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PREFACE

Quel honneur que de pouvoir signer la préface d’'un document d’une facture si soignée et qui
aborde le sujet éminemment pertinent de la formation des bénévoles en soins palliatifs. Sachant
qui en est I"auteure et qui sont ses collaboratrices, et sachant aussi que la Fondation PalliAmi est
associée de pres a ce projet, je m’attendais a un ouvrage de haute qualité, mais en parcourant
le produit final, force m’est de constater que vous avez maintenant entre les mains un outil de
formation qui est, et restera, une référence en la matiere.

La présence des bénévoles en soins palliatifs est un atout et une force. Ils apportent cette part
d’humanité et de don qui fait toute la différence pour les malades et leurs proches. Leur présence,
leur contribution, leur générosité et leurs grandes qualités humaines en font des piliers des soins
palliatifs et des collaborateurs de premier ordre.

A-t-on besoin d’un programme de formation pour les bénévoles en soins palliatifs, alors que la
générosité et la bonne volonté devraient suffire? La réponse est claire et simple. L'engagement
bénévole en soins palliatifs comporte et touche a de multiples facettes de I’humain, autant pour
le bénévole que pour la personne qui recoit cette aide. Il est important d’offrir a la personne
bénévole une formation qui lui permette de réfléchir au sens de son engagement et de mieux
connaitre et comprendre les devoirs et responsabilités qui découlent de cet engagement. Cet
ouvrage répond a ces besoins dans un format adapté et facile a utiliser.

Bravo a "auteure et a ses collaboratrices pour leur travail qui nous procure un outil d'une tres
grande qualité et merci aux milliers de bénévoles qui ceuvrent quotidiennement en soins palliatifs.
Merci a la Fondation PalliAmi pour avoir supporté ce projet.

Louis Roy, médecin
Président, Réseau de soins palliatifs du Québec
Chef, Service de soins palliatifs du CHUQ (Centre hospitalier universitaire de Québec)
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LA PETITE HISTOIRE DU PROGRAMME
DE FORMATION DESTINE A DES BENEVOLES
EN SOINS PALLIATIFS

L'élaboration du Programme de formation destiné a des bénévoles en soins palliatifs a pu étre
réalisée grace au travail du Comité de formation du Réseau de soins palliatifs du Québec (RSPQ)'
avec |"appui indéfectible et le soutien financier de la Fondation PalliAmi associée a I'unité de soins
palliatifs (USP) de I"'Hopital Notre-Dame (HND) du Centre hospitalier de I’Université de Montréal
(CHUM). La diffusion de ce programme de formation vise a soutenir les organisations offrant des
soins palliatifs dans la formation de leurs bénévoles en leur proposant une base a partir de laquelle
elles peuvent largement s’inspirer. Ainsi, ce programme a été congu de maniére a pouvoir étre
facilement adapté par chacune des organisations qui voudrait y avoir recours pour la formation

de ses bénévoles.

La premiere étape du travail du comité, effectuée pendant I’été et I'lautomne 2004, a consisté a créer
une banque d’objectifs d’apprentissage pour des bénévoles en soins palliatifs a partir d’une analyse
comparative des objectifs de trois programmes de formation a I'intention de bénévoles en soins
palliatifs (Bates et Brandt, 1990; Maison Victor-Gadbois, 2000; HAO, 2002). Suite a cette analyse
comparative, les membres du comité ont fait un premier tri parmi les différents objectifs a partir de
criteres tels que la facilité de compréhension, la congruence et I'exhaustivité. Parmi les 51 objectifs
retenus, le comité a ensuite cherché a déterminer ceux qui présentaient un intérét particulier pour
la formation initiale des bénévoles. Une consultation aupres de 13 équipes de bénévoles en soins
palliatifs, a I'ceuvre dans des milieux de soins variés situés dans différentes régions du Québec,

a permis de mieux répondre a cette question.

La consultation a eu lieu au cours du mois de décembre 2004 pour se terminer le 14 janvier 2005.
Elle s’est faite a I’aide d’un questionnaire comprenant, dans une premiere partie, les 51 objectifs
d’apprentissage retenus par le comité de formation. Pour chacun de ces objectifs, les participantes
étaient invitées a indiquer par oui ou par non s'il s’agissait d’un objectif important pour la formation
initiale des bénévoles et s'il s’agissait d'un objectif important pour la formation continue des béné-
voles. La formation initiale y était décrite comme la préparation que doit recevoir une bénévole
pour étre capable de jouer son role, tandis que la formation continue y était définie comme

une formation s’adressant a des bénévoles déja en fonction et visant leur enrichissement et leur
perfectionnement. La deuxieme partie du questionnaire visait a établir le profil de la répondante.
Une troisieme partie permettait aux répondantes qui le désiraient d’ajouter des commentaires
personnels. L'anonymat des répondantes et la confidentialité de leurs réponses ont été respectés
par le comité provincial de formation tout au long de la démarche. Les membres du comité de
formation remercient d’ailleurs chacune des répondantes pour I"enthousiasme et I’assiduité mani-
festés au cours de ce processus de consultation.

1. Claudette Foucault, coordonnatrice du comité, Manon Champagne, coordonnatrice du projet pour la Fondation PalliAmi,
Danielle J. Drouin, Suzanne Mongeau et Michéle Viau-Chagnon
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Des 13 milieux ayant été sollicités, 11 ont répondu a |"appel. Quarante-trois bénévoles et 11 coor-
donnatrices ont complété le questionnaire, mais un questionnaire rempli par une bénévole et quatre
questionnaires provenant des coordonnatrices ont di étre rejetés parce qu'’ils étaient incomplets.

[l est possible de voir, au tableau 1 a la page suivante, le profil des 42 bénévoles et des 7 coordon-
natrices dont les questionnaires ont été retenus.

La compilation des réponses aux questionnaires ainsi que leur analyse ont permis de dégager de
I’ensemble des 51 objectifs soumis aux bénévoles et aux coordonnatrices, 36 objectifs prioritaires
pour la formation initiale des bénévoles en soins palliatifs. Ces objectifs d’apprentissage ont été
regroupés et placés en séquence afin de créer la structure du programme de formation. Découlant
de cette structure, les objectifs généraux du programme ont pu étre formulés, la durée du programme
a pu étre suggérée et des activités de formation proposées.

Par la suite, une premiere version du programme a été rédigée par la coordonnatrice de ce projet.
Cette premiere version, ainsi qu’une deuxieme, ont été soumises aux membres du comité de forma-
tion afin d’étre vérifiées et améliorées. Ce sont les fruits de tous ces efforts concertés qui se trouvent
aujourd’hui dans ce Manuel des bénévoles ainsi que dans le Manuel des formatrices qui I'accompagne.
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TABLEAU 1:

LE PROGRAMME DE FORMATION DESTINE
A DES BENEVOLES EN SOINS PALLIATIFS

PROFIL DES REPONDANTES AU PROCESSUS DE CONSULTATION

~

Age (en années) Sexe Total
Moins N N N 60 et )
de 30 30a39|40a49|50ab59 plus Fém. | Masc.
Bénévoles dans une USP 0 0 2 3 7 7 5 12
Bénévoles dans une maison de
soins palliatifs ! 0 3 > 6 12 3 15
Bénévoles dans une organisation
offrant de I"laccompagnement 0 0 1 2 8 7 4 11
a domicile
Bénévoles dans une équipe
mobile de soins palliatifs en milieu 0 0 0 1 3 4 0 4
hospitalier
Total des bénévoles 1 0 6 11 24 30 12 42
Coordonnatrices dans une USP 0 0 1 1 0 2 0 2
goordonnatrjces dans une maison 0 0 1 1 1 3 0 3
e soins palliatifs
Coordonnatrices dans une
organisation offrant de 0 1 0 1 0 2 0 2
['accompagnement a domicile
Total des coordonnatrices 0 1 2 3 1 7 0 7
Grand total 1 1 8 14 25 37 12 49
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PREMIERE SEANCE

ACCUEIL DES PARTICIPANTES
LES SOINS PALLIATIFS

I’ORGANISATION OFFRANT LA FORMATION

LE ROLE DE LA BENEVOLE

LA PERSONNE MALADE : ASPECTS PSYCHOSOCIAUX

Chaque personne a un passé et des expériences de vie qui font qu’elle est unique. La fagon dont les
personnes font face a la souffrance provoquée par leur mort prochaine est différente pour chacune.
Accompagner consiste a aider chacune a découvrir ses propres forces intérieures en [écoutant et en la
soutenant.

Dallaire et Mongeau, 1998, p. 31.

Reconnaitre et valoriser les personnes au-dela des détériorations physiques et psychiques, |... ] leur
permettre de vivre autant que possible, selon leur désir, en relation avec les autres jusqu’a leur mort,
telles sont les finalités de ['engagement bénévole.

Grimaud, 2001, p. 418-419.
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OBJECTIFS SPECIFIQUES DE LA PREMIERE SEANCE

ACCUEIL DES PARTICIPANTES

A la fin de la 1 séance de formation, la participante aura pu:

- Se familiariser avec les objectifs du cours et décrire les responsabilités a assumer pour compléter
le programme de formation des bénévoles en soins palliatifs.

- Explorer ses motivations et ses attentes face a son action bénévole.
- Faire connaissance avec les membres du groupe.

LES SOINS PALLIATIFS

A la fin de la 1 séance de formation, la participante pourra:
- Expliquer l'origine et la philosophie des soins palliatifs.

L’ORGANISATION OFFRANT LA FORMATION

A la fin de la 1 séance de formation, la participante pourra:
- Résumer I’historique, la mission et la philosophie de soins de I’organisation offrant la formation.

- Donner de I'information sur le fonctionnement de I'organisation offrant la formation et sur le role
des principaux intervenants.

LE ROLE DE LA BENEVOLE

A la fin de la 1* séance de formation, la participante pourra:

- Définir son role en tant que bénévole.

- Définir I'accompagnement bénévole en soins palliatifs et ses éléments essentiels.
Reconnaitre les limites du role de bénévole.

Décrire les responsabilités relatives au réle de bénévole.
Décrire les politiques de sécurité a respecter en tant que bénévole.

LA PERSONNE MALADE: ASPECTS PSYCHOSOCIAUX

A la fin de la 1% séance de formation, la participante pourra:

- Décrire certains aspects de la vie affective, sociale et spirituelle de la personne malade
(réactions et besoins de la personne malade).
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PREMIERE SEANCE : ACCUEIL DES PARTICIPANTES

Objectif visé: Se familiariser avec les objectifs du cours et décrire les responsabilités a assumer
pour compléter le programme de formation des bénévoles en soins palliatifs

OBJECTIFS GENERAUX DU PROGRAMME :

A la fin de la formation, la participante sera en mesure de:

- Appliquer, dans I'exercice de son role de bénévole, la philosophie des soins palliatifs tout autant
que les politiques de I'organisation a laquelle elle est associée.

- Répondre, dans les limites de son role, aux besoins affectifs, sociaux et spirituels de la personne
malade et de ses proches.

- Communiquer adéquatement avec la personne malade et ses proches ainsi qu’avec les membres
de I’équipe de soins.

- Démontrer une connaissance de base des maladies les plus souvent fatales chez les adultes
et de leurs effets.

- Appliquer certaines stratégies pouvant favoriser le confort de la personne malade.

- Prendre conscience de ses propres attitudes et croyances face a la mort et au deuil.
- Démontrer une connaissance de base du processus de deuil.

- Prendre conscience de ses propres motivations et besoins en tant que bénévole.

DEROULEMENT GLOBAL DE LA FORMATION:

(suite a la page suivante)
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PREMIERE SEANCE : ACCUEIL DES PARTICIPANTES (suite)

(suite de la page précédente)

THEMES ABORDES DANS LA PREMIERE SEANCE:

Accueil des participantes; les soins palliatifs; I'organisation offrant la formation; le role de la bénévole;
la personne malade: aspects psychosociaux.

RESPONSABILITES DES PARTICIPANTES RELATIVEMENT A LA FORMATION :

REGLES DE FONCTIONNEMENT DU GROUPE:

Ces regles sont trés importantes a préciser deés le départ. Elles visent a ce que les participantes se sentent

confiantes, en sécurité et détendues a I'intérieur du groupe. En outre, ces régles représentent des

comportements qui sont essentiels aux bénévoles qui ceuvrent aupres de personnes en fin de vie.

Les voici:

- Etre a I'écoute, de maniére attentive et active.

- Respecter la confidentialité: Tous les propos partagés par les participantes demeurent confidentiels.

- Respecter les autres: Ne pas interrompre quelqu’un qui s’exprime, ne pas poser de jugements.

- Ftre préte a s’engager authentiquement dans le processus de formation et a vivre certaines remises
en question.

- Se respecter soi-méme: Lorsqu’une participante se sent trés mal a I'aise face a une activité proposée,
elle a la possibilité de ne pas y participer (en restant dans la salle de formation ou non).

Sources: Regles adaptées de Jeffrey, D. (Dir.). (2002). Teaching Palliative Care : A practical guide. Abingdon, Royaume-Uni: Radcliffe
Medical Press. 112 p.
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PREMIERE SEANCE : ACCUEIL DES PARTICIPANTES (suite)

Objectifs visés: Explorer ses motivations et ses attentes face a son action bénévole; Faire connais-
sance avec les membres du groupe

MES MOTIVATIONS A DEVENIR BENEVOLE:

MES ATTENTES FACE A CE TYPE D’ACTION BENEVOLE:
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PREMIERE SEANCE : LES SOINS PALLIATIFS
Objectif visé: Expliquer I’origine et la philosophie des soins palliatifs

ORIGINE:

« Les soins palliatifs sont apparus au Québec dans les années 1970 pour répondre aux besoins
des personnes atteintes d’'une maladie incurable. » (RSPQ, 2005) l'idée d’offrir des soins axés sur
le confort et non sur la guérison provenait d’Angleterre, lieu ol a été mise sur pied la premiére
institution de soins palliatifs, par Cicely Saunders.

DEFINITION ET BUT DES SOINS PALLIATIFS:

« Les soins palliatifs décrivent I’ensemble des soins dispensés afin de procurer pour le malade et
ses proches la meilleure qualité de vie possible. Ils ont pour but de: soulager la douleur; controler
les symptomes d’inconfort; apporter soutien, réconfort et accompagnement. » (RSPQ, 2005)

Ces soins sont prodigués par une équipe.

VALEURS ESSENTIELLES RATTACHEES AUX SOINS PALLIATIFS :

(Valeurs tirées de la Politique en soins palliatifs de fin de vie, Santé et Services sociaux, Québec, juin
2004):

Valeur de chaque personne, valeur de la vie, caractére inévitable de la mort; information du patient
selon sa volonté; confidentialité; compassion; respect du malade et des proches.

LIEUX OU SONT OFFERTS LES SOINS PALLIATIFS:

Les soins palliatifs ne correspondent pas a un lieu, mais a une philosophie. Ainsi, ils peuvent étre
offerts dans différents milieux: a domicile, en centre hospitalier, en centre d’hébergement et de
soins de longue durée et en maison de soins palliatifs.

Sources: RSPQ. Les soins palliatifs : Pour le confort et la dignité du malade et de ses proches (Dépliant). (2005). Montréal : RSPQ.

Politique en soins palliatifs de fin de vie. (2004). Québec: Santé et Services sociaux. 98 p.
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PREMIERE SEANCE : FORGANISATION OFFRANT LA FORMATION

Objectif visé: Résumer I'historique, la mission et la philosophie de soins de I’organisation offrant
la formation

INFORMATIONS SUR L'USP DE 'HND DU CHUM ET SUR LA FONDATION PALLIAMI:

Bref historique:

C’est en 1979 qu’a été fondée a I'Hopital Notre-Dame la premiére unité francophone de soins
palliatifs au monde. La Fondation PalliAmi est un organisme privé sans but lucratif, qui a été créé
le 22 juillet 1981, afin de recueillir des fonds pour soutenir financierement les activités de I"'USP
de I’'Hopital Notre-Dame. La Fondation PalliAmi est administrée bénévolement par des personnes
ceuvrant dans différents domaines de la société.

