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Résumé

Introduction. Les besoins en soins palliatifs ambulatoires a Bruxelles sont en constante
augmentation. L'accompagnement palliatif repose sur deux piliers fondamentaux : une équipe

soignante multidisciplinaire et I'implication des proches.

Objectif. Cette étude vise a approfondir la compréhension du vécu et des besoins des
aidants proches impliqués dans les soins palliatifs a domicile afin de mieux identifier le role

des soignants de premiere ligne.

Meéthodologie. Une approche qualitative a été choisie pour répondre a cette question de
recherche. Aprés I'approbation du Comité d'Ethique hospitalo-facultaire de Saint Luc, dix
aidantes ont été interviewées par le biais d’entretiens individuels semi-dirigés. L'analyse des
données inspirée de la méthode par théorisation ancrée a permis d'identifier des propriétés

regroupées en catégories.

Résultats. Les aidants proches impliqués dans les soins palliatifs ambulatoires font face a
de nombreux défis. La relation aidant/aidé, marquée par les dépendances du malade, requiert
une vigilance constante. D'autres sources d'épuisement pour les aidants ont été identifiées
telles que I'organisation quotidienne, le réle de médiateur et la charge administrative. La
participation aux soins peut entrainer une accentuation de I'épuisement physique et
psychique. Trois facteurs influent sur l'aisance des proches dans les soins prodigués : une
information et éventuellement une formation préalable, une équipe soignante compétente et

disponible, et des ressources financieres adaptées.

Conclusion. En tant que médecin généraliste, nous devons ajuster nos approches afin de
soutenir activement les aidants en leur fournissant des informations précises et exhaustives
avant toute intervention de leur part. De plus, la garantie d'une disponibilité continue des

professionnels de la santé est essentielle en soins palliatifs ambulatoires.

Mots Clés. QP41 (satisfaction du patient), QD26 (soins palliatifs), QS45 (aidant familial),
QR31 (étude qualitative).



1. Introduction

Le constat est sans appel pour la Fédération bruxelloise de soins palliatifs et continus, les
besoins en soins palliatifs augmentent et se complexifient. Les causes identifiées sont
multiples : la croissance démographique plus importante a Bruxelles que dans les autres
régions du pays, le vieillissement de la population, I'augmentation des maladies chroniques,

de la précarité et de I'isolement social (1).

Selon une étude réalisée en Belgique en 2019, les soins palliatifs a domicile améliorent les
soins en fin de vie et en diminuent les dépenses globales (2). Par ailleurs 50 a 70% de ces
patients expriment le souhait de mourir a domicile, entourés de leurs proches (3). Cette
approche repose sur deux piliers fondamentaux : une équipe soignante multidisciplinaire
dédiée intégrant le médecin généraliste et I'implication des proches. Les aidants proches sont
de plus en plus nombreux et trés majoritairement des femmes (4). Dans le cadre des soins
palliatifs, ces aidants occupent une position délicate, agissant en tant qu’intermédiaire entre
le patient et les professionnels de la santé. lls sont presque systématiquement impliqués par

les soignants dans les soins.

Au cours de mon assistanat, j'ai été confrontée a une diversité de situations révélant les
multiples facettes du role des proches dans la prise en charge des patients en fin de vie.
Certains aidants étaient désireux de participer activement, tandis que d'autres préféraient
prendre leurs distances avec les soins. Ces expériences ont suscité mon intérét pour explorer
plus en profondeur la place et le vécu des aidants proches dans les soins palliatifs, un domaine

ou les enjeux émotionnels et éthiques s'entremélent étroitement.

Concernant le médecin généraliste, il implique les proches d’une maniére personnalisée
selon la complexité de chaque situation palliative. Souvent, il manque de suivi palliatif régulier
dans sa patientéle et il peut bénéficier du soutien spécialisé des équipes de seconde ligne.
Celles-ci apportent une aide aux patients, a leurs proches et aux soignants pour permettre un

accompagnement de qualité au domicile (5).

Soins palliatifs, aidants proches et équipes de seconde ligne sont des concepts centraux

dans ce travail, il convient donc de les définir et de rappeler le cadre légal qui les entoure.



a. Soins palliatifs
En Belgique, le SPF Santé Publique définit les soins palliatifs :

« Toute personne qui souffre d'une maladie incurable et dont I'espérance de vie est limitée
peut recourir aux soins palliatifs. Les soins palliatifs sont un soutien physique, psychologique,
social et spirituel. lls ne ralentissent ni n'accélérent le décés, mais ils aident a maintenir la
qualité de vie des malades incurables. Par exemple en combattant la douleur et les symptomes,
en proposant un accompagnement psychologique du patient et de ses proches ou en prétant

attention au sens de la vie et a la spiritualité. » (6).

b. Aidant proche

Selon la charte européenne de l'aidant familial, I'aidant proche est défini ainsi :

« Une personne non professionnelle qui vient en aide a titre principal, pour partie ou
totalement, a une personne de son entourage qui a des besoins d’aide/de soutien. Cette
aide/soutien peut étre assurée de facon permanente ou temporaire et peut prendre diverses
formes, notamment soins, accompagnement a l'éducation et a la vie sociale, formalités
administratives, déplacements, coordination, soutien psychologique et vigilance permanente

(en cas d’handicap psychique) ou activités domestiques. » (7) (p. 2).

c. Equipe de soutien de seconde ligne

Selon la Commission communautaire commune de Bruxelles-Capitale (COCOM):

« L’équipe de soutien est une équipe pluridisciplinaire, spécialisée en soins palliatifs :

- Elle intervient au domicile du patient, en seconde ligne. C’est-a-dire qu’elle va
collaborer avec les soignants habituels du patient (son médecin, son infirmiére,
etc.). L'équipe a pour but d’assurer, au travers des soins dispensés, la meilleure qualité

de vie au patient et a sa famille.

- Elle assure la coordination des soins afin de soutenir les services d’aide existants et leur
donner des conseils spécialisés. Elle peut, dans certains cas, dispenser des soins elle-

méme avec l'accord du médecin traitant.

- Elle peut également proposer la mise en place de matériel médical adapté. Elle va alors

informer le patient et ses proches sur les possibilités de prét, de location ou d’achat.



Elle peut également apprendre au patient et a ses proches a utiliser certains appareils

médicaux.

- Elle suggere des pistes quant a la gestion de la douleur et a la qualité de vie et peut

apporter un soutien psychologique au patient, a son entourage et aux soignants. » (8).

d. Cadre légal

En Belgique, les soins palliatifs sont inscrits pour la premiere fois dans un cadre législatif
dans la loi du 14 juin 2002 relative aux soins palliatifs. Cette loi reconnait le droit a tout citoyen

de bénéficier de soins palliatifs dans le cadre de I'accompagnement de sa fin de vie (9).

De plus, depuis le 12 mai 2014, les aidants proches sont reconnus juridiguement:

« L'aidant proche est la personne qui apporte une aide et un soutien continus ou réguliers
a la personne aidée. Pour étre reconnu, I'aidant proche remplit les conditions cumulatives
suivantes : étre majeur ou mineur émancipé ; avoir développé une relation de confiance ou de

proximité, affective ou géographique avec la personne aidée. » (10).

Par ailleurs, en ce qui concerne les aidants proches de patients en situation palliative, il
existe en Belgique la possibilité d’accéder a un congé palliatif sous forme d’une interruption
de carriére. Il est également possible d’obtenir une allocation de remplacement! payée par

'ONEM (11).

Dans la littérature scientifique, la problématique de I'implication dans les soins des
aidants proches est de plus en plus étudiée. Toutefois, les articles relatifs a ces derniers
s’intéressent principalement a un symptéme unique comme la douleur, un type de pathologie
précis, notamment cancéreuse, ou un territoire démographique bien défini, le plus souvent
anglo-saxon. Plus rares sont les travaux qui, comme ceux introduits ci-dessous, se basent sur

des témoignages d’aidants proches.

Premiérement, une revue de la littérature publiée en 2018 : « Managing Medicines for
Patients Dying at Home : A Review of Family Caregivers Experiences ». Les auteurs
mentionnent les limites de cette revue de littérature qui aborde principalement la

problématique de la douleur dans des situations cancéreuses, aux Etats-Unis. lls concluent

1 Au 1/11/2023, le montant de base est de 997,80 brut / 896,73 net.



gu’il est nécessaire de clarifier les défis auxquels sont confrontés les aidants lorsqu’ils

administrent des médicaments a une personne gravement malade (12).

Deuxiémement, une étude qualitative d’Etienne Jarrossay et de Bernard Paternostre (13)
de 2019, qui donne la parole aux aidants et questionne sur le réle des proches dans la gestion
de la douleur cancéreuse. Les auteurs concluent leurs résultats par I'interrogation suivante :
« La question qui reste en suspens est de savoir a quel point il faut impliquer le proche aidant
dans une prise en charge et a quel point il faut le considérer comme «co-thérapeute», au risque

de lui en demander trop. » (p. 11).

Enfin, Claire Tinguy (14), dans sa thése « Point de vue de l'aidant sur la prise en charge
palliative du patient atteint d’un cancer a domicile », met en perspective les difficultés liées
aux soins dans le contexte global, rencontrées au cours de 'accompagnement palliatif : « Nous
avons tendance a les considérer comme des soignants a part entiére, ils nous rappellent que
ce n’est pas le cas. La gestion de la douleur, les soins d’hygiéne, la surveillance de leur proche
et la responsabilité de la gestion des situations d’urgence sont autant d’écueils & leurs yeux

que le médecin généraliste ne doit pas sous-estimer. » (p. 81).

C’est en partant de questionnements personnels en lien avec des situations cliniques
vécues, des données factuelles et légales des soins palliatifs a Bruxelles et de besoins identifiés
dans la littérature qu’est ressortie la nécessité de m’interroger sur la place des aidants au sein
du modele de soins spécifiques a la Région bruxelloise. Il s’est révélé illusoire de questionner
le réle des proches dans les soins sans s’interroger plus largement sur leur place dans
I'accompagnement global d’un patient en soins palliatifs avec la question de recherche

suivante :

« Quelle place donner aux aidants dans I'accompagnement d’un proche en soins

palliatifs ambulatoires ? »

Afin de répondre a cette question, la suite de ce travail est structurée de la maniére
suivante : méthodologie, pré-enquéte, récolte et analyse des données, discussion et

conclusion.



