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Bonjour à toutes et à tous,

Le printemps est à nos portes et avec lui, son cortège de renouveau
dans la nature et de travail accéléré dans nos milieux de soins afin
d’atteindre, le plus possible, les multiples objectifs poursuivis.

Du côté de l’Association, nous poursuivons aussi plusieurs activités
qui devraient être bénéfiques pour l’AQIIG. En premier lieu, nous
sommes à préparer le souper-causerie qui aura lieu le 25 mai
prochain, dont vous avez dû recevoir la lettre d’invitation. Le suicide
des aînés sera présenté par deux conférenciers Michael Sheehan et
Gervais Soucy, originaires de Québec. Ces messieurs militent pour la
prévention du suicide depuis de nombreuses années. Pour tous, c’est
un rendez-vous. En prévision de cette soirée, nous avons pris contact

avec le Réseau Québécois de Recherche sur le Suicide, organisme qui octroie des bourses aux
chercheurs en soins infirmiers.

Également, nous sommes actuellement en réflexion afin d’établir une organisation « satellite » de
l’AQIIG à Québec et ses environs. Les membres de cette région nous ont demandé de se joindre à
l’AQIIG. Il en sera question lors de l’Assemblée générale annuelle qui aura lieu avant la conférence
du 25 mai.

Notre participation au projet Entente sur le soutien aux proches-aidants (ESPA) s’est poursuivie
durant l’hiver en collaboration avec la Chaire Desjardins en soins infirmiers à la personne âgée et
à la famille et le CSSS de la Montagne. Une centaine d’intervenants des milieux de soins ont été
formés (dont une quarantaine en soins directs) et les interventions destinées aux proches aidants
ont débuté.

La Gérontoise de ce printemps traite de la fin de vie. Deux projets de recherche développent les
soins de qualité à assurer aux mourants en milieux d’hébergement et à ceux souffrant de maladie
pulmonaire obstructive chronique (MPOC). De même, des expériences cliniques touchant les soins
palliatifs à domicile ou en maisons de soins palliatifs sont présentées et divers outils cliniques
traitant de délirium et de médication sont offerts.

Je vous souhaite un printemps joyeux et espère vous rencontrer à notre assemblée générale et au
souper-causerie le 25 mai prochain.

Francine Lincourt Éthier,
Présidente de l’AQIIG

Mot de la présidente
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Améliorer la qualité des soins aux mourants en 
centres d’hébergement et de soins de longue durée 
en répondant au besoin d’insécurité des proches

Émilie Lesage, inf. M.Sc., infirmière clinicienne,
Francine Ducharme, inf. Ph.D., 

Louise Francœur, inf., M.Sc., DESS bioéthique

C ompte tenu du phénomène du vieillisse-
ment de la population, on s’attend à ce que
le taux de décès de personnes âgées

atteintes de maladies chroniques et évolutives aug-
mente au fil des années (Institut national de santé
publique du Québec (INSPQ), 2006), ce qui engen-
drera inévitablement un accroissement de la
demande en soins de fin de vie1 pour les résidents
des centres d’hébergement et de soins de longue
durée (CHSLD) et leurs proches (Ministère de la
santé et des services sociaux (MSSS), 2004). 

Compte tenu que la mort est un évènement familial,
la majorité des proches souhaitent jouer un rôle
actif auprès de leur être cher en fin de vie (Bond,
McClement, & Wowchuk, 2007). Cependant, la plu-
part de ceux qui accompagnent un proche mourant
sont souvent peu préparés pour le faire (Ferris,
2004). Accompagner une personne en phase termi-
nale tout en vivant progressivement la séparation
d’un membre de la famille est une expérience
humaine peu commune qui amène un chamboule-
ment des repères habituels (Arnold, Hebert,
Prigerson, & Schulz, 2006). 

S’adapter à cette nouvelle réalité, prendre des déci-
sions éclairées, offrir du soutien, et ce, tout en
prenant soin de leur propre santé et en vivant leur
deuil, est fort exigeant pour les proches (Dunbrack,
2005). En dépit de ce constat, peu d’interventions
systématiques sont disponibles pour aider les pro-
fessionnels de la santé à guider les proches qui
souhaitent accompagner leur être cher en phase ter-
minale en CHSLD (Andershed, 2006; Aranda, Hudson,
& Kristjanson, 2004; Arnold & al, 2006; McMillan,
2005). 

En somme, même si la préparation à la mort est une
étape importante pour le bien-être et le processus
de deuil des proches, cet aspect essentiel est sou-
vent négligé par les professionnels de la santé. Cette
situation s’explique, en partie, par l’absence de
recherches cliniques dans ce domaine (Arnold & al.,
2006). Les études effectuées jusqu’à présent ne per-
mettent pas encore de comprendre en profondeur
la dynamique qui existe, lors des dernières semaines
de vie des personnes âgées hébergées, entre les
proches et les prestataires de soins, de même que les
perceptions des proches durant le processus de la
mort (Brazil, Szala-Meneok, & Vohra, 2006). 

De plus, les écrits ont tendance à prendre unique-
ment en compte les aspects négatifs de l’accompa-
gnement en fin de vie. Peu d’attention est accordée
aux aspects positifs de l’accompagnement du
mourant, aspects qui pourraient permettre de con-
sidérer la mort comme une phase plus naturelle de
la vie (Andershed, 2006). Dans ce contexte, il s’avère
nécessaire de développer de nouvelles interventions
de soutien auprès des proches afin de favoriser leur
bien-être, mais aussi pour que les personnes âgées
hébergées profitent de l’accompagnement de ces
derniers en période de fin de vie. 

La situation des proches des personnes âgées en fin
de vie est vécue plus particulièrement comme étant
une période de vulnérabilité. Le contexte des soins
de fin de vie, quoiqu’étant singulier, amène une
incertitude pratique et existentielle qui demande un
équilibre entre la charge des soins et la capacité des
proches de pouvoir prendre soin de leur être cher.
Ceux-ci sont notamment plus à risque de fatigue,
d’anxiété, d’insomnie, de solitude, de perte de con-
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trôle, de trouble de compréhension et d’impuis-
sance (Andershed, 2006). En dépit de cette situation
difficile, les proches ont la possibilité de vivre une
expérience positive au sein de la période d’accom-
pagnement, et cela s’ils sont soutenus dans leur
processus de deuil en tenant compte de plusieurs de
leurs besoins, soit ceux de recevoir du soutien, de
passer du temps avec l’accompagné, de se sentir
informés ainsi que de développer une relation de
confiance avec les professionnels de la santé tout en
sachant que leur être cher reçoit des soins de fin de
vie de qualité. La satisfaction des proches dépendrait
grandement de l’attitude des professionnels pour
répondre à ces besoins (Andershed, 2006).

La revue systématique des écrits effectuée par
Andershed (2006) a contribué à la compréhension
de ces besoins des proches de personnes âgées en
fin de vie et a permis de constater que ces besoins
ont des caractéristiques communes qui s’appa-
rentent à un besoin de sécurité, soit à la recherche
d’un certain bien-être dans un contexte difficile où
un être cher est à l’approche de la mort. Cette
recherche de bien-être est individuelle et vise à
diminuer les préoccupations liées à l’accompagne-
ment et à atteindre une assurance et une confiance
en soi devant la situation difficile (Andershed & al.,
2007). 

Ainsi, suite à des expériences cliniques réalisées en
milieu de soins palliatifs, intensifs et gériatriques, et
à quelques recherches théoriques (Ricoeur (1992);
Watson (1988)),  Andershed et al. (2007) ont élaboré
un cadre théorique d’intervention afin de répondre
au besoin de sécurité des proches, tout en consi-
dérant la diversité de leurs préférences, de leurs
valeurs et de leurs croyances. Pour ce faire, les
auteurs proposent l’utilisation de quatre aphorismes
qui sont les principes directeurs de la théorie. Ces
aphorismes sont : 1) de démontrer une ouverture
d’esprit et de cœur; 2) de démontrer que la person-
ne âgée a la meilleure qualité de vie possible; 3) de
guider le proche de façon à ce qu’il vive la période
de fin de vie comme il le préfère, et 4) de le rassurer
dans la maîtrise de la situation de fin de vie de la per-
sonne âgée. Ce cadre théorique a été sélectionné
afin de concevoir une intervention infirmière auprès
de proches de résidents mourants en CHSLD.

❖
Un projet clinique :

développement d’une intervention infirmière
destinée à répondre au besoin de sécurité

des proches de résidents mourants en CHSLD

Le but du présent projet était de concevoir et de
mettre à l’essai une intervention visant à répondre
au besoin de sécurité des proches de résidents
mourants en CHSLD, pour ensuite évaluer comment
celle-ci peut influencer leur expérience d’accompa-
gnement et leur processus de deuil. Les principaux
objectifs du projet étaient de soutenir les proches
durant leur expérience d’accompagnement et suite
au décès de leur être cher, de contribuer au bien-être
du résident en fin de vie et de sensibiliser l’équipe
de soins infirmiers à l’importance du soutien tout en
contribuant au développement d’outils cliniques.

Application de l’intervention

Sur une période de deux mois, trois résidentes d’un
CHSLD en phase terminale, ainsi que leur proche
agissant à titre d’aidant principal, ont participé au
projet clinique. Ces dames avaient toutes les trois
plus de 80 ans, étaient atteintes de différents types
de démence (Alzheimer, corps de Lewy, vasculaire)
et de plusieurs autres problèmes de santé. Les
proches, filles de ces dames, ont bénéficié de l’inter-
vention dès l’introduction des soins de fin de vie et
durant toute la période de la phase terminale de leur
mère, et cela, à raison d’une rencontre par jour en
moyenne (en fonction de leurs besoins personnels).
La phase terminale s’est échelonnée sur une durée
variant de 5 à 12 jours.

Préalables à la mise en place de l’intervention

Afin que les résidentes puissent être admissibles au
projet, elles devaient posséder plusieurs indicateurs
(voir tableau 1) permettant au médecin traitant de
poser un diagnostic de la phase terminale. Avant
même de rencontrer les proches, des renseigne-
ments ont été recueillis sur l’histoire de vie et les
principaux problèmes de santé de ces résidentes
afin de pouvoir planifier les soins de fin de vie, de
fournir de l’information et de répondre aux ques-
tions des proches.
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Tableau 1
Indicateurs de la phase terminale

� Détérioration marquée de l’état général
� Atteinte grave et irréversible de plusieurs des

fonctions vitales, des besoins fondamentaux ou
des activités de la vie quotidienne

� Complications récidivantes liées aux problèmes
de santé

� Non-réponse aux traitements thérapeutiques
possibles

Identification des proches de résidentes mourantes
et introduction du processus de soutien

Une fois les résidentes sélectionnées, l’aidant princi-
pal a été contacté pour rencontrer le médecin trai-
tant afin que celui-ci puisse expliquer l’évolution de
santé en lien avec la phase terminale de leur parent
et permettre une prise de décision éclairée dans la
révision d’un niveau d’intervention médicale adapté
aux soins de fin de vie. Ce niveau d’intervention, soit
le niveau IV, vise à prodiguer des interventions médi-
cales pour soulager les symptômes et malaises entra-
vant le confort, sans chercher à corriger la cause
sous-jacente ou toute détérioration aiguë (IUGM,
1999). Des périodes de soutien étaient alors pro-
posées aux proches qui se portaient volontaires
pour accompagner leur être cher afin de répondre à
leur besoin de sécurité, et cela, en fonction de leurs
disponibilités.

Description de l’intervention

Pour être en mesure de soutenir les proches au sein
de leur expérience d’accompagnement en fin de vie
et leur processus de deuil, les quatre aphorismes du
cadre théorique d’intervention d’Andershed et al.
(2007) ont servi de base pour élaborer des stratégies
concrètes d’intervention tout au long des rencon-
tres de soutien. Elles sont présentées ici, accompa-
gnées des principaux éléments qui ont fait l’objet
d’une évaluation de l’infirmière.

Aphorisme 1 : Démontrer une ouverture d’esprit et
de cœur. La première stratégie employée consiste à
comprendre l’expérience vécue par le proche à l’ap-
proche de la mort de son être cher afin de pouvoir
accueillir tant ses émotions positives que négatives,
et cela en s’abstenant de porter toute forme de juge-
ment. Cette stratégie permet, entre autres, d’amor-

cer de nouvelles réflexions pour faire cheminer le
proche dans son processus de deuil en respectant
son rythme. Le tableau 2 présente les principaux
aspects évalués.

Tableau 2
Principaux aspects évalués en lien
avec l’aphorisme 1 :
Démontrer une ouverture d’esprit et de cœur

� Expériences passées de deuil ou d’accompagne-
ment en fin de vie

� Type de relation entretenue avec le proche
� Histoire personnelle et familiale
� Signification de la mort et du mourir dans la

dignité
� Émotions vis-à-vis l’approche de la mort et de la

possibilité que l’être cher décède en sa présence
� Ce que le proche trouve le plus difficile

Aphorisme 2 : Démontrer que le résident mourant
a la meilleure qualité de vie possible. La deuxième
stratégie vise à favoriser un soulagement optimal des
signes et symptômes de la phase terminale en assu-
rant un suivi clinique régulier avec les membres de
l’équipe de soins infirmiers. Elle consiste également
à évaluer de façon continue et systématique le con-
fort du résident mourant en la présence du proche
et à informer ce dernier de l’évolution de la phase
terminale de son être cher au fil des jours, à répon-
dre à ses interrogations sur la gestion des signes et
symptômes, sur le processus naturel de la mort ou
sur les interventions pharmacologiques ou non-
pharmacologiques entreprises. Les principaux
aspects qui donnent lieu à une évaluation de l’infir-
mière sont présentés au tableau 3.

Tableau 3
Principaux aspects évalués en lien
avec l’aphorisme 2 : 
Démontrer que le résident a la
meilleure qualité de vie possible

� Compréhension de la phase terminale en lien
avec la situation de santé

� Préoccupations en ce qui concerne le bien-être
de son être cher

� Compréhension de la gestion des signes et
symptômes en fin de vie

� Moyens connus pour contribuer au soulagement
de la souffrance
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Aphorisme 3 : Guider le proche de façon à ce qu’il
vive la période de fin de vie comme il le préfère. La
troisième stratégie a pour but de saisir comment le
proche souhaite investir son énergie durant la pé-
riode de fin de vie afin de respecter ses volontés, ses
croyances et ses limites. Des informations jugées
pertinentes peuvent être offertes sur la philosophie
de soins, sur les activités possibles auprès du rési-
dent mourant ou sur les services et ressources
disponibles en soins de fin de vie au sein de l’éta-
blissement ou dans la communauté. Au besoin,
l’instauration de services et/ou l’utilisation de
ressources extérieures peuvent être coordonnées
par l’infirmière.