Mission de I"'USP:
Assurer des services et des soins de qualité a la personne atteinte de maladie terminale et
a ses proches.

Mission de la Fondation PalliAmi:

Assurer, par une campagne de financement annuelle et des activités ponctuelles, le soutien financier
nécessaire a la qualité des soins et des services offerts a la personne en fin de vie hospitalisée a I'USP
de I’'Hopital Notre-Dame du CHUM et a ses proches.

(suite a la page suivante)

MANUEL DES BENEVOLES - Programme de formation destiné a des bénévoles en soins palliatifs m



PREMIERE SEANCE: ORGANISATION OFFRANT
FONDATION LA FORMATION

PalliAmi

PREMIERE SEANCE : FORGANISATION OFFRANT LA FORMATION (suite)

(suite de la page précédente)

Une philosophie inspirée par la compassion et le respect guide les activités médicales, infirmiéres et

de soutien de I'USP ainsi que |'activité philanthropique de la Fondation PalliAmi. Cette philosophie

implique:

- Un profond respect de la valeur intrinseque de chaque personne comme individu unique, la valeur
de la vie et le caractere inéluctable de la mort.

- Le droit de la personne en fin de vie et de ses proches de recevoir des services empreints de
compassion et de dignité, dans un environnement hospitalier adapté a leurs besoins spécifiques,
qui permet de maintenir un sens a la vie dans sa derniere étape et a la période du deuil.

Objectifs de 'USP:

- Améliorer la qualité de vie de la personne malade en optimalisant la prise en charge de la douleur
et des autres symptomes.

- Offrir a la personne en fin de vie et a ses proches un accompagnement sur les plans psychosocial
et spirituel afin de les aider dans leurs cheminements respectifs et distincts dans leur contact avec
la mort.

- Procurer le soutien nécessaire aux proches a la période du deuil.

Objectifs de la Fondation PalliAmi:

- Apporter une aide financiére a I'USP pour lui permettre de poursuivre sa mission.

- Soutenir la formation et I'encadrement d’une équipe d’accompagnatrices bénévoles présentes
le jour et le soir aupres de la personne en fin de vie hospitalisée a I"USP.

- Contribuer au rayonnement de la philosophie des soins palliatifs en participant au développement
de I'expertise professionnelle, par le soutien a la recherche et a I’enseignement.

Sources: Site web de la Fondation PalliAmi (http://www.palliami.org); Site web du RSPQ (http://www.reseaupalliatif.org)
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PREMIERE SEANCE : FORGANISATION OFFRANT LA FORMATION (suite)

Obijectif visé: Donner de I'information sur le fonctionnement de I’organisation offrant la forma-
tion et sur le role des principaux intervenants

L’USP DE 'HND DU CHUM C’EST:

Une unité hospitaliere géographiquement distincte pouvant accueillir 13 personnes en fin de vie
et leurs proches dans un environnement qui se rapproche d’un milieu familial. L'unité comprend:

- Treize chambres privées aménagées et décorées pour le confort de la personne en fin de vie.

- Une dinette mise a la disposition des personnes avec les commodités suivantes: réfrigérateur,
four a micro-ondes, grille-pain, cafetiere.

- Un salon ou I'on retrouve un téléviseur, une chaine stéréo, un piano et des fauteuils confortables
(on y souligne les fétes, les anniversaires ou autres événements significatifs).

- Une salle avec bain thérapeutique.
- Une salle de lessive.

Des accommodements sont disponibles pour un membre de la famille qui désire passer la nuit
aupres de la personne malade.

(suite a la page suivante)
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PREMIERE SEANCE : FORGANISATION OFFRANT LA FORMATION (suite)

(suite de la page précédente)

QUELS SONT LES CRITERES D’ADMISSION A L'USP:

- Ftre 4gé de 18 ans ou plus.

Avoir une probabilité de survie estimée a deux mois et moins.

Etre au courant de sa maladie et de son pronostic.

Accepter le transfert a ['USP et I’approche du programme de soins palliatifs.

LES PERSONNES MALADES SONT REFEREES A ’USP PAR LEUR MEDECIN TRAITANT.

En général, il s’agit de personnes qui ont été traitées a |'Hopital Notre-Dame; rarement s’agit-il de
personnes ayant été suivies dans un autre centre hospitalier, bien que des exceptions peuvent étre
faites dans certains cas.

CHACUNE DES DEMANDES EST EVALUEE selon certaines priorités relatives a la condition de la
personne en fin de vie. Par exemple, une priorité est accordée a:

- La personne mourante qui est retournée a son domicile apres avoir séjourné a I'USP et qui nécessite
une réadmission.

- La personne malade qui présente une symptomatologie difficile a contréler.

A situation clinique similaire et stable, la priorité est établie en fonction de I'ordre chronologique
des demandes.

’EQUIPE INTERDISCIPLINAIRE SPECIALISEE EN SOINS PALLIATIFS DU 'HND DU CHUM
COMPREND:

des infirmieres, des médecins, des intervenants de I"équipe psychosociale-spirituelle (travailleuse
sociale, musicothérapeute, aumonier, intervenant en suivi de deuil) et des accompagnatrices
bénévoles.
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PREMIERE SEANCE : FORGANISATION OFFRANT LA FORMATION (suite)

Obijectif visé: Donner de I'information sur le fonctionnement de I’organisation offrant la forma-
tion et sur le rdle des principaux intervenants

ROLES DES INTERVENANTS :

Peu importe le milieu ou ils sont offerts, les soins palliatifs sont prodigués par une équipe interdis-
ciplinaire dans laquelle chaque intervenante est appelée a offrir soutien, réconfort et accompagne-
ment a la personne en fin de vie et a ses proches, en plus de jouer son role spécifique. Il arrive que
la personne malade et sa famille créent une relation plus significative avec une des membres de
I"équipe. Cette intervenante peut étre appelée a faciliter la communication entre la personne malade,
sa famille et I'équipe interdisciplinaire et ce, peu importe son réle officiel.

- Auxiliaire familiale OU Préposée : 'auxiliaire familiale (a domicile) et la préposée (en institution)
aident la personne malade pour les activités de la vie quotidienne telles que les soins d’hygiene,
les repas et les déplacements. L'auxiliaire familiale peut aussi accomplir des taches ménageres.

- Conseillere spirituelle ou pastorale (aumonier, agente de pastorale): Elle évalue les besoins
spirituels de la personne malade et de ses proches et les aide « a mobiliser leurs ressources spi-
rituelles pour mieux faire face aux difficultés » (Livre blanc - Service de pastorale professionnelle :
Réle et importance dans les soins de santé, 2000, p. 6).

- Coordonnatrice des ressources bénévoles: Elle recrute, sélectionne, forme, supervise et soutient
les bénévoles faisant partie de I"équipe de soins palliatifs.

(suite a la page suivante)
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PREMIERE SEANCE : FORGANISATION OFFRANT LA FORMATION (suite)

(suite de la page précédente)

ROLES DES INTERVENANTS:: (suite)

- Infirmiére: Elle évalue les besoins de la personne malade et de ses proches sur différents plans
(physiques, psychosociaux et spirituels) et peut les référer a d’autres intervenantes au besoin.
Elle peut procurer de I'aide pour les activités de la vie quotidienne. Elle participe de trés pres
a la gestion de la douleur et des symptomes en accomplissant différents soins médicaux, dont
I’administration des médicaments. Elle fournit de I’enseignement a la personne malade et a ses
proches.

- Intervenante psychosociale (psychologue, travailleuse sociale) : Elle apporte un soutien psycho-
social a la personne malade et a ses proches. Au besoin, elle peut faciliter la communication
entre la personne malade, ses proches et I’équipe interdisciplinaire. En outre, elle peut soutenir
les proches pendant la période du deuil. Le role de la travailleuse sociale consiste aussi a offrir de
I’aide et des informations relativement a différentes questions d’ordre pratique (transfert a domi-
cile ou en institution, recherche de ressources et de soutien financier, testament, arrangements
funéraires...).

- Médecin: Elle évalue I’état de santé de la personne malade et lui communique les informations
qui lui sont nécessaires pour prendre des décisions en rapport avec les différentes possibilités de
soins médicaux qui s’offrent a elle. Elle supervise la gestion de la douleur et des symptomes et prescrit
la médication. Elle peut référer la personne malade a d’autres membres de I'équipe, au besoin.

D’autres intervenantes sont appelées a jouer un role important aupres de la personne malade et de
ses proches, telles que, par exemple, 'art-thérapeute, la diététiste, I'ergothérapeute, I'inhalothéra-
peute, la musicothérapeute, la pharmacienne, la physiothérapeute et la psychiatre.

Sources: ACSP. (2001). Guide de formation en soins palliatifs pour les auxiliaires familiales. Ottawa: ACSP. 310 p.
HAO. (2002). Visiting volunteer training manual. Toronto: HAO. 268 p.

Association of Professional Chaplains, Association for Clinical Pastoral Education, Association canadienne pour la pratique et I’éducation
pastorales, National Association of Catholic Chaplains, National Association of Jewish Chaplains. (2000). Livre blanc - Service de
pastorale professionnelle : Role et importance dans les soins de santé. 21 p.
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PREMIERE SEANCE: LE ROLE DE LA BENEVOLE

Objectif visé: Définir son rdle en tant que bénévole

LE ROLE DES BENEVOLES dans une équipe de soins palliatifs réfere principalement a I’écoute
et a la disponibilité.

- Elles font partie de I"équipe de soins palliatifs dans le but d’assister les professionnelles a procurer
une qualité de vie optimale aux personnes malades et a leurs proches.

- Elles proviennent de différents secteurs de la communauté et elles possedent une variété
de talents et d’intéréts, tout comme les gens qu’elles accompagnent. Cette diversité qu’apporte
la présence des bénévoles est souvent bénéfique aux personnes malades, a leurs proches et a
I"équipe de soins.

- Elles représentent un lien avec le monde extérieur, incarnant, en quelque sorte, le soutien
de la communauté.

- Les différents gestes qu’elles posent a I’endroit des personnes malades et de leurs proches
peuvent avoir pour effet d’alléger la lourde tache des professionnelles, ce qui permet a ces
dernieres de consacrer davantage de temps a des personnes malades dont I"état nécessite des
soins plus complexes.

Sources: Gauvin, A. et Régnier, R. (1992). 'accompagnement au soir de la vie: Le réle des proches et des bénévoles aupres du malade.
Montréal: Le Jour. 130 p.

Cummings, I. (1998). The interdisciplinary team. Dans D. Doyle, G. W. C. Hanks et N. MacDonald (Dir.), Oxford textbook of palliative
medicine (2¢ éd.) (p. 19-30). Oxford, Great Britain: Oxford University Press.
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PREMIERE SEANCE: LE ROLE DE LA BENEVOLE (suite)

Objectifs visés: Définir 'accompagnement bénévole en soins palliatifs et ses éléments essentiels;

Reconnaitre les limites du role de bénévole

I’ACCOMPAGNEMENT BENEVOLE EN SOINS PALLIATIFS :

Les notions de présence, d’écoute, de respect de I"autre, de respect du rythme de "autre et de
reconnaissance sont étroitement liées a I'accompagnement bénévole en soins palliatifs.

La définition du terme accompagner proposée dans Le Petit Robert (2001) reprend trois de ces
éléments: « Se joindre a (qqn) [présence] pour aller ou il va [respect de "autre] en méme temps
que lui [respect du rythme de I"autre] » (p. 17). Une définition propre a I'accompagnement en fin
de vie est offerte dans le méme dictionnaire: « Accompagner un malade, |’entourer, le soutenir
moralement et physiquement a la fin de sa vie » (p. 17). La référence aux actions d’entourer et de
soutenir implique ici qu’il ne s’agit pas simplement d’étre présent physiquement, mais que cette
présence doit étre attentive et réconfortante, empreinte d’écoute.

Une cinquiéme notion liée a I'accompagnement bénévole est celle de la reconnaissance de la
personne malade qui peut prendre deux formes: 1) la reconnaissance de la personne malade dan
toute sa personnalité, au-dela de la maladie, et 2) sa reconnaissance comme étre social, soutenu
par la communauté.

Une définition de Gauvin (1988) résume bien ces cinqg idées maitresses que sont la présence,
le respect de I'autre et de son rythme, |’écoute et la reconnaissance:

S

Accompagner signifie plutot étre présent au malade, a ses cotés dans le plus grand respect de son

cheminement et au rythme méme de ce patient. Accompagner suppose une grande disponibi

lité

et une écoute attentive. [...] L'accompagnement, ainsi fait, nous renvoie a |’acceptation de la
personne dans son intégrité, dans ce qu’elle a d’unique et d’'individuel, a cette étape de sa vie.

(p. 2-3)

(suite a la page suivante)
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PREMIERE SEANCE: LE ROLE DE LA BENEVOLE (suite)

(suite de la page précédente)

CE QUE N’EST PAS ’ACCOMPAGNEMENT BENEVOLE:
La suite de la définition de I"'accompagnement de Gauvin (1988) conduit a préciser ce que n’est pas
I’accompagnement bénévole.

Ainsi, I'accompagnement se démarque de toute forme d’intervention, de thérapie ou de conver-
sion en ce qu’il ne vise pas a un changement en soi. Tout geste posé, de quelque nature qu'’il
soit, devrait étre imprégné de cette regle s’appliquant aussi bien aux malades qu’a leurs proches.

(p- 3).

Donc, la bénévole n’est pas une thérapeute — car elle n’a pas a proposer et a appliquer un plan
de soins ou de rééducation pour la personne malade.

Elle n’est pas une conseillére spirituelle — et elle n"a pas a partager ses croyances religieuses
et a espérer convertir les personnes en fin de vie.

Elle ne donne pas de conseils, sauf pour certains aspects tres précis faisant partie de son role (par ex.:
la bénévole peut conseiller a la personne malade de discuter d'un probléme avec son infirmiere).

Elle n"offre jamais de soins médicaux.

La bénévole n’est pas une amie — car alors elle manquerait de recul et son engagement cesserait
d’étre un geste empreint de justice et de gratuité. En effet, on choisit ses amis, mais on ne choisit
pas les gens que I'on accompagne en fin de vie. La bénévole doit manifester une grande sensibilité
lui permettant de conserver une juste proximité face a la personne malade et sa famille. Cette saine
distance permet a I’attachement de s’épanouir, en méme temps qu’un certain recul est préservé.
Cela est nécessaire afin que la bénévole puisse conserver sa position spécifique a partir de laquelle
elle est en mesure de porter un regard différent sur les situations, d’écouter autrement, d’apporter
des idées nouvelles parce que, justement, elle ne fait pas partie du cercle familial.

Sources: Mongeau, S., Champagne, M. et Carignan, P. (2004). Laccompagnement bénévole d’enfants atteints d’'une maladie a issue
fatale: Des tensions contradictoires a I'oeuvre. Frontieres, 17(1), p. 48-56.

Gauvin, A. (1988). Lintervention des non-professionnels. Conférence présentée au Congres international sous les auspices de I’Académie
suisse des Sciences médicales (Accompagnement en fin de vie: Les soins palliatifs, quelles perspectives?), Geneve, Suisse.
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PREMIERE SEANCE: LE ROLE DE LA BENEVOLE (suite)

Objectif visé: Décrire les responsabilités relatives au role de bénévole

RESPONSABILITES DE LA BENEVOLE A 'USP DE ’'HND DU CHUM:

Avant les présences a I’'USP:

- S’entendre avec la coordonnatrice des bénévoles sur ses heures de visite a ['unité et I'informer
le plus tot possible en cas de changement.

- Veiller a son hygiene personnelle en prévision de ses présences a I'unité. Ne jamais porter
de parfum car les personnes malades peuvent étre extrémement sensibles aux odeurs.

A l'arrivée:
- Dés son arrivée a I’'USP, s’informer par rapport aux personnes admises a l'unité.

Pendant ses présences:
- Accueillir les personnes malades et leurs proches a I'unité.

- Offrir une présence attentive et réconfortante aux personnes malades et a leurs proches et répondre
a leurs besoins affectifs, sociaux et spirituels en tenant compte des limites de son rdle.