2. Méthodologie

Dans cette section, la méthodologie est détaillée en sous-parties. J'y évoquerai d’abord la
revue de littérature, le type d’étude et I'échantillonnage, la récolte des données et I'analyse

de celles-ci. Enfin, j'aborderai les aspects éthiques et réglementaires de cette étude.

2.1.Revue de littérature

Préalablement a I'élaboration d’'une question de recherche, jai réalisé une revue de
littérature afin de mieux identifier un gap scientifique au moyen de différents moteurs de
recherche : PubMed, Cochrane Librairy, Minerva, Science Direct et CAIRN Info. Cette revue de
littérature a été constituée avec les mots clés suivants (MeSh) : caregivers - family / psychology

- terminal care - palliative care - end of life care - disease management - home nursing?.

Au cours de cette revue de littérature, j'ai décidé de sélectionner uniquement les études
écrites en anglais et francais, datant d’il y a moins de 10 ans, et d’exclure celles qui traitaient

de soins palliatifs hospitaliers et/ou pédiatriques.

2.2.Type d’étude

Afin de répondre a ma question de recherche, la méthodologie la plus adaptée m’a semblé
étre une étude qualitative qui permet d’interroger un vécu, de recueillir des ressentis et de
tenter de mieux appréhender un phénomeéne dans une population donnée. En effet, le but de
cette étude est de comprendre le quotidien des aidants proches et de nous éclairer sur la

place a leur donner en tant que soignants de premiere ligne.

2.3.Stratégie d'échantillonnage et de recrutement

L'échantillonnage est de type non-aléatoire et raisonné afin de sélectionner les cas les
plus pertinents ou informatifs pour répondre a la question de recherche. C’est une démarche
inductive, permettant d’interroger une diversité de profils sur la base des critéres suivants :

I'age, la pathologie du proche, la formation médicale antérieure et le lien avec l'aidant.

2 Revue de littérature détaillée en annexe de ce travail (annexe 1).



Le recrutement des participants a été réalisé avec la collaboration des soignants des
équipes de seconde ligne interrogés au cours de ma pré-enquéte. Grace a leurs réseauy, ils
m’ont permis de sélectionner la totalité des participants de cette étude selon les critéres

suivants :
a. Criteres d’inclusion

e Adulte accompagnant ou ayant accompagné un proche en fin de vie.
e Aidant participant, ayant participé ou tenté de participer a I'aide aux soins d’un

patient palliatif ambulatoire.
b. Criteres d’exclusion

e Participants ou proches ayant été soignés par I'investigatrice principale.

e Patients pédiatriques.

e Situation palliative ayant été traitée exclusivement en institution : structure
hospitaliere, unité de soins palliatifs ou maison de repos et de soins.

e Aidant non francophone.

Au total, onze aidants ont été invités par téléphone a participer a cette étude. Ce contact
initial comprenant : une présentation de la chercheuse, une explication de la méthode par
entretien individuel et des objectifs de celle-ci, 'obtention du consentement et I'impératif
d’enregistrement de la rencontre ultérieure. Dix aidants sur les onze contactés ont accepté de
participer a cette étude. L'unique refus a été motivé par une réticence a I'enregistrement de

I'entretien.

2.4 .Récolte des données- Déroulement des entretiens

La récolte des données a pris la forme d’entretiens semi-dirigés d’une durée moyenne de
soixante-quatre minutes (entre 33 minutes et 143 minutes). lls ont été réalisés entre
décembre 2023 et févier 2024 et ont principalement eu lieu au domicile des aidantes, a
I'exception de deux entretiens (I'un dans un lieu public, I'autre dans un local du cabinet de

médecine générale de la chercheuse). Un formulaire d’information et de consentement? a

3 Le formulaire d’information et de consentement est en annexe de ce travail (annexe 2).
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systématiquement été signé avant chaque entretien. Les participantes ont été informées de
leurs droits et de 'anonymisation des données (utilisation de noms d’emprunt et suppression
d’éléments précis permettant une reconnaissance). Dans le méme temps, chaque participante
a clairement été informée qu’elle pouvait demander l'interruption de l'interview a tout
moment sans nécessité de justification. L'entretien était individuel. Afin d’assurer ce colloque
singulier lors des deux entretiens pour lesquels le proche était encore en vie, ce dernier se

trouvait dans une autre piece.

Les interviews ont été réalisées au moyen d’un guide d’entretien®. Il s’est inspiré des
guestionnements ressortis de la pré-enquéte interrogeant des soignants du domaine des
soins palliatifs ambulatoires, et des guides des articles sélectionnés lors de la revue de
littérature. Celui-ci débute par des questions ouvertes avant de se diriger vers des questions
de précision ou de clarification. L'entretien semi-dirigé abordait différents themes dont les
données d’identité, les données médico-sociales de la situation palliative, le vécu et les
besoins des aidants face aux soins et le soutien des soignants impliqués au domicile. Chaque
entretien a été enregistré et ensuite retranscrit dans son intégralité, tout en veillant a

I'anonymisation des données>.

2.5.Analyse des données

Lanalyse des données a été inspirée de la théorisation ancrée, une méthode marquée par
un caractere itératif et une analyse par comparaison constante. Celle-ci s’est déroulée en
plusieurs étapes comprenant la familiarisation avec les données, I'annotation des verbatims
par le moyen d’étiquettes, la mise en évidence de propriétés, la révélation de catégories, la
mise en relation des catégories et des propriétés qui les définissent, une proposition

d’articulation et d’un schéma explicatif du phénomene émergent (15).

Concretement, chacun des dix entretiens a été annoté par le moyen d’étiquettes
expérientielles (entre 60 et 120 étiquettes par interview). Le but de ce codage n’est pas
d’étiqueter ce dont parle le participant (et ainsi établir de simples rubriques dénuées de sens)

mais bien ce qu’il dit a propos de son vécu. Pour une des interviews, un double codage a été

4 Le guide d’entretien est annexé a ce travail (annexe 3).
5 Les retranscriptions sont annexées a ce travail (annexe 9).
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réalisé avec le promoteur de ce travail. Cela a permis de limiter la subjectivité de
I'interprétation des données. Cet étiquetage® a été réalisé avec le logiciel Taguette et a fait
émerger 201 propriétés. Celles-ci ont permis d’établir des catégories caractérisées par
plusieurs propriétés, sans pour autant étre exclusives. Enfin, les catégories ont été articulées

et rassemblées dans un schéma explicatif global.

2.6.Aspects éthiques et réglementaires

Afin de réaliser cette étude, j’ai recueilli I'accord du Comité d’éthique hospitalo-facultaire
des Cliniques Saint Luc/UCLouvain. Celui-ci a émis un avis favorable en date du 14 décembre
2023 avec la référence du CEHF 2023/14N0OV/458, et le numéro d’enregistrement belge
B4032023000114".

6 Exemple d’étiquetage annexé a ce travail (annexe 4).
7 Avis du comité d’éthique annexé a ce travail (annexe 5)
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3. Pré-enquéte

De maniere a mieux identifier les problématiques rencontrées par les aidants et a étayer
la réalisation de mon guide d’entretien, je suis allée a la rencontre de quatre soignants en
soins palliatifs ambulatoires dans la région bruxelloise. Parmi ces soignants, les trois équipes
francophones de Bruxelles étaient représentées, ainsi qu’un soignant travaillant actuellement
a la Fédération bruxelloise de soins palliatifs et continus. Au cours de ces entretiens, différents
themes ont été abordés : leur parcours professionnel, I'implication des proches au domicile
et le soutien dont ceux-ci bénéficient, les problématiques liées a I'administration de
médicaments, la collaboration avec la premiére ligne et enfin I'épuisement croissant des

soignants.

3.1.Implication de l'aidant proche

Les soignants sont unanimes concernant I'implication des proches lors de situations
palliatives ambulatoires : souvent indispensable et particulierement complexe. L'implication
des proches par les soignants est en corrélation avec le profil du patient, I'age, la situation
psycho-sociale et les capacités physiques de la personne. D’aprés ces soignants, 'aide aux
soins est une source majeure d'épuisement, accentuée par la pathologie du patient (maladies

neuro-dégénératives) et/ou certains soins spécifiques (les soins corporels intimes).

3.2.Manque de soutien aux proches

Les soignants I'ont mentionné durant cette pré-enquéte, le soutien des proches afin de
maintenir I’équilibre entre responsabilités et bien-étre est indispensable. Prodiguer des soins
tout en restant constamment vigilant contribuent a I'épuisement des proches ; les nuits sont
particulierement anxiogenes et accentuent ce ressenti. Certains soignants sont révoltés par le
manque de soutien et d’accessibilité des services de garde-malades pour relayer les aidants

et leur donner des moments de répit.

3.3.Problématiques liées a 'administration de médicaments

Les problématiques liées a I'administration de médicaments ont été abordées en mettant

en lumiére certaines causes de sous/sur-administration.
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a. Causes de sous-administration

e Peur ou méfiance envers les médicaments et leurs effets indésirables (dépendance,
sédation excessive, etc.), et plus particulierement lors de l'administration de
morphiniques ;

e  Peur d’accélérer I'évolution de la maladie et de hater le déces ;

e Peur de mal faire, difficultés techniques.

b. Causes de sur-administration

e Peut-étre motivée par le désir de hater la fin de vie du patient, parfois a la demande
des proches.

e Manque d’explications quant a I'indication ou la posologie de certains médicaments.

3.4.Collaboration avec la médecine générale

Le médecin généraliste doit obligatoirement marquer son accord pour la prise en charge
palliative et I'intervention de la seconde ligne de son choix. Néanmoins, certains suivis sont
débutés sans l'intervention initiale d'un médecin généraliste, ce qui peut poser des problemes
administratifs et mettre en difficulté les soignants des équipes de soutien de seconde ligne.
La nature de la collaboration entre le médecin généraliste et 'équipe de seconde ligne varie
d'un médecin a l'autre. Leurs disponibilités different considérablement, certains étant
joignables a tout moment tandis que d'autres ne le sont pas. Les week-ends peuvent parfois
générer du stress pour les équipes de seconde ligne qui doivent se tourner vers leur propre

médecin référent.

3.5.Epuisement des soignants

Les professionnels de premiére et deuxiéme ligne sont épuisés et préoccupés par les défis
auxquels ils sont confrontés. La majoration de leur charge de travail et le manque de soutien
financier mettent en péril la qualité des soins et le temps consacré a chaque patient et famille.

