséquences que la prise en charge d’une
personne gravement malade ou en fin de vie a domicile
implique, tant sur le plan physique, qu’émotionnel. En effet,
nombreuses sont celles qui, ayant été ou étant encore per-
sonnes proches aidantes, connaissent de pres le fardeau lié
acerole,y compris les sacrifices personnels et familiaux qui
en découlent.
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Cette conscience du poids de la prise en charge d’une fin de
vie a domicile pourrait amener deux hésitations. D’une part,
elles pourraient craindre de devenir un fardeau pour leur
entourage, mais elles pourraient également redouter que ces
derniers ne soient pas en mesure de gérer la lourdeur quoti-
dienne de cette prise en charge particuliérement complexe
en fin de vie. La culpabilité d’imposer ces responsabilités a
leurs proches, conjuguée a la crainte que la situation ne
devienne trop complexe a gérer pour leur entourage pourrait
expliquer leur désir moindre de mourir chez elles.

Par ailleurs, les femmes seraient-elles également plus
conscientes des lacunes dans les services d’aide a domicile
disponibles? Le manque de ressources et de soutien institu-
tionnel pése lourdement sur les épaules des personnes
proches aidantes. Les femmes agées pourraient étre, par
leurs expériences, actuelles ou passées, particulierement
éclairées face a ce manque de services.

Mourir chez soi, une question d’age

Lorsque l'on s’intéresse a 'effet de I'age sur le désir de mourir
chezsoi, on constate que, parmi les personnes ayant exprimé
une préférence sur leur lieu de déces, il y a peu de différence
entre les sous-groupes (graphique 3). Cependant, il est
notable que les personnes les plus agées sont celles qui se
montrent les moins enclines a choisir leur domicile comme
lieu de déces.

80+ 44 % 56 %

75-79 51% 49 %

70-74 49 % 51 %

65-69 49 % 51 %

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

M Domicile W Autre lieu

GRAPHIQUE 3: LIEU DE DECES DESIRE SELON LAGE

Ici encore, plusieurs hypothéses pourraient venir expliquer
ce constat. D’une part, les personnes les plus agées pour-
raient étre davantage isolées, ce qui réduirait le soutien de
leur entourage et limiterait leurs possibilités de rester a
domicile en fin de vie. De plus, leurs enfants, eux-mémes plus
agés, pourraient ne pas étre en mesure de leur apporter
l’aide nécessaire en raison de leur propre état de santé ou de
leur niveau d’énergie.

Par ailleurs, ces personnes plus dgées, ayant possible déja
été témoin d’une expérience de soutien a domicile pour un
membre de ’entourage, pourraient étre mieux informées des
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limites de ces services, ce qui influencerait leur perception et
leur confiance quant a la possibilité d’y finir leurs jours. Enfin,
leur état de santé physique pourrait les rendre plus craintives
alidée de demeurer chezelles, les incitant ainsi a privilégier
un environnement offrant un encadrement plus sécuritaire.

Pourquoi choisir le domicile comme lieu de décés?

Lorsque les personnes souhaitaient pouvoir mourir chez
elles, nous les questionnions sur leurs motivations qui guide-
raient leur choix en leur proposant des affirmationsissues de
la littérature scientifique.

Le graphique 4 permet de constater que toutes ces affirma-
tions ont recueilli un niveau d’adhésion élevé. Toutefois, c’est
le respect des habitudes et des valeurs qui se démarque avec
le taux d’accord le plus élevé (91 % des répondants), tandis
que la présence des proches est celle qui suscite le moins
d’adhésion, bien qu’elle reste importante (80 %).

Respect des habitudes et valeurs 9% 4% 5%

Lieu sécuritaire 89 % 7% 5%

Connaissance et attachement au lieu 9% 5%5%

Contréle sur décision 84 % 10 % 6%

Présence des proches 80 % N% 10%

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

W D'accord M Nidaccord, nidésaccord M En désaccord

GRAPHIQUE 4 : DEGRE D’ACCORD AVEC DIFFERENTES AFFIRMATIONS SUR LES
MOTIVATIONS A VOULOIR MOURIR CHEZ SOI

Motivations selon le genre

Concernant les affirmations qui expliquent le choix du domi-
cile comme lieu de déces, il y a peu de différence entre le
degré d’accord des hommes et des femmes pour chacune
des affirmations. Il est par ailleurs intéressant de noter que
tant pour leshommes que pour les femmes, c’est encore une
fois la présence des proches qui suscite le moins d’adhésion
parmi les cing affirmations alors que le respect des habitu-
des et des valeurs, la familiarité du lieu et le caractére sécu-
ritaire du lieu recueillent le plus grand degré d’accord.

Motivations selon l’age

En ce qui concerne les raisons justifiant le choix du domicile
comme lieu de déces, la présence des proches est l'affirma-
tion qui suscite le moins d’adhésion pour tous les groupes
d’age, a 'exception du groupe des personnes les plus dgées.
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Pour les plus jeunes, c’est la familiarité du lieu qui suscite le
plus d’adhésion.

