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Résumé 

Problématique : Le décès à domicile d’une personne malade représente une 

thématique actuelle mais pourtant un bon nombre de ceux-ci désirant le réaliser n’y 

parviennent pas. Cette volonté est influencée par différents facteurs comme une 

situation financière précaire, le type de pathologie, les services de soins et 

l’épuisement des proches. En effet, ces derniers occupent une place primordiale 

auprès du patient et sans eux, cet engagement semble difficile à respecter.  

Objectif : Dans cette situation, le proche aidant occupe une place privilégiée et 

déterminante au sein du partenariat avec l’infirmière. Afin de mieux le soutenir dans 

ses tâches, nous aimerions connaître son vécu et son expérience lors de 

l’accompagnement d’un proche désirant mourir à domicile.  

Méthodologie : Nous avons effectué une revue de littérature dans PubMed et 

CINHAL ; sept études qualitatives et deux méta-analyses ont été sélectionnées 

selon la même systématique de recherche afin de répondre à notre problématique 

de manière valide et fiable.  

Résultats : Nous avons recensé des témoignages d’environ 484 aidants. Leurs 

vécus et expériences ont pu être classés par thème : accompagnement du proche 

aidant, charge émotionnelle, relation d’aide, aspects environnementaux et financiers 

et soutiens divers. Toutes ces thématiques sont également suivies de sous-thèmes. 

Conclusion : En connaissant mieux le vécu et l’expérience des proches aidants, 

nous pouvons offrir des soins proactifs et faire preuve d’anticipation. Ceci nous 

permet de proposer des recommandations intéressantes pour une future recherche 

concernant les bonnes pratiques à adopter pour ce type de prise en charge.  

Mots-clés :  Proches aidants, Fin de vie, Soins à domicile, Soins palliatifs, Fardeau 
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En Suisse, près de 70% des personnes souhaitent mourir à domicile alors qu’en 

réalité, 40% des décès surviennent dans un hôpital de soins aigus, 40% dans des 

établissements médico-sociaux (EMS) et seulement 20% à la maison (Jox, Pautex, 

Rubli Truchard et Logean, 2018). En effet, aujourd’hui, un grand nombre de 

personnes âgées désirent mourir à domicile mais n’ont pas les possibilités de le 

faire, parfois pour des raisons financières, environnementales, de soutien familial ou 

de dégradation importante de l’état de santé. Cette problématique semble 

internationale et le principal acteur, permettant de respecter cette dernière volonté 

est le proche aidant. Sans le soutien et l’investissement de ce dernier, cela se 

révèle quasiment impossible. Cependant, cet accompagnement peut provoquer un 

épuisement du proche aidant. Par conséquent, notre rôle réside dans le soutien de 

ce duo tout en procurant des soins proactifs et en faisant preuve d’anticipation dans 

l’offre de soins.  

Au travers de ce travail, nous allons recenser le vécu des aidants naturels dans 

l’accompagnement à domicile d’un proche en fin de vie. Leurs expériences nous 

permettent de connaître leurs difficultés, mais aussi quelles structures ou 

alternatives les ont aidés, dans le but d’améliorer les futures recherches sur des 

pistes d’amélioration.  
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Problématique 

Lors de nos premières recherches concernant notre thématique, nous avons pu 

constater qu’une majorité de personnes désirant mourir à la maison ne pouvaient 

finalement pas le faire (Costa et al., 2016 ; Topf, Robinson et Bottorff, 2013). En 

effet, cette problématique nous a interpellées car cette dernière volonté nous paraît 

importante à respecter. Cependant, celle-ci n’est que rarement menée à bien à 

cause d’un certain nombre de facteurs (Binder et von Wartburg, 2014 ; Costa et al., 

2016) comme par exemple les raisons socioéconomiques : manque d’entourage, 

épuisement des proches aidants, manque de connaissances de l’entourage et 

niveau intellectuel, culture (Cohen et al., 2010), situation financière précaire, 

couverture de l’assurance, pression de la promesse au proche malade du décès à 

domicile. Cette dernière est faite principalement par la famille qui semble finalement 

être dépassée par les événements, manquant de soutien et de connaissances 

spécifiques (Topf et al., 2013). De plus, la raison environnementale influence aussi 

la problématique de par la situation géographique : la proximité des institutions de 

soins et l’accès du domicile, le milieu de vie peu souvent adapté de par le manque 

de matériel et de l’installation ergonomique selon l’état du patient (Wales, Kurahashi 

et Husain, 2018). Concernant le patient, sa capacité de discernement, le type de sa 

pathologie et les symptômes associés, le stade de sa maladie, les complications 

qu’il subit, ses traitements et ses besoins en soins influencent grandement son 

maintien à domicile. Suite à nos lectures, nous avons pu constater que la volonté de 

décéder chez soi touche autant le patient, sa famille, le proche aidant et la 

collectivité. Il est ressorti que, pour le patient, son inconfort, le stress qu’il vit, son 

manque de compliance au traitement, la perte du lien thérapeutique, la mort 

précipitée, la diminution de la perception de la qualité de vie, la perte de repères et 

la dignité influencent grandement son maintien à domicile. L’entourage témoigne de 
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sa satisfaction suite à cette expérience enrichissante mais il parle également de ses 

difficultés liées à la prise en charge (Leow et Chan, 2017). Par conséquent, notre 

questionnement vise à nous centrer sur les proches aidants : la place qu’ils 

occupent dans la possibilité de mourir à domicile et des difficultés qu’ils semblent 

rencontrer. Effectivement, certains auteurs ont identifié quelques éléments, tels que 

la tristesse, le sentiment d’échec, la peur, la culpabilité, le regret, l’épuisement 

(transfert entre institutions), la difficulté à faire confiance aux professionnels et un 

changement de rôle (Martìn, Olano-Lizarraga et Saracìbar-Razquin, 2016). 

Finalement, ce désir de mourir à la maison peut causer des coûts supplémentaires 

pour la santé publique, tout comme un manque de disponibilité des professionnels 

de la santé et une collaboration pluridisciplinaire pouvant se montrer problématiques 

pour respecter cette volonté (Costa et al., 2016 ; Danielsen, Sand, Rosland et 

Forland, 2018). En lien avec les soins palliatifs, Costa et al. (2016) ainsi que Von 

Roenn, Voltz et Serrie (2013) identifient les possibilités d’intervention, la complexité 

des soins à administrer, l’aiguillage précoce vers les soins palliatifs, les directives 

anticipées et les prestations de soins de l’équipe pluridisciplinaire comme 

primordiaux à une bonne prise en charge et un maintien à domicile. La disponibilité, 

l’investissement et la cohésion des soignants et des proches aidants sont 

nécessaires afin de garantir une bonne prise en charge à domicile et un soutien 

suffisant vis-à-vis des proches aidants (Danielsen et al., 2018).  

De ce fait, le maintien à domicile, le désir de mourir et la possibilité de respecter 

les dernières volontés reposent en grande partie sur le proche aidant. Dans une 

approche systémique, le patient et ses proches forment un tout et l’infirmière 

collabore en partenariat. Pourtant, bien que le patient et le proche aidant soient liés, 

leur vécu est différent. Dans la perspective de permettre au malade de mourir à 

domicile, il est important de soutenir les proches aidants. L’état actuel de nos 
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connaissances nous suggère de mieux connaître le vécu de cet accompagnant afin 

de lui offrir un soutien plus adapté. 

Question de recherche 

De tous les facteurs d’un maintien à domicile recensés au travers des études 

scientifiques, les proches aidants, en tant qu’acteurs principaux dans la prise en 

charge, attirent toute notre attention dans ce travail. Ce qui nous conduit à la 

question : “Que vivent les proches aidants accompagnant une personne en fin de 

vie à domicile ?”.  

Objectifs 

En lien avec notre question de recherche, ce travail de Bachelor vise à mieux 

connaître et comprendre ce que vivent les proches dans le but d’adapter notre 

soutien et d’éviter l’épuisement dans le cadre de la fin de vie de leur proche malade, 

tout comme le mentionne F. Fournier (communication personnelle [Interview], 17 

juin 2019). En effet, le but est de favoriser leur bien-être tout en valorisant leur 

engagement vis-à-vis du patient, car sans leur participation, cette requête ne 

pourrait avoir lieu. De part ce but premier, nous favorisons de bonnes conditions de 

fin de vie pour le patient, éléments primordiaux dans ce processus.



 

 

Cadre théorique 
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Notre revue de littérature s’inscrit dans la théorie de McGill. Il s’agit d’une théorie 

de soins systémique, basée sur les ressources de la personne. Un des fondements 

de la théorie de soins de McGill est le partenariat entre l’infirmière, le patient et sa 

famille, tout en travaillant avec les valeurs, les préférences et les croyances de la 

personne. En effet, selon Paquette-Desjardins, Sauvé et Gros (2015), tous les soins 

sont centrés sur le patient en incluant sa famille et ses proches, étant indissociables 

dans ce type de prise en charge. La vision de cette théorie de soins est que la 

personne et ses proches aient les ressources nécessaires pour faire face à la 

situation de santé et soient capables d’apprendre et de faire leur propre choix 

(Paquette-Desjardins et al., 2015). En travaillant avec les ressources du duo patient-

famille, le professionnel de santé promeut leur autonomie et dans cette situation, 

cela rend possible le choix de mourir à domicile. Pour ce faire, le partenariat occupe 

une place primordiale. Ce dernier est fait d’un ensemble de personnes venant de 

différents milieux (proches et infirmiers) qui visent le même projet de vie. Par 

conséquent, chacun met à contribution ses compétences et ses ressources afin de 

le réaliser. La théorie de McGill soutient l’apprentissage des personnes (patient / 

famille) afin de répondre à leurs questions et besoins. Notre rôle en tant 

qu’infirmière, en lien avec McGill, sera donc d’enseigner des connaissances et des 

gestes aux membres aidants et d’adapter les soins en fonction de leurs ressources 

et de leurs limites. 

 Selon Birot, Devaux et Pegon (2005), ce cadre théorique a pour but la 

promotion de la santé, donc de privilégier les forces du patient et du proche aidant. 

Le professionnel de santé doit prendre en compte la globalité du patient, c’est-à-dire 

son environnement et toutes les sources de soutien dont il bénéficie. D’un point de 

vue pratique, les proches aidants occupent une place centrale et doivent faire partie 

de la programmation des soins. Plus concrètement, le professionnel de la santé 
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effectue une anamnèse autant auprès du patient que de ses proches. Le lien de 

confiance prime. Le but est d’accentuer les investigations sur les problématiques 

rencontrées afin de pouvoir prodiguer un enseignement pertinent aux proches pour 

une prise en charge plus autonome. Une prise en charge personnalisée va en 

découler. 

Cependant, ce positionnement représente un challenge pour tous les soignants 

et requiert donc de bons liens avec les bénéficiaires et des techniques de 

communication ad hoc. 

Concepts 

Afin de faciliter la sélection de nos articles, il est important de définir les concepts 

mentionnés dans nos recherches. Ces derniers se rapportent aux proches aidants, 

à leur rôle et au réseau de soutien, aux problématiques propres aux proches aidants 

et liées à la prise en charge du patient ainsi qu’au processus de fin de vie 

douloureux et compliqué. Ces concepts sont définis ci-dessous et également dans 

un glossaire (Appendice A, Glossaire) afin de les mettre en lien avec notre contexte. 

Aidant naturel1 

C’est un proche de la personne dépendante, dans le besoin, qui s’occupe d’elle 

et l’aide dans les activités de la vie quotidienne de manière non professionnelle. 