Cette situation génere des frustrations accrues chez les soignants interviewés.
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4. Résultats

Lanalyse des données récoltées lors de ces interviews, a permis de mettre en évidence
neuf catégories. Celles-ci sont présentées ci-dessous en quatre axes distincts, chacun
influencant le suivant : le malade dépendant en recherche d’une fin de vie digne, la relation
qui lI'unit avec I'aidant, les sources d’épuisement extra-médicales, et enfin les déterminants de

I'aisance dans les soins.
Description de la population étudiée

Dix aidants sur les onze contactés initialement ont accepté de participer a I'étude. Le
tableau ci-dessous résume les caractéristiques des aidantes. Excepté le participant qui a été
exclu préalablement a I'entretien suite au refus d’enregistrement, aucun autre participant n'a
été exclu de cette étude. Toutes les participantes de cette étude sont des femmes, cette

section résultats est donc écrite exclusivement au féminin.

Tableau 1 : Caractéristiques de la population étudiée

. Lien avec Suspension d’une activité
Aidante | Genre  Age le patient Origine Pathologie principale professionnelle
1 F 65 Epouse Belge Néoplasie intestinale Oui
2 F 59 Compagne Belge Néoplasie prostatique Oui
Paralysie
3 F 67 Epouse Belge supranucléaire Non

progressive

4 F 75 Epouse Italienne Cirrhose hépatique Non
5 F 28 Fille Marocaine  Méningiome atypique Oui
6 F 32 Petite-Fille Belge Maladie d'Alzheimer Oui
. Néoplasie .

7 F 51 Fille Belge L Oui

pancréatique
8 F 57 Epouse Belge Néoplasie pulmonaire Oui
9 F 74 Epouse Belge Néoplasie vésicale Non
10| F 44 Fille Chinoise AVC - coma Oui
irréversible
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4.1.Un malade dépendant en recherche d’'un chemin digne vers la mort

Ce premier élément ne s’intéresse pas a l'aidante proche directement, mais a ses
perceptions sur le vécu du patient en fin de vie. Il est question de son rapport avec la mort,
de la perte progressive d’autonomie au fur et a mesure que la maladie évolue mais aussi du

deuil de la vie passée.

A I'hbpital Euthanasie

Soins palliatifs

X

Patient palliatif

Figure 1 - La recherche d'un chemin digne vers la mort commence par le deuil de la guérison.
4.1.1. Désespoir face a la mort, espoir d’un autre chemin possible

Lors du passage en soins palliatifs, le deuil des traitements curatifs et de la guérison fait

place a I'espoir d’un autre chemin possible.
Désespoir face a la mort, le choc de I’'annonce

Lannonce de l'incurabilité est vécue comme un choc par I'entourage du patient. Il peut
étre apparenté a 'effet d’'une bombe. Le moment et les mots employés par le soignant laissent
une trace indélébile dans les mémoires. L'honnéteté des soignants concernant le diagnostic

et les possibilités thérapeutiques sont des atouts majeurs dans la prise en charge.

« Mais quand on est venu avec cette maladie-ci, qu'on m'a dit de suite que c'était incurable, que c'était
neurodégénératif, qu'il n'y avait pas d'issue favorable. Ca, c'est quand méme difficile a accepter. » Aidante 3

Le diagnostic et le pronostic ne sont pas toujours facilement acceptés par les proches.
Pour certaines d’entre elles, le terme soins palliatifs est synonyme de mort ou de « il n’y a plus

rien a faire ». La brutalité de ces mots résonne dans I'esprit des aidantes.

« ... mais parce que ce mot palliatif. Ca, c'est quelque chose qui me dérangeait profondément. Mais alors il y a ce
nom Continuing Care qui est différent. Des soins continus. On m'a expliqué que ce n'est pas nécessairement, allez,
les derniers mois de la personne. Je vais dire ca comme ¢a. Donc voila, il a fallu que je lui explique ¢a a lui aussi,
en choisissant des mots. » Aidante 3
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Espoir d’un autre chemin possible

Lorsqu’il n’y a plus de guérison possible, des alternatives peuvent étre entrevues. Elles
sont sources d’espoir, apportent une nouvelle énergie aux proches et les tournent vers
d’autres attentes. Il y a la perspective d’un retour et d’'une mort a la maison, entourée des

proches.

« Parce qu'il avait été a I'hépital, il en avait marre de I'hbpital, parce qu'il était conscient, il était en bonne santé,
mais il savait rien faire. Et donc on dit, si c'est comme ¢a, la fin de vie, ce sera a la maison. » Aidante 2

La perspective de quitter le milieu hospitalier synonyme de déception et d’isolement du

malade (accentuée depuis la pandémie de Covid19) est un soulagement pour les proches.

« Mais ¢a, c'était insupportable pour lui. Il pensait qu'on I'avait abandonné dans un home, enfin qu'on revenait
pas. Et puis on avait droit a des visites. C'était une personne par jour, c'était 30 minutes. Il y avait tout plein de
regles, donc. Il ne comprenait pas forcément et comme il n'est pas téléphone, il n'était pas écran. Enfin, il se
faisait chier quoi. Et du coup, du coup ¢a allait pas. Enfin, a un moment donné, ils I'ont méme mis dans une piéce
ol il n’y avait ni télé ni rien. Et ¢a, c'est pour le rendre dingue. » Aidante 5

A défaut de pouvoir se projeter dans une longue vie, vient alors I'espoir d’une belle mort
a domicile dans la dignité. La gestion des symptomes, de la souffrance physique, psychique,
spirituelle et sociale est incontournable pour les proches. Ceux-ci peuvent alors se sentir
écoutés, rassurés, fiers et revalorisés, ce qui leur permet de trouver un sens a

I'accompagnement du patient.

« De donner cette aide-la. D'avoir pu participer. L'équipe. Pour moi, c'était indispensable. Indispensable d'étre en
équipe. Le fait que I'équipe soit arrivée a bon port. Parce que pour moi, on est arrivés a bon port par rapport a
¢a. [...] Toutes ces choses-la. Mais la question de la fierté, certainement. Certainement. La question de la mission
accomplie et d'y avoir participé sGrement. » Aidante 1

« Alors oui, tout d'abord, méme apreés, quand elle est partie, on s'est tous dit mais on a pu lui offrir ce qu'elle
voulait. [...] Oui, je pense que vraiment oui, tout ¢a, ¢a fait qu'on est quelque part, on est satisfait, on est vraiment
satisfait. Et puis qu'elle ait pu rester a la maison jusqu'au bout avec mon papa a cété d'elle et elle est partie, mon
papa lui tenait la main, je lui tenais la main. Et donc elle a plus jamais été seule. » Aidante 7

Cet accompagnement, et ce role d’aidante a permis de vivre des moments privilégiés avec
leur proche. En donnant un sens a leur accompagnement, les aidantes ont profité de leur

proche malade au jour le jour en préservant une certaine intimité.

« Mais en fait, ben moi ¢a m'a amusé parce que j'essaie de faire plein de trucs avec mon pére. Donc on allait au
bois, on allait marcher, on allait se promener. Et du coup c'était fatigant. Je ne dirais pas le contraire, mais quand
méme, c'était des moments riches quoi. Donc je suis contente de les avoir passés avec mon pére. [...] J'ai déja fait
tomber mon pére devant ses fréres et sceurs et eux, ils étaient en mode dramatique et lui et moi on se regarde et
on éclate de rire parce qu'il a bien vu que j'ai essayé et que j'ai pas su, qu'il était plus lourd. » Aidante 5

17



« Avec ma maman, c'était difficile et c'était pas toujours facile les relations. [...] Et la famille s'est vraiment
ressoudée ¢a c'est un truc de dingue. [...] Comme si vous rattrapez le temps. [...] Ca a été des moments privilégiés
aussi. » Aidante 7

Un des chemins possibles vers la mort: I’'euthanasie

Lorsque I'incurabilité devient une évidence et que le patient est confronté a I'absence de
moyen thérapeutique, l'euthanasie est évoquée, souvent par les patients, moins
fréguemment par les soignants. Une des participantes a été confrontée au choix de son

proche de prendre ce chemin-la, plutét que de poursuivre les soins palliatifs.

« Mais mon mari était un tres philosophe et trés fataliste. Donc depuis le début, quand on est allés voir
I'oncologue, il a dit euh quoi qu'il en soit, moi je demande I'euthanasie quoi. Et a I’h6pital, ils ont dit mais
monsieur, on n'en est pas la. L'euthanasie, c'est quoi cette affaire ? [...]. Je pense que la mort a été pour lui
certainement un soulagement. » Aidante 9

4.1.2. Garder son autonomie face aux multiples dépendances

Outre l'acceptation des soins palliatifs, le patient en fin de vie doit également composer
avec l'évolution de sa maladie, I'accroissement de sa dépendance et I'affaiblissement

progressif de son corps.
Un étre aux multiples dépendances et au corps marqué par la maladie

Les aidantes se trouvent confrontées a des défis grandissants alors que le patient peine a
admettre sa dépendance croissante. Cette dégradation est rendue perceptible par

I'affaiblissement physique et par les marques laissées par la maladie sur le corps.

« On n’aurait jamais, comme médecin, je n'aurais pu m'imaginer qu'on pouvait aller si loin au domicile dans
quelque part une déchéance physique qui était visible. Une fois qu'on mettait le drap au-dessus, ¢a allait, mais
physiquement, c'était vraiment tres, trés loin. » Aidante 1

« Par contre, je m'étais jamais préparée au fait que moi j'allais plus la reconnaitre, mais j'ai jamais pensé a ¢a.

Donc le fait qu'elle maigrisse, qu'elle soit si blanche, qu'elle parle plus, qu'il y ait plus d'expression dans son visage.
A des moments, je la reconnaissais plus et ¢a, c'est trés perturbant. » Aidante 6

Un étre en désir d’autonomie

En dépit de I'augmentation de ses dépendances, les aidantes sont parfois mises de coté
par le patient en fin de vie qui tient plus que tout a son autonomie. Les aidantes luttent contre
ce désir d’indépendance qui ne leur semble pas toujours adéquat. Ces situations sont d’autant
plus compliquées lorsque le patient refuse les aides extérieures et se rabat exclusivement sur

I'aidante.

