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OBJECTIFS

• MIEUX COMPRENDRE LES BESOINS DES PROCHES D’UNE PERSONNE SOUFFRANT DE DÉMENCE 

AU COURS DE LA TRAJECTOIRE DE LA MALADIE ET PARTICULIÈREMENT VERS LA FIN DE VIE EN 

CHSLD;

• SAISIR DAVANTAGE LES DÉFIS RENCONTRÉS PAR LES INFIRMIÈRES DANS CE CONTEXTE;

• RECONNAÎTRE LES PISTES D’INTERVENTIONS POSSIBLES.
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PLAN DE PRÉSENTATION

• LA REVUE DES ÉCRITS

• ÉTAT DE LA SITUATION

• BESOINS DES PERSONNES SOUFFRANT DE DÉMENCE AVANCÉE ET DE LEURS PROCHES

• PERCEPTIONS DES INFIRMIÈRES QUANT AUX BESOINS ET DIFFICULTÉS DES FAMILLES

• MOYENS PROPOSÉS PAR LES ÉCRITS 

• INTERVENTIONS PROPOSÉES

• AUTRES DÉFIS : RÉFLEXIONS SUR LES OBSTACLES AUX CHANGEMENTS

• CONSTATS ET RECOMMANDATIONS
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LA REVUE DES ÉCRITS

ÉTAT DE LA SITUATION
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ÉTAT DE LA SITUATION

• PRÉVISION DÉMOGRAPHIQUE (INSTITUT DE LA STATISTIQUE DU QUÉBEC, 2014; OIIQ, 2014)

• PÉNURIE DES ÉCRITS SUR DES RECHERCHES AXÉES SUR LES BESOINS 

PSYCHOLOGIQUES, SPIRITUELS ET EXISTENTIELS, AINSI QUE LES PRÉFÉRENCES DES 

SOINS DE FIN DE VIE DES PERSONNES ATTEINTES DE DÉMENCE AVANCÉES ET DE 

LEUR PROCHES AIDANTS (HANSON ET AL. 2016)
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ENTRÉE EN VIGUEUR LA LOI SUR LES SOINS DE FIN DE VIE (DÉCEMBRE 2015)

• BUT D’ASSURER AUX PERSONNES EN FIN DE VIE DES SOINS RESPECTUEUX DE LEUR DIGNITÉ 

ET DE LEUR AUTONOMIE, PEU IMPORTE LEUR ÂGE OU ET LEUR CONDITION DE SANTÉ

• VISE À

• OFFRIR UN ACCOMPAGNEMENT ADAPTÉ À LA SITUATION DES PERSONNES EN FIN DE VIE, 

NOTAMMENT POUR PRÉVENIR ET APAISER LEURS SOUFFRANCES

• SOUTENIR LES PROCHES

• EXIGE D’EFFECTUER LE REPÉRAGE PRÉCOCE DES PERSONNES SUSCEPTIBLES DE BÉNÉFICIER 

DE SOINS PALLIATIFS DE FIN DE VIE

• OFFRIR DES SOINS DE FIN DE VIE SANS ATTENTE ET EN RESPECTANT LES DÉSIRS DE LA 

PERSONNE ET DE SES PROCHES LE MOMENT VENU.

(GOUVERNEMENT DU QUÉBEC 2014)
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DIFFICULTÉ DU REPÉRAGE DE LA FIN DE VIE CHEZ 
LES PERSONNES SOUFFRANT DE DÉMENCES 

AVANCÉES

• LE PASSAGE VERS LA FIN DE VIE SE FAIT SOUVENT IMPERCEPTIBLEMENT (MARCOUX ET LÉVEILLÉE

2013)

• TRAJECTOIRE DE LA MALADIE
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TRAJECTOIRES DE FIN DE VIE

Tiré de Center for Improving Value in Health Care (CIVHC), (2012). Palliative 
care best practices a guide for long-term care and hospice. CIVHC. p. 9



DIFFICULTÉ DU REPÉRAGE DE LA FIN DE VIE CHEZ LES 
PERSONNES SOUFFRANT DE DA

• SEULEMENT 1% DES PERSONNES EN STADE AVANCÉ DE MAMA ONT ÉTÉ ÉVALUÉES EN FIN DE VIE, 

ALORS QUE 72% D’ENTRE ELLES SONT DÉCÉDÉES DANS LES 6 PREMIERS MOIS APRÈS LEUR ADMISSION 

(MITCHELL ET AL 2016)