L’aidant a besoin de reconnaissance dans ce qu’il fait, afin de se sentir valorisé et 

satisfait de ses actes. 

                                                

1 « Pages de début », in Monique Formarier et al., Les concepts en sciences infirmières 
(2ème édition), Association de recherche en soins infirmiers (ARSI) « Hors collection », 2012 
(), p. 1-10. DOI 10.3917/arsi.forma.2012.01.000 
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Accompagnement 1 

Il s’agit de se montrer authentique, non jugeant et empathique envers la 

personne avec laquelle nous sommes en relation dans un temps et un lieu défini. 

L’accompagnement s’effectue avec bienveillance et sollicitude. 

Aide, relation 1 

Elle se caractérise selon l’empathie, l’écoute active, le non-jugement et la 

congruence, comme le décrit Rogers. Elle peut prendre naissance dans différents 

contextes et elle requiert de connaître la personne avec qui l’on est en relation.  

Prendre soin, care et caring 1 

En français, « care » se traduit par attention, souci et précaution. « Caring » est 

donc l’action “prendre soin de”, c’est-à-dire soigner ou porter assistance à une 

personne aussi bien sur le plan physique que psychologique. 

Soins palliatifs 1 

C’est l’accompagnement dans la souffrance et la prise en charge de la douleur 

chez un patient en fin de vie.  “Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus 

pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou à domicile. Ils visent à 

soulager la douleur, à apaiser la souffrance psychique, à sauvegarder la dignité de 

la personne malade et à soutenir son entourage.” 
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Partenariat 1 

C’est un ensemble de personnes venant de différents milieux (proches et 

infirmiers) qui visent le même projet de vie. Pour ce faire, chacun met à contribution 

ses compétences et ses ressources afin de réaliser le projet de soin. 

Fin de vie 2 

Celle-ci se définit comme la finalité de la vie mais s’étend sur une certaine 

période visible par l’aspect incurable de la péjoration de santé du patient.  

Ces différentes définitions nous permettront de déterminer les MeSH terms pour 

notre recherche, ainsi que pour la sélection de nos articles dans le cadre de cette 

revue de littérature.  

 

                                                

2 Aidant attitude, (2018). Fin de vie, définition. Repéré à  
https://aidantattitude.fr/2013/06/30/fin-de-vie-definitions.php/  

https://aidantattitude.fr/2013/06/30/fin-de-vie-definitions.php/


 

 

 

Méthode 
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Devis de recherche 

Pour cette revue de littérature, nous avons cherché des articles pouvant 

répondre à notre question de recherche, à savoir : “Quel est le vécu des proches 

aidants accompagnant un proche voulant mourir à domicile ?”. Pour ce faire, les 

études à devis qualitatif ont été retenues afin de récolter les dires sur le vécu et 

l’expérience des aidants naturels. Comme nous nous intéressons à cela, les 

données plus subjectives, les échanges et les verbatim que comprennent les 

recherches qualitatives aboutissent à une source d’informations riches et 

diversifiées pour notre Bachelor. Nous avions donc la consigne de trouver neuf 

articles, tout en utilisant deux bases de données différentes, telles que CINHAL et 

PubMed (voir Figure 1: Diagramme de flux). Pour mener à bien notre revue de 

littérature, nous avons jugé bon d’y intégrer deux méta-analyses qui nous ont 

permis de renforcer la qualité de nos résultats et d’y montrer une cohérence. De 

plus, ces dernières montrent une grande fiabilité et présentent des 

recommandations de bonnes pratiques de par la recension d’un grand nombre 

d’études, toutes qualitatives. Par ailleurs, ces dernières rapportent plus de quatre 

cents vécus de personnes différentes, ce qui permet de présenter des résultats 

considérables. 

Banque de données 

Afin de récolter des articles scientifiques pertinents, nous avons élaboré une 

stratégie systématique, puis classifié nos recherches dans un tableau. Celui-ci 

expose les mots-clés (soins à domicile, vécu, proche aidant, fin de vie, charge 

émotionnelle) faisant référence aux MeSH terms, les sites et les critères d’inclusion 

utilisés, à savoir moins de dix ans, les recherches en anglais ou en français, le texte 
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intégral et de devis qualitatif. A travers cette stratégie, nous avons pour but de 

démontrer la fiabilité de notre revue de littérature. 

Critères de qualité  

Le premier critère de qualité comprend la validité de nos recherches. Notre 

méthodologie respecte cette dernière comme le démontre le tableau répertoriant les 

différents articles (voir Appendice B : Tableau méthodologie). Afin d’assurer la 

validité de nos résultats, des grilles standardisées et adaptées sont utilisées pour 

évaluer et résumer les études de type qualitatif que nous avons trouvées. Pour ce 

faire, nous avions sélectionné les articles grâce à la lecture des titres et des 

abstracts tout en basant notre réflexion sur notre question de recherche. Nous 

avons alors sélectionné nos neuf articles, dont deux méta-analyses. Puis, nous 

avons vérifié dans les références de celles-ci que les septs autres articles qualitatifs 

n’y soient pas intégrés. Ensuite, nous avons toutes rempli une grille de résumé pour 

une même étude et fait une mise en commun afin de compléter les prochaines 

grilles de manière similaire. Suite à cela, chacune a rempli les grilles de trois articles 

(Appendice B). Par ailleurs, la lecture de nos grilles de résumé respectives nous a 

permis de valider ces neuf études scientifiques afin qu’elles répondent 

objectivement à notre questionnement. Puis, nous nous sommes mises d’accord sur 

la catégorisation pour l’écriture des résultats de notre Bachelor.  

Le deuxième critère de qualité représente la fiabilité de nos recherches. Nous 

avons utilisé les mêmes stratégies avec des termes concernant notre question de 

recherche. Si nous suivons le diagramme de flux (Figure 1) cela nous mène à des 

résultats de recherche identiques.   
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Figure 1: Diagramme de flux 



 

 

 

Résultats 
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Première partie des résultats 

Présentation générale des articles 

Cette revue non systématique de la littérature a inclus neuf articles, provenant de 

différents pays, voir continents ; Angleterre (n=11), Australie (n=5), Canada (n=6), 

Etat-Unis (n=3), Irlande (n=1), Japon (n=1), Norvège (n=1), Pays-Bas (n=2), 

Singapoure (n=1), Suède (n=11), Taïwan (n=1), Pays divers (n=3).  Tous sont parus 

entre 2009 et 2019 et ont un devis qualitatif.  

Caractéristiques de l’ensemble des articles 

Population générale 

Toutes les études confondues reprennent plus de 450 proches aidants, une 

vingtaine de patients et une dizaine de professionnels de la santé, hommes ou 

femmes, qui avaient tous plus de 19 ans. Leurs origines varient selon l’endroit de 

l’étude. Concernant les proches aidants, ils entretiennent tous des liens solides avec 

le patient, voir même des liens familiaux comme époux-se, parent ou enfant.  

Contexte de soin 

Les différentes études se situent principalement dans un centre de soins palliatifs 

ou à domicile. Si le contexte se déroulait à domicile, les proches et le patient 

bénéficiaient, soit d’un soutien des soins à domicile, soit du service à domicile de 

soins palliatifs. Cependant, dans les méta-analyses, le lieu n’était pas toujours 

précisé.  
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Langues  

La langue utilisée pour les recherches scientifiques sélectionnées était 

principalement l’anglais, compris par un grand nombre de la population. Par ailleurs, 

une de nos neuf études a été recensée en mandarin car l’étude a été publiée à 

Singapour.  

Instruments utilisés, interventions menées et outils de recension 

Afin de récolter les données nécessaires à ces études qualitatives, les 

chercheurs ont utilisé des instruments, tels que des questionnaires, plusieurs sortes 

d’entretiens : semi-structurés, qualitatifs, avec un guide de questions générales, 

pour la plupart enregistrés, ainsi que des séances d’observation combinées avec 

des entrevues informelles menées par des soignants spécialisés en soins palliatifs. 

Concernant les méta-analyses, plusieurs bases de données ont été employées : 

CINAHL, PubMed, MEDLINE, PsycINFO, Cochrane Library, SciELO, Dialnet, 

Citation Indexes (via Web of Science) et Google. 

Dans le but de répertorier de manière logique les données recueillies, la majorité 

des auteurs élabore un système de codage afin de trouver des grandes thématiques 

et les affiner par la suite. Cependant, deux études ont utilisé un outil spécifique pour 

analyser leurs données ; McKay, Taylor et Armstrong (2013) s’aident de SPSS 18.0 

afin de décortiquer les entretiens et classer les réponses par thématique, tout 

comme Robinson, Bottorff, McFee, Bissell et Fyles (2017) ont relevé les notes 

d’entretiens dans NVivo 9.0. De plus, Martìn et al. (2016) et Morris, King, Turner et 

Payne (2015) se sont servis des critères d’inclusion (en anglais ou espagnol, de 

2000 à 2013 ou 2015, proches-aidants adultes, …) et d’exclusion (enfants, aidants 

familiaux professionnels, contexte autre que le domicile, …) pour cibler les études 

en lien avec leur problématique.  
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Méthodologie 

Devis de chaque étude 

Huit de nos articles choisis présentent un devis de type qualitatif (Janze et 

Henriksson, 2014 ; Martín et al., 2016 ; Morris et al., 2015 ; Percival, Lasseter, 

Purdy et Wye, 2014) avec certaines subtilités comme des méthodes mixtes 

(Holdsworth, 2015), une approche descriptive (Leow et Chan, 2017) ou descriptive 

d’interprétation (Robinson et al., 2017) ou une approche déductive en vue 

d’appliquer un modèle conceptuel (Tija, Ellington, Clayton, Lemay et Reblin, 2015). 

Par ailleurs, McKay et al., (2013) utilisent un devis de type mixte : qualitatif et 

quantitatif.  

 Niveau de preuve 

Nos recherches ont abouti sur deux méta-analyses que nous avons retenues. 

Elles reprennent respectivement vingt-huit et douze études, ce qui nous conduit à 

des données probantes et variées. Nous avons également trouvé des études 

descriptives et analytiques, qui représentent certes, un niveau de preuve faible, 

mais qui reprennent des verbatim, jugés en qualité de preuves pertinentes et 

valables. Pour terminer, ces articles scientifiques nous permettent de répondre à 

notre questionnement de manière complète et intéressante.  

Limites et argumentation de l’inclusion dans le Bachelor  

Selon Robinson et al. (2017), le financement des soins palliatifs diffère d’un état 

à un autre. C’est pour cela que les résultats de l’article ne peuvent pas être 

généralisés dans des lieux où les prestations de soins ne sont pas prises en charge 

par le gouvernement.  
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Holdsworth (2015) et Percival et al., (2014) exposent les limites quant au 

manque de distinction des différents professionnels, c’est-à-dire entre les soignants 

généraux et spécialisés en soins palliatifs car les proches aidants ne les 

différenciaient pas. De plus, Percival et al. (2014) mettent en avant la disponibilité 

des professionnels de la santé pouvant être désuète vis-à-vis des aidants. Ceci 

reste subjectif car chaque équipe a une charge de travail différente, influençant par 

conséquent leur organisation.  

Deux études (Leow et Chan, 2017 ; Tija et al., 2015) émettent un point négatif 

quant au seul entretien mené auprès de chaque échantillon ; en effet, l’important 

dans une recherche qualitative réside dans l’évolution des expériences des proches 

aidants. 