« Il a essayé de rester indépendant le plus possible. Et donc, l'infirmier ne faisait pas grand-chose. » Aidante 2
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« Décider d'étre chez lui, d'abord, parce que la question de l'intimité a toujours été tres, trés importante, de
'intimité familiale. Le fait de ne pas peser aussi, d'étre autonome le plus possible. Le plus possible autonome et
de ne pas étre entre les mains de personnes qui pouvaient I'amener a un endroit ou il n'avait pas envie d'aller.
[...] Dans la mesure ol il souhaitait étre autonome, avant tout autonome, jusqu'a l'extréme. Vraiment, il
souhaitait étre autonome et debout et indépendant dans sa téte. » Aidante 1

4.2.Une aidante irremplacable et permanente

Dans la suite seront abordées deux catégories avec leurs propres caractéristiques :

I'aidante irremplacable et permanente.
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I Patient palliatif :
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Figure 2 : Une aidante irremplacable et permanente
4.2.1. laidante irremplacable

Au fil des interviews, un concept-clé est apparu permettant de caractériser l'aidante
d’irremplacable. Les raisons pour lesquelles il est envisageable de la soulager, mais
inconcevable de la remplacer sont décrites ci-dessous. Les exigences du patient et ses propres

exigences 'aménent a n’étre que rarement en demande de relais auprés du patient.
Exigences du patient en fin de vie

Le patient est demandeur de la présence parfois exclusive de l'aidante a son chevet, ce
qui limite indéniablement le répit possible. « Laidante irremplacable » se définit aussi par le

refus du malade de toutes aides, voire toutes visites, autres que celle de I'aidante.

« Mais dés que moi je rentrais, c'était un petit ange quand méme. Du coup, finalement, il s'est trés trés vite
attaché a ce que moi je sois la, donc il avait besoin que je sois la tout le temps. » Aidante 5

« Ca j'aurais da peut-étre faire venir quelqu'un a la maison. Il y avait peut-étre moyen par la mutuelle. Ils me
I'avaient conseillé a la mutuelle, ils m'ont téléphoné pour voir si j'avais besoin de quelqu'un. Mon mari ne voulait
personne dans les pieds. || me disait je suis bien, je ne bouge pas. Quand tu es partie, je ne bouge pas. »
Aidante 4
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Exigences de I'aidante proche

Les exigences du patient font de l'aidante une personne irremplagable. Cependant, celle-
ci accepte de le devenir et de rentrer dans cette dynamique de par ses propres exigences : un
besoin personnel de présence et la difficulté de trouver des relais dans lesquels elle peut avoir

confiance.

a. Besoin d’étre présente

« Laidante irremplagable », ne pouvant échapper a la perte future d’un étre cher, a besoin
d’étre aupres de son proche au quotidien et de profiter de chaque moment avec lui. Malgré
gu’elle ait parfois essayé de passer des moments loin de son proche, cela s’est révélé

impossible. Méme quand elle essaye de prendre du temps pour elle, cela est voué a I'échec.

« Mais je pense que dans ma téte, il n'y avait pas de répit, de toute facon, je n'aurais pas été capable, je pense.
Je n'aurais pas pu profiter. [...] Parce que pour moi je me suis dit voila, et pour X temps encore elle est avec nous.
Moi j'aurai tout le temps apres de faire ¢a ou de m'occuper de moi ou de faire des soupers. J'aurai encore toute
la vie. Je ne voulais pas perdre le temps qu'il me restait avec elle. Mais on s'en rend compte toujours quand on
sait qu'ily a une deadline quelque part. Ca, c'est sGr. » Aidante 7

b. Manque de confiance dans les relais possibles

Un des freins a faire appel a des possibilités de répit (garde-malades, centres de jour, etc.)
est le manque de confiance en ceux-ci. Elles ont fait appel a ces structures, mais ont été
régulierement décues par les prises en charge. Les aidantes décident donc d’étre présentes
en permanence, afin d’avoir la certitude que les soins soient correctement effectués. Elles

pensent étre les personnes les plus appropriées pour donner des soins de qualité.

« Bah a un moment quand on prend le lead comme ¢a, aprés on a peur que les autres fassent mal ou pas comme
il faut et tout ¢a. Donc du coup j'étais la, j'avais décidé d'étre la a temps plein. » Aidante 5

« Mais oui, en plus je suis tres impliquée dans mon boulot, je suis trés exigeante avec moi-méme et donc pour
moi c'était juste impensable que quelqu'un d'autre s'en occupe. » Aidante 7

4.2.2. laidante permanente

Cette catégorie « d'aidante permanente » est la conséquence d’une vigilance constante
vingt-quatre heures sur vingt-quatre et sept jours sur sept. Méme lorsqu’elles ne sont pas au

chevet de leur proche, elles restent en alerte jour et nuit.

« En fait, c'est tout béte, mais j'habitais tout pres et j'avoue que j'ai vraiment mis ma vie entre parentheses
pendant six mois et demi. » Aidante 7
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« Et parce que moi je me rends compte que les deux dernieres années, j'ai perdu en capacité générale, donc. Et
ca c'est, je pense que c'est a force d'étre tout le temps tendue comme ¢a, sous stress, anxieuse. Avoir peur de mal
faire, avoir peur d'étre suffisamment en alerte aussi. En fait, on est tout le temps en alerte. » Aidante 3

Plus souvent dans des familles nombreuses, les personnes malades sont entourées de
plusieurs proches. Si ces relais sont bien coordonnés, ils offrent aux aidantes I'occasion de
prendre du temps pour elles-mémes. Néanmoins, plusieurs d’entre-elles témoignent que

certains proches étaient réticents a assumer une partie des soins.
« Et du coup je suis restée dormir quasiment toutes les nuits. De temps en temps, mon frére prenait ma place et

ma sceur aussi. Et puis alors a la fin, on était souvent a deux parce que ¢a devenait plus difficile de la mobiliser et
de la gérer. » Aidante 7

4.3.'aidante multitaches

Cette troisieme partie de résultats se concentre sur les nombreuses casquettes de

I'aidante proche. Celles-ci sont détaillées en trois catégories.
SOURCES D’EPUISEMENT

Quotidien

S
==

Taches
administratives

Médiateur
multiple
Patient palliatif

DOMICILE

Figure 3 : L'aidante multitdches
4.3.1. Une organisation complexe au cceur du quotidien

Apres le diagnostic, parfois posé avant le passage du patient en soins palliatifs, le
guotidien est bousculé. De nombreuses aidantes ont souligné I'importance d'organiser leur
quotidien afin de maintenir le domicile comme lieu de vie et que la prise en charge en

ambulatoire reste possible.
Le quotidien continue

Etre a la maison pour la fin de vie permet au patient et aux proches de se réinscrire dans
ce quotidien, synonyme de normalité. Cette notion de normalité tient a cceur au malade et a

son entourage.
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« Et puis, le perroquet, avec la nutrition parentérale, pouvait descendre le soir pour le repas, pendant le repas. Et
donc, c'est devenu quelque chose de normal. Et c'est la que je parle de normalité. Dans cette situation qui peut
sembler tout a fait incroyable, on avait une vie normale. La norme avait été déplacée et les enfants, pour eux,
c'était comme ¢a. » Aidante 1

Une des difficultés rencontrées par les proches est la combinaison des exigences des soins
avec les taches quotidiennes. Un soutien externe permet parfois d’alléger certaines de ces
taches. Les aidantes les mieux soutenues ont eu recours soit a des professionnels (aides

ménageres, aides familiales, etc.), soit a leur entourage pour obtenir une aide logistique.

« Mais c'était quand méme lourd parce que méme pour aller au marché, faire les courses, a la mutuelle, a la
banque, tout ce que je devais faire, je le faisais chaque fois en triple vitesse par peur qu'il lui arrive quelque
chose. » Aidante 4

Adaptation de la vie professionnelle

Les aidantes plus jeunes ont rencontré des difficultés pour concilier leur emploi avec leurs
responsabilités d'aidantes. Certaines ont bénéficié de compréhension de leur milieu
professionnel, tandis que d'autres ont été en incapacité de travail pendant plusieurs mois.

Aucune des aidantes interrogées n'a eu recours au congé palliatif.

« Par contre, c'était trés lourd parce que j'allais faire mes stages. Et en fait, vu qu'on ne lui donnait pas a manger
ben trois fois par jour, il fallait qu'on s'organise pour aller lui donner. Elle mangeait plus seule, donc aprés mes
stages, j'allais jusque-Ia, je crois un jour sur deux ou un jour sur trois. » Aidante 6

Une organisation complexe

Le quotidien a d( étre aménagé pour permettre les soins nécessaires au patient en fin de
vie. Il a fallu faire face notamment a des horaires variables ou a un manque de flexibilité des

intervenants.

« On a fait les démarches, I'organisation de la piece et tout ¢a parce que d'abord on n'était pas. D'abord, c'était
un salon, en fait en bas, qu'on a di au fur et a mesure, réaménager au fur et  mesure qu'on se rendait compte
que les escaliers on pouvait oublier mais qu'on a di réaménager tout doucement en chambre. » Aidante 5

« Autrement, quand il est dans le lit, c'est un lit médicalisé, donc je léve les barriéres. En plus, ¢a le sécurise. Mais
¢a me permet d'aller vite jusqu'a la librairie et de revenir. Mais si j'attends les infirmiers par exemple toute la
matinée, ben j'attends jusqu'au moment ol ils arrivent. Donc ¢a c'est un peu contraignant aussi. Je comprends
que c'est pas facile pour les infirmiers, mais c'est pas facile pour nous non plus. » Aidante 3

L'évolution constante des symptomes et la péjoration de I'état de santé des proches ont
nécessité une adaptation de tous les jours. Les solutions d’un jour n'étaient plus adéquates le

lendemain, d’autant plus dans les pathologies neuro-dégénératives.
« Oui, mais c'est au fur et a mesure et je peux pas dire que c'est un acquis parce que c'est comme ¢a pour l'instant,

mais ¢a ne l'est peut-étre pas dans quinze jours hein ¢a ne l'est peut-étre plus hein. Donc peut-étre qu'il y a eu
une autre évolution qui fait qu’il faut s'adapter. » Aidante 3
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4.3.2. laréne administrative

Les nombreuses démarches administratives sont vécues comme un combat quotidien.
D’une part, celles-ci sont chronophages avec |'impression rapportée par les aidantes de
souvent devoir aller chercher d’elles-mémes les informations quant aux aides disponibles et a
leurs droits. D’autre part, les proches sont parfois confrontés a un manque d’humanité du

personnel administratif et a des démarches qui leur semblent détachées de leur réalité.

