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THESE SOUTENUE PAR : Agathe TOURTEAU et Anna MICHEL-LEITAO.

TITRE : Quel est le vécu positif de l'aidant principal ayant accompagné un
proche en fin de vie a domicile ?

CONCLUSION :

Le débat actuel sur les conditions de la fin de vie fait entrouvrir de nouvelles
perspectives, notamment celles d'encourager les soins palliatifs a domicile. Les aidants
sont bien souvent indispensables au maintien a domicile. En France, ils sont plus de 8
millions. Les conséquences négatives pour l'aidant ont largement été établies
contrairement aux effets positifs trés peu documentés.

L'objectif de I'étude est de rechercher I'existence d'un vécu positif pour I'aidant
principal ayant accompagné un proche en fin de vie @ domicile, et explorer la place des
soignants dans cet accompagnement.

Une étude qualitative phénoménologique par entretiens semi-dirigés a été
réalisée auprés d'aidants ayant accompagné un proche en fin de vie a domicile. Le
guide d'entretien recherchait : Les raisons d'une fin de vie a domicile, les
conséquences personnelles de cet accompagnement, I'impact avec I'entourage, les
ressources de l'aidant, le vécu du deuil. Une analyse thématique a été conduite par
deux chercheurs de fagon indépendante.

Dix-sept entretiens ont été réalisés. La saturation des données a été atteinte. Un
vécu positif a été retrouvé chez tous les aidants ayant accompagné un proche en fin de
vie a domicile. Il repose principalement sur 'amour de la relation entre l'aidant et le
patient. Les aidants se sont découverts de nouvelles qualités et sont satisfaits d'avoir
accompagné leur proche jusqu’au bout. Leur deuil a été plus apaisé. Par leur écoute et
leur disponibilité, les soignants renforcent le vécu positif, quelle que soit la structure de
prise en charge.

Le vécu positif de I'aidant mérite d'étre recherché et promulgué afin d'améliorer

les prises en charge des fins de vie a domicile

VU ET PERMIS D'IMPRIMER

Grenoble, le : 20 l a [ So4B
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Liste des abréviations utilisées

UFR= unité de formation et de recherche

IGAS= inspection générale des affaires sociales

MSP= maison de santé pluriprofessionnelle

CNIL= commission nationale de I'informatique et des libertés
SJG= Saint-Julien-en-Genevois

EHPAD-= établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes
ONFV= observatoire nationale de la fin de vie

COREQ= Consolidated criteria for reporting qualitative research
ESPA= entente sur le soutien des proches aidants

EMSP= équipe mobile de soins palliatifs

SAMU= service d’aide médicale urgente

Mots clés :
Fin de vie, Accompagnement, Aidant-proche, Domicile, Deuil, Soins palliatifs
Caregivers, End of life care, Terminally ill, Mourning, Home, Palliative care
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Quel est le vécu positif de I'aidant principal ayant
accompagné un proche en fin de vie a domicile?
Auteurs : Agathe TOURTEAU et Anna MICHEL-LEITAO

RESUME

Introduction. Le débat actuel sur 'accompagnement de la fin de vie entrouvre de
nouvelles perspectives, notamment celles d’encourager les soins palliatifs a domicile.
Les aidants sont souvent indispensables au maintien a domicile. En France, ils sont
plus de 8 millions. Les conséquences négatives pour l'aidant ont largement été
établies contrairement aux effets positifs tres peu documentes.

Objectif. Rechercher l'existence d'un vécu positif pour l'aidant principal ayant
accompagné un proche en fin de vie a domicile, et explorer la place des soignants
dans cet accompagnement.

Méthode. Etude qualitative phénoménologique par entretiens semi-dirigés aupreés
d’aidants ayant accompagné un proche en fin de vie a domicile. Le guide d’entretien
recherchait : les raisons d’'une fin de vie a domicile, les conséquences personnelles
de cet accompagnement, I'impact avec I'entourage, les ressources de l'aidant, le
vécu du deuil. Une analyse thématique a été conduite par deux chercheurs de facon
indépendante.