Quelles sont les hypothéses que nous pourrions formuler?
Tout d’abord, pour les personnes dgées qui privilégient «la
présence des proches», cela pourrait refléter une crainte pro-
fonde de mourir seul, renforcant ainsi 'importance d’un
entourage présent dans les derniers instants de vie.
Limportance de la présence des proches pourrait aussi s’ex-
pliquer par une conscience accrue que mourir a domicile
nécessite un soutien humain constant, tant sur le plan pra-
tique qu’émotionnel. Concernant le fait que les personnes
agées adherent moins a laffirmation selon laquelle mourir
chez soi permet «un meilleur contréle», on pourrait évoquer
une éventuelle acceptation progressive de la perte de mai-
trise sur leur environnement, une réalité peut s’intensifier
avec l'avancée en age. Pour les plus jeunes, la préférence
marquée pour «la familiarité du lieu» pourrait étre liée a une
moins grande familiarité avec la mort, les poussant a recher-
cher un cadre familier et rassurant dans un moment aussi
incertain que la fin de vie. Enfin, l'attachement des plus
jeunes a leur domicile peut s’expliquer par le fait que leur
«chez-soi» occupe encore une place centrale et stable dans
leur vie, alors que les personnes dgées anticipent peut-étre
plus facilement une incertitude a ’égard de leur lieu de
vie futur.
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En conclusion

Que devrions-nous retenir ici? Tout d’abord, contrairement
a la croyance populaire selon laquelle «tout le monde veut
mourir chez soi», ce souhait ne concerne pas la grande majo-
rité de la population. Bien que ce désir soit exprimé par une
partie significative des individus, il ne constitue pas une ten-
dance dominante. Par ailleurs, une distinction selon le genre
est observable : hommes et femmes ne manifestent pas
exactement la méme inclination a vouloir passer leurs der-
niers instants chez eux, bien que les écarts restent modérés.
Enrevanche, lorsqu’on compare les différents groupes d’age,
aucune différence significative ne se dégage quant a ce sou-
hait. Quelle que soit la tranche d’age considérée, le désir de
décéder a domicile reste relativement stable, autour d’une
personne sur deux.

En ce qui concerne les motivations, on observe trés peu de
différences entre les différents groupes. Les raisons invo-
quées pour préférer mourir a domicile restent globalement
constantes, indépendamment des caractéristiques sociodé-
mographiques des répondants.

Il est d’ailleurs frappant de constater que, parmi les affirma-
tions proposées, c’est la présence des proches qui recueille
le moins d’adhésion. Ce résultat peut sembler contre-intuitif,
mais, outre la crainte de constituer un fardeau pour les
proches qui est une réalité bien documentée, ce résultat sou-
ligne surtout que d’autres facteurs tels que 'importance du
respect des habitudes et des valeurs, 'importance d’un lieu
qui permet un contrdle sur les décisions personnelles, le fait
de mourir dans un lieu connu et auquel on est attaché ou
encore le sentiment de sécurité jouent un réle plus détermi-
nant dans ce choix. w

L'’AQSP A UN NOUVEAU SITE INTERNET!

Venez visiter notre nouveau site : agsp.org
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CHRONIQUE
BOURSE

DES SUITES POUR LE PROJET «SI UN
JOUR JE MEURS» A LA RENCONTRE DE
SON PUBLIC : DU THEATRE POUR FAIRE
CONNAITRE LES SOINS PALLIATIFS

PAR : ANDREANNE COTE

’est avec une profonde reconnaissance que nous par-
tageons avec vous l’évolution du projet soutenu par

la Bourse 2022 en recherche/diffusion des soins
palliatifs de ’AQSP. Grace a cette aide précieuse, le
Laboratoire créatif sur la fin de vie, duquel est né la piéce
de théatre Si un jour je meurs (SUJJM), a pu diffuser plus
largement les fruits de son travail. Cette piece, cocréée avec
’aide de nombreux partenaires, vise a sensibiliser et a amé-
liorer la compréhension de la transition vers les soins pal-
liatifs et la fin de vie auprés du grand public et de
professionnels non experts en soins palliatifs.

Un projet créatif au service de la réflexion

Au terme des premiéres phases du projet, cette piece a été
enregistrée en juin 2022 devant un public restreint dans le
but d’en faire une captation professionnelle. Cette piece a
ensuite circulé dans plusieurs villes du Québec et dans divers
lieux de diffusion. Elle a également été intégrée dans des
cours destinés a la formation de futurs professionnels en
sciences de la santé ou en sciences sociales, d’étudiants en
psychologie, ainsi que d’étudiants en santé publique.

A chacune des diffusions, un espace de discussion et
d’échange s’est ouvert autour des themes de la fin de vie, des
soins palliatifs et des enjeux qui leur sont liés. Les partici-
pants, variés et nombreux, viennent des milieux les plus
divers : citoyens curieux, proches aidants, patients, étu-
diants, professionnels de la santé et retraités. Ces rencontres
ont pour objectif d’atteindre les principaux buts du
Laboratoire créatif : toucher et faire réfléchir.

Voici quelques-uns des événements lors desquels la
captation de la piéce «Si un jour je meurs» a été diffusée :

* Congrés international de soins palliatifs McGill,
Montréal, octobre 2022
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Cette chronique fera un retour sur deux récipiendaires de la
Bourse de ’AQSP. Andréanne C6té, récipiendaire en 2022 et
Naomi Goloff, récipiendaire en 2023.

* Théatre aux Ecuries, Montréal, janvier 2023
* Bibliothéque Le Prévost, Montréal, janvier 2023
¢ Centre des femmes de Riviére-des-Prairies, février 2023

* Centre communautaire de Granby (en collaboration
avec la Maison de soins palliatifs Au Diapason), avril 2023

* Cinéma répertoire Le Clap (dans le cadre des
Conférences annuelles de la Maison Michel-Sarrazin en
marge du congres de ’AQSP), Ste-Foy, mai 2023

* Maison La Traversée, Mont-Tremblant, juin 2023

® Centre des femmes de St-Eustache, octobre 2023
¢ Bibliothéque de St-Jérome, novembre 2023

* Bibliothéque de Joliette, novembre 2023

¢ Auditorium de ’Hopital Notre-Dame
(Fondation PalliAmi), Montréal, novembre 2023

* Formation virtuelle d’Albatros Capitale-Nationale,
Québec, janvier 2024

* Centre culturel St John (Maison Au Diapason),
Bromont, mars 2024

* Centre de recherche du CHUM (en partenariat
avec le service des communications du CHUM),
Montréal, juin 2024

Une diffusion pédagogique enrichissante

SOMMAIRE

En plus des diffusions publiques, la captation de la piece a
été utilisée dans le cadre de plusieurs cours universitaires de
divers départements. Voici quelques exemples de cours ou
la piece a été intégrée :

® MMD2236, Faculté de médecine, Université de Montréal

* PSY5131, Département de psychologie, UQAM

® SVS7021, Département de travail social, Université Laval

® PAL6109, Faculté des sciences infirmiéres, U de Montréal

* BI06004, Ecole de santé publique, Université de Montréal

® SIN3312, Faculté des sciences infirmiéres, Université Laval
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Les retours sur ces diffusions ont été trés positifs. Les parti-
cipants soulignent régulierement l'importance de réfléchira
’laccompagnement d’un proche gravement malade, ou
encore de prendre le temps de réfléchir a leurs propres
volontés face a la fin de vie. Ces échanges contribuent a
ouvrir des discussions essentielles sur les soins palliatifs et la
fin de vie.