Tableau 4
Principaux aspects évalués en lien
avec l’aphorisme 3 :
Guider le proche de façon à ce qu’il vive
la période de fin de vie comme il le préfère

� Connaissances de la philosophie et des soins de
fin de vie 

� Préférences ou limites par rapport à l’accompa-
gnement en fin de vie

� Préoccupations par rapport au rôle d’accompa-
gnement

� Enseignement désiré par rapport à la fin de vie
� Services ou ressources nécessaires

Aphorisme 4 : Rassurer le proche dans la maîtrise
de la situation de fin de vie de la personne âgée.
La quatrième stratégie a pour finalité de reconnaître
les difficultés et les aptitudes que le proche a
développées afin qu’il puisse accompagner son être
cher et prendre soin de lui-même. Cette stratégie
vise aussi à exercer un renforcement positif tout au
long de l’expérience pour soutenir le proche en
étant présent et disponible lorsque nécessaire.

Tableau 5
Principaux aspects évalués en lien avec l’aphorisme 4 :
Rassurer le proche dans la maîtrise
de la situation de fin de vie de la personne âgée

� Sens accordé à l’expérience d’accompagnement
en fin de vie

� Sens accordé au bien-être du proche
� Stratégies qui facilitent ou nuisent à l’expérience

d’accompagnement en fin de vie

Clôture de l’intervention

Afin de conclure cette intervention thérapeutique
relationnelle, la dernière étape consistait à faire
verbaliser le proche sur son expérience d’accompa-
gnement et sur son expérience de deuil. Cette étape
permettait d’évaluer la pertinence de l’intervention,
de vérifier le risque d’un deuil compliqué et de faire
des références vers des ressources de la commu-
nauté le cas échéant. Cette clôture de l’intervention
s’effectuait lors d’une rencontre ayant lieu trois
semaines après le décès. 

❖
Retombées de l’intervention 

Pour analyser les retombées de l’intervention, des
questions ouvertes ont été posées aux proches lors
de la rencontre post-deuil. Ainsi, avec un peu de
recul, les proches pouvaient attribuer plus facile-
ment un sens à leur expérience d’accompagnement
en fin de vie et mieux comprendre l’influence de
l’intervention sur leur processus de deuil. Suite à ces
entrevues, les principaux commentaires des proches
ont été colligés et analysés. Leur expérience s’est
avérée difficile en raison de l’adaptation à la perte
de leur parent. Même si toutes les aidantes avaient
déjà eu l’expérience d’un deuil antérieurement, ce
fut néanmoins une expérience de vie unique sur le
plan émotionnel. Devant l’issue inévitable de la
mort, les proches ont avoué avoir subi un cham-
boulement de leur routine habituelle, notamment en
ce qui concerne leurs responsabilités profession-
nelles et familiales. De plus, ils ont souligné avoir
développé un certain niveau d’angoisse devant la
venue du décès car il était difficile de prévoir son
moment. Tous voulaient d’ailleurs être présents. En
étant sous un mode d’alerte continuelle, les aidantes
ont souligné avoir vécu de l’insomnie, une perte
d’appétit, un manque d’énergie, un manque de
concentration au travail ou un manque de temps
pour s’occuper d’elles-mêmes.

Toutefois, cette expérience s’est aussi avérée une
expérience précieuse et indispensable, les proches
ayant pu contribuer au confort de leur parent en
phase terminale, ainsi qu’à assurer et à défendre
leurs intérêts. Cette expérience leur a permis de
pouvoir profiter des derniers moments d’intimité
pour témoigner des sentiments de reconnaissance.
Cette expérience a également engendré un senti-
ment de réciprocité et d’inversement des rôles
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familiaux; c’était maintenant au tour des enfants de
prendre soin de leur parent comme celui-ci l’avait
fait dans le passé. L’accompagnement a ainsi permis
aux proches de rendre la mort plus digne, en plus de
diminuer certains sentiments d’impuissance ou de
culpabilité face à la fin de vie ou encore à l’héberge-
ment de leur parent âgé. Les proches ayant participé
à cette intervention ont choisi d’envisager la triste
réalité de la fin de vie et d’accompagner jusqu’au
bout leur être cher. 

L’intervention infirmière, inspirée du cadre théo-
rique d’Andershed et al. (2007), a influencé
l’expérience des proches à plusieurs niveaux. Elle a
d’abord permis de leur souligner la pertinence de
leur décision d’accompagner leur être cher dans les
soins de fin de vie auprès de leur être cher.
L’identification et l’explication des indicateurs de la
phase terminale ont d’ailleurs aidé les proches à
faire des liens avec le processus de la mort et à com-
prendre le stade irréversible de l’état de santé de
leur parent en vue de prendre des décisions
éclairées.

Cette intervention a donné l’occasion aux proches
de pouvoir se familiariser avec les soins de fin de vie.
Devant les changements de l’état de santé de leur
parent qui engendraient de la dépendance aux soins,
par exemple la perte de la capacité de s’alimenter,
de communiquer ou de se mouvoir, les proches
ont perçu toute la fragilité de celui-ci occasionnant
par le fait même des sentiments d’insécurité. Les
différentes informations sur les soins de fin de vie
ont alors permis d’accroître leurs sentiments de
compétence et de confiance en soi pour participer
aux soins ou pour mieux comprendre les signes et
symptômes de la phase terminale. D’ailleurs, lors de
la rencontre post-décès, les proches n’avaient pas de
questions particulières sur les circonstances
entourant cette période terminale de la vie. Tel que
nous le souligne Ferris (2004), la prévisibilité des évé-
nements module l’expérience de la mort et du deuil. 

L’intervention infirmière a aussi permis aux proches
de se sentir écoutés, d’exprimer leurs besoins, leurs
préoccupations, voire leur souffrance, d’ébranler
certaines fausses croyances ou croyances contrai-
gnantes, par exemple en lien avec la cessation de
l’alimentation ou le soulagement des signes et symp-
tômes de fin de vie. Les proches ont particulière-
ment apprécié le fait que l’on respecte leurs
derniers désirs, par exemple en lien avec le transfert
ou non de leur parent en chambre privée ou au fait

de laisser le corps reposer suite au décès pour le
recueillement. L’expression libre des sentiments lors
de la période d’accompagnement de fin de vie a
aussi favorisé, pour l’infirmière, une meilleure com-
préhension de l’histoire personnelle et familiale de
la personne mourante et de son proche. D’ailleurs,
les proches étaient particulièrement heureux de
pouvoir raconter de beaux souvenirs ou encore des
évènements plus tragiques qui leur rappelaient à
quel point leur être cher avait été une personne
importante à leurs yeux.

Le fait de contribuer activement au confort de leur
parent a également été noté par les proches en tant
que bienfait de l’intervention infirmière. Bien
évidemment, à cet égard, le soulagement des signes
et symptômes a été d’une importance capitale. Les
proches ont d’ailleurs compris que le soulagement
contribuait à améliorer la qualité des échanges ver-
baux ou non-verbaux et à entretenir ou à faire naître,
entre autres, des sourires, des regards, de courtes
phrases, des regains d’énergie. Le confort permettait
aux personnes âgées en fin de vie de sentir la
présence de leur enfant malgré leur état semi-coma-
teux, aspect des plus réconfortant pour les proches.
Les évaluations, les observations cliniques ou les
interventions posées qui ont été communiquées aux
proches leur ont donné l’occasion de suivre l’évolu-
tion de leur être cher et de savoir à partir de quel
moment la mort était imminente.

Finalement, l’intervention infirmière a permis aux
proches de vivre un deuil anticipé et de cheminer
sur le plan personnel. Quelques semaines après le
décès, les aidantes étaient en mesure de verbaliser
leur expérience avec leur entourage. Aucun proche
n’a eu besoin d’être référé vers une ressource
externe pour personnes endeuillées. La plus grande
part de leur deuil a, selon leur perception, été vécue
durant la période d’hébergement et encore plus
durant la période de fin de vie. D’ailleurs, dans le
rapport de Lambert et Lecompte (2000), plusieurs
témoignages de proches ayant vécu un deuil
rapportent qu’une expérience positive de la fin de
vie permet de faciliter la réconciliation avec la vie et
le réinvestissement dans d’autres relations person-
nelles, de même que d’avoir une meilleure concep-
tion de sa propre mort et de réduire le risque de
dépression à long terme.

Il faut toutefois noter que chaque proche a des
besoins singuliers et qu’une intervention adaptée à
ces besoins est de mise. Les besoins d’écoute, de
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renforcement positif ou d’information au cours de la
période de fin de vie peuvent varier en intensité et
c’est à l’infirmière d’en faire une évaluation afin d’a-
juster son intervention. Il s’avère nécessaire
d’adapter le soutien offert en fonction des circon-
stances entourant le décès, des valeurs ou croyances
culturelles et des personnalités des proches et de
saisir de quelle façon ceux-ci souhaitent vivre leur
expérience (Andershed, 2007). Par exemple, les
proches apprécient que l’on respecte leur degré
d’ouverture vis-à-vis la verbalisation de leurs émo-
tions par rapport à la mort ou qu’on leur demande
leur avis avant de porter un jugement clinique sur
les soins de fin de vie de leur parent. 

❖
Éléments de discussion et recommandation

pour la pratique infirmière 

Le cadre théorique sélectionné pour conceptualiser
cette intervention clinique a permis, selon une pers-
pective phénoménologique, d’apprécier et de
mieux comprendre comment les proches souhai-
tent vivre l’expérience de fin de vie en fonction de
leurs caractéristiques personnelles (Andershed & al.,
2007). Même si cette période est appréhendée par
les proches, l’intervention a influencé positive-
ment leur expérience d’accompagnement et leur
processus de deuil en clarifiant notamment leurs
perceptions de la mort. Les quatre aphorismes
proposés par Andershed et al. (2007) se sont avérés
très pertinents en fournissant des pistes d’interven-
tion pour répondre au grand besoin de sécurité des
proches.

Cependant, même si ce cadre fournit des pistes con-
crètes pour guider les intervenants qui œuvrent
auprès des proches en contexte de fin de vie, des
outils cliniques complémentaires apparaissent
nécessaires pour systématiser cette intervention.
Dans cette perspective, quelques outils ont été
développés dans le cadre de ce projet clinique pour
mieux informer les proches sur les ressources en fin
de vie, sur les activités qu’ils peuvent faire auprès du
mourant, sur les signes et symptômes de la phase
terminale et sur le processus de la mort. Un guide de
questions ouvertes a aussi été conçu afin d’encadrer
les périodes de soutien en fonction des quatre
stratégies inspirées de la théorie d’Andershed et al.
(2007) pour répondre au besoin de sécurité. Enfin, il
est entendu que les intervenants qui souhaitent
intervenir auprès des proches doivent posséder des

connaissances de base en soins de fin de vie afin de
répondre aux multiples interrogations qui se présen-
tent.

Par ailleurs, même si le soutien des proches lors de
la période de fin de vie d’un être cher peut avoir
un impact non négligeable sur leur expérience d’ac-
compagnement et leur processus de deuil, les
limites d’une telle intervention peuvent être
observées en CHSLD, notamment celles du manque
de connaissances des intervenants, du manque de
ressources matérielles et humaines et du manque de
priorisation de ce moment de la vie en soins de
longue durée (Lambert, & Lecompte, 2000; MSSS,
2004; Brazil & al., 2006). En fait, peu d’équipes de
soins sont spécialisées en soins de fin de vie et sont
accessibles pour prendre soin des résidents mou-
rants et de leurs proches en CHSLD (MSSS, 2004). La
lourdeur des tâches et des responsabilités dans le
contexte actuel des soins de santé fait en sorte que
la disponibilité des intervenants pour soutenir les
proches de résidents mourants est souvent limitée.
Encore aujourd’hui, les proches de résidents mou-
rants en CHSLD n’ont pas accès aux mêmes types de
services spécialisés que les proches de patients
cancéreux en maison de soins palliatifs (Lalande, &
Veber, 2009).

En dépit de tous ces obstacles, ce projet clinique a
permis de souligner l’importance d’accueillir la
souffrance des proches et de respecter leurs valeurs,
leurs croyances en vue de faciliter cette transition
difficile de la fin de vie. En étant sensible à l’expé-
rience vécue par les proches lors de cette dernière
étape, les intervenants peuvent répondre à leur
grand besoin de sécurité et permettre que leurs
derniers moments auprès de leur être aimé soient
de qualité.

Afin de répondre davantage à ce besoin de sécurité
identifié par Andershed & al. (2007), une des
premières recommandations serait certainement
d’encourager toute forme de sensibilisation ou de
formation aux soins de fin de vie et à l’accompagne-
ment des proches afin d’accroître les savoir-faire et
savoir-être des intervenants (Bond & al., 2007; Brazil,
& Vohra, 2005). La formation interprofessionnelle en
soins de fin de vie dans un contexte de soins de
longue durée, développée par Brien, Francoeur,
Lebel et Legault (2009), est une belle initiative en
ce sens pour améliorer les compétences des inter-
venants dans une perspective de collaboration
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interprofessionnelle. Une seconde recommandation
qui permettrait de mieux répondre au besoin de
sécurité des proches serait de développer des
programmes spécifiques pour les soins de fin de vie
en CHSLD, et ce, dès leur introduction afin d’assurer
un suivi de qualité (ACSP, 2009). 

❖
Conclusion 

Ce projet clinique a permis d’expérimenter une
approche de soins permettant de répondre à un
besoin important des proches d’une personne âgée
hébergée en fin de vie : le besoin de sécurité. Il a
également permis de démontrer qu’il est essentiel
de permettre aux proches de s’approprier à leur
rythme leur propre rituel de fin de vie afin de ren-
dre cette période difficile plus vivante. Les soins de
fin de vie des personnes âgées sont trop souvent
banalisés, même si mourir dans la dignité n’est pas
que l’apanage des jeunes. Des efforts soutenus sont
souhaitables pour prendre en compte les besoins
des personnes âgées en phase terminale, mais égale-
ment pour prendre en compte ceux de leurs
proches et ceux des membres des équipes de soins
infirmiers des milieux de soins de longue durée
pour que ceux-ci puissent jouer leur rôle plein et
entier et assurer des soins de qualité à la dyade
aidant-aidé dans cette dernière étape de la vie si
importante. 

