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Résumé de l'article

Objectif Ce texte vise a décrire les défis et les enjeux associés a la proche aidance
lors de 'expérience d’accompagnement a domicile d'une personne en fin de vie, en
contexte de pandémie. Cette situation d’accompagnement, déja normalement
exigeante, s’est révélée plus difficile et compliquée que d’ordinaire en raison des
nombreux défis et enjeux associés particulierement aux restrictions sanitaires
alors imposées. Ainsi, 'analyse des commentaires recueillis auprés de personnes
proches aidantes (PPA) durant la pandémie est ici présentée.

Méthode Des témoignages de PPA sont tirés d’une vaste étude intitulée
COVIDEUIL-Canada. Le volet qualitatif de cette recherche comprenait de
nombreux et riches commentaires issus de la voix de plus de 71 PPA recueillis par
questionnaire. Pour le présent article, 'emphase a été mise sur les données
qualitatives portant sur la situation de fin de vie a domicile d’un proche.

Résultats Les PPA rapportent différents enjeux dans 'accompagnement des soins
de fin de vie & domicile durant la pandémie. Certains résultats sont similaires a des
études déja réalisées, dont la fatigue, les bénéfices d’une aide extérieure, d’autres
peut-étre plus amplifiés, entre autres, le manque de soutien des soignants,
T'isolement, et 'absence de continuités dans les services, en raison du contexte
pandémique. Il ressort des témoignages que le maintien a domicile requiert une
disponibilité physique et mentale des PPA ; la charge est imposante. Parfois des
ressources financiéres ont été investies pour défrayer des services de soins a
domicile. De plus, 'aide tant formelle qu’informelle demeure un élément
important pour le maintien & domicile jusqu’a la fin, sinon celui-ci est compromis
et des soins en établissement deviennent alors requis.

Conclusion Pour les PPA ayant pu offrir des soins de fin de vie a domicile a leur
proche, différents défis ont été rapportés. En somme, pour que la fin de vie a
domicile soit vécue de maniére sécuritaire et satisfaisante, les PPA doivent recevoir
un soutien adéquat et les soins doivent étre en adéquation avec les besoins de la
personne accompagnée. L’accompagnement de la fin de vie a domicile s’inscrit
dans un long parcours d’aide et de soins fournis par les PPA. L’aide formelle offerte
devrait suivre I’évolution du parcours de la dyade « PPA et personne

accompagnée ». Les soins de fin de vie a domicile risquent fort d’augmenter avec le
vieillissement de la population. A ce titre, les soins et services doivent étre
orchestrés et adaptés a partir de ’annonce du diagnostic. L’Observatoire québécois
de la proche aidance pourra certainement évaluer les retombées de la politique
nationale pour les PPA et mesurer les effets sur leur santé, leur bien-étre et leur
qualité de vie (art. 40) (ministere de la Santé et des Services sociaux, 2021a).
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RESUME Objectif Ce texte vise a décrire les défis et les enjeux associés a la
proche aidance lors de I'expérience d’accompagnement a domicile d'une personne
en fin de vie, en contexte de pandémie. Cette situation d'accompagnement, déja
normalement exigeante, s'est révélée plus difficile et compliquée que d’ordinaire
en raison des nombreux défis et enjeux associés particulierement aux restrictions
sanitaires alors imposées. Ainsi, I'analyse des commentaires recueillis auprés de
personnes proches aidantes (PPA) durant la pandémie est ici présentée.

Méthode Des témoignages de PPA sont tirés d’une vaste étude intitulée
COVIDEUIL-Canada. Le volet qualitatif de cette recherche comprenait de nom-
breux et riches commentaires issus de la voix de plus de 71 PPA recueillis par
questionnaire. Pour le présent article, 'emphase a été mise sur les données
qualitatives portant sur la situation de fin de vie a domicile d’un proche.

Résultats Les PPA rapportent différents enjeux dans 'accompagnement des soins
de fin de vie a domicile durant la pandémie. Certains résultats sont similaires a
des études déja réalisées, dont la fatigue, les bénéfices d'une aide extérieure,

a. Université du Québec en Outaouais
b. Université du Québec a Chicoutimi

Santé mentale au Québec, 2023, XLVIII, n° 2, 295-315



296 = Santé mentale au Québec, 2023, XLVIII, n° 2

d’autres peut-étre plus amplifiés, entre autres, le manque de soutien des soi-
gnants, l'isolement, et I'absence de continuités dans les services, en raison du
contexte pandémique. Il ressort des témoignages que le maintien a domicile
requiert une disponibilité physique et mentale des PPA; la charge est imposante.
Parfois des ressources financiéres ont été investies pour défrayer des services de
soins a domicile. De plus, 'aide tant formelle qu’informelle demeure un élément
important pour le maintien a domicile jusqu’a la fin, sinon celui-ci est compromis
et des soins en établissement deviennent alors requis.

Conclusion Pour les PPA ayant pu offrir des soins de fin de vie a domicile
a leur proche, différents défis ont été rapportés. En somme, pour que la fin
de vie a domicile soit vécue de maniére sécuritaire et satisfaisante, les PPA
doivent recevoir un soutien adéquat et les soins doivent étre en adéquation
avec les besoins de la personne accompagnée. L'accompagnement de la fin de
vie a domicile s’inscrit dans un long parcours d'aide et de soins fournis par les
PPA. Laide formelle offerte devrait suivre I'évolution du parcours de la dyade
«PPA et personne accompagnée». Les soins de fin de vie a domicile risquent
fort d’augmenter avec le vieillissement de la population. A ce titre, les soins et
services doivent étre orchestrés et adaptés a partir de I'annonce du diagnostic.
L'Observatoire québécois de la proche aidance pourra certainement évaluer les
retombées de la politique nationale pour les PPA et mesurer les effets sur leur
santé, leur bien-étre et leur qualité de vie (art. 40) (ministére de la Santé et des
Services sociaux, 2021a).