• MALGRÉ DES DIRECTIVES PRÉALABLES 3 MOIS AVANT LE DÉCÈS, LES SOINS PALLIATIFS ON DÉBUTÉ 

SEULEMENT QUELQUES JOURS AVANT CELUI-CI (CABLE-WILLIAMS ET AL., 2014)

• DIFFÉRENCE SUR LA FIN DE VIE ENTRE LES PERSONNES SOUFFRANT D’UN CANCER ET CELLES 

SOUFFRANT DE DÉMENCE (MICHELL ET AL., 2004)

QU’EST CE QUE LA FIN DE VIE DANS LES SITUATION DÉMENCE AVANCÉE?

• NOTION DE PHASE PALLIATIVE ÉTENDUE CHEZ LES PERSONNES SOUFFRANT DE DÉMENCE AVANCÉE 

SERAIT DE 1 MOIS À 1 ANNÉE (HANSON ET AL., 2016)
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DIFFICULTÉS ET RÉPERCUSSION

• CONSÉQUENCES DE NE PAS RECONNAÎTRE LA FIN DE VIE

• PAS OU PEU DE SOINS PALLIATIFS QUAND IL LE DEVRAIT (MITCHELL ET AL. 2016)

• GESTION DE LA DOULEUR INSUFFISANTE

• HOSPITALISATIONS INAPPROPRIÉES

• ABSENCE DE DIRECTIVES ANTICIPÉES

• SOINS QUALIFIÉS D’INCONFORTABLES OU D’AGRESSIFS (MOINS DE 3 MOIS AVANT LE 

DÉCÈS) (HANSON ET AL. 2016)

• RÉANIMATIONS

• TRANSFERTS HOSPITALIERS

• TESTS DE LABORATOIRE

• CONTENTIONS

• THÉRAPIES INTRAVEINEUSES
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POURQUOI CETTE DIFFICULTÉ DE RECONNAITRE LA 
FIN DE VIE CHEZ LES DA

• MANQUE DE CONNAISSANCE

• INTERVENANTS (CABLE-WILLIAMS ET AL., 2014)

• FAMILLES (GIVENS, SELBY, GOLDFELD ET MITCHELL, 2012)

• VALEURS ET CROYANCES 

• INTERVENANTS (BIRCH ET DRAPER, 2008)

• FAMILLES (CARON, GRIFFITH ET ARCAND, 2005; DAVIES, MAIO, RAIT ET ILIFFE, 2014)

• DIFFICULTÉ DE COMMUNIQUER AVEC LES FAMILLES SUR LA FIN DE VIE DE LEUR PROCHE (STIRLING ET 

AL., 2014)

• MANQUE DE SOUTIEN AUX FAMILLES (HANSON ET AL., 2016).
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BESOINS DES PROCHES DES 
PERSONNES SOUFFRANT DE 

DÉMENCE
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BESOINS DES PROCHES DES PERSONNES 
SOUFFRANT DE DÉMENCE

• SOUTIEN : TANT INSTRUMENTAL QU’ÉMOTIONNEL

• BESOIN DE SOUTIEN DES MEMBRES DE LA FAMILLE 

• BESOIN D’AVOIR UN LIEN DE CONFIANCE PARTICULIÈREMENT LORS À LA PRISE DE DÉCISIONS INCLUANT LORS 

DE TRANSITIONS.

• BESOIN D’INFORMATION SUR LA TRAJECTOIRE DE LA MALADIE ET SUR LES SOINS

• RESPECT DES CROYANCES PERSONNELLES  (DIALOGUE)

• DIVERGENCE DES CROYANCES DES MEMBRES DE LA FAMILLES AU SUJET DE LA MORT (LEUR PROCHE)

• CROYANCES SUR LE TRAITEMENT, SOINS: DIFFICULTÉS À FAIRE LE CHOIX DES TRAITEMENTS EN FIN DE VIE

• DIVERS NIVEAUX  D’ESPOIR, D’ACCEPTATION 

• COMPASSION : ÉMOTIONS VÉCUES 

• CULPABILITÉ,  DE TRISTESSE (MORT, PRISE DE DÉCISION TRAITEMENT, RELATION, DEUIL)