NOTE
1 Les soins de fin de vie représentent une partie importante des soins
palliatifs et réfèrent à la prise en charge d’une personne mourante au
cours de la dernière étape de sa vie quand il est devenu clair que le stade
avancé et terminal de la maladie est  irréversible (Association canadi-

enne de soins palliatifs (ACSP, 2002).
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La fin de vie des personnes vivant avec la MPOC
Sylvie Hall, inf., M.Sc., Alain Legault, inf., Ph.D.

et Josée Côté, inf., Ph.D.

L a maladie pulmonaire obstructive chroni-
que (MPOC) est une condition chronique,
irréversible et dégénérative. Considérant le

caractère dégénératif de la MPOC, le potentiel
d’exacerbation est toujours présent et l’évolution de
la maladie, bien qu’imprévisible, est inexorablement
fatale. La MPOC est un problème de santé dont le
taux de mortalité est en constante progression. Au
Québec, il a doublé en 20 ans pour les personnes
atteintes du MPOC (Aucoin, 2005). Contrairement à
d’autres maladies, la trajectoire de la fin de vie n’est
pas clairement définie (SCT, 2007). Ainsi, il devient
difficile de prédire à quel moment une personne
vivant avec une MPOC approche de la fin de sa vie.

Vivre avec une MPOC, c’est vivre avec la dyspnée.
Cette dernière amène des répercussions dans
plusieurs sphères de la vie
(Elofsson, & Öhlen, 2004;
Jonsdotjtir, 1998; Olivier, 2001).
Certaines études (Anderson,
1995; Gurthie et al., 2001; Hu, &
Meek, 2005) suggèrent que la
personne vivant avec la MPOC
expérimente quotidiennement
les effets des incapacités engendrées par la maladie
et que cela compromet sévèrement sa qualité de vie. 

Quelques études répertoriées (Jones et al., 2004;
Lynn et al., 2000; Seamark et al., 2004; Skilbeck et al.,
1998) portant sur la dernière année de vie démon-
trent que les personnes vivant avec une MPOC
sévère expérimentent une augmentation de leur
symptomatologie. Elle se traduit chez 95 % des par-
ticipants par la présence continuelle d’une dyspnée
pénible et incapacitante (Skilbeck et al., 1998). Cette
dyspnée engendre une augmentation du niveau de
dépendance envers les proches; elle s’accentue avec
l’approche de la mort (Lynn et al., 2000). Les études
démontrent que les participants évaluent leur qua-
lité de vie comme étant pauvre et très détériorée.
Elles mettent également en évidence que les
besoins, autant physiques que psychosociaux, ne
sont pas entièrement comblés chez les personnes

vivant avec une MPOC sévère (Jones et al., 2004;
Lynn et al., 2000; Seamark et al., 2004; Skilbeck et al.,
1998). Ainsi, à l’approche de la mort, la dyspnée
sévère, l’anxiété et les symptômes dépressifs sont
omniprésents. Par ailleurs, bien que la plupart des
participants (60 %) préfèrent des soins de confort,
un pourcentage élevé désirent recourir à des
manœuvres de réanimation, et ce, jusqu’à un mois
avant leur mort (Lynn et al., 2000).

Les personnes vivant avec une MPOC sévère sont
conscientes de la gravité de leur condition et en
déduisent souvent que la fin de vie est proche (Jones
et al., 2004; Lynn et al., 2000; Pfeifer et al., 2003;
Seamark & al., 2004). Contrairement aux personnes
atteintes d’un cancer pulmonaire, les études
(Edmonds et al., 2001; Exley et al., 2005; Gore et al.,

2005) indiquent que la communi-
cation d’informations de la part des
professionnels de la santé au sujet
du pronostic et de la prise de déci-
sion reliées aux mesures de réani-
mation est déficiente pour les per-
sonnes vivant avec la MPOC. 

Les connaissances à ce jour portent principalement
sur la symptomatologie durant la dernière année de
vie et les limitations qui en découlent. Il en ressort
que la qualité de vie des personnes vivant avec une
MPOC sévère est médiocre. Puisque la fin de vie est
imprévisible chez cette clientèle et que le sujet est
peu abordé par les intervenants, la connaissance de
ce que désire et appréhende la personne au
moment de sa fin de vie est limitée. Notre recherche
avait donc comme but de décrire les perceptions de
personnes vivant avec une MPOC sévère en regard
de leur fin de vie. 

❖
Méthode

Pour explorer la fin de vie chez les personnes vivant
avec une MPOC sévère, une étude exploratoire
descriptive fut privilégiée. Cette étude a été effec-
tuée dans un centre hospitalier universitaire de la

Face à cette maladie, la
connaissance de ce que
désire et appréhende la
personne au moment de sa
fin de vie est limitée.
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❖
Vivre et se voir décliner

Les participants décrivent leur vie avec une MPOC
sévère par la perte de leurs capacités due à la
dyspnée et ses effets. Cette dyspnée fait partie de
leur quotidien, rendant certaines activités plus diffi-
ciles ou complètement irréalisables. Ils doivent donc
planifier leurs tâches ou les réaliser en prenant des
pauses. Chaque jour, ils composent avec les limita-
tions qui en découlent. 

Je suis rendue à un point où je ne peux
presque plus fonctionner dans ma maison.
C’est une corvée de prendre ma douche. C’est
une corvée de faire le ménage. C’est une
corvée de faire la vaisselle. (Madame
Moineau1, 5-6) 

Ils expriment également une autre dimension de
leur vie qui consiste à vivre avec la crainte de la
prochaine exacerbation. Pour eux, l’exacerbation
est comme une épée de Damoclès au-dessus de leur
tête. Il apparaît que cette expérience fait naître un
sentiment d’insécurité et que les participants se sen-
tent démunis lorsqu’elle survient. Pour eux, l’hôpital
apparaît comme un milieu sécurisant.

J’étais même plus capable de manger. Ça
coupait le souffle encore plus quand je
mangeais. C’était encore pire. (…) Couché
c’était rendu compliqué. J’étais rendu à
l’hôpital, bon, ils vont savoir quoi faire là. Ça
soulage. (Monsieur Loiseau, 382-384).

La plupart des participants interrogés ne se consi-
déraient pas en fin de vie, malgré le fait qu’ils avaient
été sélectionnés sur la base de critères d’une grande

nature du phénomène exploré, les entrevues débu-
taient par des questions générales pour devenir plus
spécifiques et ciblées au fur et à mesure que le dia-
logue avançait et qu’un climat de confiance s’instal-
lait. L’analyse des données a été faite en utilisant la
méthode de Miles et Huberman (2003). Les dif-
férentes informations recueillies au cours des entre-
vues ont été analysées afin d’identifier les thèmes et
sous-thèmes décrivant les perceptions des partici-
pants (voir Hall, Legault, & Côté, 2010). 

❖
Résultats

L’analyse a permis d’identifier quatre thèmes : 
1) vivre et se voir décliner, 
2) vivre et se préparer à mourir, 
3) mourir d’une MPOC, c’est étouffer, 
4) mourir entouré à l’hôpital. 

Chacun des thèmes est constitué de sous-thèmes qui
sont présentés au tableau 1.

Tableau 1 
Les thèmes et les sous-thèmes ayant émergés de l’analyse

Thèmes Sous-thèmes

Vivre et se voir décliner Vivre la perte de ses capacités
Vivre avec la crainte de la prochaine exacerbation
Vivre sans parler ouvertement de la mort

Vivre et se préparer à mourir Vivre avec la menace de la mort
Laisser ses proches est difficile
Avoir vu mourir quelqu’un d’une MPOC est inquiétant
Ne pas être maintenu en vie artificiellement

Mourir d’une MPOC, c’est étouffer Manquer d’air est paniquant
Souffrir, c’est manquer d’air
Mourir d’une belle mort

Mourir entouré à l’hôpital Être informé que la mort s’en vient
Mourir au centre hospitalier
Être entouré par les proches
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sévérité clinique et même s’ils étaient conscients
que leur maladie était dégénérative et conduisait à la
mort. Il importe de signaler que le mot « mort » n’est
pas utilisé dans les propos des participants, il est
sous-entendu. Ils vivent sans parler ouvertement de
la mort, tout en sachant que la maladie peut la
provoquer. Bien qu’ils n’en parlent qu’à mots cou-
verts, ils y pensent. Leur discours est paradoxal
puisqu’ils pensent à la mort sans s’y arrêter et
préfèrent vivre leur vie.

Non, non je ne m’arrête pas à çà. Je suis prête.
Quand on sera rendue à la rivière on tra-
versera le pont. Pour le moment je ne suis pas
rendue au pont. Je ne suis pas rendue à la
rivière. (Madame Colombe, 257-258).

❖
Vivre et se préparer à mourir

Alors que dans le thème précédent, les participants
vivent sans parler de la mort, ce second thème mon-
tre que malgré cela, les participants vivent avec la
menace de la mort. Ils y pensent car l’exacerbation
pulmonaire peut entraîner la mort et qu’ils ignorent
quelle exacerbation pulmonaire leur sera fatale. Le
paradoxe est toutefois présent dans leur discours
puisqu’à certains moments, ils y pensent, alors qu’à
d’autres non. Être prêt à mourir semble relié au
niveau d’autonomie de la personne, à son désir de
ne pas être un poids pour la société et à son état de
santé qui s’aggrave. Malgré tout, la peur de mourir
est présente. 

Avec l’emphysème, on marche sur une
bombe. À chaque grippe on se demande c’est-
tu celui-là qui… Toutes les fois que j’ai une
pneumonie, c’est tu là que je meurs. Tu com-
prends-tu, je vis sur une bombe. (Monsieur
Héron, 315).

Laisser ses proches est difficile. Les participants se
disent préoccupés par le fait de quitter leurs
proches, de ne plus faire partie de leur vie. De plus,
parler de la mort avec la famille semble difficile pour
eux.

Moi la seule crainte que j’aie, c’est de laisser
Louise. De laisser toute ma gang toute seule.
Ils ont besoin de moi. Il me semble qu’ils ont
besoin de moi. Puis laisser les laisser sans…
sans être là (Monsieur Pigeon, 118-119).

Les expériences d’avoir assisté ou accompagné
quelqu’un vers la mort sont variées parmi les parti-

cipants. Ainsi, ils présentent des discours para-
doxaux dans lesquels ces expériences se révèlent
parfois rassurantes, parfois inquiétantes. Bien qu’il
semble que d’avoir vu mourir est rassurant si la mort
s’est déroulée en l’absence de souffrance, avoir vu
mourir quelqu’un d’une MPOC est inquiétant.

J’ai vu des hommes à l’hôpital qui avaient
l’emphysème... mourir. (…) Ce pauvre mon-
sieur il en arrachait. Quand je l’ai vu respi-
rer comme il soufflait. Il soufflait là, il souf-
flait. Je le sais pas s’il souffrait mais il en
arrachait tellement que moi ça m’affectait
(Monsieur Rossignol, 86).

Les participants ont également abordé leurs désirs
concernant les manœuvres de réanimation. Tous les
participants ont émis le souhait de ne pas être
maintenu en vie artificiellement. Par contre, le
sujet n’a été abordé avec les intervenants que par la
moitié des participants.

Quand je serai vraiment bas là, qu’ils sont
obligés de me mettre sur une machine con-
tinuellement. Puis de me faire un trou dans
la gorge pour respirer pour me prolonger de
deux semaines, trois semaines. Non, non,
non. Je l’ai dit ça là-bas à l’hôpital. (…)
Oui oui, ils le savent (Monsieur Rossignol,
106-108).

❖
Mourir d’une MPOC, c’est étouffer

Leurs expériences antérieures de dyspnée teintent
leur manière d’envisager la mort. Il leur paraît nor-
mal que lorsque la mort surviendra, la dyspnée soit
présente puisqu’elle fait partie de leur quotidien. 

Je suis prête à ce qu’à la fin il y ait de l’es-
soufflement. C’est ma vie, je suis toujours
essoufflée. Donc à la fin c’est sûr que je vais
être essoufflée (Madame Colombe, 246-248).

C’est ainsi que pour eux, manquer d’air est pani-
quant. Une de leurs préoccupations est en lien
direct avec cette crainte de mourir étouffé. Une dé-
finition de la douleur se dégage de l’analyse. La souf-
france n’est pas principalement reliée à des
douleurs physiques. Pour eux, souffrir, c’est man-
quer d’air. Les participants désirent ne pas souffrir
lorsque la mort va survenir mais ignorent comment
elle va se dérouler. Sera-t-elle accompagnée de
douleur, donc d’une dyspnée incontrôlable? C’est
pour eux une préoccupation majeure.
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Je ne sais pas si c’est souffrant. J’imagine que
c’est souffrant un petit peu. Intervieweuse :
Qu’est-ce qui serait souffrant? Mourir des
poumons. Quand t’étouffe. J’imagine que ça
fait mal (Monsieur Rossignol, 120-122).

Le désir de mourir d’une belle mort fait l’unanimité
parmi les participants. Les principaux éléments con-
tenus dans leur conception d’une belle mort sont
tous en lien avec l’absence de souffrance. 

Partir en paix. C’est ça de partir en paix. Dire
je vous donne ma paix, je vous laisse ma
paix. Ça serait ça. Être rassuré que tout le
monde va bien. Ça serait ça et puis je respi-
rerais. Comme s’il vient de passer une bonne
brise, une belle brise fraîche (Monsieur
Héron, 447-449).

❖
Mourir entouré à l’hôpital

Les participants nous apprennent comment ils
aimeraient que leur fin de vie se déroule. Il ressort
de leurs propos qu’ils désirent être informés que la
mort s’en vient. Pour certains, être informés de sa
venue permettra de profiter au maximum de la vie. 

Moi s’il me reste un an à vivre. Profitez-en il
vous reste un an. Six mois, trois mois, deux
mois, un mois. Je veux le savoir. Je veux
savoir, c’est mon droit. C’est ma vie. C’est moi
qui va mourir (Monsieur Rossignol, 217-218).

De plus, tous les participants ont affirmé vouloir
mourir en centre hospitalier car c’est sécurisant.
Les principales raisons invoquées sont de ne pas
vouloir être seul à domicile ou ne pas être un
fardeau pour leurs proches. 

C’est plus facile de nous traiter à l’hôpital
avec les équipements qu’à la maison. C’est
moins paniquant pour la famille aussi
(Madame Colombe, 333-334).

Mourir dans une maison de soins palliatifs n’a été
abordé que par un participant et pour lui, cela signi-
fie ne plus avoir la chance de s’en remettre.