Dans les deux méta-analyses (Martìn et al., 2016 ; Morris et al., 2015), des 

similitudes ressortent, telles que la limitation linguistique quant aux études 

répertoriées de différents pays, ce qui a pour conséquence de réduire les 

connaissances internationales. De plus, les nombreuses différences et la variabilité 

des résultats des études choisies ne permettent pas d’appliquer un outil standardisé 

pour le classement de ces derniers.  

Étant donné que les études se déroulent généralement dans une région définie, 

les données reflètent une seule culture, ce qui rend les informations non 

exhaustives et variables d’un pays à l’autre.  

Janze et Henriksson (2014) et McKay et al. (2013) dénoncent le peu 

d’échantillons qu’ils ont étudiés, ce qui aboutit à des données non empiriques. Tija 

et al. (2015) évoquent le manque de représentation quant à l’échantillon choisi, car il 

provient d’un seul centre de soins palliatifs, ainsi que des patients uniquement 

atteints de cancer à des stades différents. 
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Ces différentes limites n’influencent pas sur la qualité des études, qui 

représentent des ressources pour répondre à notre questionnement. De plus, cela 

nous permet d’en déduire des pistes de recommandations pour les recherches 

futures.  

Éthique et analyse réflexive  

Concernant l’éthique, les études sont inégales. Certaines études ne présentent 

pas de cadre éthique mais cela a été induit dans le processus de récolte de 

données. En effet, Holdsworth (2015) ; Janze et Henriksson (2014) ; Leow et Chan 

(2017) ont fait signer un consentement éclairé aux participants et leur ont garanti 

l’anonymat des données. Au vu des thématiques parfois taboues ou difficiles à 

aborder, les consentements se montrent utiles et adéquats afin d’assurer une 

certaine sécurité et intimité entre les chercheurs et participants. Concernant l’étude 

de Robinson et al. (2017), l’étude a été validée par le comité d’éthique de 

l’université de la recherche comportementale, de la Colombie-Britannique Cancer 

Foundation dont le numéro de référence est N°62R17410. La recherche de McKay 

et al. (2013) a été agréée par un comité d’éthique local, ce qui atteste un travail 

respectueux des participants et de leurs données. Cependant, nous n’avons pas 

plus de précisions à ce sujet. L’analyse des enregistrements audios de l’article Tija 

et al. (2015) a été approuvée par l’institution Review Board de l’université de l’Utah. 

Martìn et al. (2016), mentionnent l’accord légal qu’a reçu leur méta-analyse, cité 

comme suit : “2016 Elsevier 0020-7489 Ltd. Tous droits réservés.” Toutefois, 

aucune considération éthique n'apparaît dans les textes de Morris et al. (2015) ; 

Percival et al. (2014) mais tous deux proviennent d’universités agréées, nous 

suggérant que ces dernières ont été validées. 
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Deuxième partie des résultats 

Présentation brève de chaque article 

Holdsworth (2015)  

Cette étude qualitative vise à décrire l’expérience de fin de vie du point de vue 

des aidants familiaux endeuillés, particulièrement selon le rôle que jouent les 

prestataires de soins. L’approche se veut respectueuse et intime, à l’aide 

d’entretiens semi-structurés, composés de questions répertoriées, afin de garder un 

fil conducteur. Un soutien social, les soins proactifs et empathiques, les 

connaissances et les compétences qui engendrent un bon lien de confiance, l’aide à 

l’acceptation de la fin de vie, la gestion de symptômes tout en dignité et le soutien 

au proche post-mortem sont les thèmes principaux qu’a ressortis l’auteur. Pour 

répondre à notre question de recherche, la prise en compte de l’expérience des 

aidants nous apportera des indices pertinents afin de comprendre leur vécu en tant 

que soignant. 

Janze et Henriksson (2014) 

Cette étude a pour but d’explorer les expériences des proches aidants en lien 

avec la préparation des prestations de soins envers un membre de la famille. 

Pouvoir mourir à domicile dépend en grande partie de l’aidant naturel et au nouveau 

rôle de soignant qu’il doit assumer. Des participants ont été recrutés afin de mener 

des entretiens avec eux. Suite à cela, les auteurs définissent le thème général, étant 

la préparation des aidants à l’approche de la mort. Puis les résultats ont été classés 

en deux thèmes : “la vie dans l’incertitude en se concentrant sur le présent et 
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préparer l’avenir” et “la préparation de soins lors du changement de rôle”. 

L’expérience des aidants naturels exposée dans les résultats, nous permet de 

comprendre leur vécu. L’étude appuie notre question de recherche car elle vise à 

favoriser l’accompagnement professionnel des proches. 

Leow et Chan (2017)  

Cette étude a pour objectif de décrire les expériences des aidants naturels qui 

soignent une personne atteinte d’un cancer avancé à la maison, par le biais d’un 

devis qualitatif descriptif. Les auteurs procèdent à des entretiens consentis par les 

participants, pouvant apporter une forme de témoignage personnel. Les grands 

thèmes des résultats ressortis sont les défis des prestations de soins, les émotions 

négatives, les stratégies de coping et les gains de la prise en charge pour l’aidant. 

Cette recherche nous permet donc de comprendre le vécu des proches afin de 

favoriser leur prise en charge, tout comme le vise notre question de recherche. 

Martìn, Olano-Lizarraga et Saracíbar-Razquin (2016)  

Cette méta-analyse évalue l’implication des aidants naturels lorsqu’un proche 

quitte l’hôpital dans le but de mourir à domicile. En effet, les prestations de soins à 

domicile semblent être un sujet actuel et particulièrement important, surtout lors de 

fin de vie. C’est pourquoi, dans cette étude, les auteurs étudient le travail des 

aidants naturels et les défis auxquels ils font face. L’analyse permet de regrouper 

les expériences en cinq thèmes principaux, tous reliés au diagnostic : “incertitude 

quant à l’avenir et aux perspectives de décès”, “ressentir le fardeau physique et 

émotionnel des soins”, “vivre une vie limitée”, “redéfinir la relation avec le malade” et 

“reconnaître l’importance du soutien du milieu”. Cette étude nous permet de 

comprendre les expériences des proches aidants ainsi que leur importance. Ceci 
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apporte un complément à notre question de recherche, parlant du vécu des aidants 

lorsqu’un membre de leur famille désir mourir à domicile.  

McKay, Taylor et Armstrong (2013)  

Au travers de cette étude mixte, les auteurs se sont basés sur un programme de 

soins palliatifs à domicile. Le but était de savoir si cette prestation permettait aux 

proches aidants qui accompagnent un parent en fin de vie à domicile de diminuer 

leur fardeau. Cent-vingt-deux aidants ayant bénéficié du soutien des infirmiers de 

cette unité ont accepté de répondre à un questionnaire et quinze d’entre eux, ayant 

perdu leur proche, ont passé un entretien semi-structuré afin de développer leur 

réponse quant au parcours des soins et de l’accompagnement du deuil. Les 

questions retracent la communication, l’organisation, la disponibilité et les services 

de soins, la gestion de symptômes ainsi que l’accompagnement dans le processus 

de deuil. Bien que l’étude se concentrait sur une population d’Irlande, cela peut être 

retranscrit dans d’autres pays, comme la Suisse. De manière générale, les proches 

ont manifesté un intérêt positif aux prestations proposées qui semblaient de qualité 

et ayant facilité le décès dans le lieu prévu. Cela a donc un lien direct avec notre 

questionnement. 

Morris, King, Turner et Payne (2014)  

Cette méta-analyse de vingt-huit études expose l’expérience des aidants naturels 

prenant soin d’un proche en fin de vie afin de faire l’état des connaissances 

actuelles. Ces recherches, principalement qualitatives, proviennent majoritairement 

de la Suède, du Royaume-Uni ou encore du Canada. Quatre thématiques liées sont 

ressorties : “l’impact de la maison comme cadre de soin”, “le soutien ayant permis le 

décès à domicile”, “la faille dans l’accompagnement des professionnels” et “la 
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transformation de l’espace social et émotionnel”. En effet, au fur et à mesure de la 

péjoration de l’état du patient, le domicile se voit transformé et se répercute donc 

sur l’espace social, tout comme le soutien de professionnels devient impératif afin 

de réussir le décès à domicile. Cependant, cet accompagnement ne répond pas 

toujours aux besoins des proches aidants. Cet article ayant un haut niveau de 

preuve, démontre qu’il y a de nombreuses similitudes dans les pays quant aux 

problématiques rencontrées par les aidants familiaux. De plus, il apporte un aspect 

intéressant sur la dynamique du domicile, contexte dans lequel évolue notre 

population. 

Percival, Lasseter, Purdy et Wye (2014) 

Cette étude qualitative vise à explorer les thèmes qui affectent la qualité du 

soutien familial du point de vue des aidants naturels et à comparer les expériences 

qu’ils ont eues avec les différents professionnels de la santé. Ils effectuent des 

entretiens formels ainsi que des observations et des entrevues informelles auprès 

des proches aidants, mais également auprès d’un patient et de six professionnels 

de la santé ayant des formations différentes (soins généraux et spécialisés en soins 

palliatifs). De ceci découlent ces grands thèmes : la sensibilité et la cohérence dans 

l’attitude des soignants, l’approche centrée sur le proche aidant et les initiatives 

proactives, l’organisation des soins, la surveillance et la disponibilité des soignants 

par rapport à l’évolution de la situation ainsi que la formation et la qualité des soins. 

Cette recherche nous permet d’induire une différenciation entre les formations des 

soignants, en lien avec la qualité des soins, ce qui apporte un complément pertinent 

à notre questionnement. 
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Robinson, Bottorff, McFee, Bissell et Fyles (2017)  

Cette étude d’approche descriptive d’interprétation qualitative vise à décrire les 

expériences des aidants familiaux en deuil, suite à la mort d’un membre de leur 

famille atteint de cancer en phase terminale, dont le souhait était de mourir à la 

maison. Des entretiens et un enregistrement sonore ont été effectués. De ces 

derniers sont ressortis les thèmes suivants : “le contexte de la prestation de soins”, 

“les antécédents de soutien à la prestation de soins”, “la détermination à fournir des 

soins à domicile” et “la capacité de la détermination”. En résumé, de multiples 

facteurs ont permis aux aidants de renforcer leur capacité et leur détermination à 

prendre soin de leur proche. Ces vingt-neuf témoignages retracent l’expérience des 

proches dans la prise en charge à domicile d’un membre de la famille malade, ce 

qui répond pleinement à notre questionnement. 

Tija, Ellington, Clayton, Lemay et Reblin (2015)  

Cette étude qualitative avec approche déductive, a pour but de tester 

l’applicabilité d’un cadre de compétences en gestion de médicaments pour les 

aidants naturels, dans un contexte de soins palliatifs à domicile. En effet, les 

principales difficultés des proches semblent être la gestion de symptômes et la 

gestion des médicaments, sensiblement par manque de connaissances. L’analyse 

d’enregistrements audio d’entretiens de dix-huit participants sélectionnés au sein 

d’un centre palliatif, a permis de classer les résultats selon six thématiques : 

«nombre et type de médicaments», «aptitudes à travailler en équipe», 

«compétences organisationnelles», «compétence de la reconnaissance de 

symptômes», «connaissance médicamenteuse» et «compétences personnelles». 