- Proposer aux personnes malades et a leurs proches différents moyens visant a améliorer leur
confort.

- A la demande d’'un membre de I"équipe, demeurer aupres d’une personne malade nécessitant
une surveillance étroite (personne anxieuse, agitée, confuse, en difficultés respiratoires...).

(suite a la page suivante)
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PREMIERE SEANCE: LE ROLE DE LA BENEVOLE (suite)

(suite de la page précédente)

RESPONSABILITES DE LA BENEVOLE A 'USP DE ’HND DU CHUM: (suite)

Pendant ses présences: (suite)
- Se rendre disponible pour aider les proches au moment du déces.

Conserver I’'environnement de I'unité propre et agréable et contribuer a certaines taches d’entre-
tien telles que spécifiées par la coordonnatrice des bénévoles.

En tout temps, avoir une attitude respectueuse envers les personnes malades et leurs proches:

- Avant de poser un geste, s’assurer aupres de la personne malade et/ou de ses proches que cela
convient: « chaque geste est offert plutot qu’imposé » (Gauvin et Régnier, 2003, p. 16).

- Vouvoyer les personnes malades et leurs proches. Les appeler par leurs noms de famille a moins
qu’eux-mémes demandent a étre appelés par leurs prénoms. Eviter les familiarités ou les expres-
sions infantilisantes (ex.: « ma petite madame », « mon beau monsieur... »).

Respecter la confidentialité.

Tant avec les personnes malades qu’avec les familles, éviter de prendre des engagements ou de faire
des promesses que I’on risque de ne pas pouvoir tenir.

Toujours agir dans le respect des regles de sécurité de I"'USP.

Avant de quitter I'USP:

- S’assurer de transmettre les informations pertinentes sur les personnes malades et leurs proches
aux membres de |I"équipe concernés.

- Ne pas hésiter a rencontrer la coordonnatrice des bénévoles, au besoin.

Sources: Gauvin, A. et Régnier, R. (2003). Guide a l'usage des bénévoles. Montréal : USP, HND du CHUM. 20 p.
Foucault, C., Ing, D., Roy, M. et Trudeau, F. (2004). Ma petite mémoire... Montréal : Service de bénévolat, USP, HND du CHUM. 35 p.
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PREMIERE SEANCE: LE ROLE DE LA BENEVOLE (suite)

Objectif visé: Décrire les politiques de sécurité a respecter en tant que bénévole

POLITIQUES DE SECURITE A 'USP DE ’HND DU CHUM:

Avant les présences a I’'USP:

- Ne pas se présenter a I'USP si I’on est atteint ou croit étre atteint d’une infection transmissible
par les voies respiratoires (rhume, grippe, etc.).

A l'arrivée:

- Toujours porter sa carte d’identification et son sarrau blanc lors de ses activités bénévoles a I’hopital.

- Fermer son téléphone cellulaire dés son entrée a I’hopital et ne pas I'utiliser.

Pendant ses présences:

- Ne jamais poser de gestes relevant des soins infirmiers (par exemple, donner des informations
sur les médicaments, aider a la prise de médicaments, faire la toilette des personnes malades,
transférer une personne qui n’est pas mobile...).

- Connaitre le fonctionnement des aides techniques telles que la chaise roulante et le fauteuil
gériatrique.
- Avant de répondre a une demande de la personne malade ou de ses proches qui implique

I’alimentation ou un déplacement de la personne malade (transfert, marche), toujours s’enquérir

aupres de l'infirmiere quant a I"état de la personne (capacité a s’alimenter, degré d’autonomie
pour les déplacements).

- S’enquérir aupres de I'infirmiére des procédures a suivre pour visiter une personne malade
en isolation.

- Toujours demander I'autorisation de I'infirmiére avant de quitter ['unité avec la personne malade.

Signaler au poste des infirmieres la présence de tout visiteur non identifié ne semblant pas étre
venu rendre visite a une personne admise a I'USP, une famille ou un professionnel en particulier.

Se conformer aux politiques de sécurité de I'HND en cas d’incendie.

Sources: Foucault, C., Ing, D., Roy, M. et Trudeau, F. (2004). Ma petite mémoire... Montréal: Service de bénévolat, USP, HND du CHUM. 35 p.
Gauvin, A. et Régnier, R. (2003). Guide a I'usage des bénévoles. Montréal : USP, HND du CHUM. 20 p.
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PREMIERE SEANCE: LA PERSONNE MALADE: ASPECTS PSYCHOSOCIAUX

Obijectif visé: Décrire certains aspects de la vie affective, sociale et spirituelle de la personne
malade (réactions et besoins de la personne malade)

DISCUSSION EN PETITS GROUPES:

- Quelles peuvent étre les réactions d’une personne gravement malade, a partir du moment
du diagnostic jusqu’a celui de sa mort?

- Quels peuvent étre les besoins d’une personne gravement malade, a partir du moment
du diagnostic jusqu’a celui de sa mort?

(suite a la page suivante)

MANUEL DES BENEVOLES - Programme de formation destiné a des bénévoles en soins palliatifs |£|



PREMIERE SEANCE : LA PERSONNE MALADE:
FONDATION ASPECTS PSYCHOSOCIAUX

PalliAmi

PREMIERE SEANCE: LA PERSONNE MALADE : ASPECTS PSYCHOSOCIAUX (suite)

(suite de la page précédente)

REACTIONS POSSIBLES DE LA PERSONNE MALADE:

Lorsqu’une personne apprend qu’elle est atteinte d’'une maladie grave, sa premiere réaction en est
souvent une de choc, c’est-a-dire qu’elle n’arrive pas a y croire. Cela indique qu’elle a besoin de
temps avant de pouvoir affronter ses émotions et ses inquiétudes. Cette réaction peut apparaitre

a nouveau a quelques reprises pendant I’évolution de la maladie, par exemple, quand la personne
recoit des résultats de tests peu encourageants ou quand elle apprend que sa maladie ne pourra
pas étre guérie.

Une fois le choc surmonté, il est possible qu’elle fasse I'expérience de différentes réactions parmi
les suivantes: I’anxiété, la peur, I'isolement, I’agressivité, la colére, la révolte, la tristesse, I'impuis-
sance, le découragement, I'inquiétude par rapport a ses proches, la culpabilité, le sentiment d’étre
inutile, Iespoir, le désir de profiter de la vie au maximum, la recherche d’un sens a sa vie et a sa mort.

Toutes ces réactions sont normales et permettent a la personne malade de tenter de s’adapter gra-
duellement aux trés nombreuses pertes qu’elle a a vivre. Le fait de pouvoir en parler peut la sou-
lager grandement. Au contraire, lorsque I’entourage ignore ou banalise ces réactions, une détresse
encore plus grande apparait chez elle.

La personne malade peut vivre avec beaucoup de difficulté les modifications corporelles qu’elle
subit. Le sentiment de ne plus étre attirante ou agréable a regarder peut étre omniprésent chez elle
et occasionner de grandes souffrances. Le sentiment d’étre dépendante des autres pour différentes
activités relatives a I’hygiéne et a I’alimentation peut aussi étre tres souffrant.

Certaines personnes recourent au déni, parce qu’elles se sentent absolument incapables de faire
face a leur réalité. Elles agissent comme si une guérison était possible. Il faut accueillir ces per-
sonnes dans ce qu’elles vivent sans toutefois encourager leur déni. Ce n’est jamais le role d’une
bénévole de confronter une personne en déni.

A I"approche de la mort, la personne gravement malade ressent souvent le désir de faire un bilan
de sa vie et de manifester son affection a ses proches. Il s’agit souvent d’'un moment propice aux
remerciements et aux pardons accordés de part et d’autre.

La personne malade peut aussi souhaiter mettre ses affaires en ordre (testament, mandat en cas
d’inaptitude, etc.) et préparer ce qu’elle veut laisser en héritage (artistique, spirituel, matériel, etc.).

Dans les jours précédant la mort, la personne peut avoir tendance a s’isoler, a se retirer dans son
monde intérieur. Souvent, la personne ressent moins le besoin de communiquer avec les autres.

« Le toucher et le silence prennent une signification plus importante, alors que les mots perdent leur
importance. » (Macmillan et al., 2004, p. 119).

Certaines personnes en arrivent a accepter leur mort avec sérénité, tandis que d’autres n’arrivent pas
a s’y résigner. Certaines meurent en paix, alors que d’autres meurent dans la révolte ou dans une

grande anxiété.
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PREMIERE SEANCE: LA PERSONNE MALADE : ASPECTS PSYCHOSOCIAUX (suite)

(suite de la page précédente)

BESOINS DE LA PERSONNE MALADE:

Les besoins biophysiques:

- Etre informée de maniére réguliere et compréhensible et selon sa demande (certaines personnes
préferent que leur médecin ne leur dise pas « toute la vérité »).

Participer aux décisions concernant ses soins.

Ftre soulagée des symptomes de douleur et d’inconfort.

Pouvoir conserver un maximum d’autonomie physique (pour la mobilité, Ialimentation, I’hygiene, etc.).
Les besoins psychophysiques:

Besoins de sécurité:

- Se sentir entourée, avoir I"assurance de ne pas étre laissée seule.

- Avoir confiance dans la compétence des intervenants.

Besoins liés a I'identité:

- Conserver son identité, étre reconnue dans ce qui la rend authentique (ses intéréts, ses talents,
ses limites...).

- Pouvoir continuer a jouer aussi longtemps que possible ses roles familiaux et sociaux.

Besoins liés a la sexualité:

- Maintenir une image corporelle positive grace a des soins d’hygiene et de beauté (coiffure,
maquillage, rasage, etc.).

- Conserver une proximité et une intimité avec son conjoint ou sa conjointe.

(suite a la page suivante)
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PREMIERE SEANCE: LA PERSONNE MALADE : ASPECTS PSYCHOSOCIAUX (suite)

(suite de la page précédente)

BESOINS DE LA PERSONNE MALADE: (suite)

Les besoins d’amour et d’appartenance:
- se sentir aimée et pouvoir manifester son affection et son amour.
- remercier, se réconcilier, pardonner et étre pardonnée, pouvoir faire ses adieux.

Les besoins d’estime et de considération:
- étre traitée comme un étre vivant jusqu’a la fin de sa vie.
- s’exprimer en toute liberté et se sentir comprise.

Les besoins d’actualisation de soi (besoins spirituels) :

- chercher un sens a la vie, a la souffrance, a la mort.

- clarifier ses valeurs, ses croyances.

- maintenir |'espoir (cet espoir peut revétir différentes formes selon les étapes de la maladie).

Sources: Dallaire, M. et Mongeau, S. (1998). Quand la maladie grave survient: S’informer, comprendre, agir. Montréal : Régie régionale
de Montréal-Centre, Direction de la santé publique, Direction de la programmation et coordination. 42 p.

Macmillan, K., Peden, J., Hopkinson, J. et Hycha, D. (2004). Guide des aidants naturels : Un manuel sur les soins de fin de vie. Ottawa
L'ordre militaire et hospitalier de Saint-Lazare de Jérusalem et ACSP. 191 p.

Foucault, C. avec la collaboration de Mongeau, S. (2004). L'art de soigner en soins palliatifs : Perspectives infirmiéres (2¢ éd.). Montréal :
Les Presses de I'Université de Montréal. 298 p.

ACSP et Fondation GlaxoSmithKline. (2002). Cuide des aidants. Canada: ACSP et Fondation GlaxoSmithKline. 65 p.
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EVALUATION DE LA PREMIERE SEANCE DE FORMATION

1. Surune échelle de 1 a 5, 1 signifiant FAIBLE et 5 signifiant EXCELLENT, veuillez, s’il vous platt,
évaluer les aspects suivants de cette séance de formation.

Faible Excellent
e La qualité de I'animation 1 2 3 4 5
e La qualité du contenu 1 2 3 4 5
e La pertinence du contenu 1 2 3 4 5

2. Quels sont deux des aspects que vous avez appréciés le plus dans cette séance de formation?

3. Quels sont deux des aspects que vous avez appréciés le moins dans cette séance de formation?

4. Autres commentaires? (Vous pouvez utiliser le verso au besoin.)

Merci beaucoup!

MANUEL DES BENEVOLES - Programme de formation destiné a des bénévoles en soins palliatifs |£|



DEUXIEME SEANCE

FONDATION

PalliAmi

DEUXIEME SEANCE

LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES : ASPECTS PSYCHOSOCIAUX
LA COMMUNICATION

Si ['on peut ne pas projeter sur ces enfants [ou ces adultes| nos propres conceptions de ce qui est
bien et de ce qui est mal pour eux, si on peut les écouter et suivre les repéres, les chemins, le tempo,
les questions qu’ils énoncent, alors on peut effectivement les aider a vivre cette angoisse.

Raimbault, 1988, p. 114-115.
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OBJECTIFS SPECIFIQUES DE LA DEUXIEME SEANCE

LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES : ASPECTS PSYCHOSOCIAUX

A la fin de la 2¢ séance de formation, la participante pourra:

- Décrire certains aspects de la vie affective, sociale et spirituelle de la personne malade (réactions
et besoins de la personne malade).

- ldentifier les réactions et les besoins associés a la maladie et a la fin de vie d’un proche, autant
chez les adultes que chez les enfants et adolescents.

- Définir brievement la notion de deuil anticipé.

- Démontrer une attitude respectueuse a I'égard des différences culturelles et spirituelles dans
les pratiques familiales entourant la maladie et la fin de vie.

- ldentifier des maniéres appropriées d’aider la personne malade et ses proches, autant en ce qui
concerne les proches adultes que les enfants et adolescents.

- ldentifier des pratiques qui ne sont pas permises aux bénévoles, selon les regles de |’organisation.

LA COMMUNICATION

A la fin de la 2¢ séance de formation, la participante pourra:

- Décrire brievement différents aspects du processus de la communication.

- Reconnaitre la valeur et les utilisations possibles du silence.

- Reconnaitre les principaux pieges de la relation d’aide en soins palliatifs et les moyens de les éviter.

- Mettre en pratique des habiletés d’écoute active en prévision des réactions et questions typiques
de la personne malade et de ses proches.
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DEUXIEME SEANCE : LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES :
ASPECTS PSYCHOSOCIAUX

Objectifs visés: Identifier les réactions et les besoins associés a la maladie et a la fin de vie d’un
proche, autant chez les adultes que chez les enfants et adolescents; Définir brievement la notion
de deuil anticipé

PRESENTATION DES THEMES DE LA 2t SEANCE:

la personne malade et ses proches: aspects psychosociaux; la communication

DISCUSSION EN PETITS GROUPES DE 2 A 4:

- Qu’est-ce qui peut influencer la fagon dont une famille réagit a la maladie?

- Quelles peuvent étre les réactions des proches d’une personne en fin de vie — incluant les enfants
et adolescents présents dans |'entourage ¢

- Quels peuvent étre les besoins des proches d’une personne en fin de vie — incluant les enfants
et adolescents présents dans |"entourage ?

(suite a la page suivante)

MANUEL DES BENEVOLES - Programme de formation destiné a des bénévoles en soins palliatifs |£|



DEUXIEME SEANCE : LA PERSONNE MALADE
FONDATION ET SES PROCHES : ASPECTS PSYCHOSOCIAUX

PalliAmi

DEUXIEME SEANCE : LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES :
ASPECTS PSYCHOSOCIAUX (suite)

(suite de la page précédente)

LA MANIERE DONT LES FAMILLES REAGISSENT A LA MALADIE GRAVE DEPEND DE PLUSIEURS
FACTEURS:

Le vécu de la famille; les stratégies d’adaptation habituellement utilisées; le role de la personne

en fin de vie dans la famille; la longueur de la maladie; la présence ou I’absence de soutien social;
la culture, les valeurs et les croyances; les regles de communication dans la famille; la situation
financiere de la famille...

REACTIONS POSSIBLES DES PROCHES ADULTES:

La famille peut traverser plusieurs états en réponse a la maladie de la personne en fin de vie.
Cependant, il est important de se rappeler que chaque famille est unique et ne vivra pas les
mémes réactions.