Il y a une maison ici [de soins palliatifs]. Je
n’aimerais pas y aller. J’aimerais mieux met-
tons que ça se passe dans un hôpital. Pas
dans une maison où tu sais que tu rentres
mais d’où tu sortiras plus.  Au moins, à l’hôpi-
tal tu sais que tu peux rentrer et que tu peux
des fois sortir (Monsieur Pigeon, 175-178).

Les participants mentionnent également ne pas
vouloir être seuls au moment de leur décès. Être
entouré par les proches est souhaité par tous. Par
contre, la manière dont le moment de leur mort sera
vécu par leurs proches les inquiète.

Quand tu vois tout le monde alentour, puis
ils attendent ta mort dans un sens. Ils savent
que tu vas mourir. Et tu ne meurs pas. C’est :
« Ah Seigneur! Fais quelque chose viens me
chercher » (Monsieur Rossignol, 171-172).

❖
Discussion

Les résultats ont permis de mettre en lumière
plusieurs appréhensions et souhaits des personnes
vivant avec une MPOC sévère concernant la fin de
vie. Jusqu’à présent, la plupart des études sur la fin
de vie de ces personnes ont exploré la manière dont
la dernière année était vécue. C’est ainsi que
l’augmentation de la symptomatologie est rapportée
avec les impacts qui en découlent dans toutes les
sphères de la vie. Bien que notre étude permette de
confirmer plusieurs éléments reliés au fait de vivre
avec une MPOC sévère, elle ajoute des éléments
nouveaux concernant les perceptions en regard de
la fin de vie. 

En ayant donné la parole aux personnes vivant avec
une MPOC sévère, notre étude a permis de dégager
ce que signifie pour eux de mourir de cette maladie.
Une notion qui ressort assez clairement concerne le
fait de vivre tout en se voyant décliner et en se
préparant à mourir, ce qui amène les participants à
vivre, mais sans parler ouvertement de la mort, tout
en y pensant régulièrement. Cette attitude en
apparence contradictoire démontre que les partici-
pants semblent choisir de garder pour eux leurs
réflexions concernant la fin de vie. 

Plusieurs appréhensions concernant la fin de vie ont
été évoquées par les participants. Ainsi, la notion
d’incertitude qui entoure la possibilité de vivre une
exacerbation et les conséquences qui peuvent en
découler les préoccupent. Dans le contexte de
l’étude, les participants ont déjà, dans le passé, vécu
une exacerbation et cette expérience difficile a
maintenant une signification de menace à la vie, ce
qui les amène à craindre que cette expérience se
reproduise dans le futur. Elle les conduit également
à penser davantage à la mort et à la craindre. Bien
qu’ils y pensent et se disent tristes de quitter leurs
proches, ils ne partagent pas leurs pensées avec ces
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derniers. L’inconnu qui entoure le déroulement de la
mort les inquiète également. La peur de mourir
étouffé et de souffrir est présente chez les partici-
pants. Il en découle la crainte d’être maintenu en vie
artificiellement alors qu’aucune possibilité de guérir
n’existerait.

Les résultats de l’étude montrant que les personnes
vivant avec une MPOC sévère veulent être infor-
mées de l’imminence de la mort vont dans le même
sens que ceux des études menées par Rocker et al.
(2008) et par Seamark et al. (2004) qui ont mis en
lumière que les participants sont en faveur d’une
communication ouverte et franche concernant leur
situation de santé. Vouloir connaître le pronostic,
savoir comment la fin de vie va survenir et à quel
moment sont des questions que les participants se
posent. Être mieux informé leur permettrait de
mieux planifier leur avenir.

Il leur importe également de
mourir au centre hospitalier.
La possibilité de pouvoir sur-
vivre à l’exacerbation est évoquée. Elle soulève un
paradoxe car, bien que la possibilité de mourir soit
présente, le désir de vivre existe aussi. L’hôpital revêt
pour eux l’assurance qu’ils recevront des soins pour
les soulager et les empêcher de souffrir. Ne pas souf-
frir, c’est ne pas mourir étouffé. Les études con-
sultées mentionnent que la plupart des personnes
qui  décèdent des suites de la MPOC le font en
milieu hospitalier. Ainsi, les résultats de l’étude rétro-
spective réalisée par Edmonds et al. (2001)
indiquent que les personnes décèdent plus souvent
en centre hospitalier si elles sont atteintes de MPOC
(72 %) que d’un cancer (51 %). Les participants de
l’étude ont tous clairement exprimé le désir de
mourir en centre hospitalier. C’est donc, à notre
connaissance, la première fois que le point de vue
des personnes vivant avec une MPOC sévère sur ce
sujet est clairement dit.

Les raisons évoquées par les participants pour
vouloir décéder en centre hospitalier vont dans le
même sens que celles identifiées par Steinhauser et
al. (2000) en ce qui concerne la gestion des symp-
tômes et le bien-être physique. La présente étude va
plus loin puisque les participants ajoutent que le
besoin d’être accompagné, le côté rassurant de
l’hôpital, la possibilité de survivre à l’exacerbation et
le désir de rendre leur fin de vie plus facile à vivre
pour leurs proches sont d’autres éléments con-
tribuant à la décision.

La fin de vie des personnes vivant avec la MPOC doit
être conceptualisée selon trois volets. Le premier est
évidemment la fin de la vie en soi qui correspond
aux derniers moments d’une personne. Il est possi-
ble de dégager des résultats de notre étude une
définition de cette fin de vie c’est-à-dire mourir
sans étouffer, entouré par les proches au centre
hospitalier mais tout en espérant continuer à
vivre. Le deuxième volet est en lien avec les proches.
Les personnes vivant avec la MPOC sévère voient
leur condition de santé décliner et les limitations
s’installer. Même si le moment de la fin de vie est
imprévisible, les personnes sont conscientes de se
diriger vers la mort. Ainsi, la fin de vie signifie, pour
les participants, de parler de la mort avec les
proches pour ainsi être en mesure de les préparer à
une mort éventuelle. Le troisième volet concerne les
relations avec les intervenants. C’est ainsi que le

désir de discuter des manœu-
vres de réanimation, d’ex-
primer comment la person-
ne aimerait que la mort sur-
vienne, d’être informé du

déroulement de la fin de vie et de pouvoir exprimer
ses craintes face à la mort sont exprimés par les
participants. 

❖
Recommandations pour la pratique

Cette étude révèle certaines perceptions qu’ont les
personnes vivant avec une MPOC sévère concer-
nant leur fin de vie : la peur de mourir, la certitude
que la dyspnée sera présente au moment de la mort,
sans oublier le désir de ne pas être maintenu en vie
artificiellement. L’infirmière, par sa présence et son
ouverture, pourra donc accompagner la personne
en fin de vie. En tenant compte de ses perceptions
et en respectant son rythme, elle pourra créer des
opportunités pour des échanges. Pour ce faire, nous
recommandons que les infirmières abordent et
expliquent le déroulement de la fin de vie, si la
personne désire en parler. Des recommandations
plus spécifiques peuvent être formulées, dépendam-
ment du milieu dans lequel l’infirmière évolue. 

Ainsi, pour celles œuvrant en centre hospitalier,
nous recommandons : de s’assurer qu’au moment de
la fin de vie, les soins de confort soient adaptés en
fonction des demandes de la personne, d’offrir
régulièrement les analgésiques et de s’assurer du
soulagement de la dyspnée puisque les personnes
vivant avec la MPOC sévère ont peur de mourir

Manquer d’air est paniquant.
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étouffées. Nous demandons également d’aviser les
proches si une détérioration survient car la person-
ne vivant avec la MPOC veut mourir entourée de ses
proches, d’établir une communication franche con-
cernant le déroulement de la fin de vie tant pour la
personne que pour ses proches afin qu’ils soient
avisés de ce qui arrive.

Aux infirmières œuvrant dans les CLSC, au Service
Régional des Soins à Domicile pour malades
pulmonaires (SRSAD) ou en suivi systématique de
clientèle MPOC, nous recommandons qu’à la suite
de l’établissement d’une relation de confiance, le
sujet de la fin de vie soit abordé avec cette clientèle.
Cela doit être réalisé en respectant les rythmes et les
priorités de la personne. Il est important de leur
décrire, si tel est leur
désir, comment se dérou-
le la fin de vie, de leur
offrir de parler de la mort
et de rester disponible
pour toute conversation
ultérieure. Une des préoc-
cupations mentionnée
concerne les proches aidants et la manière de les
préparer à la mort de leur proche. L’infirmière pour-
rait donc guider la personne dans la manière d’abor-
der le sujet, ou encore participer à un échange avec
les proches aidants pour faciliter le processus. 

De plus, les personnes vivant avec la MPOC sévère
disent s’adapter difficilement à leur perte d’au-
tonomie; les infirmières peuvent donc les accompa-
gner dans cette démarche autant par l’écoute que
par l’instauration de services. Il importe également
d’encourager, auprès des personnes vivant avec la
MPOC sévère, l’importance de discuter avec leur
médecin traitant de leurs désirs concernant la possi-
bilité d’avoir ou non des manœuvres de réanimation.
L’infirmière peut également utiliser le vidéo réalisé
par le RQAM (Réseau Québécois de l’asthme et
la MPOC) intitulé « Le support cardio-respiratoire,
un choix éclairé » pour expliquer les différentes
manœuvres de réanimation existantes. 

Parler de fin de vie n’est pas toujours facile. C’est
pourquoi les résultats de notre étude pourraient être
partagés lors de diners-causerie ou de conférences
permettant ainsi de stimuler la réflexion des infir-
mières. De plus, en leur permettant de se pencher
sur le sujet, nous leur offrons la possibilité d’être de
meilleures accompagnatrices auprès de la clientèle
vivant avec la MPOC. 

NOTE
1 Les noms sont fictifs afin de préserver l’anonymat des participants.
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L’AQIIG offre des bourses de formation continue à ses membres

Dans le cadre de son 25e anniversaire, l’AQIIG a décidé de créer un programme de bourses destinées
à encourager la formation continue de ses membres dans le domaine gériatrique. Les critères
d’attribution des bourses sont les suivants :

1. Être membre de l’Association québécoise des infirmières et infirmiers en gérontologie 
(AQIIG);

2. Faire une demande de bourse pour une formation en lien direct avec un domaine
gériatrique.

Le montant maximal d’une bourse a été fixé à 200 $ par formation demandée. Les demandes de
bourses doivent contenir le titre, le lieu et la date prévue de la formation ainsi qu’une courte
description de la formation en question. La demande doit aussi contenir le coût d’inscription.
Elles doivent être acheminées au conseil d’administration de l’AQIIG par courrier ou par courriel.
Les bourses accordées seront dispensées sous forme de remboursement des frais d’inscription sur
présentation du reçu du participant.

Nous vous encourageons donc à nous faire parvenir dès maintenant vos demandes de bourse de
formation afin de parfaire vos connaissances et habiletés en gériatrie.



16 La Gérontoise, vol. 22 no 1,  printemps 2011

E n raison des problèmes de santé qui sur-
viennent avec le vieillissement, les person-
nes âgées sont parmi les plus grandes

consommatrices de médicaments d’ordonnance.
Au nombre des médicaments les plus prescrits se
retrouvent les psychotropes, particulièrement les
benzodiazépines (BZD) qui sont des hypno-
tiques/anxiolytiques. En 2004, les données de la
RAMQ indiquaient que la proportion de personnes
de 65 ans et plus ayant reçu au moins une ordon-
nance d’anxiolytiques, sédatifs ou hypnotiques, au
cours de l’année s’élevait à 31,4 % au Québec, soit
40 % dans la région du Bas-Saint-Laurent et 44,7 %
dans la MRC Rimouski-Neigette (Potvin, 2008).

L’accentuation des problèmes de sommeil qui
survient avec le vieillissement contribue largement à
l’augmentation de la
consommation de som-
nifères chez les aînés.
En effet, jusqu’à 50 %
des personnes âgées
souffrent d’insomnie
occasionnelle ou chro-
nique (Fetveit, 2009;
Ohayon, 2002). Alors
que la consommation de somnifères constitue une
solution peu coûteuse, elle est potentiellement dan-
gereuse à long terme. De plus, les spécialistes affir-
ment que les benzodiazépines n'ont plus d'effet
somnifère lorsque leur utilisation quotidienne est
prolongée au-delà de trois à quatre semaines
(Mendelson et al., 2004). Pour ces raisons, il est
recommandé de limiter la durée d’utilisation à
quelques semaines seulement. Cependant, la nature
chronique des problèmes de sommeil amène les
médecins à renouveler les ordonnances pour des
périodes prolongées.

Lorsque l'habitude de la consommation est créée, la
dépendance et la tolérance s'installent et les per-

sonnes âgées ont de la difficulté à cesser la prise de
ces médicaments. En plus, l’utilisation prolongée des
BZD occasionne plusieurs effets indésirables tels la
fatigue, la somnolence, les étourdissements, les trou-
bles de la mémoire (Guimond, 2003). Ils augmentent
également le risque de chute (Landi et al., 2005;
Pariente et al., 2008), d’accidents de la route
(Kurzthaler et al., 2005) et peuvent aggraver certains
problèmes de santé déjà existants tels que la
démence, la dépression et l’apnée du sommeil
(Avidan, 2005; Egan, Moride, Wolfson, & Monette,
2000).

Une fois l’accoutumance installée, les personnes
âgées ont de la difficulté à cesser leur consomma-
tion. Ainsi, l’arrêt progressif des BZD est requis pour
éviter l’insomnie rebond. Pour faciliter le sevrage, les

études démontrent qu’il est
préférable de le combiner à
une intervention thérapeu-
tique telle que la relaxation,
le contrôle par le stimulus
ou les thérapies cognitives
(Baillargeon et al., 2003;
Bastien, Vallieres, & Morin,
2004). Bélanger et al.

(2006) suggèrent que la thérapie cognitive com-
portementale (TCC) accompagnée d’un sevrage
progressif est l’intervention la plus efficace et la plus
durable pour réduire ou cesser la consommation.
Les infirmières sont généralement peu impliquées
dans ces programmes alors qu’elles côtoient
régulièrement des personnes âgées qui souffrent
d’insomnie et de dépendance aux somnifères. Afin
de fournir des outils à l’infirmière, nous avons
développé un programme de sevrage structuré uti-
lisant la TCC.

