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DEDICACE

Le Guide des proches aidants est dédié a tous
les Canadiens qui prennent soin dun ami ou
dun étre cher qui en est a son dernier parcours.
Nous espérons que ce manuel saura les aider et

leur fournir le soutien dont ils ont besoin.

« Sois prés de moi quand ma
lumiére séteindra »

In Memoriam
Alfred, Lord Tennyson
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PREFACE

A prendre soin d'un proche atteint d'une maladie terminale est une situation
trés difficile. Cependant, personne ne devrait avoir 4 endurer seul les souffran-
ces physiques et morales qui 'accompagnent, et la famille devient souvent la
ressource ultime.

Un nombre croissant de Canadiens avouent préférer recevoir des soins dans
leur propre maison, dans un environnement familier et confortable. Cela signifie
que les aidants naturels exercent de plus en plus de tiches et de responsabilités.
Etant donné que les aidants naturels sont disposés 4 offrir des soins a domicile,
de nombreux Canadiens sont soignés dans l'endroit de leur choix.

Trop souvent, laidant naturel a droit & peu de soutien ou de compréhension.
Habituellement, il incombe au membre de la famille le plus proche, comme
le conjoint ou lenfant adulte du patient, de lui offrir le soutien émotionnel et
personnel. Dans certains cas, laidant peut étre parachuté dans un réle pour
lequel il ne se sent pas préparé. Dans dautres cas, il peut avoir A prendre des
décisions cruciales sur les soins du patient. Il ne fait aucun doute que laidant
naturel souffre lui aussi, mais ses propres besoins sont souvent ignorés.

Clest pourquoi ce guide est si utile. Il fournit de lorientation et de laide et traite
en termes clairs et simples des nombreuses peurs et incertitudes associées a
la maladie terminale et aux soins palliatifs. Il se penche aussi sur les besoins
physiques, émotionnels et spirituels des patients et de leur famille.

Notre gouvernement a appuyé plusieurs initiatives afin d'aider les aidants a offrir
des soins palliatifs dans différents endroits, et il a contribué 2 la formation des
fournisseurs de soins palliatifs de premiére ligne. Comme notre société est de
plus en plus consciente de l'importance des soins familiaux de fin de vie et de
lévolution du réle daidant naturel, il importe doffrir du soutien a ce dernier
comme ce guide pour laider le plus possible lors de ce cheminement difficile.

L'honorable Rona Ambrose, C.P, députée
Ministre de la Santé / Minister of Health
Gouvernement du Canada / Government of Canada
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PLANIFIER A LUAVANCE :
AMORCER LA DISCUSSION

Plusieurs dentre nous préférent éviter les discussions avec nos proches con-
cernant le type de soins médicaux et personnels que lon voudrait recevoir, par
exemple, si une grave maladie évolutive nous frappait. Mais méme si cela est
difficile, il importe que chacun de nous amorce cette discussion, et le plus tot
possible. En fait, nous devons tous parler de nos volontés en matiére de soins
personnels et médicaux avec nos proches 2 divers moments de la vie, notamment
aux derniers stades de la maladie. De nombreuses ressources ont été congues
pour guider les gens dans cette démarche.

La planification préalable des soins est une démarche de réflexion et de
communication. Elle vise A faire comprendre aux autres nos préférences en
matiére de soins personnels et médicaux dans léventualité ol il ne serait plus
possible de nous exprimer. Le fait de discuter de ce sujet de fagon précoce procure
un sentiment dassurance — il est rassurant de savoir que nos volontés seront
respectées dans les derniéres étapes de la vie. En effet, la plupart des familles
qui ont eu de telles discussions et préparé des documents 2 cet effet affirment
que la démarche a permis de réduire le stress et le fardeau des proches aidants
et autres membres de la famille pendant la maladie.

Aussi, la planification préalable des soins vise la désignation de la personne
(souvent appelée mandataire, procureur, etc.) qui pourra parler au nom de la
personne malade dans Iéventualité o cette derniére deviendrait incapable de
sexprimer. La planification préalable des soins comprend en outre des discussions
avec des prestataires de soins et des professionnels de la finance et du droit.

Plusieurs provinces et territoires ont congu leurs propres ressources en lien
avec leurs lois en matiére de planification préalable des soins, et plusieurs ont
prévu des formulaires pour consigner les volontés des gens et les coordonnées
des mandataires. Il suflit de visiter le site Web de votre région pour en savoir
davantage.

Aussi, le site sur la planification préalable des soins offre les outils et ressources
nécessaires 4 la démarche de réflexion, de communication et de consignation des
volontés en matiére de soins de fin de vie. Priére de visiter le planificationprealable.ca
pour tous les détails.




REFLECHIR A L'IDEE DE DEVENIR
PROCHE AIDANT

Le role d'un proche aidant est unique et trés spécial. Mais pour s’y préparer, il est
sage de réfléchir A certaines questions le plus tét possible, par exemple : Qulest-ce
que le role d'un proche aidant signifie pour moi, pour mon étre cher? Quel type
daide suis-je prét(e) 2 offrir? Quel type d'aide suis-je capable doffrir? Quel soutien
et quelle formation pourraient métre utiles? Il est aussi conseillé de clarifier les
attentes dés le début de lexpérience daidant, parce que des attentes trompeuses
peuvent étre trés néfastes plus tard, alors que la maladie de la personne soignée
aura progressé et que laidant aura déja amorcé son réle de soignant.

Lorsqu'une personne malade annonce quelle aimerait mourir a la maison, il
faut comprendre qu'il sagit 13 d'une décision lourde de conséquences, et que cela
implique un important engagement de chacun. Bien que, la plupart du temps, la
premiére réaction des membres de la famille est détre du méme avis, il convient
de réfléchir soigneusement aux implications d'une telle décision. L'aidant doit
tenir compte de ses propres besoins et de ceux de la personne malade ainsi que
des conseils de [équipe de prestataires de soins, ce qui aidera laidant 4 étre mieux
préparé en vue de la progression de la maladie et de l'alourdissement des soins
requis. Il convient de prendre le temps de réfléchir A toutes les implications d'un
déces a la maison afin de bien comprendre combien de temps et dénergie cela
demandera pour laidant et quel type de soutien sera requis pour surmonter les
difficultés affectives, physiques et financiéres qui risquent de se présenter. Ce
guide a donc été congu pour aider les aidants 4 préparer un plan de soins pour
le présent et pour lavenir qui permettra de réduire leur stress — il est important
qu'ils prennent le temps de bien lexplorer avant de planifier leur prestation de
soins, surtout sils prévoient prendre soin de la personne malade 4 la maison.

Il convient aussi de se poser les questions suivantes, lesquelles ont été fournies
par des gens ayant eux-mémes été proches aidants :

+ Ai-je obtenu toute I'information nécessaire aupres de 'hopital ou de Iéquipe
de soins 4 domicile en ce qui concerne les besoins physiques et pratiques
continus, afin de massurer que je serai en mesure doffrir tous les soins dont
aura besoin mon étre cher A la maison?

+ Suis-je certain(e) de pouvoir combler les besoins de mon étre cher 4 court
et A long terme?

[xi ]
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Ai-je considéré les répercussions de mon réle d'aidant(e) sur toutes mes
relations, et non pas seulement celle avec [étre cher que jentends soigner?
Ai—je pensé a ma vie sociale, aux stratégies qui maideront A surmonter les
épreuves, et 3 ma santé physique et morale?

Est-ce que ce role aura une incidence sur mon travail?

Pourrai-je avoir un congé du travail? Suis-je admissible aux prestations pour
proches aidants de Service Canada? (Se reporter 4 l'annexe VII, page 182).
Ai-je pensé A des plans de rechange si jai besoin de services de soins 4 domicile

ou sl devenait nécessaire dadmettre mon étre cher dans un centre ou un
programme de soins palliatifs?

[ xii ]



Le Guide des proches aidants a été congu pour fournir aux proches aidants
l'information dont ils ont besoin pour se préparer A remplir leur réle puis pour
prendre soin d'un étre cher souffrant d'une maladie dégénérative, surtout lorsqu'ils
le font 4 la maison. Ce guide se veut le complément des ressources et documents
offerts aux aidants par les professionnels de la santé, par exemple les membres
déquipes de soins palliatifs.

Le contenu du Guide des proches aidants prend appui sur les connaissances,
les pratiques, les conseils et l'expérience inestimable de divers professionnels
chevronnés du domaine des soins palliatifs ceuvrant partout au Canada, ainsi
que sur la rétroaction et le vécu de nombreux proches aidants. Le présent manuel
fournit de l'information portant spécifiquement sur la planification préalable,
la préparation au réle d’proche aidant, les réactions 4 un diagnostic de maladie
évolutive, la prestation de soins physiques, le traitement de problémes physiques,
ce 4 quoi il faut sattendre dans les derniers jours, et le deuil.

Afin de tirer le maximum de cet ouvrage, le lecteur est invité i le lire 4 son
propre rythme et 4 consulter les divers sujets au besoin afin dobtenir conseils
et soutien. Si certains passages ne sont pas clairement compris ou nécessitent
des explications supplémentaires, il ne faut pas hésiter A consulter un membre
de Iéquipe de soins. Ceux qui ont l'intention de lire le guide en entier doivent
comprendre que certains sujets traités ici peuvent ne pas sappliquer a leur situa-
tion particuliére. Chaque personne est unique et vit la progression de sa maladie

a sa facon.

[ xiii |
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ETRE PROCHE AIDANT

Lorsquon commence i prendre soin d'une personne souffrant d'une maladie
q p

dégénérative, on amorce une expérience personnelle que nombreux qualifient

g p p q q

de profondément enrichissante bien que parfois fort éprouvante. Ce rdle nest
pas facile. De plus, il est particuli¢rement difficile détre témoin de la progression
de la maladie chez un étre cher et de voir les changements affectifs et physiques
que cela entraine.

Mais qulest-ce qu'un proche aidant? Un proche aidant (ou proche aidant)
est un membre de la famille, un ami ou un groupe de gens qui acceptent de
prodiguer des soins 4 une personne malade 4 la maison. Mais avant de vous
engager dans un tel réle, il convient de prendre le temps de réfléchir A certaines
questions, par exemple vos capacités physiques et affectives et le temps que
vous pouvez consacrer a la personne malade. Si vous comptez vous absenter
du travail, le gouvernement fédéral offre maintenant un programme de presta-
tions de compassion destiné aux personnes qui fournissent soins et soutien
3 un membre de la famille gravement malade. (Se reporter 3 “Annexe VII

Prestations de compassion” on page 182 pour tous les détails.)

Lproche aidant ne doit jamais hésiter 4 tendre la main aux autres et a laisser les
autres sassurer qu'il ne se sent pas seul. Informez-vous quant aux ressources et
services de soutien offerts dans votre secteur, comme des réseaux daidants, des
groupes de soutien et des équipes de soins & domicile. Ces équipes sont souvent
constituées d'un médecin de famille, d'une infirmiére en soins 2 domicile, d'inter-
venants variés, d'un pasteur ou conseiller spirituel, de bénévoles, de membres de
la famille et d'amis. Cette prestation en équipe permet dassurer que les besoins
physiques, affectifs, psychologiques et spirituels non seulement de la personne
malade mais aussi de toute la famille — dont I'proche aidant — sont adéquate-
ment comblés. N'hésitez pas 2 patler de vos préoccupations et de vos préférences
culturelles et spirituelles avec les membres de Iéquipe. Ces derniers peuvent en
outre vous aider, vous et la personne soignée, 4 affronter les stades plus difficiles
de la maladie et l'approche du déces, tout en veillant 4 ce que ce parcours ultime
soit le plus confortable que possible.
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Aussi, malgré votre engagement envers la personne malade, vous devrez prendre
des pauses de votre role de soignant. Vous devez prendre soin de vous-méme.
Il pourrait tout simplement sagir de prendre quelques minutes pour aller vous
promener, lire un livre ou parler & un ami. Des services de répit peuvent aussi
vous faire grand bien si vous avez besoin d'une pause plus longue. N'oubliez pas
que vous avez le droit de revenir sur votre décision détre aidant en tout temps.

<< Faites de votre mieux avec ce que vous
avez et le temps qui vous est donné

— aguteur inconnu

Lorsqu’ approche la fin de vie, les soins offerts sont appelés « soins palliatifs ».
Voici, ci-dessous, comment les soins palliatifs sont définis en vertu des normes
de pratique canadiennes en matiére de soins palliatifs.

LES SOINS PALLIATIFS

Les soins palliatifs visent 4 soulager la souffrance et & améliorer la qualité de vie
et la qualité du déces.

Les soins palliatifs sont prodigués pour aider les patients et leurs proches :

+ asurmonter des problémes dordre physique, psychologique, social, spirituel
et pratique, et A tenir compte de leurs attentes, leurs besoins, leurs espoirs et
leurs craintes;

+ Aaccepter et a gérer la fin de vie et le cheminement vers la mort;

+ A gérer les sentiments de perte et de deuil pendant la maladie et apres le décés.

Les soins palliatifs visent 4 :

+ traiter chacun des problémes qui surviennent;

+ prévenir lapparition de nouveaux problémes;

+ favoriser les occasions dexpériences enrichissantes, de croissance personnelle
et spirituelle et d'accomplissement individuel.

Les soins palliatifs sont destinés aux patients atteints d'une maladie pouvant
compromettre leur survie, ou qui risquent détre atteints d'une telle maladie,
ainsi qua leurs proches. Quels que soient le diagnostic posé, le pronostic ou
l'4ge, ces soins sont fournis aux personnes qui ont des attentes ou des besoins
non comblés et qui sont prétes A accepter les soins.

(3]
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Les soins palliatifs peuvent étre offerts en paralléle aux traitements contre la
maladie, ou devenir le pdle unique des soins.

Les soins palliatifs sont efficaces lorsqu'ils sont prodigués par une équipe interdis-
ciplinaire constituée d'intervenants possédant les connaissances et compétences
liées A tous les volets de leur discipline. Idéalement, ces intervenants recoivent
une formation offerte dans des établissements ou organismes se conformant 4
des normes pédagogiques précises. Lorsqu'ils obtiennent leur permis dexercer,
ces intervenants ont lobligation de respecter les normes professionnelles dictées
par les organismes de réglementation ou les associations professionnelles.

Définition tirée de : Modeéle de guide des soins palliatifs.
© Association canadienne de soins palliatifs, Ottawa (Ontario), 2002.

II convient de tenir compte de ce qui suit en ce qui a trait 3 l'utilisation du
présent guide :

+ Les termes médicaux plus difficiles & comprendre sont tous expliqués; les
pages ol se trouvent ces explications sont indiquées dans I'index.

+ Des noms de marque sont parfois suggérés pour régler certains problemes.
Les listes de produits ne sont aucunement complétes, et de nombreux autres
produits peuvent fonctionner tout aussi bien. Demandez conseil 4 votre
pharmacien, médecin ou infirmiére. La mention d'une marque particuliére
ne signifie pas que les rédacteurs du guide appuient le produit en question.
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NOMS ET COORDONNEES DES
PERSONNES A JOINDRE

Tout au long du guide, sous le titre « Points importants », on vous conseille
dappeler une personne ou de demander de l'aide en telle ou telle circonstance.
Il nest toutefois pas toujours précisé qui vous devez appeler étant donné que les
besoins de chacun ainsi que les ressources offertes varient. Linfirmiére en soins
3 domicile (parfois appelée infirmiére pivot) peut souvent vous conseiller quant
a qui appeler. Vous pouvez aussi demander 4 un membre de 1équipe de soins
de vous indiquer 4 qui faire appel pour un probléme donné. Vous trouverez
ci-apreés un tableau dans lequel vous pouvez consigner les noms et numéros des
personnes 2 joindre en cas de besoin. Nous vous conseillons de photocopier
cette page et de la garder 4 portée de la main, par exemple prés d'un téléphone
ou sur la porte du réfrigérateur. Vous trouverez en outre des pages blanches 2 la
fin du manuel o1 vous pouvez prendre des notes concernant vos besoins précis
et les gens qui pourront vous aider 3 cet égard.

NOM INFORMATIONS DE CONTACT

Médecin de famille Coordonnateur des soins a domicile

Infirmiére en soins a domicile (CSSS au Québec) Physiothérapeute

Ergothérapeute Travailleur social
Intervenant de soutien/aide ménagére Bénévole
Pasteur/conseiller spirituel Pharmacien

Inhalothérapeute Matériel respiratoirez
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NOM INFORMATIONS DE CONTACT

Nutritionniste Proches et amis

AUTRES CONTACTS



CHAPITRE

DIAGNOSTIC D'UNE GRAVE
MALADIE EVOLUTIVE
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ACCEPTER LA SITUATION

Lorsqu'une personne trés proche de nous recoit le diagnostic d'une grave maladie
dégénérative, cela bouleverse la vie de tout son entourage. Accepter la situation
peut prendre un certain temps et beaucoup defforts. Aussi, il est normal que

toutes les personnes touchées par le diagnostic aient des réactions variées : choc,
peur du changement, perte, incertitude, anxiété, crainte ou espoir.

A cette étape, en tant qu'proche aidant, vous pourriez avoir l'impression que :

+

+

+

+

+

+

le temps sest arrété;

les priorités ont changé;

la vie et la mort prennent un nouveau sens;

ce que vous teniez pour acquis jusqu’ici a changé a jamais;
vos attentes quant 3 lavenir doivent changer;

la vie a perdu son sens, sa raison détre.

CE A QUOI IL FAUT SATTENDRE

Savoir que la mort nest plus trés loin peut avoir un effet sur toutes les facettes

de la vie.

Ressentir un sentiment de choc, dengourdissement, de crédulité, de panique,
de désespoir ou de détresse est normal.

Plusieurs changements et pertes concernant le passé, le présent et lavenir
doivent étre considérés, comme le changement des rdles dans la famille, la
perte de la maitrise des grandes étapes de la vie, la dégradation de I'image
corporelle et de la sexualité, une perte de revenu, le changement des espoirs
et réves d’avenir, etc.

Les changements physiques, les derniers jours, la mort, les symptomes difficiles
A traiter et la douleur et la souffrance peuvent susciter beaucoup de peur.
Les émotions confuses et changeantes peuvent donner I'impression détre
dans une montagne russe.

Par moments, on a tendance A tout niet, puis la réalité frappe et les émotions
et sentiments semblent beaucoup trop lourds a porter.

On peut aussi avoir 'impression que les autres ne semblent pas étre aussi
affectés que nous, qu'ils ne semblent pas comprendre la situation comme
nous.

La colére, la tristesse, la culpabilité et le blime peuvent sembler impossibles
a surmontetr,

Les questions peuvent se multiplier, par exemple : pourquoi cela nous arrive-t-il?

[8]
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Ces sentiments peuvent persister pendant quelque temps, et peuvent changer

d’heure en heure ou de jour en jour. Chaque nouveau changement ou nouvelle

erte qui survient avec la progression de la maladie donne 'impression de vivre
p q prog p

un cauchemar duquel on a peine 2 se réveiller.

N’OUBLIEZ PAS :

Toutes ces réactions sont normales.

+

Chaque personne réagit aux nouvelles difficiles, au changement, 4 la perte
et au chagrin d'une maniére trés personnelle, et cette réaction doit durer le
temps qu'il faut.

Bien qu'il ny ait pas de solution miracle pour aider les gens a traverser une
telle épreuve, certaines personnes et mesures peuvent apporter du réconfort.

CE QUI PEUT AIDER L'AIDANT, LES PROCHES ET LA PERSONNE MALADE

+

Surveillez le moral et [état de la personne soignée tout en reconnaissant vos
propres sentiments; la tenue d'un journal peut étre utile A cet égard.
Privilégiez louverture et 'honnéteté, surtout lorsque vous ou Iétre cher nallez
pas bien. Malades ou pas, tous doivent étre traités avec bienveillance, respect,
compréhension et honnéteté.

Respectez l'intimité de la personne malade et, dans la mesure du possible,
donnez-lui la maitrise des décisions concernant les soins et activités.

Ne donnez pas trop de conseils, et acceptez qu'ils soient rejetés de temps 2
autre,

Faites part de vos espoirs, vos pensées et vos sentiments. Cela peut tous
deux vous réconforter, favoriser la compréhension de ce qui est important
maintenant et y donner du sens, et vous aider 3 comprendre comment vous
soutenir mutuellement.

Profitez des bonnes journées et du temps que vous passez ensemble.
Souvenez-vous de votre vie commune, des bons moments et des moins bons.
Incluez autant que possible la personne malade aux activités familiales.
Passez du temps ensemble 2 discuter, écouter de la musique, regarder la
télévision ou jouer aux cartes ou A des jeux de société. Parlez de ce & quoi
vous pensez, de vos émotions, de ce qui vous fait rire ou pleurer.
Efforcez-vous de régler les conflits ou questions non résolus laissés en suspens;
si cela est trop difficile, une troisi¢éme personne pourrait peut-étre aider.



+
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Aidez la personne mourante 4 régler ses affaires personnelles. Le fait de
rédiger un plan préalable, de préparer ou mettre 4 jour le testament, de régler
la succession, de discuter de questions financiéres — comptes bancaires, place-
ments, cartes de crédit, hypothéque — et de lemplacement des documents
importants peut vous aider tous les deux A vous préparer A la suite des choses.
Assurez-vous de bien comprendre tout ce qu'il y a 4 savoir en ce qui concerne
le soutien financier (ou autre) dont vous pourriez avoir besoin (voir « Annexe I

Soutien financier », page 164).

Prenez soin de votre propre santé physique et affective. Mangez des aliments
sains et essayez de faire de lactivité physique et de relaxer de temps 3 autre.
Tendez la main 4 vos amis et patlez de la fagon dont vous vous sentez 4 une
personne de confiance, qui vous comprend et qui comprend votre situation.
Il peut sagir dun membre de la famille, d'un ami, d'un thérapeute ou d'un
conseiller religieux.

Maintenez les habitudes familiales jugées importantes et délaissez pour un
temps celles qui nen valent pas la peine.

Connaissez et acceptez vos limites. Vous ne pouvez pas fournir toutes les
réponses, résoudre tous les problémes ou fournir tous les soins. Acceptez
laide des personnes qui souhaitent participer aux soins.

CE A QUOI IL FAUT SATTENDRE ALORS QUE LA MALADIE PROGRESSE

La personne malade peut :

+

+

+

éprouver des émotions, des espoirs et des besoins changeants;

éprouver de plus en plus de crainte, d‘alanguissement, danxiété, d'irritabilité
et de tristesse;

ressentir de la confusion, de I'impuissance et de I'incertitude quant a ce qu'il
faut faire;

avoir des sautes d’humeur entre des périodes de déni et d'acceptation,
despérance et de désespoir;

se retirer de ses activités normales et sisoler des gens en raison d'une fatigue
accrue;

étre la proie de changements physiques qui lui enlévent le gotit détre avec les
autres;

sinquiéter du fait qulelle requiert de plus en plus de soins, détre un fardeau.

Lproche aidant peut :

+

+

sexténuer, avoir du mal A se concentrer et sinquiéter de la facon de composer
avec la situation maintenant et dans lavenir;

se préoccuper de plus en plus de lapproche du décés, de la mort et de sa
propre mortalité.

[10]
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POINTS IMPORTANTS

difficulté a respirer, ou elle transpire ou est agitée;

e vous-méme ressentez de la fatigue ou de l'accablement, ou vous avez besoin
d‘aide ou de soulagement.

[n]
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PRENDRE SOIN DE SOI-MEME

Soigner un proche souffrant d'une malade dégénérative peut étre gratifiant, mais
aussi exigeant et épuisant tant sur le plan physique quaffectif. Qui plus est, il est
toujours difficile de prédire pendant combien de temps vous allez devoir soigner
la personne. Vous devez donc vous assurer de prendre soin de vous-méme, non
seulement dans votre intérét mais aussi pour pouvoir continuer de vous occuper
de la personne malade.

CE QUE VOUS POUVEZ FAIRE POUR PRENDRE SOIN DE VOUS-MEME

Lorsquon prend soin d'une personne malade, il arrive souvent quoon soublie soi-
méme. Or, il faut sassurer de combler ses besoins fondamentaux en mangeant
bien, en saccordant suffisamment de repos, en faisant un peu dexercice et en se
procurant le soutien affectif requis. Il faut aussi chercher des facons dalléger le
fardeau en déléguant quelques tiches 3 dautres membres de la famille ou 4 des
amis. Assurez-vous de connaitre les services offerts dans la collectivité et tirez-en
profit, et faites appel 4 des professionnels pour tout probléme financier, juridique
ou de santé ou pour obtenir du soutien moral. Vous devez étre réaliste quant a
vos limites et savoir ce que vous pouvez accomplir et assumet, et connaitre les
ressources et services qui peuvent vous aider.

Voici quelques conseils pour prendre soin de votre santé :

+ Une bonne alimentation est importante; vous devez manger réguliérement,
et ce, méme si vous ressentez trop de fatigue ou que votre horaire est trop
chargé.

+ Prévoyez plus de portions lorsque vous préparez des plats, afin d'avoir des
repas tout préts au frigo ou au congélateur.

+ Prévoyez des collations santé en grande quantité — fruits, fromage, yogourt,
beurre darachide, craquelins 4 grains entiers — & manger sur le pouce lorsque
vous navez pas le temps de vous arréter.

+ Prenezle temps de faire de lexercice, comme de la marche, de la natation, du
vélo stationnaire ou de la bicyclette.

+ Ne négligez pas vos rendez-vous réguliers chez le dentiste et le médecin.

+ Essayez de planifier vos heures de sommeil en fonction de 'horaire de la
personne malade.

+ Sivous avez en emploi, convoitez I'idée de demander un congé et de présenter
une demande de prestations pour proches aidants. (Se reporter a lannexe

VII, page 182).

[12]
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Techniques d’adaptation
Prendre soin d'une personne souffrant d'une maladie évolutive est certes un

merveilleux cadeau A offrir A un étre cher, mais cela peut avoir de lourdes

conséquences sur la santé mentale et physique de laidant. Il est normal de

ressentir du désespoir, de la tristesse, de la colére ou de la frustration, mais cet-

taines techniques peuvent vous aider A composer avec la situation et 4 gérer vos

émotions. En voici quelques exemples :

+

Faites appel 4 des membres de la famille ou des amis pour vous aider lorsque
le fardeau devient trop lourd; ces derniers pourront vous aider 3 préparer les
repas ou vous offrir un peu de répit.

Allégez vos tiches ménageres en engageant une personne pour faire les travaux
plus exigeants, comme la lessive et laspirateur (demandez 3 votre infirmiére,
le cas échéant, si de tels services sont disponibles dans votre secteur).
Repoussez tout sentiment de culpabilité et prenez une pause lorsque vous en
avez besoin, et efforcez-vous de penser 2 autre chose que la maladie et votre
role d'aidant.

Noubliez pas que les autres essaient eux aussi de composer avec la situation
a leur facon. Essayez de voir les choses de leur point de vue pendant les

périodes plus éprouvantes.
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+  Gérez les gros problémes en les morcelant en plus petits puis affrontez-les
un a un.

+  Fixez-vous des objectifs réalistes, et nen faites pas plus que ce que vous pouvez
faire.

+ Prévoyez aussi du temps pour les autres personnes qui ont de I'importance
dans votre vie, et essayez d'intégrer ces moments dans votre horaire quotidien
ou hebdomadaire.

Gérer les émotions

Nombreux sont ceux qui disent ressentir des émotions
conflictuelles et changeantes i cette étape de leur expéri-
ence d'proche aidant. Par exemple, certains se sentent bien
un jour et mal le lendemain, ou encore, ressentent au méme
moment 2 la fois de la triste et de la colére. Ils peuvent
ressentir tantdt de la force intérieure et de la détermina-

tion, tantdt du désespoir et de 'impuissance. Or, il est y
normal déprouver du chagrin, dela colére, de la peur, de la [f ':*'J.\
frustration et de l'anxiété en périodes de stress. Souvent, les ;= \‘

aidants commencent déja leur deuil étant donné lapproche ‘l‘ ;:"'\ i

[14]
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de la mort et de la perte de létre cher — ils sont fichés a I'idée que leur proche

se dirige vers la mort. Rappelez-vous qu'il n'y a pas de bonnes et de mauvaises

maniéres de vous sentir en ce moment,

+

Trouvez des facons saines pour diminuer la tension et évacuer la colére, par
exemple en faisant de lexercice intense, en frappant dans un oreiller, ou en
trouvant un endroit isolé (la voiture par exemple) et simplement hurler.

Si vous éprouvez du ressentiment, parlez-en, et si vous avez besoin d'une
oreille, tournez-vous vers un ami, un membre de la famille ou un professionnel.
Informez-vous afin de savoir sl existe un groupe de soutien dans votre secteur,
pour pouvoir échanger avec dautres qui vivent la méme expérience et qui
comprennent comment vous vous sentez (votre infirmiére ou les services de
santé locaux peuvent vous renseigner 2 cet égard).

S'il vous est difficile sur le plan affectif de prendre soin de la personne malade
en raison d'un passé teinté de violence, de dépendance ou de conflits, parlez-
en 3 quelquun.

Poursuivez vos activités qui ont du
sens pour vous et qui vous appor-
tent du réconfort : jardinage, arti-
sanat, lecture, réunions de comité,
rencontres avec des proches ou

amis, etc. \

o~
HIA

[15]
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+ Faites une place a'humour et aux sourires, et n'hésitez pas a rire et A pleurer
avec dautres sans culpabilité. Clest une fagon saine de relicher la tension et
de remettre laccent sur ce qu'il y a de bon dans la vie.

+ Essayez d’écarter les gens qui vous mettent en colére ou les situations qui
vous frustrent.

+ Ecrivez vos pensées, vos sentiments et vos expériences dans un journal.

+ Utilisez des techniques de respiration profonde et de relaxation.

+ Donnez-vous une bonne tape dans le dos pour tout ce que vous faites pour
aider.

Soins de répit

On entend par « répit » une pause des responsabilités de proche aidant, qu'il

sagisse dun coup de main 4 domicile ou de lobtention d'une place pour votre

proche dans un organisme de répit dans la collectivité. Le type de service et la
durée du répit dépendent des circonstances particuliéres de chacun.

+ Demandez 4 un ami ou 2 un membre de la famille de venir prendre soin de
la personne malade afin de vous permettre de vous absenter.

+ Demandez conseil 2 votre infirmiére 3 domicile qui pourra notamment
vous aider a obtenir le répit dont vous avez besoin, soit un bref séjour dans
un établissement de soins de longue durée pour la personne malade, ou des
services privés A la maison, selon ce qui est offert dans votre secteur.

EPUISEMENT DE LPROCHE AIDANT

On parle ici d’une profonde fatigue sur le plan physique ou affectif qu’éprouvent
de nombreux proches aidants. Demandez de laide si :

e vous ressentez une envie de fuir et de vous dérober a vos responsabilités
daidant;

e vous agissez de facon chaotique et « éparpillée »;

e votre sommeil est perturbé (p. ex., vous dormez moins de trois heures a la fois);

» vos habitudes alimentaires changent et vous gagnez ou perdez plus de 4 kg;

e vous étes souvent irritable ou vous vous mettez facilement en colére;

e vous oubliez des détails importants ou vous narrivez pas a vous concentrer;

e vous consommez plus d’alcool, de médicaments ou de tabac pour tenter de
compenser.

Dans de telles circonstances, des services de répit pourraient vous faire un grand
bien et vous permettre de continuer.
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Les services de répit 2 domicile peuvent comprendre :

+ delaide la nuit, pour accompagner la personne
malade pendant que vous dormez;
+ delaide au moment de donner 4 manger et 4 boire 4 la personne;
+ delaide pour déplacer la personne dans son lit;
+ une simple présence pour vous permettre de vous
accorder un peu de temps 2 vous-méme.

Accordez-vous des moments de répit physique :

+ allez prendre une marche;

+ travaillez dans le jardin;

+ asseyez-vous dans la cour;

+ allez manger avec un ami;

+ allez au cinéma;

+ trouvez un endroit tranquille pour apprécier le calme.

Accordez-vous des moments de répit mental :

+ méditez;

+ lisez un livre;

+ écoutez de la musique;
+ regardez la télévision;
+ faites de lartisanat;

+ parlez 3 un ami.

Nourrissez votre esprit :

+ consacrez du temps 2 la réflexion;

+ assistez A des cérémonies, activités ou services spirituels;

+ discutez avec un conseiller spirituel;

+ réalisez une activité qui vous réconforte sur le plan spirituel.

[17]
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RESEAUX DE SOUTIEN

Prendre soin d'une personne souffrant d'une grave maladie dégénérative nest pas
facile et nécessite le soutien de personnes présentant des compétences variées. I1
peut sagir de soignants tant formels (comme les membres de [équipe de soins)
qu'informels (parents et amis). Vous et la personne malade étes toujours au
cceur de tous ces intervenants.

POINTS IMPORTANT

s aider, vous et votre proche, mais
emps a autre.

nnaitre tous les services offerts dans
e vous-méme.

pations concernant votre travail
ésentent, et ayez-les avec vous lorsque
es de I'équipe de soins.

on peut demander quelques

bres de l'équipe de soins, comme
versonnels, nécessite une période

la famille. Si cette question vous embéte,

SOUTIEN INFORMEL

Au moment de constituer votre
réseau de soutien informel,
pensez d'abord A qui pourrait
vouloir (ou a offert) de vous
aider. Laide peut parfois
provenir de sources in-
soupconnées 3 lextérieur
du cercle familial ou amical,
de collegues de travail ou
de bénévoles, par exemple.
Par ailleurs, vous devez vous
préparer au fait que des amis ou proches

peuvent ne pas vouloir ou pouvoir offrir leur aide.

[18]
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+ Préparez une liste de votre routine quotidienne, de ce qui doit étre fait, et de
qui pourrait accomplir telle ou telle tiche, puis affichez-la & un endroit bien
visible. Gardez a lesprit que ceux qui souhaitent vous aider ne connaissent
pas nécessairement les habitudes de la maison. Peut-étre seraient-ils préts a
préparer des repas, faire la lessive ou changer la litiére du chat, par exemple,
mais ne savent pas quelles tiches sont 3 faire. Révisez donc la liste et mettez-la
a jour régulierement.

+ N’hésitez pas 3 demander directement de laide pour :

+ des tiches pratiques, comme les courses, la préparation des repas, lentretien
ménager, la réponse aux appels téléphoniques et l'information 4 lentourage;

+ des travaux 4 lextérieur, comme tondre la pelouse ou déneiger l'allée;

+ aller chercher des médicaments 4 la pharmacie ou aller reconduire la
personne a ses rendez-vous.

Demandez aux gens 4 quels moments ils sont préts 3 offrir leur aide.

+ vos proches, amis, voisins et collegues;

+ les membres de vos groupes sociaux ou de votre collectivité;

+ unreprésentant de votre groupe confessionnel ou un conseiller spirituel;

+ des organismes communautaires ou des bénévoles préts 4 sasseoir au
chevet de la personne malade, & discuter avec elle, A lire 3 haute voix, 2
jouer aux cartes ou 2 offrir du transport.

SOUTIEN FORMEL

Le réseau de soutien formel est plus structuré que le réseau informel. Il peut

comprendre les personnes suivantes :

+ un médecin de famille qui accepte de faire des visites 2 domicile (il faut
toujours le demander au préalable);

+ une infirmiére en soins 2 domicile;

+ dautres membres de Iéquipe de soins & K{

domicile, comme un ergothérapeute, un

/
B
X

physiothérapeute, un travailleur social, un
inhalothérapeute et des bénévoles;

+ des préposés aux soins personnels et des
préposés aux soins 2 domicile aptes 3
prodiguer des soins et donc A per-
mettre 3 [aidant de prendre unpeu  /~ /
de repos; 4 |

+ un pharmacien qui peut offrir de
I'information sur les médicaments
et, parfois, faire des livraisons 2 domicile;

[19]
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+ un nutritionniste pour
offrir des conseils quant
aux aliments et liquides
A consommer aux divers
stades de la maladie;

+ des représentants d'or-

ganismes communautaires AN
offrant des services utiles, Y 3

comme du répit (moyennant

des cofits) ou des bénévoles, A
\

courses, le déneigement des allées ou la tonte du gazon.

par exemple pour la préparation de repas, le ménage, les ][
A NOTER

Le médecin de famille peut communiquer avec les divers organ-

ismes ou vous pouvez le faire vous-méme, apres quoi une personne I
vient habituellement vous visiter pour évaluer vos besoins. Les pro-
grammes de soins A domicile offrent des services variés a divers endroits.

Tous les programmes prévoient les services d'infirmiéres mais certains noffrent

pas le recours a tous les professionnels décrits précédemment.

Des services complémentaires peuvent également étre offerts, notamment :

+ soutien affectif et soutien au deuil pour I'proche aidant, la personne malade
et toute la famille;

+ consultation A domicile pour le traitement de la douleur et des autres
symptdmes;

+ soins personnels, comme le bain, lalimentation et les déplacements;

+ soins de répit;

+ aiguillage vers dautres organismes communautaires.

[20]
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COMMUNICATION AVEC LES AUTRES

COMMUNIQUER AVEC LA PERSONNE MALADE

Communiquer, cest patler, mais cest surtout écouter. Communiquer, cest aussi

faire « don de sa présence », ce qui signifie simplement d%étre 13 et de s'intéresser

ala personne, sans attente ni besoin de parler. Parfois cest aussi entrer en contact

physique avec la personne, si elle le veut et le permet. Le simple fait de toucher

doucement la personne, de la prendre, de la serrer dans vos bras ou de la caresser

est une fagon dexprimer votre affection, votre acceptation et votre bienveillance,

ce qui peut étre trés important pour vous deux.

Conseils pour favoriser une bonne communication :

+

+

+

efforcez-vous d'écouter activement et avec intérét;

tenez la main de la personne ou serrez-la;

soyez capable de simplement accompagner la personne en silence — cela peut
apporter tout autant de réconfort qu'une conversation, et demande moins
dénergie;

parlez de souvenirs réjouissants et utilisez ['humour;

ne laissez pas la maladie interdire les sourires et le rire;

partagez des moments emplis de sens avec la personne par le biais //-
de la musique, de l'art, du sport, du cinéma ou des / \
livres audio;

aidez la personne malade A rester
en contact avec ses amis et ses ¥
groupes sociaux en laidant 3 faire e
des appels téléphoniques, en / / Ji,
envoyant des courriels ou en \
organisant des visites;
patlez ensemble de vos sen-
timents, de vos craintes et
de vos préoccupations;
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+ ne perdez pas de vue que la personne malade peut ressentir de la colére et
peut la diriger vers vous — si cela se produit trop souvent ou que vous avez
de la difficulté & composer avec cela, alors il vaudrait mieux demander de
laide & quelqu'un;

+ sila personne malade est alerte mais ne peut pas patler, léquipe de soins
peut vous procurer une planchette de communication, un outil daide 3 la
discussion;

+ consultez des livres qui pourraient vous aider 3 communiquer avec votre
proche, p. ex. I don’t know what to say, de R. Buckman.

Lignes directrices pour une bonne conversation/communication

+ Pensez  la facon dont vous et la personne malade communiquiez avant la
maladie, A ce qui fonctionnait bien et ce qui fonctionnait moins bien.

+ Portez une attention particuliere A ce qui est dit, au ton de voix et au langage
corporel en plus des mots eux-mémes.

+ Essayez différentes fagons damorcer la conversation. Par exemple, com-
mencez par une observation comme « tu sembles plus détendu (ou plus
agité) aujourd hui ». Une autre bonne idée pour entamer la discussion est
de demander A la personne si elle aimerait patler d'un sujet en particulier.
Restez large dans votre amorce afin de permettre a la conversation daller
dans plus d'une direction. Par exemple : « patle-moi de (...) » ou « queest-ce
que ¢a signifie pour toi de (...) ».

+ Ecoutez avec attention et ne laissez pas vos pensées revenir i vos propres
émotions et réactions. Une bonne écoute nécessite de la concentration.

+ Vérifiez votre compréhension en
reformulant ce que vous avez
compris. Cette technique
aide A clarifier les choses.

+ Respectez ce dont la
personne choisit de parler
plutdét que de prendre
l'initiative vous-méme.

+ Encouragez, mais ne
poussez pas.

+ Acceptez ce que ditla
personne, méme si ses
propos ne reflétent pas
votre point de vue.
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+ Parlez de ce qui est important 4 vos yeux
en utilisant le « je », par exemple : « je
veux taider, mais il faut que tu me dises
comment ».