MOTS CLES proche aidance, personne proche aidante, deuil, fin de vie a domi-
cile, pandémie, santé mentale

End-of-life support experiences at home during the Covid-19
pandemic: issues and challenges

ABSTRACT Objective The aim of this text is to describe the challenges and
issues associated with family caregivers during the experience of caring for a
person at the end of life at home, in the context of a pandemic. This support
situation, already normally demanding, turned out to be more difficult and compli-
cated than usual due to the many challenges and issues associated, in particular,
with the health restrictions imposed at the time. Here, we present an analysis of
comments gathered from family caregivers during the pandemic.

Method Testimonials from caregivers were drawn from a research study entitled
COVIDEUIL. The qualitative component of this study included many rich com-
ments drawn from the voices of PPA and collected by questionnaire. For the
present article, the focus was on qualitative data relating to the end-of-life
situation at home of a loved one. This theme was documented by analyzing the
responses of 71 caregivers. These people described, sometimes in detail, the
particular circumstances surrounding their loved one’s final days and death.
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Results PPAs report various issues in end-of-life care at home during the pan-
demic. Some results are similar to studies already carried out, including fatigue
and the benefits of outside help, while others are perhaps more amplified,
including the lack of support from caregivers, isolation, and the absence of con-
tinuity in services, due to the pandemic context. Testimonies show that home
care requires physical and mental availability on the part of PPAs; the burden
is imposing. In some cases, financial resources have been invested to pay for
home care services. Moreover, formal and informal help remains an important
element in maintaining home care until the end, otherwise it is compromised and
institutional care becomes necessary.

Conclusion For PPAs who were able to provide end-of-life care at home for
their loved one at the end of life, various challenges were reported. In short,
if end-of-life care at home is to be a safe and satisfying experience, PPAs must
receive adequate support, and care must be tailored to the needs of the person
being cared for. Support at the end of life at home is part of a long process of
assistance and care provided by PPAs. The formal assistance offered should follow
the evolution of the dyad’s journey-PPA and cared-for person. End-of-life care at
home is likely to increase as the population ages. As such, care and services must
be orchestrated and adapted from the moment the diagnosis is announced. The
Observatoire québécois de la proche aidance will certainly be able to assess the
impact of the national policy on PPAs and measure the effects on their health,
well-being and quality of life (art. 40) (ministére de la Santé et des Services
sociaux, 2021a).

KEYWORDS caregiving, caregiver, bereavement, end of life at home, pandemic,
mental health

Introduction

Au Québec, le nombre de personnes proches aidantes s’éléeverait a
1500 000 (gouvernement du Québec, 2023). Le terme proche aidant
a évolué au fil des décennies. Jadis, durant les années quatre-vingt, le
terme aidante naturelle, était d’'usage, mais a fait I'objet de vives cri-
tiques de la part de certains (Conseil du statut de la femme, 2018). A
cet égard, d’autres expressions ont été préférées par différents auteurs,
dont personne soutien, soignant(e), soignant(e) naturel(-el), soignant(e)
familial(-el), aidant(e) familial(e) (Saint-Charles et Martin, 2001).
Aujourd’hui, les publications officielles utilisent le terme personne
proche aidante (PPA) pour identifier une personne offrant des soins
et du soutien a un(e)proche de fagon temporaire ou permanente. La
Loi visant a reconnaitre et a soutenir les personnes proches aidantes
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définit la personne proche aidante de la maniére suivante: «[...] toute
personne qui apporte un soutien a un ou a plusieurs membres de son
entourage qui présentent une incapacité temporaire ou permanente de
nature physique, psychologique, psychosociale ou autre, peu importe
leur age ou leur milieu de vie, avec qui elle partage un lien affectif,
familial ou non» (gouvernement du Québec, 2023). La définition de la
proche aidance a aussi évolué pour étre plus inclusive (Observatoire
québécois de la proche aidance, s.d.). Une PPA peut étre un(e)membre
de l'entourage ou de la famille offrant des soins, ou du soutien a une
personne gravement malade ou blessée ou ayant besoin de soins de
fin de vie (gouvernement du Canada, 2023). D’ailleurs l'aide peut étre
offerte dans différents milieux: au domicile, en soins de courte ou de
longue durée, en ressource intermédiaire.

La proche aidance est une réalité «en progression — méme en
accélération », comme le souligne Bernard (2021), et plusieurs facteurs
sont contributifs a ce phénomeéne, entre autres: le vieillissement de la
population, la désinstitutionnalisation, la diminution de la durée des
hospitalisations et le transfert de responsabilités jadis assumés par les
services publics vers les familles (Grenier et coll., 2021; Bernard, 2021).
Lexpérience de proche aidance est déja abondamment décrite dans la
littérature scientifique et comporte plusieurs défis: une responsabilité
face a autrui se traduisant, entre autres, par un souci constant de son
bien-étre. Cette responsabilité peut s'avérer parfois lourde et exigeante
sur le long cours et entrainer des enjeux majeurs sur le plan de la
santé physique, mentale, affective, sociale et professionnelle pour la
PPA (Conseil du statut de la femme, 2018 ; Observatoire de la proche
aidance, s.d.). Cette derniere assume souvent plusieurs roles dans
la vie de la personne aidée, surtout lorsque celle-ci est entiérement
dépendante. Or, pour plusieurs PPA, une séparation de longue durée
avec leur proche ne faisait aucun sens durant la pandémie. Car, au
Québec, durant cette période de crise sanitaire, les visites dans les
établissements du réseau de la santé et des services sociaux ont été
limitées pendant la premieére' (25 février 2020 au 11 juillet 2020) et
la deuxieme vague (23 aott 2020 au 20 mars 2021) (INSPQ, 2023).