Cette étude pilote avait comme principal objectif de
déterminer l’efficacité d’un programme de sevrage
structuré pour aider les personnes âgées de plus de

Évaluation d’un programme structuré de sevrage
des benzodiazépines : une intervention infirmière

Nicole Ouellet, Ph.D., professeure
Marie-Josée Papillon, M.Sc., pharmacienne

Une fois l’accoutumance installée,
les personnes âgées ont de la
difficulté à cesser leur consomma-
tion de benzodiazépines.
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45 ans de la MRC de Rimouski-Neigette à cesser ou
à diminuer leur consommation de benzodiazépines.
Par la modification des comportements nuisibles au
sommeil et par l’apprentissage de techniques non
pharmacologiques favorisant le sommeil, ce pro-
gramme visait à offrir un soutien aux participants
dans l’arrêt progressif et structuré de leur consom-
mation de benzodiazépines. 

❖
Méthode

Participants

À la suite de l’approbation du Comité d’éthique de
l’Université du Québec à Rimouski, nous avons
recruté les sujets sur une base volontaire à partir de
l'Unité de médecine familiale, du CLSC et de
bureaux de médecins de la région de Rimouski ainsi
que par des annonces publiées dans les journaux
locaux. L’infirmière de recherche contactait les
participants et vérifiait les critères d’admissibilité.
Les participants devaient souffrir d’insomnie depuis
plus de 6 mois et consommer quotidiennement un
seul type de BZD au coucher depuis plus de 3 mois.
Au total 32 candidats ont participé à l’étude et com-
plété le programme de sevrage : 21 femmes (65,6 %)
et 11 hommes (34,4 %). L’âge moyen des partici-
pants était de 63 ans, ils étaient majoritairement ma-
riés (43,8 %), vivaient dans leur maison (56,3 %) ou
en appartement (21,9 %). 

Description de l’intervention

Le programme structuré de sevrage des somnifères
a été développé pour être utilisé par des infirmières
ayant suivi une formation appropriée. Ce pro-

gramme d’une durée de dix semaines comprenait
deux volets : la TCC et le sevrage. Lors d’une pre-
mière rencontre individuelle, l'infirmière expliquait
le programme de sevrage, enseignait la technique de
contrôle par le stimulus, remettait aux participants
différents documents d’information et planifiait un
suivi médical. Lors des cinq rencontres de groupe
animées par l’infirmière, les participants appre-
naient à mieux comprendre leur sommeil, à démys-
tifier les fausses croyances, à reconnaître les habi-
tudes qui favorisent et celles qui nuisent au sommeil
ainsi que des techniques non pharmacologiques
pouvant les aider à mieux dormir (visualisation, relax-
ation progressive, training autogène, exercices de res-
piration, etc.). À la fin du programme, l’infirmière pla-
nifiait un suivi individuel avec chacun des participants. 

Mesures

Afin de mesurer l’efficacité du programme, nous
avons utilisé le journal du sommeil, le journal de
sevrage et le journal de consommation. Le journal
du sommeil a été complété chaque jour durant une
période de deux semaines avant le traitement, puis à
1 mois et 3 mois après le traitement. Les participants
notaient entre autres la durée du sommeil et les
périodes d’éveil. Quant à la consommation de BZD,
elle a été évaluée à l'aide du journal de sevrage et un
journal de consommation de somnifères (variante
du journal de sevrage). Ces outils nous ont permis
de quantifier les benzodiazépines consommées par
les participants. Les données ont été saisies et
analysées à l’aide du logiciel SPSS.

Tableau 1 - 
Profil initial de l’insomnie et de la consommation de benzodiazépines

N �% M (écart type) Étendue
Durée de l’insomnie 16,4 (12,7) 2 à 50

5 ans et moins 8 25
6 à 15 ans 9 28,1
16 à 25 ans 5 15,6
26 ans et + 7 21,9

Durée de la consommation de benzodiazépines (année) 12,3 (10,9) 0,58 à 38
5 ans et moins 11 34,4
6 à 15 ans 4 12,5
16 à 25 ans 5 15,6
26 ans et +
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❖
Résultats

Profil des participants

Le tableau 1 présente le profil de l’insomnie et de la
consommation de BZD. Les participants rappor-
taient une insomnie chronique depuis plus de 16,4
ans en moyenne (écart type [s]=12,7). La plupart
des participants ont amorcé leur consommation de
BZD quelques années après le début de l’insomnie
et en consommaient en moyenne depuis 12,3 ans
(s=12,7). Initialement, la dose quotidienne moyenne
de benzodiazépines en équivalent-diazépam est de
5,7 mg/jour (s=2,5; étendue : 1,9-10 mg/jour). Le
lorazepam (AtivanMD) est la benzodiazépine la plus
utilisée par les participants (37,5 %) suivie par le flu-
razepam (DalmaneMD) et l’oxazepam (SeraxMD).

Effets du programme de sevrage
sur la consommation de somnifères

Deux participants n’ont pas rempli tous les question-
naires à la suite du sevrage des somnifères parce qu’ils
avaient recommencé leur consommation initiale.
Trente participants ont complété le suivi à 1 mois,
3 mois et 6 mois. Le suivi post-sevrage nous indiquait
qu’un mois après le programme d’intervention, 40 %
des participants ont cessé complètement leur consom-
mation de benzodiazépines. Ce pourcentage se main-
tient à 3 mois et à 6 mois. Au total, 83,3 % des partici-
pants ont cessé complètement ou réduit d’au moins
de moitié leur consommation de benzodiazépines à 1
mois et 3 mois après le programme de sevrage. De plus,
80 % des participants ont conservé une réduction de la
consommation au suivi de 6 mois (tableau 2).

La consommation hebdomadaire initiale moyenne de
benzodiazépines était de 35,88 mg (s=21,36) en équi-
valent diazépam. Une analyse de variance à mesures
répétées a été utilisée pour vérifier s’il existait une dif-
férence entre la consommation initiale et la consom-
mation subséquente. L’ANOVA1 à mesures répétées
(condition de sphéricité respectée) indique un effet
significatif dans le temps (F(3, 84)=42,02; p=0,000).
Afin de comparer la consommation initiale à la con-
sommation subséquente (1 mois, 3 mois et 6 mois), des
analyses multivariées ont été effectuées. Les résultats
indiquent un effet significatif dans le temps, la confir-
mation ayant été obtenue à l’aide du test Wilks’Λ=0,32,
F(3, 26)=18,48, p=0,000 (tableau 3). Les résultats des
analyses pour échantillons appariés démontrent qu’il
existe une différence significative entre la consomma-
tion initiale et toutes les consommations subséquentes
en utilisant la correction Bonferroni (p<0.0083). Six
mois après le programme de sevrage, la consommation
moyenne en équivalent-diazépam est de 9,62 mg par
semaine.

Évaluation du sommeil des participants

Les résultats des ANOVA à mesures répétées (tableau 4)
indiquent que plusieurs caractéristiques du sommeil
telles que la latence d’endormissement, le nombre
d’éveils nocturnes et la durée des éveils nocturnes ne
diffèrent pas significativement après le sevrage des
somnifères. Par contre, les résultats nous indiquent que
l’efficacité du sommeil s’améliore après le sevrage. En
effet, l’ANOVA à mesures répétées (condition de
sphéricité respectée) indique un effet significatif dans
le temps (F (2,  50)=5,39; p=0,008). Ces résultats sont
confirmés par le test Wilks’Λ=0,66, F (2, 24)=6.07,
p=0,007. Les résultats des analyses pour échantillons
appariés démontrent qu’il existe une différence signi-
ficative entre l’efficacité initiale et l’efficacité à 1 mois
(p=0,000) ainsi qu’en regard de l’efficacité initiale
comparée à celle calculée à 3 mois (p=0,001).

Tableau 2
Abstinence et réduction de la consommation de
benzodiazépines à 1, 3 et 6 mois après le sevrage

N total �N total %
abstinents

Abstinence totale
Un mois après le sevrage 30 12 40
3 mois après le sevrage 30 12 40
6 mois après le sevrage 30 12 40

Réduction ≥ 50 %
de la dose initiale
Un mois après le sevrage 30 25 83,3
3 mois après le sevrage 30 25 83,3
6 mois après le sevrage 30 24 80,0

Tableau 3
Comparaison de la consommation hebdomadaire de
benzodiazépines avant et après le sevrage
Variable Avant le 1 mois 3 mois 6 mois

sevrage après le après le après le
sevrage sevrage sevrage

N = 30 N = 30 N = 30 N = 30
Moyenne Moyenne Moyenne Moyenne

(écart type) (écart type) (écart type) (écart type)

Consommation 35,88 8,06* 9,15* 9,62*
hebdomadaire (21,26) (10,95) (12,62) (13,28)
de
benzodiazépines en
équivalent DZ (mg)

* p< .05 en comparaison avec la consommation initiale
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Afin de comparer la différence entre les médianes
pour les variables « état de repos au matin » et « satis-
faction globale du sommeil » avant le sevrage et
après le sevrage, nous avons utilisé un test non
paramétrique. Les résultats (tableau 5) nous
indiquent que l’état de repos au matin diffère signi-
ficativement (p=0.03) alors que la satisfaction glo-
bale du sommeil ne diffère pas (p=0,29). Les résul-
tats du Х2(2, n=27)=7 et du coefficient de concor-
dance Kendall2 de 0,13 montrent une différence
entre les trois moments. Un test de Wilcoxon pour
données appariées avec correction pour l’erreur de
première espèce indique que la médiane à 3 mois
est moins élevée (p=0,005) que la médiane à l’éva-
luation initiale, ce qui indique une amélioration de la
sensation de repos alors que les autres médianes ne
diffèrent pas significativement. 

❖
Discussion

L’efficacité d’une TCC combinée au sevrage des ben-
zodiazépines a été démontrée dans plusieurs études
en psychologie et en médecine (Baillargeon et al.,
2003; Bastien et al., 2004; Morin, Bélanger, Bastien, &

Vallières, 2005). Les résultats obtenus dans notre
étude démontrent qu’un programme structuré de
sevrage des benzodiazépines, mis en oeuvre par une
infirmière, est également efficace pour réduire la
consommation de benzodiazépines chez la majorité
des participants. En effet, un mois après le pro-
gramme de sevrage, 83 % des participants ont cessé
ou réduit d’au moins 50 % leur consommation de
benzodiazépines, et ce résultat persiste chez 80 %
des participants 6 mois après le sevrage. De plus, il
importe de souligner que la consommation hebdo-
madaire initiale moyenne en équivalent diazépam
(36mg) a diminué de plus de 70 % six mois après le
sevrage des benzodiazépines (10mg). Ce résultat est
d’autant appréciable qu’en moyenne, les utilisateurs
consommaient des benzodiazépines depuis plus de
12 ans. Or, il est généralement reconnu que le niveau
de dépendance aux benzodiazépines est notamment
lié à la durée d’utilisation (Longo, & Johnson, 2000). 

Plusieurs études démontrent l’efficacité d’une TCC
sur plusieurs paramètres subjectifs du sommeil. Une
revue exhaustive des écrits rapporte que les béné-
fices rapportés dans les études utilisant une TCC
sont principalement l’amélioration de l’efficacité du

Tableau 4 
ANOVA à mesures répétées en pré et post sevrage
Variables N Moyenne (écart type) F P Test t pour

échantillons appariés
Latence d’endormissement
(minutes)

1) Évaluation initiale 26 45,6 (31,1) 2,939 0,069
2) Évaluation 1 mois 42,6 (23,9)
3) Évaluation 3 mois 34,9 (16,9)

Nombre d’éveils nocturnes
1) Évaluation initiale 27 2,1 (1,6) 0,086 0,884
2) Évaluation 1 mois 2,1 (1,4)
3) Évaluation 3 mois 2,1 (1,2)

Durée des éveils nocturnes
(minutes)

1) Évaluation initiale 27 82,1 (69,0) 1,777 0,064
2) Évaluation 1 mois 76,2 (58,6)
3) Évaluation 3 mois 64,5 (48,3)

Efficacité du someil (%)
1) Évaluation initiale 26 86,0 (8,9) 5,395 0,008*
2) Évaluation 1 mois 87,6 (6,6) 3 > 1 (p = 0,009)
3) Évaluation 3 mois 89,9 (5,4) 3 > 2 (p = 0,006)

* p < 0,05
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sommeil, la réduction de la latence d’endormisse-
ment et la diminution des éveils nocturnes (Wang,
Wang, & Tsai, 2005). Pour sa part, Morin et al. (2004)
rapportent une augmentation de l’efficacité du som-
meil, une réduction des éveils nocturnes et de la
latence d’endormissement. Nos résultats sont com-
parables à ces études en ce qui concerne l’efficacité
du sommeil pour laquelle nous notons une amélio-
ration significative après l’intervention. Cependant,
nous ne constatons pas de changement significatif
de la latence d’endormissement et des éveils noc-
turnes après l’intervention; du moins, les partici-
pants ne voient pas leur sommeil se détériorer après
avoir cessé ou diminué la prise de benzodiazépines.
Pour ce qui est des paramètres plus qualitatifs du
sommeil, les partici-
pants se sentent
plus reposés trois
mois après l’inter-
vention compara-
tivement à l’évalua-
tion initiale. De
plus, plusieurs par-
ticipants de l’étude
qui ont cessé de
consommer nous ont affirmé qu’ils se sentaient
mieux durant la journée et moins fatigués. La fatigue
est une variable qui semble importante à considérer
dans l’évaluation du sommeil d’autant plus qu’elle
constitue un motif important de demande de BZD.
Malgré ce fait, encore peu d’études en tiennent
compte. 

Malgré l’échantillon de petite taille et l’absence de
groupe témoin qui nous amènent à être prudents
dans l’interprétation des résultats, ces derniers sont
encourageants. Les gains thérapeutiques sont suf-
fisamment importants pour que le programme struc-
turé de sevrage des somnifères utilisant une TCC soit
recommandé aux personnes âgées désirant cesser
ou réduire leur consommation de benzodiazépines.
Malgré les risques inhérents à la consommation de
benzodiazépines, la plupart des insomniaques se
voient encore offrir des somnifères comme la seule
forme de traitement efficace pour traiter leur pro-
blème d’insomnie alors que plusieurs autres alterna-
tives existent et sont efficaces. Les croyances popu-
laires accentuent cette habitude de consommation
des benzodiazépines et encore aujourd’hui, une
bonne partie de la population âgée conserve cette
conviction que le somnifère est la seule option
disponible. Le rôle de l’infirmière devient important

pour prévenir une consommation non appropriée
de BZD et pour promouvoir les moyens non phar-
macologiques pour favoriser le sommeil.