+ Soyez honnéte, sans blesser la
personne, lorsque vous offrez com-
mentaires et observations,

+ Encouragez la personne i vous
faire part de ses pensées et de ses
émotions sans la pousser i le faire. |

+ Le cas échéant, n'hésitez pas a
dire que vous ne connaissez pas
la réponse 3 une question donnée.

+ Prenez note qu'il nest pas rare qu'une personne en revienne 3 sa langue ma-
ternelle lorsqulelle sapproche de la mort. Si vous ne patlez pas cette langue,
essayez de trouver quelquun qui la connat.

+ Restez a Iafft des questions plus signifiantes et répondez-y au meilleur de
votre connaissance ou faites appel & quelqu'un qui pourra y répondre.

Ce qu’il faut éviter

+ Ne faites pas de promesses que vous ne pourrez pas tenir, et ne nourrissez
pas de faux espoirs.

+ Ne jugez pas ce que la personne dit, fait ou ressent. Tout le monde a droit &
ses opinions et sentiments, et ce droit doit étre respecté.

+ Névitez pas les sujets plus difficiles en faisant dévier la conversation ou en
introduisant un nouveau sujet. Dites simplement que cela vous met mal 2
laise, et proposez  la personne daborder le sujet en question avec quelquun
dautre.
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COMMUNIQUER AVEC LES AUTRES MEMBRES DE LA FAMILLE

Lorsque vous prenez soin d'un proche souffrant d'une grave maladie évolutive,

vous avez besoin de soutien familial ainsi que d'une bonne communication avec

les autres membres de la famille, tant ceux qui sont prés de vous que ceux qui

gravitent a distance. Faites savoir 4 vos proches comment vous souhaitez com-

muniquer avec eux afin de favoriser une communication utile, compréhensive

et réconfortante.

Voici quelques conseils :

+

Déterminez les fagons les plus appropriées pour communiquer avec vos
proches (courriel, téléphone, etc.).

Convoitez I'idée denregistrer ou filmer des moments spéciaux en famille, des
activités spéciales, des rencontres, etc.

Parlez de vous  vos proches, de la fagon dont vous vous sentez, et encouragez
ces derniers A faire de méme. Il est normal d’hésiter 4 parler de certaines
préoccupations de peur de blesser ou vexer quelqu'un; respectez le fait que
certaines personnes ne souhaitent pas patler de leurs sentiments ou de leur
point de vue.

Parlez de l'avenir et prenez les décisions importantes alors que la personne
malade est encore en mesure détre incluse.

Dites 4 vos proches ce dont vous avez besoin et 2 quel moment. Par exemple,
patlez-leur de la durée et de la fréquence voulues de leurs visites et de la fagon
dont ils pourraient préter main-forte.

Parlez de votre vécu familial, des bons moments et des moins bons, des points
forts de la famille, des grands événements, etc.

Reconnaissez les changements dans les roles et responsabilités des membres
de la famille et faites-y face de fagon appropriée.

Demandez laide de vos proches au moment d'apprendre comment accomplir
de nouvelles tiches que vous ne connaissez pas.

COMMUNIQUER AVEC LES ENFANTS

+

+

Déterminez dabord ce que lenfant sait et comprend.

Dites la vérité et nessayez pas dépargner lenfant en lui cachant qu'un de ses
proches est mourant. Lenfant peut ne pas comprendre tout ce qui se passe
dans la maison, mais il ressent assurément la tension, le stress, anxiété, la
tristesse et une certaine culture du secret chez les adultes qui lentourent.
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+ Les enfants peuvent étre étonnamment forts et souples face aux situations
difficiles lorsquon leur permet de poser des questions et dexprimer leurs
sentiments et quoon leur procure une voie de communication avec les autres
membres de la famille. Ce sont les chuchotements derriére des portes closes
qui leur font imaginer des choses bien pires que la réalité.

+ Invitez lenfant A prendre part aux activités avec la personne malade sans
toutefois le forcer; proposez-lui mais laissez-le décider.

+ Prévoyez des visites bréves, surtout si lenfant est trés jeune.

+ Avisez lécole quun proche de lenfant est trés malade ou mourant.

+ Consacrez des moments a lenfant pour lire avec lui, jouer, faire des sorties
ou simplement étre avec lui.

+ Faites preuve de stabilité et maintenez la routine.

+ Consultez les excellents ouvrages congus pour aider les adultes 4 patler de
maladie, de fin de vie, de mort et de perte aux enfants. (Se reporter i la section

« Livres pour les enfants en deuil », page 158.)

COMMUNIQUER AVEC L'EQUIPE DE SOINS

Il est conseillé de communiquer réguliérement et ouvertement avec le médecin,
l'infirmiére et les autres soignants de [équipe de soins. Il ne faut pas oublier que
les décisions finales visant les soins appartiennent a la personne malade sauf si
elle nest plus apte 2 le faire. Il est sage de préparer un plan préalable de soins,
et de désigner la personne — le mandataire — qui pourra parler au nom de la
personne malade si elle en devient incapable. Fiez-vous aux conseils des membres
de léquipe de soins comme point de départ des discussions.

Il vous faut tenir compte de ce qui suit :

+ Prenez en note vos questions a I'intention de [équipe de soins & mesure
quelles vous viennent a lesprit, et au moment d'en discuter, notez (ou faites
noter) les réponses afin de pouvoir vous y référer plus tard.

+ Essayez de discuter de plusieurs préoccupations i chaque rencontre avec
léquipe de soins; pensez  ce que vous devez savoir et 2 qui sera la meilleure
personne pour vous fournir de laide A cet égard.

+ Assurez-vous de bien comprendre les conseils et réponses quon vous donne,
et posez des questions et demandez des explications avant la fin de la discus-
sion avec [équipe.

+ Informez sur-le-champ léquipe soignante de nouveaux symptdmes ou de
nouvelles douleurs afin qu'elle puisse intervenir le plus rapidement possible.
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Avisez le médecin ou l'infirmiére de tout traitement complémentaire amorcé
— cela est trés important puisque le croisement de traitements peut entrainer
un risque deffets secondaires graves.

Apres avoir convenu du plan de traitement, des objectifs de soins et des
interventions, suivez les conseils quoon vous donne. N'oubliez pas que les
décisions et choix peuvent étre revus en tout temps.

Gardez 4 lesprit que le role de certains membres de Iéquipe de soins est de
vous offrir du soutien affectif et spirituel (selon les ressources et services
offerts dans votre collectivité).

COMMUNIQUER AVEC LES VISITEURS

Lorsque les amis et les proches apprennent qu'un étre cher est gravement malade,
ils souhaitent souvent renouer les liens et passer plus de temps 2 son chevet.
Voici quelques conseils 4 cet égard :

+

Avisez la personne malade des visites A venir 4 lavance, et discutez avec elle
des personnes quelle aimerait voir, a quelle fréquence et pendant combien de
temps. Utilisez ensuite cette information pour organiser les visites, tout en
indiquant aux gens que ces indications pourraient changer avec I‘évolution
de la maladie.

Limitez la durée des visites.

Encouragez les visiteurs 4 téléphoner avant de se présenter afin de vérifier s'il
sagit d'un bon moment pour une visite.

Suggérez aux visiteurs de sasseoir tranquillement au chevet de la personne
oude parler d’'une maniére qui ne nécessite pas de réponses, surtout si parler
cause de lessoufflement ou de la fatigue chez la personne malade.
Découragez les gens malades (surtout ceux qui ont la grippe) de venir visiter
la personne mourante, y compris ceux qui ont récemment été en contact avec
une personne malade.

Afhichez une note explicative sur la porte ou enregistrez un message télépho-
nique lorsque vous ou la personne malade ne pouvez recevoir de visiteurs.
Il peut étre sage de tenir un journal de visites afin de bien gérer les allées et
venues.

Aussi, demandez aux visiteurs quels sujets ils comptent aborder pendant la visite
et dites-leur si la personne malade souhaite ou non en discuter. Enfin, avant la
visite, décrivez [état de la personne malade aux visiteurs et dites-leur 3 quoi ils

doivent sattendre.
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BESOINS SPIRITUELS

Pour certaines personnes, la spiritualité signifie la maniére dont elles se percoivent
par rapport aux autres, a la terre et A l'univers. Pour d'autres, un étre supréme est
au cceur de toutes ces relations, étre qui varie selon les convictions culturelles.
Les personnes qui adoptent ce type de spiritualité le font souvent dans le cadre
d'une religion structurée. Mais méme au sein d'un groupe religieux, les gens ne
pratiquent pas nécessairement tous leur spiritualité de la méme facon. Cest
pour ces raisons que les besoins de nature spirituelle d'une personne mourante
peuvent parfois étre évidents, mais pas toujours.

En présence d'une maladie grave, les gens recherchent souvent le sens et la raison
détre de la vie et de la mort; certains espérent un miracle tandis que dautres
aspirent a 'immortalité. Si certaines personnes donnent (ou cherchent) un sens a
ce qui leur arrive dans le contexte de leurs convictions spirituelles ou religieuses,
dautres se tournent vers autre chose.

Vous pensez peut-étre connaitre les convictions de la personne que vous soignez,
mais étant donné les circonstances particuliéres de lapproche de la fin de vie, il
serait préférable que vous discutiez ensemble du sujet afin de bien comprendre
les besoins de chacun.

Vous devez bien comprendre ce qui suit :

+ Lapersonne malade peut avoir rompu ses liens avec son groupe confessionnel
ou létre supréme, et peut vouloir les rétablir. Elle peut aussi ne plus trouver
de réconfort dans ses anciennes convictions ou ses rapports spirituels.

+ Les gens gravement malades ressentent parfois de la culpabilité, des remords
et une volonté de pardon, afin de trouver la paix intérieure.

+ Cherchant 4 trouver un sens 2 ce qui leur arrive, les gens se demandent
« pourquoi? » intérieurement, ou posent la question a un étre supréme, a
l'univers, etc.

Comment offrir du réconfort sur le plan spirituel :

+ Tenez compte de votre niveau de confort et de celui de la personne malade
en ce qui concerne la spiritualité.

+ Assurez-vous de respecter et de soutenir les besoins spirituels de la personne
mourante.
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+ Si elle le veut, aidez la personne a prier si elle ne se sait plus comment s’y
prendre, méme si la priére nest pas une de vos pratiques. Si la priére est im-
possible, rassurez la personne en lui disant que d'autres prieront pour elle.

+ Sila personne malade est daccord, avisez son groupe confessionnel de la
situation et demandez si des membres accepteraient d'apporter du réconfort
a votre étre cher au besoin.

+ Ne sentez pas lobligation de fournir vos propres réponses aux questions
existentielles de la personne concernant un étre supréme; I'important est
découter avec compassion, de faire preuve de compréhension, et doffrir du
soutien.

+ Demandez 4 la personne si elle apprécierait parler 2 quelquun de questions
spirituelles, méme si cela n'a jamais été dans ses habitudes auparavant.

+ Sila personne malade ressent des doutes, de la culpabilité, de la colére, de
l'incrédulité et de l'incertitude ainsi quune impression de résignation, d'ac-
ceptation, de rétablissement ou de sérénité, faites-lui comprendre que ces
sentiments contradictoires (et autres) sont tout a fait normaux a cette étape
de la vie.

+ Préparez-vous A écouter et a soutenir la personne si elle exprime le besoin
de faire lexamen de sa vie, de parler de la mort ou de se préparer 2 faire ses
adieux.

Le cas échéant, occupez-vous de vos propres besoins spirituels.

Bien qulelles nen parlent pas toutes, les personnes gravement malades se deman-
dent souvent si leur vie a eu de la valeur aux yeux des gens quelles aiment, et si
on se souviendra delles. Ces questions de réflexion spirituelle constituent des
occasions de parler avec létre cher de I'importance de sa vie sur la votre et des
nombreux souvenirs que vous chérirez encore trés longtemps.
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ADAPTER LA RESIDENCE

Au moment de décider de prendre soin d'un proche 4 la maison, il faut d'abord
choisir la piéce ot la majeure partie des soins seront prodigués. Linfirmiére en
soins 4 domicile ou lergothérapeute peut vous donner des conseils quant 4 la
facon dadapter la résidence aprés avoir déterminé ce qui suit :

+ La personne passera-t-elle la plupart du temps au lit?
+  DPréférera-t-elle rester dans sa chambre ou étre plus prés des activités familiales?
+ Est-il nécessaire qu'une salle de bain soit & proximité?
+ La personne peut-elle marcher une bonne distance ou monter les escaliers?

Comment offrir soins et réconfort
Quelques modifications et réaménagements peuvent vous permettre d'adapter
votre résidence sans trop de tracas.

+ Bvitez les petites carpettes qui peuvent causer des chutes.

+ Créez un espace, idéalement prés d'une fenétre, ot la personne pourra étre
entourée de souvenirs et dobjets queelle affectionne, de musique et de ses
animaux domestiques, le cas échéant.

+ Prévoyez les articles suivants 4 proximité :

+ une table de chevet 4 la hauteur du lit pour les papiers-mouchoirs, les
médicaments, les collations, une radio et du papier;

+ un fauteuil confortable d'une hauteur appropriée pour permettre 3 la
personne de s’y asseoir et de sen lever sans trop de difliculté;

+ une petite cloche, un « moniteur » pour bébé ou un avertisseur pour
pouvoir appeler a laide;

+ des fauteuils pour les visiteurs.

Informez-vous aupres de I'infirmiére 3 domicile ou de lergothérapeute en ce
qui concerne les appareils ou équipement congus pour la prestation de soins a
domicile. La plupart de ces articles sont offerts en location dans la collectivité.
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Voici quelques exemples de [équipement qui pourrait vous étre nécessaire :

+ un lit d'hdpital; + un plateau pour + une planche de

des ridelles de

lit (pleine ou
demi-hauteur);
une table-pont;

un matelas 4 gon-
flement alternatif;
une bassine de lit
ou un urinal;

une chaise daisance;
un siége de toilette
surélevé ou une
barre dappui dans
la salle de bain;

laver les cheveux;
un matelas ou
coussin de soutien;
une marchette;

un fauteuil roulant;
une canne;

des béquilles;

un coussin en
mousse;

un repose-dos;

un traversin

ou une cale;

une barre d'appui
pour la baignoire;
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baignoire;

un souléve-personne
pour la baignoire;
une chaise de bain;
une barre verti-

cale du plancher

au plafond;

une courroie de
transfert ou un
souléve-personne
mécanique ou 2 piles.
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REDUCTJON DES RISQUES D’INFECTION
(PRECAUTIONS UNIVERSELLES)

Les précautions universelles vous protégent, vous et la personne malade, contre
les infections. La prévention des infections est importante puisque toute personne
peut étre porteuse de bactéries (microbes). Ces précautions visent donc tout le
monde. Vous pourriez avoir besoin darticles comme des gants, des tabliers et
des masques quoon peut se procurer a la pharmacie ou chez un commercant de
fournitures de soins de santé. Le cotit de ces produits est parfois couvert par
certains programmes. Linfirmiére en soins 2 domicile peut vous conseiller quant
ala facon de porter les gants, de nettoyer les surfaces et dutiliser les contenants
imperforables congus pour les objets pointus et dangereux. Autre précaution : les
draps souillés doivent étre lavés 4 leau chaude, séparément du reste de la lessive,
avec de [eau de javel, et séchés 4 la sécheuse au réglage maximal.
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LAVAGE DES MAINS

Se laver les mains est la maniére la plus efficace de prévenir les infections. Lavez-
vous les mains 4 leau savonneuse tiéde avant et aprés tout contact avec la personne
que vous soignez. Gardez vos ongles courts et taillez vos cuticules afin de faciliter
le lavage de vos mains Evitez l'asséchement de votre peau en utilisant une lotion
pour les mains. Vous pouvez aussi utiliser du gel antiseptique 4 base d’alcool si
vos mains ne sont pas visuellement sales, tout en effectuant un bon lavage a l'eau
et au savon de temps A autre.

ELIMINATION DES DECHETS

Tous les pansements sales ou utilisés et les produits jetables imprégnés de sang
ou de liquides corporels doivent étre placés dans deux sacs en plastique avant
d’étre mis au rebut, de maniére A éviter la dispersion des bactéries et les risques

% q
d'infection.

GANTS

Il est conseillé de porter des gants jetables en latex ou vinyle au moment de
manipuler des objets contaminés par du sang ou des liquides corporels. Il ne
faut jamais réutiliser des gants jetables, et il faut les mettre au rebut suivant leur
utilisation, dans deux sacs en plastique.

TABLIERS

Portez un tablier jetable en plastique si vous risquez de salir vos vétements
pendant que vous fournissez des soins. Placez le tablier dans la poubelle, lui
aussi enveloppé dans deux sacs en plastique, dés que vous lenlevez.

MASQUES

Portez un tablier jetable en plastique si vous risquez de salir vos vétements
pendant que vous fournissez des soins. Placez le tablier dans la poubelle, lui
aussi enveloppé dans deux sacs en plastique, dés que vous lenlevez.
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AIGUILLES ET SERINGUES

Placez les aiguilles et seringues utilisées dans un contenant en plastique rigide
ou en métal muni d'un couvercle. Placez le couvercle sur le contenant dés qu'il
est plein et gardez-le fermé 4 laide de ruban adhésif, de maniére 4 ce que les
aiguilles ne puissent sen échapper ni piquer quelquun. Le mode de mise au
rebut des aiguilles et seringues varie d'une province a l'autre; demandez donc a
l'infirmiére comment cela doit étre fait dans votre région. Etiquetez le contenant
en indiquant clairement son contenu.

PREPARATION DES ALIMENTS

Les aliments crus peuvent étre une source importante de microbes. Les viandes
et les oeufs doivent étre cuits adéquatement. Lavez toujours les fruits et [égumes
avant de les cuire ou de les manger. Lavez la vaisselle, les verres et les ustensiles
dans de l'eau savonneuse bien chaude. Si vous utilisez une planche pour couper
la viande crue, assurez-vous de bien la laver et la désinfecter A l'eau chaude avant
de l'utiliser de nouveau. Gardez toutes les surfaces propres et séches.

ANIMAUX DOMESTIQUES

Comme les animaux domestiques peuvent propager les maladies, il est important
de veiller A ce qu'ils soient en bonne santé, suivis par un vétérinaire et vaccinés.
Assurez-vous de bien vous laver les mains aprés avoir nettoyé la litiére du chat
ou la cage doiseau.
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BAIN

Le bain est une partie importante des soins personnels, et procure une occasion
de réconfort tant physique quaffectif.

Les soins a apporter
Toute personne qui a assez de force pour se déplacer devrait pouvoir, avec de

laide, se laver dans la douche, dans la baignoire ou au lavabo.

+

Placez une chaise de bain ou un petit tapis antidérapant dans la baignoire ou
sous la douche si entrer et sortir de la douche et rester debout pendant une
période prolongée est difficile pour la personne. Vous pouvez aussi installer
une chaise pres du lavabo.

Demandez 3 I'infirmiére en soins & domicile ou 4 lergothérapeute des conseils
quant 2 la fagon de rendre la salle de bain plus sécuritaire et plus conviviale
pour la personne malade. De léquipement comme des barres d'appui, des
couvre-surfaces antidérapants et des souléve-personnes pour la baignoire (si
possible) peut se révéler nécessaire.

Rassemblez tous les articles dont vous aurez besoin avant d'aider la personne
a se rendre 2 la salle de bain :

+ un pyjama ou des vétements propres;

+ du savon, un nécessaire de rasage, du shampoing;

+ des débarbouillettes;

+ une serviette;

+ delalotion.

Vérifiez la température de l'eau du bain ou de la douche.

Aidez la personne A s'installer dans la baignoire ou sous la douche.

Si possible, laissez la personne se laver du mieux queelle le peut. Il est possible
que vous ayez a laider 2 se laver le dos, les jambes, les pieds et les parties
génitales.

Offrez votre aide pour sortir du bain ou de la douche et aidez la personne
a se sécher. Une serviette placée dans la sécheuse quelques minutes avant
l'utilisation peut faire un grand bien.

Aidez la personne i se rhabiller de ses vétements propres.
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BAIN AU LIT

Lorsque la personne malade doit rester alitée, il est conseillé de lui donner un
bain au lit (« bain 4 Iéponge ») tous les jours. En plus de garder la personne
propre, cela la rafraichit et vous procure une occasion de resserrer les liens, de
patler et de [écouter.

Les soins a apporter
Bien que le bain au lit puisse étre donné A tout moment de la jo

urnée, les gens malades ont habituellement plus dénergie pour une telle activité
le matin. Demandez 4 la personne quel moment de la journée lui convient le
mieux. Parlez 3 la personne pendant le bain, lui indiquant quelle partie du corps
vous comptez laver ensuite. Ne lavez pas les cheveux au méme moment que le
bain au lit; cela pourrait étre trop fatiguant pour la personne.

+ Prenez les mesures nécessaires pour assurer 'intimité de la personne.
+ Rassemblez ce dont vous aurez besoin :

+ un grand bol avec de leau juste assez chaude;

+ du savon;

+ des débarbouillettes et des serviettes;

+ une couverture légére;

+ delalotion.

+ Sipossible, élevez la hauteur du lit pour éviter de vous faire mal au dos.

+ Couvrez la personne d'une couverture légere afin déviter queelle ait froid, et
ne découvrez qu'une partie du corps 2 la fois.

+ Déposez une serviette séche sous la partie du corps que vous lavez afin déviter
de mouiller le lit ou dautres régions du corps.

+ Uetilisez un savon doux ou une huile de bain, puis rincez et séchez.

+ Commencez par le visage et lavez graduellement chaque partie du corps pour
terminer par les pieds.

+ Lavezla poitrine, les jambes, les bras et les c6tés d'abord, puis aidez la personne
a se coucher sur le c6té pendant que vous lui lavez le dos.

+ Appliquez de la lotion au besoin aprés avoir séché une région.

+ Changez leau et la débarbouillette puis lavez les parties génitales et anales en
dernier. Il est important de laver ces régions quotidiennement puisque des
bactéries ont tendance 4 s’y accumuler. Lavez lentre-jambes de la personne en
procédant de lavant vers larriére. Sila débarbouillette est sale, remplacez-la
et rincez adéquatement.
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Appliquez une créme imperméable  leau (de type Penaten™®, Zincofax“ou
A&D Cream™) sur les parties génitales si la personne fait de I'incontinence.
Changez leau aussi souvent que nécessaire pour quelle soit propre et chaude.
Le bol que vous utilisez pour le bain au lit doit écre propre et sec entre chaque
utilisation afin de réduire le risque d'infection.

Appliquez de la lotion sur tous les points de pression. Au moment dappliquer
la lotion, vous pouvez offrir 4 la personne un massage complet du dos (voir
« points de pression sur la peau », page 42).

Changez les draps pendant et aprés le bain au lit (reportez-vous au point sur

le changement des draps lorsqu'une personne y est alitée, page 41).

Si un bain complet est trop exigeant pour la personne, lavez-lui seulement
le visage, les mains, le dos, les aisselles et les parties génitales tous les jours.
Noubliez pas que le rasage, le maquillage, le brossage des cheveux et la coiffure
sont un volet important des soins, et que cela aide la personne a se sentir plus
A laise. Souvent, une période de repos avant et apres ces activités peut aider
a éviter que la personne se sente trop fatiguée.

Assurez-vous de replacer 3 portée de main de la personne des articles tels
ses lunettes de lecture ou son appareil auditif aprés le bain.

Les draps doivent étre changés au méme moment que le bain au lit.

e Si les changements de position dans le lit et le mouvement causent de la
douleur, donnez un médicament contre la douleur environ 30 minutes avant de
commencer le bain.

o Evitez les poudres car elles risquent de s'accumuler dans les replis du corps.

» Des preposés en soins a domicile offrent souvent du soutien aux soins
personnels.
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SOINS DE LA BOUCHE

Nettoyer la bouche d'une personne malade nest pas difficile. Et lorsque vous lui
gardez la bouche propre, vous augmentez son confort et prévenez la formation

de plaies, en plus de faciliter sa prise de nourriture et de liquide.

Les soins a apporter
Brossage des dents

+

Aidez la personne 2 se placer en position assise, cela sera plus confortable
ainsi. Si elle ne peut sasseoir, soulevez alors la téte du lit.

Placez une serviette séche sous le menton. Prévoyez un bol, et placez-le aussi
sous le menton, si cela convient.

Donnez i la personne une gorgée deau pour humecter l'intérieur de sa bouche.
Utilisez une brosse a dents ultra souple et amollissez les poils de la brosse
dans de l'eau chaude.

N'utilisez pas de dentifrice parce que cela pourrait irriter les gencives fra-
gilisées. Humectez la brosse & dents au moyen d'une des solutions de rincage

suggérées plus loin dans cette section (voir « “Ringage” on page 39 »).
Brossez les dents délicatement en commengant aux gencives et en allant vers
le bout des dents.

Brossez délicatement l'intérieur des joues, les gencives et la langue.

Il ne faut pas placer la brosse a dents trop loin dans la gorge car cela risque
de causer un réflexe nauséeux.

Essayez de retirer toute particule de nourriture et tout débris se durcissant.
Demandez  la personne de se rincer la bouche  leau fraiche puis de cracher
dans un bol.

Sila personne est inconsciente, il faut user de prudence. Utilisez une brosse
4 dents molle humectée d'une solution de ringage ou un écouvillon a téte en
éponge (lire les « Points importants ») et frottez délicatement les dents, les
gencives et la langue.
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SOINS DU DENTIER

+

Si la personne porte un dentier, retirez-le et nettoyez-le au moyen d'une
brosse a dents.

N'utilisez pas de l'eau trop chaude car cela pourrait déformer le dentier.
Ne faites pas tremper le dentier dans de leau de javel; cela pourrait lendom-
mager. Utilisez plutdt les produits congus pour nettoyer les dentiers vendus
en magasin.

Siles gencives sont séches sous les dentiers, un produit comme Oral Balance™©
pourrait procurer un soulagement.

Si le dentier semble liche ou mal ajusté, cela risque de causer des plaies 2
la bouche. Si tel est le cas, il faudra le faire ajuster par un denturologue (ou
denturologiste) ou, si cela est impossible, laissez-les hors de la bouche sauf
lorsque la personne mange.

SOINS DES LEVRES

+

Appliquez un lubrifiant soluble 4 I'eau (de type K-Y Jelly™<, Muco™ ou
Dermabase™©) sur les lévres de la personne.

Evitez les produits 2 base d’huile (comme VaselineM®, Chapstick™®) et 'huile
minérale. Ces produits peuvent enflammer les plaies ouvertes sur les levres.

RINCAGE

+

+

Rincer la bouche nest pas une option de rechange au brossage.

Si la personne ne peut pas sortir du lit, essayez de lui rincer la bouche au

moment oll vous prenez soin de sa peau. Sila personne est inconsciente,

essuyez la bouche avec une gaze imprégnée d'une solution de ringage ou avec

un écouvillon 4 téte en éponge.

Utilisez une solution de ringage ne contenant pas dalcool. Voici quelques

recettes

+ du bicarbonate de soude (1 cuillerée a thé) et de l'eau (2 tasses);

+ du sel (% cuillerée a thé), du bicarbonate de soude (1 cuillerée a thé) et
de leau (4 tasses);

+ du club soda.

Evitez les rince-bouche vendus en magasin qui contiennnent de I'alcool; I'alcool

peut assécher l'intérieur de la bouche et augmenter le risque d'infection.
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POINTS IMPORTANTS
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POSITION DE LA PERSONNE ALITEE

Sila personne ne peut quitter le lit, est trop faible pour se déplacer, est paralysée
ou inconsciente, changer sa position dans le lit est une de vos tiches les plus
importantes. De longues périodes sans bouger peuvent entrainer des plaies de lit
(escarres de décubitus), ce qui est un grave probléme. De plus, les changements
de position empéchent 'accumulation de mucosités dans les poumons et peuvent
diminuer la douleur.

Les soins a apporter
Lorsque la personne trouve une position confortable, il est normal quelle soit
tentée de ne plus en bouger. Il peut arriver que vous deviez insister

T e
pour qulelle accepte détre déplacée. Mais avant de procéder, L _
P} eee s A . TR
assurez-vous d’avoir tout le matériel nécessaire, des oreillers >
par exemple, A portée de la main. p r-,-x".“
+ Si possible, abaissez la téte du lit. = T

. . . #
+ Desserrez les couvertures et retirez les oreillers qui ne ==
servent pas.

+ Rapprochez la personne de vous, vers le c6té du lit, de maniére 2 A 4
ce que, une fois retournée, la personne se retrouvera au centre ki
du lit (Aigure 1).

+ Uetilisez une alése pour retourner la personne (reportez-vous a
la section « Remonter une personne dans son lit », page 44).

+ Sivous navez pas dalése :
+ placez-vous du cdté opposé du lit de celui ol la personne
est couchée;
+ placez le bras situé de lautre c6té sur la poitrine de la :
personne, vers vous (figure 2); _ ﬁﬁb

+ repliez la jambe la plus éloignée de vous au genou,

puis ramenez la jambe vers vous; en faisant ce &
mouvement, [épaule du coté opposé suivra na- - Figure 2
turellement le mouvement et se tournera dans PO
votre direction; placez alors la main derriére [épaule de la \(\330

personne et faites rouler son corps vers vous — ne
tirez pas sur le bras de la personne (figure 3).

+ placez les genoux et les chevilles de la personne

ensemble, les jambes en position fléchie. 3 Figure3
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+ Placez une alése ou un oreiller sous les genoux et les mollets.

+ Placez un oreiller dans le sens de la longueur contre le dos de la personne et
calez-le bien en poussant le rebord sous le dos de la personne. Repliez le coté
externe de loreiller sous la personne en le coingant bien contre la personne
pour bien la soutenir.

+ Placez un oreiller dans le sens de la longueur sous la cuisse de la personne,
en amenant la jambe vers 'avant pour qu'elle ne repose pas sur l'autre jambe.
Assurez-vous de placer la jambe dans une position confortable.

+ Placez un autre oreiller, toujours dans le sens de la longueur, sous la jambe du
dessous pour empécher le contact peau A peau et assurer un soutien adéquat.
Loreiller doit aller au-dela du pied, pour que la cheville et le pied soient bien
soutenus et au méme niveau que le reste de la

[
jambe. b
+ Assurez-vous que le bras du dessous est dans

une position confortable. Le bras et la main du

dessus sont souvent plus a laise sils reposent —— JB
sur un oreiller. —f\= Fig-ure s
+ Sivous placez la personne sur le dos :
+ placez deux oreillers sur le sens de la longueur de chaque coté de la
personne, dans un angle, de maniére a ce qu'ils dépassent les épaules;
+ placez un oreiller sous la téte de la personne, au-dessus du haut des deux
autres oreillers, au niveau des épaules (figure 4);
+ une barre installée par-dessus le lit (genre de trapéze) peut étre utile pour
aider la personne A se déplacer dans son lit, si toutefois elle a de la force
dans la partie supérieure du corps (demandez 3 l'infirmiére en soins 2
domicile ou A un ergothérapeute si ce dispositif pourrait vous étre utile
et sl est possible de sen procurer un dans la région).

POINTS DE PRESSION SUR LA PEAU

La dégradation de la peau et les plaies de lit peuvent entrainer un grand inconfort
chez la personne alitée. La prévention des problémes cutanés est donc une partie
trés importante des soins physiques.

+ Les plaies de lit surviennent généralement dans les régions plus osseuses
(moins charnues) (figure 5).

Figure 5
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Un massage du dos améliore la circulation sanguine vers les régions osseuses,
en plus d%étre fort relaxant pour la personne.

Sielle est capable de se déplacer sans aide, encouragez la personne 4 changer
de position dans son lit (ou dans son fauteuil) au moins toutes les deux
heures.

Aidez la personne qui ne peut pas se déplacer seule 3 se retourner toutes les
deux heures pendant la journée, et toutes les quatre heures la nuit, 3 moins
que cela ne convienne pas étant donné les symptomes de la personne ou le
stade de la maladie. Demandez conseil 4 [équipe de soins.
Renseignez-vous auprés de votre infirmiére en soins 4 domicile concer-
nant l'utilisation d'un matelas ou de coussins qui peuvent aider 3 prévenir la
pression sur le corps.

Examinez la peau 2 la recherche de rougeurs, lesquelles peuvent annoncer
la formation de plaies de lit (effectuez cet examen au moment de laver la
personne).

Massez le dos et les points de pression avec une lotion chaque fois que vous
retournez la personne; exercez une légere pression et effectuez des mouve-
ments circulaires.

Répétez les mouvements plusieurs fois en utilisant beaucoup de lotion afin
que les mains glissent bien sur la peau.

Protégez les régions présentant des rougeurs au moyen doreillers ou de
protecteurs pour coudes ou talons. Demandez conseil 2 I'infirmiére en soins
a domicile en ce qui concerne dautres dispositifs protecteurs, comme des
matelas spéciaux.

Utilisez des oreillers pour bien supporter toutes les parties du corps lorsque
la personne est couchée sur le coté. Les oreillers peuvent étre retirés gradu-
ellement de maniére A ce que, deux heures plus tard, la personne soit sur le
dos.

Gardez toujours la peau propre et séche.

Assurez que les draps sont toujours bien secs et exempts de plis.
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REMONTER UNE PERSONNE
DANS SON LIT

Plus la personne saffaiblit, plus elle a besoin daide pour changer de position
dans son lit. Il arrive aussi quaprés un certain temps, la personne glisse vers le
bas du lit et qu'il faille la remonter vers la téte du lit.

POINTS IMPORTANTS

a douleur 30 minutes avant de changer la
ments entrainent de la douleur.

t rougies apres avoir changé la position de la
s rougeurs.

le lit pour la déplacer; cela cause une
échirement de la peau.

n peuvent étre éprouvants pour la personne,
ent, selon le stade de la maladie.

Les soins a apporter
+ Une personne alitée pendant de longues périodes de temps peut avoir besoin
daide pour changer de position.

+

Sile lit est muni de roulettes, veillez A ce que les freins soient verrouillés, puis
abaissez la téte du lit.
Elevez le lit afin qu'il atteigne environ votre taille. S'il nest pas possible délever

+

le lit, n'oubliez pas de plier les genoux plutdt que de forcer du dos au moment
de soulever la personne.
Abaissez la ridelle de lit (si le lit en est muni) du cdté o1 vous vous tenez.

+

+

Assurez-vous quaucun tube ou sac d'urine ne sera coincé au moment de
déplacer la personne.
Enlevez les oreillers de surplus et placez un oreiller contre la téte de lit.

+
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+

CHAPITRE 2

Figure 6

Placez-vous dans le sens du déplacement.
Gardez les pieds écartés, les orteils :
dans le sens du déplacement. Vous S -
pouvez aussi mettre un genou sur ~

le lit afin de vous rapprocher de la '\|
personne.

Pliez les genoux de la personne.
Placez une main sous le dos de la
personne et lautre sous ses cuisses.
Demandez 2 la personne de vous
aider. A
Comptez jusqua trois et faites leffort é

ensemble; la personne doit pousser vers la téte

du lit alors que vous la soulevez et la déplacez dans le méme sens.

Il ne faut jamais tirer sur les bras de la personne pour ce déplacement.

DEPLACEMENT AU MOYEN D’UNE ALESE

+

Sivous navez pas d’alése, pliez simplement un drap deux fois. Placez le drap
sous la personne, de la mi-cuisse jusqua [épaule.

Pliez les genoux de la personne.

Placez-vous prés du lit, prés de la téte de la personne, en faisant face aux
pieds.

Saisissez l'alese (ou le drap plié) d'une main de chaque coté des épaules de la
personne.

Demandez 4 la personne de vous aider.

Comptez jusqu trois et faites leffort ensemble; la personne doit pousser
vers la téte du lit alors que vous tirez l'alése dans le méme sens.
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DEPLACEMENT A DEUX PERSONNES

+

Les deux personnes se placent dans le sens du déplacement, une de chaque

coté du lic (figure 7).

Pliez les genoux de la personne.
Les deux personnes placent leurs mains

sous [épaule et la taille de la personne
alitée.

Comptez jusqu? trois et faites
l'effort ensemble; la personne
alitée doit pousser vers la téte du
lit en fléchissant les jambes et en
se servant de ses talons, alors que
les deux personnes qui laident la
soulévent pour Iamener dans le
méme sens.

Si vous utilisez une alése,
saisissez-la de chaque coté

a la hauteur des épaules et

des hanches de la personne
alitée.

Apres avoir compté jusqui trois, la
personne alitée pousse vers la
téte du lit (jambes fléchies)
tandis que les deux aidants
la tirent dans le méme

sens (figure 8).

\\\;Iiﬁ':\".lil'-'- E| il E.;Ei,il,'\ I||IL LA | i

Figure 8
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REMPLACER LA LITERIE

Pour une personne malade, le lit est souvent un refuge et une source de réconfort.
Sila personne malade est confinée au lit, sa chambre devient son centre dactivité
et devra donc étre gardée propre, rangée et reposante.

Comment procéder

Il est important que le lit et la piéce soient toujours propres afin de protéger la
personne malade contre des problémes tels que les plaies de lit et les infections.
Changez la literie au moins une fois par semaine ou lorsqueelle est souillée.

+ Commencez par demander 4 la personne si le moment est bon pour changer
les draps. Si la personne semble étre trop fatiguée ou si ses symptdmes lui
causent des problémes, reportez le changement des draps 4 un autre moment.

+ Sile moment est bon, demandez 4 la personne de sasseoir dans un fauteuil,

si possible, pendant que vous changez la literie (voir « Déplacer une personne

du lit vers un fauteuil », page 53).

+ Au besoin, administrez un médicament contre la douleur puis attendez
environ 30 minutes avant de commencer.

+ Placez les draps et couvertures propres prés du lit, sur une chaise, par exemple.

+ Ayez un panier ou un sac 4 linge sale & proximité afin d'y déposer directement
la literie sale.

+ Elevez le lit 2 la hauteur de votre taille, si possible. Abaissez la téte du lit afin
que le lit soit a 'horizontale.

+ Enlevez les draps et couvertures sales et déposez-les dans le panier (ou le
sac) prévu A cet effet. Assurez-vous que le matelas est propre et sec.

+ Placez un protége-matelas qui absorbe ' humidité au milieu du matelas (ou sur
tout le matelas) sila personne a la diarrhée ou est incontinente. Linfirmiére en
soins 4 domicile ou un pharmacien peut vous renseigner quant aux produits
offerts i cet effet dans votre secteur.

+ Veillez a ce que les draps soient bien plats et sans plis afin déviter d'irriter la
peau de la personne.

+ Considérez I'idée de placer une alése sur le drap contour (du dessous) afin de
faciliter le déplacement de la personne tout en protégeant le drap contre les
salissures, ce qui peut vous éviter d'avoir a refaire le lit au complet. Un drap
de flanelle (ou une mince couverture) plié en deux ou en quatre peut aussi
servir dalése.
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Installez ensuite le drap plat et les couvertures. Evitez de trop serrer le drap
du dessus et les couvertures afin déviter qu'ils exercent de la pression sur les
pieds de la personne. Sivous utilisez un arceau de lit, placez-le avant d'installer
les couvertures.

Remplacez les taies doreiller chaque jour ou lorsquélles sont sales, en repliant
lextrémité vers l'intérieur.

Si vous utilisez une alése d'incontinence, placez-en une propre sur le drap
du dessous, o1 les fesses de la personne seront situées.

Abaissez le lit d'hopital 4 la hauteur habituelle apreés avoir terminé.

Aidez la personne A retourner au lit.

Retirez tout détritus (comme des mouchoirs sales).

REMPLACER LA LITERIE LORSQUE LA PERSONNE EST ALITEE

Lorsque la personne ne peut pas sortir du lit, il est plus facile de changer les

draps 2 deux.

+

Prévoyez la literie propre, un panier a linge et des sacs. S'il sagit d'un lit
d’hopital, élevez-le A la hauteur de votre taille et abaissez la téte afin que le
lit soit 4 'horizontale.

Retirez le drap du dessus, les couvertures et tous les oreillers sauf celui sous
la téte de la personne. Recouvrez la personne d'un drap pour qulelle nait pas
froid et quéelle ne se sente pas exposée.

Desserrez le drap du dessous (drap contour) tout autour du lit.

Aidez la personne 4 se retourner sur le coté tout en lui soutenant la taille et les
épaules. Veillez a ce que la téte soit appuyée sur loreiller et que ses membres
soient soutenus (voir « Position de la personne alitée », page 41.