Des résultats de recherche prometteurs

Parmiles commentaires qualitatifs recus, on souligne la qua-
lité du travail artistique des comédiens et des artisans, la
véracité et la crédibilité de I’histoire, la sensibilité des per-
sonnages jumelée a ’lhumour parfaitement dosé.

Quelques résultats d’analyse quantitative démontrent quant
aeuxque:

® | e fait de visionner SUJJM augmente significativement
Uintérét et les connaissances envers les soins palliatifs.

* Une vaste majorité de personnes ont indiqué que le
théatre était assurément une bonne maniere d’aborder
des enjeux complexes tels que les soins palliatifs.

Un prix international

Le projet a également fait objet d’une présentation dans le
cadre du Défi Innovation promu par le Canadian Virtual
Hospice a 'automne 2024 en marge du Congrés international
de soins palliatifs McGill. Il a remporté le troisieme prix,
témoignant de lintérét qu’il suscite.

Avant de penser la suite du projet, il nous faut d’abord
prendre ententes avec les artistes ayant donné vie a la piece
pour un transfert des droits. Nous espérons pouvoir ensuite
la partager dans un cadre éducatif gratuitement diffusé,
puisque plusieurs centres ont déja mentionné leur intérét de
la diffuser.

Conclusion

La Bourse 2022 en recherche/diffusion des soins palliatifs de
’AQSP a été un levier important dans la réalisation et la dif-
fusion de ce projet créatif. Grace a cet appui, la piece Si un
jour je meurs poursuit son chemin, suscitant des réflexions
cruciales sur des enjeux de société essentiels. Nous sommes
fiers de pouvoir contribuer, a travers cet outil artistique, a
faire évoluer la compréhension des soins palliatifs et a enga-
ger un dialogue autour de la fin de vie, un sujet trop
souvent tabou.
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Nous tenons a remercier une fois de plus P’AQSP pour son
soutien et son engagement envers des projets qui, comme
celui-ci, ont pour but de faire une réelle différence dans la vie
des individus et des communautés.

RESUME DU PROJET D'ADAPTATION,
TRADUCTION ET VALIDATION DE L'ATELIER
INTITULE « SERIOUS ILLNESS CONVERSATION
GUIDE - PEDIATRICS » POUR QU'IL
CORRESPONDE A LA REALITE QUEBECOISE

PAR : NAOMI GOLOFF

e projet, mené en collaboration entre Le Phare,

Enfants et Familles et la Division de médecine pallia-

tive pédiatrique de ’Université McGill, vise a traduire,
adapter et valider le Serious Illness Conversation Guide -
Pediatrics (SICG-Peds)l (Guide de conversation sur les
maladies graves - Pédiatrie) en francais afin de 'intégrer au
contexte québécois et francophone. La communication est
une compétence essentielle pour les cliniciens accompa-
gnant les enfants atteints de maladies graves et leurs
familles. Pourtant, malgré importance reconnue de cet
outil/formation, aucune version validée en francais n’exis-
tait jusqu’a présent. Lobjectif principal est de donner aux
cliniciens et aux familles francophones un acces équitable,
facilitant ainsi les discussions autour des objectifs de soins
et de la planification préalable des soins. A terme, nous sou-
haitons établir Le Phare et La Division de médecine pallia-
tive pédiatrique de I'Université McGill comme centres de
formation interprofessionnelles francophones pour l'utili-
sation du SICG-Peds.

Accomplissements a ce jour

Lobtention de cette bourse a été le catalyseur qui nous a per-
mis d’entreprendre ce projet essentiel. Grace a ce soutien
financier, nous avons achevé la traduction de ’ensemble des
documents pédagogiques associés au SICG-Peds et amorcé
leur validation. Actuellement, nous poursuivons un proces-
sus rigoureux de validation de la traduction avec des clini-
ciens, afin d’assurer la précision du contenu, son alignement
avec les pratiques médicales locales et son acceptabilité
dans les soins pédiatriques palliatifs francophones.

Par ailleurs, nous avons formé un noyau de facilitateurs bilin-
gues, qui seront essentiels pour 'implantation et ’évaluation
de l'outil dans différents milieux cliniques. Nous avons éga-
lement identifié des parents partenaires engagés dans le
projet a long terme, dont expérience et la perspective
seront déterminantes pour assurer que le guide répond aux
besoins des familles.
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Objectifs futurs et perspectives

L’étape suivante consistera a valider la traduction aupreés des
familles/des patients, afin de s’assurer que les formulations
et concepts employés sont clairs, accessibles et culturelle-
ment adaptés.