Si nous voulons réduire la consommation de benzo-
diazépines dans la population âgée, il est essentiel
que les infirmières proposent des solutions efficaces
telles que le programme structuré de sevrage des
somnifères basés sur la TCC. De plus, des interven-
tions non pharmacologiques devraient être accessi-
bles aux personnes âgées insomniaques avant
qu’elles ne commencent à consommer des benzo-
diazépines. Les infirmières peuvent non seulement
superviser le sevrage des somnifères, mais suggérer
des moyens non pharmacologiques pour aider les

personnes âgées à
mieux dormir.
L’infirmière doit
promouvoir de
bonnes habitudes
de vie chez la per-
sonne âgée : bien
manger, faire de
l’exercice et ap-
prendre à se déten-

dre (Ouellet, 2006). Elle doit aussi corriger les faus-
ses croyances à l’origine de certaines mauvaises
habitudes de sommeil et encourager les techniques
de relaxation diverses.

NOTES

Cette recherche a été réalisée dans le cadre du Programme de
subventions en santé publique MSSS et de l’Agence de
développement de réseaux locaux de santé et de services
sociaux du Bas-Saint-Laurent.

1 Analyse de variance : technique permettant le contrôle de la
signification de la différence entre deux ou plus de deux
moyennes se rapportant à des échantillons pris au hasard
dans différentes populations (Grand dictionnaire termi-
nologique). 

2 Le Kendall est un test de concordance utilisant le rang
(données non paramétriques). Il est comparable à un test de
corrélation pour données non-paramétriques.
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Élargir le réseau social : intervention auprès des
proches aidants en soins palliatifs à domicile

Kathryn Melissinos

À l’occasion d’un stage en santé communau-
taire au Centre ambulatoire du Réseau
Laval (CARL), l’auteure a vécu au sein d’une

équipe travaillant en soins palliatifs à domicile. Avec
eux, elle a visité des personnes gravement malades
et leurs proches-aidants. Durant cette période de
trois mois, elle a effectué jusqu’à cinq visites par jour
auprès de malades en fin de vie, son action étant
dirigée plus spécifiquement vers les proches aidants.
Les objectifs poursuivis alors s’articulaient étroite-
ment avec ceux de l’équipe des soins palliatifs soit :
amener les proches aidants à développer davantage
leurs réseaux sociaux afin de prévenir l’isolement
social, les aider à cheminer dans la détermination de
moments de répit au cours de la semaine pour des
activités de plaisir pour eux-mêmes, et enfin créer,
en partenariat, un guide de « réseautage » incluant
cinq personnes ou organismes-ressources qui pour-
raient être rejoints lorsque le besoin d’aide ou de
réconfort serait présent. Cet article décrit le travail
de l’équipe des soins palliatifs à domicile et les inter-
ventions réalisées auprès des personnes soutiens.

Le portrait de santé du Québec et de ses régions
(2006) démontre qu’il y a 17,8 % de la population
lavalloise qui consacre du temps à prendre soin d’un
proche sans rémunération. Par ailleurs, les cancers
sont à l’origine d’un peu plus du tiers (35 %) des
décès recensés en 2006 sur ce territoire. Il n’y a pas
de données sur le milieu où ces décès ont eu lieu
(domicile, urgence de l’hôpital, unité des soins pal-
liatifs, etc.), mais on observe qu’il y a environ deux
décès par semaine de personnes suivies par
l’équipe; la majorité de ces personnes choisissent de
mourir à l’hôpital. 

L’objectif du Centre ambulatoire du Réseau de Laval
(CARL), créé en 2008, est de prendre en charge les
patients qui sont atteints de maladies en phase ter-
minale (souvent des cas d’oncologie) ou présentant
une condition de maladie à long terme en phase
avancée (insuffisance cardiaque ou MPOC). L’équipe

devient gestionnaire de cas et doit évaluer les
besoins des personnes malades et de leurs proches
afin de favoriser leur bien-être et améliorer la qualité
de vie afin de maximiser le temps au domicile.
Lorsque l’état physique ou mental de la personne
malade change et qu’il devient impossible de main-
tenir les soins à domicile, des démarches sont entre-
prises afin d’avoir un suivi en fin de vie à la Maison
des soins palliatifs de Laval ou à l’hôpital. 

Le CSSS Laval représente toute la population laval-
loise, soit environ 396 000 habitants de tous âges et
nécessitant des soins très variés; cette région est la
deuxième la plus densément peuplée au Québec.
Les établissements du territoire sont équipés pour
prendre en charge une communauté variée en cul-
ture, croyances et besoins, représentant des familles
à tous les stades de développement, de la petite
enfance jusqu'à la fin de vie. Les problématiques
identifiées sont le manque de connaissances et de
soutien lors des traitements de chimiothérapie à
domicile (autant pour les patients que pour les inter-
venants) causant un stress ou un malaise dans le
milieu; le manque de collaboration interdisciplinaire
au CARL menant à des difficultés pour avoir des
réponses ou du soutien, lorsque nécessaire; les
limites dans les suivis posthumes ainsi que le
risque important de dépression et d’épuisement
chez les proches aidants menant à un soutien à
domicile plus difficile. 

La région lavalloise possède d’autres organismes dis-
posant d’une certaine expertise dans les situations
de fin de vie ou de décès. Ainsi, Lumi-Vie offre des
soins ou suivis posthumes aux proches aidants,
ALPA (Association lavalloise des personnes aidantes)
travaille avec la coopérative de Laval pour offrir du
répit aux proches aidants, et Ressources régionales
Suicide de Laval offre également des services de
prévention ou de soutien auprès de personnes
vivant des deuils difficiles.
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Demandes adressées au CARL

Une multitude de demandes sont adressées au
Centre ambulatoire, dont la plupart sont reliées aux
visites à domicile. Ces demandes de ressources,
faites de façon régulière, souvent trois ou quatre par
jour, concernent le soutien aux proches aidants, les
suivis par une travailleuse sociale, les services de
gardiennage ou de répit et de soutien social. On note
depuis peu que la hausse de ces demandes est
provoquée par des maladies chroniques variées
et multifactorielles qui apparaissent en plus du
diagnostic de maladie terminale. Il y a un besoin
urgent d’apporter du soutien émotionnel, physique
et financier aux proches aidants.

Les proches aidants

Les proches aidants sont des partenaires précieux,
qui prennent en charge la majorité des responsabi-
lités et du pouvoir décisionnel reliés à l’état de santé
de leurs proches. De ce fait, ils deviennent très vul-
nérables face à des problèmes de santé mentale,
notamment la dépression (Given, Wyatt, Given,
Sherwood, Gift, DeVoss, & Rahbar, 2004). On observe
que ceux qui gardent jusqu’à la fin l’espoir de voir
guérir leur proche et qui sont encore dans la phase
de déni au stade de fin de vie sont ceux qui démon-
trent la plus grande difficulté à « remonter la pente »,
retirés qu’ils sont de leur environnement social lors
de la progression de la maladie. Selon Beeson (2003),
l’isolement social est un des facteurs qui favorise la
dépression chez les proches aidants. Il y a donc un
lien concret et direct entre l’isolement social des
proches aidants et une augmentation du risque de
dépression chez ces personnes. 

Selon Rokach et al. (2007), les proches aidants vivent
une situation très difficile, tout autant émotionnelle-
ment que physiquement, car prendre en charge un
proche mourant mène à des changements dans leur
vie. Le bouleversement le plus souvent noté est une
augmentation des tensions au travail ou avec leur
employeur, des changements dans la vie familiale et
sociale. Le temps consacré aux activités sociales est
quasiment inexistant, car les aidants ressentent de la
culpabilité à prendre du temps pour eux, ou encore
ils éprouvent un certain malaise en discutant avec
des amis qui ne sont pas au courant de leur situation.
En se retirant de certaines activités sociales, en
n’allant plus travailler et en passant moins de temps
avec leur famille, il y a une diminution importante
du réseau social et familial. 

Par ailleurs, cette population présente plusieurs
forces, notamment la capacité d’apprendre et de
prendre en charge les soins de leur proche ainsi que
de reconnaître des signes de décompensation, de
détresse ou de douleur suite aux enseignements
faits par différents professionnels de la santé. Ils
développent un certain niveau de compétence spé-
cifique à la maladie de leur proche et sont capables
d’assimiler de l’enseignement et d’appliquer des
consignes selon leur jugement. Les proches aidants
démontrent des capacités d’apprentissage et d’as-
similation comparables à ceux qui ont eu une for-
mation professionnelle (Rhodes, & Shaw, 1998). Ces
atouts sont des attributs remarquables qui démon-
trent non seulement les forces et la détermination
des proches aidants, mais aussi leur dévouement et
leur amour. Parallèlement, ils présentent aussi cer-
taines difficultés face aux soins, plus particulière-
ment face à leur subjectivité ou à leur sensibilité
reliée à la situation, car ils ne réalisent pas néces-
sairement la gravité de la maladie.

❖
Les services actuellement offerts
par le groupe de soins palliatifs

Le CSSS de Laval offre déjà des groupes de soutien
pour les proches aidants; ils favorisent une discus-
sion ouverte de l’expérience d’être proche aidant et
servent à créer un réseau social pour cette popula-
tion vulnérable. Les rencontres, d’une durée d’envi-
ron deux heures et demie chacune, sont offertes une
fois par semaine. Cependant, le CSSS réalise que,
dans des circonstances de fin de vie, des activités
semblables ne répondent pas nécessairement aux
besoins des proches aidants puisque des rencontres
de plus de deux heures étalées sur une durée de
trois mois ne correspondent pas toujours à l’évolu-
tion de la maladie en fin de vie. De plus, les sujets
sont très variés et répondent souvent plus aux
besoins des proches aidants d’une personne atteinte
de démence évolutive sur une période de temps
indéterminée. Cependant, les personnes soutiens
des personnes mourantes développeraient davan-
tage leur réseau social en participant aux ateliers.
Selon Findlay (2003), ces ateliers/rencontres sont
parmi les moyens les plus efficaces de réduire
l’isolement social chez les proches aidants des per-
sonnes atteintes de maladies chroniques à l’âge
avancé au Royaume-Uni. Des ateliers hebdomadaires
dans une résidence pour personnes âgées sont
offerts aux proches aidants dans le but de leur per-
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mettre d’effectuer des activités ensemble et de créer
un réseau « d’amis » dans la résidence. En augmentant
leur réseau social et leurs connaissances, ceci aug-
menterait le sentiment de compétence et de sécu-
rité des proches aidants. 

Activités de prévention de la santé menées
auprès des proches aidants

Les activités de prévention menées auprès des
proches aidants visent à réduire leur isolement
social et les risques de dépression (Gendron, & Roy,
2010). Il est important de les aider à développer des
réseaux de soutien par la création de partenariat
avec certaines personnes, selon un horaire ou calen-
drier. Renforcer leur capacité d’agir et de trouver
des solutions adaptées à leurs besoins personnels et
à leurs préférences encourage leur « empowerment ».
Ainsi, se développe la capacité de prendre en charge
leur état de santé et d’agir en favorisant des senti-
ments d’autonomie, de confiance en soi et de main-
tien à long terme (Bickman et al. 2003) [traduction
libre]. 

La planification d’activités propose une visite à
domicile centrée sur le proche aidant en même
temps que se fait le suivi et l’évaluation de la per-
sonne atteinte de maladie grave en phase terminale.
Ces visites sont effectuées de façon hebdomadaire
(ou plus souvent, dépendamment des besoins). Un
moment est cependant réservé uniquement pour
une discussion avec le proche aidant principal. 

But poursuivi 

Le but de l’activité planifiée est donc de renforcer la
capacité des proches aidants d’agir en se basant sur
les moyens « d’empowerment » pour qu’ils puissent
être capables de créer un réseau social fort autour
d’eux pour prévenir l’isolement social. Stajduhar,
Funk, Jakobsson et Öhlén (2009) explorent les dif-
férents moyens d’ « empowerment » qui favorisent la
capacité de la personne à agir et à prendre en
charge son état. En soutenant les sentiments d’au-
tonomie, d’appartenance dans le milieu familial et
d’inclusion dans l’équipe de soins de la personne, la
base d’une relation de confiance s’établit avec la
famille, ce qui augmente la satisfaction de la person-
ne et permet une communication ouverte et claire.

Il est cependant important de faire cette interven-
tion auprès de l’aidant avant que la personne

atteinte de maladie grave ne décède. Afin de
maximiser les chances d’intervenir et de prévenir le
début de l’isolement social et de la dépression, il
faut sensibiliser les intervenants dès la prise en
charge des patients (Cole, & Dendukuri, 2004).
Actuellement, il n’y a pas de rencontres concernant
uniquement les personnes soutiens. Lorsqu’un cas
de détresse est signalé, la personne est prise en
charge par l’équipe d’Urgence sociale du CSSS. Cette
ressource intervient seulement quand il y a un cas
de dépression décompensée et que la vie de la
personne ou de la famille est en danger. 

Activités de suivi posthume menées
auprès des proches aidants 

La mise en place de l’équipe des soins palliatifs à
domicile a été effectuée il y a un peu moins de trois
ans; des programmes et des modifications aux visites
à domicile sont encore en cours de réalisation. 

Ainsi, les infirmières ont commencé à faire des vi-
sites posthumes auprès des proches aidants et des
membres de la famille qui étaient présents lors de
l’expérience de fin de vie. Cette rencontre sert aussi
à évaluer l’état émotionnel du proche et l’évolution
du deuil face à la perte de son être cher. Cette éva-
luation se fait de façon subjective, selon les impres-
sions des infirmières et les observations réalisées au
domicile. 

❖
Le rôle de l’infirmière dans une

équipe de soins palliatifs à domicile

Selon Meshefedjian, McCusker, Bellavance et
Baumgarden (1998), le rôle de l’infirmière dans les
soins communautaires est essentiel dans le suivi et
les services aux patients et à leur famille. En tant que
gestionnaire de cas, elle est une personne ressource
pour la famille. Elle connaît les organismes commu-
nautaires et les personnes à rejoindre afin de
mobiliser les organismes qui peuvent répondre aux
besoins de la famille. L’évaluation et la prise en
charge des signes de dépression relèvent de son tra-
vail. Ceci fait partie des objectifs décrits par le CSSS
de Laval dans son projet clinique : « Articuler les pro-
grammes services avec l’ensemble des services
offerts » (CSSS Laval, 2010). Cela signifie que, par
exemple, si la conjointe d’un patient voulait prendre
une heure par semaine pour visiter ses petits-
enfants, l’infirmière pourrait offrir les services de la
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Coop (gardiennage) pour raccompagner la
personne mourante. En organisant cette sortie, cette
dame aura un contact précieux avec sa famille, ce
qui augmentera son réseau et son sentiment
d’appartenance. 