• SOLITUDE, STRESSEURS ++

• CONNECTIONS AVEC LA PERSONNE ATTEINTE DE DA 

(DAVIES, MAIO, RAIT, ILIFFE,  2014) (SHANLEY, RUSSELL, MIDDLETON ET SIMPSON-YOUNG, 2011) 

(GIVENS, LOPEZ, MAZOR ET MITCHELL, 2012) (HANSON ET AL. 2016)
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PERCEPTIONS DES INFIRMIÈRES AU SUJET DES FAMILLES
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PERCEPTIONS DES INFIRMIÈRES AU SUJET DES FAMILLES
• BEAUCOUP D’AMBIVALENCE

• DIFFICULTÉS RENCONTRÉES AVEC LES FAMILLES (STIRLING ET AL., 2014)

• DIFFICULTÉS DE PARLER DE LA FIN DE VIE AVEC LES FAMILLES

• DIFFÉRENCE ENTRE UNE INFIRMIÈRE EXPÉRIMENTÉE ET UNE DÉBUTANTE (VERSCHUUR, 2014)

• L’IMPORTANCE POUR LE PERSONNEL DE TRAVAILLER AVEC LES FAMILLES ET DE RECONNAÎTRE 

LES AIDANTS FAMILIAUX COMME DES PARTENAIRES CLÉS DANS L’OFFRE DE SOINS EST UN 

THÈME COMMUN DANS LES ÉCRITS (HANSON ET AL. 2016)

• POUR UNE BONNE MORT, LES SOINS À LA FAMILLE AUSSI IMPORTANTS QUE CEUX À LA 

PERSONNE DÉMENTE EN FIN DE VIE

• TRADUCTION LIBRE (KAASALAINEN, BRAZIL, PLOEG & MARTIN, 2007, P.176)
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MOYENS PROPOSÉS PAR LES ÉCRITS

• LA PLANIFICATION PRÉALABLE DES SOINS

• LE SOUTIEN À LA COMMUNICATION DES INFIRMIÈRES AVEC LA FAMILLE

• ABORDER LE SUJET DE LA FIN DE VIE PLUS TÔT DANS LA TRAJECTOIRE (CIVHC, 2012)

• AMÉLIORER LES HABILETÉS DE COMMUNICATIONS DES INFIRMIÈRES

• DÉPISTER PLUS TÔT DES SYMPTÔMES DE FIN DE VIE

• OUTILS POUR FACILITER LA COMMUNICATION ((STIRLING, ANDREWS, TOYE, ASHBY, & ROBINSON, 

2011) (STIRLING ET AL., 2014) (ARCAND, 2016)

• GUIDE DE COMMUNICATION, MAIS NON SPÉCIFIQUE AU DA:  CONVERSATION THÉRAPEUTIQUE, 

MODÈLE DE CALGARY (WRIGHT ET LEALHEY 2013). 
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INTERVENTION PROPOSÉE
CONVERSATION THÉRAPEUTIQUE
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LE SOUTIEN À LA COMMUNICATION DES INFIRMIÈRES 
AVEC LA FAMILLE

LA CONVERSATION THÉRAPEUTIQUE: (WRIGHT ET LEALHEY, 2013) 

• TOUTE CONVERSATION QUI A LE BUT DE SOULAGER LA SOUFFRANCE 

PLUS SPÉCIFIQUEMENT: 

• CONVERSATION QUI EXPLORE LES CROYANCES, LES VALEURS AFIN DE 

MIEUX CONNAITRE LES BESOINS, LES DÉSIRS   

• PERMETTANT D’EXPRIMER LES ÉMOTIONS, LES CRAINTES ET LES SOUHAITS 

• OUVRANT LE DIALOGUE ET LES FONDEMENTS NÉCESSAIRE À UNE RELATION 

DE PARTENARIAT 
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LE SOUTIEN À LA COMMUNICATION DES INFIRMIÈRES 
AVEC LA FAMILLE

• CONVERSATION THÉRAPEUTIQUE :

• L’EXPLORATION (ÉVALUATION ET INTERVENTIONS)

• QUELLE EST VOTRE PLUS GRANDE PRÉOCCUPATION?

• QUI DANS LA FAMILLE EST LE PLUS AFFECTÉ PAR LA SITUATION? 