Une fois cette phase complétée, nous mettrons en place une
structure de formation durable au sein de Le Phare et la
Division de médecine palliative pédiatrique de ’'Université
McGill, qui deviendront des centres de référence pour la for-
mation francophone au SICG-Peds. Nous organiserons des
ateliers interprofessionnels, avec une évaluation systéma-
tique de l'impact pédagogique du programme. Ce projet
jette ainsi les bases d’une meilleure accessibilité a la forma-
tion en communication dans les soins palliatifs pédiatriques https://www.canuckplace.org/resource-hub/
pour la communauté francophone, assurant un accompa- serious-illness-conversation-guide-for-pediatrics/
gnement de qualité aux enfants atteints de maladies graves

et a leurs familles. w

Le Guide de conversation sur les maladies graves
(Serious Illness Conversation Guide), créé par
Ariadne Labs a Boston, a été adapté au contexte
pédiatrique par Canuck Place, une maison de soins
palliatifs pédiatrique.

Guide de discussion sur les maladies graves - Pédiatrie

ELEMENTS EXEMPLES OU CONTENU

1. Amorcer la discussion «Avec votre accord, jaimerais que l'on discute de 'état de santé actuelle de [insérer le nom de U'enfant] et des scénarios

* Présenter 'idée et les avantages de la discussion potentiels qui se profilent a ’horizon. Est-ce que cela vous convient?»

* Préparer les parents a la prise de décisions futures «Notre conversation d’aujourd’hui nous permettra de mieux vous connaitre, vous et votre enfant. Il sera ainsi plus facile de
e Demander leur accord vous préparer et d’élaborer un plan pour l'avenir. Etes-vous d’accord ?»

2. Evaluer ce que les parents comprennent de la

«Que comprenez-vous de l’état de santé actuel de votre enfant?»

maladie de leur enfant et déterminer ce qu’ils X X N X
«Que voulez-vous savoir au sujet des scénarios a envisager?»

veulent ou ne veulent pas savoir

Ma compréhension de I’état de santé actuel de votre enfant est...

Incertitude : «Il est difficile de prédire ce qui va se passer et quand cela va se passer. Jespére que l'état de votre enfant
sera stable encore longtemps, mais, étant donné ce que nous savons a propos de [insérer les renseignements sur la
maladie/l’état], je crains que les choses puissent se dégrader rapidement. »

Capacité : « Je constate que votre enfant est fragile, instable, évalué en fonction de la capacité), ce qui me fait craindre...»

w

. Annoncer le pronostic
Formuler la phrase de l'une des facons suivantes :
«Je souhaite...», «Je crains...» ou « J’espeére...»,
«Je me demandesi...»
Permettre les moments de silence et ’exploration
des émotions Temps : «|l est trés difficile de prédire le temps qu’il reste. Tout comme vous, je souhaite que votre enfant..., mais je crois
[on dispose de moins de temps que nous l'espérions...]»

*Lorsque les premiers symptdmes de déclin se présentent, les
professionnels de la santé ont la responsabilité de procurer *S’il est trop tot pour discuter de lincertitude, de la capacité ou du temps lors du pronostic, cette précision pourra étre apportée dans
conseils et soutien aux parents dans la prise de décisions. une discussion subséquente.

4. Aborder les sujets importants

* Buts

e Peurs et inquiétudes

«Quels sont vos principaux buts/les plus grands souhaits si l'état de santé de votre enfant s’aggrave?»
«Lorsque vous songez a votre enfant, quelles sont vos plus grandes peurs ou inquiétudes en ce qui concerne avenir?»
o «Qu’est-ce qui vous donne la force d’affronter ce qui s’en vient?»
e Origine de la force ) . P . .
«S’il advenait des scénarios dans lesquels votre enfant ne pourrait pas vivre...»

Autres SHJ‘:?tS a expl‘orer «Si état de santé de votre enfant s’aggrave, qu’étes-vous préts a accepter sur le plan médical dans 'espoir de gagner du
 Capacités essentielles temps?»

¢ Compromis médicaux

. Lo . . *Sivous pensez que I'enfant ou la fratrie participeront a la discussion, planifiez une autre réunion et l'exploration des sujets appropriés.
e Participation de I'enfant ou de la fratrie a la discussion P a 3 P »P p ] pprop!

«Vous m’avez dit que [insérer les buts ou les souhaits] sont trés importants pour votre famille. Vous m’avez aussi fait part de
vos inquiétudes au sujet de...»

«En guise de recommandation et compte tenu de ce que nous savons a propos de la maladie de votre enfant, je
recommanderais [insérer une recommandation médicale]. Je crois qu’il est important que nous attendions de voir
comment les choses évoluent. »

«Quels sont vos besoins immédiats ?»

«Nous aimerions vous revoir dans [insérer le nombre de jours/semaines/mois] afin que vous puissiez bénéficier d’un
soutien constant.»

5. Clore la discussion
 Récapituler

¢ Donner une recommandation
e Demander les besoins

¢ Planifier le suivi

6. Consigner la discussion
7. Fournir de la documentation aux parents

8. Communiquer avec les professionnel(le)s de la santé concerné(e)s
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La petite histoire de la
Maison Michel-Sarrazin

1983 O C(onstruction de la Maison

Les travaux de construction
de la Maison débutent.

A 1985 O Inauguration

1 L'inauguration a lieu le 9 avril
O\ en présence de M. René Lévesque. e \
1991 Q Premiers colloques
\ Les premiers colloques de soins
palliatifs initiés par la Maison, lesquels
deviendront le Congrés de FAQSP. \

1999 O Vocation suprarégionale
Reconnaissance en mars de la vocation
suprarégionale de la Maison avec

Mme Pauline Marois.

Y
A4

Construction du Centre de jour

Début des travaux de construction
du Centre Bonenfant-Dionne.

2000 O Ouverture du Centre de jour

Le Centre de jour ouvre le 20 novembre.