Le temps que les infirmières ont à consacrer pour
effectuer le suivi auprès des proches aidants est li-
mité. On sait que l’efficacité des interventions
brèves est constatée lorsque les proches aidants ont
un rôle actif dans la prise de décisions et dans l’im-
plantation des activités dans leur quotidien. Ceci est
cohérent avec l’école de pensées de Jean Watson et
des notions du caring. Selon Watson (2006), en
favorisant le partenariat avec le client et sa famille et
en prenant en considération les désirs des person-
nes, on favorise une approche « avec » la famille, ce
qui maximise l’efficacité de nos interventions. 

De même, si après la rencontre avec le proche aidant
à domicile, l’infirmière juge que la personne aurait
besoin d’aide pour développer son réseau social, et

reconnaître l’importance de son rôle ou qu’elle est à
risque aigu de troubles de santé mentale (dépres-
sion, suicide), elle fait la demande pour avoir
l’implication de la travailleuse sociale de l’équipe.
Le travail en interdisciplinarité favorise un suivi
complet et adapté aux besoins de la personne en
faisant appel aux forces individuelles de chaque
intervenant (CPASS, 2009).

Rôle de la travailleuse sociale 

Selon Dubus (2010), le rôle de la travailleuse sociale
est essentiel dans les équipes de soins palliatifs, car
il y a beaucoup d’émotions et d’inconnu pour la
majorité des personnes qui vivent cette expérience.
Donc, en tant que gestionnaire de cas en soins palli-
atifs, c’est aux infirmières de l’unité du CARL à
déceler les signes ou besoins des personnes et de
faire la demande pour l’implication de la travailleuse
sociale.

Brève description des activités du stage

Activités pour atteindre les objectifs.

Au moyen d’interventions brèves (moins d’une heure) faites régulièrement, l’auteure a réalisé des activités avec le
proche aidant. Tout en poursuivant l’évaluation de la personne atteinte, un moment était réservé uniquement pour
le proche aidant. Afin de bien maximiser les bienfaits de ces rencontres, elles devaient être débutées dès la prise en
charge de la maladie. 

Cette activité, basée sur une discussion interactive infirmière/proche aidant, visait à établir un contrat ou une
entente qui favoriserait une activité variée (magasinage, bain chaud, sortie avec amis, etc.) planifiée une fois par
semaine et qui servirait comme moment de répit pour le proche aidant. Selon le MSSS (2003), des activités
provenant des intérêts et des habitudes d’une personne favorisent l’adhésion ou la continuité de l’activité,
maximisant les effets bénéfiques recherchés par l’implantation de ce projet. Donc, demander au proche aidant
d’énumérer des activités qu’il aime et qui sont importantes pour lui favorise l’intégration de cette activité.

En tenant compte des réalités des proches aidants et des familles vivant des situations de fin de vie, des alternatives
ont été proposées pour combler les besoins lorsque les sorties hebdomadaires ne seraient plus possibles. Il s’agit
de développer un bottin téléphonique dans lequel seraient énumérés et détaillés les noms des services offerts, les
noms et numéros de téléphone de cinq personnes, organismes ou membre de famille auprès desquels le proche
aidant pourrait rechercher de l’écoute, du soutien ou de l’aide durant les moments difficiles. Ainsi, elle serait
capable de faire appel aux services offerts par chaque organisme et de maintenir des contacts avec des amis ou des
membres de la famille, tout cela dans le but de maintenir un réseau social. Selon le MSSS (2003), les bienfaits de
parler de la situation vécue au moyen d’appels téléphoniques apportent autant de soutien sur une période de temps
limité que le maintien d’activités sociales. 

La réalisation de cette activité pourrait être validée auprès du proche aidant au moment des visites de l’infirmière
des soins palliatifs au domicile de la personne mourante. Explorer les changements observés chez le proche aidant,
son état émotionnel, les signes de dépression ou de tristesse et son adhésion au plan d’intégration d’activités
renseignent sur son état dépressif ou non. 

Le suivi rigoureux d’un membre de l’équipe auprès des proches aidants a montré que cette clientèle répondait bien
à une intervention spécifiquement dirigée vers elle. En rétrospective, il apparaît que la prise en charge des person-
nes soutiens, dès le début des visites de l’équipe des soins palliatifs à la personne malade, évite un état dépressif à
ce proche en créant un réseau social. 
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❖
Conclusion

Le suivi en soins palliatifs à domicile est très
précieux pour les personnes atteintes. Cependant, la
qualité de vie des personnes qui les accompagnent
à domicile durant tout le temps que dure la maladie
l’est tout autant. Il devient nécessaire de planifier
une activité spéciale d’assistance pour celles qui
risquent de sombrer dans la dépression suite à leur
isolement social. On sait que le fardeau imposé par
la maladie terminale d’un proche hypothèque la vie
courante.

Suite au stage, un document décrivant les princi-
pales activités, le déroulement des rencontres et les
témoignages reçus par les personnes visitées a été
remis aux responsables du Centre ambulatoire du
Réseau de Laval. Un questionnaire décrivant les
éléments à travailler afin de créer un réseau social a
également été déposé. 
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A utrefois, la plupart des gens mouraient chez
eux, dans un cadre familier et rassurant,
entourés de leurs proches, sans qu’on

s’acharne à les garder en vie. Aujourd’hui on meurt
de plus en plus à l’hôpital, dans un cadre froid,
entouré d’étrangers et d’appareils médicaux plutôt
que de ses proches.

Le mouvement des soins palliatifs est le reflet, en
partie, d’une action qui privilégie les soins axés sur
le patient et son entourage. On entend par soins pal-
liatifs, ceux destinés à soulager la souffrance
physique, émotionnelle, psychosociale ou spirituelle
plutôt qu’à guérir.

❖
Les maisons de soins palliatifs

Grâce à la Maison de soins palliatifs Michel Sarrazin,
pionnière au Canada, vingt-sept (27) milieux ont été
créés, selon le réseau
des soins palliatifs du
Québec, afin de répon-
dre aux besoins de la
population. On constate
cependant que le nom-
bre est insuffisant. Seu-
lement 20 % des mou-
rants ont droit à ces soins qui maintiennent jusqu’au
bout leur confort et leur dignité, en leur permettant
de partir dans la paix.

Encore en 2011, les maisons de soins palliatifs sont
mal connues dans la société. Elles sont perçues néga-
tivement comme des mouroirs, lugubres, tristes et
sans vie et comme des endroits où l’on accélère la
mort. Pourtant, c’est un milieu où est confirmé le
sens de la vie. En présence de la mort, ce n’est pas
l’affaiblissement et la maladie qui fait peur, mais
plutôt la perspective de la souffrance qui risque
d’accompagner le passage de la vie à la mort. « La fin
de vie apparaît ainsi uniquement comme un
odieux affront à la dignité humaine » (Vinay,
2010).

Les maisons de soins palliatifs, aux dires des patients
et des familles, sont de petits hôtels cinq étoiles avec
des budgets très limités. Ce qui n’est pas réduit, c’est
l’accompagnement fourni avec cœur et générosité
par les intervenants. Les maisons procurent des soins
actifs et complets aux personnes qui ne répondent
plus au traitement curatif. La lutte contre la douleur et
les autres symptômes, ainsi que la prise en considéra-
tion des problèmes psychologiques, sociaux et spiri-
tuels y sont primordiales. Ces soins ne hâtent ni ne
retardent le décès. Leur but est de préserver la
meilleure qualité de vie possible jusqu’à la mort. Voilà
la raison d’être des maisons de soins palliatifs.

❖
La Maison de soins palliatifs

Source Bleue

Dernière-née du réseau, la Maison de soins palliatifs
Source Bleue, située à Boucherville, a accueilli son

premier patient le 12 jan-
vier dernier. C’est une mai-
son de soins mais surtout,
c’est un milieu de vie. Ce
concept devient le dénomi-
nateur d’interventions de
qualité, et ce, jusqu’au der-

nier souffle de la personne. Afin de promouvoir cet
idéal, une visite de pré-admission a lieu pour expli-
quer la mission, organiser l’arrivée et connaître les
rêves du moment du patient. On invite les familles à
décorer la chambre tandis que le personnel et les
bénévoles s’activent à trouver les ressources pour
réaliser un dernier rêve. 

A titre d’exemple de ces réalisations de rêve, voici
deux situations qui ont été vécues à la Maison bleue.
Un lundi du mois de janvier, une dame est admise.
Elle est pratiquement mourante : la dialyse a été
cessée et il ne lui reste plus que quelque temps à
vivre. Elle se désole : « J’aurais tant aimé fêter mon
82e anniversaire. Chaque année, cette journée en
est une de réjouissances avec les enfants et les

Les maisons de soins palliatifs :
des lieux accueillants

Alain Coulombe, inf., M.A. (bioéthique)

Leur désir ultime est de préserver
la meilleure  qualité de vie possible
jusqu’à la mort. 
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petits enfants. Mais, là... » Les bénévoles s’affairent à
commander le gâteau préféré à la mousse de choco-
lat et le mousseux. Le jour même, deux mois avant la
date réelle de la naissance, famille et amis réunis
célèbrent l’anniversaire de la dame qui meurt la nuit
suivante.

Autre exemple de rêve
réalisé : un monsieur est
admis, amaigri et souf-
frant, il ne lui reste que
14 jours à vivre. Il dit :
« C’est dommage, mais
toute ma famille va me
voir seulement quand je
serai dans ma tombe». On organise donc une ren-
contre à laquelle assistent 32 personnes. Une de ses
sœurs, souffrante de la maladie d’Alzheimer qu’il n’a
pas vue depuis de nombreuses années, est présente.
Il reçoit les derniers sacrements. Ce monsieur a tou-
jours eu des chevaux et aiment ces bêtes. Il a donc
le plaisir de recevoir, au jardin, une visite chevaline.
Assisté de quelques personnes, il se lève, et quoique
extrêmement faible, fait neuf pas bien comptés et
donne deux carottes à la bête. 

Le personnel de la Maison de soins palliatifs Source
Bleue se considère comme privilégié d’accueillir et
d’aider des personnes souffrantes à vivre les
derniers moments de leur vie. Humaniser les soins
devient l’idéal à atteindre.

Cette maison reflète la
vision d’un monde dans
lequel les meilleurs soins
possibles sont dispo-
nibles pour toute person-
ne en fin de vie, en toute
circonstance. Recevoir
une aide et un soutien en
fin de vie devrait être un

droit pour chaque individu.
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Invitation pour souper-causerie

L’Association québécoise des infirmières et infirmiers en gérontologie (AQIIG) annonce un souper-
causerie le 25 mai prochain. Le suicide des aînés sera le thème développé par deux conférenciers
provenant de la  communauté.

La mortalité par suicide au Québec a tendance à diminuer selon l’Institut national de santé publique
(2011). Cependant, le taux de mortalité, estimé à 20,37 pour 100 000 personnes chez les hommes
de plus de 65 ans et à 4,4 pour 100 000 personnes chez les femmes du même âge, continue encore
à faire des ravages. Il y a des suicides dans toutes les sphères de la société, chez les jeunes comme
chez les aînés et même dans notre monde médical.

Pourquoi se suicide-t-on? Pourquoi les hommes plus que les femmes? Pourquoi les intervenants et
les proches ne voient-ils pas la détresse des personnes et pourquoi ne peuvent-ils y remédier? Que
pourrions-nous faire comme citoyens et comme travailleurs de la santé pour enrayer ce
phénomène?

Les deux conférenciers de la soirée, Michael Sheehan et Gervais Soucy, militent comme bénévoles
depuis de nombreuses années. Ils nous livrent des pistes de réflexion et des interventions qui pour-
raient s’avérer pertinentes.

Le souper-causerie aura lieu au :

Centre des congrès et banquets Renaissance,
7550 Henri-Bourassa Est, Montréal H1E 1P2.

Il sera précédé de l’Assemblée générale annuelle et d’un cocktail.

Divers exposants seront sur place.
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L e Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke
(CHUS) a développé un programme de forma-
tion sur le délirium destiné aux infirmières. Il a

été réalisé en 2010 dans le cadre d’un projet de recherche
approuvé par le comité d’éthique de l’institution par
Cécile Michaud, inf. PhD de l’École des sciences infir-
mières de l’Université de Sherbrooke. Ce projet de
recherche s’intitulait : « Mesure de l’amélioration du sen-
timent de compétence des infirmières face au dépistage
du délirium auprès d’une clientèle en médecine ».

Pour les besoins de cette formation, les auteurs, Maryse
Grégoire, inf. M.A conseillère cadre clinicienne, Martine
Proulx, inf. M.Sc., conseillère cadre clinicienne, et Patrice
Laplante, M.D, M.Sc., chef médical, ont également
développé un feuillet destiné aux familles : « Un membre
de votre famille ou un proche présente un épisode de
délirium : comment l’aider? » Une version anglaise est
disponible. 

Le feuillet (fig. 1), remis aux familles ou aux proches,
explique le délirium, les causes, les symptômes les plus
fréquents et comment aider. Il transmet quelques conseils
et suggestions à l’intention des familles. Il suffit de plier
en trois la feuille imprimée recto-verso.

Disponible sur www.chus.qc.ca, il peut être utilisé par les
milieux de soins en citant la source.

❖
Futurs feuillets

Trois autres feuillets, destinés aux patients/familles, seront
élaborés dans le futur par l’équipe du CHUS. Ils porteront
sur les thèmes suivants :

• La douleur : pour un meilleur soulagement possible
(Auteurs : Maryse Grégoire, inf. M.A., Frédéric
Grondin, inf. B.Sc.inf., M.Sc. inf (c) et Patricia
Bourgault, inf. Ph.D, École Sc. Inf., Université de
Sherbrooke.

• L’utilisation sécuritaire d’une marchette. (Auteures :
Louise LeBlanc, physiothérapeute, et Maryse
Grégoire, inf. M.A.)

• Le syndrome d’immobilisation (Auteurs : Maryse
Grégoire, inf. M.A., Louise LeBlanc, physiothérapeute,
et Patrice Laplante M.D, chef médical) 

Les feuillets qui paraîtront dans le futur seront également
présentés dans La Gérontoise et seront disponibles sur
www.chus.qc.ca

Les auteurs du feuillet Délirium : comment l’aider ?

Maryse Grégoire est conseillère cadre clinicienne pour
le programme clientèle médecine générale et urgence à la
Direction interdisciplinaire des services cliniques du
Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke. Elle est
également professeure associée à l’École des sciences
infirmières de l’Université de Sherbrooke à titre de
chargée de cours et superviseure de stages en soins
critiques aux urgences. 