Sivous faites le lit 2 deux, une personne soutient la personne alitée pendant
que lautre enroule la literie du dessous vers le centre du lit, contre le dos de
la personne. Si la personne est incontinente, profitez de loccasion pour la
laver, puis recouvrez les draps sales d'une serviette.

Si vous étes seul(e) a aider la personne, placez une chaise qui ne risque pas
de glisser du c6té opposé du lit pour que la personne puisse sy tenir. Si le
lit est muni d'une ridelle, élevez celle-ci et demandez 4 la personne de sy
cramponnet.
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+ Installez le drap contour propre sur la moitié

du lit, et roulez lautre moitié contre le
drap sale également roulé, contre le dos
de la personne. Assurez-vous qu'il
ny a aucun pli dans la moitié
déroulée du drap propre, et
serrez bien les coins sous le
matelas. Répétez cette étape
pour chaque élément de literie
situé sous la personne (matelas
ou mousse, protection contre ‘
I'humidité, alése de déplacement ou Figure 9
d'incontinence, etc.). Tous ces éléments
formeront une petite bosse dans le dos de la
personne (figure 9).
+ Déplacez maintenant loreiller
de lautre co6té du lit. Aidez la
personne A se tourner de

lautre coté en roulant par-des-
sus l'amas de draps (prévenez
la personne quil y aura une
bosse).

+ Si vous étes 4 deux, lautre
personne peut alors retirer toute
la literie sale et la déposer dans un panier.

+ Sivous donnez simultanément un bain au
lit, finissez de laver la personne et changez \\
ses vétements avant de réinstaller la literie propre. Tirez ferme-
ment afin que tous les éléments du dessous soient bien lisses et
sans plis, puis serrez bien les coins et le pourtour sous le matelas (figure 9).

+ Aidez la personne 4 se placer dans une position confortable. Installez les taies
doreiller propres, puis couvrez la personne de draps et couvertures propres.

+ Rapportez le panier de linge sale. N'oubliez pas de vous laver les mains.
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AIDER UNE PERSONNE A SE DEPLACER

MECANIQUE CORPORELLE (COMMENT UTILISER

CORRECTEMENT VOTRE CORPS)

La mécanique corporelle, cest la maniére dont on utilise son corps quand on fait
des mouvements. Il est particuliérement important de respecter la mécanique
corporelle quand vous faites des mouvements qui risquent de vous blesser au
niveau des articulations. Vous devez tenir compte des principes qui suivent au
moment de soulever des poids lourds ou de vous pencher afin déviter les bles-
sures. Un membre de [équipe de soins peut aussi vous montrer comment faire
certains mouvements de facon sécuritaire avec ou sans équipement (planches
ou barres de transfert, barres d'appui, ridelles, etc.).

Ce qu'il faut savoir

[élément le plus important de la mécanique corporelle est de connaitre ses
propres capacités physiques. Connaissez vos limites. Vous devez comprendre
les trois notions suivantes :

1. Votre centre de gravité est situé au milieu du corps, prés des hanches.

2. Laligne déquilibre est une ligne verticale imaginaire qui divise le corps des
pieds 4 la téte, en deux parties égales.

3. Votre « base de soutien » est lespace 4 garder entre les pieds pour assurer le

meilleur soutien du poids du corps (figure 10). Figure 10
1gure

A

=+

+ Quand on déplace ou souléve un objet lourd, il faut
réduire le travail du dos en gardant la ligne d¢équili-
bre prés du centre de gravité. Fléchissez les genoux

plutdt que de pencher le dos, de maniére a garder
la ligne d‘équilibre la plus verticale que possible.

+ Gardez une bonne distance entre vos pieds afin
délargir votre base de soutien; cela permet de dis-
tribuer le poids supplémentaire que vous soulevez
ou tenez, et diminue leffort effectué par les muscles
du dos.

+ Rapprochez-vous de lobjet ou de la personne 4
déplacer. Assurez-vous que les deux centres de
gravité sont le plus rapprochés que possible.
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Utilisez les muscles de vos bras et de vos jambes et non ceux de votre dos
pour effectuer le travail. Lorsque vous utilisez les bras, gardez le poids prés
de votre corps. Sachez aussi que vous avez davantage de force lorsque vous
poussez plutdt que lorsque vous tirez.

Regardez oti vous étes et ol vous devez aller; pensez 4 vos mouvements avant
de les effectuer.

SOULEVER UNE PERSONNE

Lorsque vous SOUICVﬁZ une personne, 1€S techniques suivantes peuvent vous

aider A prévenir les blessures :

+

+

Eliminez les obstacles qui risquent de vous géner.

Décrivez continuellement la marche 4 suivre aux autres personnes qui partic-
ipent au déplacement afin que tous travaillent ensemble dans le méme sens.
Comptez jusqu? trois avant chaque mouvement afin que tous forcent en
méme temps.

Prenez une grande inspiration avant de commencer et respirez réguli¢rement
pendant le soulévement.

Tournez avec les pieds, pivotez ou faites un pas ou deux — évitez la torsion
du corps.

Trouvez toujours la fagon de forcer le moins possible. Demandez 4 la personne
a déplacer daider autant quéelle le peut. Informez-vous auprés de l'infirmiére
en soins & domicile quant 3 la nécessité et la disponibilité déquipement (barres,
courroies, etc.) qui pourrait aider les déplacements.
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POINTS IMPORTANTS

e vous nallez pas y
qu’un seul.

lever ou déplacer

rder.

d faire une chute, il
t tout en douceur et
e. Essayez d’éviter que

re vos esprits, puis
u besoin.

encez par l'asseoir
ur se faire, demandez
r au fauteuil afin d'en
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DEPLACER UNE PERSONNE
DU LIT VERS UN FAUTEUIL

Sortir du lit, lorsque possible, peut étre bon pour le moral en plus déviter la
formation de plaies de lit.

Comment procéder

+ Ne pressez pas les choses. Une personne alitée depuis un certain temps peut
étre étourdie lorsquelle se déplace en position assise.

+ Assurez-vous que le sentiment détourdissement est passé avant de continuer
le déplacement.

+ Préparez i lavance tout le matériel dont vous aurez besoin pour le déplace-
ment. Verrouillez les roulettes du lit, le cas échéant, et abaissez le lit 3 la
hauteur du fauteuil, si possible.

+ Silapersonne est plus faible d'un c6té,
placez le fauteuil de lautre c6té. Placez
le fauteuil A la téte du lit, face i lex-
trémité opposée (les pieds). S'il sagit
d'un fauteuil roulant, assurez-vous que
les roues sont verrouillées. Si possible,
abaissez lappui-bras et le repose-pied
situés du méme c6té que le lit
(voir « Figure 11 »).

+ Assurez-vous que vous et la personne
portez des chaussures ou pantoufles 4
semelles antidérapantes.

+ Elevez la téte du lit le plus haut
possible.

+ Aidezla personne A sasseoir dans le lit,
puis déplacez ses jambes vers le coté
du lit. Aidez ensuite la personne a se
rapprocher du cdté du lit. Si le lit est
bas, les pieds de la personne devraient
toucher par terre; sinon, utilisez un
tabouret antidérapant (voir « Figure
12 »).

o ' Figure 12
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P

Figure 14 27 22 Figure 15

; Figure 13

En gardant votre dos bien droit, fléchissez les genoux et approchez-vous tout
prés de la personne.

Placez les bras de la personne autour de votre dos et non autour de votre
cou. Si la personne est trop faible pour sagripper, placez ses bras par-dessus
vos épaules, sa téte sappuyant sur votre épaule (voir « Figure 13 »).

Faites un mouvement léger de l'avant vers l'arriére afin de donner un certain
élan puis comptez jusqua trois. Au moment de rasseoir la personne, d'un
seul mouvement continu, pivotez et reculez lentement avec la personne en
trainant les pieds jusqu ce que le fauteuil touche l'arriére des genoux de la
personne, puis aidez cette derniére A sasseoir (figures 14 et 15).

Replacez l'appui-bras et le repose-pied du fauteuil roulant, le cas échéant.

POINTS IMPORTANTS

ni supporter son propre poids, ne tentez
-vous aupres de l'infirmiere en soins
-personne mécanique ou un appareil

+

+

+

+
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MARCHER

Méme si la personne est capable détre debout et de marcher, elle peut quand

méme avoir besoin d'aide étant donné le risque de chutes. Certaines personnes

peuvent utiliser une canne ou autre appareil d'aide a la marche tandis que dautres

ont besoin de laide de quelqu'un.

Les soins a apporter
Ce qui importe le plus est déviter que la personne fasse une chute en marchant.

Préparez d’abord les lieux :

+

Retirez tous les obstacles du trajet que vous prévoyez emprunter ainsi que tout
revétement de sol qui risque de causer une chute.

Prévoyez une chaise 4 proximité, au cas ol la personne aurait besoin de prendre
une pause.

Assurez-vous que vous et la personne portez des chaussures ou pantoufles 4
semelles antidérapantes.

Soutenez la personne de son c6té le plus faible.
Sila personne utilise une canne, demandez-lui de
sen servir de son cdté le plus fort, ce qui transférera
le poids du c6té le plus apte 2 le soutenir.
Tenez-vous 4 coté de la personne, légérement en
retrait, en faisant face dans le méme sens quelle.
Aubesoin, rappelez A 1a personne de se tenir droite
et de regarder vers lavant (et non par tetre).
Placez votre bras autour de la taille de la personne
et utilisez votre autre main pour soutenir le coude
ou la main de la personne. Restez tout pres delle
de maniére 4 ce que tout votre corps la soutienne
(voir figure 16).

Considérez la possibilité dutiliser une ceinture
ou une couverture repliée autour de la taille de la
personne  laquelle vous pourrez vous agripper
afin de fournir un meilleur soutien.

Demandez 2 un membre de [équipe de soins si une

ceinture de transfert ou une marchette (si possible)
faciliterait les déplacements.
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+  Placez vos bras autour du bas du dos de la personne ou utilisez une ceinture de
transfert, une alése ou une serviette autour de la taille de la personne pour mieux

la soutenir.

POINTS IMPORTANTS

ou une infirmiére
‘aider la personne

ique corporelle.
essure;

la personne.
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TOILETTES

Pour certaines personnes, le fait d'avoir besoin daide pour aller aux toilettes

peut étre tres embarrassant. Ceci est particuli‘eremenr vrai pour les personnes

qui sont confinées au lit.

Ce qu'il faut savoir

+

La personne peut avoir besoin d'aide 4 la salle de bain ou nécessiter une chaise
dlaisance, un urinal ou une bassine, selon sa mobilité.

Lorsque vous aidez la personne 2 aller aux toilettes, respectez sa dignité.
Soyez sensible 4 son besoin d'intimité.

Ayez une attitude franche et directe concernant les toilettes, ce qui diminuera
la géne.

Prévoyez un assainisseur dair sans danger pour lenvironnement, si la personne
nest pas incommodée par les parfums.

Dans la mesure du possible, faites en sorte que les habitudes urinaires et
intestinales se rapprochent le plus possible des habitudes quavait la personne
avant la maladie.

SALLE DE BAIN

Si la personne est capable de se rendre 4 la salle de bain, offrez-lui laide dont
elle a besoin pour aller aux toilettes. Ne vous éloignez pas.

+

Assurez-vous que le plancher de la salle de bain est sec, que la personne porte
des chaussures ou pantoufles A semelles antidérapantes, et que le chemin
jusqu? la salle de bain est bien éclairé et exempt dobstacles.

Prévoyez du papier hygiénique a portée de la main.

Laissez la personne seule si elle en a la capacité.

Donnez i la personne tout le temps nécessaire. Le bruit de l'eau qui coule
peut aider quelqu'un qui a du mal 4 uriner.

Aidez la personne i sessuyer au besoin. Essuyez séparément les zones avant
et arriére au moyen de papier hygiénique (ou un chiffon) propre.

Aidez la personne a se laver les mains, puis lavez-vous les mains.

Accordez 4 la personne tout le temps nécessaire pour retourner a son lit ou
fauteuil.

Demandez conseil 4 I'infirmiére ou lergothérapeute de Iéquipe de soins en
ce qui concerne le matériel qui pourrait faciliter les choses ou rendre la salle
de bain plus sécuritaire (si¢ge de toilette surélevé, barres dappui, etc.).
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CHAISE D’AISANCE

Une chaise daisance est en fait une toilette portative qui ressemble 3 un fauteuil

roulant. On peut la placer prés du lit de la personne qui est capable de se lever
mais trop faible pour se rendre 2 la salle de bain.

+

+

Assurez-vous que les roulettes de la chaise daisance sont verrouillées.
Utilisez les techniques décrites 4 la section « Déplacer une personne du lit

vers un fauteuil » ( page 53) pour aider la personne a sasseoir sur la chaise

d’aisance.

Laissez la personne faire tout ce quélle est en mesure de faire elle-méme.
Prévoyez du papier hygiénique a portée de la main.

Aidez ensuite la personne i se laver les mains.

Videz et lavez le seau de la chaise daisance tout de suite apres avoir aidé la
personne A retourner a son lit ou fauteuil.

Lavez-vous les mains et replacez la chaise d'aisance 13 ol1 vous la rangez.

URINAL

Lurinal est une petite bouteille que les hommes peuvent utiliser pour uriner.

Les urinaux peuvent prendre diverses formes et tailles, et sont généralement en

plastique, quoique certains modeéles soient en métal ou en carton moulé.

+

Certains hommes sont capables d'utiliser un urinal lorsqu'ils sont allongés
tandis que dautres préférent sasseoir sur le bord du lit ou étre debout. Si la
personne veut se lever, offrez-lui de l'aide.

Sila personne utilise un urinal au lit, élevez la téte du lit afin daméliorer son
confort. Abaissez le pied du lit afin déviter que 'urine ne sécoule de l'urinal.
Gardez 'urinal vide, rincé et bien lavé entre chaque utilisation afin déviter
les fuites et les odeurs désagréables. Le fait de rincer l'urinal 4 leau froide et
au bicarbonate de soude diminue les odeurs.

Lavez-vous les mains aprés avoir vidé et lavé l'urinal.

Si la personne a besoin d'aide au moment d'utiliser I'urinal, assurez que
le pénis soit placé directement dans l'urinal et que 'urinal soit incliné vers

le bas.
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BASSINE

Bien que la plupart des gens trouvent les bassines de lit inconfortables et difficiles

a utiliser, celles-ci sont nécessaires pour les gens confinés au lit.

+

+

Vous pouvez réchauffer la bassine en la ringant 4 leau chaude puis en lessuyant.
Vous pouvez mettre un peu de talc sur la bassine afin quelle nadhére pasala
peau.

Si la personne en a la force, demandez-lui de plier les jambes et de mettre les
pieds 4 plat sur le lit au moment de placer la bassine. Aidez la personne A se
soulever les fesses au moment de glisser la bassine.

Une autre facon de procéder est daider la personne 777
a rouler vers le c6té opposé. Placez une alése d'in- -

continence sur le lit puis la bassine a lendroit ot Lo
seront situées les fesses, puis aidez la personne 2 se -
placer sur la bassine en roulant de nouveau (figures S AL
1’7, 18 et 19 ’ Figure 17
Elevez la téte du lit afin que la personne

soit plus 4 laise. Abaissez le pied du lit Figure 18
afin déviter que de l'urine ne sécoule. g

P . iy Y. A

Veillez A ce que la personne soit A P - ﬂ.
. ’ 1/ = : w {.f

bien essuyée et séchée. — _ /

Couvrez la bassine avant de

la retirer afin dempécher son : S e L/
contenu de se renverser. Videz la

bassine dans les toilettes et nettoyez-la.
Rincez-la 4 [eau froide et au bicarbonate |
de soude afin déviter les odeurs.
Lavez-vous les mains et aidez la personne
a se laver les siennes.
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CHANGEMENTS DANS LALIMENTATION

Manger et boire avec les autres, cela fait partie de notre culture humaine et sociale
— cest une des facons dont nous entrons en lien, partageons et célébrons notre
santé et notre bien-étre. Or, cela nest plus possible lorsquune personne recoit le
diagnostic d'une maladie évolutive en stade avancé. Il convient alors de sinformer
dés que possible sur les soins qu'il faudra lui apporter en matiére d'alimentation,
et siles besoins de la personne risquent de changer avec Iévolution de la maladie.
Clest en ayant cette information que vous pourrez comprendre comment max-
imiser lalimentation et I'hydratation de la personne le plus longtemps possible.
Cela vous informera en outre sur la fagon dont une maladie avancée peut faire
changer et diminuer lappétit et le gotit (ainsi que le poids de la personne) 2
mesure que la fin approche.

Evidemment, chaque situation différe en fonction de la personne, de la maladie
en cause et des symptdmes éprouvés. Toutes les préoccupations entourant la
nutrition et |'hydratation doivent étre discutées, évaluées, comprises et résolues
par tous : vous, la personne malade et [équipe de soins.

COMPLEMENTS ALIMENTAIRES

Les compléments alimentaires (ou substituts) & boire ou 3 manger (du commerce
ou préparés a la maison) peuvent aider les personnes qui, en raison de la maladie,
ont du mal & manger de la nourriture solide, 3 mastiquer ou 4 avaler. Ces boissons
ou poudings constituent une solution pratique et facile pour procurer un apport
en calories et en protéines a la personne.

Vous pouvez utiliser :
Compléments alimentaires du commerce

De nombreux compléments alimentaires préts 3 consommer sont vendus dans
les pharmacies et les épiceries. Certains de ces produits conviennent en outre aux
personnes qui ne tolérent pas le lactose ou le sucre. On trouve notamment les
produits de marques Ensure™ et Boost"“ ainsi que d'autres produits génériques
souvent moins chers. Certains sont plus riches en fibres. Les fabricants ne cessent
doffrir de nouveaux compléments et de nouvelles saveurs. Vous pouvez dailleurs
améliorer le gotit de ces produits en les congelant et en les mangeant comme de
la créme glacée, ou en les épaississant afin dobtenir un pouding.
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Compléments alimentaires 3 mélanger soi-méme

Comme les compléments du commerce sont bourrés déléments nutritifs,

beaucoup de gens nen aiment pas le gotit.

+

Proposez plutdt 4 la personne un lait frappé protéiné, un slushie pour athlétes
ou un smoothie.

Le lait frappé protéiné (power shake) est habituellement vendu en poudre et
contient beaucoup déléments nutritifs; on en trouve dans les pharmacies et
les magasins de produits naturels. Il sagit d'un repas complet a boire. Il suffit
dajouter a la poudre du lait ou de la créme glacée et de fouetter au mélan-
geur. Vous pouvez aussi le préparer avec des produits sans lactose, comme
Lactaid™€ et Rice Dream™® (une créme non laitiére). Choisissez une saveur
qui plait 2 la personne malade.

Les slushies ne sont pas faits a base de produits laitiers et sont préférables
pour une personne produisant beaucoup de mucosités. Dans un mélangeur,
mélangez la poudre 4 slushie avec de la glace concassée et du jus de fruits.

DIMINUTION DE LAPPETIT

A mesure que la maladie progresse, il devient de plus en plus diflicile d'accepter

qu'un étre cher mange et boit de moins en moins, voire plus du tout. Nous avons

tendance A encourager — ou méme forcer — la personne a salimenter alors

quelle nen est plus capable. Il faut comprendre quiagir ainsi peut entrainer de la

détresse et de 'inconfort chez la personne malade, et peut causer de nouveaux
symptdmes comme de la douleur, des nausées ou des vomissements.

+

La diminution de l'appétit est normale lorsque la maladie progresse. Le corps
devient incapable de tolérer, digérer, absorber, transformer ou métaboliser la
nourriture comme auparavant.

La personne en vient 4 refuser les aliments solides, ne tolérant que les liquides
ou méme les petits morceaux de glace.

Une perte de poids apparente est souvent causée par la progression de la
maladie plutdt que par la diminution de la quantité de nourriture absorbée.
Des changements dans le golit peuvent aussi nuire au plaisir de manger. La
perte dappétit peut toutefois étre causée par un traitement ou un médicament,
et peut donc étre temporaire, mais elle peut aussi devenir permanente.

Les aliments qui plaisaient auparavant a la personne peuvent désormais lui
sembler trop amers ou trop sucrés.

Certaines personnes peuvent soudainement détester la viande ou certaines
textures ou odeurs.

Méme lorsque la personne mange et boit moins, il faut surveiller la régularité
de ses selles.
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Comment offrir soins et réconfort
Essayez de comprendre le point de vue de la personne malade, et trouvez des
facons réalistes pour lui offrir des aliments nutritifs si elle le tolére.

Essayez de créer un climat agréable, tranquille et paisible qui est propice 4 l'al-

imentation. Par exemple, rangez bassine, chaise d'aisance et tout matériel qui

encombre la piéce. Essayez déviter que le bruit et les odeurs de cuisine ne par-

viennent a la personne malade.

+

Vérifiez si la personne ne présente pas de plaies dans la bouche puisque cela
peut diminuer lenvie de manger et de boire.

Essayez de nouvelles épices et saveurs — les golits changent souvent au cours
d’'une maladie.

Evitez les aliments trés assaisonnés ou trés salés.

Ajoutez des sauces aux aliments trop secs.

Ajoutez du sucre, du basilic, des assaisonnements, du jus de citron ou de la
menthe aux aliments.

Ajoutez des fruits ou du jus aux laits battus, aux crémes,  la créme glacée et
aux poudings.

Marinez la viande dans de la sauce soya, dans du jus sucré ou du vin sucré.
Proposez des aliments riches en protéines, comme des oeufs, de la volaille
ou du poisson, si la personne ne veut plus de viande.

Offrez des collations riches en protéines et en calories, comme du lait de
poule, des potages et de la créme glacée.

Choisissez des aliments tendres et faciles 3 manger.

Evitez les aliments dont la texture est semblable aux aliments que la personne
naime pas.

Prévoyez de leau, du thé ou une boisson gazeuse pour changer le gotit si la
personne en a besoin. Parfois, du jus d'agrumes (de citron, p. ex.) ajouté a
des aliments peut donner une saveur « plus normale » aux aliments.
Augmentez ou diminuez le sucre dans les aliments si la personne trouve que
cela en améliore la saveur.

Offrez des aliments de couleurs variées et garnissez joliment les assiettes afin
de rendre les aliments plus attrayants.

Servez les aliments préférés de la personne en trés petites portions et dans
de jolis plats, et offrez-les cinq a six fois par jour.

Prévoyez des petits repas fréquents et offrez-les lorsque la personne a moins
de douleur et queelle est bien reposée.
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Assurez-vous que le dentier de la personne (le cas échéant) est bien ajusté,
ou utilisez un produit comme Polygrip™© sil ne tient pas bien.

Avertissez l'infirmiére en soins 3 domicile si la nausée est un probléme; un
médicament pourrait aider.

Faites du déjeuner un repas trés nourrissant étant donné que lappétit tend
a diminuer plus la journée avance.

Offrez un petit verre de biére ou de vin pour stimuler lappétit, 3 moins que
cela soit contre-indiqué par le médecin.

Encouragez la personne 4 manger des aliments faibles en gras, 3 mastiquer
lentement et 4 sarréter de temps 2 autre pendant le repas, de maniére 4 éviter
d’atteindre la satiété trop rapidement.

Rafraichissez et nettoyez la bouche de la personne avant et apres les repas
ou collations.

Faites des repas une activité sociale. Si la personne nest pas en mesure de
sasseoir A une table, elle pourrait apprécier que vous vous assoyiez 3 c6té de
son lit et mangiez avec elle.

Créez un climat calme et relaxant pour les repas. Tamisez léclairage et faites
jouer de la musique si cela plait A la personne malade.

Evitez que les aliments aient un gotit métallique en utilisant des plats en
verre et des ustensiles en plastique pour préparer les repas.

Offrez aussi des aliments froids, comme du fromage cottage et un petit plateau
de fruits, si lodeur de la nourriture est un probléme.

Nettoyez et rincez la bouche de la personne avant et aprés avoir mangé afin
de neutraliser les papilles.
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AIDER LA PERSONNE A MANGER

Lactivité de manger elle-méme peut présenter des problémes. Non seulement

une personne gravement malade na souvent pas dappétit, mais elle peut aussi

ne pas avoir assez dénergie pour manger.

Comment offrir soins et réconfort
Voici quelques conseils qui pourraient faciliter l'activité de manger pour la

personne malade :

+

Entrainez-vous A nourrir une personne avec un ami ou un autre membre de
la famille. Changez aussi de réle afin de faire lexpérience de se faire nourrir
par quelqu'un dautre.

Encouragez la personne A se reposer aprés les repas; gardez la téte du lit élevée
afin daider la digestion.

Modifiez l'alimentation si la personne ne peut plus porter son dentier.
Des aliments mous ou des petites bouchées de viande ramollies dans la sauce
sont de bonnes solutions.

Noubliez pas que la personne peut oublier de manger; offrez des petites
collations pendant la journée.

Déterminez si la personne est en mesure de mastiquer et d'avaler avant de
lui servir les aliments solides. Pour une personne qui peut avaler mais pas
mastiquer, des aliments en purée ou les poudings sont préférables. Méme si
la personne peut mastiquer, coupez la nourriture en petits morceaux pour
que le repas soit moins « for¢ant ».

Offrez séparément les liquides et les solides.

Sila personne préfere manger avec les doigts ou si cest la seule fagon queelle
peut manger, donnez-lui des aliments faciles 3 manger de cette maniére; cela
aidera en outre 2 lui donner un sentiment d’autonomie.

Veillez A ce que la téte de la personne soit droite et bien soutenue lorsquelle
mange ou on la fait manger.

Utilisez une grande serviette de table ou un tablier au besoin, pour protéger
les vétements et la literie.

Utilisez une cuillére plutdt quune fourchette quand vous nourrissez quelqu'un,
afin déviter de piquer accidentellement la personne avec une pointe de four-
chette. Aussi, une cuillére 4 long manche vous aidera 4 placer la nourriture
au bon endroit dans la bouche.
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+ Offrez de petites bouchées, et ne placez pas la nourriture trop loin dans la
bouche. Attendez que la derniére bouchée soit avalée avant d'offrir la suivante.

+ Sila nausée est un probléme, prévoyez le nécessaire; ayez un petit seau
ou un bol 3 portée de la main puisquun vomissement peut survenir trés
soudainement.

e Demandez a un medecin, un pharmacien ou une infirmiere en soins a domicile si
un médicament pourrait aider a améliorer l'appétit de la personne.

e Dites-le a l'infirmieére si la nausée, la sécheresse buccale, des plaies de bouche ou
une difficulté a avaler affectent l'appétit de la personne.

 Si la personne s’etouffe ou tousse fréquemment pendant qu’elle mange ou boit,
arrétez de lui donner de la nourriture. Demandez a linfirmiere ou au médecin de
vérifier la deglutition de la personne et de vous indiquer la facon d'alimenter la
personne de facon sécuritaire.

e |l ne faut jamais forcer quelqu’un a manger ou a boire.

A mesure que la maladie progresse vers les derniers stades, la personne malade
dort de plus en plus, a de moins en moins dappétit et perd sa capacité davaler.
Cette période est précieuse puisque vous pouvez maintenant vous concentrer
sur le présent, consacrer du temps de qualité a la personne et lui procurer du
confort en lui offrant votre attention et vos soins.

DIMINUTION DE LA CONSOMMATION DE LIQUIDES

De fagon générale, les liquides aident un corps sain 2 éliminer ses déchets et 2
garder les cellules et la peau bien hydratées. Mais en présence d'une maladie
évolutive, une personne peut perdre la capacité ou la volonté de boire, ce qui
entraine une déshydratation, soit une insufhsance du liquide que doit absorber
le corps. Ce phénomeéne peut découler de plusieurs facteurs, dont la progression
de la maladie ou la manifestation de symptdmes tels la nausée, les vomissements,
la constipation ou la confusion. La nécessité d'intervenir afin de réhydrater la
personne dépend de la cause de la déshydratation.

Tout comme dans le cas d'une diminution de l'appétit, toutes les préoccupations
entourant la diminution de la consommation de liquides doivent étre discutées,
évaluées, comprises et résolues par tous : vous, la personne malade et [équipe
de soins.
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Comment offrir soins et réconfort

+

Ayez toujours des liquides A offrir 4 la personne, comme de leau, du jus,
du café, du thé, des morceaux de glace, du bouillon ou des compléments
alimentaires. De leau a laquelle vous aurez ajouté du jus de citron est trés
rafraichissante.

Remplacez souvent les breuvages a offrir afin de les garder frais.

Des petits glacons ou des sucettes glacées sont une excellente facon doffrir
du liquide. Ils aident 4 garder la bouche humide et fraiche.

Soulevez la téte de la personne quand vous l'aidez 4 boire. Utilisez quelques
oreillers ou soutenez délicatement la nuque de la personne avec votre main.
Il est presque impossible de boire quand on est allongé a plat.

Dites 4 la personne de prendre de trés petites gorgées (de trop grandes gorgées
pourraient la faire étouffer).

Utilisez une paille courte et coufrbée si la personne a sufisamment de force
pour aspirer du liquide dans une paille.

Sila personne na plus la capacité de serrer les lévres sur un verre pour y boire,
essayez une bouteille de type « sans dégit ».

Si la personne oublie d'avaler, rappelez-lui gentiment de le faire. Parfois, le
fait de caresser doucement le c6té de la gorge aide 4 stimuler le réflexe de
déglutition.

La personne peut étre capable davaler mais peut trouver cela difficile. Suivant
une évaluation, [équipe de soins peut recommander doffrir 4 la personne des
liquides un peu plus épais et plus faciles a avaler, comme des laits frappés ou
de la compote de pommes.

La maladie de chacun est unique, et il en va de méme pour les symptdmes,
voild pourquoi il est trés important de discuter avec le médecin ou l'infirmiére
en soins 4 domicile de la situation, de ce A quoi il
faut vous attendre, et des avantages et désavantages
des options d'hydratation artificielle.

Si la personne ne boit pas en raison de symptomes
causant des problémes quune hydratation artificielle
pourrait résoudpre, il pourrait convenir de considérer
une intervention appelée hypodermoclyse. Lhypo-
dermoclyse (ou perfusion sous-cutanée) permet
l'administration de liquides dans les tissus corporels
au moyen d'une petite aiguille placée sous la peau,
par voie sous-cutanée. Laiguille est reliée 3 un tube
en plastique et A un sac deau. Vérifiez aupres du
médecin ou de 'infirmiére en soins 3 domicile si

[66]



CHAPITRE 2

cette intervention conviendrait 4 la maladie et aux symptdmes de la personne,
et si elle est accessible dans votre secteur. Si I hypodermoclyse est indiquée,
l'infirmiére pourra prendre les dispositions nécessaires pour [obtenir; elle vous
donnera de la documentation ainsi que des lignes directrices pour l'amorcer
et la maintenir au besoin. Au moment de décider de la maintenir, il faut se
demander sil'intervention permet de soulager des symptdmes ou si au con-
traire elle en cause de nouveaux, comme de la rétention deau, de lcedéme,
de la nausée, des vomissements, des sécrétions ou de la congestion.

o Alors que la personne chere s'approche des derniers stades de la maladie,
I'hydratation est beaucoup plus une question de garder la bouche humide et
confortable que de nourrir la personne.

 Toute intervention visant a remédier a la déshydratation doit tenir compte de la
cause des symptomes, de la trajectoire de la maladie, des valeurs de la personne
et de sa famille et des objectifs de soins conjointement convenus.

» Ne plus vouloir manger et boire est un phénomene normal et naturel du
cheminement vers le décés.

e La plupart des personnes mourantes ne disent pas ressentir la faim ni la soif
lorsque la mort approche.

e Administrer de la nutrition et de ['hydratation par voie artificielle (intraveineuse
ou sous-cutanée) aux derniers stades de la maladie ne prolonge pas
nécessairement la vie ni n'améliore la qualité de vie.

e [L’hydratation artificielle ne procure pas de nutrition.

» L’hydratation artificielle ne soulage pas la soif ni la sécheresse buccale.

e Pour apporter du confort a la personne mourante, vous devriez plutét lui
prodiguer des soins de la bouche ou lui offrir des petits glacons, un vaporisateur
oral ou de la salive artificielle.

Vous trouverez encore plus d’information a cet effet sur le portail
www.virtualhospice.ca. Vous y trouverez de l'information sur la perte d’appétit,
la perte de poids et la déshydratation.
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RECETTES DE COMPLEMENTS
ALIMENTAIRES MAISON

LAIT RICHE EN PROTEINES
(180 calories,
15 grammes de protéines)

Mélangez : 1 tasse de lait (250 mL)

Y tasse de lait écrémé
en poudre (50 mL)

LAIT FRAPPE
(380 calories,
20 grammes de protéines)

Mélangez : 1 tasse de lait riche

en protéines (250 mL)

% de tasse de créme glacée
(200 mL)

LAIT FRAPPE AU BEURRE
D’ARACHIDES

(510 calories,

20 grammes de protéines)

Mélangez : % de tasse de
créeme glacée (200 mL)

V5 tasse de lait (125 mL)

Y4 tasse de lait écrémé

en poudre (50 mL)

2 cuillerées i table de beurre

darachides (30 mL)

DELICE AUX FRAISES
(765 calories,
20 grammes de protéines)

Mélangez :1 tasse de créme

glacée (250 mL)
% tasse de lait (200 mL)
% tasse de créme A café (200 mL)

Y tasse de lait écrémé

en poudre (50 mL)

2 cuillerées a table de confi-
ture de fraises (30 mL)

LAIT FRAPPE AU YOGOURT
(290 calories,

15 grammes de protéines)
Mélangez : % tasse de

yogourt nature (200 mL)

Y tasse de lait écrémé

en poudre (50 mL)
Y5 tasse de jus de pomme (125 mL)

1 cuillerée A table de sucre

ou de miel (15 mL)
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SUPER POUDING
(1,065 calories, 35
grammes de protéines)

Mélangez : 1 paquet (4,5 onces,
113 grammes) de pouding

instantané en poudre
2 tasses de lait (500 mL)
2 cuillerées a table d’huile (30 mL)

% tasse de lait écrémé en

poudre (200 mL)

SOUPE PLUS
(295 calories,
20 grammes de protéines)

Mélangez :1 tasse de soupe
en créme (250 mL)

2 onces de viande ou de
volaille cuite (50 grammes)

2 cuillerées A table de lait
écrémé en poudre (50 mL)

LAIT FRAPPE AUX

FRUITS (350 calories)
Mélangez : ¥ tasse de lait entier

Y5 tasse de péches ou
autres fruits en boite

1 tasse de créme glacée 3 la vanille
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MELANGES LIQUIDES

Les recettes qui suivent peuvent étre utiles si la personne a du mal 4 avaler ou

mastiquer la nourriture.

MELANGE CHAUD
(donne 6 portions de 6 onces
chacune, 155 calories par portion)

1 tasse de viande cuite (coupée fin)
ou de viande pour bébé du commerce

MELANGE FROID
(donne 6 portions de 6 onces
chacune, 265 calories par portion)

2 tasses de créme glacée

2% tasses de lait entier

1 tasse de carottes cuites
ou dautres légumes

1 tasse de céréales en créme

' _ Y5 tasse de sucre
2 petites pommes de terre cuites _ .
5 de Lait en Meélangez et ajoutez du sirop
tasses de lait entier ou autre garniture au gofit.
1 tasse de soupe en créme (du

commerce ou maison)

Meélangez jusqui ce que le tout
soit bien lisse, puis réchauffez.

POINTS IMPORTANTS

it en nutrition avant d’utiliser des
scautions de sécurité suivantes :

maison au réfrigérateur;

s au réfrigérateur ou deux heures a la

car ces mélanges se gatent
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MEDICAMENTS

Il faut porter une attention particuliére i la bonne conservation et 2 l'utilisation

des médicaments, notamment afin de pouvoir en tirer le maximum de bénéfices.

Ce qu'il faut savoir
Les personnes gravement malades ont souvent 4 prendre plusieurs médicaments,

et il est essentiel que ces produits soient manipulés et utilisés avec précaution et
précision. Voici quelques régles et conseils :

+

Il est trés important de prendre en note chaque administration de médica-
ments, surtout lorsque des doses régulieres d'analgésiques sont requises.
Un bon systeme de consignation vous permettra de tenir un journal précis.
Un tableau comprenant tous les médicaments, les doses et I'heure de l'ad-
ministration aidera le médecin a déterminer si un médicament ou une
posologie doit étre modifié(e). Se reporter au tableau (voir « Annexe III

Horaire de prise des médicaments », page 170).

La chaleur et la lumiére peuvent changer la composition chimique de certains
médicaments.

La plupart des médicaments doivent étre conservés dans un endroit frais et
sombre,

Certains médicaments doivent étre conservés au réfrigérateur. Veillez a ce
qu'ils ne gélent pas et que les enfants ne puissent pas y avoir accés.

Un grand nombre de médicaments ont une date dexpiration. Si un médica-
ment est périmé, demandez 2 I'infirmiére comment il faut en disposer.

Les médicaments devraient étre conservés dans un endroit sécuritaire,
hors de la portée des enfants ou de toute personne qui pourrait en prendre
accidentellement.

Ne parlez pas en public des médicaments que vous gardez a la maison;
conservez-les dans un endroit sécuritaire, loin des regards indiscrets. Hélas,
certaines personnes sont prétes i sintroduire chez les gens pour voler des
médicaments.
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Il ne faut jamais donner de méedicaments par voie orale a une personne
endormie ou inconsciente.

Donnez la bonne dose du bon médicament au bon moment. Administrez les
medicaments selon la forme prescrite : liquide, comprimeés, gouttes, onguent,
aerosol, suppositoire ou injection.

Si des medicaments sont des produits en vente libre ou ont été prescrits par plus
d’un medecin, demandez a votre médecin ou pharmacien s'il est sécuritaire de
les prendre ensemble.

Avisez linfirmiére ou le pharmacien si vous remarquez des changements
soudains de comportement, des hallucinations ou d'autres réactions legéres ou
graves.

Gardez les medicaments hors de la portée de toute personne confuse.

Si la personne utilise des produits d’'un magasin d’aliments naturels ou autres
produits en vente libre, parlez-en a votre medecin ou pharmacien afin d’éviter
les interactions dangereuses (par exemple, certains produits a base de plantes
peuvent nuire aux propriétés de médicaments prescrits).

Avisez ['équipe de soins de toute allergie.

Demandez de laide si le site d’injection devient rouge ou enflé ou s'il fuit, saigne
ou cause un inconfort.

Au moment de faire remplir une ordonnance, renseignez-vous au sujet des effets
secondaires afin de savoir a quoi vous attendre. Assurez-vous que le médicament
est sécuritaire si vous l'administrez avec d'autres (apportez a la pharmacie la
liste de tous les medicaments de la personne).

Renseignez-vous quant aux aliments ou boissons (l'alcool, p. ex.) qui pourraient
nuire aux propriétés du médicament.

Les soins a apporter
Suivez les instructions concernant l'utilisation appropriée des médicaments et

n'hésitez pas 2 demander des conseils en cas de doutes.

+

Demandez conseil 4 I'infirmiére ou un pharmacien quant 4 la fagon d*établir
un horaire d'administration des médicaments et d'aider la personne 4 prendre
ses médicaments de maniére appropriée.
Essayez de toujours faire appel au méme pharmacien. Ainsi, il pourra mieux
comprendre votre situation et mieux répondre  vos questions.
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Noubliez pas que le renouvellement de certains médicaments sur ordon-
nance peut parfois prendre quelques jours. Sachez toujours la quantité de

médicaments qu'il vous reste et combien de temps cela va vous durer.

+

+

Gardez tout I'inventaire de médicaments 2 un seul endroit.

Une personne doit étre chargée de surveiller les quantités utilisées.
Assurez-vous de renouveler les médicaments avant den manquer.

Il est tres facile de mélanger des médicaments, surtout lorsqu'il y a
plusieurs produits 4 administrer.

Essayez de ranger les divers médicaments d'une fagon qui permettra de
mieux les distinguer.

Gardez un tableau de toute la médication a portée de la main pour véri-
fication rapide.

On conseille de coder les médicaments par couleur; marquez chaque éti-
quette d'un point de couleur et faites la méme chose sur votre tableau des
médicaments. Cela vous aidera a

vous assurer que vous adminis- '
i Figure 21

trez le bon médicament.