DANS LES JOURS SUIVANT FANNONCE DU DIAGNOSTIC:

- La famille peut se retrouver en état de choc et vivre un certain niveau de désorganisation.
- Les réactions les plus répandues sont la peur et le déni.

- Les membres de la famille peuvent blamer les autres ou la personne en fin de vie pour la maladie
(réaction de colére envers les événements qui est déplacée vers les autres).

PENDANT EVOLUTION DE LA MALADIE:

- La famille tente de s’ajuster tant bien que mal a la maladie, ce qui implique un réajustement des
taches et des roles de chacun des membres.

- La famille peut avoir peur et I'exprimer (peur de I'inconnu, de ne pas arriver a prendre bien soin
de la personne malade, de manquer d’argent, etc.).

- La famille est occupée par les soins a donner a la personne en fin de vie, ce qui peut entrainer
de la fatigue et, parfois, de I'impatience avec la personne en fin de vie.

- Certains membres de la famille peuvent se sentir coupables (s’ils manquent de temps ou d’énergie
pour s’occuper de tout le monde dans la famille, s’ils sont impatients, s’ils trouvent le fardeau
trop lourd...).

(suite a la page suivante)

MANUEL DES BENEVOLES - Programme de formation destiné a des bénévoles en soins palliatifs |ﬁ|



DEUXIEME SEANCE : LA PERSONNE MALADE
FONDATION ET SES PROCHES : ASPECTS PSYCHOSOCIAUX

PalliAmi

DEUXIEME SEANCE : LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES :
ASPECTS PSYCHOSOCIAUX (suite)

(suite de la page précédente)

A APPROCHE DU DECES:

- La famille, confrontée a I'imminence de la mort, peut se retrouver encore une fois sous le choc
et dans un état de désorganisation.

- Les membres de la famille peuvent se sentir inutiles s’ils ne s’'occupent plus de la personne en fin
de vie (en cas d'un transfert a I’hopital ou en maison de soins palliatifs).

- La famille peut ressentir un tres fort sentiment d’injustice et de frustration a I'idée que la maladie
prend finalement le dessus. Parfois, la frustration entraine de la colere chez les membres de
la famille.

- La famille peut entrer dans le processus de deuil anticipé. Ce terme désigne le processus normal
de chagrin qui survient lors de I"anticipation d’une perte. Les réactions les plus souvent exprimées
sont la peine, la dépression et I’anxiété. Certains membres vont alors s’éloigner physiquement
ou émotionnellement de la personne en fin de vie afin de gérer leur propre douleur. D’autre part,
certains membres peuvent surcompenser et se consacrer entierement a la personne en fin de vie.

- Tous les membres de la famille n’acceptent pas la mort au méme degré (le sentiment d’accepta-
tion varie).

BESOINS DES PROCHES ADULTES:

Etre reconnus et considérés comme importants par la personne malade et les soignants.

Etre informés régulierement de la condition de la personne malade et du pronostic de sa maladie.

S’exprimer, agir, réagir sans étre jugés.
Etre écoutés, réconfortés, rassurés par rapport a la normalité de leurs réactions.

Ressentir la solidarité des soignants; se sentir supportés.
Savoir trouver de I'aide complémentaire.

Pouvoir communiquer avec les autres membres de la famille et ressentir leur solidarité.

Certains membres peuvent avoir besoin de temps d’arrét pour retrouver leur énergie. lls peuvent
avoir besoin d’étre encouragés a prendre soin d’eux, a vivre des moments de loisir et de détente,
a bien s’alimenter, a faire de I’exercice et a dormir suffisamment.

(suite a la page suivante)

Sources: ACSP. (2001). Guide de formation en soins palliatifs pour les auxiliaires familiales. Ottawa: ACSP. 310 p.

Déry, A. et Gaudreault, N. (2002b). Vivre la derniere étape de sa vie chez soi: Guide de I'intervenant. Chicoutimi: Palli-Aide Saguenay.
10 p.
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DEUXIEME SEANCE : LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES :
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REACTIONS POSSIBLES DES PROCHES ENFANTS ET ADOLESCENTS:

Lorsque la maladie grave affecte un de leurs proches, les enfants se rendent forcément compte que
quelque chose ne va pas et ce, méme quand ils ne sont pas informés de la situation. Ils cherchent
alors a interpréter les événements et, parfois, cela les conduit a des conclusions encore plus éprou-
vantes ou dommageables pour eux que s’ils étaient mis au courant de la situation. Pour cette raison,
il est recommandé que les proches informent les enfants, dans la mesure de ce que ces derniers
peuvent comprendre, et répondent honnétement aux questions qu’ils posent. Cela permet le main-
tien d’un lien de confiance.

[l est aussi recommandé de ne pas isoler |'enfant de la personne gravement malade sous prétexte
qu’il est trop jeune et fragile pour étre confronté a d’'importants changements physiques chez un
proche. Encore 13, un enfant qui ne peut pas voir un de ses proches gravement malade aura tendance
a imaginer que cette personne est dans un état pire que ce qui est observable en réalité. Si I’enfant
désire voir un proche malade, il est donc souhaitable qu’il puisse le faire, mais en étant préparé
aux changements physiques qu’il va observer chez la personne et a I’environnement hospitalier, s'il
y a lieu (chambre, appareils, personnel, etc.).

La méme ouverture est recommandée par rapport aux adolescents. Il ne faut pas prendre pour
acquis qu’ils comprennent tout et n’ont pas besoin d’explications et de soutien. Il faut, a I'occasion,
qu’un proche prenne le temps de faire le point avec eux et les amene a se confier, car ils ne le feront
peut-étre pas d’eux-mémes. Certains adolescents peuvent avoir tendance a fuir le milieu familial
car la situation leur parait beaucoup trop lourde. A I'inverse, d’autres adolescents ont tendance a
s'investir sans compter. Il est normal qu’un adolescent aide sa famille, mais il ne doit pas étre aux
prises avec des responsabilités d’adulte. Si c’est le cas, ce peut étre un signal que la famille a besoin
de plus de ressources extérieures.

Méme au sein d’un climat de confiance et d’ouverture, un enfant ou un adolescent peut ressentir
différentes émotions contradictoires, tout comme les adultes qui font face a la maladie d’un proche.
Ainsi, il peut vivre des moments de tristesse, d'inquiétude, de colere et de culpabilité. Il peut vivre
de I'insécurité parce que la routine habituelle de la famille est modifiée. Il peut craindre de deve-
nir malade lui aussi. Souvent, ces réactions se manifestent par des problemes d’alimentation (perte
d’appétit) ou de sommeil (insomnie, cauchemars a répétition) ou, encore, par des comportements
plus difficiles a la garderie ou a I’école. Il est donc recommandé d’aviser les éducatrices et ensei-
gnantes de la situation.

(suite a la page suivante)
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DEUXIEME SEANCE : LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES :
ASPECTS PSYCHOSOCIAUX (suite)
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BESOINS DES PROCHES ENFANTS ET ADOLESCENTS:

Les enfants et adolescents ont besoin:
- «De sentir que les adultes prés d’eux sont réceptifs a leurs questions et a leurs émotions.

- De recevoir [de leurs proches] des explications franches, claires et concretes tenant compte
de leur age et de leur capacité de compréhension. [...] Les explications doivent étre transmises
avec délicatesse et peuvent étre données en plusieurs temps. [...];

- D’entendre que tout le monde prend bien soin de la personne malade qui leur est chere.
- D’étre rassuré tres concretement sur ce qui va leur arriver dans la vie de tous les jours. [...].
- De participer a leur fagon a I'aide apportée a la personne malade. [...].

- D’exprimer a travers le jeu [ou, pour les ados, a travers |'écriture, le dessin, la musique, la danse...]
ce que cette épreuve leur fait vivre. » (Dallaire et Mongeau, 1998, p. 29).

Sources: Dallaire, M. et Mongeau, S. (1998). Quand la maladie grave survient: S’informer, comprendre, agir. Montréal : Régie régionale
de Montréal-Centre, Direction de la santé publique, Direction de la programmation et coordination. 42 p
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DEUXIEME SEANCE : LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES :
ASPECTS PSYCHOSOCIAUX (suite)

Objectifs visés: Identifier des manieres appropriées d’aider la personne malade et ses proches,
autant en ce qui concerne les proches adultes que les enfants et adolescents; Identifier des pra-
tiques qui ne sont pas permises aux bénévoles, selon les regles de I’organisation

Les pratiques permises et non permises peuvent différer d’'une organisation a l'autre. Voici toutefois
plusieurs exemples communs a la plupart des organisations.

AIDE A LA PERSONNE MALADE:

Peu importe le milieu de soins: L'écouter; aborder différents sujets de conversation avec elle;
regarder des photos ou des vidéos lui rappelant de beaux souvenirs; lui faire la lecture; Iaider

pour sa correspondance; jouer de la musique ou en écouter avec elle; faire un casse-téte;

jouer a un jeu de société; regarder un film; l'aider a faire une courte sortie a |'extérieur ou sur

le balcon; souligner les occasions spéciales (anniversaires, fétes); prendre un repas avec elle;
I'aider a se maquiller, a se coiffer, a se faire la barbe; lui faire les ongles; I’aider a mieux s’organiser
dans sa chambre; prier avec elle (si la bénévole est confortable de le faire); I'amener faire une visite
a la chapelle; demeurer prés d’elle en silence.

En milieu hospitalier ou en maison de soins palliatifs: Avant I'arrivée de la personne, rendre la
chambre la plus accueillante possible en s’assurant que tout est en place; accueillir la personne
malade et ses proches; faire visiter I'unité ou la maison.

(suite a la page suivante)
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DEUXIEME SEANCE : LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES :
ASPECTS PSYCHOSOCIAUX (suite)
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AIDE AUX PROCHES ADULTES:

Peu importe le milieu de soins: Les écouter; demeurer aupres de la personne malade pour leur
donner du répit; rester aupres de la personne malade avec la famille si elle le demande; faire
quelques commissions.

Lorsque les proches ne veulent pas s’éloigner de la personne malade, différentes formes d’aide
peuvent étre offertes: aller chercher un repas, un rafraichissement, une collation ou un journal;
transmettre un message au personnel infirmier ou a un membre de la famille; préparer un lit
d’appoint pour la nuit; jouer avec un enfant venu rendre visite a un proche.

A domicile: Aider pour les repas; donner un coup de main pour le ménage (travaux légers); répondre
aux téléphones; s’occuper des enfants.

En milieu hospitalier ou maison de soins palliatifs : Informer les familles par rapport aux diverses
commodités qui leur sont offertes.

AIDE AUX PROCHES ENFANTS ET ADOLESCENTS:
Peu importe le milieu de soins: Les écouter; jouer avec eux; superviser leurs repas.

A domicile: Les aider pour leurs devoirs et legons.

PRATIQUES NON PERMISES:

Peu importe le milieu de soins: Ne jamais accepter ou offrir de I’argent ou des cadeaux dispen-
dieux; ne jamais amener des amis ou des membres de sa famille avec soi lors des visites; ne pas
faire ou recevoir des appels personnels pendant les visites.

A domicile: Ne pas accomplir des travaux ménagers lourds (grand ménage, déplacement de meubles);
ne jamais accepter un double de la clef de la maison.

Sources: Foucault, C. avec la collaboration de Mongeau, S. (2004). L'art de soigner en soins palliatifs : Perspectives infirmieres (2° éd.).
Montréal: Les Presses de I’'Université de Montréal. 298 p.

Leete, E. B. (1994). Becoming a hospice volunteer. The American Journal of Hospice and Palliative Care, 11, 27-32.
HAO. (2002). Visiting volunteer training manual. Toronto: HAO. 268 p.
Gauvin, A. et Régnier, R. (2003). Guide a I'usage des bénévoles. Montréal : USP, HND du CHUM. 20 p.
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DEUXIEME SEANCE: LA COMMUNICATION

Objectifs visés: Décrire brievement différents aspects du processus de la communication;
Reconnaitre la valeur et les utilisations possibles du silence; Reconnaitre les principaux pieges
de la relation d’aide en soins palliatifs et les moyens de les éviter

IMPORTANCE DE LA COMMUNICATION NON VERBALE ET D’UNE ATTITUDE CORPORELLE
PROPICE A 'ECOUTE:

La communication non-verbale représente 80 % du message dans la communication. Par exemple,
sourire, s’approcher doucement de la personne, se placer a la hauteur de ses yeux, lui parler calme-
ment, s’ajuster a son rythme, étre détendue et attentive, constituent des signaux incitant la personne
malade a se confier.

CERTAINS COMPORTEMENTS SONT A ENCOURAGER LORSQU’IL S’AGIT DE COMMUNIQUER
AVEC LES PERSONNES MALADES ET LEURS PROCHES.

- Toujours prendre le temps de se présenter a la personne et aux proches.

- Incitation légere: « Par de breves interventions verbales [ah, oui, je vois, hum...] et des hochements
de téte, on incite I'interlocuteur a poursuivre. » (Jacques, 1998, p. 149).

- Reformulation: « résumer en ses propres mots ce que l'interlocuteur vient de dire afin de lui
permettre de mieux saisir ce qu’il est en train d’exprimer » et de s’assurer d’avoir soi-méme bien
compris. (Jacques, 1998, p. 149).

- Clarification: Explorer le vécu en posant quelques questions, ouvertes de préférence.

- Reflet des sentiments: Cela « consiste a déterminer le sentiment éprouvé par I'aidé et a le lui
communiquer en quelques mots. Pour pouvoir faire un reflet, il faut donc aller au-dela des faits pour
saisir I'émotion sous-jacente. » (Jacques, 1998, p. 149).

LE SILENCE:

Etre capable de demeurer en silence tout en demeurant attentive est aussi une des habiletés que
la bénévole doit posséder. En effet, le silence est un puissant moyen de communication.

« Ftre & I’écoute du malade ne signifie pas toujours qu’il faille trouver des réponses immédiates,
que ce soit par des actes ou des paroles. Un regard, un sourire, un geste, une simple présence
chaleureuse valent parfois mille mots et suffisent souvent  satisfaire ses besoins. A certains moments,
le malade appréciera plus que tout le calme et le silence et ne se sentira pas rejeté ou isolé, mais,
au contraire, en étroite communication de cceur avec ceux qui lI’entourent. Quelquefois, les
périodes de silence lui procurent la tranquillité nécessaire a son repos physique et psychologique
ou lui fournissent |’occasion d’une introspection bénéfique. » (Gauvin et Régnier, 1994, p. 87).

(suite a la page suivante)

MANUEL DES BENEVOLES - Programme de formation destiné a des bénévoles en soins palliatifs |ﬁ|



DEUXIEME SEANCE: LA COMMUNICATION

FONDATION

PalliAmi

DEUXIEME SEANCE: LA COMMUNICATION (suite)

(suite de la page précédente)

CERTAINS COMPORTEMENTS SONT A ENCOURAGER LORSQU’IL S’AGIT DE COMMUNIQUER
AVEC LES PERSONNES MALADES ET LEURS PROCHES S’ILS ONT DES CAPACITES DE COMMU-
NICATION REDUITES

(difficultés d’élocution, difficultés a entendre, aphasie, langue maternelle autre que le francais...).

Eliminer les sources de distraction possibles (radio, télévision...).

Parler naturellement avec une intensité normale et un ton de voix adulte. Ne pas parler trop fort
(ce qui est agressant) et éviter d’infantiliser la personne.

Ne pas parler a I'oreille de la personne (ce qui peut lui donner I'impression qu’on empiéte sur
son territoire).

Bien articuler.

Utiliser des phrases courtes, simples et une voix expressive.

Présenter une information a la fois et répéter au besoin.

Utiliser des gestes que la personne peut comprendre.

Au moment d’écouter la personne, il faut lui accorder un délai de réponse et bien I'observer
(mimiques, regard, postures, gestes).

Dans certains cas, il peut étre aidant d’écrire un ou quelques mots a la personne ou de lui montrer
un dessin.