« Maintenant, j'ai mis du temps c'est cette période aussi pour mettre tout en place qui est tres compliquée. Au
niveau de la mutuelle aussi du fait qu'on m'avait méme laissé entendre qu'il avait droit a rien du tout au niveau
de la mutuelle. [...] on a l'impression souvent de devoir aller pécher les informations. Or, elles devraient, elles
devraient étre données par les personnes adéquates. » Aidante 3

« Tout ¢a, c'était tres difficile et euh. Et donc voila, commence le combat avec les assurances pour pouvoir rentrer
chez nous et la soigner ici. Pour moi, ¢a a été une expérience vraiment traumatisante.» Aidante 10

4.3.3. Une médiatrice multiple

Laidante est la pierre angulaire de la prise en charge de son proche. Elle se trouve dans
une position de médiatrice entre les intervenants : le patient en fin de vie, les autres proches
et I'équipe soignante. Méme si cela est inhérent a leur position, les aidantes ont exprimé des

difficultés face ce réle complexe.
Médiatrice face au monde médical

« Laidante médiatrice » est une interlocutrice de choix lors de discussions avec les
soignants, soit a la demande du patient en fin de vie, soit a la suite d’'une impossibilité a
communiquer de ce dernier. Laidante peut donc se retrouver au cceur des désaccords entre

les proches et les soignants au sujet du projet thérapeutique et des traitements proposés.

« Tout le reste allait bien. Mais pour nous, ¢a nous semblait tellement difficile de devoir prendre une décision et
de devoir voila la laisser partir. D'un point de vue culturel, ce n'est pas quelque chose qu'on fait non plus. Donc
euh voila, on a décidé de la garder. Pour les médecins, c'est de I'acharnement thérapeutique. [...] Et c'était
essentiellement ce qu'ils préconisaient en fait. Mais ce n'était pas du tout notre choix. Ce qu'on voulait pour elle. »
Aidante 10

Médiatrice face aux autres proches
Laidante proche, que l'on pourrait appeler « principale », est un relais idéal pour
permettre aux soignants d’informer les autres proches. De plus, celle-ci doit parfois lutter

contre le déni des proches, qui ont des difficultés a réaliser la gravité de la situation médicale

du patient.
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« On était conscients tous les deux. On savait que c'était... Il a regardé les deux : “Oh !” Aucune surprise. On voyait
la dégradation. Il y avait juste sa famille qui n'y croyait pas. J'ai pleuré pour que sa fille d'Afrique revienne. “Mais
non, c'est normal qu'il réagisse comme ¢a a ce traitement.” Je les ai appelés trois ou quatre fois et puis on m'a dit

‘Ecoute, laisse tomber” » Aidante 2

« Laidante médiatrice » peut étre en désaccord avec I'entourage et doit gérer les conflits

des proches du patient en fin de vie.

« Parce qu'il y en a une qui était dans I'acharnement, donc ma tante était dans I'acharnement. On garde ma
maman et si il faut, on fait des perfusions, on met une sonde naso-gastrique, on la nourrit, derriére quoi. Et puis
a coté de ¢a, il y avait maman qui dit ah non mais dans ces conditions, on ne peut pas quoi. On arréte tout, on
arréte tout.» Aidante 6

« Laidante médiatrice » se retrouve parfois dans la position délicate de devoir
communiquer des nouvelles difficiles a ses proches, une expérience qui peut étre

traumatisante pour certaines d'entre elles.

« Mais ce quin'a pas été facile, en tout cas pour moi, c'est que c'est moi qui ai dii annoncer @ mon papa a la sortie
et puis a mon frere, a ma sceur et a la famille. Et puis comme je suis infirmiére, ben les sceurs de ma maman,
c'était chez moi. En fait, c'était tout le temps chez moi. [...] En fait, j'étais la référente. Et je me souviens quand
j'ai annoncé a ma sceur, ¢a a été trés tres difficile et elle m'a dit mais non, je peux pas, je suis pas préte du tout a
entendre ¢a. » Aidante 7

Médiatrice face au patient en fin de vie

Laidante peut également avoir des difficultés de communication avec le patient malade.
Certains témoignages illustrent les situations complexes de prise de décision pour leur proche,

parfois malgré le désaccord explicite ou implicite du malade.

« Il buvait moins parce que je le rationnais, mais c'était quand méme pas faisable parce qu'il n'était pas content.
[...] Je lui cachais les médicaments parce qu'il voulait chaque fois prendre plus de médicaments que nécessaire.
Vous voyez c'était dur. » Aidante 4

A nouveau, les aidantes ont été porteuses de mauvaises nouvelles au chevet du malade,

gue parfois les soignants n‘ont pas su dire, ou seulement a demi-mot.

« Donc ¢a a été compliqué de lui faire comprendre qu'il ne pouvait plus rien manger du tout. Plus rien boire du
tout. Autant la pour sa sonde gastrique, on n'a peut-étre pas osé lui expliquer, et que la ¢a aurait peut-étre été
opportun parce que c'est moi qui ai pu lui expliquer par la suite. » Aidante 3

« Mon mari, en me voyant arriver, m'a demandé “Tiens, qu'est-ce qui se passe ?“ et puis, forcément j'ai da lui
dire. Et donc je trouvais que c'était pas du tout juste, pas du tout adéquat. » Aidante 1
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4.4.Aisance dans les soins : de I'aidante submergée a l'aidante experte

La présente partie s’intéresse spécifiquement a I'implication dans les soins. Celle-ci est
présentée en commencant d’abord par détailler les difficultés liées aux soins, puis les
déterminants de I'aisance dans les soins et enfin les répercussions. Ces éléments sont articulés

comme décrit dans le modeéle illustré ci-dessous.

DETERMINANTS REPERCUSSIONS
I \\ J
@ Aisance dans les soins
\_ J}'
De |'aidant submergé a l'aidant expert

Figure 4 : Aisance dans les soins - de I'aidante submergée a l'aidante experte

4.4.1. Les soins et I'implication de l'aidante proche
La juste place

D’une part, il n’est pas toujours facile pour les proches de trouver la juste place entre
aidante et soignante. Celle-ci se positionne tout d’abord comme aidante, pouvant participer
aux soins en tant qu’exécutrice. Il est important de se définir comme telle, malgré les actes

thérapeutiques, les soins procurés, ou leur formation professionnelle antérieure.

« Je pense que c'est vraiment quelque chose qui a joué et je crois que c'est vraiment treés, trés important de
pouvoir aider la personne a habiter son réle d'aidante plutét que de soignante. » Aidante 1

D’autres part, les aidantes expriment leur souhait d’agir, de prendre part aux soins, avec
la préférence d’étre dans l'action plutét que dans l'attente. Leur volonté est d’avoir une
emprise, entre autres, sur le soulagement rapide d’un symptéme nouveau.

« J'avais juste peur de pas faire. Donc moi je préférais faire. » Aidante 5

« Mais pour moi c'était inconcevable que ma maman soit douloureuse et puis qu'on appelle I'infirmiére qui allait
peut étre venir 2 h apreés pour faire l'injection. » Aidante 7
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De par sa permanence et son lien privilégié avec le patient, I'aidante remarque qu’elle
reconnait facilement les symptémes et sait interpréter les signes verbaux et non-verbaux. Les

proches se sentent les plus performants a ce niveau.

« Je pense pour certaines choses, je repere, je repérais et je demandais tout de suite quoi. Parce que puisqu'on
s'habitue, franchement, on s'habitue. » Aidante 5

« A force d'étre la au quotidien, oui, je sens quand elle est plus angoissée, quand elle est... Oui, c'est difficile &
expliquer, c'est difficile a expliquer. » Aidante 10

L'implication dans les soins

Les aidantes interviewées ont été impliquées a différents niveaux dans les soins dispensés
a leur proche : reconnaissance des symptomes, gestion des traitements et des effets
secondaires, gestion de 'urgence, des soins corporels quotidiens et de la réalisation d’actes
techniques (injections sous-cutanées, aspiration trachéale, administration d’oxygeéne,

changement de stomies).

Certains symptomes ont été plus compliqués a gérer pour les aidantes, tels que la douleur
et les symptomes liés a I'agonie. De plus, ce fut particulierement complexe lorsque les aidantes
ont été confrontées a des manifestations psychiques, telles que I'anxiété, la tristesse ou la

colére ainsi que des troubles cognitifs liés a la pathologie initiale.

« Mais du coup, ¢a, c'était difficile parce qu'il avait des sautes d'humeur, des sautes d'humeur, des moments ol
enfin il confondait. Oui juste les crises de sommeil, de pas de sommeil, d'absence de sommeil plutét mais ou des
moments ol il voulait absolument se lever et partir parce qu'il devait faire quelque chose. Mais il ne se rendait
pas compte qu'on était en pleine nuit, donc c'était plutét en termes de comportement on va dire. » Aidante 5

D’autres difficultés sont liées a la multiplicité des traitements, aux changements fréquents

et a l'organisation que cela a nécessité.
« Mais parfois il y avait des médicaments qui venaient et qu'il fallait prendre juste pendant trois mois. Il y en avait
qui n'étaient pas réguliers donc on pouvait pas les mettre dans la boite avec les autres. Du coup, il fallait se

rappeler pour certaines choses. » Aidante 5

Les aidantes nous parlent de la difficulté de gestion des effets secondaires des

médicaments et plus spécifiquement des benzodiazépines.

« Le médicament I'a rendu encore plus anxieux parce qu'il a eu I'impression de perdre le contréle. Il m'a dit : “Tu
ne me donnes plus jamais ¢a.” » Aidante 1
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Selon les spécificités de chaque situation clinique, les aidantes ont rencontré certaines
difficultés lors de I'administration de médicaments. Certains médicaments ont des modes
d’administration plus techniques que d’autres, et requierent un écolage comme

I'administration d’injections sous-cutanées.

« Oui, c'est ¢a ben a force de I'habitude. Au début, on est un peu craintif. Quand je devais faire les pigdres, la, de
scopolamine, la au début je dis est-ce que je pique bien, est-ce que je dois mettre I'aiguille en diagonale ou ? »
Aidante 3

L’aisance dans les soins

Selon leurs capacités a effectuer certains soins, on peut distinguer deux types d’aidantes
et les termes suivants sont repris régulierement dans la suite des résultats. D’une part,
I'aidante dite « submergée » qui présente plus de difficultés lors de I'aide aux soins et chez qui
on note une majoration de I'’épuisement physique et psychique. D’autre part, l'aidante
« experte » chez qui on note plus d’aisance grace aux déterminants détaillés ci-dessous. Il
semble évident que les aidantes ne sont pas exclusivement dans l'une ou l'autre catégorie,

mais que cette transition de l'aidante submergée a l'aidante experte est pleine de nuances.