Les données apportent de nouvelles connaissances sur le vécu des proches 

aidants, à propos de la gestion de symptômes et diversifient notre questionnement. 
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Grands thèmes 

Nous récoltons au travers des neuf recherches, une multitude de résultats que 

nous parvenons à catégoriser en grands thèmes, synthétisés sous forme de tableau 

synoptique (voir Tableau 1: Tableau synoptique). Premièrement, nous exposons la 

prise en charge en lien avec le proche aidant, comprenant le rôle de l’aidant en tant 

que soignant, la gestion des symptômes et des médicaments au sein d’une situation 

de soins ainsi que les bénéfices qu’apportent les prestations de soins pour les 

proches aidants et le patient. Deuxièmement, nous exposons la thématique en lien 

avec la charge émotionnelle du proche aidant, qui reprend donc l’incertitude, les 

différentes émotions, le concept du fardeau et le deuil. Ensuite, nous classons la 

communication et le rapport aidant-patient ensemble dans le thème de la relation 

d’aide. Quatrièmement, les aspects extrinsèques sont évoqués au travers de 

l’environnement et des finances concernant les aidants naturels. Pour finir, nous 

mettrons en lien toutes ces thématiques avec le soutien divers, prenant en compte 

un appui professionnel, personnel et la relation de partenariat.  
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Principaux résultats 

Tous les thèmes ainsi que les sous-thèmes se voient regroupés ci-dessous, avec 

une exposition des similitudes et des divergences entre les différentes recherches 

scientifiques. Nous les évoquons dans un ordre de priorité et d’importance. 

Accompagnement du proche aidant 

L’accompagnement comme présenté ci-dessous, comprend autant les 

prestations de soins des professionnels de la santé et des proches aidants, chacun 

à sa manière, selon ses aptitudes et sa relation avec le patient.  

Holdsworth (2015) ;Janze et Henriksson (2014) ;Leo et Chan (2017) ;McKay et 

al. (2013) ; Morris et al. (2015) évoquent les connaissances et les compétences des 

aidants et des professionnels que nous classons dans la prise en charge car nous 

Tableau 1: Tableau synoptique 
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constatons que leurs aptitudes influencent l’offre en soins. Dans ces différentes 

recherches, les proches ressentent principalement un manque d’informations 

concernant certaines pratiques pouvant amener à un sentiment d’insécurité et 

d’impuissance. Par exemple, lors de détérioration de l’état de santé du patient, 

l’aidant peut se sentir démuni, ne sachant pas qu’entreprendre pour faire face à la 

situation actuelle. En effet, ce dernier n’a pas forcément les connaissances 

théoriques au sujet du diagnostic, des symptômes ou autre. Par ailleurs, Janze et 

Henriksson (2014) décrivent une recherche autonome d’informations via internet de 

la part des proches aidants afin de pallier ce manque. 

Tija et al. (2015) se penchent particulièrement sur la gestion des médicaments et 

des symptômes associés (la douleur, la constipation, la confusion et la sécheresse 

buccale), car les aidants se disent préoccupés par ces thématiques. Par 

conséquent, ils investiguent au sujet de l’organisation, l’administration, les 

connaissances pharmacologiques, la forme galénique et les symptômes qui 

découlent des médicaments tout en se basant sur les expériences et les 

témoignages des proches. Les aidants peuvent avoir une bonne connaissance de 

certains médicaments, cependant les auteurs rapportent qu’ils peuvent avoir de 

fausses représentations quant à leurs effets attendus et secondaires. Toujours 

d’après Tija et al. (2015), une infirmière aurait suggéré l’utilisation d’un journal de 

bord permettant d’apporter un sentiment de sécurité à l’aidant. En effet, ces aspects 

complexes pour eux, sont repris par Janze et Henriksson (2014) ; Morris et al. 

(2015). D’après ce que les proches leur ont évoqué, le besoin de connaissances et 

d’informations prédomine, car cela leur permet d’acquérir une certaine confiance et 

un sentiment de sécurité par rapport aux traitements et à la gestion des symptômes. 
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Ce thème nous conduit à l’étude d’Holdsworth (2015), qui favorise la dignité et un 

état éveillé du patient, malgré l’administration de traitements pharmacologiques. En 

effet, le dosage des traitements semble important pour ne pas les rendre 

somnolents. De plus, pour les participants à l’étude, l'important est d’identifier 

l’évolution des symptômes.  

Selon Robinson et al. (2017), il a été mentionné que l’instauration des soins 

palliatifs à domicile est bénéfique pour la réussite d’une mort à la maison, d’autant 

plus que cette prise en charge spécifique se réfère aux besoins du patient et non 

pas en fonction du système de santé. Cette démarche de soin est davantage 

centrée sur la volonté du patient tout en incluant totalement le proche aidant 

(Percival et al., 2014). Comme le démontrent Percival et al. (2014), suite aux 

témoignages des aidants naturels, la flexibilité et l’adaptation des soins à domicile 

permettent d’assurer la coordination et la continuité des soins, essentielles à la prise 

en charge. Par ailleurs, les proches apprécient la sécurité et le confort qu’engendre 

la nomination d’un(e) infirmier(ère) référent(e) comme le mentionnent McKay et al. 

(2013).  

D’une autre part, les aidants disent rencontrer des difficultés au niveau de leur 

cercle familial comme le constatent Leow et Chan (2017) dans leur recherche. Par 

exemple, ils évoquent principalement des conflits décisionnels dans la prise en 

charge entre les différents membres ou avec le patient. Par ailleurs, ils abordent la 

péjoration de l’état de santé du patient, provoquant une charge physique 

supplémentaire pour le proche aidant. Robinson et al. (2017) rapportent d’autres 

obstacles dans leur article, comme la sensation de jugement de la part des 

soignants dès que les services de soins leur proposent une aide, ainsi que la crise 

de gestion des symptômes, devenus trop aigus, pour que le proche puisse les 

soigner de manière autonome. Pour finir, ils attestent que les imprévus entraînent 
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un chamboulement dans leur routine, ce qui cause une impression de surcharge. 

De plus, en acceptant l’aide des professionnels de la santé, les proches aidants ont 

peur de perdre leur part décisionnelle en ce qui concerne les démarches de soins 

(Robinson et al., 2017). 

Charge émotionnelle du proche aidant 

Selon six de nos études, le concept de fardeau se définit par une charge 

physique et émotionnelle (Janze et Henriksson, 2014 ; Leow et Chan, 2017 ; Martìn 

et al., 2016 ; McKay et al.,2013 ; Morris et al., 2015 ; Robinson et al., 2017). Ils 

rapportent différents états affectant les proches aidants tels que le stress, la 

responsabilité croissante, la disponibilité extrême, la sécurité du patient à tout prix, 

le refoulement des émotions, la surcharge dans les tâches quotidiennes, 

l’épuisement conduisant au besoin de faire une pause, la fatigue extrême venant 

des troubles du sommeil que peut provoquer la prise en charge, tout comme une 

sensation d’emprisonnement et d’isolement social tellement ils se dévouent à leur 

“patient”. Ils se sentent donc responsables de leur proche malade. Cela étant, les 

différentes études appuient le fait que les aidants représentent un pilier important 

dans la prise en charge, suggérant une disponibilité à toute heure. Les aidants 

peuvent développer un stress plus ou moins conséquent, pouvant s’aggraver en lien 

avec la dégradation de l’état de santé du proche malade. Comme l’ont constaté les 

auteurs, en référence aux différents témoignages, les aidants naturels ont 

l’impression de devoir rester forts pour le bien de leur parent ; pour cela, ils 

maintiennent une attitude positive à toutes épreuves et parviennent également à 

cacher leurs propres émotions. De surcroît, ils se doivent d’assumer les tâches de la 

vie quotidienne. Pour terminer, tous ces paramètres causent une fatigue et un 
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épuisement à long terme, mais également d’éventuels problèmes de santé (Tija et 

al., 2015). 

Relation d’aide : communication et relation aidant-patient 

Grâce à cette collaboration, les proches se retrouvent inclus dans la situation, ce 

que favorise la théorie de McGill (Paquette-Desjardins et al., 2015). De ce fait, ces 

derniers prennent une part active dans la prise en charge, ce qui les aide à 

respecter au mieux la promesse qu’ils ont faite au patient comme ils le disent lors 

des entretiens (Holdsworth, 2015 ; Janze et Henriksson, 2014 ; Leow et Chan, 

2017 ; McKay et al., 2013 ; Robinson et al., 2017). Ce que précisent les proches 

aidants étudiés par Holdsworth (2015) ; Janze et Henriksson (2014) ; Martìn, et al. 

(2016), est le sentiment de responsabilité vis-à-vis de la promesse. De plus, McKay 

et al. (2013) ont découvert via les entretiens avec les aidants que la responsabilité 

leur provoque parfois une sensation de stress, également dû à leur manque 

d’expérience en matière de soins de fin de vie. Janze et Henriksson (2014) 

mentionnent aussi que les proches ont le sentiment de ne pas être suffisamment 

préparés à ce rôle de soignant et d’accompagnateur. Par contre, une expérience 

antérieure de la mort peut aider l’aidant à se sentir plus sûr et adéquat dans la 

situation actuelle avec son proche malade (Robinson et al., 2017). Cependant, des 

difficultés dans les situations de soins peuvent engendrer des conflits de rôles au 

sein de l’aidant familial (Leow et Chan, 2017), voir même une perte de réciprocité au 

niveau des sentiments entre ce dernier et le patient (Martìn et al., 2016). Les rôles 

qu’endosse le proche sont aussi influencés par des aspects extrinsèques, tels que 

l’environnement et les finances, thèmes dont nous parlons dans le prochain 

paragraphe. 
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Aspects environnementaux et financiers 

Dans le cadre de notre revue de littérature, nous nous intéressons à la 

population se trouvant au domicile familial. Le patient se sent donc à l’aise et il a 

également la possibilité d’effectuer des activités au gré de ses envies selon Morris 

et al. (2015). Toujours dans l’étude de ces derniers, ce lieu d’habitat consolide les 

liens entre le proche aidant et le patient, contrairement à l’hôpital, où les relations y 

sont moins intimes et périodiques. Robinson et al. (2017) découvrent que les 

proches aidants se disent avantagés par le fait de pouvoir soigner leur parent 

malade car ils évoluent dans leur environnement habituel. A contrario, Morris et al. 

(2015) découvrent par le biais des aidants que le foyer se transforme en un lieu de 

soin, ce qui peut créer un certain isolement social au fur et à mesure de la 

péjoration de l’état de santé de la personne soignée. Par conséquent, les proches 

interrogés par Percival et al. (2014) évoquent cette dégradation qui requiert une 

adaptation du domicile, qui se voit transformé par l’équipement nécessaire pour le 

confort.  

D’un point de vue financier, les témoignages qu’ont recensés Janze et 

Henriksson (2017) ; Martìn et al. (2016) évoquent que l’aspect financier de chaque 

famille influence le maintien du malade à domicile, par exemple quand le proche 

aidant diminue son pourcentage ou même arrête de travailler pour subvenir aux 

besoins de son patient. Cela engendre donc une diminution, voire une perte du 

salaire. De plus, les éventuelles subventions qu’il reçoit ne représentent pas une 

compensation considérable. 

Soutien 

Comme la littérature le suggère, le soutien occupe une place prédominante au 

sein des démarches de soin. Nous l’avons classé selon deux types, comme les 
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différencient les auteurs : le soutien professionnel en lien avec le partenariat et le 

soutien personnel. 