2025

25,

Maison Centre
Michel-Sarrazin Bonenfant-Dionne

Ms Maison
Michel-Sarrazin

2101, chemin Saint-Louis, Québec (Québec) G1T 1P5
418 688-0878 | info@michel-sarrazin.ca | michel-sarrazin.ca
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REALITE
VIRTUELLE :

PARTAGE D’EXPERIENCE
ET QUELQUES SECRETS

PAR : JF MALOUIN M A, PRESIDENT DIRECTEUR CREATIF SUPER SPLENDIDE, MAITRISE ES ARTS EN ARTS NUMERIQUE (UQAC/NAD)

La réalité virtuelle (RV), autrefois associée au domaine des jeux vidéo, s’étend aujourd’hui a des contextes médicaux et théra-
peutiques. En soins palliatifs, cette technologie émerge comme un outil utilisé pour répondre a des besoins psychosociaux,
émotionnels et spirituels. Comment cela fonctionne-t-il au juste ? Et comment l'utilise-t-on ? Le présent article vise a explorer

ces questions par un partage d’expérience.

, accompagne des personnes en fin de vie a l'aide de
la RV depuis 2019. Ce qui a débuté par du bénévolat
s’est transformé en projet d’impact social. Depuis,

mon entreprise (Super Splendide) coopére avec le milieu de
facon constante afin d’innover. Nous desservons aujourd’hui
plus de 60 établissements. Nous collaborons aussi a
10 recherches scientifiques sur la RV, couvrant des sujets
allant de la santé mentale et de la psychiatrie a la gestion de
la douleur en oncologie.

Une approche s’estimposée clairement a nos yeux, au fil des
ans : nous considérons la RV comme un simple outil d’inter-
vention. La technologie ne fera pas de magie en elle-méme.
Ses bienfaits proviennent de 'accompagnement offert avant,
pendant et apres la séance. Nous réfléchissons donc les soins
avec la RV et 'immersion a travers la compétence de linter-
venant et le lien qu’il entretient avec le patient.

D’abord, comment fonctionne 'immersion?

Limmersion, c’est le fait de se plonger dans un contexte au
pointde s’y sentir réellement présent. Et cela ne requiert pas
nécessairement 'usage de technologiques complexes. Selon
vous, quel est le plus simple des dispositifs immersifs? Un
indice : Il est vieux de 2 500 ans... Oui, il s’agit du livre. En
effet, n’avez-vous jamais été absorbés par une lecture au
point de vous projeter mentalement dans les lieux de Uhis-
toire, d’en «voir» clairement les personnages et les actions,
et de perdre la notion du temps ou de l’espace réel qui nous
entoure? Cette forme d’absorption mentale est qualifiée
d’immersion narrative (Arsenault, 2005). Quant a la réalité
virtuelle, ce n’est qu’un dispositif hautement sophistiqué
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visant a produire le méme effet qu’un livre, par d’autres
moyens. En plus de pouvoir nous plonger dans une histoire,
le casque de réalité virtuelle fournit des stimuli (visuels, audi-
tifs et proprioceptifs) qui remplacent ceux de notre environ-
nement tangible. Il s’agit d’'une immersion sensorielle (Ermi
and Mayra, 2005). Leffet que cela procure est si puissant qu’il
réinterprete a proprement dit notre sentiment de présence.
Tel que le démontrait récemment une équipe de chercheurs
sud-coréens et suisses, il est méme possible d’observer neu-
rologiquement la maniere dont le cerveau reconfigure son
«GPS interne» lors d’un voyage en réalité virtuelle (Moon et
al,2024). Il ne s’agit donc pas d’un effetimaginaire, mais d’un
décalage appliqué sur notre perception de la réalité.

SOMMAIRE

Quel intérét en soins palliatifs?

Qu’il doit étre frustrant d’étre cloué au lit lorsque nos jours
sont comptés:ily auraittant a faire! Des réves a réaliser, des
lieux a voir et revoir, des souvenirs a partager, des regrets a
confronter, un soi a transcender, des boucles a boucler, sa
trace sur son monde a confirmer. Dans cette urgence de
vivre, un dispositif qui ouvre 1 000 vécus prend tout son sens.
C’est pourquoi 'immersion et la RV retiennent 'attention en
soins palliatifs. A titre d’illustration concréte, voici deux
expériences ol nous avons pu, pour un moment, déjouer
'agonie et ses tourments par laRV...

En décembre dernier, on nous a informé qu’un chasseur
admis aux soins palliatifs avait le regret de ne jamais avoir
visité Anticosti. Nous y avons vu le moyen de faire une diffé-
rence positive dans sa fin de vie. Nous avons trouvé un com-
plice habitant I’ile, afin de lui acheminer une caméra par la
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poste. Aprés avoir capté les plus beaux lieux d’Anticosti (ainsi
que ses chevreuils), notre complice improvisé a téléversé ses
vidéos immersives directement sur le casque, a distance. Je
n’ai eu ensuite qu’a guider la séance auprés du chasseur et sa
famille. En plus du bonheur de réaliser un grand réve, un
bénéfice collatéral survint :

« c’est la premiére fois que je ne ressens pas ma
douleur depuis le début de mon cancer » dit notre
chasseur.

Un accompagnement similaire eut lieu aux soins palliatifs de
Cité de la Santé, de Laval. Une dame de 84 ans souffrait d’un
cancer des os. Son départ était imminent. C’est sa fille qui
nous avait demandé de lui offrir une séance d’immersion
sauvage (puisque la dame avait été amante de la nature toute
sa vie). A mon arrivée sur place, j’appris que la patiente ne
mangeait plus depuis déja 10 jours. Fortement médicamen-
tée contre la douleur, elle n’était éveillée que 15 minutes par
heure. Face a ces «drapeaux rouges» je m’apprétais a
rebrousser chemin sans méme effectuer de séance. Toutefois,
apres une jasette de plusieurs minutes pour me présenter et
faire connaissance, j’ai trouvé un bel aplomb a cette dame.
Je lui ai donc proposé le casque, qu’elle a accepté avec exci-
tation. Nous avons commencé doucement. Je vérifiais
constamment son état de fatigue et son confort. La dame
était vive et volubile. Elle s’exprimait sur tout ce qu’elle
voyait. Elle dévorait ce moment. La séance afinalement duré
une heure et demie. Lorsqu’elle 6ta le casque, nous sentions
Podeur des repas qu’on distribuait sur ’étage... «J’ai faim!»
dit la dame. Et elle mangea une moitié d’assiette. Présente
sur place, sa fille lui prit les mains.