4.4.2. Les déterminants

Il est intéressant a présent de s’intéresser aux déterminants qui font qu’une aidante
puisse accompagner le patient plus ou moins aisément. De l'analyse des différents

témoignages, trois déterminants majeurs sont ressortis.

a. Information et écolage préalable de I'aidante

Laidante submergée est trop peu informée, autant d’un point de vue de la pathologie en
elle-méme, des symptomes de la fin de vie qu’au sujet des traitements a domicile. A I'inverse,
lorsque les explications concernant la pathologie, le pronostic, les possibilités thérapeutiques
et enfin les modalités pratiques des traitements a administrer étaient claires, les aidantes ont
eu plus de facilités a réaliser certains actes médicaux. Mettre les informations par écrit afin de
les laisser a portée de main au domicile du patient était une aide concrete pour les proches.
Cela pouvait par exemple concerner les modalités pratiques d’administration ou de

surveillance de certains médicaments.

« Mais on m'avait bien expliqué et c'était trés clair et ce qui avait été expliqué par l'infirmier, le médecin. D'abord
a I'hépital, et puis le médecin » Aidante 4
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b. Disponibilité et compétence de I'équipe soignante
Disponibilité de I'équipe soignante

L'équipe soignante, qui s‘articule autour du patient en fin de vie, a parfois été source de
déconvenue pour l'aidante proche. Tout d’abord, les aidantes submergées pointent des
problémes d’accessibilité avec un manque de réactivité lors de situations aiglies. Cette
difficulté de joindre les soignants est a mettre en balance avec la peur de déranger que

rapportent les proches.

« Non, c'était via WhatsApp. Et alors, il dit “Oui, mais tu aurais di me téléphoner”. Tu m'as dit que je pouvais pas
téléphoner, donc j'avais suivi la consigne. Et alors la, je suis sdre qu'il aurait pu administrer des produits qu'on
avait regus, que j'avais achetés la veille. » Aidante 3

A défaut d’avoir les possibilités adéquates au sein de I'équipe soignante, certaines
aidantes ont di composer avec les ressources du cercle privé. Celles-ci ont évoqué
I'importance du soutien émotionnel et pratico-pratique de leurs proches. Une partie d’entre

elles a fait appel aux connaissances d’un proche travaillant dans le monde médical.

« Pour mettre la sonde. Donc ¢a on m'avait montré mais c'est pas en me montrant une fois, évidemment que j'ai
su l'assimiler. Mais c'est a force. Encore une fois, au début, j'ai été secondée par ma fille. Oui parce que bon, Ia,
ce genre de choses aux soins intensifs. Donc voila, donc les deux premiers mois, elle m'a secondée quand j'avais
un souci » Aidante 3

Etre dans 'action est un déterminant commun au fil des témoignages. Cependant, les
aidantes reconnaissent la difficulté de prendre des décisions seules et préférent éviter la
responsabilité directe des soins. Lorsque |'équipe médicale est disponible, ces aidantes
peuvent agir en simples exécutrices, ce qui les soulage de tout regret ou culpabilité. Elles
trouvent ainsi un soutien important aupres du médecin généraliste, des infirmiers de premiere
ligne et de I'équipe de soutien de seconde ligne. Malheureusement, certains médecins
traitants ont été trés peu présents au domicile, voire totalement absents. Dans ces situations,
les équipes de seconde ligne ont été d'une aide précieuse, assurant seules leur disponibilité

aupres des aidantes.

« Mais c'était pas une responsabilité. Moi je faisais que I'acte parce que j'appelais a chaque fois, a chaque fois
j'appelais. Chaque fois je disais ok. En fait la elle s'est encombrée ma tante m'a appelée il y a dix minutes elle est
toujours pas désencombrée. J'ai ¢a dans le frigo. L'infi m'a dit de donner autant. C'est bon pour vous ? Oui, ok.
Donc j'avais vraiment. Moi j'étais juste actrice quoi. J'essayais vraiment de cadrer le truc. J'avais pas la
responsabilité, mais c'est juste ok, maintenant je suis la. » Aidante 6

« Je voulais a chaque fois pouvoir contacter I'équipe de deuxieme ligne, avoir quelqu'un en ligne qui me dise ok

go, tu peux. Si tu vois ca comme symptéme, si tu sens que c'est comme ¢a, vas-y. (...) l'ai appelé I'infirmiere de 2¢
ligne et j'ai dit mais il faut que tu reviennes, ¢a ne va pas du tout. » Aidante 6
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Parmi les dix aidantes de cette étude, trois ont eu une formation professionnelle dans le
domaine des soins. Elles disent avoir été aidées par leurs connaissances précédant
I'accompagnement palliatif. Deux d’entre elles ont pratiqué régulierement des injections sous-
cutanées avec beaucoup d’aisance et de facilité technique. Elles soulignent le confort de

pouvoir avoir une réponse thérapeutique immédiate a un nouveau symptoéme.

« Je connaissais pas mal des soins palliatifs pour plusieurs raisons, parce que j'avais suivi la formation en soins
palliatifs, qui peut étre nommée comme telle ou pas, donc formation et expérience. Et donc, ce soutien-la mais
aussi ma formation, ma formation qui me permet d'entendre ¢a, qui a permis a mon mari de me poser des
questions, du genre, mais comment est-ce que ¢a va se passer ? » Aidante 1

Compétence de I'équipe soignante

Ensuite, « I'aidante submergée » a été surprise par le manque d’expérience et de
compétence de certains soignants de premiere ligne en soins palliatifs. Cela a pu entrainer
une perte de confiance envers les intervenants. Les aidantes avaient parfois des connaissances

techniques que les infirmiers n‘avaient pas, comme la gestion de l'alimentation parentérale.

« Donc c'est une jeune comme vous, un peu plus dgée, mais bon, elle est plus jeune que ma fille. Donc voila, elle
n'a pas beaucoup d'expérience non plus, elle ne connaissait pas cette maladie. » Aidante 3

« Mais tous les infirmiers qui passent pour la toilette ne sont pas a-méme de gérer cette pompe. Ca, je m'en suis
rendue compte au début aussi hein. Ou alors, de temps en temps, il y en a un qui le faisait, mais il n'ouvre pas. Il

ne pousse pas sur les boutons correctement ou il n'ouvre pas I'eau ou... Ou ils ont appris avec un modéle ot il n'y
avait pas l'eau et I'alimentation en méme temps. » Aidante 3

c. Ressources financiéres

Il a aussi été question de difficultés financieres pour avoir acceés a certaines aides plus

spécifiques ou du matériel de soins.

« Et puis on avait regardé pour les planches de transitions et tout, mais c'était quand méme assez cher, c'était
assez élevé le prix, donc on se disait que bah tant pis, on préfere s'y mettre a plusieurs et voila quoi y arriver. Ca
c'était un peu compliqué quoi. » Aidante 5

4.4.3. Les répercussions

Lors de 'accompagnement d’un proche en soins palliatifs ambulatoires, les aidantes font
face a un épuisement physique et psychique majeur. Le manque d’aisance face aux soins n’est

pas sans conséquences et accentue cet épuisement.
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a. Epuisement physique

Accompagner un proche en fin de vie a la maison peut étre source de difficultés physiques.
Deux types d’actes ont été soulignés plus spécifiquement par les proches : d’une part, les
changes et la toilette et d’autre part les transferts surtout dans les pathologies neuro-
dégénératives.

« Mais bon, le handicap grandissant, mes maux de dos, méme aux épaules et tout ¢a, bon, se sont accentués.
Bon, on a essayé d'éviter les transferts, ne fit-ce que les transferts et lui perdant de plus en plus d'autonomie,
c'est de plus en plus un poids mort qu'il faut. Il n'est pas gros, heureusement. Autrement j'aurais jamais su le faire
hein. Mais c'est de plus en plus quand méme un poids mort qu'il faut mobiliser et transférer. Et bon, méme en
faisant attention a ce qu'on fait malgré tout. Voila. » Aidante 3

« Physiquement, physiquement, c'est lourd, c'était lourd. Et puis on n'a pas. On nous a montré quelques bonnes
techniques, mais c'est quand-méme dur parce que méme si la technique du balancement avec mon frere, ¢a
marchait bien, mais avec moi je Idchais a un moment. » Aidante 5

b. Epuisement psychique

Parallelement a I'épuisement physique qui s’installe, souvent I'épuisement psychique va
de pair avec une difficulté de gestion des émotions. L'aidante submergée parle méme
« d’'overdose psychique » lorsqu’elle évoque cet épuisement. Les aidantes nous expliquent
avoir puisé dans leurs réserves, avoir « tiré sur la corde » pendant 'accompagnement, quitte

a accumuler une fatigue qui n‘a été révélée qu’apres le déces de leur proche.

« D'avoir comme si j'avais tout pris maintenant comme force et que des que je la vois éteinte, en un coup, je passe
a travers mes genoux et il fallait plus rien me demander parce que j'aurais méme plus été capable de donner mon
nom quoi. » Aidante 6

Le soutien psychologique, et parfois spirituel, a été identifié¢ comme une des aides

permettant aux proches de mieux vivre cet accompagnement palliatif.

« Je dois dire que moi, j'ai été trés contente. J'avais l'impression d'étre écoutée, parce qu'on est quand méme un
peu désemparé dans ces moments-la. Ce que j'ai apprécié, c'est que j'ai pu avoir un support psychologique auquel
j'ai fait appel deux ou trois fois. » Aidante 2

De nombreuses aidantes éprouvent de l'anxiété face a l'apparition de nouveaux
symptomes et la crainte de ne pas savoir réagir, ce qui les empécherait de soulager la

souffrance de leur proche. Les aidantes se sentent souvent démunies voire impuissantes.