Vérifiez chaque médicament

3 deux reprises au moment de

préparer la médication. Lisez = e = =5
létiquette en prenant le con- E@L@J T( ‘: s
tenant, et encore lorsque vous @ — 1 ""7,39::

avez fini la préparation, afin de a _'---:' \,@ -

vous assurer davoir utilisé le bon Dr I@ 1%5 _:% {{’;ﬁég i
médicament. 3 ‘_@w ,E:,yﬁ |@ 1

Demandez conseil 2 un phar-

macien ou a l'infirmiére en soins > _g.) é I_Q ﬁ i’%‘#’f J
Y domicil . —
2 domicile en ce qui concerne lgé L@ /ﬁ ['W{fj

les boites & comprimés qui per- g | id,;—/; a———
mettent de gérer des médica- A ' _@ L@ [ ﬁj
ments multiples (aussi appelées L
dosettes). Le pharmacien peut

aussi regrouper les médicaments dans des emballages appelés plaquettes

alvéolées ou emballage 4 bulles (blister pack figure 21).
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ADMINISTRER DES MEDICAMENTS ORAUX

Les médicaments administrés par la bouche (oralement) comprennent tous ceux

qui doivent étre avalés : comprimés, capsules, pilules, pastilles, sirops, élixirs, etc.

Les médicaments oraux sont les plus sécuritaires et les plus faciles 3 administrer.

+

+

+

Lavez-vous les mains avant de manipuler des médicaments.

La plupart des médicaments oraux doivent étre avalés sur-le-champ.

Certains médicaments oraux, comme les pastilles, doivent étre sucés ou

mastiqués. Les pastilles ne doivent pas étre avalées entiéres.

Lorsqu'il sagit de capsules, de comprimés ou de pilules, offrez un verre deau ou

de jus pour aider la personne 4 avaler le médicament. Proposez 4 la personne

une gorgée de liquide avant de prendre le comprimé afin de lubrifier la bouche
et faciliter la déglutition. Evitez le lait, 3 moins qu'il soit spécifiquement
indiqué de le faire pour ce médicament.

Aidez la personne 4 sasseoir ou A soulever la téte pour avaler plus facilement.

Ne donnez jamais un médicament par voie orale a quelqu'un qui est allongé

a plat, ce qui risque de la faire étouffer.

Certains médicaments sont difficiles 4 digérer; ne donnez pas de médicaments

par voie orale A une personne qui a lestomac vide, 3 moins que le médicament

soit prescrit ainsi. Lisez les directives sur [étiquette ou lemballage et suivez-les.

Vérifiez que le médicament a bel et bien été avalé avant de consigner son

administration dans le tableau de médication.

Si la personne a du mal 4 avaler des comprimés, essayez les quelques trucs

qui suivent :

+ Offrez dabord de leau afin d’humecter la gorge, placez les comprimés a
larriere de la langue puis donnez un peu plus deau. Dites 4 la personne
de relaxer la gorge pendant queelle essaie d'avaler.

+ Meélangez les comprimés dans de la compote de pommes, de la confiture,
de la créme glacée, du sorbet ou du pouding, bref, dans n'importe quelle
nourriture dont la consistance permettra de faire descendre les comprimés
dans la gorge. Certains comprimés peuvent étre écrasés puis mélangés
dans un aliment; demandez & un médecin ou un pharmacien lesquels
peuvent étre concassés.

+ Les petits comprimés peuvent étre insérés dans des capsules de gélatine
plus faciles 3 avaler.

+ Demandez au pharmacien si le médicament est vendu sous forme
liquide. Si oui, discutez avec votre médecin s'il serait possible de changer
l'ordonnance.
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Si la personne prend un médicament liquide mais nen aime pas le gott,
gardez le flacon au réfrigérateur ou masquez-en le gotit avec un autre liquide,
comme une boisson gazeuse, un jus ou du lait. Utilisez différents liquides
afin que le mauvais golt ne soit pas associé a une boisson en particulier.
Sila personne nest pas capable davaler de médicaments, demandez au phar-
macien ou au médecin sl n'y aurait pas dautres modes d'administration,
comme des suppositoires ou un timbre transdermique. Il est important que
I'horaire dadministration des médicaments ne soit pas perturbé.

Sila personne présente des effets secondaires ou si le médicament ne procure
pas les bienfaits attendus, parlez-en 3 I'infirmiére en soins 4 domicile.

ADMINISTRER DES MEDICAMENTS SOUS FORME DE SUPPOSITOIRES

Un suppositoire est un petit solide moulé congu pour étre inséré dans le rectum.

Cette voie d'administration est souvent la solution lorsquun médicament ne

peut étre donné par voie orale. Les suppositoires sont généralement utilisés

pour soulager la douleur, la constipation, la nausée, les vomissements ou la fiévre.

+

La plupart des suppositoires sont conservés au réfrigérateur, mais il ne faut
pas les utiliser froids, ce qui pourrait étre trés inconfortable. Il faut attendre
qu'ils soient 4 la température ambiante.

Pour administrer un suppositoire, vous devez porter des gants en latex et
utiliser un lubrifiant de type K-Y Jelly™. Rassemblez d'abord tout le matériel
dont vous aurez besoin.

Aidez la personne 2 se placer dans une position qui facilitera l'insertion du
suppositoire.

La meilleure position est allongée sur le coté gauche, la jambe droite fléchie
vers lavant.

Mettez les gants et lubrifiez le suppositoire. Si vous navez pas de lubrifiant,
vous pouvez simplement le mouiller pour en faciliter l'insertion.
Demandez i la personne de prendre une grande inspiration et dessayer de
relaxer les muscles de l'anus. Une respiration lente, profonde et rythmée aidera
A relaxer les muscles.

Ecartez les fesses d'une main afin dexposer l'anus, et de lautre, glissez le
suppositoire A environ deux pouces  l'intérieur.

Le suppositoire peut déclencher le besoin de déféquer, mais vous devez en-
courager la personne A se retenir. Le suppositoire prend 10 4 15 minutes pour
se dissoudre.
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MEDICAMENTS TRANSDERMIQUES
Certains médicaments sont absorbés par la peau.
Certains dentre eux sont vendus sous forme de
crémes ou donguents 4 appliquer sur la peau,
tandis que dautres sont plutdt des timbres que
lon place sur la peau et que l'on fixe au moyen
de ruban adhésif ou qui adhérent eux-mémes

a [épiderme.

+

gUIDE DES PROCHES AIDANTS

En ce qui concerne les crémes et onguents, il

peut étre important de porter des gants pour %j“—‘"}?’ :,"F#’

ne pas entrer en contact avec le médicament. /% % f’%

Parlez-en au pharmacien.

Au moment d'installer un timbre transdermique :

+ Choisissez une région de la peau propre et
séche, A l'avant ou A larriére du corps, au-dessus de la taille (cest 1a
que le médicament sera le mieux absorbé). N'appliquez pas le timbre sur
une peau huileuse, brtlée ou irritée, ni sur une coupure ou une lésion
ouverte. Pour nettoyer la peau, utilisez seulement de leau — pas de
savon ni dalcool. Assurez-vous que la peau est complétement séche avant
dapposer le timbre.

+ En présence de poils, coupez ceux-ci avec des ciseaux mais ne rasez pas
la zone.

+ Retirez le timbre de son enveloppe protectrice et pelez la bande qui y est
collée.

+ Essayez de ne pas toucher le c6té collant.

+ Installez le timbre, coté collant contre la peau.

+ Pressez le timbre fermement pendant environ 10 A 20 secondes avec la
paume de la main. Assurez-vous que les c6tés du timbre adhérent bien
a la peau de la personne.

+ Fixez le timbre en place avec du ruban adhésif pour la peau s'il nest pas
autocollant. Mettez du ruban adhésif sur les quatre cdtés, de maniére 2
former un cadre (figure 22).

+ Lavez-vous les mains.

Au moment de remplacer le timbre, choisissez une autre région sur la peau

afin déviter les irritations. Retirez le vieux timbre avant den appliquer un

nouveau.
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+ Sile timbre tombe accidentellement ou si la peau devient irritée, remplacez-le
par un nouveau, dans une région différente. Assurez-vous que la peau est
propre et séche.

+ Préparez un horaire de changement des timbres;

+ Certaines personnes inscrivent directement sur le timbre 4 quel moment il
a été apposé.

Jetez immédiatement les timbres utilisés et ceux que vous avez en trop.

Le mode de mise au rebut de timbres transdermiques varie d'une province a

lautre; demandez A 'infirmiére en soins A domicile comment les éliminer.

ADMINISTRER DES MEDICAMENTS SOUS-CUTANES

« Sous-cutané » signifie tout simplement sous la peau. Lorsquon effectue une
injection sous-cutanée, une toute petite aiguille est placée sous la peau, dans le
tissu sous-cutané. Laiguille est fixée afin de rester en place, afin détre utilisée 2
plusieurs reprises.

La plupart des médicaments pour traiter les symptdmes peuvent étre ad-
ministrés par des injections sous-cutanées plutdt que par intraveineuse (IV).
Le mode sous-cutané est plus facile et sécuritaire, et ne géne pas les mouvements
comme le fait une intraveineuse. Toutefois, il faut une IV pour administrer des
antibiotiques ou des produits sanguins, quoique cela soit plutdt rare dans le cas
d'une personne en fin de vie que lon soigne 4 la maison.

Ce qu'il faut savoir
Sila personne malade nest plus capable de prendre ses médicaments oralement,
il peut étre nécessaire de lui faire une injection sous-cutanée.

+ Si vous voulez apprendre comment installer une aiguille sous-cutanée,
demandez i l'infirmiére en soins 4 domicile de vous le montrer. Demandez-lui
aussi un exemplaire des directives
a suivre pour insérer et retirer
laiguille et préparer et donner
l'injection.

+ Que vous choisissiez ou non —
d'insérer vous-méme laiguille
sous-cutanée, cest l'infirmiére qui
initiera le traitement, puis elle
vous indiquera comment le
continuet.
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Laiguille est trés fine, et peut piquer un peu au moment de l'insertion, mais
ne devrait plus causer de douleur apreés.

Laiguille est généralement insérée dans l'abdomen ou la poitrine, mais elle
peut aussi étre placée sur la cuisse, le haut du bras ou dans le dos.

Laiguille est dotée d'un tube auquel on peut fixer un petit embout en caou-
tchouc qui permet ladministration du médicament (figure 23).

Linfirmiére en soins & domicile peut précharger une seringue et vous demander
de l'administrer selon la fréquence et I'horaire prescrits, soit 2 des moments
fixes ou A la demande de la personne.

Linfirmiére vous montrera comment essuyer lembout en caoutchouc avec
un écouvillon dalcool et injecter le médicament.

Une autre facon d'administrer un médicament sous-cutané est de fixer une
pompe munie d'un petit contenant de médicament. Il existe différents types
de ces pompes. Elles permettent notamment lauto-administration de médica-
ments. Certaines sont informatisées et permettent l'administration continue
de médicaments (figures 24 et 25).

On peut se procurer une pompe 2 'hépital, ou vous pouvez en louer une.
Linfirmiére saura vous indiquer quels types
de pompe vous pouvez vous

procurer dans votre région et

vous aidera A en obtenir une.
Une aiguille sous-cutanée est
habituellement laissée en place de
quatre 2 sept jours, selon le type de
médicament administré, mais peut aussi
rester en place plus longtemps. Avisez l'in-
firmiére en soins & domicile si le site d'injection
devient rouge ou enflé.

Expliquez 4 la personne pourquoi il
est nécessaire d'insérer une aiguille
sous-cutanée, qu’il est important
quelle continue de prendre ses mé-
dicaments surtout si elle a de la dif-
ficulté a avaler.

Rassurez la personne en lui disant
qu'une fois laiguille insérée, elle
ne devrait presque plus ressentir

d’inconfort. Figure 25
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DOULEUR

Lorsqu'une personne se plaint de douleur physique, celle-ci se situe habituelle-
ment dans une région particuliere du corps. Toutefois, la personne peut aussi
éprouver une souffrance générale, cest-3-dire de l'inconfort ou de la douleur
quelle ne peut pas nécessairement associer a une partie du corps ou une autre.

CE QU’IL FAUT SAVOIR

Pour aider une personne qui souflre, il faut d'abord évaluer sa douleur. I est aussi
important de comprendre que les gens expriment leur douleur de différentes
maniéres. Aussi, la douleur peut étre autre que physique. Elle peut étre de nature
affective, sociale, spirituelle ou autre, ce quon appelle la « douleur totale ».

Points a retenir :

+ Lvaluation de la douleur doit étre un processus continu. Vous devez poser
des questions et en savoir le plus possible au sujet de la douleur de la personne
en tout temps.

+ La sensation de douleur peut étre pire si la personne éprouve dautres
symptdmes physiques, comme la nausée.

+ Des émotions telles que l'anxiété, la crainte, lennui ou la solitude peuvent
empirer le sentiment de douleur. Si tel est le cas, il est préférable de traiter les
causes de ces émotions plutdt que de simplement augmenter la médication
contre la douleur,

+ Clest en comprenant mieux la douleur que vous pourrez mieux soulager la
personne souffrante et savoir si vos interventions fonctionnent.
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Comment offrir soins et réconfort

La personne la plus qualifiée en matiére de douleur est celle qui la ressent.
Sila personne que vous soignez se plaint de douleur, croyez-la. Méme si elle ne
se plaint pas, il faut rester vigilant, Posez des questions si vous remarquez un
certain inconfort.

Lexpérience de la douleur est différente pour chaque personne. Le médecin ou
l'infirmiére aura besoin d'information au moment de décider de la fagon de
traiter la douleur. Posez les questions ci-dessous 4 la personne afin de pouvoir
renseigner [équipe de soins. Et comme il peut y avoir de la douleur autre que
physique, posez les mémes questions dans les autres domaines de douleur.

+ O ressens-tu de la douleur? Est-ce 4 un endroit particulier, ou dans tout
le corps?

+ Peux-tu montrer du doigt oli tu as mal? La douleur est-elle profonde
(al'intérieur) ou en surface? Ressens-tu plusieurs types de douleur?

+ Quand la douleur a-t-elle commencé? Il y a une heure? Hier? Voild un mois?

+ A quelle fréquence la douleur survient-elle?

+ Combien de temps la douleur dure-t-elle? Quelques minutes? Quelques
heures? Est-ce qulle est intermittente, ou est-elle constante?

+ Que ressens-tu exactement? (Demandez  la personne de décrire sa douleur;
proposez-lui des mots 2 utiliser, comme en coups de couteau, briilante,
pulsante, percante, sourde, etc.)

+ A quel point est-ce que ¢a fait mal? (Demandez  la personne de coter sa
douleur sur une échelle de 0 4 10, ot 0 signifie pas de douleur et 10, la pire
des douleurs.)

+  Qulest-ce qui aurait pu déclencher la douleur? Un mouvement? Le fait d'avoir
mangé? Une pression? Ta position dans le lit ou le fauteuil?

+ Qulest-ce qui diminue la douleur? Le repos, un massage, le mouvement,
la méditation, une distraction, un médicament?

+ Dans quelle mesure la douleur limite-t-elle les activités normales?

+  Quels autres symptdmes sont présents?
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+ recours continuel A Iéchelle dévaluation de la douleur peut grandement
informer sur lexpérience de douleur au fil du temps; il est important de
l'utiliser tous les jours. Les résultats de ces évaluations peuvent étre trans-
posés dans un graphique que l'infirmiére pourra utiliser pour déterminer
sil convient de demander au médecin une modification de la médication
(voir léchelle dévaluation des symptdmes a Iannexe IV ainsi que [échelle

Wong-Baker ci-dessous).
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TRAITEMENT DE LA DOULEUR
AU MOYEN DE MEDICAMENTS

Une personne éprouvant une douleur constante doit prendre réguli¢rement un
médicament contre la douleur.

Ce qu’il faut savoir

+

Lobjectif du traitement de la douleur est de garder la personne alerte tout en
soulageant sa douleur. Il faut du temps et quelques essais avant d'en arriver
a la combinaison de médicaments qui permettra 3 la personne détre con-
fortable. Vous pouvez toutefois écourter le processus en prenant note des
effets positifs et négatifs des médicaments mis  lessai et en présentant ces
données a I'infirmiére ou au médecin.

La consignation de la douleur, des doses réguliéres de médicaments et des
doses en cas de percées aidera le médecin a ajuster les doses de fagon appro-
priée (voir les annexes IV page 171 et V page 172).

ECHELLE ANALGESIQUE DE LORGANISATION

MONDIALE DE LA SANTE
; . Soulagement
+ Les médicaments destinés 4 soulager ~ deladouleur
la douleur sont appelés des analgé- e —
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siques. Les deux grands groupes  poyleur persistante A dg:ézq;szvrg:?ces pour douleyr
o . 7
danalgésiques sont les opiacés ~ ouaugmentative g e gy i
oy 0-analggs;
et les non-opiacés. P e
+ Les opiacés sont des analgé~ i:"mgésiqUSS -
. . Qer lacés
siques réglementés en vertu de  Douleur persistante AnalggOd6ree " Gy

ou augmentative

Ques p, "
‘ Cmana'Qésiquegn OPiaces

la Loi réglementant certaines
drogues et autres substanc-
es du Canada. Il est 4 noter e,

que bien que le mot « nar- 6siquey i
cotiques » soit souvent utilisé

pour ces médicaments (ainsi y
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e

mande le terme « opiacé ».
Les opiacés sont utilisés pour
soulager la douleur modérée UEchelle analgésique de

a grave. U'Organisation mondiale de la santé
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Les non-opiacés sont probablement les analgésiques les plus couramment
utilisés. Contenant des ingrédients pour soulager la douleur et abaisser la
fievre, ils sont généralement prescrits pour traiter la douleur légére 3 modérée.

Comment offrir soins et réconfort
Certaines lignes directrices doivent étre respectées lorsquon utilise des médica-

ments contre la douleur :

+

Lorsque la douleur est constante, administrez les médicaments selon I'horaire
prescrit méme si la personne ne ressent pas vraiment de douleur au moment
de l'administration. Cette facon de faire permet d'assurer que la douleur ne
reviendra pas, parce que si elle revient, alors elle sera plus difficile  traiter
(une minuterie peut vous aider & mieux respecter 'horaire dadministration
des médicaments).

Prévoyez les soins physiques aprés que les analgésiques aient fait effet, afin de
diminuer l'inconfort pour la personne. La plupart des médicaments contre la
douleur font effet dans les 30 4 40 minutes. Tenez compte de ce délai, surtout
si vous devez changer un pansement ou déplacer la personne dans son lit.
Lorsquon le prend réguli¢rement, un médicament contre la douleur est tout
aussi eflicace lorsqu'il est administré oralement que par une injection. Les
autres modes d'administration, comme les injections, les suppositoires ou les
timbres, doivent étre considérés seulement si la personne ne peut avaler ou
tolérer de prendre des médicaments par la bouche.

Ce qu'il faut savoir sur les analgésiques opiacés

+

Pour assurer le confort de la personne, les opiacés 3 action bréve doivent
étre administrés toutes les trois  quatre heures. Sila personne ne prend pas
dopiacés A action prolongée, utilisez un réveil-matin pour vous réveiller la
nuit afin dadministrer les doses requises, sans quoi la personne risque de se
réveiller en souffrance. Il sera alors plus difficile de calmer la douleur.
Prenez en note les périodes pendant lesquelles la douleur est soulagée. Si
la personne prend depuis trois ou quatre jours les doses d'analgésiques, il
conviendrait que le médecin prescrive un opiacé a action prolongée. Certains
de ces opiacés agissent de 12 4 24 heures; un dentre eux, un timbre, dure
pendant trois jours. Il faut toutefois avoir réussi a soulager la douleur au
moyen dopiacés A action bréve avant de passer aux opiacés a action prolongée,
sans quoi ces derniers ne seront pas efficaces.
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Des percées de douleur peuvent parfois survenir méme lorsque la douleur
devrait normalement étre soulagée par le médicament. Par exemple, la
personne peut ressentir une douleur légére ou méme grave deux heures
avant la prochaine dose prévue. Dans ce cas, une « dose de percée » doit étre
prescrite. Les lignes directrices visant le recours 4 des doses supplémentaires
en cas de percées de douleur varient; demandez a I'infirmiére en soins 2
domicile quelles sont les fréquences recommandées dans votre région. Vous
devez aviser le médecin ou l'infirmiére si des doses de percée administrées a
intervalle d'une heure A trois reprises ou plus pendant une journée narrivent
pas a soulager la douleur. Prenez note de chaque administration d'une dose
de percée et indiquez-en la raison. Cette information permettra au médecin
de réajuster la dose réguliére (voir le tableau 4 cet effet 3 lannexe V, page 172.
Noubliez pas que les opiacés sont de puissants médicaments et qu'ils doivent
étre rangés hors de la vue et de la portée des enfants et autres personnes.
Comme pour tout autre médicament, ne patlez pas en public du fait que vous
avez de tels médicaments chez vous; quelqu'un pourrait tenter de sintroduire
chez vous pour vous les voler.

Ayez A la maison une quantité dopiacés pour vous durer au moins une
semaine,

Demandez A l'infirmiére en soins 4 domicile de quelle fagon vous devez vous
défaire dopiacés non utilisés.

Ce qu’il faut savoir sur les analgésiques non opiacés
Vous pouvez prendre certaines mesures pour rendre le soulagement de la douleur
plus efficace et réduire les effets secondaires.

+

Administrez les médicaments conformément aux directives de lemballage
ou des prestataires de soins.

A moins davis contraire, administrez les médicaments avec de la nourriture,
afin de diminuer le risque de problémes destomac.

Lacétaminophéne ( Tylenol™©) peut étre pris lestomac vide, ce qui en améliore-
ra labsorption.

Surveillez la présence de saignements ou decchymoses, puisque certains de
ces médicaments peuvent affecter la coagulation sanguine.
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EFFETS SECONDAIRES OU
COMPLICATIONS POSSIBLES
LIEES AUX OPIACES

SOMNOLENCE

Lorsqu'un opiacé est offert pour la premiére fois, il est possible que la personne
soit somnolente pendant les quelques premiers jours. La personne peut en effet
étre épuisée ou avoir manqué de sommeil en raison de la douleur, et peut donc
avoir besoin de rattraper son sommeil.

Laissez la personne faire la sieste aussi souvent quelle le désire. Assurez-vous
seulement queelle puisse encore étre éveillée, quoique dans les derniers jours ou
les derniéres heures de vie, cela ne sera peut-étre plus possible. Demandez conseil
a léquipe de soins au besoin.

NAUSEE ET VOMISSEMENTS

Lorsqu'ils sont utilisés pour la premiére fois, les opiacés plus puissants peuvent
causer la nausée et méme des vomissements. Ces problémes disparaissent
généralement aprés quelques jours.

+ Lanausée et les vomissements peuvent aussi étre causés par d'autres médica-
ments, ou étre le résultat de la maladie elle-méme.

+ Encouragez la personne i rester au lit pendant la premiére heure suivant
ladministration.

+ Expliquez i la personne que cest peut-étre la douleur qui entraine la nausée
ou les vomissements, et si tel est le cas, lanalgésique pourra aussi soulager
ces symptomes.

+ Linfirmiére ou le médecin pourra vous indiquer quels médicaments contre la
nausée vous pouvez offrir 4 la personne pendant les trois ou quatre premiers
jours d'un traitement aux opiacés ou suivant l'augmentation de sa dose (voir
« Nausée et vomissements », page 108).
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CONSTIPATION
Comme les opiacés ralentissent les intestins, la constipation peut devenir un

probléme chronique chez une personne prenant réguliérement des opiacés.

+ Une personne qui prend des opiacés devrait aussi prendre un stimulant in-
testinal et un laxatif afin de prévenir la constipation (voir « Constipation »,

page 100).

+ Avertissez immédiatement l'infirmiére en soins 4 domicile si vous constatez

un changement en ce qui concerne la fréquence des selles de la personne.

CONFUSION

Une personne qui prend des médicaments contre la douleur, particuliérement
des opiacés, peut se sentir un peu confuse. Certaines personnes ont méme des
hallucinations, quoique cela soit plutét inhabituel et puisse étre traité.

En cas de confusion, parlez-en 4 l'infirmiére en soins A domicile. Il pourrait
alors étre indiqué de réduire la dose ou dadministrer un autre type dopiacé.
Toutefois, il est possible que ce soit la maladie elle-méme qui cause la confusion;
une évaluation plus poussée pourrait alors simposer.

MYOCLONIE

La myoclonie est une contraction ou un spasme des muscles que la personne
ne peut contrdler.

+ Lamyoclonie est une sensation semblable 3 celle que lon peut éprouver quand
on est sur le point de sendormir et que l'on se réveille en sursaut.

+ Il sagit d'un effet courant de certains médicaments. Cette contraction mus-
culaire nest toutefois pas du tout liée au phénomeéne de convulsion.

+ Avisez I'infirmiére si vous constatez un probléme de myoclonie.
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ACCOUTUMANCE ET DEPENDANCE PHYSIQUE

Il y a une différence entre l'accoutumance et la dépendance physique. Dans le
cas d'une dépendance physique, le corps a régulierement besoin d'un médica-
ment pour soulager une douleur physique continue, de maniére 3 maintenir
leffet. Si la médication cesse, le corps présente alors des symptomes de sevrage.
Quant a laccoutumance, certains la définissent comme étant une dépendance
psychologique — la personne na pas physiquement besoin de ressentir le «
high » associé au médicament, elle nest pas réticente i I'idée de ne plus avoir la
sensation que donne le médicament.

Un des mythes les plus courants concernant le traitement de la douleur veut que
les personnes qui prennent des médicaments contre la douleur en deviennent
dépendantes. Cela nest pas vrai lorsque les médicaments sont nécessaires et
utilisés correctement.

La recherche a démontré que moins de 1% des patients hospitalisés recevant
des opiacés contre la douleur développent une dépendance.

TOLERANCE

Beaucoup de gens qui prennent un médicament contre la douleur nécessitent des
doses de plus en plus fortes avec le temps parce que leur corps finit par développer
une tolérance au médicament. Une dose dopiacés peut étre augmentée autant
que nécessaire par le médecin lorsqu'il sagit de soulager la douleur.

TOXICITE DUE AUX OPIACES

Les aliments, leau et les médicaments que lon ingére sont soit utilisés par lor-
ganisme, soit éliminés. Le foie se charge de décomposer les substances, puis les
poumons, les intestins et les reins éliminent les déchets. Chez une personne qui
prend de fortes doses dopiacés en raison de douleurs ou qui en prend pendant
longtemps, ou chez une personne souffrant de problémes de reins, il est possible
que les déchets provenant des médicaments saccumulent dans le corps. Clest ce
quoon appelle la toxicité due aux opiacés.

Ce qu’il faut savoir
Lorsqu'il y a toxicité due aux opiacés, la personne présente des changements de
comportement marqués. Si la personne soignée recoit des opiacés pour traiter
la douleur, restez a Iafftit de signes qui pourraient indiquer des problémes.
+ Le délire ou la confusion peuvent se présenter sous plusieurs formes :

+ de lagitation;

+ des mauvais réves et des cauchemars;
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+ une diminution du niveau de conscience, de la somnolence;

+ dela confusion concernant I'heure et le liey;

+ des hallucinations (voir, sentir ou entendre des choses qui nexistent pas);

+ des gémissements et un discours désorganisé;

+ une concentration réduite;

+ une impossibilité de se reposer, de rester calme;

+ des problémes de mémoire 2 court terme;

+ le sommeil pendant le jour et Iéveil pendant la nuit;

+ des sursauts ou mouvements convulsifs des muscles des membres ou du
visage;

+ des crises épileptiques;

+ dela douleur lorsquon touche la personne d'une maniére qui ne devrait
normalement pas lui faire mal.

Si vous remarquez un de ces changements chez la personne, signalez-le a

I'infirmiére en soins a domicile.

Un membre de Iéquipe de santé pourrait alors poser des questions a la

personne afin de vérifier sa mémoire et ses capacités de reconnaitre, afin de

cerner rapidement toute complication.

Ce que vous pouvez faire

+

Si la personne peut tolérer daugmenter son ingestion de liquides (ou recevoir
p p g g q
un apport complémentaire), il faut 'hydrater davantage oralement afin que
les reins puissent éliminer les toxines. S'il nest pas possible daugmenter les
liquides, Iéquipe peut considérer I'idée d'une hydratation artificielle (intra-
q quipe p Y
veineuse ou sous-cutanée) pour éliminer les toxines.
Le médecin peut aussi choisir de changer d'opiacés. Différents opiacés pro-
uisent des déchets différents. Le fait de passer d'un opiacé A un autre aide
d t des déchets différents. Le fait de p d'un op tre aid
le corps 4 éliminer les toxines.
Siles reins ne fonctionnent pas bien, le médecin peut aussi diminuer la dose
dopiacés.
e médecin peut aussi prescrire un médicament pour diminuer les hallucina-
Le médecin peut p d pour d les hall
tions, les cauchemars ou l'agitation jusqu ce que le corps élimine les déchets.

Demandez de laide si vous remarquez un des signes de toxicité due aux opiacés.

[89]



gUIDE DES PROCHES AIDANTS

AUTRES MANIERES DE
SOULAGER LA DOULEUR

Il est également possible de traiter la douleur dautres fagons.

NEUROSTIMULATION TRANSCUTANEE

Cette technique consiste 2 utiliser un petit dispositif électronique muni délec-

trodes qui émettent de faibles pulsations électriques dans la peau, jusquaux

nerfs sous-jacents. On croit que cette légére activité électrique aide 4 soulager

la douleur. Linfirmiére en soins & domicile vous dira si cette technique pourrait

aider la personne que vous soignez, et si elle est accessible dans votre secteur.

+

Les électrodes sont placées selon le type de douleur et la région ot elle est
ressentie. Un physiothérapeute ou autre membre de [équipe de soins formé
en matiére de neurostimulation transcutanée peut vous montrer ol placer
les électrodes et comment utiliser lappareil.

Les électrodes ne doivent pas étre installées dans des régions ciblées par une
radiothérapie; évitez dailleurs ces régions pendant 10 4 14 jours suivant la
fin des traitements.

La neurostimulation ne doit pas viser les sinus, les yeux et les oreilles.

Il ne faut pas effectuer de neurostimulation si la personne a un stimulateur
cardiaque.

Il ne faut jamais effectuer de neurostimulation prés du ceeur.

Il ne faut pas effectuer de neurostimulation sur une peau douloureuse, enflée,
infectée ou en mauvaise santé.

AUTRES MANIERES‘DE SOULAGER LA
DOULEUR SANS MEDICAMENTS

Certaines thérapies douces peuvent aider a faire oublier la douleur et donc la

soulager (voir « Soins complémentaires », page 116).

+

Un anesthésique local peut étre injecté autour des nerfs afin de bloquer une
douleur dans une région donnée. Cela peut donner des résultats temporaires
ou de longue durée.

Lacuponcture est un ancien traitement chinois qui utilise des aiguilles stériles
placées 4 des endroits précis du corps pour soulager la douleur.

La radiothérapie peut permettre de réduire une tumeur, ce qui peut soulager
la douleur et dautres symptomes de la personne.
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PROBLEMES DE PEAU

DEMANGEAISON

La démangeaison est une sensation désagréable qui provoque le besoin de se
gratter ou frotter la peau. Les causes les plus courantes de la démangeaison chez
une personne souffrant d'une maladie évolutive comprennent une peau séche,
des allergies, des effets secondaires de médicaments, une chimiothérapie ou
radiothérapie et la croissance d'une tumeur.

Ce a quoi il faut s’attendre

Une maladie mortelle peut causer de nombreux changements au niveau de la
peau. Certains de ces changements peuvent étre trés inconfortables et donner
lieu 4 de l'agitation, de 'anxiété, des plaies ou une infection.

+ La peau de la personne malade peut devenir séche, rouge, rugueuse ou
squameuse.

+ Une éruption cutanée légeére ou plus étendue peut se manifester.

Le fait de gratter la peau peut provoquer un saignement et des plaies.

POINTS IMPORTANTS

dapres deux jours;

+

eau a rougi;
lication de créme ou d'onguent.
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Les soins a apporter

Il peut étre difficile dempécher la personne de se gratter involontairement ou
pendant son sommeil. La meilleure fagon daider la personne est de trouver des
fagons pour soulager la démangeaison.

+ Appliquez une créme pour la peau a base hydrosoluble deux 4 trois fois par
jour, particulierement apres le bain, lorsque la peau est humide.

+ Uetilisez de leau ti¢de plutdt que chaude pour le bain (leau chaude asséche
la peau).

+ Ajoutez i leau du bain du bicarbonate de soude ou de I'huile de bain.

+ Lavez délicatement la peau 4 laide d'un savon doux. Evitez de frotter.

+ Uetilisez du bicarbonate de soude au lieu de désodorisant sur les aisselles.

+ Gardez les ongles de la personne propres et courts.

+ Encouragez la personne A se frotter la peau ou 2 utiliser de la pression ou des
vibrations plutdt que se gratter.

+ Choisissez des vétements amples et faits de tissu doux.

+ Changez la literie chaque jour.

+ Sila personne peut le tolérer, lencourager a boire suffisamment deau et de
liquides afin de rester bien hydratée.

+ Aidez la personne A penser 4 autre chose en l'intéressant a la télévision, a la
radio ou a un livre.

+ Couvrez la personne de couvertures et de draps légers.

+ Evitez dappliquer sur la peau des produits parfumés ou 4 base d'alcool.

+ Utilisez des détersifs doux pour la lessive.

Une plaie ouverte a la surface de la peau ou dans les tissus sous-jacents nécessite
des soins sur-le-champ.

Demandez de laide si :

e vous remarquez que la peau est craquelée, cloquée, squameuse, rougie ou qu'elle
présente des lésions;

e une plaie s'agrandit;
e une plaie sent mauvais;

e un épais liquide vert s’échappe d’une plaie.
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PLAIES DE LIT

Les plaies de lit (escarres de décubitus) se développent lorsque la peau d'une
partie du corps ne regoit pas suffisamment doxygéne, provoquant la mort des
tissus. Ces plaies saggravent lorsque la personne se frotte contre les draps, quon
la tire contre les draps ou la surface d'un fauteuil, ou queelle est trop longtemps
en contact avec de l'urine ou des selles.

Ce qu'il faut savoir

La meilleure régle A suivre en ce qui concerne les plaies de lit est la prévention

(reportez-vous au point sur les points de pression. En effet, chez une personne

gravement malade, une fois apparues, elles sont trés difficiles a guérir. Les premiers

signes d'une plaie de lit sont un avertissement qu'il faut mieux soigner la région.

+  Un rougissement sur une région de la peau qui ne disparait pas méme lorsque
la pression est retirée peut indiquer le développement d'une plaie de lit.

+ Une peau craquelée, doquée, squameuse ou présentant des 1ésions peut se
dégrader trés rapidement.

+ De la douleur aux « points de pression » (nuque, épaules, coudes, fesses et
talons) est un signe que ces régions nécessitent une attention particuliére
(higure 26).

+ Des taches jaunitres sur les vétements, les draps ou le fauteuil,
parfois teintées de sang proviennent probablement
d'une plaie suppurante.

Les soins a apporter
Lorsqu’une personne est conﬁnée 2‘1 un ht ou

b o

un fauteuil roulant, la pression est continuelle-
ment exercée sur les mémes régions du corps,
ce qui favorise le développement de plaies de
lit. Si une plaie apparait, gardez la région
propre et placez la personne de fagon
a ce qu'il n'y ait plus de pression sur

cette région. Avisez l'infirmiére en
soins & domicile dés que
vous découvrez une plaie

de lit.
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Protégez les points de pression au moyen doreillers afin déviter la formation
de plaies de lit. Demandez 4 I'infirmiére en soins 4 domicile s'il conviendrait
d'utiliser des articles tels des protége-talons et des protége-coudes.
Renseignez-vous aupres de l'infirmiére quant 4 la possibilité de vous procurer
un matelas qui réduit la pression.

Si possible, encouragez la personne 4 se déplacer et 4 sasseoir ailleurs.
Soulevez la personne, plutdt que la tirer, au moment de changer sa position.
Gardez le drap contour bien tiré afin d%éviter les plis.

Gardez la téte du lit A plat ou A un angle qui ne dépasse pas les 30 degrés,
afin déviter la pression 2 la base de la colonne vertébrale.

Selon létat de la personne et la progression de sa maladie, essayez de changer
sa position toutes les deux heures : sur le coté gauche, sur le dos, puis sur le
coté droit. Les changements de position doivent se poursuivre dans la nuit
toutes les quatre heures.

Changez la literie sur-le-champ et nettoyez la peau sil y a eu contact avec de
I'urine ou des selles.

Si la personne mange encore, offrez-lui des aliments riches en protéines.
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PROBLEMES DE BOUCHE

MUGUET (CANDIDOSE ORALE)

Le muguet est courant chez les personnes souffrant d'une maladie avancée.

I apparait souvent aprés un traitement aux stéroides ou aux antibiotiques ou

aprés une radiothérapie de la bouche.

Ce qu'il faut savoir
Le muguet nécessite une attention particuliére.

+

La personne qui fait du muguet peut se plaindre d’avoir mal 4 la bouche ou
la gorge ou davoir la gorge séche et qui démange, la voix enrouée ou de la
difficulté i avaler.

En examinant la bouche, vous devriez voir des plaques blanches sur la langue,
le palais, 4 l'intérieur des joues et des lévres et au fond de la gorge.

On traite le muguet au moyen de la nystatine (Mycostatin™“, Nadostine™®,
Nilstat™“ ou Nystex™©). Ce médicament est un liquide quion fait circuler
dans la bouche, comme un rince-bouche, puis quon avale.

Le médecin peut aussi prescrire une créme médicamenteuse 2 frotter sur les
gencives, sous le dentier.

Le muguet peut se propager a dautres personnes, alors évitez dembrasser la
personne sur les lévres ou de partager des ustensiles si vous soupgonnez la
présence de muguet.

Les soins a apporter
Labouche doit étre bien nettoyée avant l'administration du médicament (voir «
Soins de la bouche », page 38), pour savoir comment procéder.

+

Avisez immédiatement l'infirmiére en soins 3 domicile si vous soup¢onnez
la présence de muguet.

Utilisez une nouvelle brosse 4 dents au début du traitement et remplacez-la
apres le médicament.

Aidez la personne a bien se rincer la bouche  leau claire avant de prendre
le médicament.

Enlevez le dentier avant de donner le médicament.

Nettoyez bien le dentier & chaque traitement — il nest pas bien nettoyé,
il pourrait réinfecter la bouche.

Faites tremper le dentier toutes les nuits dans une solution formulée comme
suit : une partie de vinaigre pour quatre parties deau.
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PLAIES DANS LA BOUCHE

On entend ici des petites coupures ou des ulcéres dans la bouche. Elles peuvent

étre causées par une chimiothérapie, une radiothérapie, une infection, un manque

de liquides, une mauvaise hygiéne de la bouche, une oxygénothérapie, une con-

sommation excessive d’alcool ou de tabac, et certains médicaments.

Ce qu’il faut savoir
Les plaies dans la bouche peuvent étre trés douloureuses et peuvent nuire 3

lalimentation et  la prise de liquides.

+

Le cas échéant, vous remarquerez de petits ulcéres ou de petites plaies dans
la bouche, sur les gencives ou sur la langue.

Les plaies peuvent étre rouges, elles peuvent saigner ou comporter de petites
plaques blanches au centre.

Lintérieur de la bouche, les gencives et la langue peuvent avoir une apparence
rouge, luisante ou enflée.

Il peut y avoir du sang ou du pus dans la bouche.

Lintérieur de la bouche peut étre recouvert de ce qui semble étre une pellicule
blanchitre ou jaunitre.

Le fait de manger peut causer de la sécheresse ou une légére sensation
de brilure.

Il peut y avoir une sensibilité au froid et au chaud.

Laugmentation ou la diminution de mucosités dans la bouche peut étre un
probléme.

La personne peut avoir de la difficulté 3 avaler.

Un mal de gorge ou une sensation de bralure dans la partie supérieure de la
poitrine peut étre un symptome.

Demandez laide de l'infirmiére en soins 3 domicile ou du médecin au besoin.

Les soins a apporter

+

Essayez de diminuer l'inconfort en offrant des soins de la bouche au moyen
de produits calmants ainsi que des aliments et boissons non irritants.
Examinez la bouche deux fois par jour au moyen d'une petite lampe de poche
et d'un abaisse-langue; si la personne porte un dentier, enlevez-les avant de
commencer,

Avertissez I'infirmiére en soins 4 domicile si la bouche de la personne a une
apparence différente ou sil y a un changement au niveau du gotit ou des
sensations.