• SI JE DEMANDAIS À VOTRE (MÈRE, SŒUR, MARI) QUI DANS LA FAMILLE EST LE + AFFECTÉ QUE ME DIRAIT-

IL (ELLE)?

• QUI EST VOTRE PLUS GRAND SOUTIEN? COMMENT?

• DANS LE PASSÉ, VOUS AVEZ EU AVEC VOTRE MÈRE DES CONVERSATIONS  AU SUJET DE LA MORT? 

• SI JE DEMANDAIS À VOTRE MÈRE (SES SOUHAITS, SES DÉSIRS EN LIEN AVEC LES TRAITEMENTS… QU’EST-

CE QU’ELLE RÉPONDRAIT? 

• EXPLORATION DES CROYANCES, DES PERCEPTIONS, DES VALEURS APPORTE NÉCESSAIREMENT UNE RÉFLEXION, LA 

NARRATION… 

• EXPLORER LES CROYANCES, LA COMPRÉHENSION DES TRAITEMENTS
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LE SOUTIEN À LA COMMUNICATION DES INFIRMIÈRES 
AVEC LA FAMILLE

LES CROYANCES, LES PERCEPTIONS, LES VALEURS ET LES SIGNIFICATIONS OU 

SENS DONNÉES AUX ÉVÈNEMENTS ONT UN IMPACT SUR LA SOUFFRANCE ET 

DOIVENT ÊTRE AU CENTRE DES INTERVENTIONS DE L’INFIRMIÈRE

CE SONT LES CROYANCES QUE LA PERSONNE A DU PROBLÈME OU DE LA 

SITUATION QUI EST EN GRANDE PARTIE LA CAUSE DE LA SOUFFRANCE 

DANS LES RELATIONS INTERPERSONNELLES LES CROYANCES GUIDENT LES 

COMPORTEMENTS, LES ACTIONS, LES SENTIMENTS DE LA PERSONNE ET DE LA 

FAMILLE.

(WRIGHT & BELL, 2009; (MOULES, THIRSK, & BELL, 2006)
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AUTRES DÉFIS
RÉFLEXION SUR LES OBSTACLES AUX CHANGEMENTS
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CROYANCES, VALEURS DES INTERVENANTS

• NOTRE CONCEPTION DE LA SPIRITUALITÉ, DU SENS DE LA VIE

• NOS PROPRES EXPÉRIENCES DE LA MORT DE NOS PROCHES ET LES DEUILS 

• NOS EXPÉRIENCES PROFESSIONNELLES ET CROYANCES SUR ARRÊT OU ABSTENTION DE 

TRAITEMENT; FUTILITÉ ET AUTRES

• QUI DOIT ABORDER LE SUJET DE LA MORT ET COMMENT 

• LE SENS QU’ON DONNE À LA FIN DE VIE ET AUX SOINS PALLIATIFS AUPRÈS DES PERSONNES 

DÉMENTES
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PRATIQUE RÉFLEXIVE

NOS CROYANCES GUIDENT NOS PENSÉES QUI GUIDENT NOS SENTIMENTS QUI GUIDENT NOS 

COMPORTEMENTS (ACTIONS)

RÉFLEXION INDIVIDUELLE

RÉFLEXION EN ÉQUIPE
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EXPLORATION INDIVIDUELLE DE NOS 
VALEURS ET CROYANCES SUR LES 
SOINS DE FIN DE VIE EN CHSLD
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EXPLORATION INDIVIDUELLE DE NOS VALEURS ET 
CROYANCES SUR LES SOINS DE FIN DE VIE EN CHSLD

• AVEZ-VOUS DÉJÀ VÉCU DES EXPÉRIENCES DIFFICILES SUR LE PLAN PERSONNEL OU PROFESSIONNEL 

CONCERNANT LA FIN DE VIE?

• COMMENT CES EXPÉRIENCES ONT INFLUENCÉ VOTRE PRATIQUE ACTUELLE?

• EST-CE QU'IL M'ARRIVE DE PARLER DE LA MORT AVEC UN PROCHE D'UNE PERSONNE DE DA?

• SINON, QU'EST-CE QUI M'EMPÊCHE DE LA FAIRE?

• À QUEL MOMENT JE LE FAIS? DANS QUELLE CIRCONSTANCE? DE QUELLE FAÇON JE LE FAIS?