CERTAINS COMPORTEMENTS SONT A EVITER DE LA PART DE LA BENEVOLE.

Rassurer a tout propos.

Changer le sujet de la conversation, ou faire de I’humour, afin d’alléger I’atmosphere, sans tenir
compte des propos et de |'état de la personne malade ou de ses proches.

Porter des jugements sur les actes ou propos de la personne malade ou de ses proches.
Conseiller par rapport a des aspects qui dépassent les limites de son role.

Interpréter les propos et les réactions de la personne malade et de ses proches.

« Enquéter », évaluer et établir des « diagnostics ».

Confronter la personne malade ou ses proches.

Parler de soi souvent et longuement.

Sources: Julien, M. (2005). Interagir avec des personnes ayant des capacités de communication réduites. Conférence présentée
au 15¢ Congres du réseau de soins palliatifs du Québec (Ensemble, a la croisée des chemins), Chicoutimi, Québec.

Jacques, J. (1998). Psychologie de la mort et du deuil. Mont-Royal, Québec: Modulo. 250 p.

Gauvin, A. et Régnier, R. (1994). Vouloir vivre : Les luttes et les espoirs du malade. Montréal: Le Jour. 118 p.
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DEUXIEME SEANCE: LA COMMUNICATION (suite)

Objectif visé: Mettre en pratique des habiletés d’écoute active en prévision des réactions
et questions typiques de la personne malade et de ses proches

JEU DE ROLE:
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EVALUATION DE LA DEUXIEME SEANCE DE FORMATION

1. Surune échelle de 1 a 5, 1 signifiant FAIBLE et 5 signifiant EXCELLENT, veuillez, s’il vous platt,
évaluer les aspects suivants de cette séance de formation.

Faible Excellent
e La qualité de I'animation 1 2 3 4 5
e La qualité du contenu 1 2 3 4 5
e La pertinence du contenu 1 2 3 4 5

2. Quels sont deux des aspects que vous avez appréciés le plus dans cette séance de formation?

3. Quels sont deux des aspects que vous avez appréciés le moins dans cette séance de formation?

4. Autres commentaires? (Vous pouvez utiliser le verso au besoin.)

Merci beaucoup'!

MANUEL DES BENEVOLES - Programme de formation destiné a des bénévoles en soins palliatifs |ﬁ|



TROISIEME SEANCE

FONDATION

PalliAmi

TROISIEME SEANCE

LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES : ASPECTS PHYSIQUES
MESURES DE CONFORT
COMMUNICATION ET CONFIDENTIALITE

Morrie [qui est atteint de SLA] admet qu'il [ui a fallu un certain temps pour s’habituer. D une
certaine fagon il [ui faut se soumettre completement a la maladie. Les choses les plus personnelles
et les plus élémentaires [ui sont maintenant retirées: aller aux toilettes, s’essuyer le nez, se laver les
parties intimes. I dépend presque entiérement des autres, sauf pour respirer et avaler.

Comment fait-il pour garder une attitude positive d travers cette épreuve.

« Mitch, c’est curieux, dit-il. Je suis quelqu'un d indépendant, aussi ma tendance naturelle est de
lutter contre tout cela, le fait qu'on m’'aide a sortir de la voiture, qu’on m’habille. Je me sens un peu
honteux, car dans notre culture, on doit avoir honte de ne pas arriver a s'esswyer le derriére. Mais je
me suis dit: “Oublie ta culture. Ne [ai-je pas ignorée une bonne partie de ma vie? Je ne vais pas avoir
honte. Alors, il n'y a pas de quoi en faire une histoire.” Et tu sais quoi? ( est incroyable. »

Quoi?

« J'ai commencé a aimer ma dépendance. Maintenant j'aime qu’on me tourne sur le c6té et qu’on me
frotte le derriére avec de la créme pour m'éviter des escarres. J'aime qu’on m'essuie le front, ou qu’on
me masse les jambes. Je me délecte. Je ferme les yeux et je profite de chaque instant. »

Albom, 1998, p. 130-131.
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OBJECTIFS SPECIFIQUES DE LA TROISIEME SEANCE

LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES : ASPECTS PHYSIQUES

A la fin de la 3¢ séance de formation, la participante pourra:

- Décrire brievement les maladies les plus communes chez les personnes recevant les services
de I'organisation.

- Décrire comment la maladie et certains traitements peuvent affecter physiquement la personne
malade et ses proches.

- Décrire certains soins particuliers dont les personnes en fin de vie peuvent avoir besoin.
- Décrire des signes d’inconfort ou de douleur de la personne malade.

MESURES DE CONFORT

A la fin de la 3¢ séance de formation, la participante pourra:

- Décrire quelles sont les précautions universelles et dans quelles circonstances les appliquer.

- Démontrer I"application de stratégies pouvant favoriser le confort de la personne malade.

- ldentifier des pratiques qui ne sont pas permises aux bénévoles, selon les regles de |’organisation.

COMMUNICATION ET CONFIDENTIALITE

A la fin de la 3¢ séance de formation, la participante pourra
- Expliquer I'importance du respect de la confidentialité.

- Expliquer quelles sont les informations devant étre transmises par les bénévoles aux employés
de l'organisation et de quelle maniere ces informations peuvent étre partagées.
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TROISIEME SEANCE: LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES :
ASPECTS PHYSIQUES

Objectif visé: Décrire brievement les maladies les plus communes chez les personnes recevant
les services de I'organisation

PRESENTATION DES THEMES DE LA 3t SEANCE:

La personne malade et ses proches: aspects physiques; mesures de confort; confidentialité.

QUELQUES MALADIES POUVANT ENTRAINER LA FIN DE VIE:

Cancer

Syndrome d’immuno-déficience acquise (sida)

Troubles neurologiques dégénératifs:

- sclérose en plaques,

- maladie de Parkinson,

- sclérose latérale amyotrophique (SLA),
- myasthénie grave

Maladie d’Alzheimer et autres maladies entrainant une détérioration cognitive

Maladies cardiovasculaires (ex.: insuffisance cardiaque avancée; infarctus aigu du myocarde,
avec atteinte étendue du muscle cardiaque)

Maladies pulmonaires (ex.: emphyseme, fibrose kystique)

Sources: Kemp, C. E. (1997). Le malade en fin de vie : Guide de soins palliatifs. Paris et Bruxelles: De Boeck & Larcier. 438 p.
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FONDATION ET SES PROCHES : ASPECTS PHYSIQUES
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TROISIEME SEANCE: LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES :
ASPECTS PHYSIQUIES (suite)

Obijectif visé: Décrire comment la maladie et certains traitements peuvent affecter physiquement
la personne malade et ses proches

EFFETS POSSIBLES DE LA MALADIE ET DES TRAITEMENTS SUR LA PERSONNE MALADE:

[l importe de noter que les effets suivants ne se produisent pas chez toutes les personnes malades
et avec la méme intensité.

- Faiblesse généralisée pouvant conduire a une incapacité a se déplacer seul.

- Difficultés respiratoires (respiration irréguliere ou difficulté a respirer).

- Perte d’appétit —anorexie- et perte de poids, déshydratation, nausées et vomissements, probléemes
de bouche (sécheresse, odeurs, irritation, 1ésions), difficulté a avaler —dysphagie-, problemes
intestinaux et vésicaux (constipation, diarrhée, incontinence).

- Plaies de lit -escarres de décubitus-: plaies aux points de pression (nuque, épaules, coudes,
poignets, fesses, genoux et talons).

- Ascite (accumulation de liquide dans la paroi de I'abdomen) ou cedeme (qui se traduit par de I’enflure).
- Faiblesse du systeme immunitaire et fragilité aux infections.

- Angoisse, insomnie, fatigue, somnolence.

- Confusion (a propos du temps, de I’endroit, des gens...).

- Convulsions (elles se produisent rarement): mouvements saccadés d’'un membre ou de tout
le corps qui apparaissent soudainement et que la personne ne contrdle pas. Souvent la personne
perd connaissance, mais elle peut aussi demeurer consciente.

- Hémorragies (elles se produisent rarement).

- Douleurs: Chez une personne en fin de vie, elles peuvent provenir de différentes causes parmi
lesquelles: infiltration des os par le cancer, compression de certains nerfs causée par la croissance
d’une tumeur, irritations et Iésions dans la bouche ou sur la peau, maux de téte en cas de tumeur
cérébrale, spasmes musculaires...

Les proches peuvent souffrir de: perte d’appétit et perte de poids, prise de poids, maux de dos,
insomnie, angoisse, fatigue, irritabilité, fragilité aux infections...

Sources: Foucault, C. avec la collaboration de Mongeau, S. (2004). L'art de soigner en soins palliatifs : Perspectives infirmieres (2¢ éd.).
Montréal: Les Presses de I'Université de Montréal. 298 p.

Foucault, C., Ing, D., Roy, M. et Trudeau, F. (2004). Ma petite mémoire... Montréal : Service de bénévolat, USP, HND du CHUM. 35 p.
HAO. (2002). Visiting volunteer training manual. Toronto: HAO. 268 p.
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TROISIEME SEANCE: LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES :
ASPECTS PHYSIQUIES (suite)

Objectif visé: Décrire certains soins particuliers dont les personnes en fin de vie peuvent avoir be-
soin

COMPTE TENU DES EFFETS POSSIBLES DECRITS PRECEDEMMENT, DES SOINS PARTICULIERS
PEUVENT ETRE OFFERTS.

- Médicaments: IIs sont offerts pour soulager les symptdmes d’inconfort et pour contréler la dou-
leur. lls peuvent étre administrés de différentes fagons: par la bouche (comprimé, sirop), sous la
langue, par la peau (onguent ou timbre transdermique), par voie anale (suppositoire) et par voie
sous-cutanée.

- Pompe: Lorsque le médicament est administré par voie sous-cutanée, cela signifie qu’il est transmis
par une petite aiguille installée sous la peau de la personne malade. Normalement, cette aiguille
est laissée en place et fixée avec un adhésif afin de pouvoir étre réutilisée plusieurs fois. Une
pompe peut étre reliée a I'aiguille. Cette pompe contient un médicament que la personne malade
peut s’administrer elle-méme ou qui peut étre administré a intervalle fixe.

(suite a la page suivante)

Pompe
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TROISIEME SEANCE: LA PERSONNE MALADE
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TROISIEME SEANCE: LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES :
ASPECTS PHYSIQUIES (suite)

(suite de la page précédente)

- Les entre-doses sont des doses réduites d’un analgésique qui peuvent étre administrées au besoin
lorsque la douleur est ressentie par la personne malade entre les heures régulieres d’administration
de ce méme analgésique.

- Oxygénothérapie: Elle peut étre offerte pour soulager I’essoufflement. L'oxygéne est administré
par masque facial ou par canule nasale.

- Trachéotomie: Insertion dans la trachée d’une canule en métal ou en plastique qui permet de
respirer et d’expulser les sécrétions venant des voies respiratoires.

- Cathéter urinaire ou vésical : Tube introduit dans la vessie pour que I'urine puisse s’en échapper
et étre évacuée dans un sac de drainage. La personne doit transporter ce sac avec elle lorsqu’elle
se déplace.

- Colostomie : Abouchement de I"intestin a la paroi de I’'abdomen (stomie) par laquelle les selles
sont expulsées et recueillies dans un sac collé a I'abdomen.

- Levine (ou tube naso-gastrique) : Tube introduit dans |’estomac par le nez, soit pour nourrir la
personne ou soit pour drainer les liquides de |’estomac en cas de vomissements répétés.

- Gastrostomie: Introduction d’un tube dans I"estomac par la paroi de I'abdomen pour nourrir
la personne.

- Gavage: Introduction d’aliments liquides dans I"estomac a I'aide d’un tube de Levine.

- Hypodermoclyse: Elle peut étre offerte en cas de déshydratation. Il s’agit de I"administration
de liquides dans les tissus corporels, par voie sous-cutanée. L'aiguille est alors attachée a un tube
relié a un sac d’eau.
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Oxygénothérapie Trachéotomie Levine Hypodermoclyse

Sources: Macmillan, K., Peden, J., Hopkinson, J. et Hycha, D. (2004). Cuide des aidants naturels : Un manuel sur les soins de fin de vie.
Ottawa: L'ordre militaire et hospitalier de Saint-Lazare de Jérusalem et ACSP. 191 p.

Foucault, C., Ing, D., Roy, M. et Trudeau, F. (2004). Ma petite mémoire... Montréal : Service de bénévolat, USP, HND du CHUM. 35 p.
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TROISIEME SEANCE: LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES :
ASPECTS PHYSIQUIES (suite); MESURES DE CONFORT

Objectifs visés: Décrire des signes d’inconfort ou de douleur de la personne malade; Démontrer
I’application de stratégies pouvant favoriser le confort de la personne malade

EXERCICE ECRIT INDIVIDUEL:

Prenez environ 5 minutes pour réfléchir a vos réactions et habitudes quand vous ressentez de
la douleur. Pensez d’abord a un certain type de douleur qu’il vous arrive de ressentir. Comment
décririez-vous cette douleur?

Quelles sont vos réactions physiques et psychologiques a cette forme de douleur?

Qu’est-ce qui peut rendre cette douleur encore moins supportable?

Finalement, quels sont les différents moyens (pharmacologiques ou autres) que vous utilisez pour
vous sentir mieux malgré la douleur ou pour tenter de la faire disparaitre ?

(suite a la page suivante)

MANUEL DES BENEVOLES - Programme de formation destiné a des bénévoles en soins palliatifs M



TROISIEME SEANCE: LA PERSONNE MALADE

ET SES PROCHES : ASPECTS PHYSIQUES;

. . MESURES DE CONFORT
PalliAmi

TROISIEME SEANCE: LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES :
ASPECTS PHYSIQUIES (suite); MESURES DE CONFORT (suite)

(suite de la page précédente)

LA DOULEUR EST UNE EXPERIENCE TRES SUBJECTIVE.

Seule la personne qui a mal est en mesure de vraiment évaluer I'intensité de sa douleur. Toutefois
7

quand une personne est dans |'impossibilité d’évaluer sa douleur ou ne veut pas en parler, il y a

des signes qui peuvent aider son entourage a déterminer si elle est affectée ou non par la douleur:

Expressions du visage (crispation, grimace, regard angoissé ou éteint).

- Certains gestes (agitation, placer sa main sur la région douloureuse) ou I'absence de gestes (prostration).
- La posture de la personne malade (crispation).

- Sa maniere de bouger (la personne limite certains mouvements ou évite completement de bouger).

Certaines personnes demeurent relativement stoiques face a la douleur tandis que d’autres se
plaignent (en paroles, par des gémissements, des cris ou des pleurs) et que d’autres sont littéralement
paralysées et angoissées par la douleur.

(suite a la page suivante)

MANUEL DES BENEVOLES - Programme de formation destiné a des bénévoles en soins palliatifs |1|



TROISIEME SEANCE: LA PERSONNE MALADE
ET SES PROCHES : ASPECTS PHYSIQUES;
MESURES DE CONFORT

FONDATION

PalliAmi

TROISIEME SEANCE: LA PERSONNE MALADE ET SES PROCHES :
ASPECTS PHYSIQUES (suite); MESURES DE CONFORT (suite)

(suite de la page précédente)

Les réactions d’une personne a la douleur dépendent de plusieurs facteurs, dont le type de dou-
leur, les expériences antérieures de douleur, le tempérament de la personne, le degré de soutien
recu, sa culture d’origine. Par exemple, certaines cultures encouragent |’expression de la douleur
tandis que d’autres incitent au contréle et au stoicisme face a la douleur.

Facteurs qui peuvent aggraver la douleur: Mouvements, solitude, se concentrer sur sa douleur, bruit,
lumiere, peur, anxiété, insomnie, fatigue...

Facteurs qui peuvent contribuer au soulagement de la douleur (tous les facteurs ne conviennent
pas a tous les types de douleurs): Médication, positionnement différent, ambiance tranquille avec
baisse des stimuli auditifs et visuels, présence de quelqu’un, se concentrer sur autre chose, humour,
froid ou chaleur, effleurement ou légeére pression de la région douloureuse.