Soutien professionnel et partenariat 

Relation d’aide  

D’après les participants à l’étude d’Holdsworth (2015), la prise en charge 

professionnelle permet aux accompagnants de maintenir la relation avec leur 

proche. Ils laissent donc la responsabilité des soins à des personnes qualifiées. Les 

aidants naturels disent se sentir rassurés par l’aide apportée, mais également 

incités à garder un lien avec le monde extérieur. Selon les aidants, la 

reconnaissance de leur rôle ainsi que leur bien-être améliorent leur prise en charge 

(Morris et al., 2015). De ce fait, le lien entre professionnels et proches est vital pour 

la réussite de cette démarche. Ceci est décrit dans l’étude de McKay et al. (2013). 

En effet, les proches ont souligné dans les entrevues, l’importance des moments 

informels avec les professionnels, car c’est là où le lien thérapeutique se crée au 

travers de ces instants privilégiés. De plus, le proche aidant est considéré comme 

égal au professionnel au sein d’une relation de non jugement et d’écoute, ce qui 

permet de faciliter la prise de décision. Ensuite, les participants à l’étude de Leow et 

Chan (2017) attestent de l’importance dont revêt le professionnel de la santé car il 

apporte une meilleure compréhension de la situation, de nouvelles connaissances 

et une valorisation du rôle des aidants. Plus spécialement, les proches qu’ont 

interrogés Janze et Henriksson (2014), comptent davantage sur les conseils 

médicaux afin de les aiguiller quant à leurs différents questionnements, par 

exemple, en lien avec l’avancée de la maladie.  
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Disponibilité 

Les proches qu’ont interviewés McKay et al. (2013) apprécient particulièrement 

la disponibilité 24h/24h de la part des professionnels, ainsi que le service d’aide, 

c’est-à-dire le remplacement pour les soins, afin de se reposer ou encore l’aide en 

cas de crise. De manière plus individuel, les soignants se sont montrés disponibles 

pour répondre à toutes questions, surtout à propos de la médication et de la 

douleur, sujets préoccupants. 

Pluridisciplinarité 

En lien avec la thématique ci-dessus, les témoignages recueillis par Robinson et 

al. (2017) évoquent que la mise en place de soins palliatifs à domicile permettant de 

prodiguer des prestations par des professionnels de la santé, est un des facteurs 

primordiaux pour que le proche puisse mourir à la maison. De plus, la disponibilité, 

la coordination des soins, la reconnaissance envers l’aidant naturel ainsi que l’accès 

à une équipe hautement qualifiée, représentent des éléments clés afin d’obtenir 

l’aide au bon moment, au bon endroit, pour que l’aidant qui s’est engagé à donner 

les soins. Les proches aidants de l’étude de Tija et al. (2015) ont développé la 

capacité de travailler en équipe et donc de savoir à qui faire appel lorsqu’ils ont 

besoin d’aide, mais aussi d'interagir avec d’autres professionnels de la santé, 

comme les pharmaciens par exemple. D’après McKay et al. (2013), les aidants se 

sentent rassurés par l'attribution d’un infirmier référent. Comme le mentionne la 

méta-analyse de Morris et al. (2015), le fait d’être entouré d’une équipe 

professionnelle pluridisciplinaire qui peut dispenser des soins à toute heure de la 

journée et de la nuit, tout en valorisant le travail du proche aidant est indéniablement 

l’une des meilleures aides dans l’accompagnement d’un décès à domicile.  
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Soutien personnel 

Les aidants affirment qu’une bonne relation avec les autres membres de la 

famille, ainsi qu’une présence de leur part, est essentielle pour prendre soin du 

malade (Martìn et al., 2016). Selon Leow et Chan (2017), ils peuvent exprimer leurs 

différents sentiments, leurs craintes, leurs inquiétudes et leurs frustrations. De plus, 

ils partagent la responsabilité des soins, ce qui diminue le sentiment de solitude. 

Pour les aidants, il est primordial d’avoir un bon réseau social qui les soutienne 

lorsque les autres membres de la famille sont peu présents, comme c’est le cas 

dans certaines situations. Ensuite, les proches interrogés par Leow et Chan (2017) 

disent que la famille représente un soutien affectif et physique lors de soins plus 

complexes par exemple. Plus précisément, ils mentionnent l’amélioration des liens 

familiaux au travers de cette situation, de par les émotions partagées et le temps 

passé ensemble principalement à la maison, les aidant ainsi à rester soudés. Un 

bon nombre de participants de l’étude de Robinson et al. (2017) mentionnent avoir 

des amis qui travaillent dans le domaine de la santé. Ceux-ci jouent un rôle crucial, 

surtout lorsque le système de santé est peu disponible. Ils donnent des 

renseignements sur la maladie, répondent aux besoins des aidants, donnent des 

conseils d’anticipation, de nouvelles ressources et un accompagnement 

émotionnel.  

En conclusion à ces résultats, la littérature propose une multitude de réflexions et 

de propositions que nous pouvons utiliser pour formuler notre discussion.  

 



 

 

Discussion 
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Les différentes études et méta-analyses ont permis de répondre à notre question 

qui est : “Que vivent les proches aidants accompagnant une personne en fin de vie 

à domicile ?”. L’ensemble des résultats ont pu être classés et sont rapportés dans 

notre revue selon différentes catégories : l’accompagnement du proche aidant, la 

charge émotionnelle, la relation d’aide, les aspects environnementaux et financiers 

et le soutien. Au travers de leur expérience, les proches aidants partagent leur vécu 

en évoquant leurs difficultés et leurs ressources ou leurs besoins, permettant à 

nous, soignants d’améliorer nos soins et ainsi de renforcer le partenariat. La 

discussion s’articule selon les cinq grands thèmes, chacun divisés en sous-thèmes 

selon une logique permettant une prise en charge à domicile optimale.  

Accompagnement du proche aidant 

En situation de fin de vie, la famille apporte beaucoup d’informations et de 

compétences pertinentes pour l’accompagnement. De ce fait, il est judicieux de la 

part du professionnel de la santé de la considérer comme une partenaire. En effet, 

le proche arrive à déterminer les besoins en matière de soutien de la part des 

professionnels. Il arrive également à évaluer les prestations en fonction de sa 

satisfaction (McKay et al., 2013). Ces éléments nous démontrent ses ressources et 

la qualité du partenariat. Par conséquent, le soignant se doit d’intégrer les proches 

dans ses interventions auprès du patient ; nous remarquons dès lors que certaines 

se basent plus d’après les besoins des aidants que ceux des patients. Nous visons 

par ce travail à proposer des actions afin de soutenir les proches dans cette 

démarche. Un professionnel formé en soins palliatifs connaît des alternatives 

ciblées pouvant soulager ou soutenir les proches lors de moments de crise. Grâce à 

l’expérience dont ils s’enrichissent au travers de leur pratique, ils parviennent 

également à mieux cibler leurs interventions, tout en proposant des soins proactifs. 
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Ceci veut donc sous-entendre que plus le professionnel est formé, plus le patient en 

fin de vie aura de chances de mourir à domicile comme il le souhaite. Comme le 

conseille F. Fournier (communication personnelle [Interview], 17 juin 2019), une 

formation ad hoc et une mise à niveau des compétences des infirmiers en soins à 

domicile généraux permettraient déjà de soulager l’aidant à long terme, avant toute 

prise en charge plus spécifique. En considérant le proche, qui d’ailleurs connaît 

davantage le patient comme partenaire de soins, le soignant pourra mener à bien sa 

prise en charge, tout en valorisant l’aidant naturel. Grâce à ses connaissances 

théoriques, le professionnel a l’occasion de formuler des conseils avisés à l’aidant, 

le mettant plus en confiance et favorisant les liens thérapeutiques. Une autre 

dimension comprenant la démarche de soins, est la gestion de symptômes et des 

médicaments. Les résultats de notre recherche nous démontrent que les proches se 

sentent parfois démunis, voire impuissants, face à la situation du malade. Étant 

proche du patient, l’aidant reconnaît plus facilement les signes de péjoration et les 

besoins du malade, mais sans forcément avoir les ressources théoriques 

nécessaires pour y pallier. Dans le but de réduire le stress de l’aidant, le 

professionnel de la santé peut lui proposer un enseignement sur la pharmacologie, 

voire établir un protocole avec lui sur l’administration de réserve, voire même des 

solutions non-médicamenteuses pouvant gérer les symptômes. Pour ce faire, un 

outil comme des cartes de pharmacologie pourraient être réalisées par l’infirmier 

référent. Enfin, nous constatons que la notion de partenariat est donc omniprésente 

dans la prise en charge. 

Charge émotionnelle du proche aidant 

La promesse faite par les proches de respecter le désir de mourir à domicile 

engendre de nombreux sacrifices et un dévouement total (Janze et Henriksson, 
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2014 ; Leow et Chan, 2017 ; McKay et al., 2013 ; Robinson et al., 2017). Ceci 

implique une charge émotionnelle importante, que les proches parviennent parfois 

difficilement à gérer et pouvant entraîner un épuisement (Leow et Chan, 2017 ; 

Martìn et al., 2016 ; McKay et al., 2013 ; Robinson et al., 2017). Le concept de 

fardeau ressort très fréquemment dans la littérature, car il représente une 

problématique essentielle au cœur de la prise en charge qu’entreprend l’aidant 

naturel. Dans ce type de situation de détresse, le professionnel de la santé peut agir 

afin de soulager au mieux le proche aidant. Pour ce faire, le soignant se montre plus 

disponible, à l’écoute et peut également augmenter les passages selon les soins à 

prodiguer. 

Relation d’aide : communication et relation aidant-patient 

D’après F. Fournier (communication personnelle [Interview], 17 juin 2019), pour 

une prestation de soins de qualité et le respect du souhait du malade, une 

communication est primordiale, qu’elle soit entre le patient et le proche ou avec les 

professionnels de la santé. Il évoque également qu’une quelconque discussion avec 

l’aidant peut faire ressortir ses difficultés et donc donner des indications sur une 

réorientation de la prise en charge. Toujours selon l’interview, la communication 

permet ainsi d’établir une relation d’aide ainsi que des objectifs communs dans le 

but de prodiguer des soins de qualité. McGill préconise une anamnèse et une 

démarche systémique. Le soignant doit démontrer une attitude soutenante, ouverte 

et valorisante envers les proches faisant partie intégrante de la situation (Paquette-

Desjardins, et al., 2015). En effet, les proches que McKay et al. (2013) interrogent, 

soutiennent l’importance d’une communication ouverte et libre des professionnels 

de la santé pour renforcer la qualité des soins prodigués comme l’appuient aussi 

Tija et al. (2015). De plus, cela est renforcé par la disponibilité et l’écoute active de 
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ceux-ci, surtout durant une crise ou lors d’un partage de connaissances où il est 

nécessaire d’utiliser un vocabulaire adapté. Percival et al. (2014) démontrent qu’une 

approche sensible et adaptée auprès des aidants naturels facilitent leur 

communication. Par ailleurs, Robinson et al. (2017) expliquent que le sens de 

l’humour et la gratitude de la part des professionnels de la santé ont une influence 

positive dans la communication. Cette dernière consiste à valider les sentiments afin 

d’engager la conversation sur des sujets tels que la mort, le processus de deuil ou 

la souffrance, étant tabous pour certaines personnes (Holdsworth, 2015 ; Janze et 

Henriksson, 2014). En reprenant cette thématique, nos résultats démontrent, que 

les proches ayant déjà vécu une expérience en lien avec la mort, auront plus de 

facilité à surmonter ces moments difficiles (Robinson et al., 2017). Le soignant, riche 

de l’anamnèse effectuée, a la possibilité de thématiser ceci avec l’aidant, afin de 

connaître ses besoins et ses valeurs, ce qui consolidera la relation de confiance (F. 