• QUELLES SONT LES RÉACTIONS DES PROCHES DANS CES SITUATIONS?

• EST-CE QU'IL M'ARRIVE DE PARLER DE SOINS PALLIATIFS AVEC LE PROCHE D'UNE PERSONNE SOUFFRANT DE DA?

• SINON, QU'EST-CE QUI M'EMPÊCHE DE LA FAIRE?

• À QUEL MOMENT JE LE FAIS? DANS QUELLE CIRCONSTANCE? DE QUELLE FAÇON JE LE FAIS?

• QUELLES SONT LES RÉACTIONS DES PROCHES DANS CES SITUATIONS?
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EXPLORATION INDIVIDUELLE DE NOS VALEURS ET 
CROYANCES SUR LES SOINS DE FIN DE VIE EN CHSLD

• EN DEHORS DES DERNIERS MOMENTS DE LA VIE, EST-CE QUE LES SOINS PALLIATIFS, TELS QU'ILS 

SONT DÉFINIS PAR L'OMS SONT OFFERTS EN CHSLD?

• EST-CE QUE CES SOINS POURRAIENT AMÉLIORER LA QUALITÉ DE VIE DES RÉSIDENTS DES CHSLD, 

PARTICULIÈREMENT LES PERSONNES SOUFFRANT DE DÉMENCE AVANCÉE?

• COMMENT ENVISAGERIEZ-VOUS CES SOINS PAR RAPPORT À CEUX OFFERTS ACTUELLEMENT?

• QUELS SERAIENT LES BESOINS POUR Y ARRIVER, INDIVIDUELLEMENT ET EN ÉQUIPE?

• COMMENT POURRIEZ-VOUS ABORDER CES SOINS AVEC LES PROCHES AIDANTS?
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EXPLORATION DE NOS VALEURS ET CROYANCES SUR 
LES SOINS DE FIN DE VIE EN CHSLD

OUVRIR LE DIALOGUE ENTRE LES MEMBRES DE L’ÉQUIPE DE SOINS

INGRÉDIENTS NÉCESSAIRES : COMPASSION ET CURIOSITÉ AFIN DE CRÉER UN MILIEU SÉCURITAIRE 

• DIFFICILE DE SAVOIR QUAND EST LE BON MOMENT D’IMPLANTER LES SOINS PALLIATIFS. CE QUI 

NE VEUT PAS DIRE DE NE PAS RECONNAITRE CETTE DIFFICULTÉ ET DE NE PAS EN PARLER. 

• EXPLORER LES CROYANCES, VALEURS SUR L’ARRÊT OU ABSTENTION AUX TRAITEMENTS, FUTILITÉ 

DU TRAITEMENT, LA MORT ( AVEC LES MEMBRES DE L’ÉQUIPE AINSI QUE LES PROCHES) 
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 Fiche Constat-recommandation 

Le Numéro de votre Atelier : B-2 
  
Le Titre de votre Atelier : Comment peut-on mieux accompagner les proches d’une personne souffrant de 
démence en stade avancé, en fin de vie? Quelques défis à considérer.  

  

Les ÉLÉMENTS-CLÉS 
 

Dans ce domaine, un (1) élément clé [par sous-
thème] qui  pourrait contribuer  de manière 
exceptionnelle à créer une différence positive pour les 
patients, leurs proches, les soignants ou encore le 
réseau de la santé…est : 
 

1- La conversation thérapeutique avec les 
familles 

 
2- Un repérage précoce de la fin de vie chez 

les personnes souffrant de démence 
avancée 
 

3- Des soins palliatifs adaptés aux personnes 
souffrant de démence avancée 

 NOS CONSTATS-RECOMMANDATIONS: 
 
Pour actualiser encore  davantage cet élément-clé, 
notre constat-recommandation est qu’il faut 
absolument:  
 
1-Individuellement et en équipe exercer une 
pratique réflexive sur nos valeurs et croyances 
concernant les notions de fin de vie et de soins 
palliatifs chez les personnes souffrant de démence 
avancée et sur la communication à ce sujet avec 
les familles 
 
1-2et 3- A partir de cette pratique réflexive, identifier 

les besoins des membres de l’équipe et de 

l’organisation pour favoriser le développement de 

ces éléments clés 
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