Détentrice d’un certificat en administration des affaires,
d’un certificat en gérontologie, d’un baccalauréat en
sciences infirmières, d’une maîtrise recherche en géron-
tologie, d’un microprogramme en éthique clinique (2e

cycle) de l’Université de Sherbrooke, elle détient égale-
ment un certificat en gestion des services de santé et des
services sociaux de l’Université du Québec et a complété
un diplôme de 2e cycle à l’École nationale d’administra-
tion publique (ENAP). 

Docteur Patrice Laplante est chef du Département de
médecine générale du CHUS et chef médical du
Programme clientèle Médecine générale et urgence. Il est
professeur d’enseignement clinique du Département de
médecine fami-liale de l’Université de Sherbrooke. Il
pratique à la Clinique médicale de Fleurimont et à l’Hôtel-
Dieu de Sherbrooke.

Spécialiste en médecine de famille, il a complété son
doctorat en médecine et sa résidence à l’Université de
Sherbrooke. Il est détenteur d’une maîtrise en sciences
cliniques de l’Université Western Ontario.

Martine Proulx est conseillère cadre clinicienne pour la
Direction adjointe des soins infirmiers à la Direction
interdisciplinaire des services cliniques du Centre hospi-
talier universitaire de Sherbrooke. Elle est également
superviseure de stages en adaptation/réadaptation à
l’École des sciences infirmières de l’Université de
Sherbrooke.

Elle est détentrice d’un baccalauréat en sciences infir-
mières de l’Université de Sherbrooke et d’une maîtrise en
sciences infirmières de l’Université de Montréal.

Outils cliniques destinés
aux patients et à leur famille

Maryse Grégoire
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Le développement de la recherche infirmière pour la
prévention du suicide chez les aînés : une initiative
du Réseau Québécois de Recherche sur le Suicide

Jean-Claude Moubarac, coordonnateur du RQRS

L e suicide est un drame individuel qui
implique la collectivité, dont la famille et les
proches qui accompagnent les personnes

présentant des idées suicidaires, celles ayant fait
une tentative de suicide, ainsi que celles décédées
par suicide. Chez les aînés, les facteurs de risques
associés au suicide sont multiples, notamment
l’isolement, les problèmes personnels, familiaux,
financiers et médicaux, mais surtout, les troubles de
santé mentale comme la dépression (Préville, Boyer,
Hébert, Bravo, & Séguin, 2005). Selon les données de
l’Institut national de santé publique du Québec, le
taux de mortalité par suicide chez les 65 ans et plus
était de 12,1/100 000 individus en 2008, avec un
taux cinq fois plus élevé chez les hommes que chez
les femmes (Gagné & St-Laurent, 2010). De plus en
plus, on cherche à sensibiliser les québécois sur
l’importance de mieux comprendre les causes et les
facteurs du suicide dans le parcours de fin de vie
(AQPS, 2010).

En 2009, le Fonds de la recherche en santé du
Québec (FRSQ) identifiait le suicide comme théma-
tique prioritaire de recherche. Dans cette perspec-
tive, le FRSQ a demandé à des chercheurs spécia-
lisés dans le domaine du suicide de créer le Réseau
Québécois de Recherche sur le Suicide (RQRS). Le
RQRS a comme mission de développer la capacité
de recherche pour la prévention du suicide au
Québec. Pour ce faire, le RQRS offre une aide finan-
cière aux chercheurs, soutient le développement
d’étudiants aux cycles supérieurs, favorise la créa-
tion de réseautage dans la recherche sur le          sui-
cide et, enfin, participe à des activités de transfert
des connaissances. 

Le RQRS est dirigé par les Drs Gustavo Turecki et
Alain Lesage, et regroupe actuellement plus d’une
soixantaine de chercheurs québécois. Dans sa struc-
ture actuelle, le RQRS mise sur une approche multi-
disciplinaire. Il est constitué de quatre axes

stratégiques : les sciences biologiques, les sciences
infirmières, les sciences cliniques et les sciences
humaines. Plusieurs projets de recherches ont été
financés par le RQRS au cours des deux dernières
années. Entre autres, des recherches sont présente-
ment en cours sur les mécanismes biologiques
associés au suicide, les facteurs de risques qui inter-
viennent durant la trajectoire de vie des personnes
décédées par suicide, le risque suicidaire associé à
l’immigration, ainsi que l’évaluation des services
offerts suite aux tentatives de suicide.
Particulièrement  intéressés pour la recherche en
gérontologie, la Dre Sylvie Lapierre et son équipe
ont reçu une subvention pour évaluer une approche
innovatrice centrée sur la réalisation de buts per-
sonnels pour la prévention du suicide chez les aînés.

Deux plateformes composent le RQRS. La première
est centrée sur les services sociaux et de santé. Elle
regroupe les chercheurs Alain Lesage, Elham Rahme,
Jean-Pierre Bonin et Hélène Racine. Ces deux
derniers proviennent des sciences infirmières. Les
chercheurs de cette plateforme développent
actuellement un projet de recherche permettant de
mieux identifier les tentatives de suicide dans les
bases de données administratives du Québec à par-
tir de l’analyse de dossiers médicaux. La seconde
plateforme est la Banque de cerveaux des suicides
du Québec, dont le mandat est de fournir à la com-
munauté scientifique de précieux échantillons de
tissus cérébraux de qualité optimale. Cette banque
de cerveaux unique au pays, créée avec l'appui du
Bureau du coroner du Québec, contient actuellement
des centaines de cerveaux bien caractérisés. Des
échantillons de ces précieux tissus sont distribués
régulièrement à des chercheurs qui tentent de com-
prendre les bases biologiques de la dépression et du
suicide. La Banque de cerveaux parvient à maintenir
ses opérations grâce au soutien du FRSQ, de la
Fondation de l'Institut Douglas, et des dons du public.
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Le RQRS a fait de la recherche en sciences infir-
mières une de ses priorités. On souhaite ainsi voir
davantage d’infirmières et infirmiers se vouer à une
carrière de recherche spécialisée en prévention du
suicide. À cet effet, le RQRS a financé en 2009 deux
projets de recherche pilotes dirigés par des
chercheures en sciences infirmières. Le premier pro-
jet est mené par l’équipe de Bilkis Vissandjée, infir-
mière et chercheure à la Faculté  des Sciences
Infirmières de l’Université de Montréal. Dans le
cadre de ce projet, Dre Vissandjée et son équipe
examinent les risques suicidaires au cours du
processus migratoire. Le second projet est mené par
Catherine Gros, infirmière et chercheure à l’École de
sciences infirmières de l’Université McGill. Ce projet
vise à identifier et à développer des interventions
infirmières ayant des résultats positifs chez les
patients à risque suicidaire.  Basé sur le modèle
McGill, il est caractérisé par une approche centrée
sur l’individu.  La chercheure et son équipe mènent
des entrevues pour mieux comprendre quels sont,
selon les patients, les meilleures actions, attitudes et
approches offertes par les infirmières travaillant
auprès des personnes à risque suicidaire dans le
milieu hospitalier. Les résultats de ces deux projets
devraient être dévoilés au cours de la prochaine
année. 

Afin d’encourager la relève, l’axe Sciences infir-
mières du RQRS a établi un partenariat avec la
Fondation de recherche en soins infirmiers du
Québec (FRESIQ) pour offrir un programme de
bourses pour études doctorales en soins infirmiers
dédié à la problématique du suicide. L’objectif de ce
programme vise à stimuler les carrières de
recherche clinique dans le domaine des sciences
infirmières et à contribuer ainsi au développement
en milieu clinique des connaissances et des pra-
tiques infirmières dans le domaine du suicide.
Pour 2011-2012, une bourse d’un montant annuel de
40 000 $ sera attribuée à un(e) étudiant(e) au doc-

torat. Le concours prend fin le 15 mai 2011 et les
détails sont disponibles sur le site du RQRS. 

Par le biais de subventions de recherche et d’acti-
vités de transfert des connaissances, le RQRS
souhaite encourager le développement de la
recherche en sciences infirmières sur la prévention
du suicide. D’après Marie-Alice Champeval, prési-
dente du regroupement des infirmiers et infirmières
des services ambulatoires de psychogériatrie, les
infirmières et les infirmiers jouent un rôle primor-
dial dans l’évaluation du risque suicidaire chez les
aînés en raison de leur place dans le système de
santé québécois (AQPS, 2010). Par ailleurs, selon leur
expérience de travail, les infirmières et infirmiers
peuvent identifier des pistes de recherche perti-
nentes et sensibles pour mieux comprendre la prob-
lématique du suicide et guider le développement de
stratégie de prévention. Espérons qu’à travers les
initiatives mises en place par le RQRS, davantage
d’infirmières et infirmiers pourront contribuer à
l'avancement des connaissances, permettant de
prévenir le suicide chez les aînés.

Pour de plus amples informations sur le RQRS, ses
programmes de subvention et ses activités futures,
consultez le site internet www.reseausuicide.qc.ca.
Pour des informations sur la Banque de cerveaux
des suicides du Québec, consultez le site :
http://www.douglasrecherche.qc.ca/pages/view?se
ction_id=131
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J’ai lu
Huguette Bleau

e Labrecque
Montigny de, Johanne, (2010),  Quand l’épreuve devient vie, Éditions
Médiaspaul, 304 pages.

Ce troisième livre de Johanne de Montigny est
disponible en librairie depuis le 4 octobre 2010.
Préfacé par Marie Laberge, l’auteure y est présentée
comme une femme d’expérience, ouverte au vécu
de l’autre par sa générosité et sa capacité d’écoute.
Marie Laberge, par sa prose invite à une lecture
touchant le cœur de nos existences.

Madame de Montigny a réorienté sa carrière vers la
psychologie suite à un accident d’avion. Depuis plus
de vingt ans, elle œuvre à titre de psychologue en
soins palliatifs, en suivi de deuil, à l’Hôpital général
de Montréal et en cabinet privé. Auteure et con-
férencière, son intérêt porte sur l’accompagnement
des personnes malades, certaines en fin de vie, ainsi
que l’accompagnement des proches aidants.

L’auteure aborde dans ce livre cinq grands thèmes
que sont la maladie, l’accompagnement, la perte, la
mort et le deuil. Succinctement, elle répond à une
cinquantaine de questions se rapportant à l’un de
ces thèmes. Il s’agirait des questions les plus
fréquemment posées dans sa pratique. Le lecteur
aura la possibilité de consulter plus de 70 références
en français couvrant les 25 dernières années.

Les propos de l’auteure reflètent sa connaissance
intime d’un vécu rattaché à l’épreuve de la maladie,
de la perte d’un être cher, et touche le lecteur par
son contenu émotif. L’auteure démontre sa capacité
à discuter et à démystifier certaines croyances issues
d’une pensée magique, adoptée face aux circon-
stances de fin de vie. Par exemple, elle énonce claire-
ment et sans ambiguïté l’importance de l’accompa-
gnement d’une personne en fin de vie, et adresse
de réelles préoccupations comme la nécessité de
dire la vérité à la personne malade. Elle rejette la
croyance que la motivation et la volonté ont une
influence sur le temps de survie à un cancer.
Certains passages sont d’une clarté saisissante, par

exemple l’auteure discute ainsi de la nécessité de
créer des explications devant l’absence de com-
préhension d’une situation de fin de vie : «…l’esprit
parvient à fabriquer une explication parce qu’il
supporte mal l’énigme » (p.211).

L’auteure ne peut être plus simple et plus claire
quand elle présente ce qu’est aider une personne à
mourir dans la dignité : « …lui permettre de vivre
dans un environnement sécuritaire, soulagé de ses
douleurs jusqu’au bout » (p.207). Il en va de même
quand elle énonce que « les personnes en deuil
pleurent tout à la fois : le lien, le vécu, le partage,
les habitudes, les confidences, la proximité, la sécu-
rité… La douleur de perdre une personne aimée
est l’une des plus cruelles que l’on aura à surmon-
ter, et le travail de deuil commence inévitablement
par l’expression de cette violence » (p.150).
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Les explications outillent le lecteur confronté à
l’expérience de la maladie ou à l’accompagnement
d’un proche vers la fin de sa vie. Les questions sim-
ples ne surprendront pas les professionnels de la
santé pour les avoir entendues à maintes reprises.
Les réponses courtes pour des sujets d’une telle
importance peuvent difficilement satisfaire le
professionnel de la santé mais sont susceptibles de
renseigner les personnes en dehors du monde
médical.

Cependant, un aspect dérangeant du livre est le
choix de certains mots. Deux situations attirent
l’attention. Il s’agit du choix de l’appellation malade
et du choix des mots dans la prise de position quant
au suicide assisté.

Pour l’infirmière que je suis, formée à une vision
holiste de l’être humain, l’utilisation généralisée et
obsolète du terme malade pour désigner la person-
ne vivant avec un problème de santé surprend.
On pourrait s’attendre à l’expression d’une vision de
la personne englobant ses aspects biologique,
psychologique, social, culturel et spirituel. On peut
croire que le terme malade est généralisé et est peut-
être mieux compris par l’ensemble. 

Quant au choix des mots pour parler du suicide
assisté, ils s’accordent avec la position de l’auteure
sur ce sujet car Madame de Montigny prend partie
pour cette solution.

Ce livre s’adresse au grand public et apporte un avis
professionnel intéressant afin de supporter des
personnes aux prises avec des évènements impor-
tants et douloureux reliés à la vie et à la mort.
L’auteure excelle dans l’expression de son expé-
rience. C’est à ces moments qu’elle convainc et
touche le lecteur par la richesse et la justesse de ses
propos.

Les infirmières travaillant en gériatrie, consultant
une documentation spécialisée et assistant à des
colloques et à des formations sur les soins en fin de
vie aux aînés, reconnaîtront la pertinence des sujets
abordés. Il serait intéressant de suivre l’auteure plus
loin dans sa réflexion. En attendant peut-être un
quatrième livre...

À la recherche d’auteurs…

Vous avez réalisé un projet spécial dans votre établissement et vous voulez le faire connaître...  

Vous vivez une expérience en santé communautaire et voulez la partager...  

Vous travaillez actuellement à un projet de recherche et aimeriez publier vos résultats...  

Vous voulez proposer des sujets cliniques d’intérêt…

N’hésitez pas à nous rejoindre pour nous soumettre vos articles. Nous sommes toujours à la
recherche de nouvelles idées de publication qui répondent aux besoins de nos lecteurs et
augmentent les connaissances.

Courriel de l’Association : info@aqiig.org.
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