1. Lurgence sanitaire au Québec est déclarée le 13 mars 2020. Le 14 mars ont
interdit les visites non essentielles dans les CHSLD, hopitaux et centres pour
personnes dgées. On demande également aux personnes de 70 ans et plus de
rester a la maison. (INSPQ, 2022). Il y aurait eu 7 vagues au Québec. La premiére
s’échelonne du 25 février 2020 au 11 juillet 2020 et la seconde du 23 aott 2020
au 20 mars 2021 (INSPQ, 2023).
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Quelques exceptions ont eu lieu en fonction des politiques locales. A
ce titre, certain(e)s PPA ont décidé d’héberger leur proche a domicile,
dont certain(e)s en fin de vie.

Larticle traite de la proche aidance sur le long cours et plus spécifi-
quement des soins de fin de vie a domicile durant la pandémie. Larticle
est divisé en 4 parties. La premiére partie discute de la proche aidance,
des deuils successifs vécus par les PPA et du poids des responsabilités
et des impacts sur leur santé physique et psychique. La seconde partie
présente la méthodologie de recherche et d’analyse. La troisiéeme
partie expose les témoignages des PPA ayant pris soin d'un proche a
domicile en fin de vie. La quatriéme partie procéde a une analyse des
résultats. Cette partie propose également, a partir des analyses et de la
littérature, des pistes pour améliorer les soins et services de fin de vie
a domicile. Et enfin, la conclusion, invitant, entre autres, les autorités
a faire un retour sur ce contexte de crise inédit pour éviter certaines
tragédies humaines.

Proche aidance sur le long cours, deuils et cofits directs et
indirects

Le deuil est souvent associé a la mort, toutefois il en est autrement
dans le contexte de la proche aidance. En effet, les personnes proches
aidantes (PPA), au-dela des tiches et responsabilités quelles assument,
vivent des pertes et des deuils successifs (Guerra-Martin, et coll,,
2023; Grenier, 2020), et ce, parfois a partir de I'annonce du diagnostic
de la personne atteinte. Le contexte évolutif de la maladie entraine
bien souvent des pertes et des deuils (Créte, 2009). Créte (2009) parle
alors d’'un processus de deuil qui est «dynamique, systémique et évo-
lutif». La perte de capacité, I'annonce d’'un diagnostic, ou I'aggravation
de la maladie sont souvent synonymes de charge supplémentaire
pour la PPA. Cette charge entraine des coiits humains et financiers
(Grenier, 2011; 2020) pouvant affecter la santé physique et mentale
des PPA. Qui plus est, 'accompagnement d’un proche s’inscrit et se
vit dans une «expérience émotionnelle spécifique [...] les proches
sont confrontés a des épisodes émotionnels intenses» (Micelli, 2016).
D’ailleurs, comme le soulignent Gascon Despatie et Houle (2022), les
PPA peuvent ressentir « une grande variété d’émotions avec lesquelles
ils ont & composer [...] Ces affects sont identifiés comme étant un défi
important de leur rdle et peuvent devenir suffisamment intenses pour
étre percus comme un facteur, pouvant affecter leur propre santé
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mentale ». Ainsi, |’état de santé mentale gagnerait a faire 'objet de plus
de préoccupation, afin de repérer une détérioration pour intervenir
(Gascon Despatie et Houle, 2022).

Aux contraintes physiques et morales induites par le poids des
activités quotidiennes et de la responsabilité face a la personne accom-
pagnée s'additionnent les cotts financiers (Beaudet et Allard, 2020;
Ethieret coll., 2014 ; Biegel, 2001 ; Bocquet et coll., 2001; Bradley et coll.,
2023; Brodaty et coll.,, 2003 ; Bruton-Cyr, 2023; Conseil du statut de
la femme, 2018 ; Kempeneers et coll,, 2015), dus aux demandes d’aides
professionnelles et payantes (Miller et McFall, 1991). Antoine et coll.
(2010) soulignent que l'aide apportée par les PPA a un certain cofit:
«[...] la disponibilité, des efforts, ainsi que des dépenses, nécessaires
pour l'acces a des aides professionnelles, voire pour 'acquisition de
matériels spécifiques (...) des exigences importantes, souvent désignées
par le terme fardeau, sur les aidants et I'ensemble du réseau d’aide
«informelle». Une situation également rapportée par le Vérificateur
général du Québec (2013); les personnes assument une part grandis-
sante des coits des soins et des services. Cette charge et son alourdisse-
ment peuvent devenir une menace a 1’équilibre de la PPA et, comme le
soutiennent Hulko et coll. (2020), «elle affecte d’autant plus celles pour
qui l'utilisation de ressources privées et I'acces aux réseaux publics sont
incertains en raison de leur position sociale ». Cette situation constitue
un risque pour la précarité économique des PPA et un stress de plus.