Fournier (communication personnelle [Interview], 17 juin 2019) et Holdsworth, 2015. 

Les risques dans la relation entre le proche et le patient résident dans la perte de 

réciprocité entre les deux (Martìn et al., 2016), tout comme des conflits de rôles de 

l’aidant (Leow et Chan, 2017). Par conséquent, le professionnel de la santé peut 

guider le proche et représenter une personne de référence, s’il constate que l’aidant 

naturel outrepasse ses limites. 

Aspects environnementaux et financiers 

Etant donné que les soins se passent à domicile, le patient et son proche se 

sentent à l’aise et peuvent également maintenir une relation étroite, tout comme une 

certaine routine, rassurante dans ces instants de fin de vie (Morris et al., 2015 ; 

Robinson et al., 2017). L’avantage réside dans la dimension familière que 

représente le lieu. A contrario, avec la péjoration de l’état de santé du malade, des 
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adaptations du domicile de plus en plus importantes, engendrent parfois une perte 

d’intimité et une perturbation du foyer initial, pouvant les déstabiliser 

considérablement (Morris et al. 2015 ; Percival et al., 2014). 

D’un point de vue financier, le processus de fin de vie comporte une influence sur 

les revenus de l’aidant et du malade. Par ailleurs, plus cette situation devient 

longue, plus les coûts s’additionnent. Ces derniers occasionnent parfois un stress 

supplémentaire sur les proches aidants. De plus, afin d’accompagner leur proche au 

maximum, les aidants naturels diminuent leur pourcentage de travail, voire 

démissionnent de leur emploi (Janze et Henriksson, 2017 ; Martìn et al., 2016). Des 

subventions sont prévues pour soutenir les proches, mais elles sont moindres et 

cela ne leur permet pas de compenser les pertes pécuniaires engendrées. 

L’émission parue sur la RTS (Radio Télévision Suisse, 2019) rapporte que le conseil 

fédéral met en place des mesures afin de concilier cette activité avec les jours de 

travail pour les proches accompagnant les enfants handicapés ou gravement 

malades. Cela montre un progrès, mais il ne concerne pas les personnes âgées 

malades désirant mourir à domicile. Par exemple, les parents d’enfants malades 

bénéficieraient d’un congé de quatorze semaines contre dix jours pour un proche 

aidant accompagnant un parent à domicile en fin de vie. 

Soutien professionnel et personnel 

Soutien professionnel 

Dans la plupart des situations de soins à domicile, le soutien professionnel se 

montre utile. D’une part, le proche aidant se sent soulagé par l’aide physique 

apportée, surtout lorsque le patient se péjore et requiert plus d’assistance. D’autre 

part, il se sent rassuré par les connaissances et la présence qu’un soignant 
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représente dans la prise en charge (Leow et Chan, 2017). A travers ces différents 

éléments, la notion de partenariat prédomine et se montre primordiale afin d’établir 

une bonne relation thérapeutique et de confiance pour mener à bien ce processus. 

En référence à la théorie de McGill, le professionnel considère le proche comme 

une ressource et comme un égal, riche de ses connaissances et de sa relation avec 

le patient (Morris et al., 2015). Pour ce faire, un infirmier de référence semble 

important (McKay et al., 2013). 

De cette situation à domicile peuvent en découler beaucoup de questionnements 

de la part du proche aidant. La disponibilité en tout temps des soignants, est 

primordiale afin de rassurer les aidants et les patients (McKay et al., 2013). De plus, 

un service de permanence permet d’éviter les hospitalisations (F. Fournier 

(communication personnelle [Interview], 17 juin 2019)). 

En lien avec la pluridisciplinarité, une prise en charge des soins à domicile 

complétée par une démarche palliative, apporte toutes deux des éléments 

nécessaires au bon maintien du patient à domicile. Les soins à domicile s’occupent 

des soins généraux, de l’adaptation du domicile et des activités de la vie 

quotidienne et les soins palliatifs se penchent sur la gestion de symptômes du 

patient, tout en incluant respectivement le proche aidant (F. Fournier 

(communication personnelle [Interview], 17 juin 2019) et Robinson et al., 2017).  

Soutien personnel 

Les membres de la famille et les amis représentent une grande ressource pour le 

proche dans ce genre de situation. Il peut en effet partager ses ressentis, mais 

également demander une aide supplémentaire pour certaines activités de la vie 

quotidienne (Martìn et al., 2016). L’entourage, travaillant comme professionnel de la 

santé, occupe une place d’aide et de ressource non négligeable pour l’aidant naturel 
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et le patient. En effet, il peut leur apporter un soutien supplémentaire ou répondre à 

leur questionnement de manière tout aussi pertinente que leur soignant référent. Le 

lien est également plus chaleureux et confiant, ce qui facilite les échanges 

(Robinson et al., 2017).  

Forces et limites  

Toutes les études choisies sont de bonne qualité, mais particulièrement les deux 

méta-analyses qui apportent un haut niveau de preuves. En effet, Morris et al. 

(2015) attestent d’une grande fiabilité, ainsi que d’une grande diversité dans les 

données recueillies et diffusées. De plus, Martìn et al. (2016) affirment que la 

combinaison des différentes cultures représente une force de validité. Par contre, 

ces deux méta-analyses citées ci-dessus, dénoncent une certaine limitation 

linguistique quant aux études répertoriées de différents pays, ce qui a pour 

conséquence de réduire les connaissances internationales. D’autre part, il n’est pas 

envisageable d’appliquer un outil standardisé, en vue de l’étendue de leurs 

données. Pour terminer, selon Martìn et al. (2016), les limites peuvent paraître 

comme des forces. En effet, les termes d’exclusion ou d’inclusion, qui peuvent 

limiter par exemple un petit échantillonnage ou comme dans l’étude de Morris et al. 

(2015), des recherches uniquement en anglais, permettent surtout de garantir une 

cohérence au sein de la discussion et de cibler des résultats probants.  

La qualité de l’échantillonnage pertinent permet de récolter des données 

empiriques de valeur (McKay et al., 2013 ; Percival et al., 2014 ; Tija et al., 2015). 

Selon Robinson et al. (2017), le niveau culturel et d’instruction des participants 

influe sur le succès de la prise en charge. De plus, le petit échantillon de Tija et al. 

(2015) se montre adapté à leur étude qualitative, étant une ressource suffisante 

pour la récolte de données variées et approfondies, sous-entendu que celui-ci 
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provient uniquement d’un seul centre de soins palliatifs et d’une pathologie ciblée. A 

contrario, de manière générale, les études se déroulent dans une région définie, 

donc les données reflètent une seule culture. 

Toutes ces recherches ont abouti à de multiples résultats donnant des 

connaissances supplémentaires à l’infirmière et ainsi impactant positivement sur sa 

pratique (Janze et Henriksson, 2014 ; McKay et al., 2013 ; Percival et al., 2014 ; Tija 

et al., 2015).  

Leow et Chan (2017) et Tija et al. (2015) reprennent le fait qu’un seul échantillon 

est un élément négatif, du fait que cela ne permette pas de prendre connaissance 

de l'évolution des données. Par contre, nous voyons que les entrevues répétées de 

Janze et Henriksson (2014) ont permis d'enrichir et d'approfondir la description des 

expériences.  

Selon Robinson et al. (2017), il paraît difficile de mettre en application les 

éventuelles recommandations suite aux résultats récoltés, comme le financement 

des soins palliatifs qui semble très différent d’un pays à l’autre, voire même à 

l’intérieur de celui-ci. 

Holdsworth et al. (2018) et Percival et al. (2014) démontrent des limites quant au 

peu de différenciation que font les proches entre les soignants généraux et 

spécialisés en soins palliatifs. De plus, Percival et al. (2014) rapportent un manque 

de disponibilité des professionnels de la santé, chaque équipe ayant une charge de 

travail différente et influençant donc leur organisation. 

Recommandations et implications  

Nous estimons que le proche aidant doit recevoir une attention particulière de la 

part des soignants, car il est le principal acteur de soins. Effectivement, Holdsworth 

(2015) et Janze et Henriksson (2017) suggèrent aux professionnels de la santé de 
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se montrer attentifs à l’impact qu’ont leurs interventions et plus généralement leur 

manière de communiquer sur le patient et le proche aidant. Ensuite, nous 

préconisons une connaissance plus appuyée des origines et des valeurs de chaque 

famille. Plus spécifiquement, Leow et Chan (2017) proposent d’apporter une 

formation culturelle aux professionnels de la santé afin qu’ils connaissent les 

différentes pratiques et coutumes des patients et des aidants naturels. Dans le but 

d’éviter un malaise lors de soins intimes, nous recommandons la délégation de ces 

derniers aux professionnels de la santé. En effet, les auteurs cités ci-dessus incitent 

à se pencher sur le vécu des proches aidants masculins en Asie, par exemple, il a 

été découvert qu’il est plus difficile pour eux de soigner leur mère. Par souci de 

soutien et de ressource, nous voulons favoriser les liens familiaux en ouvrant une 

discussion systémique avec l’entourage. Ils proposent également d’apporter un 

enseignement sur la gestion de conflit familial, dans le but d’éviter un obstacle et de 

renforcer les liens. Étant donné que la disponibilité des soignants permet d’accroître 

un certain sentiment de sécurité auprès de la famille, celle-ci devrait être davantage 

augmentée ; les services de soins pourraient être renforcés. Tout comme le disent 

Percival et al. (2014), ils estiment qu’une permanence de soins palliatifs à domicile 

rassureraient les proches, comme cela se passe avec Voltigo en Suisse ou en 

Irlande (F. Fournier (communication personnelle [Interview], 17 juin 2019) ; McKay 

et al., 2017). 

Nous conseillons une étroite collaboration et un enchaînement logique entre les 

soins à domicile et les soins palliatifs pour un accompagnement idéal, ainsi pour 

optimiser les chances du patient de mourir à domicile. Selon Robinson et al. (2017), 

grâce aux soins palliatifs, les personnes désirant mourir à domicile détiennent 

davantage de possibilités de le faire, alors que ceux-ci ne semblent pas toujours 

nécessaires. En effet, il est primordial pour les soignants de démontrer davantage 
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une bonne capacité d’adaptation, de bonnes connaissances et une attitude 

cohérente et sensible, dans le but de privilégier une relation de confiance avec les 

bénéficiaires (Percival et al., 2014).  Comme monsieur Fournier nous l’a dit lors de 

l’interview (F. Fournier (communication personnelle [Interview], 17 juin 2019)), les 

soignants devraient être formés dans l’évaluation de l’état de fin de vie du patient 

dans le but de le diriger vers des soins plus spécifiques. Le fardeau étant récurrent 

dans ce type d’accompagnement, nous suggérons aux soignants de se montrer 

attentifs aux signes de fatigue du proche, ainsi que de l’inciter à s’appuyer sur les 

professionnels de la santé. En effet, Robinson et al. (2017) rapportent qu’il serait 

judicieux de solliciter les proches aidants à demander de l’aide, quand la prise en 

charge devient trop compliquée et trop lourde pour eux. De plus, face aux 

changements au sein de la communauté, dans le système de soins et également au 

niveau de l’avancée des pathologies, un soutien priorisé pour l’aidant, également au 

niveau social peut s’avérer pertinent. En effet, la prestation de soins à domicile à un 

membre de la famille en phase terminale, doit être l’une des priorités des 

professionnelles de la santé (Martìn et al., 2016). Nous retrouvons ces éléments 

dans l’étude de Janze et Henriksson (2017) et plus précisément de Morris et al. 