« Mais c'est compliqué parfois parce qu'on donne deux ou trois fagons de faire pour deux trois médicaments
différents. Et bon, on est déja anxieux a ce moment-Ia, on est déja sous stress. » Aidante 3

« Et la je lui dis mon amour, et la, j'ai le temps que je dise m/, Il tombe par terre et il fait la crise d'épilepsie. Mais

je ne sais pas ce que c'est, donc je suis complétement, voila. J'avais déja vu une crise d'épilepsie, mais voila. »
Aidante 7
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Pour l'aidante submergée, la nuit a été source d’angoisse et fut redoutée. Autant par la
peur de l'apparition de nouveaux symptémes, que par la difficulté de trouver de l'aide en
pleine nuit. De plus, les patients avec des troubles cognitifs présentaient une recrudescence

de ce type de symptomes.
« Evidemment, je paniquais quand méme tous les soirs, quand on allait dormir parce que je me dis qu'est ce qui

va arriver ? Peut-étre en pleine nuit. Ca oui, ¢a oui, c'est bien ¢a. Mais bon, je pense que je suis assez courageuse.
Je me suis dit on verra. » Aidante 4
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5. Discussion

5.1.Résumé des résultats principaux
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Figure 5 : L'aisance dans les soins au cceur de I'accompagnement palliatif

Les résultats principaux de cette étude peuvent s‘articuler en deux parties : la qualification
de la relation aidant-aidé et des sources d’épuisement, ainsi que la mise en évidence de trois
leviers majeurs qui influencent la situation de I'aidant dans sa prise en charge des soins et

donc son état psychique et physique.

Dans un premiers temps, plusieurs concepts se révelent étre au centre de la relation
aidant-aidé. D’abord, en partant des perceptions que les proches ont de la personne malade,
caractérisée par la difficulté d’accepter ses pertes physiques, la transformation de son corps
et 'augmentation de ses dépendances. Ensuite, la qualification du lien entre I'aidant proche
et le malade en soins palliatifs ambulatoires d’irremplacable et de permanent. Enfin, l'aidant
ne s’investit pas uniqguement dans I'accompagnement et les soins qu’il porte directement au
malade mais il doit, également, étre multitaches. Ces taches se déclinent en trois catégories :
une organisation complexe au cceur du quotidien, des démarches administratives parfois
difficiles, et un réle de médiateur entre le patient en fin de vie, les autres proches, ainsi qu’avec

I’équipe soignante.
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Dans un deuxieme temps, cette analyse souligne I'importance de la transition du proche
d’une situation d’aidant dit submergé a « aidant expert » (16), état qui dépend surtout de son
aisance face aux soins a prodiguer. En effet, il s’est avéré que ce n’est pas tant la volonté du
proche de s’impliquer dans les soins qui doit étre questionnée, car celle-ci est le plus souvent
acquise. Ce qui devient dés lors central est son aisance vis-a-vis des soins a prodiguer. Un

aidant submergé sera, sans surprise, plus enclin a un épuisement physique et/ou psychique.

Si cette transition doit étre individualisée a chaque situation et aux spécificités de chaque
aidant, cette étude a mis en évidence trois leviers qui permettent de la faciliter : 'adéquation
des ressources financiéres pour faire face aux dépenses liées a la situation engendrée par les
soins palliatifs a domicile, la compétence et la disponibilité de I'équipe soignante, la qualité

de I'information et de la formation dont dispose I'aidant proche.

5.2. Comparaison des principaux résultats avec la littérature

Les concepts présentés dans cette étude visent a caractériser la relation entre I'aidant et
I'aidé, et a identifier les facteurs qui influent sur la facilité avec laquelle I'aidant va pouvoir
dispenser les soins. Ces éléments font écho a la littérature scientifiqgue, comme exposé ci-

dessous.

5.2.1. Un malade dépendant en recherche d’un chemin digne vers la mort

L'aidant fait face au désir d’autonomie de son proche, alors gqu’inéluctablement celui-ci
est confronté a I'augmentation des dépendances avec I'évolution de sa pathologie. Richard
(17), dans son ouvrage « Soigner la relation en fin de vie », aborde les préoccupations du
malade par ses symptomes physiques et les difficultés en lien avec l'altération de son image
corporelle. Celle-ci le conduit a ne plus se reconnaitre, a se déprécier et peut engendrer un
repli sur lui-méme. Richard évoque que les difficultés du malade a accepter ses dépendances
sont trop souvent occultées par les normes sociales ancrées dans nos sociétés occidentales :
« Ces pertes sont d’autant plus difficiles a accepter qu’elles vont a contresens de I'image idéale
proposée a nos contemporains dans nos sociétés occidentales, et que le malade a fait, en
partie, sienne. Image composée d‘autonomie, d’indépendance, d’utilité socio-familiale, d’une
image corporelle convenable qui ne géne personne. La maladie et plus encore la dépendance

ouvrent une faille dans I'idéal du moi. Le malade lutte ou baisse les bras devant cet intolérable,
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parfois il désespére. » (p. 5). Or, le faible degré d’acceptation du malade envers ses
dépendances et ses capacités de résilience compromet la relation aidant-aidé et la mise en

place d’aides externes pour la réalisation de certains soins.

5.2.2. Larelation aidant-aidé irremplacable et permanente

En soins palliatifs ambulatoires, I’espoir n’est plus focalisé sur I'évolution de la pathologie,
mais sur I'entrevue d’'une mort digne au domicile. Laidant déploie beaucoup d’énergie a la
réalisation de ce souhait et s’'implique considérablement dans cette démarche. Néanmoins, la
gualification de cet investissement n’est pas exclusivement péjorative. Cette étude rejoint
certains constats scientifiques suggérant de dépasser le simple modéle du fardeau de l'aidant.
Il est défini par Charazac (18) en 2017 comme : « I'ensemble des contraintes matérielles et
morales que la dépendance d’un proche fait subir a l'aidant, et leurs conséquences sur sa santé
physique et psychique » (p. 15) et est évalué par I'échelle de Zarit® (19). Il ne faut pas, bien sr,
sous-estimer ce fardeau et I'évaluer permet de s’intéresser aux difficultés rencontrées par les
aidants. Cependant, dépasser cette notion du fardeau permet aux aidants de donner du sens
a leur accompagnement et d’éviter I'écueil d’une victimisation passive. Dans cette étude, les
aidants proches ont pu identifier des aspects positifs a leur réle malgré les nombreux défis
associés. Les aidants expriment leur fierté en évoquant Il'image du « bateau arrivé a bon
port », symbolisant la réussite d'un accompagnement palliatif dans la dignité. lls mettent
également en avant |'importance des instants privilégiés passés avec leur proche. Pepin et
Hébert (20), infirmiéres au Québec, dans une étude qualitative portant sur les aidants,
rejoignent ce constat. Laccompagnement peut étre vécu comme un privilege et permet de

réaliser 'importance de vivre le moment présent, en appréciant les choses simples de la vie.

Au domicile, le caractére irremplagable du lien qui unit I'aidant a I'aidé devient deés lors
central. Mollard (16) mentionne la difficulté de remplacer ce lien aidant-aidé : « En effet, on
se rend compte sur le terrain que malgré la qualité des actions proposées, malgré les services
accessibles pour relayer I'aidant principal, malgré les recommandations voire les injonctions
de la famille élargie et des professionnels, bon nombre de proches aidants ont des réticences,

voire de véritables résistances a céder leur place auprés de « leur malade ». » (p. 263). Elle

8 Grille de Zarit annexée a ce travail (annexe 6).
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aborde également la difficulté du double mouvement d’attachement et de détachement de
I'aidant. Ce phénoméne met en évidence, d’une part, le besoin de répit et I'épuisement liés a
la vigilance constante de l'aidant, et d’autre part le caractére irremplagable de ce lien di aux
exigences de la dyade aidant-aidé. Les exigences de présence de l'aidant aux cotés de l'aidé
sont encore plus marquées dans le cadre de cette étude centrée sur les soins palliatifs. Pepin
et Hébert (20) partagent cette observation : « Ainsi, plus la maladie évolue, plus ils ont de la
difficulté a quitter leur proche pour prendre du répit. Bien que le besoin de répit soit trés
présent, ils expriment paradoxalement le besoin de passer le plus de temps possible avec leur

proche, car ce temps est limité. » (p. 143).

5.2.3. laidant multitaches

La difficulté de I'aidant multitdches a déja été abordée dans la littérature et souligne les
obstacles face a I'organisation complexe du quotidien et a la gestion administrative. Tinguy
(14) le mentionne avec une organisation quotidienne centrée sur le patient en fin de vie. Elle
parle, entre autres, des difficultés liées a 'aménagement du logement pour l'adapter aux
dépendances du malade, comprenant une nouvelle organisation des pieces de vie. Les
aidants, dans son étude, disent consacrer beaucoup d’énergie a la réalisation des démarches
administratives, tout particulierement lors de la mise en place du réseau d’aide a domicile.
Ces difficultés administratives sont accentuées par la problématique du manque
d’information des aidants et par la méconnaissance de leurs droits. En 2014, le KCE a effectué
une analyse exploratoire afin d’examiner les aides en place et les mesures de soutien aux
aidants. Ce rapport décrit les obstacles a I'acces aux informations pour |'aidant proche et
I'impact sur 'accompagnement et conclut : « La premiére étape est d'améliorer I'accés aux
informations pour tous les aidants proches et leurs familles, en évitant que cet acces ne

dépende de leur capacité a se frayer un chemin dans le systéme. » (21) (p. 4).

5.2.4. Aisance dans les soins : de 'aidant submergé a 'aidant expert

Dans une perspective d’aisance dans les soins, favoriser une situation d’aidant expert pour

dépasser la situation d’aidant submergé est une conclusion centrale de cette étude.
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L'aidant submergé

Ce travail a mis en évidence les difficultés dans les soins que 'aidant rencontre lors de
I'accompagnement de son proche en fin de vie. Ces obstacles s'additionnent et caractérisent
I'aidant « submergé ». Cette étude est en phase avec la méta-analyse de McCabe et al. (22) de
2016, analysant douze études qualitatives dans le but d’identifier les besoins subjectifs des
proches-aidants dans I'accompagnement de patients déments. Dans cette méta-analyse, les
auteurs évoquent différents besoins liés a la gestion des soins, tels que les besoins
d’information et de connaissance, de soutien dans les soins apportés, d’aide pour gérer les
troubles du comportement et d’aide pour les activités quotidiennes. Bien que notre étude se
concentre sur les soins palliatifs et non sur les patients déments, les aidants interviewés ont
néanmoins rapporté des difficultés majeures a gérer les manifestations neuropsychologiques

chez les patients en fin de vie, incluant les troubles cognitifs, I'anxiété, la colére et la tristesse.