Poids des responsabilités et ses effets sur les PPA

A long terme, tel qu'évoqué plus haut, I'aide et le soutien offerts par
les PPA peuvent devenir un lourd fardeau. Une étude réalisée par le
Conseil du statut de la femme (2018) mentionne quun peu plus du
tiers (36,6 %) des aidants et des aidantes rapportent que leurs respon-
sabilités sont stressantes ou trés stressantes. Le portrait est toutefois
différent entre les hommes et les femmes. Ainsi, un nombre plus élevé
de femmes, soit 45 %, considérent leurs responsabilités stressantes ou
treés stressantes (Conseil du statut de la femme, 2018). Un écart qui
s’expliquerait par «le cumul des responsabilités » pour elles et la nature
des taches (Conseil du statut de la femme, 2018). Les femmes sont plus
nombreuses a donner une grande variété de soins qui exige un enga-
gement personnel, tel que: le «soutien émotionnel, [I'Jorganisation des
soins, etc. [...] certaines taches, par exemple étre a I’écoute ou donner
des soins personnels a un ou a une proche vivant de graves problémes
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de santé ou ayant des limitations physiques importantes, réclament un
plus fort investissement émotionnel que d’autres, comme l'entretien
de la pelouse, et pourrait nuire a la capacité des femmes a gérer leurs
propres émotions» (Conseil du statut de la femme, 2018).

De nombreuses PPA se retrouvent souvent en situation de dépres-
sion et de détresse émotionnelle (Belzile-Lavoie, 2018 ; Brodaty et coll.,
2003; Grenier et Laplante, 2020; Lavigne et Grenier, 2015; Turcotte,
2013). Une étude a démontré quune prestation de soins de plus de
20 heures par semaine est significativement associée a des manifesta-
tions dépressives chez les PPA (Nik Jaafar et coll., 2014).

D’autres manifestations ont aussi été observées, au plan psychique
et physique, telles que des troubles anxieux, des épisodes psychotiques,
des infections plus fréquentes (Belzile-Lavoie, 2018 ; Conseil du statut
de la femme, 2018; Dyck et coll.,, 1999; Martin, 2013), une fatigue
anormale, des plaintes de nature somatique, des problémes respiratoire,
immunitaire et cardiovasculaire, des carences nutritives et des troubles
de sommeil (Starr, 2023; Wilcox et King, 1999; Von Kénel et coll,,
2001; Cohen, 2002 ; Parks et Pilisuk, 1991).

Ainsi, les roles assumés par la PPA comportent de nombreux enjeux
pour leurs santés physique et mentale. Le travail de soin a domicile se
réalise dans un contexte ou la «frontiere entre le care et le cure est
poreuse » (Godfroid et Biaudet, 2016). En effet, les PPA assument, au-
dela du lien avec la personne accompagnée, de multiples roles, et sont
a la fois « des fournisseurs de services, de soutien et de soins » (Antoine
et coll., 2010). La relation PPA et Personne aidée (PA) est transformée
au rythme des pertes; les PPA doivent alors s'adapter. Malaquin-Pavant
et Pierrot (2007) parlent de chronologie adaptative selon I’évolution des
pertes et elles préféerent a 6 grandes étapes — du diagnostic jusquau
déces. Dailleurs, lorsque le réle d’aidant devient prédominant, la
nature de la relation se modifie et demande une adaptation pour les
PPA; «devant un conjoint transformé, 'expérience de soins savere
plus confrontante» (Lamontagne et Beaulieu, 2006). Cette transition
peut constituer une source de difficultés et de stress supplémentaire,
en raison de l'alourdissement de la charge. Certains éléments peuvent
faciliter ou au contraire compliquer cette transition de réles pour
les PPA lors d’'une fin de vie a domicile dont, entre autres, le besoin
d’information pour gérer la maladie, les symptomes et la médication,
d’étre soutenues durant le deuil (Pépin et Hébert, 2020).

La prise en charge de la maladie a un stade plus avancé, comme
I'indique Fekih-Rodhane et coll. (2018), est susceptible d’exiger davan-
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tage de soins et de soutien des PPA et peut donc rendre les PPA plus
vulnérables a la détresse psychologique (Nik Jaafar, et coll., 2014).
A ce sujet, plusieurs études indiquent que ’état de santé des PPA
se détériore graduellement lors de l'accompagnement les amenant a
prendre conscience de leurs limites (Starr et coll., 2023 ; Lamontagne
et Beaulieu, 2006). La fragilité de la santé du PPA saccroit avec la
détérioration de celle de la personne accompagnée (De Padova et coll.,
2021; Streck et coll., 2020).

Or, dans un contexte de fin de vie a domicile, les PPA assument une
présence continue en offrant différents soins (Robinson et coll., 2017).