(2015), qui préconisent des prises en charge adaptées aux personnes atteintes de 

démences, afin d’apporter au proche un soutien optimal et complet, tout en visant 

un soulagement de leur fardeau. Selon McKay et al. (2013), l’importance serait de 

se concentrer sur l’expérience même de la population cible. Selon nous, 

l’élaboration d’interventions ou l’évaluation d’une prestation de soins obtiendront 

davantage de pertinence et de sens, surtout dans le contexte des soins palliatifs, si 

cela se base sur les dires des aidants.  

Nous proposons aux soignants d’avoir au centre de leurs préoccupations l’aidant 

et le patient, afin de connaître leurs ressources et leurs difficultés en vue d’offrir un 
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enseignement ciblé. De ce fait, Tija et al. (2015) évoquent qu’il serait intéressant 

d’évaluer les compétences acquises des proches aidants sur le long terme, à l’aide 

de plusieurs entretiens et de leur apporter un enseignement sur la médication et sur 

la gestion du stress en fin de vie également. De plus, un journal de bord pourrait 

être tenu par l’aidant naturel afin qu’il puisse écrire ses ressentis, mais également 

les symptômes que ressent le patient, en lien avec les traitements administrés. Cela 

faciliterait le suivi auprès des assurances, des services de soins et des pharmacies 

(Tija et al., 2015). Un autre élément sur lequel Morris et al. (2015) mettent l’accent 

est l’environnement. Pour nous, le domicile devrait être adapté afin de faciliter les 

soins, tout en garantissant l’identité première du lieu, et évitant d’en faire un milieu 

médicalisé. En effet, limiter l’impact des soins sur celui-ci restera un challenge pour 

les professionnels. 

 



 

 

Conclusion 
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En conclusion de cette revue de littérature, nous pouvons dire que les proches 

aidants représentent une ressource considérable pour le patient malade, comme 

pour les services de soins, mais aussi pour le service de santé. En effet, de par leur 

implication, ils peuvent d’une certaine manière alléger les prestations de soins 

quotidiennes que devraient offrir les professionnels de la santé pour un maintien du 

patient à domicile. D’un autre côté, ils courent également le risque de se heurter à 

différents obstacles comme l’épuisement et l’isolement, requérant par la même une 

aide extérieure afin de les soulager et de favoriser un climat de confort malgré les 

circonstances de fin de vie. Pour la plupart, les services d’aide à domicile leur 

apportent un soutien important pour mener à bien la promesse du décès à domicile 

faite à leur proche malade. De plus, une grande majorité des aidants naturels 

témoignent de leur inquiétude et de leur sentiment d’impuissance face à la diversité 

des symptômes et à la mort de leur parent. En effet, le processus de fin de vie 

engendre une transition dans les relations, les rôles, l’état physique et psychique et 

dans l’aménagement du domicile. Ces différents changements génèrent de 

l’insécurité et de la culpabilité chez la plupart des aidants familiaux. De ce fait, les 

soins palliatifs à domicile assurent une disponibilité, tout comme des soins proactifs 

et font preuve d’anticipation afin de diminuer le risque de crise (Holdsworth, 2015). 

Par ailleurs, ces derniers rapportent également beaucoup de gains positifs, suite à 

leur prise en charge auprès de leur proche malade : une acquisition de 

connaissances et d’expérience, une amélioration de leurs qualités personnelles, des 

liens familiaux solidifiés ou encore le développement des stratégies de coping. Ces 

éléments nous amènent à certaines pistes pour l’élaboration de futures études 

concernant les proches aidants. En effet, nous préconisons une recherche centrée 

sur la culture des aidants, pouvant influencer leur accompagnement, ou une autre, 

basée sur les bonnes pratiques à recommander aux soignants afin d’optimiser au 
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maximum leur offre en soins auprès du proche et du patient à domicile. Pour 

terminer, nous souhaitons engendrer une réflexion auprès des institutions et des 

professionnels de la santé au sujet de l’importance du rôle des proches aidants 

dans la prise en charge, impactant sur le système de santé publique. Nous 

espérons aussi susciter l’intérêt du conseil fédéral, car effectivement, c’est grâce à 

son soutien que le fonctionnement actuel pourra s’améliorer. 
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Accompagnement 1 

Il s’agit de se montrer authentique, non jugeant et empathique envers la 

personne avec laquelle nous sommes en relation dans un temps et un lieu défini. 

L’accompagnement s’effectue avec bienveillance et sollicitude. 

Aidant naturel 2
 

C’est un proche de la personne dépendante, dans le besoin, qui s’occupe d’elle 

et l’aide dans les activités de la vie quotidienne de manière non professionnelle. 

L’aidant a besoin de reconnaissance dans ce qu’il fait, afin de se sentir valorisé et 

satisfait de ses actes. 

Aide, relation 3 

Elle se caractérise selon l’empathie, l’écoute active, le non-jugement et la 

congruence, comme le décrit Rogers. Elle peut prendre naissance dans différents 

contextes et elle requiert de connaître la personne avec qui l’on est en relation. 

Continuer dans les moments difficiles 4 

Il comprend les termes persévérance, souffrance et espérance. Cela signifie 

qu’une personne vivant un moment difficile va continuer de se battre face à la 

souffrance et que par la suite, elle va continuer d’espérer grâce à l’émergence de 

nouveaux aspects et/ou d’acquis obtenus durant la phase de persévérance. 

Coping 5 

Le coping doit ses origines aux facteurs de stress car sans ce dernier, il n’y aurait 

pas besoin d’exercer le coping. Il se traduit par les stratégies que la personne met 

en place afin de faire face au stress qu’elle ressent. 

Deuil 6 

Le deuil exprime toutes les relations et attitudes consécutives à une perte ou à 

une séparation. Ces dernières se vivent différemment d’une personne à une autre et 
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selon le degré d’attachement qui résidait entre la personne et l’objet ou entre deux 

personnes. Chacun est confronté à plusieurs pertes tout au long de la vie ce qui va 

également l’amener à certains comportements lors de prochains deuils. Les 

interventions des soignants sont guidées par les pertes éventuelles que peuvent 

subir les patients. 

Dignité 7 

C’est le respect que mérite quelqu’un ou quelque chose de part de son amour 

propre, sa fierté et son honneur. 

Fatigue 8 

La fatigue est perçue de manière individuelle et peut être évaluée à l’aide d’une 

échelle. La fatigue normale ou physiologique est la conséquence d’un effort 

physique intense au cours d’une journée, d’un stress émotionnel ou d’un 

surmenage ; la cause en est évidente et n’entraîne que rarement la consultation du 

patient. A contrario, la fatigue pathologique ou anormale s’installe progressivement 

et peu devenir chronique. Elle affecte l’estime de soi, l’image de soi, perturbe 

l’exercice des rôles habituellement tenus et peut conduire au désintérêt, au 

sentiment d’impuissance voire à la perte de tout espoir. 

Fardeau 9 

Ce concept est divisé en deux sous-catégories : objectif (quantitatif, troubles 

présents, aide nécessaire) et subjectif (isolement social, tristesse et épuisement de 

l’aidant). Au fur et à mesure de la péjoration de l’état de santé du malade, le proche 

qui dévoue son temps libre à ce dernier, se voit de plus en plus isolé et développe 

un épuisement qui le rend prisonnier. 
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Fin de vie 10 

Celle-ci se définit comme la finalité de la vie mais s’étend sur une certaine 

période visible par l’aspect incurable de la péjoration de santé du patient. 

Gestion de symptômes 11 

Le concept de gestion de symptômes comprend trois éléments principaux dont 

l’expérience des symptômes (sensibilité de chacun à les ressentir), les stratégies de 

gestion de symptômes (quelles alternatives mettre en place pour y pallier) et les 

effets obtenus sur l’état des symptômes (quels résultats obtenus suite aux 

stratégies mises en place), comme cela est décrit dans le résumé du ppt “gestion de 

symptômes”. 

Incertitude 12 

L’incertitude est un état cognitif où une personne est incapable d’avoir un point 

de vue sur la maladie et tout ce qui l’entoure lorsque l’information est complexe et 

insuffisante. 

Inquiétude 13 

C’est un concept qui pousse à imaginer ou à supposer vis-à-vis d’une situation 

présente, c’est-à-dire anticiper et se faire du souci pour cela. Généralement, une 

forte inquiétude peut engendrer aussi du stress et rendre le moment présent difficile 

à vivre sereinement. 

Partenariat 14 

C’est un ensemble de personnes venant de différents milieux (proches et 

infirmiers) qui visent le même projet de vie. Pour ce faire, chacun met à contribution 

ses compétences et ses ressources afin de réaliser le projet de soin. 
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Prendre soin, care et caring 15 

En français, « care » se traduit par attention, souci et précaution. « Caring » est 

donc l’action “prendre soin de”, c’est-à-dire soigner ou porter assistance à une 

personne aussi bien sur le plan physique que psychologique. 

Soins palliatifs 16 

C’est l’accompagnement dans la souffrance et la prise en charge de la douleur 

chez un patient en fin de vie.  “Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus 

pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou à domicile. Ils visent à 

soulager la douleur, à apaiser la souffrance psychique, à sauvegarder la dignité de 

la personne malade et à soutenir son entourage.” 

Soutien social 17 

Ce sont les ressources sociales qui permettent d’améliorer son estime de soi, 

ses stratégies de coping ; en soit, les personnes qui apportent leur aide à une autre. 

Stress 18 

Le stress se manifeste par un trouble de l’adaptation. En effet, sous stress, le 

corps sécrète du cortisol qui peut engendrer des pathologies plus ou moins graves. 

Face à cette hormone, l’humain réagit de manières très différentes : comme par la 

fuite, l’agressivité ou la paralysie. 

Transition 19 

Ce concept se définit comme un changement dans l’attitude. Il est connu comme 

un processus qui est très important dans le temps et est une sorte de période de 

transformation entre deux états. 

Travail en équipe 20 

C’est un groupe de personnes travaillant ensemble et qui ont reçu chacune leur 

propre tâche.  
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Interdisciplinarité 21 

C’est un mélange entre différentes compétences et connaissances ayant des 

intérêts communs en fonction d’un paradigme, pour répondre à des 

questionnements. 
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 Aides"[Mesh])) AND 

"Terminal 

Care"[Mesh]  

https://doi.org/10.1016/j.ij

nurstu.2016.09.010  

5 Carers' 

perspectiv

es, 

Hospice, 

Home 

care 

24.05.2019 (((carers[MeSH 

Terms]) AND 

hospice[MeSH 

Terms]) AND home 

care[MeSH Terms]) 

AND care, 

palliative[MeSH 

Terms]  

PubMed 

 

10 ans 

Anglais 

Humains 

 

 

23 "What she told 

us made the 

world of 

difference": 

carers' 

perspectives 

on a hospice 

at home 

service. 

McKay, E. A., Taylor, A. 

E., & Armstrong, C. 

(2013). “What She Told 

Us Made the world of 

Difference”: Carers’ 

Perspectives on A 

Hospice at Home 

Service. Journal of 

Palliative Care, 29(3), 

170–177. 

https://doi.org/10.1177/08

2585971302900306  

 

6 End of life 

care, 

Experienc

e, Family 

caregiver, 

Home 

care, 

Nursing, 

Terminally 

ill 

 

07.02.2019 ((caregiver burden) 

AND ("Home Health 

Nursing"[Mesh] OR 

"Home 

Nursing"[Mesh] OR 

"Home Care 

Services"[Mesh] OR 

"Home Care 

Agencies"[Mesh] OR 

"Home Health 

Aides"[Mesh])) AND 

"Terminal 

Care"[Mesh]  

PubMed 

 

5 ans 

 

17 The 

experience of 

family 

caregivers 

caring for a 

terminal 

patient at 

home: A 

research 

review. 