«Tu sais, maman, c’est a toi que je dois mon
amour de la nature. C’est une facette importante
de ma vie et c’est a toi que je le dois. C’est pour
¢a que je voulais t’amener dans le bois une
derniére fois ».

Les deux femmes échangeaient un regard vibrant et humide.
Des étapes furent franchies a ce moment. La RV bénéficie
parfois aussi a ceux qui restent.

De loisir a intervention : le role du soignant avec la RV

Entre les mains de lintervenant, la RV dépasse le simple
divertissement. La RV d’intervention offre un espace d’éva-
sion et de répit qui aide a traverser des moments souvent
marqués par lincertitude et la douleur. Cela peut étre vu
comme une extension de 'accompagnement palliatif. Qu’on
préfére s’évader dans un ailleurs; revivre une activité favorite
pour dire adieu a une partie de soi; ou retrouver des lieux qui
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nous sont significatifs, la RV offre un moyen versatile de com-
bler de nombreux besoins profonds. Cela prend valeur de
rituel pour certains et de simple détente pour d’autres. Ce qui
importe est d’en faire usage a dessein. Et c’est a le role de
intervenant, une fonction qui se décline sous plusieurs
facettes:

1. Ecoute

Grace au lien qu’il cultive avec le patient, Uintervenant peut
capter ses besoins plus personnels. C’est 3 que se trouvent
les meilleures opportunités de marquer une différence posi-
tive dans la fin de vie du patient. Le réle de l'intervenant
débute donc par son lien et son écoute.

2. Préparation

Ensuite vient le temps de préparer la séance de RV. Trouver
le bon contenu a présenter; réfléchirau moment et au lieu ot
tenir la séance; préparer I'équipement...

3. Accompagnement

Puis vient la séance elle-méme : bien que l'intervenant doive
ici faire preuve d’aisance technologique, ce sont encore une
fois les aptitudes d’écoute qui compteront le plus. Savoir
recevoir et accueillir, savoir quand se taire, quand relancer...
Savoir animer le moment. Offrir sa présence. Accompagner.

4, Rebond

La séance de RV ne se termine pas lorsque le patient &te son
casque. On vient tout juste d’ouvrir un canal : ily a de la
matiere a accueillir et a traverser! C’est le temps d’user de
tout son métier. De nombreux intervenants nous ont confié
que la RV leur permettait d’effectuer leur travail plus en pro-
fondeur. Bien sir, il arrive que le patient souhaite se reposer
immédiatement aprés une séance. Mais la porte qui s’est
ouverte le restera pour plus tard...

La RV en fin de vie est-elle sécuritaire?

SOMMAIRE

Comme la question de la sécurité est souvent soulevée, pre-
nons un moment pour bien y répondre. C’est un sujet qui
tombe a point, carici aussi le réle de Uintervenant est clé.

Il existe des contre-indications importantes a connaitre
avant de proposer la RV a un patient. Par exemple, l'usage
d’un casque de RV peut déclencher des crises chez des
patients atteints de certains types d’épilepsie. On peut aussi
nuire a des personnes sujettes a des migraines ophtalmolo-
giques. Cela étant, dans le contexte bien particulier des soins
palliatifs, toutes ces contre-indications ne riment pas
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nécessairement avec interdiction. Il est bien-s(r primordial
que l'intervenant connaisse ces risques. Mais, comme 'objet
méme des soins palliatifs est d’apporter non seulement le
confort, mais aussi la dignité en fin de vie, il convient d’user
de ces contre-indications avec discernement. Ces balises
permettront aux soignants de négocier d’une part entre les
souhaits et le bien-étre psychosocial du patient, et d’autre
part, les risques pour son bien-étre physique.

Voici un exemple pour illustrer le role des intervenants et de
leur jugement quant a la sécurité en RV. Il s’agit d’un cas réel
vécu avec un jeune de 17 ans que j’ai accompagné dans sa fin
de vie au Phare Enfants et Familles, en 2019. Non-verbal,
souffrant de polyhandicaps et de troubles cognitifs, ce gar-
con adopté de Corée du Sud souhaitait revoir son pays natal
avantde décéder. Il était sous sédation afin de calmer sa dou-
leur. Une infirmiére devait aussi drainer ses voies respira-
toires detemps a autre. Face a cette condition multifactorielle,
je demandai a parler avec linfirmiére qui s’occupaient du
jeune patient, ainsi qu’a ses parents (présents sur place). Je
souhaitais discuter avec eux du bienfondé de tenir cette
séance de réalité virtuelle. Je m’interrogeais sur la médica-
tion (dont j’ignorais si les sédatifs utilisés provoquaient des
nausées, des maux de téte ou de la confusion); j’étais inquiet
des aptitudes de communication du patient (craignant de ne
pas le comprendre s’il exprimait un inconfort); je me souciais
de ses sécrétions respiratoires (redoutant que ’excitation les
exacerbe ou les fasse oublier au point de manquer un drai-
nage important); et je me questionnais sur sa condition phy-
siologique en général (voulant éviter de le fatiguer au-dela de
ses limites). Nous avons survolé la situation afin de soupeser
ensemble les risques et les bénéfices pour le patient. Les
parents étaient catégoriques : rien ne ferait plus plaisir a leur
fils, a ce stade-ci de sa fin de vie. A l'inverse, ne pas «visiter»
son pays laisserait en lui un regret, une dimension non réso-
lue de son identité. Linfirmiére indiqua qu’en ce qui concerne
la sédation, le pire qu’il puisse arriver soit que le jeune se
mette a somnoler. En outre, infirmiére et parents allaient res-
ter présents pour capter toute indication qu’il soit préférable
d’arréter. Avec vigilance, nous avons donc procédé a la
séance. Et ce fut la bonne décision. Jamais je ne pourrai
oublier les sourires, les larmes et 'amour qui furent partagés
ce soir-la. Un espace fut créé pour que se franchissent des
étapes importantes vers incontournable. Quant a l'appré-
hension de lui causer inconfort et complications, ce fut tout
le contraire : le patient fut plutot apaisé, tout distrait qu’il fut
de ses maux et de ses angoisses. Et quand ce formidable
jeune est décédé deux semaines plus tard, il régnait une pro-
fonde certitude qu’il avait quitté en paix avec une partie de
lui-mé&me. Un poids lui avait été soulagé qu’il aurait été diffi-
cile autrement d’alléger. Qui plus est, le deuil de ses parents
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en avait été d’autant adouci. Un point bien important, aussi
petit cet adoucissement soit-il, quand on pense a l’atrocité
du deuil parental.