Lapplication des mesures sanitaires a entrainé des contraintes
inédites (Bourque et Avenel, 2020). Les PPA ont fait face a différentes
situations. Certains ont vu leur role s’alourdir, d’autres n‘ont pu accom-
pagner leur proche en fin de vie, ou encore les visiter (Ethier, 2022).
Face a cette situation, des PPA ont décidé de prendre soin de leur
proche dans un contexte de fin de vie a domicile, comme le démontre
le projet COVIDEUIL2

Méthodologie
Accompagnement en fin de vie a domicile durant la pandémie

L'étude COVIDEUIL

Il est difficile de rapporter des statistiques aux échelles nationale et
internationale sur les soins palliatifs a domicile et en milieu communau-
taire en dehors des établissements de soins de longue durée qui ont fait
l'objet de tres peu d’attention durant la pandémie (Cdnhomecare, 2021).
On sait toutefois que plusieurs patients ont souhaité mourir aupres de
leur proche dans un «environnement familier» (Cdnhomecare, 2021)
en raison des restrictions sanitaires dans les établissements de santé
et de services sociaux:

Lisolement et les restrictions imposés aux visiteurs dans les éta-
blissements ont encore déplacé les soins vers le domicile, les patients
faisant face a la perspective de mourir seuls [...] A mesure que la
pandémie gagnait du terrain, le systéme de santé a connu un passage
rapide des soins hospitaliers et institutionnels aux soins a domicile
et en milieu communautaire, en particulier pour les personnes ayant
besoin de soins palliatifs et de fin de vie (Cdnhomecare, 2021).

2. Site COVIDEUIL: http://www.uqac.ca/covideuil/?page_id=47



Expériences d'accompagnement en fin de vie a domicile = 303

De fait, les soins de fin de vie a domicile auraient augmenté au
Québec, malgré la rareté des services de soins palliatifs & domicile
(Cdnhomecare, 2021). L'étude COVIDEUIL a permis, entre autres, de
mieux comprendre les enjeux des soins de fin de vie & domicile, méme
si ce n’était pas l'objet initial de I’étude.

L'étude COVIDEUIL a visé a mieux connaitre les réactions de
deuil durant la pandémie par l'entremise d'un sondage comportant
188 questions dans le but de décrire les expériences de fin de vie, de
mort et de deuil vécues par un proche d’'une personne significative.
L'étude a enregistré 955 répondants, dont 609 ont ajouté des com-
mentaires qualitatifs pour contextualiser leurs réponses. A partir de
ces données qualitatives, une analyse secondaire a été réalisée portant
sur la question des soins de fin de vie a domicile. Le volet qualitatif
provient d’'une analyse du contenu des réponses «autre » ou des espaces
offerts aux commentaires pour «expliquer leur réponse ». Ces réponses
«ouvertes» ont en effet permis de recueillir d’'importantes données
qualitatives, notamment auprés de 71 PPA. Ces personnes ont ainsi
décrit, parfois avec beaucoup de détails, les circonstances particuliéres
de 'accompagnement de leur proche lors de ses derniers jours et de
son déces. Lensemble des commentaires des participants a 1’étude a
fait I'objet d’'une étude attentive puis codifié a I'aide du logiciel NVivo
(version 20), selon la méthode d’analyse thématique (Paillé et Muchielli,
2012). De telles données, issues d’'une approche inductive, provenant de
réponses ouvertes a un sondage en ligne peuvent étre interprétées avec
certaines précautions, mais de facon tout a fait fiable (LaDonna et coll.,
2018). Les themes se rapportant a la fin de vie, 'accompagnement en fin
de vie, les soins a domicile et a la proche aidance ont été identifiés et
mobilisés pour ce texte. Les themes utilisés et les extraits de verbatims
ont aussi été soumis aux collégues pour ce texte.

Résultats

Accompagner un proche en fin de vie et mourir prés des siens:
quelques enjeux

Durant la pandémie, des PPA ont fait le choix d’accompagner un
proche en fin de vie a domicile pour vivre cette proximité, comme le
souligne ce témoignage:
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«Ma mere avait pris la décision de rester a la maison pour pouvoir étre
aupres de nous, tandis que si elle avait été a I’hopital ou dans une maison
de fin de vie, nous n’étions pas [la] pour pouvoir étre avec elle.» (P1)?

La fin de vie a domicile ne s'improvise pas, car au-dela de la pré-
sence, de la supervision et de la gestion des soins et médicaments,
I'environnement exige d’étre adapté et sécuritaire, comme 1’évoque
cette PPA:

«Comme je ne pouvais voir mon pére a I’hopital, j’ai organisé son retour
a la maison dans le contexte d’une fin de vie a prévoir. Lits d’hopital,
chaise d’aisance, fauteuil roulant. J’ai passé 11 jours a ses cdtés. J’ai vécu
son dernier déclin et j'ai méme participé a sa toilette funéraire » (P6)

Les familles doivent parfois se mobiliser pour prendre le relais d'une
PPA qui peut étre épuisée ou a bout de moyens face a la fin de vie. La
motivation demeure d’éviter que leur proche meure seul ou loin des
siens:

«Je lai fait transférer [mon pere] du domicile de sa conjointe & chez-
moi, car elle voulait qu’il aille a I’hopital pour ses derniers moments. La
maison de soins palliatifs ne pouvait pas le prendre et il serait décédé
seul a I’hopital. Ma sceur a demandé une lettre de son médecin des soins
palliatifs pour sortir du Saguenay et pouvoir venir a [ville] maider »
(P28)

Une dame en phase terminale demande a retourner aupres des siens
pour les derniers moments de sa vie. Lexigence des soins est également
soulignée ici par les PPA. Les deux témoignages indiquent I'ampleur
de la tiche dans le contexte. Laide de 'entourage dans le partage des
responsabilités et le soutien des services professionnels offerts par les
CISSS/CIUSSS-volet CLSC sont vus ici comme un soutien indispen-
sable au maintien d’'un équilibre qualifié de précaire:

