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Accompagner une personne en fin de vie
Les situations critiques

selon la perception des proches aidants
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Projet approuvé par le FNRS

Point de départ
% Désir de finir la vie a la maison, encadré par la famille et des amis

% Engagement de la famille, des amis et des bénévoles pour le rendre
possible

% Besoin d'un soutien adéquat face a des situations critiques

Theme de la recherche

% La situation des proches aidants s‘'occupant d'une personne en fin de vie
a domicile

% Quelles situations sont percues comme
étant critiques par les proches?

» Comment se font les décisions?
Y a-t-il des «bonnes stratégies»?

% Recherche a l'aide d'entretiens dans les 2 régions
linguistiques des cantons Fribourg et Valais
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Une situation en fin de vie est souvent complexe...
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Sur une journée...
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9 L'aidant

... le reste de la journée incombe
8 aux proches aidants.
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Des proches aidants face a des situations critiques

Les proches aidants ont un role central :

-Réle de manager : ils engagent, organisent et coordonnent les
Intervenants

-Role de partenaire : ils sont experts de la situation de prise en
charge et de la personne en fin de vie

Cependant:

méme si les proches aidants ne regrettent pas d‘avoir pris cette
décision, l'expérience peut tout de méme étre difficile et epuisante.

mmm) Mise en évidence de 5 catégories de situations critiques
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Fatigue et surcharge

Les proches aidants n‘ont plus de force. Ils sont épuisés physiquement
et psychologiquement.

Pourquoi ?
- La charge des soins: peu de sommeil, présence continue

- Les autres devoirs du proches aidants:

organisation et coordination des intervenants, visites médicales, administratifs,
accuell des visiteurs

- La charge financiere: conciliation avec le travail, codt élevé des prestations,
peu de soutien financier
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Sentiment d’étre abandonné et incompris

Les proches aidants se sentent seuls et pas suffisamment soutenus
Pourquoi ?
- L'isolement social:

mangque de temps pour des contacts soclaux, personne avec qui parler, sentiment que
personne ne peut vraiment comprendre ce qu'ils vivent

- Le manque de soutien et de reconnaissance:

de la part de la famille, choix du maintien a domicile pas compris, notamment par les
professionnels

- Le manque de connaissance des prestations existantes :

services de releves et de conseils difficiles a trouver ou ne correspondant pas a leurs

besoins
s
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Tristesse, souffrance et peur de I'avenir

Les proches aidants doivent se préparer au déces imminent et a I'apres

Pourquoi ?

-La confrontation a la maladie et la mort: entre espoir et acceptation de la
mort inévitable

- La charge émotionnelle: changement de relation entre le proche aidant et la
personne en fin de vie, se dire adieu

- Le questionnement existentiel: « Que vais-je faire apres? », inquiétude
envers lavenir



Fin de vie ) formative
Programme national de recherche PNR 67 sottas works

Impuissance

Les proches aidants ont I'impression de ne pas aider suffisamment la
personne en fin de vie et ont peur de ne pas faire juste.

Pourquoi ?

- Le manque d’information : sur la maladie et son évolution, sur les thérapies,
sur les soins et les gestes a faire

- Le manque de préparation: a la prise en charge a domicile, aux situations
d'urgence et aux difficultés eventuelles
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Sentiment d’étre determiné par autrui

Les proches aidants ont I'impression de ne plus avoir le contréle de
leur propre vie, ni de la situation.

Pourquoi ?

- La contrainte de prendre ce role : attentes familiales ou de la société

- Le sentiment de ne plus étre chez soi: défilé d'intervenants et de visites
- Le sentiment de ne pas étre libre de ses décisions:

vision paternaliste, les professionnels savent mieux que les proches
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Pour faire face aux situations critiques les proches
aidants ont besoin notamment...
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