MESURES DE CONFORT POUR LA PERSONNE EN DOULEUR:

[l est important que la bénévole soit attentive a la condition douloureuse de la personne malade.
- S’approcher de la personne malade avec délicatesse.
- En début de visite, s’informer: « Comment vous sentez-vous aujourd’hui? »

- Etre attentive aux plaintes de la personne malade. L'écouter sans porter de jugement et sans chercher
a minimiser I'importance de sa douleur.

- Etre attentive aux expressions faciales, aux gestes, a la posture et aux mouvements de la personne.
Rapporter a l'infirmiére ou aux proches de la personne vos observations de douleur ou d’inconfort
chez la personne malade.

- Encourager la personne malade a parler de ses douleurs et inconforts a son entourage, au médecin
et a Iinfirmiére. L'encourager a prendre ses médicaments tels que prescrits et a ne jamais attendre
entre deux doses.

En cas de douleur chez la personne visitée, la bénévole doit s’adapter au rythme ralenti de la
personne et [ui demander ce qui lui ferait le plus de bien. Par exemple:

- Que les stimuli —bruit, lumiere...- soient réduits dans sa chambre ou dans la piece ou elle se trouve.

Se concentrer sur autre chose (musique, lecture, conversation...).
Faire de la relaxation.

Recevoir des massages légers (effleurements ou pressions tres [égeres) a I’endroit qui est douloureux.
- Se reposer tout en ayant une présence a ses cotés, ou non.
La bénévole doit s’enquérir aupres de I'infirmiére [ou des proches de la personne si elle est a domicile]

de la pertinence d'utiliser le chaud ou le froid, ou de proposer a la personne des positionnements
différents.

Sources: Foucault, C. avec la collaboration de Mongeau, S. (2004). L'art de soigner en soins palliatifs : Perspectives infirmieres (2¢ éd.).
Montréal: Les Presses de I'Université de Montréal. 298 p.
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TROISIEME SEANCE : MESURES DE CONFORT (suite)

Objectif visé: Décrire quelles sont les précautions universelles et dans quelles circonstances
les appliquer

LES PRECAUTIONS UNIVERSELLES :

Les précautions universelles sont des mesures visant a prévenir les risques d’acquisition ou de
transmission d’une infection. La bénévole doit se protéger et protéger les personnes malades et leurs
proches en adoptant ces quelques mesures.

Lavage de mains a I’eau tiede savonneuse: Il doit étre fait:

- A l'arrivée et au départ, pour chaque nouvelle personne visitée (le lavage des mains a I'arrivée
peut étre remplacé par I"utilisation d’un gel antibactérien).

- Pendant la visite au besoin, par exemple, avant daider la personne malade a s’alimenter et apres avoir
porté les gants.

Port des gants: Il est nécessaire:

- Lorsque la bénévole est exposée a des substances biologiques (sang, urine, salive abondante,
vomissements...) que ce soit dans un contexte d’aide directe a la personne malade ou de nettoyage.

- Si la bénévole a une plaie ouverte a la main et qu’elle doit entrer en contact direct avec la per-
sonne malade.

La bénévole doit jeter les gants immédiatement apres usage. A cet effet, elle doit s'informer aupres
de l'infirmiere ou des proches de I’endroit ou les gants doivent étre jetés. Elle doit également s’infor-
mer de I"endroit ol déposer le linge souillé au besoin.

Infection chez la bénévole: Il est obligatoire que la bénévole annule sa visite si elle a un rhume,
une grippe, de la fievre ou une maladie contagieuse.

Ne jamais manipuler d’aiguille: En cas de contact accidentel avec une aiguille, la bénévole doit
immédiatement laver la région touchée a |'eau et au savon et aviser la coordonnatrice des bénévoles
ou une infirmiére.

Techniques d’isolation: La bénévole doit suivre les indications des infirmieres [ou des proches si
elle se trouve a domicile] ainsi que les instructions sur la porte de chambre, sil y a lieu. Il peut lui
étre demandé de:

- mettre la jaquette et les gants avant d’entrer dans la chambre et de les retirer des la sortie de la chambre;
- porter un masque.

Sources: HAO. (2002). Visiting volunteer training manual. Toronto: HAO. 268 p.
Foucault, C., Ing, D., Roy, M. et Trudeau, F. (2004). Ma petite mémoire... Montréal : Service de bénévolat, USP, HND du CHUM. 35 p.
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TROISIEME SEANCE : MESURES DE CONFORT (suite)

Objectif visé : Démontrer I’application de stratégies pouvant favoriser le confort de la personne
malade

AIDE A ’ALIMENTATION:

Boire et manger peuvent se révéler un défi de taille pour une personne affaiblie et alitée. Voici
quelques conseils utiles dans I"aide a offrir a la personne au moment des repas.

Préparation:

- Valider toujours aupres de l'infirmiere [ou d’un proche, si vous étes a domicile], le niveau de
conscience de la personne malade et sa capacité d’avaler avant d’intervenir.

- S’assurer que la téte de la personne alitée soit bien soutenue et droite, le corps en position semi-
assise lorsqu’elle mange ou s’hydrate; demander I'aide du personnel soignant ou d’un proche
pour positionner la personne.

- Mettre un tablier ou une serviette a la personne afin de garder les vétements et la literie propres.

Pendant le repas:

- Si la personne peut mastiquer, servir de petites bouchées afin de minimiser la quantité d’énergie
requise pour manger; limiter le nombre d’interruptions pendant le repas et ne pas croire qu’il soit
nécessaire de faire la conversation.

- De préférence, se servir d’une cuillere pour nourrir la personne, ce qui empéchera de la blesser
accidentellement avec les dents d’une fourchette par exemple.

- Offrir de petites cuillérées et attendre que la derniere bouchée soit avalée avant d’en donner une autre.
- Offrir séparément les liquides et les solides.

- Suggérer de boire a petits coups plutot qu’a grandes gorgées afin d’éviter que la personne s’étouffe.

- Offrir de boire a I'aide d’une paille si la personne alitée est assez forte pour tirer le liquide.

- Utiliser une tasse ou un verre de type thermos étanche pour faciliter la prise de liquide lorsque les
lévres ne peuvent plus se resserrer sur le bord d’un gobelet.

- Caresser doucement le coté de la gorge stimule parfois la déglutition chez la personne qui oublie
d’avaler.

Apres le repas:

- Informer toujours I'infirmiére [ou un proche] si la personne présente, durant le repas, une incapa-
cité d’avaler, s’étouffe fréquemment ou somnole constamment.

Sources: Foucault, C., Ing, D., Roy, M. et Trudeau, F. (2004). Ma petite mémoire... Montréal: Service de bénévolat, USP, HND du CHUM. 35 p.
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TROISIEME SEANCE : MESURES DE CONFORT (suite)

Obijectif visé : Démontrer I'application de stratégies pouvant favoriser le confort de la personne
malade

A moins d’une urgence, les mesures de confort doivent toujours étre proposées a la personne
malade avant d’étre mises a exécution.

Si la personne est inconsciente ou qu’elle n’est pas en mesure de vous répondre, vérifier aupres de
son infirmiére [ou d’un proche si vous étes a domicile].

STRATEGIES FAVORISANT LE CONFORT DE LA PERSONNE MALADE:

Confort de la bouche: aider la personne a se brosser doucement les dents ou a nettoyer sa prothése
dentaire; aider la personne a se rincer la bouche; nettoyer doucement la bouche avec une tige
humidifiée spécialement adaptée a cet effet (« toothette »); humidifier les levres avec une débar-
bouillette; appliquer sur les levres de la personne le lubrifiant recommandé par I'infirmiére ou les
proches; offrir de la glace concassée ou une sucette glacée; offrir a boire si la personne peut avaler.

Nausées: suggérer a la personne malade de prendre deux ou trois respirations profondes; placer
une débarbouillette d’eau fraiche sur la nuque ou le front; voir a ce que les odeurs désagréables
soient neutralisées le plus possible; offrir des soins de bouche (voir confort de la bouche); aider
la personne a se concentrer sur autre chose.

(suite a la page suivante)
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TROISIEME SEANCE : MESURES DE CONFORT (suite)

(suite de la page précédente)

Vomissements : soutenir la personne en position assise ou en position semi-assise tournée sur le
cOté; au besoin, tenir le haricot (bassin) ou en offrir un nouveau; vider et rincer le haricot; essuyer
doucement le visage avec une débarbouillette tiede; aider la personne a se rincer la bouche; s’assu-
rer que toute literie souillée soit rapidement retirée; demander que le lit soit refait au besoin.

Confort de la piece: s’assurer que la température de la piéce est confortable pour la personne et
ajuster les couvertures en conséquence; offrir un ventilateur I'été ou un humidificateur I’hiver; voir
a ce que les odeurs désagréables soient neutralisées le plus possible (aérer, placer ailleurs la literie
souillée, recourir a des diffuseurs d’aromathérapie ou a une lampe Berger).

Difficulté respiratoire: si la personne est couchée, élever sa téte a I'aide d’un oreiller ou en mon-
tant la téte du lit; si la personne est assise, cela peut I’aider d’élever ses avant-bras en les placant sur
des coussins; si la personne est debout, arréter |’activité pour la laisser reprendre son souffle et la
faire asseoir si possible; prévoir de nombreuses périodes de repos entre les activités; offrir un venti-
lateur ou offrir d’ouvrir la fenétre; proposer un humidificateur si la personne est congestionnée.

Confusion: faire face a la personne quand on lui parle; limiter les sources de stimulation extérieures
(radio, télévision...) pendant qu’on s’adresse a elle; tenir sa main ou son bras si cela a pour effet de
la calmer; lui parler doucement et calmement; préciser qui on est; la situer dans le temps et dans

I'espace; la rassurer; ne pas la contredire sans pour autant entretenir sa confusion; demeurer calme.

Convulsions : demeurer aupres de la personne malade jusqu’a ce que la crise finisse; demander de
I'aide s'il est possible de le faire sans laisser la personne seule; si la personne est debout au début
de la crise, I'aider a glisser doucement au sol; déplacer les objets pouvant la blesser; placer un
oreiller sous sa téte; essayer de la maintenir sur le coté, mais ne pas I'empécher de bouger; apres la
crise, rassurer la personne qui se sentira peut étre confuse ou effrayée et ne se souviendra probable-
ment pas de la crise; laisser la personne se reposer car elle sera tres fatiguée; avertir I'infirmiere des
qu’il est possible de laisser seule la personne malade.

Hémorragies: demander de I'aide; au besoin, fournir aux soignants des serviettes rouges pour
absorber le sang perdu, afin de diminuer le sentiment de panique chez la personne malade et
ses proches.

Sources: Foucault, C., Lehmann, F. et Mongeau. S. (1999). Les soins palliatifs a domicile : Comment s’y prendre ? Un guide a I'intention
des proches. Verdun: Service des soins palliatifs du Centre hospitalier Angrignon. 65 p.

HAO. (2002). Visiting volunteer training manual. Toronto: HAO. 268 p.

Macmillan, K., Peden, J., Hopkinson, J. et Hycha, D. (2004). Guide des aidants naturels: Un manuel sur les soins de fin de vie. Ottawa:
L'ordre militaire et hospitalier de Saint-Lazare de Jérusalem et ACSP. 191 p.
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TROISIEME SEANCE : MESURES DE CONFORT (suite)

Obijectif visé : Démontrer I'application de stratégies pouvant favoriser le confort de la personne
malade

CONFORT LIE AU POSITIONNEMENT:

S’assurer que la literie est propre et séche, sinon, en aviser I'infirmiere ou les proches.

S’assurer que la literie est bien placée et, au besoin, replacer les draps et couvertures.
Placer quelques oreillers ou coussins pour donner plus de confort a la personne malade.

Masser doucement les mains, les pieds et le dos avec une huile ou une créeme appropriée.

Confort lié au positionnement

Sources: Foucault, C., Lehmann, F. et Mongeau. S. (1999). Les soins palliatifs a domicile : Comment s’y prendre ? Un guide a I'intention

des proches. Verdun: Service des soins palliatifs du Centre hospitalier Angrignon. 65 p.

HAO. (2002). Visiting volunteer training manual. Toronto: HAO. 268 p.

Macmillan, K., Peden, J., Hopkinson, J. et Hycha, D. (2004). Guide des aidants naturels: Un manuel sur les soins de fin de vie. Ottawa:

L'ordre militaire et hospitalier de Saint-Lazare de Jérusalem et ACSP. 191 p.
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TROISIEME SEANCE : MESURES DE CONFORT (suite)

Obijectif visé : Démontrer I'application de stratégies pouvant favoriser le confort de la personne
malade

AIDE PHYSIQUE AU DEPLACEMENT DE LA PERSONNE EN PERTE D’AUTONOMIE:

Voici quelques notions de base a se rappeler pour offrir une aide physique de fagon sécuritaire au
déplacement de la personne en perte d’autonomie et éviter de se blesser.

Aide a la sortie du lit:

Placer prés du lit un fauteuil solide, dont le siege est assez haut pour faciliter le geste de sy asseoir
et de s’en relever.

Elever la téte du lit le plus haut possible puis déplacer les jambes de la personne aidée pour
qu’elles pendent sur le coté. Si la téte du lit n’est pas mobile, la personne doit se tourner sur le
cOté, ramener ses jambes sur le bord du lit pendant qu’on I'aide a se soulever en passant une
main sous son épaule et son cou. Accorder un moment de répit a la personne, une fois qu’elle est
assise au bord du lit, car elle peut se sentir étourdie apres étre demeurée de longs moments étendue.

Aider la personne a se chausser ou la chausser avant qu’elle sorte du lit.
Si le lit est haut, garder tout pres un tabouret bien stable pour en faciliter la descente.

Aide a la marche:

Veiller a ce que la personne porte des pantoufles ou des chaussures antidérapantes.

Offrir toujours un appui du coté le plus faible de la personne malade de maniere a ce qu’elle se
serve davantage de son c6té le plus fort; si la personne marche avec une canne, s’assurer qu’elle
la tienne de son coté fort, ce qui gardera son poids du c6té qui peut la supporter.

Se tenir a coté de la personne, légerement derriere elle, et soutenir son dos a la taille avec votre
bras le plus pres de la personne. Pour plus de soutien, se servir de votre autre main pour soutenir
le coude ou la main de la personne.

(suite a la page suivante)

Aide a la marche
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TROISIEME SEANCE : MESURES DE CONFORT (suite)

(suite de la page précédente)

Aide a la marche (suite) :
- Eviter que la personne s’agrippe a vous pour marcher car cela vous empécherait de la soutenir si
ses genoux venaient a fléchir.

- Si la personne se sent faiblir et que vous ne pouvez la retenir debout, placez vos avant-bras
sous ses aisselles, pliez |égerement vos genoux et guidez-la le long de votre corps jusqu’au plan-
cher, ses jambes glissant devant dans une position assise ou derriere, comme pour s’agenouiller;
demander de I"aide pour relever la personne.

Déplacement en fauteuil roulant:

- S’assurer que la personne est assise confortablement et de fagon sécuritaire, c’est-a-dire les pieds
sur les marchepieds et les coudes a I'intérieur du fauteuil roulant.

Mettre le cran d’arrét (frein) sur le fauteuil roulant avant que la personne s’assoit ou se releve du
fauteuil, et lors d’un arrét.

Au besoin, demander I'aide d’une infirmiere [ou d’un proche, si vous étes a domicile] pour déplacer
la personne du lit au fauteuil.

Apporter une couverture additionnelle pour couvrir la personne malade.

Entrer a reculons dans un ascenseur et lorsque possible sortir aussi a reculons.