«Ma mere était hospitalisée a Québec, loin de son domicile. Quand les
médecins lui ont annoncé quelle était en phase terminale (novembre
2020), elle s’est “battue” afin qu’ils lui permettent de revenir mourir a
domicile et organiser le transport par avion-ambulance. Elle ne voulait
pas mourir seule a I'hopital, et préférait vivre ses derniers moments
entourés de sa famille. Ils lui ont accordé sa demande quelques jours
plus tard, elle est revenue a la maison vers la fin novembre. [...] il allait
de soi que jallais accompagner ma mére comme proche aidante. Au

3. Psignifie participant et le chiffre identifie une personne.



Expériences d'accompagnement en fin de vie a domicile = 305

départ je m’en [suis] beaucoup mis sur les épaules, javais de la difficulté
adéléguer... Mais avec l'aide de mes sceurs, de mon pere et de I'équipe du
soutien a domicile au CLSC, j’ai pu trouver un certain équilibre (précaire
jen conviens) dans I'accompagnement de la fin de vie de ma meére. » (P4)

«1l était en soins palliatifs a la maison depuis 8 semaines. Je me suis
occupée de lui 24 heures sur 24 avec le soutien de 1’équipe de soins
palliatifs du CLSC. » (P2)

La pandémie a également généré des cotts pour des PPA pour
certains soins a domicile. Dans les deux témoignages suivants, 'aide
professionnelle a fait la différence:

«Les services soins palliatifs étant fermés, I'urgence-hopital inaccessible,
nous avons décidé que notre maman resterait a la maison. Une grande
chance d’avoir pu s'offrir les cotits [pour engager] une infirmiére privée,
pour les soins. Et 'accompagnement d’'une infirmiére pivot CLSC soins
palliatifs. » (P37)

«Jai eu la chance avec mes deux enfants d’accompagner en fin de vie
mon époux décédé a la maison avec un grand support de mon CLSC de
[ville] et une jeune médecin extraordinaire [nom)]. Tout le personnel a été
formidable. J’ai recu de ’aide plus que j’en demandais et cela a beaucoup
aidé pour débuter notre deuil. Je souhaite cette aide physique et morale
a tous ceux qui ont a vivre la perte d’'un étre aimé. » (P49)

Laide a domicile, comme évoqué précédemment, a été parfois
absente étant donné le contexte pandémique, entrainant certains
risques pour les personnes plus vulnérables:

«Je devais avoir l'aide du CLSC afin de m’accompagner dans les soins
médicaux a lui prodiguer sauf que la seule personne présente a part moi
était une infirmiére qui venait a la maison une fois semaine pour une
période de 5 a 10 minutes seulement. » (P48)

«Ma fille étant handicapée et avec certains problemes a dit demeurer
a la maison au lieu de voir son médecin et étre hospitalisée comme
d’habitude, quand elle faisait de la température... Le suivi a distance
était un risque.» (P9)

La condition de santé et le niveau de soins nécessaires ont parfois
obligé les PPA a transférer leur proche en centre hospitalier:

«Mon mari voulait mourir a la maison, mais comme son état de santé
s'est détérioré, jai dii le faire transporter a 'urgence de I’hopital. » (P18)
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«Par la suite [ma meére] s’est installée chez ma sceur. Ma sceur, son
conjoint et ses enfants, mon pére et moi étions la aussi pour prendre soin
d’elle. Nous I'avons transférée en maison de soins palliatifs une semaine
avant son déces lorsqu’il nous a été évident que nous ne pouvions plus
lui offrir tous les soins dont elle avait besoin. » (P30)

Les contraintes liées a la pandémie ont été pour certaines PPA
extrémement difficiles a vivre, voire incompréhensibles pour elles dans
certains cas:

«J'habite une autre région. Les régions étaient fermées... J'ai dti attendre
une autorisation du médecin pour avoir le droit d’y aller [recue une fois
que ma meére] a été hospitalisée). Pour des soins a la maison, il fallait
qu'une personne habite avec elle, mais on me le refusait sous menace
que les intervenants du CLSC cessent les soins durant 14 jours (dt a ma
présence). Mais des bénévoles pouvaient la visiter... » (P19)

Discussion

Durant la pandémie, en raison des contraintes et des régles sanitaires
imposées dans les milieux de soins, des PPA ont choisi d’accompa-
gner leur proche en fin de vie a domicile. Ainsi, la pandémie a mis en
évidence I'importance de la proximité dans les derniers moments de
la vie entre les PPA et leurs proches. Des demandes de soins de fin de
vie a domicile ont augmenté: «la pandémie a provoqué de nombreux
changements dans les soins de fin de vie [...] elle a accéléré le retour a
domicile de certains patients, leur offrant ainsi une plus grande latitude
en regard de la présence des proches a leur chevet» (Nicholas et coll.).
Toutefois, comme le soulignent Biaudet et Godrfoid (2016) les taches
sont multiples et concernent autant le corps de la personne, mais éga-
lement I'adaptation de I'environnement qui devient un «lieu du soin ».

Le retour a domicile de «patient(e)s » a toutefois entrainé certains
enjeux pour les personnes aidantes et les personnes accompagnées:
«[...] la pénurie de personnel avait des répercussions sur la capacité a
fournir des soins palliatifs de qualité constante. Les proches aidants
ont déclaré que le manque de personnel ajoutait a la pression impor-
tante qu'ils subissaient en s'occupant de leur proche a la maison»
(Cdnahomecare, 2021).

