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Afin de respecter les regles d'éthique en vigueur,
nous déclarons que nous n'avons aucun conflit
d’'intérét réel ou potentiel en lien ou non avec le

contenu de cette présentation.

Nous déclarons ne pas avoir utilisé I'intelligence
artificielle dans |la préparation de la présentation.
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Objectifs de la présentation

ldentifier les moments charnieres et les transitions vécues et traversées
E par les PPA soutenant un-e proche en contexte palliatif ou de fin de vie.

Contribuer a la reconnaissance et a la valorisation du role des PPA dans
une approche palliative intégrée.

Démontrer comment adapter ses pratiques d’accompagnement propres
a la proche aldance en contexte palliatif et de fin de vie.
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Pourguoi une trajectoire de proche

Dé rO U Ie me nt Ol aldance en contexte palliatif et de fin

de vie ?

02 L'approche Trgjectoire de
proche aidance

03 La trajectoire des PPA en contexte
palliatif et de fin de vie adulte

Zoom sur I'importance de la
04 communication et |le partenariat
avec les PPA le plus tot possible

()5  Discussion et questions
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Pourquoi une trajectoire de proche aidance
en contexte palliatif et fin de vie ?

e Implication importante des PPA en termes de soins et de
soutien envers la personne aidée

e Charge émotionnelle intense, anxiété et culpabilité vécues par les PPA
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Pourquoi une trajectoire de proche aidance
en contexte palliatif et fin de vie ?

e Méconnaissance, tabou et incompréhension des soins palliatifs et
de la fin de vie par les PPA

e Vielllissement de |la population et capacité limitée des services
a répondre aux besoins

e Désir de beaucoup de personnes de décéder a domicile

e Nouvelles |égislations (ex.: DAAMM)
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C'est quol une trajectoire de proche aildance ~?

Un schéma global qui représente I'expérience vécue par un
ensemble de personnes proches aidantes.
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A quol ca sert ? TRAJECTOIRE § P

Mieux comprendre la réalité des PPA dans une perspective
longitudinale

Connaitre et comprendre leurs besoins pour leur offrir le bon
soutien au bon moment
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QUI SONT-ELLES ?

Une personne de I'entourage (conjoint-e:, parent, enfant, ami-e) qui accompagne
un-e proche qui a une maladie ou une incapacité grave qui limite son espérance de
vie.

Peu importe si elle habite ou non avec |la personne aidée ou si elle est a domicile ou
en Mmilieu de soins.

Au Québec, en 2023, un peu plus de 70 000 personnes sont décédées a la suite
d'une maladie ou d'une incapacité
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Un des grands défis pour les PPA est de comprendre la
progression des incapacités et de se préparer a la fin de vie

« Personne ne te donne de réeponse sur quoi que ce soit... les
choses ne sont pas clairement communiquées, qu'il s'‘agisse
des attentes ou des objectifs... c'est tout simplement
difficile. » (traduction libre)

PPA (citée dans Isenberg et al., 2021, p. 14)
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Favoriser la communication et le
. — Q@
partenariat avec les PPA permet:

—> que les PPA sachent que leur proche est en contexte palliatif

—> qu'elles puissent se préparer a la suite et aux prises de décisions a venir
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Favoriser la communication et le S

PERIODE

partenariat avec les PPA permet: DINTENSIFICATION

APPORTE

——=, d'anticiper les moments de pertes importantes d'autonomie

—> de favoriser des décisions conjointes, anticipées, éclairées et partageées
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SOINS DE CONFORT

Favoriser la communication et e  sowsse  somossume o
partenariat avec les PPA permet:

soutenir des choix cohérents avec les valeurs de la personne
en fin de vie et de ses PPA

—> faciliter 'orientation dans les services

—> ameéliorer la qualité du temps restant avec |la ou le proche

© Observatoire québécois de la proche aidance, mai 2026



LEGENDE
F#44 Possible rupture de services

| EERRCE I Embranchement possible

DERNIERS MOMENTS
DE VIE AUPRES DE
LA PERSONNE AIDEE

DECES DE LA
PERSONNE AIDEE

« Personne ne m'avait prévenu a quel point il aurait
l'air effrayant... il avait complétement changé... on
aurait dit un squelette.» (traduction libre)

PPA (citée dans Shanley et al., 2011, p. 334)
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Favoriser la communication et le
partenariat avec les PPA permet:
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SORTIE ET
POST-AIDANCE
—

permettre que la fin de vie de leur proche soit vécue le plus -

doucement possible

—> d'Influencer positivement la période de post-aidance et de deull
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A retenir

La communication et le partenariat avec les PPA sont essentiels.
lIs structurent 'ensemble de la trajectoire des PPA et influencent
directement leur expérience, leurs décisions, leur capacité d'adaptation et
leur vécu de la fin de vie et du deull.
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Concretement, comment favoriser la
communication et le partenariat avec
les PPA |le plus tot possible ?

e Fournir des informations sur I'état de santé de |la personne aidée en
tenant compte de la confidentialité

e Garder du temps et un espace d'échange

e Etre ouvert-e a I'expertise et la perspective des PPA

e Valider la compréhension des PPA

e Aborder les réalités de la fin de vie et de |la mort
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Questions de discussion

Est-ce gqu'il existe des pratiques / bon coups
actuellement en place dans vos milieux pour
soutenir les PPA 7

Comment répondre aux entraves a la
communication et au partenariat avec les PPA
en contexte palliatif et de fin de vie ?
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