Effectuez un soin de la bouche 30 minutes aprés avoir mangé et toutes les
deux heures pendant que la personne est éveillée, si son état le permet.
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+  Apres le nettoyage de la bouche, utilisez une des solutions de ringage suggérées

dans la section (see « Rincage », page 39).

+ Soulagez les lévres en y appliquant un lubrifiant hydrosoluble (ex. : Muco™©
ou K-Y Jelly™©).

+ Lorsque possible, encouragez la personne a boire davantage (selon le stade
de sa maladie et si elle peut le tolérer).

+ Offrez-lui des petits repas fréquents, froids, non épicés sans trop de saveur,
si elle peut le tolérer.

+ Essayez doffrir des aliments ou boissons réfrigérés (sucettes glacées, glagons,
yogourt glacé, sorbet ou créme glacée).

+ Evitez les agrumes et jus d'agrumes (orange, citron, limette) et les tomates;
bien quon ait I'impression qu'ils hydratent la bouche, ils ont plutdt un effet
asséchant,

SECHERESSE BUCCALE

La sécheresse buccale survient lorsque [état de la personne fait en sorte queelle
nest plus en mesure de boire sufisamment ou dabsorber assez de liquide.
Clest souvent le cas lorsque la personne a la nausée ou des vomissements, ou
quelle manque d'appétit en raison de ses symptdmes ou de la progression de la
maladie. Aussi, la réduction de l'ingestion de liquides provoque une diminution
de la salive. Certains médicaments ainsi que le fait de respirer par la bouche
peuvent aussi favoriser la sécheresse de la bouche.

Ce qu'il faut savoir
Avoir la bouche séche peut étre une source d'inconfort pour la personne.

+ La personne peut se plaindre d’avoir la bouche séche ou un mauvais gotit
dans la bouche.

+ Lalangue de la personne peut étre rouge et saburrale, et les levres peuvent
étre séches et craquelées.

Les soins a apporter
Les meilleurs soins que vous pouvez apporter : gardez la bouche de la personne
propre et hydratée afin de procurer une impression de fraicheur.

+ Aidez la personne 4 se nettoyer la bouche fréquemment, surtout aprés avoir

mangé et au coucher (voir « Soins de la bouche », page 38). Une solution
de ringage recommandée par l'infirmiére ou le médecin peut aider A hydrater
la bouche.

+ Apres le nettoyage, appliquez un lubrifiant hydrosoluble sur les lévres
(de type Muco™“ ou K-Y Jelly™©).
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gUIDE DES PROCHES AIDANTS

Gardez un bol de copeaux de glace 4 coté du lit. Méme si la personne ne veut
pas boire ou nen est plus capable, elle pourrait aimer sucer des glacons pour
humecter et rafraichir sa bouche.

Essayez les produits hydratants du commerce que peut vous recommander
l'infirmiére, le médecin ou un pharmacien.

Retirez le dentier (le cas échéant) et massez les gencives au moyen d'un
produit hydratant, puis réinsérez le dentier ou non, selon ce que préfére la
personne.

Nutilisez pas un rince-bouche du commerce.

POINTS IMPORTANTS

rosse d dents dure
cool; ils pourraient causer

ger les tissus des gencives.
s produits peuvent

ntier seulement pour

les craquelins, les

la bouche;
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PROBLEMES D'INTESTINS ET DE VESSIE

INCONTINENCE

Lincontinence est une perte de la maitrise des intestins ou de la vessie.

Ce qu'il faut savoir

+

Pour certaines personnes, la meilleure solution en présence d'une incontinence
de la vessie est d'utiliser un cathéter (une sonde).

Un cathéter est un tube placé dans la vessie pour que l'urine puisse sen
échapper vers un sac spécialement congu 2 cet effet.

Comment offrir soins et réconfort

+

Lincontinence peut provoquer la dégradation de la peau en raison de la
pression et du contact avec I'urine ou les selles. Il est trés important de garder
la peau propre et séche silon veut éviter la dégradation de la peau.

Considérez aussi l'utilisation de sous-vétements spécialement congus pour
l'incontinence (comme Stayfree®, Dry Plus™, Attends™®, Poise™, Ensure
Guards™©, etc.) vendus dans les pharmacies et supermarchés. Permettant de
garder le lit sec, ces sous-vétements doivent étre changés souvent. Linfirmiére
en soins a domicile peut vous donner des conseils 4 ce sujet. Il est également
possible que vous puissiez obtenir du soutien financier pour couvrir leur cotit

(voir « Soutien financier », page 164).

Appliquez des crémes hydrofuges contenant oxyde de zinc et silicone (comme
Zincofax™¢, Penaten Cream™® et A&D Cream™®) au besoin afin de prévenir
l'irritation. Il existe aussi un aérosol de silicone et doxyde de zinc (Silon™¢)
qui peut étre plus facile A utiliser.

Si la personne soignée utilise un cathéter permanent, lavez la zone preés de
lentrée du cathéter au moins une fois par jour avec de leau et du savon afin
de protéger la peau et prévenir l'infection.

Lavez-vous les mains avant et aprés avoir manipulé le cathéter, le sac de
drainage ou des sous-vétements pour incontinence.

Vérifiez la tubulure entiére du cathéter afin dassurer qu'il n'y a pas de nceud
et veillez & ce que le sac de drainage soit placé plus bas que la personne afin
que la gravité favorise le drainage.

Videz le sac de drainage au moins deux fois par jour.
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gUIDE DES PROCHES AIDANTS

Demandez de l'aide si :
* il y afuite a proximité du point d’entrée du cathéter;

e [urine devient trouble et malodorante ou si la personne fait soudainement de la
fievre — cela pourrait indiquer une infection de la vessie;

¢ il y adu sang dans l'urine;

e la personne a la diarrhée.

CONSTIPATION

La constipation est un manque de fréquence ou une difficulté en ce qui concerne

lévacuation des matiéres fécales. Une personne souffrant d'une maladie évolutive

peut souflrir de constipation parce quelle :

+

+

+

+

+

+

prend certains médicaments, comme des opiacés;

boit moins;

mange moins;

ne mange pas suffisamment de fibres;

fait moins d'activité physique;

souffre d'une maladie qui peut entrainer la constipation.

La constipation doit étre suivie par l'infirmiére en soins & domicile ou le médecin

afin dassurer qu'il n'y a pas dobstruction nuisant 4 [évacuation des selles.

Ce qu'il faut savoir

+

+

Une personne qui ne mange plus produit quand méme des selles.

La constipation est inconfortable et peut causer des problémes graves.
Il importe donc de la prévenir.

Les selles peuvent étre séches et difficiles a évacuer.

Une personne constipée peut avoir beaucoup de gaz, roter ou avoir la nausée.
Elle peut avoir de la douleur 4 labdomen.

Ce qui peut sembler de la diarrhée peut en fait étre de petites quantités de
selles molles ayant réussi & contourner les selles dures causant la constipation.
La personne peut produire de petites selles dures sans pour autant réussir 2
évacuer les selles provoquant la constipation.

Des maux de téte et de la confusion peuvent accompagner la constipation.
Labdomen de la personne pourrait sembler gonflé ou ballonné.
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Le médecin peut prescrire un stimulant ou un laxatif sous forme de com-
primés, de liquide ou de suppositoires (voir « Administrer des médicaments
sous forme de suppositoires », page 75).

Certaines personnes souffrant de constipation ne sont pas capables de prendre
des médicaments, ne réagissent pas a ces derniers ni aux changements a
lalimentation, et peuvent donc avoir besoin d'un lavement.

e Prenez des notes concernant les selles de la personne. Méme si la personne ne
mange ni ne boit plus beaucoup, avertissez l'infirmiére en soins a domicile s'il n’y
a pas eu de selles dans une peériode de deux jours.

o Evitez les laxatifs en vrac de type Metamucil“<; il faut boire trois litres d’eau
par jour pour que ces produits soient efficaces, sans quoi ils ne font qu'empirer
le probleme.

Demandez de laide si :
e il y adu sang dans la région anale ou du sang dans les selles;

e la personne n'a pas produit de selles dans les 24 heures suivant la prise
d’un laxatif;

e la personne a des crampes et des vomissements persistants.

Comment offrir soins et réconfort

Sivous connaissez les causes de la constipation, vous pouvez prendre des mesures

pour la prévenir. Vous pouvez considérer les stratégies suivantes, si [‘état de la

personne le permet :

+

Essayez daugmenter graduellement la consommation de fibres et de grains
entiers (pain et céréales). Il faut toutefois aussi augmenter la consommation
deau afin de faciliter le transit des fibres dans lorganisme.

Augmentez labsorption de liquides.

Offrez une boisson chaude caféinée le matin afin de favoriser I'évacuation
de selles.

Encouragez la personne & marcher, 3 faire de lexercice ou 4 bouger dans le lit.
Evitez les aliments qui causent la constipation comme le chocolat, le fromage
et les oeufs.

Rappelez 4 la personne la nécessité de prendre les médicaments amollissant
les selles et les laxatifs prescrits, surtout si elle prend des opiacés (voir « Effets

secondaires ou complications possibles liées aux opiacés », page 86).
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Offrez une variété de fruits (y compris des pruneaux), des légumes et des jus
de fruits (dont du jus de pruneaux) une fois par jour. Le mélange qui suit
constitue un excellent laxatif aux fruits :

LAXATIF AUX FRUITS (utilisez des fruits déshydratés) :
+ Y tasse de raisins de Corinthe + % tasse de dattes

+ Y tasse de raisins secs + % tasse de figues

+ Y tasse de pruneaux «+ jus de pruneaux

Mesures a prendre

Une personne qui prend réguli¢rement des opiacés contre la douleur doit aussi

prendre un laxatif. Certaines mesures doivent également étre prises pour favoriser
la régularité des selles. Voici quelques conseils :
g quelq

+

Un stimulant intestinal ou laxatif (comme Senokot™ ou Lactulose™®) peut
étre pris une A deux fois par jour.

Les stimulants intestinaux augmentent l'activité des intestins et aident
évacuation.

Ces produits sont vendus i la pharmacie, et certains programmes en couvrent

Lavement

Le lavement consiste 4 injecter du liquide dans le rectum afin de vider l'intestin.

Pour donner un petit lavement (de type Fleet™®), on suit la méme procédure

que pour insérer un suppositoire.

+

Aidez la personne 2 prendre une position qui facilitera l'insertion du tube
de lavement. La meilleure position est allongée sur le c6té gauche, la jambe
droite fléchie vers lavant. (Il y a habituellement un schéma dans les directives
accompagnant le produit.)

Avertissez la personne que le lavement pourrait lui donner une sensation
de pression et des crampes. Encouragez la personne 3 prendre de grandes
respirations et de retenir le liquide de lavement aussi longtemps que possible
avant de [évacuer.

Le tube est prélubrifié.

Insérez le tube délicatement dans le rectum puis appuyez sur la bouteille.
Allez-y lentement mais sans arréter méme si la personne semble ressentir de
l'inconfort . Utilisez tout le produit (ou le plus possible).

[102]



CHAPITRE 3

DIARRHEE

La diarrhée est Iévacuation de selles molles ou liquides trois fois par jour ou
plus. Elle produit souvent de I'inconfort. Les causes de la diarrhée comprennent
une infection, certains médicaments, une chirurgie, la fistule, un laxatif, une
chimiothérapie, une radiothérapie  l'abdomen et parfois, la maladie elle-méme.

Ce qu’il faut savoir

+ Ladiarrhée peut affecter [équilibre des sels et des électrolytes dans lorganisme.

+ Certains aliments peuvent empirer la diarrhée alors que d'autres peuvent
aider a la ralentir.

+ La déshydratation est toujours un risque dans le cas d'une diarrhée grave.

+ Ce qui peut sembler étre une diarrhée peut en fait étre de petites quantités
de selles molles ayant réussi & contourner des selles dures bloquant le passage.
Dans ce cas, il sagit plutdt de constipation et il faut traiter le probléme en
conséquence (voir « Constipation », page 100). Discutez de cette possibilité

avec l'infirmiére en soins 4 domicile.

o Evitez les aliments pouvant stimuler ou irriter le tractus digestif : le pain et les
céreales de grains entiers, les aliments frits ou gras, les noix, les fruits ou legumes
crus, les patisseries riches, les herbes et épices puissantes, les aliments ou
boissons cafeinés, les boissons alcoolisées ou gazeuses et le tabac.

e Les aliments tres chauds ou tres froids peuvent provoquer la diarrhée.

o Evitez de donner seulement des liquides clairs pendant plus de deux jours
consécutifs.

Demandez de l'aide si :
e la personne a six selles molles ou plus pendant plus de deux jours consécutifs.
e vous remarquez du sang dans la région de l'anus ou dans les selles.

Comment offrir soins et réconfort

Dans la mesure du possible, des changements dans lalimentation devraient étre

la premiére option pour rétablir [équilibre des liquides dans l'organisme.

+ Choisissez des aliments riches en protéines, en calories et en potassium.
Demandez 2 un nutritionniste ou une infirmiére en soins a domicile quels
aliments sont 2 privilégier.

+ Sila personne peut boire plus de liquides, encouragez-la  prendre huit a dix
verres par jour. Le fait de sucoter lentement rend l'absorption plus efficace.
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+ Assurez-vous que la personne boive autre chose que seulement de leau.
Offrez-lui des boissons variées ainsi que des gelées (de type Jello™<).

+ Donnez de petits repas fréquents plutdt que trois gros repas.

+ Lavez la région de l'anus avec du savon doux et séchez en tapotant aprés
chaque selle.

+ Appliquez un produit hydrofuge (Zincofax™®, Penaten Cream™‘, A&D
Cream™C, Silon™®) dans la région de lanus afin de protéger la peau.

+ Restez calme lorsque la diarrhée se produit. Essayez de réduire lanxiété et
lembarras de la personne.

+ Ultilisez des serviettes protectrices sur le lit afin de diminuer la géne de la
personne et faciliter le nettoyage.

+ Utilisez un désodorisant ambiant si lodeur est un probléme.

ESSOUFFLEMENT (DYSPNEE)

Lessoufflement (ou dyspnée) se produit lorsque le corps nobtient pas suffisam-
ment doxygéne. Soit que les poumons naspirent pas assez dair, soit qu'ils ne
peuvent fournir sufisamment doxygéne au sang. Lessoufflement peut étre causé
par divers facteurs, dont la maladie, de lanxiété ou de la pollution (comme la
fumée de cigarette).

Ce qu'il faut savoir

Lessoufflement grave peut étre épeurant tant pour la personne malade que pour
tous ceux qui laccompagnent. Comprendre ce & quoi on peut sattendre peut
aider :

+ La peau autour de la bouche et les lits dongle deviennent bleuitres.

+ Il peut y avoir de grandes quantités de mucosités épaisses que la personne
peut expulser ou non en toussant.

+ Au son, la respiration peut sembler humide, elle fait penser i des
gargouillements.

+ Larespiration peut étre difficile quand la personne parle, se déplace ou méme
se repose.

+ Certains traitements pourraient aider, selon la cause de lessoufflement et
le stade de la maladie. Une médication et autres interventions peuvent étre
offertes.
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Comment offrir soins et réconfort

+

La personne malade peut avoir moins de difficulté a respirer si le milieu qui
lentoure est calme et si vous suivez quelques conseils.

Demandez 4 une personne calme et bienveillante daccompagner silencieuse-
ment la personne malade afin de diminuer son anxiété.

Prévoyez des périodes de repos fréquentes entre les activités si lessoufflement
empire lorsque la personne bouge, patle ou se fait laver ou habiller.
Demandez aux visiteurs de sasseoir tranquillement dans le silence, pour que
la personne ne ressente pas le besoin de parler.

Assurez-vous de bien suivre les directives au moment d’administrer un
médicament contre lessoufflement ou de prodiguer toute autre intervention.
Le recours 4 un humidificateur peut aider a relicher les mucosités et aider
la personne a tousser plus eficacement.

Evitez de vous tenir au-dessus ou trop prés de la personne. Ouvrez une
fenétre ou utilisez un ventilateur pour que la personne ait l'impression d’avoir
beaucoup dair autour delle.

Evitez les vétements ajustés ou contraignants, et utilisez une couverture légére.
Noubliez pas de rester calme en présence de la personne. Vos signes
dangoisse peuvent rendre la personne encore plus anxieuse, et aggraver son
essoufflement.

Aidez la personne 4 prendre une position qui facilitera sa respiration. Etre
couché A plat empire habituellement lessoufflement. La position assise aide
généralement la respiration. Utilisez plusieurs oreillers ou un coussin spé-
cialement congu pour la position assise pour supporter le dos. Une autre
position qui favorise la respiration est de se pencher vers lavant en sappuyant
sur une table de lit ou une table haute, la téte appuyée sur les bras croisés.
Proposez 4 la personne de dormir dans un fauteuil inclinable, lequel permet
une position mi-assise.

Faites tout ce que vous pouvez pour aider la personne A rester calme, puisque
la tension musculaire aggrave lessoufflement.

Un médicament (un opiacé, par exemple) peut étre prescrit pour soulager
lessoufflement.
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Demandez de laide si :

la personne se plaint de douleurs a la poitrine;

la personne produit des mucositeés épaisses, jaunes, vertes ou teintées de sang;
la personne narrive pas a bien respirer pendant une période de trois minutes;
la peau est pale ou bleue ou la personne est froide et moite au toucher;

la personne fait de la fievre;

les ailes du nez battent pendant la respiration.

OXYGENOTHERAPIE

Ce qu’il faut savoir
Les médecins recommandent parfois une oxygénothérapie pour soulager

lessoufflement. Il y a deux facons de procurer un apport en oxygéne :

+ au moyen d'une canule (un petit tube en plastique qui améne loxygéne

directement dans les narines de la personne — voir la figure 27);

+ au moyen d'un masque facial en plastique relié  la source doxygéne quon

place par-dessus le nez et la bouche.

Comment offrir soins et réconfort

e masque ou la canule doivent étre bien entretenus si lon veut assurer le confort
L q l led tétreb tret |

de la personne.

+

Retirez le masque et nettoyez-le lorsque
nécessaire.

Placez quelque chose comme des petites
boules d'ouate ou de moleskine entre le
tube et la peau afin déviter l'irritation.
Serrez élastique du masque adéquate-

ment, de maniére A ce que celui-ci soit
bien ajusté sur le visage. Figure 27
Les embouts de la canule nasale doivent étre insérés dans les
narines.

Comme [oxygéne peut assécher l'intérieur du nez, il est conseillé d'utiliser une

solution 4 base deau (comme Secaris™<, en vente libre) pour le réhydrater.
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POINTS IMPORTANTS
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NAUSEE ET VOMISSEMENTS

La nausée (quon appelle aussi le « mal de cceur ») peut se manifester méme
lorsque la personne ne pense pas 2 la nourriture, et des vomissements peuvent
survenir méme si la personne na pas mangé ou quelle na pas la nausée.

Plusieurs facteurs peuvent entrainer la nausée ou des vomissements : la maladie
elle-méme, des médicaments, une irritation du systéme digestif, certains aliments,
la constipation, la douleur, une obstruction des intestins, une infection, de
l'anxiété, les déplacements, certains traitements, etc. La nausée et les vomisse-
ments peuvent aussi navoir aucun lien avec la maladie; il peut tout simplement

sagir de la grippe.

Ce qu'il faut savoir

Tout le monde a déja eu la nausée et des vomissements. Toutefois, pour une
personne aux prises avec une maladie évolutive, les épisodes peuvent étre plus
intenses et plus fréquents, et plus graves étant donné la faiblesse associée a la
maladie.

+ La personne se sent malade et refuse de manger.

+ Les vomissements peuvent étre occasionnels ou fréquents.

+ Il est possible que la personne vomisse lorsquon lui donne des médicaments
par la bouche.

+ La personne peut se senti

Comment offrir soins et réconfort

Vous pouvez aider la personne en essayant déviter les éléments susceptibles de
provoquer la nausée ou des vomissements, et en administrant par diverses voies
les médicaments prescrits par le médecin pour soulager la nausée et les vomisse-
ments. Les mesures suivantes peuvent diminuer la nausée ou les vomissements :

+ Offrez de petites quantités des aliments et boissons préférés de la personne,
si elle le tolére.

+ Essayez doffrir des aliments froids parce qu'ils ont moins dodeur.

+ Ayez i portée de la main des liquides clairs, des copeaux de glace, des glagons
de jus de fruit et du soda au gingembre, et offrez-en en petites quantités.

+ Les odeurs de la cuisine peuvent provoquer la nausée. Essayez déviter que
ces odeurs parviennent a la personne malade.
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Noffrez pas d’aliments gras ou épicés. Donnez plutdt des aliments fades
comme des craquelins, des réties, du giteau des anges, des fruits mous ou
du yogourt.

Encouragez la personne 4 prendre réguli¢rement un médicament antinauséeux,
tel que recommandé par l'infirmiére en soins a4 domicile ou le médecin;
Rafraichissez la bouche au moyen d'un rince-bouche ne contenant pas d'alcool
ou de club soda.

Gardez un bol ou un petit seau A portée de la main. Si la personne vomit,
vider et nettoyer le bol ou le seau sur-le-champ.

Ouvrez une fenétre ou utilisez un ventilateur; lair frais peut aider 4 réduire
la nausée.

Aidez la personne i se reposer en position assise pendant une heure apreés
les repas afin de favoriser la digestion.

Encouragez les visiteurs qui sapprochent de la personne malade déviter les
parfums, les lotions aprés-rasage et les désodorisants qui sentent fort.
Demandez au médecin, a l'infirmiére en soins & domicile ou & un pharmacien
si dautres mesures pourraient aider (voir « Remedes a base de plantes », page

124).

* Sila personne vomit au lit, la mettre sur le cote afin d’éviter qu'elle ne s’étouffe.
e Prenez en note la fréquence et la quantité des vomissements.

» Le medecin peut recommander les médicaments et interventions appropriés
selon la cause de la nausée et des vomissements.

Demandez de laide si :
e la personne vomit plus de trois fois par heure pendant trois heures ou plus;

e les vomissures contiennent du sang ou une substance ressemblant a du marc
de cafe;

* la personne qui mangeait et buvait bien auparavant ne peut plus s'alimenter en
raison de nausées ou de vomissements;

e la personne vomit ses médicaments;
e la personne se sent encore plus faible et étourdie;
e la personne ne réagit plus lorsqu'on lui parle.
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DIFFICULTE A DORMIR (INSOMNIE)

Linsomnie, cest I'incapacité de bien dormir aux moments oli on devrait le faire.

En fait, il peut sagir d'un sommeil de mauvaise qualité ou d'une incapacité totale

A trouver le sommeil.

Ce a quoi on peut s'attendre

+

Linsomnie peut étre causée par lanxiété, la peur, la tristesse ou autres in-
quiétudes psychologiques ou spirituelles.
Des problémes physiques comme de la douleur, des nausées, des vomissements
et une toux peuvent causer de l'insomnie.

Gardez en tete que des symptomes comme la douleur, la nausée et la toux peuvent
entrainer de l'insomnie. Administrez tous les médicaments prescrits.

Demandez de l'aide si :
e la personne devient confuse pendant la nuit;

* vous ne dormez pas vous-méme et avez besoin de répit.

Comment offrir soins et réconfort
Il est normal qu'une personne atteinte d'une maladie grave dorme beaucoup

pendant la journée. Mais lorsque vient la nuit, la personne a alors de la difficulté

\ ’ .
a sendormir.

+

Permettez a la personne de dormir a n'importe quel moment et autant quéelle
le veut, sans lui imposer d’horaire.

Offrez-lui une boisson chaude sans caféine, comme du lait chaud avec du
miel, avant le sommeil nocturne.

Passez des moments calmes avec la personne,  Iécouter et A parler. Le fait
de donner 4 la personne des occasions dexprimer ses sentiments pourrait
aider A diminuer ses préoccupations affectives.

Faites en sorte que la personne soit installée confortablement. Des contacts
directs, comme tenir la main, ou le fait de sasseoir ou de sallonger preés delle,
peuvent apporter du réconfort.

Offrez de masser le dos ou les pieds pour aider la personne a relaxer.
Gardez les draps propres et aussi lisses (sans plis) que possible.
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+ Lorsque la personne veut dormir, assurez-vous que les lieux sont calmes et
silencieux.

+ Demandez i l'infirmiére en soins 2 domicile si des médicaments ou autres
thérapies pourraient aider A dissiper les problémes de sommeil.

ENFLURE (CEDEME)

Loedeme est courant chez les gens souffrant d'un cancer en phase avancée ou
d'une maladie du cceur, du poumon, du foie ou du rein. Leedéme survient lorsque
du liquide séchappe des capillaires (de minuscules vaisseaux sanguins) et sac-
cumule dans les tissus adjacents, entrainant une enflure dans des régions du
corps, comme les jambes ou labdomen. L'eedéme peut aussi survenir lorsqu'une
maladie évolutive fait en sorte que lorganisme a du mal & remplacer les protéines,
ou lorsqu'il y a une tumeur ou une obstruction dans une veine ou une partie du
systéme lymphatique. A moins que lenflure ne soit reliée 3 un probléme cardi-
aque, les diurétiques ne sont pas efficaces pour éliminer ce liquide excédentaire.
Le médecin ou l'infirmiére en soins & domicile pourra vous expliquer la raison
exacte de l'cedéme chez la personne malade.

Ce a quoi on peut s’attendre
Lorsqu'ily a accumulation de liquides, des changements aisément remarquables
surviennent :

+ Les pieds et le bas des jambes enflent quand la personne est assise, est debout
ou quelle marche.

+ Les bagues sont trop serrées autour des doigts.

+ Lapersonne ressent un « serrement » dans la main lorsqueelle fait un poing.

+ Labdomen semble tendu ou gonflé, ou la personne dit que ses pantalons sont
trop serrés 2 la taille ou qulelle se sent essoufflée.
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Comment offrir soins et réconfort
Le mieux que vous puissiez faire pour soulager la personne gravement malade
qui souffre d'cedéme est :

+

+

Encouragez-la 4 se reposer au lit.

Si les pieds sont enflés, élevez-les. Lorsque la personne est assise, élevez-lui
les pieds sur un tabouret, avec un coussin.

Si ce sont les bras qui sont enflés, aidez la personne 2 les appuyer sur une
table ou des oreillers afin de les garder élevés.

Demandez 4 [équipe de soins si certains exercices pourraient aider.

Un massage des régions enflées peut aider I'absorption des liquides en cause.
Essayez des bas de contention ou des bandages lorsque la personne est assise.

POINTS IMPORTAN

t le doigt laisse une marque;
as ou de la jambe;

nt.
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PERTE DE FORCE

La perte de force peut résulter de lévolution de la maladie dégénérative, ou peut
étre provoquée par laffaiblissement des muscles aprés un alitement prolongé.
Cette perte survient habituellement graduellement mais peut aussi se produire
rapidement en quelques jours.

Ce a quoi on peut s'attendre

Une personne qui a toujours été active et autonome a habituellement de la dif-
ficulté A sadapter aux limites physiques qu'impose une maladie grave. Clest en
comprenant comment la faiblesse musculaire affecte le corps que vous pourrez
mieux planifier les soins 2 offrir.

+ La fatigue est normale aprés des activités qui étaient pourtant faciles
auparavant.

+ La personne peut désormais avoir besoin daide pour marcher, prendre son
bain ou s'habiller, ou peut avoir besoin quon la soigne au lit.

+ Il peut étre difficile pour la personne de changer de position dans le lit ou de
se déplacer d'un endroit 3 un autre.

+ La frustration liée aux limites physiques peut rendre la personne irritable
dans des situations qui ne suscitaient pourtant aucun probléme auparavant.

Comment offrir soins et réconfort
Vous devez chercher 2 aider la personne malade 2 utiliser ou économiser son
énergie le mieux possible lors d'activités.

+ Demandez 2 un membre de [équipe de soins de vous enseigner des techniques
pour aider la personne A se déplacer plus facilement tout en conservant son
énergie.

+ Rassurezla personne et dites-lui que vous voulez [aider. Une personne qui perd
ses forces est souvent bouleversée lorsquelle réalise quelle perd son autonomie.

+ Placez une cloche, une cuillere et une assiette en métal ou autre objet produisant
du bruit 4 portée de main de la personne afin quelle puisse vous appeler en cas
de besoin. Un moniteur pour bébés est idéal.

+ Rappelez 2 la personne quelle doit limiter ses activités et se reposer avant de
faire une activité.

+ Demandez 3 équipe de soins si une marchette, un fauteuil roulant ou autre
aide 3 la mobilité serait une bonne idée. Ce matériel est parfois vendu, parfois

loué (voir page 173).
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CONFUSION

On dit qu'une personne est confuse lorsquelle a de la difficulté 4 penser et &
agir de maniére appropriée ou que ses pensées sont perturbées. Une personne

gravement malade peut étre confuse en raison de la maladie, d'une infection,
d'un médicament, dun manque d’hydratation, ou de I'imminence de la mort.
Avisez 'infirmiére si vous remarquez de la confusion et demandez-lui ce que

vous pouvez faire pour aider la situation.

Ce qu'il faut savoir
A un certain moment dans le parcours d'une maladie physique dégénérative, la

confusion devient presque inévitable. Le fait de connaitre les comportements

associés 2 la confusion peut aider a diminuer votre anxiété lorsque la personne

agit de fagon inhabituelle.

+

+

La confusion peut se manifester trés progressivement.

Elle peut commencer par une difficulté 4 se concentrer ou une perte de
mémoire ou d'intérét.

La personne peut avoir du mal A prendre des décisions en raison de son
manque de concentration.

La personne peut avoir une impression d'irréalité, ou le sentiment de « perdre
la raison ».

Les émotions de la personne peuvent grandement varier; elle peut tantdt
accepter la situation, tantdt la refuser.

Une personne confuse peut devenir agitée et peut se mettre 3 errer. Elle peut
sembler avoir de la douleur.

Elle peut avoir des hallucinations (voir ou entendre des choses qui nexistent
pas), particuliérement la nuit.

Des pensées étranges peuvent troubler la personne.

Elle peut exprimer de la peur ou de la colére sans raison apparente.

Ses mouvements peuvent étre tantdt au ralenti, tantdt accélérés.

La confusion peut saggraver au point ol la personne ne peut plus prendre
de décisions. Dans de telles circonstances, il est bon d'avoir préparé un plan
préalable de soins et nommé un mandataire pour orienter les décisions con-
cernant les soins de santé et prendre la responsabilité des questions juridiques.
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Comment offrir soins et réconfort
Comme la personne confuse risque de se blesser, il faut laider beaucoup et la

surveiller de prés.

+

+

Rappelez doucement a la personne qui vous étes si cela semble nécessaire.
Touchez délicatement la personne pendant une conversation pour lui rappeler
que vous étes 13, si cela ne cause pas dagitation.

Faites face 4 la personne et tenez-vous 2 une distance convenable lorsque
vous lui parlez.

Eteignez la radio et la télévision, ou baissez le volume (mais ne les laissez pas
les deux allumées en méme temps).

Parlez lentement et a voix basse, et utilisez de courtes phrases.

Soyez une présence silencieuse qui cherche 4 soutenir la personne. Vous devez
comprendre que tenter de « chasser » la confusion ou les hallucinations ne
peut quaugmenter lagitation.

Il peut étre une bonne idée d’avoir un calendrier et une hotloge dans le champ
de vision de la personne. Si la personne le demande, dites-lui gentiment
I'heure et la date.

Gardez la piéce bien éclairée, 3 moins que cela déplait 4 la personne.

Ne donnez pas de médicaments ni de soins sans expliquer ce que vous faites.
Ne laissez pas la personne seule.

Prenez les mesures de prévention nécessaires pour réduire le risque de chute
hors du lit ou du fauteuil.

Demandez de laide si :

la confusion apparait trés soudainement ou s'aggrave;
la personne devient violente ou trés agitée;
vous vous blessez ou la personne se blesse en raison de la confusion;

vous ressentez une grande fatigue et avez besoin de reépit.
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SOINS COMPLEMENTAIRES

On entend ici des mesures autres que celles relevant de la médecine conven-
tionnelle. Les interventions qui suivent peuvent aider 2 assurer le confort de la
personne malade mais ne sont pas destinées a remplacer les soins médicaux. Avant
d'y avoir recours, discutez-en avec un membre de [équipe de soins. Vous pourriez
aussi explorer I'idée d'avoir recours a dautres types de soins complémentaires.
N’hésitez pas 2 en discuter avec I'infirmiére en soins 2 domicile ou le médecin.

TECHNIQUES DE RELAXATION

Comme l'objectif premier de toute technique de relaxation est de faire oublier a
la personne malade son inconfort et sa maladie en détournant son attention sur
une activité particuliére, tout ce que vous pouvez faire pour la distraire peut lui
étre bénéfique. Mais n'utilisez jamais une technique de relaxation pour remplacer
un médicament pour soulager la douleur.

Comment offrir du réconfort

Les techniques de relaxation visent A consciemment se concentrer & détendre
tous les muscles du corps. Elles sont plus structurées quon le croit — il ne sagit
pas simplement de relaxer. Toutes les techniques de relaxation commencent de
la méme maniere.

+ Choisissez une pi¢ce calme et silencieuse.

+ Essayez déviter toute interruption pendant l'activité. Placez un « Ne pas
déranger » 4 la porte au besoin.

+ Choisissez le bon moment, par exemple :

+ avant que la douleur ou l'inconfort s'intensifie;
+  lorsque la personne est préoccupée ou nerveuse;
+  auméme moment chaque jour.

+ Demandez 2 la personne si une musique particuliére laiderait A relaxer.

+ Aidez la personne A sinstaller dans une position confortable, les bras et les
jambes bien détendus.

+ Commencez par demander 4 la personne d'inspirer profondément par le nez,
puis dexpirer par la bouche, en soufflant. Répétez trois fois. (Ne faites pas cet
exercice si la personne a des problémes de respiration.)

+ Encouragez la personne 4 garder les yeux fermés et 3 se concentrer sur ce
quelle ressent en faisant lactivité.
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+ Demandez 4 la personne de penser 4 un endroit calme et paisible, et d'imaginer
que son corps devient trés 1éger, quil flotte dans lair, ou qu'il devient chaud
et douillet.

+  Apres lactivité de relaxation, demandez 3 la personne ses impressions afin de
savoir ce qui a bien fonctionné et ce qu'il faudra éviter la prochaine fois.

IMAGERIE
La relaxation par imagerie, cest l'utilisation de I'imagination pour aider une
personne A relaxer. Clest une technique de visualisation qui vise 4 faire oublier
l'inconfort.

Ce qu’il faut faire
+ Reprenez les étapes de préparation a la relaxation décrites précédemment.
+ Proposez des images qui représentent le soulagement de la douleur.

Par exemple :

+ Dites 4 la personne d'imaginer que la douleur est une grosse pierre qui
fait partie de son corps. Dites-lui ensuite de visualiser un gros ballon 2
I'hélium attaché 4 la pierre, et qui emporte la pierre (la douleur) au loin.

+ Dites ala personne d'imaginer que la douleur est un orage qui se déchaine
dans son corps, mais une douce brise arrive et chasse doucement la tempéte
(et la douleur).

+ Evoquez un endroit spécial ot est allée la personne afin quelle puisse se
remémorer ses propres images.

+  Cet exercice de relaxation par imagerie peut étre répété tous les jours pendant

20 minutes.
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EXERCICES DE RESPIRATION

Les exercices de respiration visent  contréler la respiration de maniére A relaxer
les muscles tendus et  faire oublier I'inconfort.

Ce dont vous avez besoin

+ Un lecteur de musique (cassettes, CD, MP3, etc.), avec ou sans écouteurs.

+ Dela musique ou des directives audio (cassette, CD, MP3, etc.) de techniques
de respiration.

Ce qu’il faut faire

+ Reprenez les étapes de préparation 2 la relaxation décrites précédemment.

+ Axez lexercice sur les directives audio (cassettes, CD, etc.).

+ Les exercices de respiration doivent étre faits en rotation.

+ Inspirez profondément par le nez. Ce faisant, tendez un muscle ou un groupe
de muscles — faites un poing ou serrez les dents.

+ Retenez votre souffle et gardez les muscles tendus pendant une ou deux
secondes.

+ Relaxez les muscles en expirant lentement.

+ Tendez les muscles du bas de la jambe droite tout en inspirant profondément.

+ Relaxez ensuite les muscles en expirant lentement.

+ Répétez ces étapes avec les muscles du bas de la jambe gauche, puis passez
aux autres parties du corps. Chaque fois, tendez les muscles en inspirant
profondément, puis relichez-les en expirant lentement.

+ Encouragez la personne  faire ces exercices au moins 20 minutes par jour.

+ Bvitez les directives audio qui risquent de provoquer de I'inquiétude ou de
la douleur physique.

+ Sila personne a du mal A respirer, plutdt que d'inspirer et dexpirer, dites-lui
de relaxer son esprit pendant un petit moment.
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MASSAGE PAR VIBRATION
Le massage par vibration est un massage effectué a Iaide d'un dispositif électrique
qui aide 4 engourdir la région douloureuse et 4 détendre les muscles.

Ce dont vous avez besoin
+ Un masseur électrique.

Ce qu’il faut faire

+ Déterminez la région douloureuse & masser.

+ Retirez les vétements qui couvrent cette région.

+ Ne découvrez pas les autres parties du corps et assurez-vous que la personne
est au chaud et que son intimité est respectée.

+ Trouvez une position qui sera confortable pour tous les deux.

+ Massez la région au-dessus et au-dessous du point de douleur si celui-ci est
trop sensible.

+ Vous pouvez aussi essayer de masser la région opposée a la douleur, par
exemple, si la hanche droite est douloureuse, massez la hanche gauche.

+ Ne massez pas vigoureusement une région oll se trouve une tumeur.

+ Appliquez le masseur pendant 25 4 45 minutes, deux fois par jour.

+ Vous pouvez aussi utiliser le masseur de fagon intermittente, en le mettant
sous et hors tension quelques secondes pendant une durée de 25 1 45 minutes,
si cela convient mieux 2 la personne.

+ Suivez bien les directives accompagnant le masseur afin déviter tout risque
de choc électrique.

DISTRACTIONS

Toute stratégie qui aide la personne 2 se distraire et oublier son inconfort est
bénéfique. Commencez par préparer les lieux comme vous le feriez pour toute
autre technique de relaxation.

Musique

La musique a le pouvoir d'absorber les gens si complétement qu'ils oublient tout
pendant un certain temps. Le fait d'utiliser un casque découte pour éliminer
tous les autres bruits peut rendre la distraction encore plus compléte.

Ce dont vous avez besoin

+ Une radio, un lecteur 4 CD ou A cassettes, un iPod ou autre lecteur de musique,
avec ou sans écouteurs, pouvant jouer la musique quaime la personne malade.
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Ce qu'il faut faire

+ Aidez la personne A choisir de la musique qui lui plait.

+ Encouragez-la A chanter en écoutant la musique ou 2 suivre le rythme en
tapant des mains ou des pieds.

+ Essayez de distraire la personne avec de la musique plusieurs fois par jour.

Humour

Le rire peut égayer une personne et méme soulager la douleur. Distraire la
personne par |’ humour laide A porter son attention sur autre chose que son mal.

Ce dont vous avez besoin
+ Des enregistrements humoristiques audio ou vidéo, et un lecteur, une
télévision, un ordinateur, une radio, etc.

Ce qu’il faut faire

+ Renseignez-vous afin de savoir quel type d’humour plait 2 la personne : une
comédie britannique, de 'humour « slapstick », etc.

+ Aidez la personne A choisir une pi¢ce audio ou vidéo qui lui plaira.

+ Ecoutez ou regardez ensemble des farces, des dessins animés drdles ou des
histoires humoristiques.

TRAITEMENTS RECONFORTANTS PAR LE FROID

Lapplication du froid sur le corps procure de nombreux bienfaits. Le froid réduit
les spasmes musculaires, engourdit les terminaisons nerveuses, réduit lenflure
et soulage les démangeaisons.

+ Les compresses froides laissées au méme endroit (plutdt qu'utilisées pour
masser une grande région) doivent étre enveloppées dans un linge.

+ Appliquez la compresse froide pendant au moins 10 4 15 minutes. Vous
pouvez aussi la laisser en place jusqu 30 minutes.

+ Vous pouvez répéter lapplication de froid trois 4 quatre fois par jour.

+ Alternez le froid et le chaud si cela plait 4 la personne.