Sources: Foucault, C., Ing, D., Roy, M. et Trudeau, F. (2004). Ma petite mémoire... Montréal: Service de bénévolat, USP, HND du CHUM. 35 p.

van Bommel, H. et Boisvert, M. (pour la traduction frangaise) (2004). Soigner un étre cher a domicile : Un guide de soins de courte et
longue durée facile et illustré. Scarborough, Ontario: Resources Supporting Family and Community Legacies Inc.
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TROISIEME SEANCE : MESURES DE CONFORT (suite)

Objectif visé: Identifier des pratiques qui ne sont pas permises aux bénévoles, selon les regles
de I'organisation

PRATIQUES NON PERMISES RELATIVEMENT AUX MESURES DE CONFORT:

Ne poser aucun geste relevant des soins infirmiers tels que donner des informations sur les médica-
ments; préparer, distribuer ou faire prendre un médicament; ajuster un appareil médical; faire la
toilette d’une personne malade; etc.

Ne jamais augmenter ou diminuer la quantité d’oxygene administrée (I’'oxygene est considéré
comme un médicament).

Ne jamais utiliser des allumettes ou une source quelconque de feu (bougie, cigarette...) dans
une piece ou est utilisé de I'oxygene.

Ne jamais procurer des traitements de massothérapie ou de physiothérapie.

Ne jamais transférer la personne malade d’un endroit a un autre si elle n’est plus capable de
bouger suffisamment d’elle-méme, si elle est trop faible ou si elle se trouve dans un état de vigi-
lance affaiblie (ex.: personne somnolente ou confuse a cause de la médication). Toujours vérifier
d’abord aupres de I'infirmiere [ou d’un proche, si vous étes a domicile].
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TROISIEME SEANCE: COMMUNICATION ET CONFIDENTIALITE

Objectif visé: Expliquer I'importance du respect de la confidentialité

LA CONFIDENTIALITE EST 'UN DES PRINCIPES ETHIQUES QUI GOUVERNENT
L’ORGANISATION ET LA PRATIQUE DES SOINS PALLIATIFS.

La confidentialité est liée au respect de la vie privée des personnes malades et de leurs proches.
Ainsi, une bénévole ne doit jamais mentionner a d’autres personnes qu’aux membres de |"équipe
interdisciplinaire les informations suivantes:

- les noms de la personne malade et de ses proches, ou tout détail permettant de les identifier;
- leur état de santé;

ce qui peut étre observé ou entendu pendant qu’elle est présente aupres de la personne et de
ses proches;

- les circonstances entourant le déces de la personne;
- les réactions de la famille au déces de la personne.

En d’autres mots, « Les bénévoles sont astreints au secret professionnel au méme titre que tous les
intervenants du domaine de la Santé et des Services sociaux. Aucune information recue aussi bien
des patients et des familles que du personnel soignant ne doit étre transmise hors de I"Unité [ou de
I'organisation], en aucune circonstance et avec qui que ce soit. Il s’agit tout simplement d’un lien
de confiance qui ne doit jamais étre trahi. » (Gauvin et Régnier, 2003, p. 9).

En outre, les discussions avec des membres de |"équipe interdisciplinaire en rapport avec des per-
sonnes malades et leurs proches doivent toujours avoir lieu dans des endroits privés, et jamais dans
les ascenseurs, les corridors, la cafétéria, ou tout autre endroit public du milieu de soins.

Sources : HAO. (2002). Visiting volunteer training manual. Toronto : HAO. 268 p.
Gauvin, A. et Régnier, R. (2003). Guide a l'usage des bénévoles. Montréal : USP, HND du CHUM. 20 p.
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TROISIEME SEANCE: COMMUNICATION ET CONFIDENTIALITE (suite)

Objectif visé: Expliquer quelles sont les informations devant étre transmises par les bénévoles aux
employés de I'organisation et de quelles maniéres ces informations peuvent étre partagées

MANIERES DONT SONT PARTAGEES LES INFORMATIONS A 'USP DE ’HND DU CHUM:

- Lorsque les bénévoles arrivent a I'unité, il importe qu’elles prennent connaissance, sur le tableau pres
du poste des infirmieres, du nom de I"infirmiere qui s’'occupe de chaque personne admise a |"'USP.
C’est a cette employée que tout renseignement concernant I’état de la personne malade devra étre
demandé et que toute observation pertinente devra étre transmise.

- Une liste des personnes admises a I"USP est mise a jour quotidiennement par les infirmieres qui
en laissent une copie dans le bureau des bénévoles. On y trouve le numéro des chambres et le
nom des personnes admises a |’unité ainsi que certaines particularités concernant leur état (ex.:
ne peut s’hydrater, ni s’alimenter; refuse la présence des bénévoles; a I'agonie, etc.). Le diagnostic
des personnes n’y est jamais indiqué.

- Des informations peuvent aussi étre transmises oralement aux bénévoles qui arrivent a 'unité par
la coordonnatrice des bénévoles et par les bénévoles qui sont déja en fonction.

- Le cahier des bénévoles contient des renseignements qui peuvent étre utiles aux bénévoles
concernant les personnes admises a I'unité et leurs proches. Il contient aussi diverses informations
d’ordre général. Ce cahier est mis a jour de fagon hebdomadaire par la coordonnatrice suite a
la rencontre de I’"équipe interdisciplinaire. Elle y ajoute toute information complémentaire sur la
personne malade et ses proches pouvant favoriser leur accompagnement par les bénévoles.

- Le personnel soignant peut transmettre oralement a la bénévole toute demande ponctuelle et plus
spécifique d’accompagnement (ex. : se rendre aupres d’une personne malade dont |’état s’est rapi-
dement détérioré en attente de l'arrivée de sa famille).

(suite a la page suivante)
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TROISIEME SEANCE: COMMUNICATION ET CONFIDENTIALITE (suite)

(suite de la page précédente)

INFORMATIONS A TRANSMETTRE:

- La bénévole doit inscrire dans le cahier des bénévoles toute information concernant le transfert, le
congé ou le déces des personnes malades ou toute autre information jugée pertinente concernant
les personnes malades et leurs proches.

- La bénévole doit transmettre oralement ou par écrit toute observation visant a renseigner I'infirmiere
et les autres bénévoles de changements survenus dans |’état physique ou psychologique de la
personne malade ou de ses proches (plus alerte, plus somnolente, agitée, confuse, triste, inquiéte,
en colere, sereine, etc.).

- La bénévole doit transmettre oralement a I'infirmiere toute observation laissant supposer que la
personne malade est en douleur, méme si cette derniére nie avoir de la douleur.

- La bénévole ne doit pas transmettre aux autres membres de I'équipe les confidences faites par la
personne malade ou ses proches, que ces confidences aient été faites sous le sceau du secret ou
non. Si elle le juge approprié, la bénévole peut cependant inviter la personne malade ou ses pro-
ches a se confier a un autre membre de I'équipe. Toutefois, la bénévole doit transmettre aux autres
membres de |"équipe des confidences faites par la personne malade ou ses proches, méme sous le
sceau du secret, si elle juge que le fait de ne pas transmettre ces confidences pourrait compromettre
la sécurité de la personne malade ou de ses proches.

Sources: Gauvin, A. et Régnier, R. (2003). Guide a l'usage des bénévoles. Montréal : USP, HND du CHUM. 20 p.
HAO. (2002). Visiting volunteer training manual. Toronto: HAO. 268 p.
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TROISIEME SEANCE: MESURES DE CONFORT (suite);
COMMUNICATION ET CONFIDENTIALITE (suite)

Objectifs visés: Démontrer I’application de stratégies pouvant favoriser le confort de la personne
malade; Identifier des pratiques qui ne sont pas permises aux bénévoles, selon les regles de
I'organisation; Expliquer I'importance du respect de la confidentialité; Expliquer quelles sont les
informations devant étre transmises par les bénévoles aux employés de I'organisation et de quelle
maniere ces informations peuvent étre partagées

Mise en situation 1: Mme Labonté dont le mari est admis a I’'USP depuis trois semaines a établi

des relations cordiales avec Victor, un des bénévoles. Ce matin, elle lui raconte qu’elle a entendu
dire qu’un des ex-collegues de son conjoint, M. Bigras, est décédé a I'USP il y a environ un mois.
Mme Labonté aimerait communiquer avec la conjointe de M. Bigras car elle la connait un peu et
elle croit qu’elles pourraient toutes deux s’entraider. Toutefois, elle ne trouve plus les coordonnées
de Mme Bigras et elle aimerait que Victor lui procure quelques détails, dont le prénom de M. Bigras,
qu’elle a oublié, et le nom de la ville ou il était domicilié. Il s’avere que Victor connait ces infor-
mations. De plus, il a vu Mme Labonté offrir du soutien aux proches de personnes admises a I'USP
a quelques reprises et il a pu constater qu’elle est particulierement empathique et que son soutien
semble apprécié. D’apres vous, comment est-ce que Victor pourrait répondre ¢

Mise en situation 2: M. Roy a mentionné a Gisele, bénévole a domicile, qu’il a de la douleur aux
jambes, mais qu’il ne veut pas déranger le médecin avec ga. Lorsque Giseéle lui mentionne qu’elle
pourrait transmettre cette information au médecin en son nom, M. Roy lui fait promettre de ne pas
déranger le médecin. De retour chez elle, Gisele repense a la conversation et se sent mal a I'aise.
Devrait-elle téléphoner a la coordonnatrice des bénévoles et lui demander que le médecin soit mis
au courant des douleurs de M. Roy ? Qu’en sera-t-il de sa relation avec M. Roy par la suite?

(suite a la page suivante)
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TROISIEME SEANCE: MESURES DE CONFORT (suite);
COMMUNICATION ET CONFIDENTIALITE (suite)

(suite de la page précédente)

Mise en situation 3: Janine est bénévole a domicile chez les Jutras. M. Jutras doit sortir et lui demande
si elle pourrait rappeler a sa femme de prendre ses pilules a 16 h. Il explique que les comprimés
sont tout préts, sur la table de chevet. Janine sait que Mme Jutras est tres faible et qu’elle ne pourra
pas prendre elle-méme les pilules préparées par son conjoint. Cela implique donc la manipulation
du médicament par Janine. Que pourrait-elle répondre a M. Jutras?

Mise en situation 4: A |'arrivée de Frangois, qui est bénévole, une infirmiére de la Maison de soins
lui explique que Mme Boily est confuse et agitée et qu’elle aurait besoin de la présence d’un béné-
vole. Comment Frangois pourrait-il se comporter une fois rendu aupres de Mme Boily ?

Mise en situation 5: M. Viger est tres nauséeux ce matin. Qu’est-ce que Sophie, qui est bénévole,
pourrait lui offrir dans ces circonstances?
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EVALUATION DE LA TROISIEME SEANCE DE FORMATION

1. Surune échelle de 1 a 5, 1 signifiant FAIBLE et 5 signifiant EXCELLENT, veuillez, s’il vous platt,
évaluer les aspects suivants de cette séance de formation.

Faible Excellent
e La qualité de I'animation 1 2 3 4 5
e La qualité du contenu 1 2 3 4 5
e La pertinence du contenu 1 2 3 4 5

2. Quels sont deux des aspects que vous avez appréciés le plus dans cette séance de formation?

3. Quels sont deux des aspects que vous avez appréciés le moins dans cette séance de formation?

4. Autres commentaires? (Vous pouvez utiliser le verso au besoin.)

Merci beaucoup'!
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QUATRIEME SEANCE

LA MORT
LE DEUIL
CONCLUSION

...ce qui est insupportable pour celui qui est prés de mourir est que chacun [ui attribue ses
propres pensées, certitudes, ou fantasmes, son idéal, sa philosophie, ce d’autant plus qu'il s’agit
d’un enfant. I[ ne s’agit pas de « savoir se comporter » avec un enfant ou un adulte prés de

mourir, car nul ne sait comment se comporter, mais il s’agit de rester au plus prés de soi, le plus
authentique.

Raimbault, 1988, p. 112-113.
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OBJECTIFS SPECIFIQUES DE LA QUATRIEME SEANCE

LA MORT

A la fin de la 4¢ séance de formation, la participante pourra:
- Examiner ses attitudes, ses sentiments et ses croyances a propos de la mort.

- Démontrer une attitude respectueuse a I'égard des différences culturelles et spirituelles dans
les pratiques familiales entourant la mort et le deuil.

- Décrire les symptomes et les changements physiques qui se produisent le plus communément
a I’approche de la mort.

- Déterminer les responsabilités de la bénévole durant la période suivant le déces.

LE DEUIL

A la fin de la 4¢ séance de formation, la participante pourra

- Recourir a quelques moyens pouvant lui permettre de mieux intégrer les pertes qu’elle vivra
en tant que bénévole.

- Définir brievement la notion de deuil.
- Décrire des réactions pouvant étre associées aux différentes phases du deuil.

- Démontrer une attitude respectueuse a I'égard des différences culturelles et spirituelles dans
les pratiques familiales entourant la mort et le deuil.

CONCLUSION

A la fin de la 4¢ séance de formation, la participante aura pu:
- Revoir ses motivations et ses attentes face a son action bénévole.
- Exprimer les questionnements et les sentiments qu’elle peut avoir face a son action bénévole.
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QUATRIEME SEANCE: LA MORT

Objectifs visés: Examiner ses attitudes, ses sentiments et ses croyances a propos de la mort;
Démontrer une attitude respectueuse a I’égard des différences culturelles et spirituelles dans les
pratiques familiales entourant la mort et le deuil

PRESENTATION DES THEMES DE LA 4t SEANCE:
la mort, le deuil, conclusion de la formation

VISUALISATION ET DESSIN « SI LA MORT ETAIT UNE PERSONNE »
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QUATRIEME SEANCE: LA MORT (suite)

Objectif visé: Décrire les symptomes et les changements physiques qui se produisent le plus
communément a I’approche de la mort

SIGNES PHYSIOLOGIQUES A ’APPROCHE DE LA MORT:

La personne en fin de vie peut présenter ['un ou l'autre des signes qui suivent, les présenter tous a la
fois, ou encore, n’en présenter aucun ou de fagon intermittente. Ces signes peuvent se manifester
quelques heures ou quelques jours avant la mort.

- Létat d’éveil : Au fil des jours, la personne dort plus souvent et plus longtemps. Eventuellement,
un état d’'inconscience intermittent s’installera. Quelques heures avant la mort, il sera probable-
ment impossible de I"éveiller, elle sera dans le coma. Les yeux peuvent étre ouverts ou a moitié
ouverts mais la personne ne voit pas. Le regard est vitreux et souvent larmoyant. Certaines parties
du corps, souvent le cou, se raidissent. Une croyance dit que les sens de |"ouie et du toucher se
conservent jusqu’a la fin.

- La respiration: La respiration ralentit et devient plus irréguliere. La personne peut cesser de respi-
rer pendant dix a quinze, voire trente secondes (apnée), puis reprendre une série de respirations
irréguliéres et laborieuses. Le processus est normal et sans douleur. Il peut durer quelques heures
a quelques jours, de fagon intermittente ou continue.

- Le rale terminal: Bruit rauque de la respiration attribuable au fait que la personne ne peut plus
tousser, ni expectorer la salive et les sécrétions qui s’accumulent dans la bouche, la gorge et les
poumons. Ce phénomene est souvent dérangeant pour |’entourage, mais tout porte a croire qu'’il
est sans douleur pour la personne en fin de vie.

- La circulation: L'immobilisation et |’arrét graduel des fonctions vitales s’accompagnent d'une
diminution de la circulation dans tout le corps. La peau devient fraiche et moite au toucher, en
commencant par les mains et les pieds. Les ongles des doigts et des pieds ainsi que les levres
prennent une teinte bleutée; la peau peut devenir marbrée. Le facies devient pale et cireux car
le coeur pompe difficilement le sang qui lui-méme n’est plus oxygéné. De plus, des toxines non
éliminées par les reins, le foie et les poumons fonctionnant au ralenti, donnent un teint terreux.

- La fiévre.

- Le pouls et la tension artérielle: Le pouls peut étre rapide ou lent mais éventuellement il sera
faible, filant, a peine perceptible. La tension artérielle baissera graduellement, jusqu’a ce qu’il
devienne presque impossible de la prendre.

Sources: Foucault, C., Ing, D., Roy, M. et Trudeau, F. (2004). Ma petite mémoire... Montréal: Service de bénévolat, USP, HND du CHUM. 35 p.
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QUATRIEME SEANCE: LA MORT (suite)

Objectif visé: Déterminer les responsabilités de la bénévole durant la période suivant le déceés

INFORMATIONS POUR L'USP DE 'HND DU CHUM:

Le moment du déces est un moment sacré du séjour a l'unité. Les gestes posés et les paroles dites
accompagnent les proches dans leur deuil...