Ily a donc une certaine zone de gris quant aux criteres d’ad-
missibilité de la RV en soins palliatifs, du fait de la nature
méme de ces soins. La fatalité (et la réorganisation des prio-
rités qu’elle engendre) porte a pondérer la réflexion par trois
questions : quel inconfort cela risque de causer au patient;
quelle détérioration en subirait sa condition; et ce que cela
représenterait face aux bénéfices psychologiques, physiques
ou spirituels offerts en contrepartie. La méme élasticité n’est
pas appliquée aux contre-indications de la RV en CHSLD, par
exemple (ou toute considération n’est pas déclassée par l'ur-
gence de vivre). Bien sir, 'implication des professionnels
compétents pour juger des situations comportant des
risques (personnel médical et infirmier) est absolument
nécessaire. Si chaque cas n’est pas aussi complexe que celui
du jeune évoqué plus haut, il convient néanmoins d’évaluer
toute situation. Bien identifier les patients susceptibles de
bénéficier de la RV permet de protéger les uns, sans priver les
autres de dignité en les surprotégeant.

Par ol commencer?

SOMMAIRE

Cette approche qui place lintervenant au cceur de l'laccom-
pagnement assisté de RV signifie une chose importante :
toute intégration de la RV en milieu de soin requiert la forma-
tion adéquate des soignants. En plus de savoir discerner les
usages convenables de ceux qui seraient inappropriés, les
intervenants doivent savoir écouter les besoins, préparer la
séance et accompagner 'expérience (avant, pendant et apres
la RV) de maniere sécuritaire et bienveillante. Le casque de
RV n’évalue pas la condition du patient. Ni ne connait-il ses
réves, ses aspirations et ses angoisses. C’est le role de l'inter-
venant. Un role qui s’apprend. w
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PLACE AUX APPRENANTS

APPROCHES INNOVANTES
POUR LE SOUTIEN DES
FAMILLES ENDEUILLEES

EN CHSLD

PAR : SARAH CAOUETTE, INFIRMIERE CLINICIENNE, ETUDIANTE A LA MAITRISE EN SCIENCES INFIRMIERES A UUNIVERSITE DE MONTREAL

Les centres d’hébergements de soins de longue durée [CHSLD] sont des milieux de vie ayant pour mission d’accompagner
autant les résidents que leurs proches, et ce au travers des différentes transitions de vie (Commissaire a la santé et au bien-

étre [CSBE], 2022; Gouvernement du Québec, 2023).

milieux, les CHSLD sont aussi percus comme des

«milieux de mort» (Institut national de santé publique
du Québec [INSPQ], 2020; Gagnon et Allaire, 2016). Cette réa-
lité nécessite une réflexion quant a lintégration d’une
approche palliative dés 'admission du résident. Selon cette
approche, le soutien des proches devrait aussi se poursuivre
dans la période suivant le décés, soit aupres des familles qui
ont encore une transition importante a vivre : le deuil (Ordre
desinfirmiéres et infirmiers du Québec [011Q],2018). Le deuil
est une expérience ayant un impact multidimensionnel sur
la qualité de vie. En effet, celui-ci peut entrainer différentes
réactions psychologiques, physiques, sociales ou spirituelles
tel que de la tristesse, de la culpabilité, de la colére, des pen-
sées intrusives, de 'insomnie, des questionnements liés au
sens de la vie, de 'isolement et bien d’autres (Meichsner
et al., 2020).

Considérant le nombre élevé de décés vécu dans ces

Autant ’OlIQ (2018), ’Association canadienne des soins pal-
liatifs [ACSP] (2013), que le ministere de la Santé et des ser-
vices sociaux du Québec (2021) reconnaissent la pratique du
suivi de deuil comme une intervention de soutien devant étre
réalisée par les professionnels de la santé. Toutefois, le suivi
dedeuil est considéré comme «’enfant oublié» des soins pal-
liatifs (Hudson et al., 2018). Le suivi de deuil est peu implanté
dans les milieux de soins, notamment en CHSLD.
Laccompagnement offert aux familles est plutot informel et
peu personnalisé se limitant a quelques paroles réconfor-
tantes (Aoun et al., 2017; Sealey et al., 2015). Les pratiques de
suivide deuilen CHSLD au Québec correspondent davantage
a des gestes commémoratifs tel la remise d’une carte de
condoléances ou des messes commémoratives, plutot que
des interventions professionnelles permettant d’explorer
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’expérience de deuil et d’évaluer son adaptation (Gagnon et
Allaire, 2016). Ainsi, il est difficile pour les professionnels de
déterminer les besoins de soutien supplémentaires des
proches endeuillées et d’assurer une continuité des soins
auprés des ressources spécialisées (Aoun et al., 2017; Hudson
etal., 2018; Kirby et al., 2018; Sealey et al., 2015).