+  Vous pouvez aussi appliquer (en massant) des crémes et onguents qui pro-
curent une sensation de chaleur (comme Ben Gay™“, Rub A.535M ou Tiger
Balm™®) sur la région douloureuse avant d'appliquer une compresse froide
ou de la glace.

Jme

+ Noutilisez pas de crémes 4 masser 2 effet froid (de type Icy Cold™ par

exemple) avec un autre traitement par le froid.
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+  Vérifiez 'action des crémes et onguents en les utilisant sur la surface interne

de votre bras afin de vous assurer qu'ils n'irritent pas la peau. S'iln'y a pas de

rougeur ou de démangeaison apres quelques minutes, vous pouvez utiliser
les produits sur la peau de la personne malade.
+  Lavez-vous les mains aprés avoir appliqué des crémes. Evitez de vous mettre
de la créme dans la région des yeux.

Sacs de glace

Vous pouvez utiliser de la glace insérée dans un sac pour soulager une région
douloureuse.

Ce dont vous avez besoin
Pour fabriquer un sac de glace, vous pouvez utiliser :
+ un sac de glace de commerce;

d ZiplocM¢ li de ¢l é i ;
+ un sac de type Ziploc™® rempli de glace concassée ou en petits copeaux;
+ un sac daliments surgelés comme du mais, des pois ou du mais 2 éclater.
+ une serviette ou une taie doreiller;
+ une créme produisant un effet de chaleur (si vous le voulez).

Ce qu’il faut faire
+ Sivous utilisez un sac en plastique refermable de type Ziploc“, essayez de
vider lair du sac aprés lavoir rempli de glace.
+ Sivous utilisez un sac de légumes surgelés, frappez le sac sur le comptoir de
la cuisine afin de séparer les éléments qui auraient pu coller ensemble.
+ Placez le sac de glace dans une serviette ou une taie doreiller. Sila personne

désire que la compresse soit plus froide, mouillez la serviette ou la taie doreiller.

+ Placez le sac de glace sur la région douloureuse. Si cela entraine plus de
douleur, placez le sac de glace au-dessus ou au-dessous de la région ciblée.
+ S'il sagit d'un sac de légumes surgelés, remettez-le au congélateur apres

utilisation en vous assurant d'indiquer sur le paquet que vous lavez utilisé

comme compresse — il ne faut pas en consommer le contenu.

Linges froids
Des linges froids appliqués sur une région douloureuse peuvent aussi procurer
du soulagement.

Ce dont vous avez besoin
+ Deux serviettes

+ Delaglace

+  Un grand bol

+ Une créme produisant un effet de chaleur (si vous le voulez)
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Ce qu'il faut faire

+ Remplissez le bol de deux pouces deau.

+ Ajoutez de la glace 4 leau.

+ Imbibez les serviettes deau glacée.

+ Tordez une des serviettes et placez-la sur la région douloureuse.

+ Lorsque la serviette nest plus assez froide, replacez-la dans l'eau glacée et
répétez lopération avec la deuxiéme serviette.

Massages froids ou glacés

Il sagit de masser la personne au moyen de glace ou de liquide froid 1a ot elle
adela douleur.

Ce dont vous avez besoin

+ Delaglace

+ Une serviette et une débarbouillette

+ Un sac en plastique ou un sac A ordures propre
+ Un gobelet en carton.

Ce qu’il faut faire

+ Remplissez deau la moitié du gobelet en carton.

+ Placez le gobelet au congélateur jusqu ce que leau soit gelée.

+ Retirez la glace du gobelet (pelez le carton si elle ne glisse pas hors du verre).
+ Déposez une serviette sur le sac de plastique et placez le tout en aval de la
région 4 masser afin de recueillir leau qui sécoulera de la glace.

Enveloppez la glace d'une débarbouillette afin de protéger vos mains du froid.

+

+ Frottez la glace sur la région douloureuse en faisant des cercles.

+ Séchez la peau avec la serviette 3 mesure que la glace fond.

+ Massez la région pendant environ quatre minutes. Il est normal que la peau
rougisse.

TRAITEMENTS RECONFORTANTS PAR LA CHALEUR

La chaleur peut procurer du soulagement en plus de détendre les muscles.
I1 faut toutefois se rappeler deux choses importantes :

+ Prenez les précautions nécessaires au moment d'utiliser un coussin chauffant
électrique, surtout sil ne séteint pas automatiquement, puisqu'il peut causer
des blessures.

+ Nutilisez pas de crémes & masser produisant une sensation de chaleur lorsque
vous offrez un traitement par la chaleur.
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Bouillottes

On trouve une bouillotte dans presque toutes les maisons. Une bouillotte
demande peu de préparation.

Ce qu’il faut faire

+ Remplissez la bouillotte deau bien chaude du robinet. N'utilisez pas de leau
bouillante parce qu'il sera difhicile de juger 4 quel point la bouillotte sera
chaude.

+ Apreés avoir placé le bouchon, secouez doucement la bouillotte pour vous
assurer quelle ne fuit pas.

+ Recouvrez la bouillotte d'une serviette ou d'un linge afin qu'elle nentre pas
directement en contact avec la peau.

+ Placez la bouillotte sur la région ot la personne a mal.

Sacs chauffants au micro-ondes
Ces sacs sont congus pour étre chauffés au micro-ondes puis placés sur une
région du corps.

Ce dont vous avez besoin

+ Un four A micro-ondes

+ Un sac de graines de lin (ou autres billes) congu pour étre chauffé au
micro-ondes

+ Lenveloppe de flanelle (ou autre tissu) fournie avec le sac, ou une serviette.

Ce qu’il faut faire

+ Placezle sac dans le micro-ondes et chauffez-le A réglage élevé pendant deux
minutes.

+ Placez le sac dans son enveloppe ou dans la serviette. N'utilisez jamais ce sac
sans son enveloppe de tissu.

+ Placez le sac sur la région douloureuse.

+ Si cela cause de la douleur, placez le sac :
+ au-dessus ou au-dessous de la région douloureuse;
+ sur le cdté opposé du corps, par exemple, si la douleur se situe  la jambe

droite, essayez de placer le sac sur la jambe gauche;

+ recouvrez la région de couvertures afin de conserver la chaleur.
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Gardez en téte ce qui suit au moment doffrir un traitement par le chaud ou le froid :
e Ne massez pas la peau, ni avec du chaud ni avec du froid, si :
o la personne recoit de la radiothérapie;
o il y a des plaies ouvertes ou une dégradation de la peau dans la région oti se
situe la douleur;
o il y a des saignements ou des ecchymoses.
» Neffectuez pas ces traitements si on vous a dit que la personne n'a pas une
bonne circulation sanguine.
e Ne massez pas la personne, ni avec du chaud ni avec du froid, si cela augmente
la douleur.

» Ne massez pas a chaud ni a froid une région oti la personne n'a pas de
sensations.

REMEDES A BASE DE PLANTES

Vous et la personne malade pouvez avoir envie dessayer un reméde a base
de plantes pour soulager un des effets de la maladie. Voici toutefois quelques
éléments i considérer :

+ Les plantes sont utilisées depuis des siécles pour traiter ou prévenir la maladie.
Certaines ont des effets bénéfiques sur la santé, mais elles peuvent aussi ne
pas étre appropriées a cette étape de la vie.

+ Beaucoup de gens pensent que, comme les plantes sont naturelles, elles ne
peuvent faire aucun tort. Cela nest tout simplement pas vrai. Ces plantes —
ou herbes — sont aussi des médicaments qui ont des propriétés particulieres.
Elles peuvent donc aussi causer des effets secondaires.

+ Les plantes peuvent interagir avec certains médicaments prescrits par le
médecin. Il importe que vous disiez a I'infirmiére en soins a4 domicile, au
médecin ou au pharmacien que la personne malade aimerait prendre un
remeéde A base de plantes. Posez des questions en cas de doutes.

+ Veillez i ce que tous les remédes utilisés soient de bonne qualité. La plupart
des produits de qualité ont été testés afin d'assurer qu'ils contiennent la bonne
quantité d'ingrédient actif. Aussi, les produits de qualité présentent souvent
un numéro d'identification de médicament (DIN); ils ont aussi une date de
péremption et un numéro de lot.

+ Bvitez tout produit qui suscite des doutes.
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PLANIFICATION

La planification du contexte ol la personne vivra ses derniers moments et recevra
des soins de fin de vie appropriés nécessite des décisions prises en commun.
La communication doit étre ouverte et souple en tout temps entre la personne
malade, ses aidants et [équipe de soins. Personne ne peut prévoir avec certitude
quels types de soins seront requis ou pourront étre offerts lorsque la maladie
progressera, et lorsquiarriveront les derniers jours et les derniéres heures de vie.
Clest en discutant honnétement et avec ouverture desprit que vous pourrez
éviter des regrets éventuels. Il faut comprendre que le contexte de soins peut
avoir 4 changer si les symptomes saggravent, si la personne change d'idée, si les
aidants ne sont plus en mesure de soigner la personne malade, ou si le soutien
requis ne peut étre offert.

Mourir chez soi est ce que la plupart des gens souhaitent, parce qu'ils se sentent
bien 4 la maison, entourés de leurs proches et de leurs souvenirs. Si vous soignez
une personne 2 la maison, vous aurez l'impression davoir une meilleure maitrise
de la situation, et serez plus preés de votre famille.

Selon le secteur ot vous habitez, vous pourriez avoir accés 2 des services, des
unités spéciales, des lits et des équipes offrant du soutien en fin de vie. Infor-
mez-vous auprés de l'infirmiére en soins 3 domicile quant aux services offerts
dans votre collectivité et 4 la facon d'y accéder.

Prévoyez ce que vous ferez si vous ou la personne malade changez d'avis en ce
qui concerne la fin de vie 3 la maison. N'oubliez pas : cela ne serait pas un échec.
Vous pourriez quand méme continuer de participer aux soins de base dans un
autre contexte de soins, rester en lien constant avec la personne et lui apporter
du réconfort.
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MOURIR A LA MAISON

Ce qu’il faut prendre en considération

+

Mourir 4 la maison (et soigner une personne mourante 3 domicile) peut étre
a la fois enrichissant et éprouvant.

Discutez avec la personne malade des dispositions A prendre, et partagez vos
préoccupations et sentiments.

Informez-vous quant a ce A quoi vous devez vous attendre dans les derniers
jours de vie de la personne malade. Cela vous aidera 3 vous préparer en vue
des changements probables et des soins que vous pourrez offrir pour assurer
le confort de la personne.

Parlez 4 l'infirmiére en soins & domicile des pratiques religieuses ou culturelles
qui pourraient étre importantes pour vous et la personne mourante alors que
la maladie progressera.

Comment offrir soins et réconfort:
Votre role principal est doffrir du réconfort de toutes les fagons possibles.

+

Prodiguez les interventions et administrez les médicaments contre la douleur,
la nausée et lessouflement conformément aux prescriptions.

Faites jouer de la musique ou lisez 4 la personne malade, si cela semble la
réconforter.

Aidez la personne A changer de position toutes les deux heures ou aussi souvent
quelle peut le tolérer, ou du moins, ajustez sa position en replagant les oreillers.
Offrez des massages dans le dos et gardez la peau hydratée en appliquant de
la lotion.

Hydratez les lévres de la personne, et appliquez-y un baume afin de prévenir
la sécheresse.

Restez a l'affit des bruits extérieurs, et sachez déterminer s'ils sont réconfor-
tants ou dérangeants pour la personne.

Discutez avec la personne malade du nombre de visiteurs queelle souhaite
recevoir et de la durée convenable des visites, lesquelles peuvent devenir
exténuantes.

Demandez aux visiteurs de téléphoner avant de se présenter, et n'hésitez pas
a leur dire qu'il serait préférable de venir une autre fois si tel est le cas.
Sivous ou la personne malade avez des liens avec un guide spirituel, n'hésitez
pas A le tenir au courant de [évolution des choses, et dites-lui de venir si cela
pourrait vous aider ou réconforter la personne malade.
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QUESTIONS PRATIQUES

+

Gardez A portée de la main et bien visibles les numéros de téléphone de
l'infirmiére en soins A domicile, des médecins et autres intervenants — par
exemple, sur le réfrigérateur ou prés du téléphone.

Assurez-vous que toute 'information relative aux soins et aux divers inter-
venants est accessible et conservée au méme endroit, par exemple dans un
carnet ou dans un téléphone intelligent.

Préparez une liste des gens 3 appeler lorsque le décés sera imminent.
Déterminez si vous ou la personne malade souhaitez la présence d'un guide
spirituel 3 [approche ou au moment du déces, et si cela serait possible.
Demandez au médecin et a I'infirmiére s'ils doivent étre (ou seront) présents
au moment du déces. Ces derniers pourront vous expliquer s1il est possible
daviser les autorités appropriées quun décés a domicile est attendu et qu'il
faudra prévoir un prononcé de mort. Cela vous permettra de prendre les
dispositions qui simposent.

Préparez-vous en vue d'un déces prévu a la maison en raison d’une maladie en
phase avancée. Discutez clairement, a l'avance, des décisions qui devront étre
prises pour permettre le cheminement naturel vers la mort sans tentative de
reanimation.

Communiquez clairement a tous la volonté de ne tenter aucune mesure de
réanimation. Cela signifie que, s'il devient nécessaire de transporter la personne
en ambulance pour l'amener a I'hépital ou une maison ou un centre de soins
palliatifs, on ne tentera pas de la réanimer si elle meurt dans l'ambulance.

On appelle une telle directive une « ordonnance de non-réanimation ». Discutez
de cette question avec l'infirmiere en soins a domicile ou le médecin afin de
prendre les mesures qui s'imposent.

Dites aux personnes qui accompagnent ou soignent la personne malade de ne
PAS faire le 911, parce que cest la la volonté de la personne et de vous-méme.

Consideérez l'idée de planifier les services funéraires a l'avance. Avisez les
responsables du salon funéraire que vous prévoyez un décés a la maison.
Informez-vous aussi de la facon de les aviser lorsque la personne sera décédée.

Si vous devenez incapable de continuer de prendre soin de la personne a la
maison jusqu’a la toute fin, parlez-en a la personne malade, a l'infirmiere en
soins a domicile ou au médecin afin de planifier la suite des choses.
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ADMISSION DANS UN CENTRE OU UNE

UNITE DE SOINS PALLIATIFS, EN SOINS DE

LONGUE DUREE OU DANS UN HOPITAL

Il peut arriver un temps ot il nest plus possible pour la personne malade de rester
ala maison. La personne peut en effet vouloir étre admise dans un établissement
de soins de santé ou un hépital, ou encore, des symptdmes trop difficiles a traiter

4 la maison peuvent apparaitre en raison de lévolution de la maladie.

Ce que vous devez bien comprendre
Etre un proche aidant est éprouvant, tant sur le plan physique quaffectif.

+

Ne vous sentez pas coupable si vous décidez que vous ne pouvez plus soigner
la personne 4 la maison.

Vous pouvez quand méme continuer de participer aux soins dela personne,
soit en participant aux décisions, soit en effectuant quelques tiches simples.
Donnez-vous la permission de prendre un peu de recul, et du repos. Retournez
un peu chez vous ou allez prendre des marches, en donnant le numéro ot
vous joindre aux personnes appropriées.

Demandez 3 des membres de la famille, des amis ou des bénévoles de rester
aupreés de la personne si vous craignez laisser la personne seule.

Demandez au personnel de [établissement si un proche peut passer la nuit
aupres de la personne malade (si cest ce que vous voulez), et informez-vous
quant aux politiques de visites et de soutien aux familles.

Apportez un livre ou autre passe-temps lorsque vous allez tenir compagnie
3 la personne.

COMMENT OFFRIR VOTRE SOUTIEN LORSQUE
LA PERSONNE N’EST PLUS A LA MAISON

La décision de retirer la personne de son milieu de vie nest jamais facile 4 accepter

pour qui que ce soit. Et pour une personne gravement malade, [épreuve est encore
plus diflicile puisquelle quitte sa maison pour la toute derniére fois.
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+ Faites preuve douverture, de bienveillance et d’honnéteté au moment de
discuter avec la personne de la nécessité de quitter la maison. Expliquez-lui
que ses symptdmes seront mieux traités dans un autre contexte ou parlez-lui
de vos difficultés et limites 4 la maison, et dites-lui pourquoi vous nétes plus
en mesure de la soigner adéquatement 4 la maison. Sollicitez lappui de votre
famille, de vos amis et de [équipe de soins.

+ Incluez la personne malade dans les décisions concernant les soins queelle
recevra dans le nouveau contexte de soins.

+ Accompagnez la personne pendant le transfert.

+ Apportez des objets personnels qui ont de la valeur aux yeux de la personne,
comme des photos de famille, une courtepointe, un oreiller et des vétements
pour rendre le nouveau contexte de soins plus familier.

DERNIERS JOURS DE VIE

Au cours des derniers jours de vie, une personne traverse une période de nombreux
changements graduels alors que ses organes cessent peu 4 peu de fonctionner.

Ce a quoi on peut s'attendre

REPLI SUR SOI

Une personne mourante ressent parfois une coupure par rapport au reste du
monde. Evidemment, personne ne peut vraiment savoir ce quon ressent lorsquon
sappréte  mourir. A titre d'aidant naturel, vous pouvez avoir I'impression que
la personne abandonne la partie. Il vous faut alors comprendre que la maladie
évolutive suit son cours normal, et que la personne accepte peu 4 peu que la
mort approche.

+ Les derniers moments peuvent se vivre de diverses facons. Vous et la personne
pouvez avoir envie de vous remémorer des moments heureux ou tristes de
la vie, de parler de relations bonnes ou moins bonnes ou de choses ou de
gens perdus, ou de simplement patler de ce que vous ressentez. Aussi, vous
pourriez avoir envie de discuter de vos convictions ou interrogations con-
cernant lau-dela.

+ Il se peut aussi que la personne évoque ou dise voir des gens déja décédés.

[130]



+

CHAPITRE 4

La personne peut aussi commencer A se préparer mentalement a son décés,
A accepter sa mort imminente. Elle peut avoir envie den patler avec vous
ou non.

Etant donné ce repli sur soi, la personne peut avoir moins envie de commu-
niquer avec les autres.

Le simple fait de rester aupreés de la personne en silence en la touchant douce-
ment peut avoir beaucoup de sens alors que les mots perdent leur importance.
Cela ne veut toutefois pas dire que la personne ne prend pas plaisir a écouter
ce que vous avez A lui dire. Si vous patlez A la personne, tichez de le faire
avec respect et bienveillance. Méme si elle ne réagit pas, il est possible quéelle
puisse vous comprendre.

NIVEAU DE CONSCIENCE

+

Une maladie en phase avancée peut affecter la capacité d'une personne de
penser clairement et de réagir 4 son milieu. Pendant les derniers jours de vie,
les changements sur le plan mental coincident souvent avec des changements
physiques.

La personne peut devenir agitée, anxieuse ou irritable sans raison apparente.
Des directives toutes simples peuvent étre mal comprises.

La capacité de penser clairement et de communiquer sa pensée peut étre
réduite.

La personne peut ne plus reconnaitre des personnes ou objets familiers, et
peut oublier des choses pourtant simples.

La personne peut avoir des hallucinations qui la troublent.

La personne peut se sentir continuellement somnolente et méme sendormir
pendant une conversation.

La personne peut avoir l'impression de vouloir entrer en contact avec
quelqu'un, ou peut méme appeler une personne pourtant décédée.

Comment offrir soins et réconfort
Pendant les derniers jours de vie, les conseils suivants peuvent aider a calmer

une personne repliée sur elle-méme ou éprouvant de la détresse.

+

Tenez-lui simplement compagnie en vous asseyant silencieusement auprés
delle, lui apportant du réconfort. Touchez-la délicatement afin de lui rappeler
que vous étes 13 ou que vous désirez lui parler.

Approchez-vous et parlez-lui trés doucement. Supposez quelle vous entend
méme si elle ne vous répond pas.

Réduisez la confusion en diminuant les distractions bruyantes, comme la
télévision ou la radio.

Demandez aux visiteurs de patler 3 voix basse.
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+ Si cela convient, rappelez doucement 2 la personne quelle heure il est, qui
vous étes et ol1 vous étes tous les deux.

+ Sila réalité ne semble pas la méme pour la personne malade, nen faites pas
de cas. Ecoutez simplement la personne ou acquiescez afin de contourner la
situation sans contrarier la personne.

+ Ecoutez sans patler sila personne a besoin dexprimer des pensées, des préoc-
cupations ou des sentiments.

+ Si cela convient, faites jouer de la musique douce pour relaxer la personne.

+ Sila personne est alerte et quelle est toujours capable d'avaler, continuez
de lui offrir A boire ainsi que de petites bouchées de ses aliments préférés
(a condition qu'ils soient mous et faciles 3 manger), si elle en a envie.

+ Débarrassez toute nourriture si la personne nen veut pas.

+ Silapersonne accepte, effectuez un soin de la bouche en guise de soulagement;
cela peut apporter plus de confort que de boire ou manger.

SIGNES QUE LE DECES APPROCHE

Ce qu'il faut savoir

Lorsque la mort est imminente, des changements physiques surviennent.
Le fait de savoir 4 quoi vous attendre permettra de réduire votre anxiété et de
vous préparer en vue de ces changements. Il vous faut comprendre qu'il sagit [a
du cheminement normal vers la mort; vous ne devez pas paniquer, ni appeler le
911 ou une ambulance. Informez-vous quant 4 la possibilité de rester en contact
avec l'infirmiére en soins & domicile ou le médecin si vous avez besoin quon vous
conseille, quon vous rassure ou quon vous appuie pendant les derniers jours.

SIGNES ET SYMPTOMES LIES AU CHEMINEMENT VERS LA MORT

+ La personne nest plus intéressée 4 boire ou 3 manger.

+ Larespiration change; elle devient superficielle, plus rapide ou plus lente.

+ La respiration peut sembler difficile et parfois intermittente (périodes sans
respiration).

+ Il peut devenir difficile d'avaler.

+ Larespiration peut produire des bruits de congestion ou de gargouillis dans
la gorge et dans la poitrine.

+ Le rythme cardiaque peut devenir irrégulier.
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+ La personne peut étre anxieuse et agitée.

+ Le niveau de conscience peut diminuer.

+ Ilyade petites quantités d'urine trés foncée, ou pas d'urine du tout.

+ La peau devient de plus en plus froide, et prend une teinte mauve, surtout
aux bras et aux jambes.

+ Il peut y avoir une perte de contréle des intestins et de la vessie.

Comment offrir soins et réconfort

Méme si la personne malade peut ne pas sembler consciente que vous étes auprés

deelle en cette derniére étape, votre présence apporte quand méme du réconfort.

+ Continuez de toucher la personne et de la rassurer que vous étes prés delle
et que vous laimez.

+ Parlez calmement et naturellement.

+ Apportez du réconfort en gardant la personne au sec et en hydratant ses
lévres au moyen d'un lubrifiant.

+  Elevezla téte du lit si la respiration est difficile, ou élevez la partie supérieure
du corps avec des oreillers.

* Sivous pensez que la personne est en détresse en raison de sa respiration
difficile et de son rythme cardiaque irrégulier, détrompez-vous; il est tout
probable que la personne est trés confortable malgré cela.

e Ne forcez pas la personne a boire ou a manger; cela pourrait causer un
etouffement ou l'aspiration d’un corps étranger.

o Toute mesure qui peut soulager la douleur ou l'inconfort, comme des
meédicaments, un massage ou un toucher léger, est importante pendant les
dernieres heures.

e Sila personne ne peut plus avaler de comprimés, demandez conseil a linfirmiére
en soins a domicile ou au médecin quant aux autres voies d'administration.
Il vaut mieux prévoir cette éventualité a l'avance.

» Certaines des therapies complémentaires vues plus tét peuvent apporter un
soulagement.

e Meéme si la personne semble endormie ou inconsciente, elle peut peut-étre
vous entendre et vous comprendre. Ne dites donc pas des choses que vous ne
voudriez pas qu'elle entende.
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LORSQUE SURVIENT LE DECES

Ce qu'il faut savoir
Au moment de la mort, les fonctions corporelles cessent.

+

+

+

+

II n'y a plus de réaction, aucune respiration et aucun pouls.

Les yeux restent fixes, ouverts ou fermés.

La michoire se reliche, et la bouche peut souvrir légérement.
Il peut y avoir des pertes au niveau de la vessie ou des intestins.

QUE FAIRE SI LE DECES SURVIENT A LA MAISON

Lorsque le déces se produit 4 la maison, vous pouvez ressentir une urgence de

faire quelque chose, mais calmez-vous; il n'y a rien d'urgent 2 faire.

+

Il est conseillé d'avoir préparé a lavance un plan, avec 'infirmiére en soins 2
domicile ou le médecin, afin de déterminer qui il faut appeler immédiatement
suivant le déces. N'appelez pas le 911 ni une équipe d'intervention urgence,
4 moins que ce soit ce qui était prévu au plan. Ces intervenants arrivent
souvent chez les gens en sattendant 4 avoir 4 réanimer quelqu'un au moyen
de mesures musclées. Le personnel ambulancier est tenu par la loi d'agir ainsi
4 moins quon leur présente une ordonnance de non-réanimation prescrite
par un médecin.

Les équipes de soins communautaires établissent habituellement des pro-
tocoles A suivre dans le cas de décés prévus 2 domicile; assurez-vous de vous
en informer avant que le décés survienne.

Vous aviez peut-étre déja discuté avec la personne chére de ses derniéres
volontés et planifié ses arrangements funébres, ou peut-étre devrez-vous vous
en occuper vous-méme (annexe VIII, page 183. N'hésitez pas 2 demander

de laide si vous avez besoin de soutien ou de conseils.

Vous navez pas 2 appeler un salon funéraire immédiatement aprés le déces.
Parfois, les proches et amis qui nétaient pas présents au moment du déces
veulent venir voir la personne décédée.

Il faut étre compréhensif si certains ressentent le besoin de tenir la personne
dans leurs bras, de la caresser ou méme de la laver. Ce sont 1a des fagons
normales de réagir 4 la mort d'un étre cher.

Appelez l'infirmiére en soins 4 domicile et le médecin afin de leur signaler
que la personne est décédée.
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+ Demandez au personnel de la maison funéraire ou A I'infirmiére en soins 2
domicile comment vous devez préparer le corps de la personne décédée avant
son départ de la maison.

COMMENT APPORTER DU RECONFORT A VOUS ET AUX AUTRES

Noubliez pas : rien ne presse.

+ Sivous avez un guide spirituel et avez pris certaines dispositions avec lui, vous
pouvez lui demander de venir et deffectuer les rites appropriés au chevet de
la dépouille.

+ Les proches et amis peuvent souhaiter se rassembler autour de la dépouille et
prendre un moment pour réciter une priere, exprimer des souvenirs, prononcer
quelques mots ou se recueillir en silence.

+ Un geste dadieu comme une embrassade, un baiser ou un geste ayant une
signification spirituelle peut aider & marquer le moment et apporter a tous
un sentiment de résolution.

+ Ayez des contacts physiques avec les autres, si cela vous réconforte.

+ Faites des choses qui vous calment, comme prendre une boisson chaude ou
respirer profondément.

+ Passez autant de temps que vous le voulez avec la personne décédée. Prenez
le temps de faire vos adieux.

+ Il peut étre éprouvant pour vous et vos proches de voir la personne décédée
étre transportée hors de la maison. Clest 3 vous de décider si vous voulez étre
12 ou non A ce moment.

MESURES A PRENDRE APRES LE DECES

Les dispositions 4 prendre suivant le décés (service funéraire, sépulture, etc.)
constituent une tiche bien difficile sur le plan émotionnel, tiche que vous devez
accomplir alors que vous navez pas les idées claires et que vous avez du mal a
prendre d'importantes décisions. Lidéal est de prendre ces dispositions  l'avance,
bien avant le décés (annexe VIII, page 183). En vous occupant de ces questions
a lavance, vous aurez plus de temps avec vos proches aprés le déces et pourrez

mieux vivre votre deuil. Aussi, la personne décédée avait peut-étre réglé ces
questions 4 lavance ou vous avait parlé de ses volontés, ce qui pourrait vous
simplifier la tiche. Toutefois, beaucoup de gens refusent de planifier ces choses
a lavance, trouvant cela trop « final », trop difficile 4 faire. Il n'y a pas de bonne
ni de mauvaise fagon de faire — chacun fait a sa fagon.
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PLANIFICATION PREALABLE DES SERVICES FUNERAIRES

Ce qu’il faut prendre en considération

+

Lorsque vous choisissez a lavance la maison funéraire et le lieu du service
funeébre, cela accélere les choses suivant le déces.

Une planification préalable vous donne plus de temps pour vous pencher sur
les petits détails.

Le fait de visiter ou dappeler plusieurs salons funéraires peut vous permettre
de trouver celui qui répond le mieux 4 vos besoins et de réaliser des économies.
Prépayer les services peut aussi diminuer les cofits.

La personne malade peut vous avoir demandé de planifier ces choses avec
elle avant son déces.

Certaines familles choisissent de ne pas organiser de services funéraires, et
de rendre hommage 4 la personne d'une autre maniére.

DECISIONS A PRENDRE APRES LE DECES

Ce qu'il faut prendre en considération
Lorsqu'un étre cher décéde, quelques questions doivent étre réglées sans tarder.

QUESTIONS PRATIQUES

Plusieurs des questions pratiques qui suivent peuvent avoir été réglées a l'avance.

+

Les membres de la famille et les amis doivent étre informés du déces. Il peut
étre utile de préparer une liste des personnes  joindre (avec leurs numéros),
et de demander 4 quelques personnes de vous aider 2 faire les appels.

S'il faut commander des fleurs et faire imprimer un programme ou autres
documents, demandez 4 quelquun de sen occuper.

Sivous devez rédiger un avis de déces, il est bon de demander & quelquun de
le relire attentivement avant de le transmettre; il est facile de faire des erreurs
en période de stress.

Sivous souhaitez inviter les gens A faire un don 4 la mémoire de la personne
décédée, vous devez choisir un organisme puisque cette information sera
incluse dans l'avis de décés.

Prenez en note toutes les cartes, visites et dons recus afin de pouvoir envoyer
les remerciements requis plus tard.
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PLANIFIER UN SERVICE FUNERAIRE OU UNE

CEREMONIE COMMEMORATIVE

Si vous avez planifié la cérémonie 3 'avance, vous avez peut-étre déja décidé
certains des détails qui suivent. La maison funéraire ou l'organisme de com-
mémoration que vous choisirez peut aussi vous guider dans vos démarches.

+ Vous devrez déterminer si la personne décédée sera enterrée ou incinérée.
+ Sielle doit étre enterrée, avez-vous déja un lot?

+ Sielle doit étre incinérée, est-ce que les cendres seront enterrées, conservées
ou versées quelque part?

+ DParfois, apres I'incinération, les gens choisissent un « espace souvenir »
ol ils enterrent les cendres et pourront venir se recueillir.

+ Vous pouvez organiser un service funéraire, une commémoration, une céré-
monie au moment de lenterrement ou autre type de service.

+ Les gens choisissent parfois dorganiser une célébration au chevet de la
personne, avant son incinération, puisque cest leur derniére occasion détre
physiquement en présence de létre cher.

+ La cérémonie peut avoir lieu 2 votre lieu de culte habituel ou ailleurs (salon
funéraire, église, chapelle funéraire, salle communautaire, chez vous, etc.).

+ Décidez qui animera la cérémonie; selon la formule que vous aurez choisie, il
peut sagir d'un aumonier, d'un guide spirituel, d'un membre du clergé, dun
ami, d'un proche, etc.

+ Certains choisissent denregistrer la cérémonie (audio ou vidéo), afin de
conserver ce moment précieux et de pouvoir le partager avec ceux qui nont
pu se présenter au service. Méme les personnes présentes apprécient souvent
pouvoir réentendre ou revoir le service alors qu'ils vivent leur deuil et tentent
de se rétablir.

+ Dans votre planification, tenez compte des horaires des gens qui viennent de
lextérieur de la ville.
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RENSEIGNEMENTS PERSONNELS REQUIS

Les autorités compétentes (registraire des décés, direction de Iétat civil ou autre,
selon la région) ont besoin des renseignements suivants concernant la personne
décédée. Vous aurez besoin de ces renseignements lors de votre rencontre avec
le représentant du salon funéraire, le cas échéant, lequel les consignera et les
acheminera au service gouvernemental approprié, le tout accompagné du certificat
de déceés médical. Ces renseignements sont en effet nécessaires pour [obtention
du certificat de déces et du permis denterrement ou d'incinération.

NOM:
NOM DE FAMILLE (NOM DE JEUNE FILLE POUR UNE FEMME AU QUEBEC) PRENOMS

ADRESSE
ADRESSE CIVIQUE ET RUE/ROUTE VILLE CODE POSTAL

ETAT CIVIL (UN CERTIFICAT DE MARIAGE POURRAIT ETRE DEMANDE)
CELIBATAIRE/MARIE(E)/ VEUF(VEUVE),/DIVORCE(E)/CONJOINT(E) DE FAIT/UNION CIVILE

NOM DE FILLE PROFESSION
DATE DE NAISSANCE .
(UN CERTIFICAT DE NAISSANCE POURRAIT ETRE DEMANDE) AGE
LIEU DE NAISSANCE
VILLE PROVINCE/PAYS COLLECTIVITE DES PREMIERES NATIONS
DATE DU DECES LIEU DU DECES
NOM DU PERE
LIEU DE NAISSANCE DU PERE
NOM DE LA MERE NOM DE JEUNE FILLE DE LA MERE
IEU DE NAISSANCE DE LA MERE
SEXE TAILLE POIDS RELIGION
PARENT LE PLUS PROCHE
NOM
ADRESSE
ADRESSE CIVIQUE ET RUE/ROUTE VILLE CODE POSTAL
NUMERO NUMERO
D’ASSURANCE-MALADIE D’ASSURANCE SOCIALE
MEDECIN DE FAMILLE
ADRESSE

ADRESSE CIVIQUE ET RUE/ROUTE VILLE CODE POSTAL
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AUTORITES A ALERTER

1. Communiquez avec le représentant du salon funéraire afin de prendre les
dispositions nécessaires.

REPRESENTANT DU SALON FUNERAIRE TELEPHONE

2. Remplissez le guide de [état civil et apportez-le 4 votre rendez-vous au salon
funéraire.

3. Communiquez avec lexécuteur testamentaire ainsi quavec lavocat ou le
notaire responsable du testament.

EXECUTEUR TELEPHONE
CO-EXECUTEUR TELEPHONE

4. Préparez la liste des personnes a joindre. Demander 4 quelqu'un de vous
aider A faire ces appels.

PERSONNE QUI P
FERA DES APPELS TELEPHONE

5. Si vous le voulez, vous pouvez rédiger un avis de décés pour le journal de
votre choix. Cela est parfois coliteux, alors il vaut mieux limiter la longueur
du texte ainsi que le nombre de journaux et de fois qu'il sera publié. Le pet-
sonnel du salon funéraire peut vous aider a cet égard.

6. Vous pouvez remercier par écrit ou par téléphone les personnes qui auront
envoyé des fleurs ou des cartes ou fait des dons. Plusieurs organismes de
bienfaisance envoient des cartes de remerciement aux donateurs et informent
la famille des dons effectués.

ORGANISME DE i
BIENFAISANCE TELEPHONE

7. Avisez le régime de pensions du Canada et le régime des rentes du Québec, les
banques, le propriétaire ou l'institution financiére responsable de | hypothéque,
la compagnie dassurance, la compagnie de services publics, le bureau denreg-
istrement et le bureau des véhicules automobiles. Vous aurez probablement
besoin de plusieurs exemplaires du certificat de déceés pour ces formalités.

BUREAU DES PENSIONS DU CANADA

ET REGIME DES RENTES DU QUEBEC TELEPHONE
BANQUE TELEPHONE
PROPRIETAIRE/HYPOTHEQUE TELEPHONE

COMPAGNIE D’ASSURANCE TELEPHONE
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PRESTATIONS

La plupart des prestations auxquelles vous pourriez avoir droit ne sont pas
automatiques — il faut en faire la demande. Communiquez avec :

1. Les bureaux du régime de pensions du Canada et du régime des rentes
du Québec : vous devez présenter les demandes appropriées (prestation
forfaitaire de déces, prestation de survivant, prestation denfant A charge);
les prestations offertes par le gouvernement du Québec sont presque iden-
tiques 2 celles du régime de pensions fédéral. Vous aurez besoin de votre
numéro dassurance sociale (NAS) et de celui de la personne décédée.

NASDELA
VOTRE NAS PERSONNE DECEDEE

2. La (les) compagnie(s) d'assurance-vie de la personne (le cas échéant) :

REGIME DE RETRAITE TELEPHONE

REGIME DE RETRAITE TELEPHONE

3. Le(s) régime(s) de retraite privé(s) :
REGIME DE RETRAITE TELEPHONE
REGIME DE RETRAITE TELEPHONE

4. Le ministére des Anciens combattants : si la personne a servi dans les Forces
canadiennes, ses personnes i charge pourraient étre admissibles 4 une pension.

NO D’IDENTIFICATION MILITAIRE TELEPHONE

5. 5. Toutautre organisme qui pourrait verser des prestations au décés, comme
un syndicat, [Association canadienne des automobilistes ou CAA-Québec,
une coopérative de crédit ou une Caisse populaire, un ordre ou une société

mutuelle.
NOM TELEPHONE
NOM TELEPHONE

NOM TELEPHONE
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AUTRES

Communiquez avec les autorités médicales et de santé nétant pas directement
touchées par le déces de la personne.

a) Assurance-santé provinciale : voir Iannexe VI pour savoir quel numéro
appeler dans votre province.

b) Couverture dassurance-santé complémentaire : voir l'annexe VI pour savoir
quel numéro appeler dans votre province.

c) Club, association, bibliothéque, magazine, club de livres (etc.) auxquels ap-
partenait la personne ou auxquels elle était abonnée.

d) Compagnie dassurance-automobile : si le véhicule est au nom de la personne
décédée, vous devrez probablement modifier lenregistrement. Au Québec,
communiquez avec la Société de lassurance-automobile du Québec (SAAQ),
au 1 800 361 7620.
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DEUIL

Il est normal pour les personnes qui essaient de sadapter 3 la mort d'un étre
cher de traverser une période de deuil. Le deuil est une démarche naturelle de
guérison, une étape ol on se remémore la personne tout en essayant daller de
l'avant et de sadapter 4 une « nouvelle » vie sans la personne défunte.

Ce qu’il faut savoir

Le deuil est une démarche active de réapprentissage de la vie dans un monde
profondément différent en raison du décés d'un étre cher. Le deuil se vit phy-
siquement, émotivement, mentalement, spirituellement et socialement. Bien que
la plupart des gens traversent les mémes facettes du deuil (comme le choc initial,
le chagrin et la colére), chacun vit son deuil 4 sa fagon et prend le temps qu'il lui
faut. Parfois complexe, le deuil d'une personne est fonction de nombreux facteurs,
comme ses expériences antérieures de perte, sa relation avec la personne défunte,
sa personnalité, sa facon daffronter les épreuves, ses convictions spirituelles et
religieuses, ses facteurs de stress et bien plus encore.

+ Le deuil peut étre difficile, stressant et exténuant. Il est important de com-
prendre qu'il ne sagit pas d'une maladie.

+ Des sentiments de choc et dengourdissement sont courants immédiatement
apres le décés, méme si la mort était attendue.

+ La culpabilité et les remises en question (« et si...? », « si seulement... »)
sont courantes.

+ Suivant la longue trajectoire d'une grave maladie évolutive, il est normal de
ressentir du soulagement en pensant que la personne est enfin libérée de ses
souffrances.

+ La colére est une réaction courante et normale A la mort. Elle est souvent
dirigée contre la personne décédée, mais peut aussi étre A lendroit dautres
personnes ou dautres éléments sans rapport avec le déces. Son intensité
peut varier; elle peut aller d'une irritabilité légere 4 une véritable rage. Si vous
ressentez de la colére, essayez de trouver des fagons saines pour lexprimer.
Acceptez que cela est une partie normale du deuil.

+ Vous ressentirez probablement une profonde tristesse et de la solitude apres
avoir perdu létre cher.

+ Vous aurez peut-étre tendance  éviter de penser au décés, ou A vous divertir
lesprit autrement afin de vous protéger de la douleur et du chagrin.
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+ Chacun vit son deuil de fagon différente. Il n'y a pas de « remeéde miracle »
ni de mode demploi pour vivre un deuil.