Morris, S. M., King, C., 

Turner, M., & Payne, S. 

(2015). Family carers 

providing support to a 

person dying in the home 

setting: A narrative 

literature review. 

Palliative Medicine, 29(6), 

487–495. 

https://doi.org/10.1177/02

69216314565706  

https://doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2016.09.010
https://doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2016.09.010
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7 

 

Domiciliary 

care 

worker, 

End-of-life 

care, 

Family 

caregiver, 

Support 

needs 

16.04.2019 ((caregiver[MeSH 

Terms]) AND 

hospice care[MeSH 

Terms]) AND 

qualitative 

study[MeSH Terms] 

PubMed Texte intégral 

5 ans 

Anglais 

Humains 

 

33 “Earthly 

Angels”? A 

qualitative 

study of the 

domiciliary 

care worker 

role in meeting 

the needs 

of families 

caring for 

those dying at 

home 

  

Percival, J., Lasseter, G., 

Purdy, S., & Wye, L. 

(2014). “Earthly Angels”? 

A qualitative study of the 

domiciliary care worker 

role in meeting the needs 

of families caring for 

those dying at home. 

Palliative and Supportive 

Care,12(6), 445-453. 

doi:10.1017/S147895151

300076X 

  

8 Family 

caregivers

, Lay 

carers, 

Home 

death 

10.04.2019 ((caregiver 

family[CINHAL 

descriptor] AND 

home 

nursing[CINHAL 

descriptor]) AND 

home death[CINHAL 

descriptor] 

CINHAL 

 

Texte intégral 

10 ans 

Anglais ou 

Français 

Humains 

 

20 Caring at 

home until 

death: enabled 

determination 

Robinson, C., Bottorff, J., 

McFee, E., Bissell, L., 

Fyles (2017). Caring at 

home until death: 

enabled determination. 

Supportive Care in 

Cancer, 25(4), 1229–

1236. 

https://doi.org/10.1007/s0

0520-016-3515-5 

 

9 End of life 

care, 

Experienc

e, Family 

caregiver, 

07.02.2019 ((caregiver burden) 

AND ("Home Health 

Nursing"[Mesh] OR 

"Home 

Nursing"[Mesh] OR 

PubMed 

 

5 ans  

 

17 The 

experience of 

family 

caregivers 

caring for a 

Tjia, J., Ellington, L., 

Clayton, M. F., Lemay, 

C., & Reblin, M. (2015). 

Managing Medications 

During Home Hospice 

https://doi.org/10.1007/s00520-016-3515-5
https://doi.org/10.1007/s00520-016-3515-5
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27657662
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Home 

care, 

Nursing, 

Terminally 

ill 

 

"Home Care 

Services"[Mesh] OR 

"Home Care 

Agencies"[Mesh] OR 

"Home Health 

Aides"[Mesh])) AND 

"Terminal 

Care"[Mesh]  

terminal 

patient at 

home: A 

research 

review. 

Cancer Care: The Needs 

of Family Caregivers. 

Journal of pain and 

symptom management, 

50(5), 630–641. 

doi:10.1016/j.jpainsymma

n.2015.06.005  
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1. Quel type de prestations pouvez-vous offrir en cas de volonté de 

mourir à domicile ? 

« Notre mission première est de soutenir le développement des soins palliatifs 

dans tous lieux; EMS, hôpital, domicile,... Le but étant de permettre au bénéficiaire 

de mieux vivre, en souffrant moins et d’agir avec eux selon leurs propres choix. 

Chaque patient a un projet qu’il est parfois difficile de respecter jusqu’à la fin de sa 

vie, donc nous intervenons sur tous les grains de sable pouvant empêcher la mise à 

bien de ce projet. 70% de nos patients sont atteints de cancer. Nous sommes 

mandatés souvent pour que le patient puisse rester à domicile le plus longtemps 

possible sans avoir recours à une hospitalisation. A savoir que 28% de nos patients 

décèdent à domicile, ⅓ en unité de soins palliatifs, 15% en EMS et le reste 

décéderont pour finir à l’hôpital. Je trouve ce dernier lieu peu adapté mais certains 

ont besoin d’avoir cette assurance médicale en tout temps, jusqu’à la fin. 

Les soins palliatifs fonctionnent selon une boussole de 4 “S”: symptômes (y 

compris tout l’équipement technique en lien comme une PCA), sécurité, décider soi-

même (choix de loyauté vis-à-vis des proches la plupart du temps) et soutien aux 

proches (les encourager et les épauler car ils représentent un facteur permettant de 

mener à bien le projet de vie). 

Notre mission s’articule en trois axes : conseils, informations et soutien / soins 

palliatifs spécialisés / projets en institution et école (mission pédagogique). » 

2. Comment se déroule la prise en charge avec les proches aidants ? 

« Le principal dans une prise en charge avec le proche aidant est d’agir selon les 

objectifs du patient et de son proche afin d’avancer ensemble, dans la même 

direction et d’être d’accord selon les situations. Nous établissons donc des objectifs 

communs avec le proche aidant. Ceci requiert de la continuité des soignants, c’est-
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à-dire de nommer un soignant référent auquel l’entourage pourra se référer, 

élément très apprécié des familles. Les liens de confiance que nous tissons 

privilégient également une collaboration précieuse avec le proche et un climat calme 

et serein aident au maintien du patient à domicile ou dans son lieu de prédilection. 

L’important réside dans le fait de ne pas vouloir surprotéger les proches aidants, 

donc d’éviter d’adopter une attitude paternaliste avec ces derniers; “Vous êtes 

fatigués, cela est difficile pour vous, ne vous épuisez pas; hospitalisons-le(la).” Cela 

empêche l’aidant d’assumer ou de mener à bien ses responsabilités et il est plus 

facile d’accepter une hospitalisation avec ce type d’attitude que peut avoir le 

soignant, malgré qu’elle ne faisait pas partie des objectifs/convictions premiers…  

Les discussions avec les proches permettent de mieux comprendre ce qui peut 

les freiner dans le processus et/ou amener quelconques adaptations avec le projet 

de départ afin de proposer des alternatives et d’agir au mieux de la situation. Nous 

devons leur laisser de la place et du temps afin de privilégier une réflexion; les 

inclure lors de nos passages. Notre but est d’avancer pas à pas avec le patient et 

son entourage.  

Il est primordial de garder en tête que si le proche aidant et le soignant ont peur 

face à la situation, alors le patient aura plus tendance à agir pour les rassurer 

(allusion à une hospitalisation malgré que le patient ne n’en voulait pas initialement). 

Nous revoyons les familles post-mortem lorsque nous passons ranger le lieu 

et/ou ranger notre matériel. Ceci n’est pas systématique mais nous pensons que 

c’est apprécié. Nous pouvons également effectuer au besoin des suivis post-

deuils. » 

3. Avec quels concepts de soins travaillez-vous principalement ? Pouvez-

vous nous l’expliquer en quelques mots ? 
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« Selon humaindevenant, de Dr Parse. Donc l’être est indivisible, imprévisible et 

toujours changeant. Cette théorie suit trois principes de base; le sens donné à la 

situation par le soigné, et également le proche aidant, car chacun agit d’une 

manière selon le sens qu’il y met derrière. Ensuite, selon le rythme de chacun, c’est-

à-dire l’adaptation des patterns personnels et pour finir la transcendance, donc 

comment faire au mieux sur le moment, même si la situation est critique. Trois 

aspects complètent cette théorie de soin; la gestion, la recherche et le teaching. Il 

est également question de deux polarités qui coexistent simultanément au sein de la 

personne; elle nous révélera des éléments tout en nous en cachant d’autres. Nous 

effectuons des approches respectant un certain processus et non pas une 

résolution de problème. Notre système de documentation est inspiré directement de 

la méthode Parse.  

Cela dit, il est difficile de vous expliquer ce concept si vaste en deux minutes. » 

4. Comment se passe la demande de mandat auprès de Voltigo? 

« Certaines familles pensent qu’elles peuvent nous appeler à tout moment pour 

un passage en cas de grosse péjoration mais s’il s’agit d’une nouvelle situation, 

nous ne sommes pas en mesure d’intervenir sans avoir évalué la situation au 

préalable. D’autres pensent qu’en prenant contact avec nous sans avoir besoin 

d’intervention dans l’immédiat, alors nous passerons dès leur appel lorsqu’ils en 

auront besoin. Donc le but est d’établir une collaboration avec le proche et le patient 

avant la situation de crise dans la mesure du possible car cela encourage la bonne 

prise en charge et les liens sont déjà tissés. Chaque infirmier(ère) planifie ses 

interventions de manière indépendante. Nous effectuons des soins de manière très 

élastique. Cela peut comprendre un appel dans la semaine, comme deux passages 

à domicile par jour, … selon la demande et le besoin de la situation.” 
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Nous savons que les médecins peuvent mandater le service Voltigo ou le proche 

aidant peut également prendre contact, tout comme les professionnels de la 

santé. » 

5. Offrez-vous une permanence en cas de besoin ? 

« Oui, cela fait partie de la sécurité que nous assurons aux patients et proches. 

Nous sommes atteignables 24/24h pour les situations connues de nos services. 

Pour les nouvelles situations encore inconnues pour Voltigo, alors la permanence 

est de 7h30 à 17h30. Grâce à nos prestations proactives, à des marches à suivre 

établies au préalable avec l’entourage et notre anticipation, nous recevons moins 

d’appels durant les nuits et les week-ends. De plus, l’aidant aura tendance à 

effectuer moins d’appel rien que parce qu’il sait qu’il peut nous contacter en tout 

temps, ce qui le rassure (également allusion au bon lien de confiance installé entre 

les bénéficiaires et les prestataires).  

Le plus souvent, il s’agit de gestion de symptômes (parfois gérée via le 

téléphone, sans déplacement), ou d’un décès (déplacement pour soins post-mortem 

et appel du médecin pour le constat du décès). 

Par rapport au matériel, nous avons de quoi dépanner les familles pour de 

l’urgence, également du point de vue des médicaments. Pour toute situation plus 

stable et moins urgente, nous collaborons souvent avec la Croix-rouge ou Pro 

Senectute. L’important pour nous est de maintenir un environnement familier et non 

pas de transformer leur maison en une chambre d’hôpital. » 

6. Sentez-vous qu’une formation spécialisée en soins palliatifs est plus 

adaptée pour des situations de fin de vie ? 

« Nous remarquons régulièrement la difficulté des soignants à identifier la 

situation comme étant une fin de vie, requérant des soins palliatifs. Donc souvent, 
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nous arrivons lorsque la situation est jugée ingérable, ce qui rend nos interventions 

plus délicates. Les prises en charge manquent d’anticipation dans ce cas-là et je 

pense que les soins palliatifs deviennent une nécessité dans ces situations de fin de 

vie, même au début du processus.  

De manière concrète, le fait d’augmenter les compétences des services de 

premier recours tels que les soins à domicile ou les EMS faciliteraient ces prises en 

charge, tout comme l’anticipation afin de nous mandater. 

Notre but est de compléter la prise en charge des soins de premiers recours 

(principe de subsidiarité). » 



 

 

Appendice D 

Grilles résumées et critiques des articles scientifiques 
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