McCabe et al. identifient aussi des besoins personnels et mettent en évidence la nécessité
de s'occuper de la santé physique et psychologique de l'aidant. L'épuisement physique et

psychique est une conséquence majeure de l'aidant submergé.
'aidant expert

C’est en répondant a ces besoins multiples de l'aidant submergé qu’il peut devenir un
aidant expert et peut prétendre avoir plus d’aisance dans l'aide aux soins. Ce concept d’aidant
expert, avancé par Nolan, émane de ses recherches sur les compétences des aidants, avec
comme préoccupation principale de dépasser un modele « de l'aide centrée sur la personne »
a un modele « d’aide centrée sur la relation entre 'aidant et le malade ». Ce concept de
«l'aidant-expert», est selon Nolan un « aidant qui a besoin qu’on le reconnaisse dans son réle
et que l'on doit aider a obtenir des compétences, un savoir-faire et des ressources nécessaires

pour prodiguer des soins de bonne qualité, sans danger pour sa propre santé » (16) (p. 268).

Ainsi, a la lumiere des résultats présentés dans ce travail, I'aidant expert se montre
rarement opposé a la participation aux soins stricto sensu. |l se dit tout d’abord aidant et est
prét a mettre sa casquette de partenaire des soins si cela permet un meilleur confort du
malade. Afin qu’il puisse devenir aidant expert, nous mettons en évidence trois conditions

favorisant cette transition: une (in)formation adéquate impliguant un transfert de
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compétence ou d’un savoir-faire pour les actes plus techniques, une équipe soignante

disponible et compétente et des ressources financieres adéquates.

a. Un aidant bien (in)formé

Laidant, quand il est bien informé et éventuellement aprés un écolage, présente un
savoir-faire qui peut étre valorisé aupres du proche malade dans la réalisation de certains
soins. Tinguy (14) parle d’'une phase d’apprentissage pour les proches, cette phase permet
une meilleure gestion des traitements et de leurs effets indésirables, des situations d’urgence,

et des actes techniques.

Tout récemment, un nouveau texte légal, I'arrété royal du 8 mars 2024, a été adopté en
Belgique, encadrant le statut daidant qualifié défini ainsi: « Un aidant qualifié est une
personne qui n’est pas une infirmiere ou un infirmier, mais qui souhaite et qui peut effectuer
un ou plusieurs actes infirmiers dans le cadre de sa profession ou d'une activité volontaire, en
dehors d'un établissement de soins. » (23). Cet arrété royal prévoit une dérogation a I'exercice
illégal de l'art infirmier, précisant les actes qu’un aidant qualifié peut poser, et différencie les
actes nécessitant une formation ou une simple instruction. Le médecin généraliste ou
I'infirmier doit toujours donner son accord et établir un plan de soins précis identifiant les
taches que l'aidant pourrait effectuer et sur quelle durée (24). C'est une avancée notable qui
prend en compte les expériences concretes des aidants, acteurs de soins qui existent depuis
de nombreuses années, et qui souligne I'importance d'une instruction voire d'une formation

pour certains actes médicaux.

b. Une équipe soignante disponible et compétente

Laidant expert est impliqué dans les soins et est parfois méme considéré comme co-
thérapeute. Une des conditions pour pouvoir considérer les proches comme partenaires des
soins sans prendre le risque de leur en demander trop est la présence d’'une équipe soignante
compétente et disponible. Ce soutien et cette disponibilité des soignants permettent a l'aidant
d’étre uniquement exécuteur, sans la prise de responsabilité qui peut engendrer des

sentiments négatifs comme de la culpabilité ou des regrets.

Dans I'étude réalisée par Pepin et Hébert (20), les besoins pratiques ont révélé qu’une
large disponibilité de I'équipe soignante était essentielle a la qualité du suivi, et

gu’inversement : « la difficulté d’accés aux services en temps opportun laissait aux proches
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aidants le sentiment d’étre laissés a eux-mémes et isolés. » (p.144). Ce constat rejoint les
résultats de la revue de littérature citée dans l'introduction de ce travail « Managing
Medicines for Patients Dying at Home : A Review of Family Caregivers’ Experiences ». Les
auteurs y abordent la disponibilité des soignants et la spécificité de la législation au Royaume-
Uni : « Le soutien des professionnels de santé aux aidants semblait crucial pour le succes et la
confiance des familles dans la gestion des médicaments. [...] En effet, au Royaume-Uni, l'accés
a un soutien téléphonique 24 heures sur 24 par des services de soins palliatifs spécialisés serait
un élément fondamental pour autoriser un aidant a étre formé pour administrer des injections

sous-cutanées a domicile en fin de vie. » (12) (p. 971-972) [traduction libre].

Pour plus d’assurance des proches lors de la réalisation d’actes techniques, il est essentiel
pour les soignants de soutenir les aidants. Dans cette étude, le médecin généraliste a été un
des soutiens incontournables. Néanmoins, lorsque celui-ci était moins impliqué dans
I'accompagnement ou en-dehors de ses horaires habituels, les équipes de soutien de
deuxieme ligne ont été des personnes ressources de choix pour les aidants. D’autant plus que
ces équipes permettent un acces privilégié a des moments de bien-étre pour le malade et a
un soutien psychologique spécifique. Certains médecins n’ont pas organisé systématiqguement
une disponibilité médicale ni pour les proches, ni pour les autres soignants. Pourtant, lors de
I'initiation d’un statut palliatif, le médecin généraliste s’engage a une telle disponibilité sept
jours sur sept, vingt-quatre heures sur vingt-quatre, éventuellement assisté d’un remplagant
« éclairé »° (25). Cet engagement n’est manifestement pas respecté par tous les médecins
traitants. Pourtant, cette méme disponibilité est un des facteurs influencant, de maniére

décisive, I'aisance des proches dans leur accompagnement.

Du point de vue des compétences, la Fédération bruxelloise de soins palliatifs et continus
réalise un travail considérable pour actualiser les guidelines'® en matiére de soins palliatifs et

les rendre facilement accessibles aux soignants de premiére ligne.

% Formulaire du statut palliatif a remplir par le médecin généraliste annexé a ce travail (annexe 7).
10 par exemple I'outil Palliaguide (26).

38



c. Des ressources financiéres adéquates

Le manque de ressources financieres a été identifié comme un obstacle a I'accessibilité a
certaines aides matérielles et humaines, pouvant faciliter les soins. Par exemple, une proche
d’un patient hémiparétique n’a pas eu acces a une planche de transfert pour le patient,
pourtant tres lourd physiquement. Ces facteurs financiers participent a I'épuisement des
aidants. Stillmunkeés (27) aborde les facteurs influencant I'importance du fardeau pour les
aidants et évoque, lui aussi, ce facteur financier : « L'impact financier est une des composantes
du fardeau objectif. De facon prévisible, le colit financier de la prise en charge influe aussi sur
sa composante subjective au travers de l'impact émotionnel percu par l'aidant. [...] Les
rentrées d’argent jugées insuffisantes et la précarité du statut financier de I'aidant sont un

facteur supplémentaire pouvant aggraver le fardeau. » (p. 32-33).

En Belgique, les soins palliatifs a domicile bénéficient d’'une aide pratique et financiere
intégrée dans le « statut palliatif ». Celle-ci permet de couvrir une partie des frais liés a
I'accompagnement a domicile, mais certains frais restent a charge des patients, comme le
soulignent Marie Friedel et Simon Elst (28) : « Malgré ces aides substantielles et le
remboursement complet de la plupart des prestations de soin, le coit dun tel
accompagnement peut représenter une limite d’accessibilité majeure, en particulier lorsqu’une
présence permanente est requise et que I'entourage ne peut ou ne souhaite pas assurer cette

fonction. » (p. 3).

5.3. laide informelle, un monde de femmes

Dans cette enquéte, les dix participantes sont des femmes. Pourtant, ce critére de genre
n’était pas un critére de sélection et représente sans nul doute un biais de cette étude. Le seul

homme qui faisait partie de I'’échantillon a refusé d’étre enregistré lors de I'entretien.

La prédominance des femmes dans le « care informel » est un fait bien documenté. Les
aidantes proches fournissent plus de 80% de tous les soins a I'échelle européenne. Selon
I'OCDE, % des aidants informels de plus de 50 ans sont des femmes (29,30). Cette réalité est
aussi documentée en Belgique. Selon une enquéte menée par la Fondation Roi Baudouin en
2016, portant spécifiquement sur les aidants, 71% des aidants non-cohabitants sont des
femmes (54% des cohabitants) (31). Dans les couples, a niveau de dépendance égale, les

hommes ont plus souvent leur épouse placée en institution que les femmes (32). Selon le
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rapport COFACE « Etre aidant en Europe aujourd’hui », les femmes s’impliquent d’autant plus
gue les soins sont lourds et éprouvants. L'implication des hommes en tant qu’aidant proche
augmente avec |'age, ceux-ci s’investissant majoritairement apres leur retraite et donc hors

des périodes d’activité professionnelle (33).

La Fondation Roi Bauduin le souligne dans son rapport de 2016: « La pression
socioculturelle exercée sur les femmes est plus forte, ce qui explique pourquoi elles sont
incontestablement de grandes pourvoyeuses d’aide, que ce soit pour la garde des jeunes
enfants ou la prise en charge des personnes dgées. [...] La variable genre chez les aidants non-
cohabitants est un élément déterminant qui explique le temps consacré et la répartition des
tdches. Le genre constitue un cadre normatif qui oriente d’emblée le choix de I'aidant, dans les
fratries de fréeres et sceurs, sur les sceurs. Les femmes sont percues comme celles auxquelles il
revient d’assurer les tdches du "care" » (31) (p. 32). Les théories dites « du care » ont connu
un essor considérable depuis I'étude de Gilligan (1982), qui met en évidence que les critéres
de décision face a la prise en charge de l'aide et du soin ne sont pas identiques chez les
hommes et chez les femmes. Les hommes privilégient une logique de calcul et la référence
aux droits alors que les femmes vont privilégier la valeur de la relation (34). Selon Tronto (35),
le « care » est a la fois un systeme de dispositions bienveillantes et une pratique concrete. Il
s’agit, des lors, tout autant de dénoncer les effets négatifs liés aux inégalités entre les hommes
et les femmes que de développer une éthique du « care » qui vise a redessiner le partage des

responsabilités.

Grace a la mobilisation des associations qui défendent les droits des aidants proches, le
monde politique a adopté dans la derniére décennie des nouvelles lois, reconnaissant le statut
d’aidant proche dans un premier temps a titre essentiellement symbolique en 2014 (10).
Ensuite, en 2019, la loi propose une mesure de suspension du travail indemnisée par 'ONEM.
Reconnaitre les soins informels est un des éléments permettant la réduction des inégalités de
genre. Ramlot (36) analyse I'effet de cette reconnaissance juridique de l'aidant en Belgique
ainsi que des soins et de 