+ Ladouleur dela perte ne disparait jamais complétement, mais diminue avec
le temps.

Le deuil peut affecter physiquement

Il est possible que vous éprouviez toute une gamme de symptdmes physiques,
si bien que vous pourriez penser que vous étes malade. Ces symptdmes peuvent
comprendre :

+ un serrement 2 la poitrine, des palpitations;

+ delessoufflement;

+ une diarrhée, de la constipation, des vomissements;

+ des pleurs et des soupirs;

+ un manque dénergie ou de la faiblesse;

+ des étourdissements, des frissons, des évanouissements;

+ une impossibilité de se reposer, de rester calme;

+ une perte dappétit ou une tendance A trop manger;

+ dela difficulté & dormir ou une tendance a trop dormir;

+ une consommation accrue dalcool ou de médicaments;

+ une perte dappétit sexuel;

+ des symptomes semblables a ceux quéprouvait la personne malade.

Le deuil peut affecter mentalement
Pendant le deuil, votre état mental peut provoquer de nombreuses émotions
que vous navez encore jamais ressenties, par exemple :

+ une mauvaise concentration;

+ dela confusion, de I'incrédulité (« ¢a ne se peut pas... »);

+ l'incapacité de penser 3 autre chose qu la personne décédée;
+ une tendance A révasser;

+ des cauchemars, des réves de perte.

Le deuil peut affecter émotionnellement

En période de deuil, vos émotions peuvent changer d’heure en heure. Cela est
normal, et se dissipera avec le temps. Les émotions que vous pourriez ressentir
comprennent :

+ le choc, un engourdissement, une sensation de vide;
+ un repli sur soi ou une humeur explosive;

+ dela colére ou de la rage;

+ du déni ou de l'incrédulité;
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de la frustration;

de la culpabilité ou des regrets;

un alanguissement, une volonté de retourner dans le passé;
de la tristesse, une humeur dépressive, du désespoir;

de la solitude, de l'isolement.

Le deuil peut affecter spirituellement
Quelles que soient vos convictions, il est probable que vous traversiez une période
de profonds bouleversements sur le plan spirituel profond. Par exemple, vous

pourriez :

+

+

+

+

+

blamer la vie, vous-méme ou la personne décédée;

ne plus voir de sens 2 la vie, ne plus comprendre sa raison détre;
vouloir mourir pour rejoindre la personne décédée;

continuer de vous demander « pourquoi cela est-il arrivé? »;
blimer létre supréme ou avoir I'impression den étre séparé.

Le deuil peut affecter socialement
Lorsquon est en deuil, on sent parfois quon est seul 2 comprendre ce que signifie

vraiment la perte de la personne décédée. On souhaite recevoir le soutien des
autres, mais on ne les laisse pas se rapprocher parce quon a l'impression qu'ils
ne comprennent pas ce quon ressent. Il est possible que vous ayez :

+

+

des attentes irréalistes A lendroit des autres;

un manque d'intérét envers les activités des autres;

tendance 4 vous isoler des autres;

besoin de dépendre des autres;

peur détre seul(e);

e sentiment de ne plus étre 4 votre place dans vos relations interpersonnelles;
une tendance A vous précipiter dans de nouvelles relations ou de nouveaux
milieux.
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LES ENFANTS ET LE DEUIL

Les enfants vivent aussi un deuil lorsqu'ils perdent un étre cher, mais différem-
ment des adultes. Ils expriment davantage leur chagrin par leur comportement,
dans leurs jeux et d'autres fagons non verbales (par l'art ou la musique), plutot
que de parler de leurs sentiments. Leur compréhension de ce qui est arrivé, leur
fagon d'y réagir et ce qui peut les aider varient selon leur 4ge, leur personnalité,
le systéme de soutien de la famille et leur stade de développement.

+ Les enfants ressentent la tristesse associée a la perte d'un étre cher; leurs
craintes, inquiétudes et angoisses de séparation peuvent sexacerber.

+ Les enfants peuvent ressentir de la colére ou de la culpabilité, alors il est
important de les rassurer que le décés nest pas de leur faute.

+ Les enfants de moins de 5 ans peuvent avoir du mal A comprendre que le
déces est permanent étant donné qu'ils ne saisissent pas encore complétement
la notion du temps.

+ Les enfants dige scolaire, quant 4 eux, peuvent avoir peur de tomber malade
et de mourir eux aussi. Si la personne décédée était I'un de ses parents, lenfant
peut sinquiéter de perdre aussi le parent qu'il lui reste.

+ Quant aux adolescents, ils comprennent évidemment mieux que les enfants,
mais il est probable qu'ils ne souhaitent pas patler du décés ni de leurs sen-
timents. Aussi, les jeunes préférent normalement obtenir du soutien aupres
de leurs pairs plutét que demander de l'aide des adultes qui les entourent.

Comment offrir soins et soutien aux enfants

La maniére dont les parents vivent leur deuil affecte la fagon dont leurs enfants
vivent le leur. Les enfants ont du mal 3 comprendre les adultes qui sourient
bravement quand ils sont tristes. Or, les adultes qui admettent leurs sentiments
sont plus en mesure daider leurs enfants A accepter et comprendre leur deuil.
Des livres sur le sujet peuvent vous aider 4 soutenir un enfant dans le deuil.

+ Incluez lenfant dans ce qui arrive.

+ Dites la vérité et fournissez beaucoup de soutien.

+  Ecoutez attentivement le sens réel de ce que dit lenfant en ce qui concerne
la fagon dont il se sent.

+ Soyez honnéte et répondez aux questions de lenfant en utilisant des mots
qu'il comprendra.

+ Rassurez lenfant en lui disant que la maladie naboutit pas toujours 4 la mort.

+ Rappelez A lenfant qu'il est aimé tout comme avant, méme pendant cette

période de deuil.
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Dites 4 lenfant que ses sentiments sont normaux et qu’il n'y a pas de mal a
pleurer.

Rassurez lenfant en lui disant que les autres comprennent son chagrin.
Encouragez lenfant & exprimer ses émotions de la fagon qui lui convient le
mieux, comme en parlant, en peignant, en écrivant des poemes, en jouant
avec des marionnettes, et jouant dela musique, etc.

Essayez de garder la routine de l'enfant aussi normale que possible.

PRENDRE SOIN DE SOI PENDANT LE DEUIL

Il est difficile d'anticiper comment vous réagirez au décés. Limportant cest de se

souvenir qu'il n'y a pas de bonne ou de mauvaise fagon de se comporter.

+

Acceptez votre besoin de vivre votre deuil et de ressentir votre perte. [l n'y a
aucun mal 4 pleurer et A exprimer votre chagrin.

Parlez de vos sentiments si cela vous réconforte. Choisissez quelquun avec
qui vous vous sentez en conflance et qui sait écouter.

Prenez votre temps avant de reprendre vos activités régulieres. Il vous faut
user de patience envers vous-méme si vous étes en proie 2 la confusion ou si
vous faites des oublis.

Prenez soin de vous-méme sur le plan physique. Mangez bien, faites de lex-
ercice et reposez-vous beaucoup. Une mauvaise alimentation peut entrainer
des problémes de santé.

Faites quelque chose qui vous plait tous les jours.

Explorez ce que signifient pour vous la vie et la mort.

Ne vous isolez pas. Rencontrez des amis, patlez de votre perte, parlez de la
personne décédée en disant son nom.

Faites attention sur la route; une mauvaise concentration ou un moment de
révasserie peuvent étre dangereux.

Ralentissez votre rythme et laissez aller certaines de vos responsabilités
pendant un certain temps. Vous devez vous attendre 4 avoir moins d¢énergie.
Evitez les médicaments et alcool; ils peuvent diminuer votre capacité de
penser clairement, et prolonger votre deuil.

Sachez que les palpitations, les problémes digestifs, les douleurs 4 la poitrine
et l'essoufflement sont des réactions normales au deuil. Consultez toutefois
votre médecin si vous éprouvez ces symptomes.

Prenez le temps de faire des choses qui vous plaisent, et essayez de continuer
de vivre votre vie du mieux possible chaque jour.

Concentrez-vous sur plusieurs choses positives chaque jour.

Restez seul(e) lorsque vous en avez besoin.
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Sila priére est importante pour vous, continuez de prier. Ne vous en voulez
pas si vous préférez attendre encore un peu avant de recommencer a prier.
Laissez les autres continuer de prier pour vous.

Informez-vous afin de savoir s'il y a des groupes de soutien, des séances d'in-
formation ou des services dappui dans votre collectivité si vous avez besoin
d'information, de compréhension ou daide.

Ayez recours aux ressources qui vous sont offertes pour vous aider, vous et
vos proches, pendant cette période de deuil.

Il est possible que vous et vos proches ressentiez du chagrin lors doccasions
spéciales, comme A Noél, 2 PAques, 2 la St-Valentin ou a la féte des Méres ou
des Peres, ou lors d'anniversaires, de vacances ou autres moments qui ont un
sens spécial pour vous. Profitez de ces occasions pour parler de la personne
décédée avec vos amis et proches, et dites A ceux-ci ce dont vous avez besoin,
demandez-leur du soutien. Célébrez les occasions spéciales et prenez le temps
d’honorer la mémoire de la personne disparue, par exemple en allumant une
bougie, en plantant une fleur ou en faisant un don commémoratif.

Faites preuve de délicatesse, de gentillesse et de patience envers vous-méme
et les gens qui vous entourent.

Noubliez pas que les journées seront désormais différentes, et que vous et
vos proches devrez apprendre comment affronter cette nouvelle réalité et
vous adapter aux changements.

Noubliez pas : une chose 2 la fois.
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DUREE DU DEUIL

Il est difficile de prévoir pendant combien de temps une personne traversera un

deuil intense. Les gens pensent souvent, 4 tort, que tout revient 4 la normale en

uelques mois. Or, ce nest pas le cas.
quelq

+

Beaucoup de gens disent que leur sentiment de deuil sen va puis revient, un
peu comme des vagues, pendant longtemps.

Apres plusieurs mois, le lourd sentiment de deuil peut perdre de son intensité.
Cela peut prendre beaucoup de temps avant que vous puissiez retrouver un
certain équilibre, avoir [énergie de découvrir de nouveaux intéréts, et croire
que la vie pourrait ravoir un sens.

Avec le temps, ladaptation devient plus facile et lassurance revient peu A peu.
Cela peut prendre beaucoup de temps avant que vous retourniez aux endroits
ol vous alliez avec la personne décédée, que vous refassiez les choses que vous
faisiez ensemble.

Alors que vous travaillerez A vous batir une nouvelle vie, cela pourrait prendre
du temps avant que vous puissiez vivre pleinement sans la personne décédée.
Méme lorsque vous aurez I'impression d’avoir surmonté votre deuil, des
émotions pourraient remonter a la surface en raison de certains facteurs
déclencheurs, comme une date, une occasion, un endroit, une chanson, un
film, un poéme, etc.

Si les sentiments liés au deuil peuvent fluctuer, ils finissent par sestomper
avec le temps. Noubliez pas que cela est normal — il sagit de la démarche
de guérison.
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POINTS IMPORTAN

"épreuve. Demandez-vous
es dans le passe,

stater que ces dernieres
épondant aux questions

ous concentrer sur ce que
de crainte de les perdre

5me chose?

ité que vous ressentez
éces de la personne?

de la solitude?

boire trop d'alcool,
ereusement?

lle nécessite des
l'une des questions
n an suivant le déces,
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EN TERMINANT

Pour certains aidants naturels qui prennent soin d'une personne gravement
malade, le deuil commence bien avant le décés. On parle parfois de « deuil

anticipé » pour décrire ce phénomene. Or, le déces de la personne est alors percu
comme la résolution de la maladie, et marque le début de la guérison. Mais pour
dautres, la démarche de deuil peut demander plus de temps. Bref, la guérison

peut prendre de nombreuses formes alors que les gens travaillent A retrouver

une nouvelle vie normale.

+

Au décés, vous pourriez avoir un énorme sentiment de soulagement a I'idée
que la personne ne souffre plus.

Avec le recul, vous pourriez réaliser que plusieurs personnes de votre entourage
ont agi comme modeéles de courage et de dignité pendant cette dure épreuve.
Vous poutriez ressentir des liens plus étroits avec les proches et amis qui
vous ont soutenu.

Le contentement et le sentiment de bonheur finissent par revenir.

Vous finirez par croire que vous pouvez commencer une nouvelle vie et
connaitre de nouvelles expériences.

Vous choisirez de vivre pleinement, d'aller de l'avant, tout comme le voudrait
le regretté étre cher.

Souvenez-vous que vous conserverez toujours le souvenir de votre proche dans
votre cceur. Cette personne a été une partie importante de votre vie. Dites-vous

quen layant soignée pendant les derniéres étapes de sa vie, vous avez posé le plus
grand geste damout, de réconfort, de compassion et de bienveillance.

« Je sais pertinemment qu’'on ne perd jamais les
gens qu'on aime, méme lorsqu’ils meurent. Ils contin-
uent de participer a chacun de nos gestes, chacune
de nos pensées et chacune de nos décisions. Leur
amour laisse une empreinte indélébile dans notre
mémoire. Nous sommes rassurés du fait que l'amour

que nous avons partagé a enrichi notre vie.

—Leo Buscaglia
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ANNEXE |

SOUTIEN FINANCIER

Il existe de nombreuses ressources pour vous aider sur le plan financier lorsque
vous prenez soin d'un proche souffrant d'une maladie mortelle. Demandez
conseil 3 un membre de Iéquipe de soins en ce qui concerne les programmes
auxquels vous pourriez étre admissible. Reportez-vous aussi A lannexe VI ol
sont présentées les coordonnées des divers organismes provinciaux.

Régime de pensions du Canada (RPC) et Régime des rentes du Québec (RRQ)
Une prestation d'invalidité peut étre versée A toute personne de moins de 65
ans qui a contribué au Régime de pensions du Canada ou au Régime des rentes
du Québec pendant la période de temps prescrite et qui souffre d'une invalidité
grave et prolongée.

Téléphone : 1-800-277-9914 (RPC) (anglais)
1-800-277-9915 (RPC) (frangais) | www.rrq.gouv.gc.ca (RRQ)

Supplément de revenu garanti

Vous pouvez étre admissible 3 ce supplément si vous avez plus de 65 ans et si
vous avez un faible revenu. Par exemple, vous y avez probablement droit si votre
seul revenu est la Sécurité de la vieillesse.

Téléphone : 1-800-277-9914

Sécurité de la vieillesse

Si vous ou la personne malade atteignez 14ge de 65 ans pendant la période
des soins palliatifs, sachez que la Sécurité de la vieillesse ne sera pas versée au-
tomatiquement. Vous devez en faire la demande six mois avant votre (ou son)
65e anniversaire. Il est possible que vous ayez besoin d'aide dans vos démarches.

Téléphone : 1-800-277-9914 (anglais) | 1-800-277-9915 (frangais)
Régime de pensions du Canada : 1-800-277-9915

Au Québec, vous étes admissible a la Régie des rentes du Québec si vous
avez travaillé dans cette province et si vous avez payé des impdts au gouver-
nement québécois. Téléphone, Régie des rentes du Québec : 418 643-5185, ou
WWW.Trq.gouv.qc.ca
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Aide sociale

Si vous étes bénéficiaire de laide sociale, vous pourriez étre admissible a un
soutien financier pour vos dépenses médicales, vos ordonnances et vos besoins
particuliers en matiére de santé. Sivous ne recevez pas de laide sociale mais que
votre revenu est peu élevé, vous pourriez également étre en mesure dobtenir
du soutien pour certaines dépenses. Le numéro de téléphone du bureau le plus
prés de chez vous est indiqué dans lannuaire téléphonique, dans les pages du
gouvernement provincial, sous « Ressources humaines », ou reportez-vous a
l'annexe VI ot1 sont donnés les numéros provinciaux.

Assurance-emploi

Vous pourtiez étre admissible 4 I'assurance-emploi si vous y avez contribué
pendant les 52 derniéres semaines. Les exigences varient selon lendroit ol vous
habitez au Canada et le taux de chémage dans votre région économique au
moment ol vous présentez votre demande. Pour savoir si vous étes admissible :

Téléphone : 1-800-206-7218 | 1-800-808-6352 (Québec)

Anciens combattants

Si la personne malade est un ancien combattant, vous pourtiez avoir droit a :

+ une allocation pour soins versée pendant la maladie;

+ une prestation d'invalidité;

+ une subvention pour du matériel ou des modifications 4 apporter & domicile.
Communiquez avec un conseiller du ministére des Anciens combattants afin
de discuter de votre situation. Vous aurez besoin du numéro d'identification de
la personne malade.

Téléphone : 1-866-522-2022

Assurance privée et régimes d’assurance santé complémentaires

Vérifiez tous vos documents (et ceux de la personne malade) afin de vérifier si
vous avez droit & des programmes de prestations complémentaires. Des frais
liés au transport en ambulance, aux soins infirmiers, au soutien 4 domicile, aux
médicaments et 4 loxygéne pourraient étre couverts.
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Remboursement des coits de médicaments de soins palliatifs

Certaines provinces couvrent les colits de certains médicaments prescrits  une
personne recevant des soins palliatifs & domicile. Le médecin doit fournir un
formulaire confirmant que la personne est en soins palliatifs. Si la demande est
acceptée, vous poutrrez vous procurer les médicaments couverts a votre pharmacie.
(Reportez-vous 4 l'annexe VI pour savoir si ce programme est offert dans votre
province et pour obtenir les coordonnées requises.)

Régimes d’assurance-vie

Lorsquun membre de votre famille est atteint d'une maladie grave, il peut étre
possible de demander que les cotisations soient suspendues sans que cela naffecte
votre régime. Une telle demande nécessite la présentation de documents et d'une
preuve médicale de la maladie.

Associations, clubs et syndicats

Vérifiez auprés des clubs, associations et organismes auxquels appartient la
personne malade afin de vérifier s'ils offrent de laide financiére pendant la maladie
d'un membre.

Société canadienne du cancer et Fondation québécoise du cancer

Ces organismes offrent du soutien financier pour certains médicaments, ainsi que
pour le transport et I'hébergement. Une évaluation des moyens de la personne
permet de déterminer l'admissibilité A ces programmes. Composez le numéro
indiqué dans votre annuaire, ou :

1-888-939-3333 (Canada) | 1-877-336-4443 (Québec)

Agence du revenu du Canada et Revenu Québec

Lorsqu'une personne est dite invalide pendant un certain temps, elle ou ses
personnes 4 charge peuvent avoir droit A des crédits et déductions d'impét,
notamment pour les frais médicaux. Les citoyens québécois devraient s'informer
aupres des deux ministeres.

Téléphone : 1-800-267-6999 (Canada) | 1800 267-6299 (Québec)
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Programmes de revenu supplémentaire pour les personnes handicapées

Certaines provinces offrent du soutien financier aux adultes souffrant de hand-
icaps graves et permanents. Les sommes versées dépendent du revenu des gens.
Il ne sagit pas de programmes de remboursement des frais médicaux. Les gens
recoivent de laide sil'invalidité est permanente, cest-a-dire sil n'y a plus de pos-
sibilité de réadaptation, de formation ou de travail. Consultez 'annexe VI pour
obtenir le numéro a composer, si un tel programme existe dans votre province.

Fonds du Souvenir

Sila personne décédée na pas laissé dargent ou queelle recevait une pension de
guerre et était un ancien combattant de la Premiére ou de la Seconde Guerre
mondiale ou de la guerre de Corée, les frais denterrement pourraient étre couverts
par le Fonds du Souvenir. Toute section de la Légion royale canadienne (adressez-
vous A un agent) ou le ministére des Anciens combattants peuvent vous aider
(ou aider le représentant du salon funéraire) a remplir le formulaire si vous
fournissez le numéro de régiment. Consultez l'annexe VI pour obtenir les numéros
4 composer ou pour en savoir davantage sur le Fonds du Souvenir avant de
planifier les funérailles. Le site déchelle nationale est le www.fondsdusouvenir.ca,

et ladresse courriel est info@lastpostfund.ca.

Soutien aux personnes agées ayant des besoins particuliers

Certaines provinces ont établi des programmes de soutien financier destinés
aux personnes 4gées A faible revenu ayant des difficultés financiéres. Consultez
l'annexe VI pour obtenir le numéro a composer, si un tel programme existe dans
votre province.
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ANNEXE Il

QUESTIONS JURIDIQUES

Il est parfois nécessaire quune personne agisse ou décide au nom d'une autre
devenue incapable de le faire. Pour ce faire, il faut préparer 'un des trois doc-
uments décrits ci-dessous, soit une procuration perpétuelle, une tutelle ou un
mandat de fiduciaire. Un quatriéme document — la directive personnelle —
nest pas un document juridiquement contraignant; il résume simplement les
volontés de la personne.

Procuration perpétuelle

Une procuration perpétuelle est un document qui sert a désigner la personne
qui pourra agir dans le domaine financier au nom d'une autre devenue inapte
3 le faire soit mentalement ou physiquement. Par prévention, il est préférable
de préparer la procuration bien a 'avance. On doit faire appel 4 un avocat ou
un notaire. La personne qui donne la permission 4 une autre dagir en son nom
doit étre saine de corps et desprit, alerte et apte A prendre des décisions, sans
quoi la procuration naura aucune valeur légale. Lavantage de la procuration,
cest quelle donne 4 la personne mourante loccasion de décider qui gérera ses
affaires financiéres.

Tutelle

Ce document est approuvé par un tribunal en vertu des lois concernant les adultes
dépendants. Lorsquune personne nest plus en mesure de prendre des décisions
concernant par exemple son contexte de vie, ses soins de santé et ses besoins
quotidiens, la tutelle permet 4 une autre personne de prendre ces décisions. Le
tuteur doit prendre des décisions qui sont dans le meilleur intérét de la personne
malade, qui favorisent son autonomie et qui sont le moins contraignantes que

possible.
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Mandat de fiduciaire

Il sagit d'un document issu des lois sur les adultes dépendants qui donne 4 une
personne la permission de gérer les affaires financiéres d'une autre. Le fiduciaire
pourra prendre des décisions lorsque Iétat mental de la personne malade empéche
une prise de décisions réfléchie. Dés lors, le fiduciaire peut gérer, administrer,
vendre et dissoudre des biens tout comme la personne le faisait avant sa maladie.
Des restrictions peuvent étre imposées par un juge; le fiduciaire doit présenter
un inventaire complet des biens et du passif.

Un fiduciaire et un tuteur peuvent étre tous deux nécessaires si des décisions con-
cernant la vie quotidienne et les activités financiéres simposent pour la personne
devenue inapte. Pour obtenir une tutelle ou un mandat de fiduciaire, il faut faire
appel A un avocat et présenter un rapport médical a la cour.

Mandat de fiduciaire pour la Sécurité de la vieillesse (procuration limitée)

Ce type de mandat permet au fiduciaire de transiger les chéques de la personne
malade. Le fiduciaire peut ainsi encaisser ou déposer les chéques de la personne,
mais ne peut tirer des chéques du compte ni faire des retraits.

Directive personnelle (testament biologique)

Une directive personnelle décrit les volontés d'une personne en ce qui concerne
ses soins médicaux dans léventualité ou elle devenait incapable de prendre ses
propres décisions. Bien qu'il ne sagisse pas d'un document juridique, il vise &
assurer que les décisions de la personne seront respectées. Les détails consignés
dans une directive personnelle (aussi appelée directive préalable) doivent étre
discutés en profondeur avec le médecin de famille et les membres de la famille
immédiate. La plupart des gouvernements provinciaux ont produit des dépliants
afin daider les gens 4 préparer des directives préalables. Consultez lannexe VI
pour savoir si des services sont offerts dans ce domaine dans votre province et
en connaitre les coordonnées.

Mandat en cas d’inaptitude (Québec seulement)

Ce document a valeur juridique 2 condition que la personne ait été déclarée
inapte par le tribunal provincial. Un tel jugement nécessite la production de
documents par des professionnels, un psychiatre ou un travailleur social, par
exemple. Consultez 'annexe VI pour connaitre le numéro 4 composer pour
obtenir de plus amples renseignements sur le sujet.

Pour en savoir davantage sur les sujets ci-dessus, adressez-vous 4 un membre
de [équipe de soins.
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ANNEXE 111

HORAIRE DE PRISE DES MEDICAMENTS
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ANNEXE IV

ECHELLE D’EVALUATION DES SYMPTOMES

Encerclez le chiffre qui correspond le mieux 4 ce que vous ressentez :

PAS DE DOULEUR o123 4|5 678|910 s
PAS DE FATIGUE ol 1|2 3|a|s 6|78 9]0 PR SSALE
PAS DE NAUSEE ol 1|2 3|a|s 6|78 9]0 P'“E,g;‘;:;fg
PAS DEPRIME ol 1|2 3|a|s 6|78 9]0 ;é';:g:l:
SOMNOLENCE o2 3145 61718 9110 SOMNOLENCE
PAS D’ANXIETE 0| 1|2 |3 |4|5|6|7|8|9] 10 PIRE ANXIETE
BON APPETIT o| 1|2 /3| 4a|5s5 | 6| 7|8 9|10/ PREAPPETITPOSSIBLE
e R I D I O B
PAS ol 1|2 3|a|s 6|78 9]0 ESSOUFFLEMENT
D'ESSOUFFLEMENT

AUTRE PROBLEME o123 |4a 5|67 |89 0

Veuillez indiquer sur ces croquis ol
vous ressentez de la douleur.

VOLIS pouvez photocopier cette Pﬂge.
(]
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ANNEXE V

GRILLE DE MEDICATION EN CAS
DE PERCEE DE DOULEUR
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ANNEXE VI

ANNEXE VI

INFORMATION DE NATURE MEDICALE,
JURIDIQUE ET FINANCIERE DANS
LES DIVERSES PROVINCES

Les ressources présentées ici sont destinées aux personnes qui ont déja établi
des contacts avec des intervenants en soins palliatifs. Cette annexe se veut un
complément A I'information fournie par l'infirmiére en soins a4 domicile. Si vous
navez pas accés A une équipe de soutien en soins palliatifs et désirez de plus

amples renseignements, communiquez avec votre médecin de famille.

ALBERTA

Assurance-santé provinciale

Alberta Health Care

Insurance Commission

Téléphone 3 Edmonton :
780-427-1432 ou ligne
gratuite, 780-310-0000;
demandez le 780-427 1432.

Soutien au revenu

Emploi, immigration et industrie

Téléphone 4 Edmonton :
780-644-5135

Sans frais : 1-866-644-5135
ou 780-310-000, demandez
780-644-5135

Aide a la vie quotidienne

Soutien a la vie quotidienne

Téléphone : 780-427-2631
ou 780-427-0731

Sans frais : 780-310-0000,
demandez 'un des
numéros ci-dessus.

Remboursement des couts de
médicaments de soins palliatifs

Santé et bien-étre

Téléphone 2 Edmonton :
780-427-1432

Sans frais : 780-310-0000,
demandez 780-427-1432

Programmes de revenu
supplémentaire pour les
personnes handicapées

Sécurité du revenu des personnes
gravement handicapées

Téléphone 3 Edmonton :
780-415-6300

A Calgary : 403-297-8511
Sans frais : 780-310-0000,
demandez 'un des
numéros ci-dessus.

Fonds du Souvenir

Téléphone 3 Edmonton :
780-495-3766

A Calgary : 403-244-6821
Sans frais : 1-888-495-3766
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Soutien aux personnes igées
ayant des besoins particuliers

Téléphone 3 Edmonton : 780-427-
1072, ou sans frais, 1-800-642-3853

Directives personnelles

www.planificationprealable.
ca/centre-de-ressources/

Tuteur public

Téléphone 4 Edmonton :
780-427-0017

A Calgary : 403-297-3364
Sans frais : 780-310-0000,
demandez I'un des
numéros ci-dessus.

COLOMBIE-BRITANNIQUE

Assurance-santé provinciale

Programme MSP
(Medical Services Plan)

Téléphone & Vancouver :
604-683-7151
Sans frais : 1-800-663-7100

Aide sociale
Téléphone : 1-800-663-7867

Indemnité des coiits
des soins palliatifs

Téléphone : 604-806-8821, ou sans

frais, 1-877-422-4722
Courriel : behpca@direct.ca
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Soutien au revenu

Prestations pour les personnes
handicapées Ministére des
Ressources humaines

Téléphone : 1-800-663-7867
Fonds du Souvenir

Téléphone : 604-527-3242, ou
sans frais, 1-800-268-0248

Soutien aux personnes igées
ayant des besoins particuliers

Téléphone : 1-800-663-7867
Testaments biologiques et
directives préalables

Livret intitulé Let Me Decide
(BC Special Edition, ISBN
968801080, Newgrange Press)

Courriel : idecide@sympatico.ca

Services juridiques
Services juridiques

Téléphone a Vancouver :
604-687-4680, ou sans
frais, 1-800-972-0956

Cout des funérailles

Soutien aux cofits des funérailles :

joignez votre centre Employment
and Assistance Centre :

Téléphone & Vancouver :
604-660-2421

A Victoria : 250-387-6121
Sans frais : 1-800-663-7867
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Tuteur et curateur public (Public
Guardian and Trustee of BC)
Tutelle chez les adultes

Téléphone : 604-660-4444

Web : www.trustee.bc.ca

Directives personnelles

www.planificationprealable.
ca/centre-de-ressources/

iLE-DU-PRINCE-EDOUARD

Assurance-santé provinciale

Assurance-maladie

Téléphone : 902-838-0900, ou
sans frais, 1-800-321-5492

Information sur la santé

Centre d’information (Health
Information Resource Centre)

Téléphone : 902-368-6526,
ou sans frais, 1-800-241-6970
Ligne d’assistance : 1-800-218-2885

Soutien financier pour le
cout des médicaments

Programme Provincial Pharmacy

Téléphone :902-368-4947, ou
sans frais, 1-877-577-3737

Programme provincial
de soins palliatifs

Coordination du programme
Téléphone : 902-368-6190

Conseil pour les personnes
handicapées (PEI Council of
People with Disabilities)

Téléphone : 902-892-9149

Fonds du Souvenir
Section de I'Ile-du-Prince-Edouard

Téléphone : 1-800-561-0505

Programme d'aide aux
médicaments pour les
personnes dgées

Téléphone : 1-877-577-3737

PEI Senior Citizens’
Federation Inc.

Téléphone : 902-368-9008
Courriel : peiscf@pei.aibn.com

Directives personnelles

www.planificationprealable.
ca/centre-de-ressources/
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MANITOBA

Assurance-santé provinciale
Santé Manitoba

Téléphone : 204-786-7101, ou sans
frais, 1-800-392-1207

ATS (pour malentendants),
composez le 1-204-774-8618

Aide sociale

Santé Manitoba,
Ressources humaines

Téléphone : 204-948-4000, ou
sans frais, 1-800-563-8793

Soutien financier pour le coiit des
médicaments de soins palliatifs

Téléphone : 204-786-7141

Aide au revenu pour les
personnes handicapées
Aide 4 lemploi et au revenu
Téléphone : 204-945-4437

Fonds du Souvenir

Téléphone : 204-233-3073, ou
sans frais, 1-888-233-3073
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Aide aux personnes agées ayant
des besoins particuliers

Direction générale des services
aux personnes dgées

Téléphone : 204-945-6565

Ligne d'information pour les ainés
Téléphone 3 Winnipeg :
204-945-6565,

ou sans frais, 1-800-665-6565
Curateur public du Manitoba
Téléphone 3 Winnipeg :

204-945-2700, ou sans frais,
1-800-282-8069, poste 2700

Liens en matiére de santé

(Questions sociales et de santé)
Information sur tout
sujet lié a la santé

Téléphone : 204-788-8200,
ou sans frais, 1-888-315-9257
Directives personnelles

www.planificationprealable.
ca/centre-de-ressources/

NOUVEAU-BRUNSWICK

Assurance-santé provinciale

Assurance-maladie

Téléphone : 1-888-762-8600



Aide sociale

Services communautaires et
i la famille (Développement

des ressources humaines)

Téléphone : 1-800-442-9799

Remboursement des cofits
de médicaments

Téléphone : 1-800-332-3692

Programmes de revenu
supplémentaire pour les
personnes handicapées

Voir « Aide sociale »
Fonds du Souvenir
Téléphone a Saint John :
506-658-9707, ou sans
frais 1-800-561-0505

Directives personnelles

Procuration relative aux
soins de la personne

Téléphone : 506-453-5369

Numéro d’information
générale pour la province

Téléphone : 506-633-4636
Directives personnelles

www.planificationprealable.
ca/centre-de-ressources/

ANNEXE VI

NOUVELLE-ECOSSE

Aide sociale

Soutien a I'emploi et au revenu
(Ressources humaines)

Téléphone : 902-424-6762, ou
sans frais, 1-877-424-1177

Remboursement des colts des
médicaments de soins palliatifs

Programme Pharmacare
pour les personnes dgées

Téléphone : 902-429-6565, ou
sans frais, 1-800-544-6191

Assurance-maladie (Medical
Services Insurance) :
1-800-563-8880

Web : www.gov.ns.ca/cmns/
overview/health.asp

Programmes de revenu
supplémentaire pour les
personnes handicapées

Personnes handicapées
(commission)

Téléphone : 902-424-8280, ou
sans frais, 1-800-277-9914

Fonds du Souvenir

Téléphone : 902-455-5283, ou
sans frais, 1-800-565-4777
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Soutien aux personnes agées
ayant des besoins particuliers

Personnes igées (secrétariat)
Ligne d’information pour les ainés

Téléphone : 902-424-0065, ou sans
frais : 1-800-670-0065
Courriel : SCS@gov.ns.ca

Directives personnelles

www.planificationprealable.
ca/centre-de-ressources/

NUNAVUT

Assurance-santé provinciale :
867-979-5700
Aide sociale :

867-979-5700

Remboursement des cofits de
médicaments de soins palliatifs :

867-979-5700
Web : www.gov.nu.ca/

hsssite/hssmain.shtml

Directives personnelles

www.planificationprealable.
ca/centre-de-ressources/

ONTARIO

Assurance-santé provinciale,
sécurité du revenu

Téléphone : 1-800-277-9914
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Aide sociale

Ministére des Services
sociaux et communautaires
de I'Ontario, aide sociale

Téléphone : 613-376-1951,
ou sans frais, 1-800-265-3790

Remboursement des couts de
médicaments de soins palliatifs

Ministére de la Santé et des Soins
de longue durée, Direction des
programmes de médicaments

Téléphone :416-327-8109
Fonds du Souvenir

Téléphone : 416-923-1608,
ou sans frais, 1-800-563-2508

Soutien aux personnes agées
ayant des besoins particuliers

Ministére de la Santé et des Soins
de longue durée, programmes
de services d’assistance

Téléphone : 416-327-8804

Directives personnelles

Ministére de la Santé et des Soins
de longue durée

Téléphone : 1-800-268-1154

Web : www.health.gov.on.ca/fr/

Guide gratuit sur la planification
préalable des soins

Téléphone : 1-888-910-1999

Web : www.gov.on.ca/mczcr/ seniors
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Directives personnelles

www.planificationprealable.
ca/centre-de-ressources/

+ Au Québec, tous les médicaments
nécessaires en fin de vie sont
couverts par le régime dassurance
public ou les assurances privées.

+ Toute personne au Québec ayant
besoin de soutien en matiére de
services de soins palliatifs 4 domicile
doit communiquer avec le CISSS
(centre de santé et de services sociaux)
de son secteur. Les services de soins a
domicile de la province relévent tous
des CISSS. Les services peuvent
légérement varier d'un secteur 2
lautre, mais comportent tous des
soins a domicile.

+ Les CISSS sont également re-
sponsables des services sociaux et
du soutien 4 la population; cest
12 quion aiguille les gens vers les
services dont ils ont besoin.

Centres intégrés de santé et de
services sociaux (CISSS) et centres
intégrés universitaires de santé et

de services sociaux (CIUSSS)

Téléphone :

Région de Québec : 418-644-4545
Région de Montréal : 514-644-4545
Ailleurs au Québec :

1 877-644-4545 (sans frais)

Personnes sourdes ou muettes

(ATS) : 1 800-361-9596 (sans frais)

Web: sante.gouv.qc.ca/
systeme-sante-en-bref/ cisss-ciusss/

Assurance-santé provinciale

Régie de I'assurance-maladie

du Québec (RAMQ)

Téléphone 4 Montréal :
514-864-3411

A Québec : 418-646-4636
Sans frais : 1-800-561-9749
Web : www.ramg.gouv.qc.ca

Aide sociale

Ministére de 'Emploi et
de la Solidarité sociale

Téléphone : 1-888-643-4721

Programmes de revenu
supplémentaire pour les
personnes handicapées

Communiquez avec votre

CISSS (voir ci-dessus)

Soutien aux personnes agées
ayant des besoins particuliers
Communiquez avec votre
CISSS (voir ci-dessus)

Indemnité en cas de déceés

Ministére de 'Emploi et
de la Solidarité sociale

Téléphone : 1-888-643-4721
Fonds du Souvenir

Téléphone : 1-800-866-5229
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Curateur public, directive
personnelle et mandat
en cas d'inaptitude

Téléphone : 1-800-363-9020

Web : WWWw.curateur.gouv.qc.ca

Questions juridiques
Téléphone : 1-877-644-4545

Courriel : communication-québec@
mrci.gouv.qc.ca
Web : www.gouv.qc.ca

Enregistrement d'un décés auprés
du Directeur de Iétat civil

Téléphone :
1 877 644-4545 (sans frais)

Courriel : etatcivil@dec.gouv.qc.cq

Web : www.etatcivil.gouv.qgc.ca

Directives personnelles

www.planificationprealable.
ca/centre-de-ressources/

SASKATCHEWAN

Assurance-santé provinciale

Santé Saskatchewan
Téléphone : (306) 787-3251, ou
sans frais, 1-800-667-7551
Aide sociale

Ressources
communautaires et emploi

Ligne sans frais : 1-800-667-7766
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Remboursement des couts de
médicaments de soins palliatifs

Régime santé et médicaments
et couverture complémentaire

Téléphone :306-787-3420
Courriel : dpebweb@bhealth.gov.sk.ca

Fonds du Souvenir

Téléphone : (514) 695-7213, ou
sans frais, 1 (800) 465-7113

Soutien aux ainés ayant des
besoins particuliers, ministére
des Services sociaux

Téléphone : 1-800-667-7161

Directives personnelles

www.planificationprealable.
ca/centre-de-ressources/

TERRE-NEUVE-ET-LABRADOR

Assurance-santé provinciale
Régime d’assurance-santé
Téléphone : 1-800-563-1557

Programme de prét déquipement
médical de la Croix-Rouge

Téléphone : 709-758-8414
Fonds du Souvenir
Téléphone : 709-579-4288
Anciens combattants

Téléphone, anglais : 1-866-522-2122
Francais : 1-866-522-2022
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Directives personnelles

www.planificationprealable.
ca/centre-de-ressources/

TERRITOIRES-DU-
NORD-OUEST

Assurance-santé provinciale :

1-800-661-0830
Aide sociale : 1-800-661-0830

Remboursement des coiits de
médicaments de soins palliatifs :
1-800-661-0830

Web : www.hlthss.gov.
nt.ca/default.htm

Directives personnelles

www.planificationprealable.
ca/centre-de-ressources/

Services d’assurance-santé

Téléphone : 867-667-5209
Courriel : hss@gov.yk.ca

Aide sociale

Services sociaux et de santé

Téléphone : 867-667-3673, ou sans
frais, 1-800-661-0408

Courriel : hss@gov.yk.ca

Remboursement des couts de
médicaments de soins palliatifs

Programme Pharmacare

Téléphone : 867-667-5403

Programmes de revenu
supplémentaire pour les
personnes handicapées

Services couverts
Services sociaux et de santé

Téléphone : 867-667-52009,
ou sans frais,

1-800-661-0408, poste 5209
Courriel : hss@gov.yk.ca

Fonds du Souvenir, bureau de
la Colombie-Britannique

Téléphone : 1-800-268-0248
Courriel : lastpost@telus.net

Soutien aux personnes agées
ayant des besoins particuliers et
indemnités complémentaires

Téléphone : 867-667-5403
ou 1-800-661-0408

Courriel : hss@gov.yk.ca

Directives personnelles

www.planificationprealable.
ca/centre-de-ressources/
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ANNEXE VII

PRESTATIONS DE COMPASSION

En janvier 2004, le gouvernement fédéral a lancé le programme des prestations
de compassion relevant du régime dassurance-emploi. Voici en quoi consiste
ce programme :

Le programme verse des prestations spéciales pendant jusqu? six semaines aux
personnes qui prennent soin ou soutiennent un proche gravement malade.