Ces lacunes quant au suivi de deuil peuvent avoir des consé-
quences aupres des familles qui se sentent délaissées en rai-
son de la coupure abrute avec ’équipe de soins a la suite du
déces de leur proche, les laissant seuls dans les premiers
moments du deuil (Harrop et al., 2016). Un sondage du
Canadian Grief Alliance (2024), réalisé auprés de plus de
3000 Canadiens, rapporte que 50 % des personnes endeuil-
lées ne se sentaient pas assez soutenues dans leur expé-
rience de deuil. De plus, ce sondage rapporte que les
personnes endeuillées souhaiteraient un accompagnement
personnalisé répondant a leurs besoins et leur permettant
de verbaliser davantage sur leur expérience. Au-dela du sen-
timent de solitude, les familles endeuillées sont plus a risque
de développement de troubles d’anxiété, de dépression ou
encore de deuil complexe persistant (Garrouste-Orgeas et
al.,2019; Hudson et al., 2018; Harrop et al., 2016; Sealey et al.,
2015). Ce dernier est défini comme une expérience de deuil
intense qui persiste plus de six mois et qui est accompagné
d’'une multitude de symptémes ayant un impact considé-
rable sur le fonctionnement et la qualité de vie de la per-
sonne (American Psychiatric Association [APA], 2015).

En CHSLD, Les infirmiéres occupent une position idéale pour
effectuer un suivi de deuil, notamment en raison du lien de
confiance qu’elles établissent avec les familles tout au long
du séjour du résident (Brownhill et al., 2015). Les familles
elles-mémes rapportent qu’elles préférent que le suivi soit
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TABLEAU 1. INTERVENTIONS INFIRMIERES OU INTERDISCIPLINAIRES DE SUIVI DE DEUIL

fourni par un professionnel de la santé qui a pris soin de leur
proche durant sa fin de vie, telles les infirmiéres (Brownhill
etal.,2015; Boven et al., 2022). De plus, elles détiennent l'ex-
périence clinique reliée au soutien des proches ainsi que des
habiletés relationnelles et communicationnelles leur per-
mettant d’accompagner les proches endeuillés, d’évaluer
leur situation et les référer au bon professionnel le cas
échéant (Brownhill et al., 2015; Kustanti et al., 2020).
Considérant que linfirmiére semble étre le professionnel
idéal pour effectuer ce suivi et qu’elle détient les compé-
tences nécessaires, il est possible de se questionner sur les
causes sous-jacentes au manque de suivi de deuil en CHSLD.
Ilexiste différentes barriéres a limplantation de pratiques de
suivi de deuil dont un manque de connaissances quant a
celles-ci.

Une recension des écrits a permis de soulever quatre types
d’interventions infirmiéres ou interdisciplinaires de suivi de
deuil visant a soutenir les familles endeuillées (Caserta et al.,
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2016; Holtslander et al., 2016; Kock et al., 2014; Madsen et al.,
2023; Petursdottir et al., 2020; Petursdottiretal., 2021; Utz et
al.,2013). Les interventions recensées n’ont pas été réalisées
spécifiquement en centre d’hébergement, mais ont le poten-
tiel d’y étre adaptée. Le tableau 1, présente une synthése de
ces interventions soit :

1. Une rencontre interdisciplinaire de suivi post-déces
permettant aux professionnels de répondre aux
différents questionnements des familles endeuillées
(Kock et al., 2014),

2. Une conversation thérapeutique, dirigée par infirmiere,
offrant un espace pour les familles afin de verbaliser
sur leur expérience de deuil (Petursdottir et al., 2020;
Petursdottir et al., 2021),

3. Un outil écrit, utilisé de facon autonome par les
personnes endeuillées, encourageant 'adaptation
au deuil (Holtslander et al., 2016) et
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4. Une intervention individuelle de suivi de deuil
permettant aux personnes endeuillées de mettre
en place des stratégies face aux défis liés au deuil
(Casertaetal., 2016; Utzetal., 2013).

Le deuil étant une expérience fréquente en CHSLD, il est
nécessaire de poursuivre les recherches sur le suivi de deuil
afin d’élaborer une intervention infirmiere adaptée a la réa-
lité clinique des centres d’hébergement et des besoins des
familles endeuillées. Le suivi de deuil offre aussi une oppor-
tunité aux professionnels d’évaluer la satisfaction des
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NOUVELLES ET
REALISATIONS DES
DERNIERS MOIS

I , équipe du comité scientifique de Palli-Science, en col-

CHRONIQUE PALLI-SCIENCE

laboration avec Médecins francophones du Canada, a

fierement présenté a l'automne 2024 un nouveau
«Parcours de base en soins palliatifs ». Cette série de forma-
tions s’adresse aux professionnels - médecins, infirmieres et
pharmaciens - qui débutent leur pratique en soins palliatifs.
Celle-ci couvre les principaux thémes utiles au quotidien : de
lapproche palliative intégrée et la communication aux
urgences les plus fréquentes, en passant par le contréle de la
douleur, les symptomes digestifs et la déprescription. Les
webinaires présentés a lautomne ont attiré plus de
500 participants pour I’écoute en direct et ils seront bientdt
disponibles pour écoute en différés. Ces webinaires sont

entierement gratuits et accrédités dans le cadre des pro-

grammes de formation continue.

Lédition 2025 du Mini-guide Palli-Science est maintenant dis-
ponible. Il s’agit d’'un guide de poche qui regroupe les princi-
paux médicaments utilisés en soins palliatifs. Une application
() mobile est également disponible pour appareils Apple et
Android. Celle-ci sera mise a jour dans les prochaines

semaines. Pour commander le Mini-guide en format papier
ou pour telecharger gratmtement le flchler PDF consultez

s% Nous serons présents au prochain congres de ’AQSP les 8 et
%,m_cwé“q 9 mai 2025, au kiosque Palli-Science/La Maison Victor-

Gadbois. Au plaisir de vous y rencontrer! o
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