Certains PPA n'ont pu procéder a un dernier «au revoir», une
situation bouleversante pour elles. La perte de contact avec le proche,
alors que celui-ci ou celle-ci avait besoin d'un soutien, a été vécue dif-
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ficilement pas plusieurs PPA (Ummel et Vachon, 2022). Les personnes
n‘ayant pu accompagner leur proche — procéder au dernier «au revoir »,
demander pardon, partager un dernier secret, etc. — sont a risque
de deuil compliqué (Verdon et coll., 2022 ; Ummel et Vachon, 2021).
Laccompagnement des proches en fin de vie constitue un moment
important qui peut influencer la trajectoire de deuil (Laflamme, 2020).

Laccompagnement a domicile d’'un proche en fin de vie implique,
comme l'ont souligné les PPA, certaines obligations: une disponibilité
mentale et physique, des ressources professionnelles, matérielles et
monétaires, et parfois une réorganisation de 'environnement.

Par ailleurs, les aides formelles et informelles, soit celles des profes-
sionnels et professionnelles, et celle des membres de la famille, ont été
appréciées, voire salutaires selon les PPA de cette étude. La solidarité
familiale et la présence de personnes professionnelles ont, entre autres,
constitué des facteurs clés pour la qualité des soins de fin de vie a
domicile. Uaide demeure un facteur facilitant et protecteur pour les
soins de fin de vie a domicile. La charge est aussi partagée et distribuée.
Drailleurs, 'importance de ’aide formelle dans les soins & domicile est
avérée (Lamontagne et Beaulieu, 2006).

Les PPA ont rapporté dans cette étude des enjeux similaires déja
identifiés dans certaines études sur les soins de fin de vie a domicile
— la fatigue, la difficulté de déléguer, I'oubli de soi, I'achat de matériel
médical, le manque de services spécifiques (Pépin et Hébert, 2020).
En regard a ce dernier point, il est toutefois difficile d’affirmer, a
partir des témoignages, si la continuité des services, ou encore ’acces
a ceux-ci ont été affectés par la pandémie. Toutefois, comme le men-
tionne Perron et al. (2022), les communications essentielle dans les
soins palliatifs et de fin de vie entre les équipes de soin, les personnes
soignées et les proches ont été déficitaires a certains moments durant
la pandémie. Ceci a certainement généré des risques pour certains et
mené les proches a les transférer vers des établissements faute de soins
et de suivis requis et continus. Une situation qui peut étre vécue diffici-
lement par les PPA qui peut renvoyer a un échec en regard du « contrat
moral souscrit avec le malade, a qui on soustrait la possibilité de mourir
a domicile [...] que I'on n’a pas réussi a « préparer » ou «accompagner »
jusquau bout (Biaudet et Geofroid, 2016).

Or, dans le contexte pandémique, «privilégier le domicile, plutot
que I'établissement, favorisait l'unité, le vivre-ensemble et les moments
de partage, parfois au détriment du bien-étre ou des capacités des
individus » (Nicholas et coll., 2020).
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La pandémie est un caractére inédit. Cependant, l'absence d’une
aide suffisante pour les PPA a souvent fait 'objet de critiques de la
part de nombreux auteurs (Bourque et coll., 2019; Deshaies, 2020;
Grenier et coll.,, 2021; Lavoie et coll., 2014; Morin et coll., 2022).
L'accompagnement d'une personne en fin de vie s’inscrit, la plupart du
temps, dans un parcours d’aide — sur le long cours. Plusieurs PPA sont
épuisées, mettant du coup en péril leurs santés physique et mentale
(Kempeneers et coll,, 2015). De surcroit, en fin de vie, les PPA sont
confrontées a «des épisodes émotionnels intenses» (Micelli, 2016). Le
poids des responsabilités est souvent tres lourd a porter et entraine
«un risque accru de conséquences négatives sur la santé mentale et
physique de l'aidant, lié au “poids” de la prise en charge du malade »
(Gisele et coll., 2018).

Des pistes suivant I'analyse des témoignages

La fin de vie a domicile repose sur de nombreux facteurs qui varient
selon les situations (Jaquier et coll., 2015), dont la présence et I'impli-
cation des PPA (Pépin et Hébert, 2020). Les PPA sont les acteurs
principaux des soins & domicile, dont 'aide informelle est estimée a
75% (Chapell, 2001; Grenier, 2011). Lautre part est réalisée par les
personnes intervenantes du réseau formel. Des témoignages de PPA
dans I'étude de Covideuil mentionnent I'importance des ressources
appropriées pour 'aide a domicile, sinon il y a risque pour la personne
accompagnée et d’'un transfert éventuel vers un établissement. L'étude
de Pépin et Hébert (2020) fait le méme constat: 'accés aux services
24 heures sur 24, 7 jours par semaine, est jugé nécessaire par les PPA.
D’ailleurs, dans les témoignages plus haut, une PPA rapporte «Je me
suis occupée de lui 24 heures sur 24 avec le soutien de I'équipe de
soins palliatifs du CLSC.» Les soins de fin de vie a domicile exigent
une coordination de différents d’éléments (Couturier, 2018), dont
notamment une présence et une continuité dans les soins et services.
D’ailleurs, comme I'évoquent Pépin et Hébert (2020), «la stabilité de
I’équipe de soins » favorise une relation de confiance avec les PPA et un
«meilleur suivi» de la santé de la personne accompagnée. Selon cette
méme étude, les PPA mettent de coté leurs propres besoins durant cette
période, ce qui entraine un enjeu de reconnaissance de leur propre
besoin de soutien (Pépin et Hébert, 2020). Il faut donc porter une atten-
tion singuliére a leurs propos: « Ecoutons et saisissons le moment ot
ils parleront d’eux-mémes et demanderont de I'aide» (Viennet, 2016).
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Mais, demander de l'aide est parfois difficile pour les PPA, et certaines
personnes ne se reconnaissent méme pas comme des aidantes, et donc
ayant droit & une aide formelle.