Les requérants sont admissibles A ces prestations sils ont accumulé 600 heures
demploi assurables au cours de la période de référence établie (soit les mémes
régles qui sappliquent aux autres prestations de lassurance-emploi — maladie,
maternité, congé parental, etc.).

On entend par proche ou membre de la famille un conjoint, un parent, le conjoint
d’'un parent, un enfant ou lenfant du conjoint.

Une période dattente est & prévoir; si les prestations sont partagées entre plusieurs
personnes, seule la premiére A faire la demande doit observer la période dattente.

Les requérants doivent obtenir un certificat médical confirmant que la personne
soignée est gravement malade et quéelle risque de décéder au cours des 26 semaines
(six mois) A suivre, et qu'il est nécessaire quun ou plusieurs de ses proches en
prennent soin.

Le gouvernement a également modifié le Code canadien du travail de maniére
a permettre un congé de jusqu? huit semaines avec protection demploi sur une
période de 26 semaines pour prendre soin d'un proche gravement malade. Cela
signifie qu'un employé ne peut pas étre congédié pour demander un congé ou
sabsenter pour soigner un membre de sa famille.

En 2012, le gouvernement a annoncé la bonification du programme des presta-
tions de compassion, lesquelles seront bientdt versées pendant une durée de 35
semaines pour un parent qui prend soin d'un enfant de moins de 18 ans grave-
ment malade. On entend ici par « gravement malade » un enfant souffrant d'une
maladie ou d'une blessure potentiellement mortelle pouvant comporter diverses
phases dévolution et nécessitant des soins continus par les parents.

Site de Service Canada :
www.servicecanada.gc.ca/fra/ae/ genres/prestations _compassion.shtml

Vous pouvez aussi vous renseigner au bureau demploi de votre secteur.
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ANNEXE VIII

PLANIFIER LES FUNERAILLES A UAVANCE

Bien que plusieurs trouvent difficile de penser a l'avance aux services funébres et
de les planifier, ceux qui réglent ces questions au préalable se sentent trés soulagés
de l'avoir fait. Les préarrangements funéraires permettent de prendre le temps
dexplorer les diverses options, de comparer les produits et services des divers
établissements et de faire les bons choix. Les détails tels le type de service —
traditionnel, incinération, service minimal sans célébration, etc. —, la musique,
l'animation, le cercueil, la collecte de dons, (etc.), peuvent étre discutés et réglés.

Vous pouvez aussi profiter de loccasion pour discuter des fagons de personnaliser
le service en prévoyant des hommages rendus par les gens qui voudront bien
prendre la parole, lire un poéme ou faire jouer de la musique. Les services funébres
ont beaucoup innové, et comprennent une foule doptions pour se souvenir de
la personne défunte et réconforter les proches, comme des hommages vidéo et
autres services spéciaux. Demandez au conseiller du salon funéraire de vous
patler des diverses options possibles.

Toutes vos décisions seront consignées et conservées dans un dossier au salon
funéraire; vous et lexécuteur testamentaire pourrez en conserver une copie.
Assurez-vous d'informer toutes les personnes appropriées de lexistence des
préarrangements et de la maison funéraire choisie. Il nest pas conseillé d'indiquer
ces renseignements dans le testament de la personne, puisque ce dernier sera
probablement lu plus tard, et ne peut contenir tous les détails que comprend le
contrat de service du salon funéraire.

Bref, les deux plus grands avantages des préarrangements funéraires, cest que
cela évite A une famille le stress et la pression davoir & prendre d'importantes
décisions personnelles au moment ot elle vient de subir une épouvantable perte,
et que cela peut permettre A la succession déconomiser des milliers de dollars.

LES QUESTIONS LES
PLUS FREQUENTES : REPONSES POSSIBLES :

Combien cela coiite de  Ca ne coflite rien, et prend environ une heure.
faire des préarrange- Certains conseillers funéraires se déplacent pour
ments, et combien de  aller rencontrer les gens qui ne peuvent quitter

temps cela prend-il?  leur domicile.
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Quelle information
est nécessaire?

Aprés la rencontre, est-ce
que le conseiller sera en
mesure de donner une
estimation des cofits?

Le prix peut-il étre «
verrouillé » en dollars
d’aujourd’hui?

Quelles sont les options
de prépaiement?

Y a-t-il possibilité de
remboursement si on
annule les services ou si
on change de contrat?

Outre les renseignements personnels habituels,
vous pouvez fournir autant d'information ou
aussi peu que vous le voulez, et prendre autant
de décisions (ou aussi peu) que vous le voulez.
Toutefois, plus vous fournissez d'information
4 ce moment, moins il y aura de questions plus
tard.

Le salon peut vous donner le prix qu'il vous en
colitera pour prépayer les services sans obliga-
tion. Vous pouvez aussi comparer les prix d'une
maison A lautre. Toutefois, une bonne relation
avec le personnel d'un salon funéraire peut étre
plus importante qu'un cofit moins élevé.

Vous devriez avoir la possibilité de mettre 4 jour
ou de modifier vos préarrangements au moment
ol vous le voulez et aussi souvent que vous le
voulez. Les changements peuvent toutefois faire
changer le prix.

La plupart des maisons funéraires offrent
cette option si vous prépayez les services. Vous
devriez quand méme pouvoir faire des change-
ments ultérieurs, quoique le prix de ceux-ci sera
en dollars de la date des modifications.

En régle générale, vous pouvez payer d'un coup
ou en plusieurs versements (habituellement en
10 ans). Dans la plupart des cas, plus vous payez
rapidement, plus vous économisez.

Vous devez vous informer si la maison rem-
bourse en tout ou en partie et si elle applique
des retenues ou frais de pénalité.

Adaptation de Taking Care of Loved Ones Affairs (2012). Ottawa (Ontario) :

Inevitable Exodus Inc.

[184]



ANNEXE IX

ANNEXE IX

HISTORIQUE DU
GUIDE DES AIDANTS NATURELS

Publié 4 [origine en Alberta en 2000, ce document a été distribué sans frais 4 plus
de 15 000 aidants naturels dans le cadre de programmes de soins palliatifs et de
soins A domicile et dans des centres de soins palliatifs partout dans la province.
De plus, I'Ordre militaire et hospitalier de Saint-Lazare de Jérusalem en a diffusé
7 000 exemplaires supplémentaires dans la région sud-ouest de  Ontario en 2003,
aprés en avoir adapté l'information au contexte ontarien. Suite 2 de nombreuses
demandes émanant de toutes les régions du Canada pour une édition révisée et
de portée nationale, et grice aux encouragements de lancienne sénatrice Sharon
Carstairs, alors ministre responsable des soins palliatifs, 'Ordre de Saint-Lazare
sest engagé A en publier une nouvelle édition.

[édition initiale est issue d'un projet conjoint de la Palliative Care Association
of Alberta et de Ordre de Saint-Lazare. Il sagit du fruit de la contribution et
des commentaires d’aidants naturels et de nombreux professionnels des soins
palliatifs de 'Alberta travaillant dans les domaines des soins infirmiers, de la
médecine, des services sociaux, de la pharmacie, de la nutrition, de la physiothéra-
pie, de lergothérapie et des soins spirituels. Le guide a été congu pour appuyer
les aidants naturels en venant compléter les conseils et l'assistance recus de la
part des professionnels en soins palliatifs et en soins & domicile.

Des intervenants du secteur palliatif de toute la province ont fourni pendant
12 mois des suggestions concernant la conception, la forme et le contenu du
Guide des aidants naturels. Puis, une équipe de chevronnés professionnels en
soins palliatifs et déducateurs de la santé a révisé, compilé et rédigé le contenu en
prenant appui sur la rétroaction amassée. Suivant un examen interne rigoureux,
des ébauches ont été soumises 2 deux occasions 2 des professionnels en soins
palliatifs ainsi qu des proches aidants. Le produit final découle ainsi d'une
considération attentive de leurs impressions et commentaires. Leur généreux
soutien et leur participation 4 cet important projet sont grandement appréciés.

Les personnes qui ont contribué i ce guide — soit quéelles prodiguent des soins
palliatifs soit queelles les soutiennent dans les diverses régions sanitaires de [Alber-
ta — sont trop nombreuses pour quon puisse toutes les nommer ici. Il convient
toutefois de mentionner que Karen Macmillan et Jacquie Peden, infirmiéres
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conseilléres du programme régional de soins palliatifs de Capital Health, ont
compilé la premiére ébauche du guide.

La présente édition nationale a été révisée par des membres de [équipe initiale de

rédaction ainsi que par des professionnels en soins palliatifs de partout au pays.

Les éditeurs tiennent A remercier particuliérement les personnes et organismes

qui suivent pour leur contribution au contenu du manuel :

+

le personnel du Centre universitaire de santé McGill, programme de soins
palliatifs, et particuliérement Nathalie Aubin et Martin Lavigne,

Montréal (Québec)

Donalda Carson, Hospice Prince George, Prince George (Colombie-Britannique)
Sharon Baxter, directrice générale, et Greg Adams, coordinateur administratif,
Association canadienne de soins palliatifs

Remerciements pour I'édition de 2004

Nous tenons a remercier les personnes suivantes pour leur importante contri-

bution 4 la publication et 4 la distribution de Iédition nationale révisée de 2004.

Pour leur généreux appui financier :

+

+

+

la Great West, London Life et Canada-Vie

la succession Charles R. Vint

I'Alberta Cancer Foundation

la Jackman Foundation

le ministére du Patrimoine canadien (aide en matiére de traduction)
le réseau Pallium

Grant James Gehlsen, CL]J

la commanderie d' Edmonton, Ordre de Saint-Lazare

la commanderie de Montréal, Ordre de Saint-Lazare

Pour leur soutien administratif et éditorial :

+

les membres et le personnel de Association canadienne de soins palliatifs et la
Palliative Care Association of Alberta, pour leurs nombreuses contributions
a cette édition nationale révisée, surtout sur le plan de la distribution

+ Joni Millar et Jillian Millar Drysdale, de Tilt Creative, Jan Crouch du Family

Health Magazine et Jean Matheson, de 'Ordre de Saint-Lazare, pour leur
grande contribution 4 la production et a4 l'administration

'honorable Sharon Carstairs, sénatrice 2 la retraite, pour son soutien et son
enthousiasme et le role clé quelle a joué au moment dencourager les éditeurs
a publier cette version
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Gael Page, président

Robert W. Clarke, KCL]J, président, commission médicale
Sharon Baxter, directrice générale

Robert H. Vandewater, GCLJ, Grand Prieur
'Association canadienne de soins palliatifs

I'Ordre de Saint-Lazare

Nous désirons aussi remercier les personnes, les entreprises et les organismes

ci-dessous pour avoir joué un réle essentiel dans la conception de Iédition de

2000 du guide.

Pour leur généreux soutien financier, sans lequel la publication et la distribution

du Guide des aidants naturels nauraient pas été possibles :

+

+

+

Jack et Shirley Singer

lorganisme United Active Living

I'Alberta Cancer Foundation

le programme régional de soins palliatifs de Capital Health et les membres de
son personnel médical, infirmier et autre, qui ont si généreusement soutenu
ce projet

la revue Family Health, et tout spécialement Cathy Berry, adjointe admin-
istrative qui, tout au long de lélaboration de ce projet, a fourni un soutien
administratif et logistique essentiel, en plus d'avoir assuré la coordination de
la rédaction et autre soutien a la production

la direction et les membres de la Palliative Care Association of Alberta, qui
ont contribué activement a la planification et 4 la révision du document

les membres des commanderies de Calgary et ' Edmonton de 'Ordre de
Saint-Lazare, qui ont soutenu la publication de cet ouvrage de si nombreuses
facons

Rob Weideman, qui a grandement contribué 4 la conception, 4 la mise en
page et 4 l'illustration du guide.

Nous souhaitons reconnaitre l'apport des nombreux professionnels en soins

palliatifs et en soins & domicile dont la mission est daider leurs concitoyens

albertains A traverser cette difficile étape qulest la fin de vie :

+

+

+

Dennie Hycha, président

Robert Clarke, commandant, Edmonton

la Palliative Care Association of Alberta

['Ordre de Saint-Lazare

Robert Vandewater GCL]J, Grand Prieur, LOrdre de Saint Lazare
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ANNEXE X

LORDRE MILITAIRE ET HOSPITALIER DE
SAINT-LAZARE DE JERUSALEM

En 2011, les feux de forét ont balayé Slave Lake, en Alberta. La catastrophe a
détruit 40% de la ville en laissant les hommes, les femmes et les enfants sans-abri.
Reconnaissant le traumatisme des enfants blessés, 'Ordre de Saint-Lazare a envoyé
75 oursons en peluche pour le confort. La réponse a été écrasante. Aujourd hui,
certains de ces oursons sont toujours affichés dans les fenétres des magasins recon-
struits en hommage & la bienveillance de I'Ordre.

Lengagement de I'Ordre de Saint-Lazare 4 répondre avec compassion aux
besoins immédiats remonte au 11éme siécle. Beaucoup de choses ont changé
dans 900 ans, mais les gens dans le besoin nécessitent toujours de la compassion,
du confort et des soins.

Lhistoire de 'Ordre commence en 1099 lorsque les chevaliers et les soldats de la
Premiére Croisade sont entrés A Jérusalem. Les malades et les blessés sentassaient
dans la ville, mais ceux qui souffraient de la lepre ont été isolées 2 lextérieur
des murs dans un ancien hospice de lépreux. Un moine francais, assisté par des
chevaliers qui avaient eux-mémes contracté la maladie, a relevé le défi cotiteux
de prendre soin de tous les [épreux, sans sinquiéter de leur religion.

Apreés la fin des croisades, les chevaliers et les moines de Saint-Lazare sont devenu
responsable de ladministration des hopitaux de la lépre (Maisons Lazar) dans
toute I'Europe tel que 'Angleterre, 'Ecosse et la France.

LOrdre est arrivé au Canada (Nouvelle-France) en 1599 quand Henri IV a
désigné le Grand Maitre de I'Ordre comme le lieutenant général de la Nou-
velle-France. Avec la chute de la Nouvelle-France en 1763 'Ordre a cessé ses
activités en Amérique du Nord. Il revient au Canada en 1962, lorsque 'honorable
J. Keiller MacKay, le lieutenant-gouverneur de 'Ontario, a organisé I'investiture
de vingt chevaliers, Dames et commandants de Toronto et a été lui-méme installé
comme le premier Grand Bailli.
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Au cours des 50 derniéres années, le Grand Prieuré au Canada a augmenté pour
atteindre environ 400 membres dans treize branches locales (appelées com-
manderies ou délégations) qui sétend de St-John's & Victoria. Un organisme de
bienfaisance bilingue, enregistré, il accueille des femmes et des hommes dans ses
rangs. Globalement, 'Ordre maintient son ancien héritage chrétien et mandat
initial daider ceux qui souffrent de la lepre.

LOrdre du Canada a adopté des hospices en soins palliatifs comme une mission
primaire. Pour la plupart, 'Ordre collabore avec dautres organisations de soins
palliatifs dans les différents domaines de la commanderie en prétant ses ressou-
rces, tant humaines que financiéres.

Un exemple est la publication du Guide des aidants naturels. Les commanderies
de l'Alberta ont travaillé en étroite collaboration avec la communauté provinciale
des soins palliatifs pour créer cette ressource si nécessaire. Depuis la publication
initiale en 2000, [Ordre a parrainé I'impression et la distribution national de plus
de 275 000 exemplaires dans les deux langues officielles anglais, francais, deux
langues inuites et les alphabets chinois traditionnels. Le livre est maintenant
considéré comme l'une des ressources les plus reconnues pour les organisations
et les personnes qui soccupent de patients et proches. Son utilisation a été
adoptée au niveau international avec les éditions traduites publiés au Portugal,
en Australie, en Chine et au Japon.

Mettre notre mandat en pratique comprend également une touche personnelle.
En Ontario, ol un hépital local n'a pas pu trouver les fonds pour embellir sa
salle de soins palliatifs, un membre a personnellement peint [espace. Cette espace
avait été négligée pendant dix années. La peinture fraiche et la preuve des soins
ont grandement atténués la détresse des familles passées auprés de leurs proches
pendant leurs derniers jours.

Un autre programme permet que les oursons en peluche soient 4 la disposition
des patients en soins palliatifs de tous les 4ges. Dans un cas, un homme qui
approchait de sa fin était craintif et agité. Il a rejeté toutes les tentatives de sa
femme 2 le réconforter jusqu ce qu'il ait recu un ourson en peluche de Saint-
Lazare, Ciliner lourson le calma et il est mort paisiblement avec sa femme tenant
son autre main. Elle chérit maintenant cet ourson et le rdle qu'il a joué 4 la fin
de la vie de son mari.

Ce ne sont que quelques exemples de la facon dont 'Ordre de Saint-Lazare au
Canada sacquitte de son ancienne mission de prendre soin des personnes dans
le besoin. LOrdre est également engagé A honorer son héritage chrétien.
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Au Canada, le soutien de 'Ordre sengage 4 promouvoir lcecuménisme dans son
sens le plus large. A cette fin, il a créé des bourses détudes pour les étudiants
qui poursuivent des études cecuméniques dans une quinzaine d'universités et
séminaires A travers le pays.

Le service aux personnes de toutes confessions et/ou de cultures imprégne les
activités au jour le jour de 'Ordre du Canada. Lorsquon nous demande ce que
I'Ordre de Saint-Lazare représente, notre réponse est:

Nous nous sommes engagés au service des malades en phase terminal, de toutes
les religions, 4 ['unité entre les chrétiens et [éradication de la lepre.”

Plus d'informations sur Ordre de Saint-Lazare et le travail que nous faisons
peut étre trouvé 3 www.stlazarus.ca.

Voici des exemples de programmes de soins palliatifs et de projets avec lesquels

I'Ordre de Saint-Lazare a participé:

COMMANDERIE
DE LACADIE:

Colchester East Hants
Hospice Society

Bobby’s Hospice — Hospice
Greater Saint John

The Hospice Society
of Greater Halifax

Hospice Greater Moncton
Hospice Miramichi

New Brunswick Hospice
Palliative Care Association

DELEGATION DE LARTIQUE:

Coopération avec Avens
Société et Yellowknife
Association pour
Citoyens concernés

Hopital Stanton Territorial

Comité consultatif médecine
traditionnelle des Ainés

Développement d'une
version vidéo du Guide des
aidants naturels pour la
communauté autochtone

Centres de santé
communautaires dans
les Territoires du Nord-
Ouest et Nunavut

Hospice Yukon
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DELEGATION DE LA
COLUMBIE BRITANIQUE :

Palliative Care Unit, Royal
Jubilee Hospital Victoria
Hospice Society

COMMANDERIE
DE CALGARY:

Hospice Calgary
St. Michael’s, Lethbridge
Foothills Country Hospice

Alberta Hospice Palliative
Care Association

Red Deer Hospice

High River District Health
Care Foundation

Programme “Ourson” Saint-
Lazare pour soins palliatifs



COMMANDERIE
D’EDMONTON:

Maison Kairos de soins
palliatifs pour les hommes
et les femmes vivant

avec le VIH / SIDA

Red Deer Hospice
Pilgrim’s Hospice

Alberta Hospice Palliative
Care Association

Edmonton Regional
Palliative Care Program

Palliative Care Bursary at
MacEwan University

Chaises et mobiliers
connexes pour soins palliatifs
au “Kipnes Centre”

Norwood Hospice et Royal
Alexandra, Wetaskiwin,
Good Samaritan et St.
Joseph'’s hospitals

Concept et développement
éditorial du Guide des
proches aidants

COMMANDERIE
DE MANITOBA:

Hospice Manitoba
Grace Hospice

Saint Boniface Palliative Care

ANNEXE XI

COMMANDERIE DE
MONTREAL:

The West Island Hospice
SSPAD - Montréal et Laval

Nova West Island
(anciennement Infirmiéres
de 'Ordre de Victoria)

Hopital Général de Montréal-
Unité des soins palliatifs

DELEGATION DE TERRE-
NEUVE ET LABRADOR :

Appui pour diverses initiatives
de soins palliatifs provinciaux

COMMANDERIE D’OTTAWA:
Hospice at May Court

Fondation des Vétérans
Perley & Rideau

Hospice at the Union Mission
Ottawa Hospice Foundation
Collége Algonquin

Hospice Renfrew

Fondation Outcare
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COMMANDERIE

DE QUEBEC:

Fondation l'aube Nouvelle
(soins palliatifs)

Fondation CPSQ (Centre

de prévention du suicide)
Fondation Marc-André
Jacques (soins palliatifs)
Abbé Denis Cadrin

(ceuvres paroissiales)
Paroisse St-Rédempteur
(étudiants en soins palliatifs)
Fondation Equilibrium
psychologique

Fondation CE.GEEP La
Pocatiére (étudiants

en soins palliatifs)
Fondation C.E.G.E.P. Matane
(étudiants en soins palliatifs)
Fondations : Hopital

Laval, Enfant-Jésus, St-
Frangois d'’Assise

Centre de réadaptation
Hopital Laval

La Fondation Gilles-Kegle



COMMANDERIE DE
THUNDER BAY:

Regional Palliative Care
programs and initiatives

Soutien aux diplémés

de la certification de
'Association canadienne
infirmiére en soins palliatifs

Programme “Ourson” Saint-
Lazare pour soins palliatifs

Parrainage de conférenciers
en soins palliatifs au Conseil
des membres des clergés

de Thunder Bay
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COMMANDERIE
DE TORONTO:

Toronto Commandery
Hospice Foundation

Dorothy Ley Hospice
Emily’s House

Hospice Peterborough
Muskoka Hospice
McDermott House Canada
Hill House Hospice

Hospice Palliative
Care Ontario

HPCO “Embracing
Diversity” Conference

Hospice King-Aurora

Humber College Palliative
Care Conference

Palliative Care
Information Centre

Rose Cherry’s Home

The Palliative Care
Foundation

Toronto Grace Health
Centre Palliative Care

Trinity Home Hospice

COMMANDERIE
WESTERN ONTARIO:

Hospice Waterloo
Hospice London

South Huron Regional
Health Centre

Collaboration avec
Ambulance St-Jean dans

le Programme de soutien
d'accueil aux aidants naturels

Le Grand Prieuré de I'Ordre de St. Lazare a coordonné tous les volets de la
publication du Guide des proches aidants/ A Caregiver’s Guide et a directement
financé une partie de la présente édition. Depuis 2000, plus de 300,000 exam-
plaires sont distribué 2 des Canadiens prenant soin d'un étre cher.
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ANNEXE XI

LASSOCIATION CANADIENNE
DE SOINS PALLIATIFS

[Association canadienne de soins palliatifs (ACSP) est [organisme national qui
guide lévolution des soins palliatifs au pays. Il sagit d'une association bilingue
nationale sans but lucratif dont la mission est d’atteindre lexcellence en ce qui
concerne les soins offerts aux personnes qui approchent la fin de leur vie, de
maniére 3 soulager le poids de la souffrance, de la solitude et du chagrin.

LACSP entend remplir sa mission par les moyens suivants :

+ la collaboration et la représentation;

+ lamélioration de la sensibilisation, des connaissances et des habiletés entourant
les soins palliatifs, tant pour le public que pour les fournisseurs de soins de
santé et les bénévoles;

+ lélaboration de normes de pratique nationales visant les soins palliatifs au
Canada;

+ le soutien de la recherche en soins palliatifs;

+ la promotion de l'amélioration des politiques en matiére de soins palliatifs,
de laffectation des ressources et de soutien aux proches aidants.

Depuis son établissement en 1993, TACSP travaille en collaboration étroite avec
les onze associations provinciales de soins palliatifs (voir la section des ressources
pour obtenir les coordonnées de ces organismes) et dautres organismes nationaux,
comme la Coalition pour des soins de fin de vie de qualité du Canada.

LACSP continue daller de lavant afin de veiller 4 ce que tous les Canadiens, ol
qu'ils vivent, aient un accés équitable 4 des services de soins palliatifs de grande
qualité, pour eux et leurs proches.

LES ORIGINES DES SOINS PALLIATIFS

Clest 3 Dame Cicely Saunders qu'il faut attribuer la naissance du mouvement
moderne des soins palliatifs au Royaume-Uni, au milieu des années 1960, soit
les soins destinés aux personnes mourantes.1 En 1975, Balfour Mount inventait
le terme « soins palliatifs » (palliative care en anglais, du latin palliare, qui signifie
« recouvrir d'un manteau »2) lorsqu'il a travaillé A introduire le mouvement au

Canada.
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Le mouvement a connu beaucoup de succes tant au Canada qu Iéchelle in-
ternationale. Des programmes de soins palliatifs ont été mis sur pied dans les
grands établissements de soins de santé au méme moment ol des programmes
communautaires de soins palliatifs autonomes et bénévoles voyaient le jour au
sein des collectivités. Avec le temps, ces programmes nés de besoins individuels
ont donné lieu 3 un mouvement cohésif de soins visant 4 soulager la souffrance
et 3 améliorer la qualité de vie des personnes vivant avec une maladie grave ou
en mourant.

En anglais, les termes « hospice care » et « palliative care » ont été fusionnés
(hospice palliative care) afin de mieux refléter ces nouvelles normes de pratique.
Toutefois, les trois termes continuent détre utilisés pour décrire les soins visant
a soulager la souffrance et 3 améliorer la qualité de vie.

1

Saunders, C. A personal therapeutic journey. British Medical Journal. 1996;
313(7072): 1599-601.

> Little, W, Fowler, H.W.,, Coulson, J. The Shorter Oxford English Dictionary
(Onions CT, éd.). Toronto (Ontario) : Oxford University Press.

Associations provinciales
ASSOCIATION CANADIENNE DE SOINS PALLIATIFS

Association canadienne de soins palliatifs
J;;g Hoépital Saint-Vincent, annexe D, Téléphone : 613-241-3663
'f 60, rue Cambridge Nord ou 800-668-2785
Ottawa (Ontario) KIR 7A5 Teéléc. : 613-241-3986

info@chpca.net | www.acsp.net

ARPCA Alberta Hospice Palliative Care Association
T 1245 - 70 ave, SE Téléphone : 403 206-9938
Calgary, AB T2H 2X8 Telec. 403 206-9958
director@abpca.ca | www.AHPCA.ca

% British Columbia Hospice Palliative Care Association
L/~ Suite 1100-1200, West 73rd Ave. Telephone: 1.877.422.4722

rtenecwessecatin Vancouver B.C. V6P 6G5
office@bchpca.org | www.bchpca.org

# Hospice Palliative Care Ontario
T HOSPICE 2, rue Carlton, Bureau 707 Téléphone : 416-304-1477
Toronto ON M5B 1]3 Sans frais : 800-349-3111

info@hpco.ca | www.hpco.ca Teéléc. : 416-304-1479
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Hospice & Palliative Care Manitoba
2109 avenue Portage, Winnipeg Teéléphone: 204-889-8525

(Manitoba) R3] 0L3 Sans frais : 800-539-0295

(Manitoba seulement)

info@manitobahospice.mb.ca | www.manitobahospice.ca

. N v— s T X ad . . . . H M
Hospice Pathative Care Nova Scotia Hospice Palliative Care Association

PO Box 103 Teéléphone: 902-818-9139
Lakeside, NS B3T 1M6

info@nshpca.ca | www.nshpca.ca

Association de soins palliatifs du Nouveau-Brunswick
" B.P.406, pavillon Simon-Larouche, Téléphone : 506-623-6383

165, boul. Hebert Teéléc. : 506-454-1650
Edmundston, NB E3V 2S8

info@nbhpca-aspnb.ca | www.nbbpca-aspnb.ca

oio Hospice Palliative Care Association of Prince Edward Island

51 Brighton Road, Charlottetown Téléphone : 902-368-4498
(L.-P-E.) C1A 8T6 Teléc. : 902-368-4095

hpca@hospicepei.ca | www.hospicepei.ca

@ Association québécoise de soins palliatifs (AQSP)
Association québécoise de Teéléphone : 514-826-9400
soins palliatifs (AQSP)
C.P. 321, succursale Bureau-chef
Granby (Québec) J2G 8E5

into@agsg‘org | WWW.aqsp.org

) Newfoundland and Labrador Palliative Care Association

4 PO Box39023,390 Topsail Road  Téléphone : 709-786-7395
St. John's, (T.-N.-L.) A1E 5Y7 Teléc. : 709-777-8635

exec@nlpalliativecareassociation.com | nlpalliativecareassociation.com

i Saskatchewan Hospice Palliative Care Association

1 Box 37053 Telephone: (306) 522-3232
Regina, Saskatchewan, S4S 7K3

info@saskpalliativecare.org | www.saskpalliativecare.org
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|
A Compléments alimentaires 60
Accoutumance et dépendance physique 88 du commerce 60
Adapter la résidence 29 faits maison 61
Aide au lit Complications
position de la personne alitée 41 effets secop/dalres ou .conllphcatlons
possibles liées aux opiacés 86
remonter la personne 44 .
. o Confusion 114
Alimentation liquide 60 .. .
. o Ce quil faut savoir 114
Analgésiques, explication 84 L
comment offrir soins et
réconfort 115
B Constipation 100
Bain 35 lavement 102
bainaulit 36 Coordonnées provinciales 173
Bassine 59
Besoins spirituels 27, 144 D
Boire et manger Déces
ce qui provoque la diarrhée 103 détails pratiques, apres le déces 136
changements dans 'alimentation 60 planification prélable des
compléments alimentaires 60 services funéraires 136
diminution de l'appétit 61 préarrangements funéraires 183
préparation des aliments 34 prestations 140
prévenir la déshydratation 66 réconfort, a soi et aux autres 135
recettes de compléments renseignements personnels
alimentaires maison 68 requis 138
Bouillottes 123 service funéraire/
commémoratif 136,137
C Accoutumance et dépendance

physique 88

Candidose orale (muguet) 95 Dépendance physique, explication 88

Cathéter, explication 99 Déplacement du lit a un fauteuil 53

Chaise d'aisance = 58 Derniers jours de vie 130

Changements dans alimentation 60 Déshydratation

Communication 21 hypodermodyse 66

avec la personne malade 21 prévention 66
avec les autres membres de la famille 24

avec les enfants 24
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Deuil
a quoi s’attendre 142
besoins sociaux 144
besoins spirituels 27. See also 146
durée du deuil 148
effets sur le plan mental 143
effets sur le plan physique 143
enfants en deuil 145

le deuil peut affecter
émotionnellement 143

points importants 149
risque de dépression clinique 149
soin de soi-méme 146

Deuil anticipé 150

Diagnostic d’une grave
maladie évolutive 7

accepter la situation 8
prendre soin de soi-méme 12
réseaux de soutien 18
Diarrhée 103
ce qu’il faut savoir 103
ce qui provoque la diarrhée 103
comment offrir soins et réconfort
Difficulté a dormir (insomnie) 110
Distractions 119

humour 120

musique 119
Douleur

évaluation 80

grille de médication en cas de
percée de douleur 172

médicaments contre la douleur
(analgésiques) 83

neurostimulation transcutanée 90
toxicité due aux opiacés 88

traitement de la douleur au
moyen de médicaments 83

Dyspnée
essoufflement (dyspnée) 104

INDEX

Echelle analgésique de TOMS 83

Echelle d’évaluation des symptomes

Echelle Wong-Baker d’évaluation
de la douleur 82

Effets du deuil 142
Emotions
composer avec 'épreuve 13
effets du deuil 143
gérer les émotions 14
recevoir le diagnostic 8
Enfants
deuil 145

livres pour les enfants en deuil 158

Enflure (cedeme) 111

Epuisement de 'proche aidant 16
Equipe de soins 18

Equipement de soins a domicile 30

Essoufflement (dyspnée) 104

F

Faiblesse 113
Faire le lit
lit occupé 48
remplacer la literie 47
Fin de vie
accepter le diagnostic 8

comment apporter du réconfort
avous et aux autres 135

comment offrir soins et réconfort
derniers jours de vie 130
Lorsque survient le déces 134
Mesures a prendre apres le déces
Mesures apres la mort 135

perte de conscience 131

repli sur soi 130

signes que le déces approche 132

Force, perte 113

[197]

133

135



gUIDE DES PROCHES AIDANTS

G

Gérer les émotions 14
Grilles
échelle d’évaluation des symptomes 171

grille de médication en cas de
percée de douleur 172

horaire de prise des médicaments 170

H

Horaire de prise des médicaments 170

Hypodermoclyse 66

Injection sous-cutanée 77
insertion de laiguille 77

Insomnie, explication 110

L

Lavements 102

Laxatif aux fruits 102

M

Maladie mortelle
accepter la situation 8
Marcher, aide 55
Mécanique corporelle, explication 50
Médicament en cas de percées
explication 85
grilles 172
Médicaments 71
accoutumance et dépendance physique 88
ane pas oublier 72
ce qu’il faut savoir 71
des percées de douleur peuvent 85
échelle d’évaluation des symptomes 171
effets secondaires aux opiaces 86

grille de médication en cas de
percée de douleur 172

horaire de prise des médicaments 170
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médicaments contre la douleur

(analgésiques) 84

non opiacés 85

opiacés 83

suppositoires, explication 75

timbres et onguents 76

tolérance 88

toxicité due aux opiacés 88
Mélanges liquides 70
Mesures aprés la mort 13

Mourir a la maison 12

questions pratiques 128

transfert, hopital ou
établissement 129

Muguet 95

Myoclonie, explication 87

N

Narcotiques, un terme a éviter 83
Nausée et vomissements 108
Neurostimulation transcutanée 90

Noms et coordonnées des
personnes a joindre 5

O
Oedeme
oedéme, explication 111
Opiacés
accoutumance et dépendance
physique 88

effets secondaires ou complications
possibles liées aux opiacés 86

toxicité due aux opiacés 88
Médicaments oraux, explication 74

Oxygénothérapie 106
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P

Parler de la mort
avec la personne malade 21

avec les autre membres de la famille
113
Planifier les funérailles a ’avance
44
Les soins a apporter
93
Précautions universelles, explication 32

182
32

33

24
Perte de force
183
Position au lit
93
plaies de lit

Prestations de compassion
Prévention des infections

élimination des déchets
33
lavage des mains
33
préparation des aliments
33

Problemes de peau 91

gants
33
masques
34

tabliers

démangeaison 91

escarre de décubitus (plaies de lit) 93
Problémes d’intestins et de vessie 99
constipation 100
103

ilncontinence

diarrhée
99
Probleémes physiques
80

effets secondaires ou complications
possibles liées aux opiacés 86

79

douleur

traitement de la douleur au
moyen de médicaments 83

Q

Que Péchelle Wong-Baker
168

82

Questions juridiques

directive personnelle 169
mandat de fiduciaire 169
procuration 168
tutelle 168
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Recettes
laxatif aux fruits 102
70
Références bibliographiques
152

références utilisées pour
rédaction du présent 162

Reégles a suivre les derniers jours
16
18

mélanges liquides
162

publications

130
Répit, explication
Réseaux de soutien
19

18

soutien financier

formels
informels
164

Ressources utiles

livres pour les enfants en deuil 158
publications 152
ressources en ligne 159

Rester en santé 12

S

Salle de bain 57

Salle de bain, aider la personne 35

Selles
constipation
103

Signes que le déces approche

100
diarrhée
132
Les soins palliatifs 3
Soins complémentaires
119
exercices de respiration
116

massage par vibration

distractions
11

explication
11

12

116
120

remeédes a base de plantes
techniques de relaxation

traitements par le froid
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Soins de la bouche 38
muguet (candidose orale) 95
38

plaies buccales

nettoyage
96
sécheresse buccale 97
39
solution de ringage
16
Sommeil, difficultés
86
Soulagement sans médicaments
Soulever une charge 50

164

agence du revenu du canada
et revenu québec 166

165

anciens combattants

soins du dentier
39
Soins de répit
110

Somnolence

(o)}

Soutien financier

aide sociale
165
associations, clubs et syndicats
165

assurance privée et régimes d’assurance
santé complémentaires 165

167

programmes de revenu supplémentaire

166

assurance-emploi

fonds du souvenir

pour les personnes handicapées 167
régime de pensions du canada 164
régimes d’assurance-vie 166
remboursement des cotits de
médicaments de soins palliatifs 166
sécurité de la vieillesse 164

société canadienne du cancer 166
supplément de revenu garanti 164

13

Suppositoires, explication 75

Stratégies d’adaptation

Echelle d’évaluation des symptomes 171

Symptomes, échelle d’évaluation 171

T

Techniques de relaxation 11

exercices de respiration 118
117
Timbres cutanés

Toilettes

imagerie
76
bassine 59
chaise d’aisance
salle de bain 57
58
Toxicité due aux opiacés

58

urinal
88
Traitements par le chaud

123

sacs chauffants au micro-ondes
120

bouillottes

Traitements par le froid
121
massages froids ou glacés
121

linges froids
122

sacs de glace

U

Urinal

\%

Vibration, massage

58

119
Visites
remerciements 136

Vomissements 108

W

Ainsi que I'échelle Wong-Baker 82
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NOUS SOLLICITONS VOTRE AIDE

Nous espérons que Guide des proches aidants vous a apporté aide, soutien et
réconfort pendant cette difficile épreuve familiale. Guide des proches aidants
est distribué aux Canadiens par lentremise de plus de 500 organismes et
programmes de soins palliatifs grice au soutien offert par Ordre militaire et
hospitalier de Saint-Lazare de Jérusalem, un organisme de bienfaisance agréé

(no 11924-5223RR0001). Pour en savoir davantage sur I'Ordre de Saint-Lazare,
reportez-vous aux page 188.

LOrdre de Saint-Lazare sollicite votre soutien pour la production des éditions
subséquentes du Guide des proches aidants offert gratuitement aux Canadiens
alors qu'ils en ont tant besoin. Nous vous prions de nous aider en nous retour-
nant le coupon ci-dessous ainsi quun don. Un recu d'impét vous sera transmis

pour tout don de plus de 10 $.
Nous vous remercions i l'avance.

LOrdre militaire et hospitalier de Saint-Lazare de Jérusalem

L'Ordre militaire et hospitalier de Saint-Lazare de Jérusalem

1435, place Sandford Fleming, bureau 100
Ottawa (Ontario) K1G 3H3

Je souhaite appuyer la distribution gratuite du Guide des proches aidants A
la population canadienne. Je joins un don de :

(1108 [do2sg [ 1508 [ Autre

Veuillez mexpédier un recu d'impot :

NOM

ADRESSE PROVINCE CODE POSTAL

PAIEMENT PAR : D VISA D MASTERCARD I:] CHEQUE (CI-JOINT)

/
NUMERO DE CARTE NOM DU TITULAIRE EXPIRATION
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SOINS PALLIATIFS ET DE FIN DE VIE

GUIDE DES
PROCHES AIDANTS

o e 1 ' - % ¥

Les soins palliatifs représentent les soins et le soutierLofferts aux
personnes qui parviennent a la fin de leur vie. -
.

L

Que la personne passe ses derniers jours a la maison ou d'ans un centre
de so_ins palliatifs, un h6pi’EaI ou un établissement de soins de longue
durée, fes professionhels'dés soins .paIIiatifs et de soins a domicile,
ansi que les aidants naturels,’ s'efforcent d'améliorer la quaﬁté de
vie du'm.ourant, en lui fournissant un soutien physique, spirituel et
émotionnel, tout en respectant ses dernieres volontés et en veillant a

.'u

sa qualité de vie. e »

- * " i ¥ | -
Le Guide des. aidants naturels fournit aux proches du mourant les
informations médicales et de soins infirmiers dont ils auront besoin,

dans un langage clair et facile a comprendre. Il les aide a comprendre

= le voyage entrepris par la personne chére et a devenir des membres

efficaces, bien informés, de I'équipe de soins palliatifs, tout en
fournissant un soutien essentiel sur les plans physique, spirituel et
émotionnel.. Accompagner le mourant peut étre une tache exigeante,
mais c'est aussi l'un deé cadeaux les plus merveilleux que I'on puisse
faire @ un ami ou a un membre de sa famille.

=

£ eiake
i .
P

oy |I'|
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Guide des proches aidants est une initiative conjointe
de I'Ordre militaire et hospitalier au Canada

et de I'Association canadienne de soins palliatifs.
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