- Afficher discrétement sa disponibilité en restant a proximité de la chambre.

- Offrir ses sympathies aux proches.

- Offrir le petit salon aux proches.

- Offrir une boisson chaude ou autre, etc.

- Accompagner un proche a l'accueil (a la demande de 'infirmiere) et lui offrir de I’attendre.

- Vérifier avec les proches s’ils ont pris tous les effets personnels de la personne décédée; étre
attentive a la composante émotive de ce geste pour les proches.

- Offrir son aide pour rassembler les biens du défunt et aider les proches a transporter les sacs
a I’ascenseur ou a la sortie de I’hopital.

- Remettre la brochure « Et maintenant ».
- Mentionner le service du suivi de deuil.

Apres le départ des proches:

- Inscrire au cartable des bénévoles la date et I’heure du déces, inscrire ses commentaires, retirer
toutes les pages depuis le 1¢ jour et les placer dans la section « patient décédé ».

Effacer le nom de la personne décédée au tableau blanc.
- Retirer le nom a la porte de la chambre.

Compléter les informations demandées a la rubrique « déceés » du cartable des bénévoles.
Vérifier si de la nourriture a été laissée au réfrigérateur et la jeter.

Sources: Foucault, C., Ing, D., Roy, M. et Trudeau, F. (2004). Ma petite mémoire... Montréal: Service de bénévolat, USP, HND du CHUM. 35 p.
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QUATRIEME SEANCE: LE DEUIL

Objectif visé: Recourir a quelques moyens pouvant lui permettre de mieux intégrer les pertes
qu’elle vivra en tant que bénévole

« PROCESSUS DE DEUIL PERMETTANT UNE MEILLEURE INTEGRATION DES PERTES

- D’abord reconnaitre la peine et |’accepter.

- Lorsque I'on sait que la fin est proche, voir chaque rencontre comme étant la derniére et faire
intérieurement ses adieux a la personne mourante.

- Se donner le temps de vivre sa peine, de I'exprimer en s’assurant d’'un contexte ol on trouvera

respect et compréhension.

- Suite au déces, s’accorder un peu de temps et, si cela est possible, demeurer quelques instants

avec le corps du défunt.
- Respecter ses besoins de rituels religieux, tout en respectant ceux des autres.
- Prendre le temps de reconstituer les moment marquants de la relation (...).

- Prendre note de ce que I'on retient de cette relation, de ce qu’on y a découvert sur soi-méme,

sur la personne défunte, sur ce que cette expérience nous a permis de développer.

- Finalement, accepter le fait que toutes les expériences n’auront pas la méme intensité, qu’a
certains moments les pertes seront plus lourdes et qu’a d’autres, elles pourront faire vivre du
soulagement. » (Grenier citée par Pronovost-Tremblay, 1989).

Sources: Maryel Grenier, psychologue au Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke, citée par Pronovost-Tremblay, L. (1989).
Le soutien des intervenants. Frontiéres, 2(3), p. 22-25.
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QUATRIEME SEANCE: LE DEUIL (suite)

Objectifs visés: Définir brievement la notion de deuil; Décrire des réactions pouvant étre
associées aux différentes phases du deuil; Démontrer une attitude respectueuse a I’égard des
différences culturelles et spirituelles dans les pratiques familiales entourant la mort et le deuil

DEFINITION DU DEUIL:

« Dans le mot deuil sont compris la séparation d’un objet aimé, la souffrance et les autres sentiments
[...] gqu’entraine cette séparation, et enfin les attitudes - intérieures et extérieures, personnelles

et sociale, psychiques et comportementales - par lesquelles nous nous adaptons, dans un long pro-
cessus, a cette séparation » (Schaerer et Pillot, 1986, p. 493).

REACTIONS PSYCHOLOGIQUES POSSIBLES PENDANT LES PHASES DU DEUIL:

[l est important de souligner que les réactions associées aux différentes phases du deuil ne se
produisent pas toutes, ni selon un ordre particulier. Les phases du deuil se vivent plus souvent
de maniere circulaire que de maniere linéaire.

Phase de choc:
Enjeu relié: accepter la réalité de la perte.
Réactions psychologiques: choc initial, négation, engourdissement.

Phase de désorganisation:
Enjeu relié: vivre une souffrance affective.

Réactions psychologiques: agitation, déconcentration, larmes et sanglots, recherche d’un sens,
obsession de I'image, colere, dépression, auto-accusation, culpabilité, identification au défunt,
idéalisation du défunt, soulagement et libération.

Phase de réorganisation:
Enjeu relié: s’habituer a vivre sans ['étre cher.

Réactions psychologiques: modification de I'image de soi, adaptation a de nouveaux roles,
nouveaux liens d’attachement.

Aboutissement du travail de deuil:
Enjeu relié: aller de I'avant.
Réactions psychologiques: retour a I"équilibre affectif, regain d’intérét.

(suite a la page suivante)
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QUATRIEME SEANCE: LE DEUIL (suite)

(suite de la page précédente)

SYMPTOMES PHYSIQUES FREQUENTS
(susceptibles d’apparaitre surtout lors de la phase de désorganisation):

tensions a la gorge et a la poitrine, perte d’appétit et perte de poids, troubles digestifs, fatigue
musculaire et manque d’énergie, insomnies, irritabilité, hypersensibilité au bruit, sensation
d’essoufflement, palpitations cardiaques, perte de désir sexuel.

Sources: Schaerer, R et Pillot, J. (1986). Le deuil. Soins palliatifs terminaux, tome 36, no 9 (11 février), p. 493-500.
Hétu, J.-L. (1994). Psychologie du mourir et du deuil (2¢ éd.). Laval, Québec: Méridien. 396 p.

Séguin, M. (1995). Evolution des concepts théoriques. Chap. dans M. Séguin et L. Fréchette (Dir.), Le deuil - Une souffrance a comprendre
pour mieux intervenir (p. 15-35). Montréal: Logiques.

ACSP et Fondation GlaxoSmithKline. (2002). Cuide des aidants. Canada: ACSP et Fondation GlaxoSmithKline. 65 p.
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QUATRIEME SEANCE: CONCLUSION

Objectif visé: Revoir ses motivations et ses attentes face a son action bénévole

MES MOTIVATIONS A DEVENIR BENEVOLE:

MES ATTENTES FACE A CE TYPE D’ACTION BENEVOLE:

Objectif visé: Exprimer les questionnements et les sentiments qu’elle peut avoir face a son action
bénévole

QUESTIONNEMENTS OU SENTIMENTS
face a un aspect ou I'autre de I"'accompagnement bénévole en soins palliatifs.

EVALUATION DE LA FORMATION
faite oralement par tout le groupe
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EVALUATION DE LA QUATRIEME SEANCE DE FORMATION

1. Sur une échelle de 1 a 5, 1 signifiant FAIBLE et 5 signifiant EXCELLENT, veuillez, s’il vous platt,
évaluer les aspects suivants de cette séance de formation.

Faible Excellent
e La qualité de I'animation 1 2 3 4 5
e La qualité du contenu 1 2 3 4 5
e La pertinence du contenu 1 2 3 4 5

No

. Quels sont deux des aspects que vous avez appréciés le plus dans cette séance de formation?

3. Quels sont deux des aspects que vous avez appréciés le moins dans cette séance de formation?

4. Autres commentaires? (Vous pouvez utiliser le verso au besoin.)

Merci beaucoup'!
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Glossaire

Voici de breves définitions pour vous aider a comprendre quelques expressions médicales...

ACV (accident cérébro-vasculaire) : « paralysie soudaine, plus ou moins grave, due a une occlusion
ou rupture d’une artere cérébrale » (van Bommel, 2004)

Aiguille papillon: aiguille munie de deux ailettes, comme un papillon, reliée a un petit tube tres
mince par lequel le médicament est injecté sous la peau

Aphasie: trouble ou perte de la capacité de parler suite a une lésion localisée dans une partie
du cerveau.

Apnée: respiration irréguliere: trois ou quatre mouvements de suite, suivis d’un temps d’arrét
de quelques secondes et plus.

Ascite: accumulation de liquide dans la paroi de I"abdomen.

Cathétérisme vésical: introduction d’une sonde urinaire afin d’évaluer la quantité d’urine dans
la vessie.

Colostomie : abouchement de I'intestin a la paroi de I'abdomen (stomie) par laquelle les selles
seront expulsées et recueillies dans un sac collé a ["'abdomen.

Confusion: perte partielle ou totale, de fagon temporaire ou permanente, des fonctions du cerveau
sans changement de I’état de conscience. Les fonctions intellectuelles peuvent étre modifiées au
niveau de: la mémoire, du jugement, de I’orientation dans le temps, dans I’espace ou par rapport
aux personnes, de I’"humeur ou/et de la concentration.

Convulsions : mouvements saccadés d’un membre ou de tout le corps qui apparaissent soudaine-
ment et que la personne ne contréle pas. Souvent la personne perd connaissance, mais elle peut
aussi demeurer consciente.

Cyanose: coloration bleue du corps par manque d’oxygene percue rapidement aux ongles, aux
levres et aux lobes de |'oreille.

Dyspnée: perception subjective d'une personne qu’elle a de la difficulté a respirer; cette difficulté
peut se manifester par un rythme rapide, superficiel et de I"essoufflement.

Entre-dose : analgésique donné a la demande de la personne malade entre les doses régulieres.

Gastrostomie: introduction d’un tube dans |’estomac par la paroi de I"'abdomen pour nourrir
la personne.

Gavage: introduction d’aliments liquides dans I"estomac a I'aide d’un tube de Levine.

Levine: tube introduit dans I"estomac par le nez soit pour nourrir la personne ou soit pour drainer
les liquides de I’estomac en cas de vomissements répétés.
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Métastases: tumeurs cancéreuses provenant d’un cancer logé ailleurs, ex.: le cancer du sein peut
produire des métastases aux os.

NPR « ne pas réanimer »: « instruction, par ordre écrit du médecin, de ne pas pratiquer la réani-
mation cardiorespiratoire, chez un malade en fin de vie. Le but est d’éviter tout acharnement théra-
peutique. » (van Bommel, 2004)

Signes neurologiques: ensemble d’indices (pupilles, tonus musculaire, réflexes, état de conscience)
permettant I’évaluation de |’état du systeme nerveux.

Signes vitaux: ensembles d’indices (tension artérielle, pouls, respiration) permettant I’évaluation
de I"état du systéme cardiovasculaire.

Température corporelle: température normale: 37 °C ou 98,6 °C; fievre: 38 °C (ou 100,4 °C)
si température buccale; 38,5 °C (ou 101 °C) si température rectale.

Trachéotomie: insertion dans la trachée d’une canule en métal ou en plastique qui permet
de respirer et d’expulser les sécrétions venant des voies respiratoires.

Sources: Toutes les définitions, sauf celles de ACV, dyspnée et NPR, proviennent de Foucault, C., Ing, D., Roy, M. et Trudeau, F. (2004).
Ma petite mémoire... Montréal : Service de bénévolat, USP, HND du CHUM, p. 28-29.

van Bommel, H. et Boisvert, M. (pour la traduction frangaise) (2004). Soigner un étre cher a domicile : Un guide de soins de courte et
longue durée facile et illustré. Scarborough, Ontario: Resources Supporting Family and Community Legacies Inc.
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Références (documents audiovisuels) :

Association canadienne de soins palliatifs (Producteur). (1997). Surmonter les craintes avant
d’entreprendre le grand voyage [vidéocassette VHS]. Ottawa: ACSP. 13 h55 minutes.
En vente: 25 $ pour les membres, 41 $ pour les non membres; informations: www.acsp.net

Centre hospitalier universitaire de Montréal — Hopital Notre-Dame (Producteur) et Affaki,

C. et Bricault, N. (Réalisatrices). (2001). Entre I’hépital et la maison, réalité d’une fin de vie
[vidéocassette VHS]. Montréal : HND du CHUM. 50 minutes.

En vente: 92,02 $; informations: Pavillon Mailloux, local KR-1221, 1560, rue Sherbrooke Est,
Montréal (Québec) H2L 4MT1; Tél.: 514-890-8218, Télécopieur: 514-412-7560.

Fondation québécoise du cancer - FQC (Producteur). (1997). Au-dela de la tumeur [vidéocassette
VHS]. Montréal : FQC. 14 minutes.
Prét gratuit, informations: www.fqc.qc.ca; tél.: 1-800-363-0063

Organisation québécoise des personnes atteintes de cancer - OQPAC (Producteur) et Giguere, M.
(Réalisateur). (1994). Et la vie continue [vidéocassette VHS]. Québec: OQPAC. 24 minutes.

En vente: 20 $; informations: OQPAC, 956, 1 avenue, Québec (Qc), G1L 3K4; 418-529-1425
pour les gens de la région de Québec;

1-877-529-1425 numéro sans frais pour les gens de I’extérieur de Québec

Prét gratuit, informations: www.fqc.qc.ca; tél.: 1-800-363-0063.

Lectures suggérées:

Association québécoise de soins palliatifs (2001). Normes de pratique. Bulletin spécial, 9(1). 19 p.
Bérubé, L. (1987). Quand c’est une question de temps. Montréal : Editions de Mortagne.
Buckman, R. (1989). Que faut-il dire ? Montréal : Québécor. 254 p.

De Montigny, J. et De Hennezel, M. (1990). L"amour ultime. Montréal : Stanké. 180 p.

Ferris, F.D., Balfour, H.M., Bowen, K., Farley, J., Hardwick, M., Lamontagne, C., Lundy, M. Syme,
A. et West, P. (2002). Modeéle de guide des soins palliatifs. Ottawa: Association canadienne de soins
palliatifs. 105 p.

Disponible en ligne: http://www.acsp.net/

Hamilton, J. (1999). Quand un parent est malade : Comment expliquer une maladie grave aux
enfants. Halifax: Queen Elizabeth Il Health Sciences Centre, 100 p.

Jomain, C. (1984). Mourir dans la tendresse. Paris: Editions Le Centurion. 203 p.
Lafontaine, L. (1992). Alors qu’une vie s’achéve. Montréal : Editions JML.

Sebag-Lanog, R. (1986). Mourir accompagné. Paris: Editions Desclée de Brouwer. 235 p.
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Sites web d’informations sur les soins palliatifs:
Réseau de soins palliatifs du Québec: http://www.reseaupalliatif.org
Association canadienne de soins palliatifs: http://www.acsp.net/

Carrefour virtuel canadien des soins palliatifs: Réseau interactif destiné aux personnes victimes de
maladies mortelles et aux personnes faisant face a la perte de proches. Une partie du site s’adresse
aux bénévoles. www.virtualhospice.ca

Lecons de vie: Campagne qui a pour objectifs d’instaurer un dialogue public et de promouvoir
la compréhension, le soutien et une meilleure accessibilité des soins de qualité en fin de vie.
www.living-lessons.org/francais/a.index_fr.asp

Sites web d’informations sur différentes maladies:
Société canadienne du cancer: www.cancer.ca

Fondation québécoise du cancer: La fondation québécoise du cancer a mis sur pied un Centre
de documentation offrant des services de références et de préts gratuits sur place, en ligne ou par
la poste. On y trouve des livres, des brochures et des documents audiovisuels. www.fqc.qc.ca

Société canadienne du sida: www.cdnaids.ca/

Société canadienne de la sclérose en plaques: www.scleroseenplaques.ca/
Société Parkinson du Québec: www.infoparkinson.org/

La Société canadienne de la SLA (sclérose latérale amyotrophique): www.als.ca/

Myasthénie grave: voir « Informations sur les maladies » sur le site de Dystrophie musculaire
Canada: www.muscle.ca/

Société Alzheimer Canada: www.alzheimer.ca/
Fondation des maladies du coeur: www.heartandstroke.ca

Association pulmonaire du Canada: www.lung.ca/
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