Malgré certains efforts dans la derniére décennie quant aux soins
palliatifs et de fin de vie offerts a domicile, des inégalités persistent en
ce qui a trait a l'acces et a loffre de soins et de services (MSSS, 2020;
Cdnhomecare, 2021). A cet égard, le choix du lieu de prestation des
soins de fin de vie est compromis par les dispositifs institutionnels.
Or, comme le rapportent Antoine et coll. (2010): «La disponibilité,
des efforts, ainsi que des dépenses, nécessaires pour l'acces a des aides
professionnelles, voire pour l'acquisition de matériels spécifiques [...
constituent] des exigences importantes, souvent désignées par le terme
fardeau, sur les PPA et 'ensemble du réseau d’aide «informelle «.»
Cette situation peut compromettre leur santé physique et psycholo-
gique (Gisele et coll., 2018). Un document produit par 'Appui pour les
proches aidants (2016) souligne que des PPA souhaitaient garder leur
proche en fin de vie a domicile, mais que les conditions ne se sont pas
révélées favorables, entre autres, par le «manque d’aide a domicile,
I'impossibilité de prendre un congé sans perte de salaire ou le besoin
d’aide financiére pour couvrir les cotts supplémentaires ». Méme si la
majorité des Canadiens souhaite décéder a domicile, la moitié des déces
liés au cancer ont lieu dans un établissement de courte durée (Société
canadienne du Cancer, 2016).

Face au nombre croissant de demandes pour une fin de vie & domi-
cile, des changements réels doivent étre apportés, du début du diagnostic
jusqu’a la fin. Les ressources sont insuffisantes. Bien qu’il y ait des
avantages pour les PPA, les PA et les institutions, le soutien a domicile
en fin de vie ne devrait pas se réaliser au détriment de la santé des PPA et
d’une fin de vie digne et sans douleur pour les personnes accompagnées.

Est-ce que la politique nationale pour les PPA, Reconnaitre et sou-
tenir dans le respect des volontés et des capacités d'engagement. (MSSS,
2021a) et le plan d’action pour les personnes proches aidantes 2021-
2023 apportera des mesures effectives en ce sens pour assurer la
bientraitance des PPA.

Conclusion

La pandémie a mis en lumiére le role indispensable des PPA. Ce texte
témoigne de cette réalité et démontre du méme coup les enjeux com-
plexes relatifs a la proche aidance sur le long cours et de surcroit dans
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un contexte de crise, tel que la pandémie. La fin de vie est I'étape ultime
de la maladie. Les PPA assistent souvent impuissantes au déclin de leur
proche. Les PPA, par l'exigence de leur role et I'aspect émotif du lien
les unissant a la personne aidée, vivent I’épreuve du deuil en offrant
parallelement des soins qui deviennent de plus en plus exigeants
lorsque la maladie progresse et la fin de vie s'approche. L'aide — formelle
ou informelle — est cruciale. Les témoignages des PPA ayant donné des
soins de fin de vie a des proches a domicile durant la pandémie ont
souligné I'importance de l'aide professionnelle et du soutien concret
des membres de leur entourage. Faute de soins, le risque croit que la
personne accompagnée soit transférée vers un établissement, comme
l'ont vécu certaines PPA durant la pandémie, et avant.

Les soins de fin de vie a domicile risquent d’étre plus fréquents
et courants avec le vieillissement de la population. Or, pour mieux
soutenir la dyade — personne aidante et personne aidée —, pour éviter
I'isolement, la détresse émotionnelle et le sentiment d’échec vécu par la
PPA par un retour en centre hospitalier, et pour que les soins a domicile
en fin de vie soient satisfaisants et sécuritaires, ils doivent étre inté-
grés, orchestrés et financés adéquatement. Or, au Québec, la politique
nationale des PPA a récemment été adoptée et différentes orientations
structurantes ont été énoncées (MSSS, 2021b) avec un plan d’action.
La politique souligne I'importance d’octroyer aux PPA le soutien et les
services nécessaires pour quelles puissent, si elles le souhaitent, offrir
une aide a leur proche, sans compromettre leur santé mentale, physique
et autres roles sociaux qu'elles exercent (MSSS, 2021). Avec cette poli-
tique, il ne sera plus question de besoins, mais bien d’un droit confirmé
et reconnu pour les PPA. Par cette loi on reconnait de maniére officielle
la contribution des PPA au systéme de santé et de services sociaux
québécois. I faut toutefois attendre de voir les mesures réelles mises en
actions, car une politique sans engagement financier n’a pas de portée
réelle pour les personnes. De plus, il y aurait lieu de réfléchir en amont
sur les mesures a prendre en contexte pandémique ou de tout autre type
de catastrophe. Des mesures humanitaires devraient étre mises en place
sans que ce soit au détriment du bien-étre des PPA, et que les proches
accompagnés ne meurent pas seuls et isolés de leurs proches aimants.
De plus, les inégalités dans 'acces a des soins palliatifs de qualité ont été
mises en évidence durant la pandémie, il faudra faire des efforts dans la
planification future pour une équité (Cdnhomecare, 2021).

En attendant, l'aide postmortem pour les PPA a toute sa pertinence
ici pour faciliter le deuil et éviter une détérioration de leur santé mentale.
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