Résultats. Dix-sept entretiens ont été réalisés. La saturation des données a été
atteinte. Un vécu positif a été retrouvé chez tous les aidants interrogés. Il repose
principalement sur 'amour de la relation entre l'aidant et le patient. Les aidants se
sont découverts de nouvelles qualités et sont satisfaits d’avoir accompagné leur
proche jusqu’'au bout. Leur deuil a été plus apaisé. Par leur écoute et leur
disponibilité, I'équipe médicale renforce le vécu positif, quelle que soit la structure de
prise en charge.

Conclusion. Le vécu positif de I'aidant mérite d’étre recherché et promulgué afin

d’améliorer les prises en charge des fins de vie a domicile.
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What is the positive experience of the caregiver who has
accompanied a loved one at the end of their life at home?

ABSTRACT

Introduction. The current debate about end-of-life care is opening up new
perspectives, including encouraging palliative care at home. Caregivers are essential
for home care. In France, there are more than 8 million caregivers. The negative
consequences for caregivers have largely been established in the literature, whereas
the positive effects remain poorly documented.

Objective. Study the presence of positive experiences for the caregiver who has
accompanied a loved one at the end of their life at home, and explore the place of
nurses in providing this support.

Method. A qualitative study was performed using semi-directed interviews with
carers who accompanied a loved one at the end of their life at home. The interview
guide looked for: The reasons for end of life care at home, the personal
consequences of this support, the impact with the entourage, the resources of the
caregiver, the experience of bereavement. A thematic analysis was conducted
independently by two researchers, before pooling results together.

Results. Seventeen interviews were conducted. Saturation of data was reached. All
carers who accompanied a loved one at the end of their life at home declared a
positive experience. This is based mainly on the love of the relationship between the
caregiver and the patient. The caregivers discovered new skills and were satisfied to
have accompanied their loved one at the end of life. These positive experiences
helped the careers during the mourning period. Through their listening and their
availability, the nurses strengthened the positive experiences of the caregiver,
whatever the structure of care.

Conclusion The positive experience of the caregiver deserves to be researched and

promulgated in order to improve the management of end of life care at home.
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Introduction :

Le débat actuel sur les conditions de la fin de vie entrouvre de nouvelles
perspectives, notamment celles d’encourager les soins palliatifs a domicile. Avec
'accroissement du nombre de personnes agées, de plus en plus de frangais auront
un jour a assumer le réle d’aidant et apprécieront recevoir un soutien ajusté a leurs
besoins. Actuellement, environ 26 % des décés ont lieu a domicile en France! et plus
de 8 millions d’aidants sont sollicités au maintien a domicile?. Le plan national 2015-
20183 pour le développement des soins palliatifs et 'accompagnement en fin de vie
souhaite intensifier 'appui aux professionnels et aux aidants. D’'un point de vue
|égislatif, la récente loi Léonetti-Claeys* a renforcé les droits en faveur des malades

en fin de vie.

L’accompagnement d’'une personne en fin de vie est un processus dynamique
qui engage différents partenaires, respectueux de lintimité et de lintégrité du
malade®. L'aidant dit naturel est la personne non professionnelle qui vient en aide a
titre principal, a une personne dépendante, pour les activités de la vie quotidienne®.
Cela nécessite un véritable engagement de leur part, qui conduit parfois a un
épuisement. Les conséquences négatives pour l'aidant ont largement été établies

contrairement aux effets positifs trées peu documentés.

L’inspection générale des affaires sociales (IGAS) incite a la réalisation de
nouvelles études qualitatives pour évaluer les prises en charge de la fin de vie’. Ce
travail a recherché le vécu positif de I'aidant principal ayant accompagné un proche
en fin de vie a domicile. Cette étude a également considéré la place et le role des

soignants dans cet accompagnement.
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Matériel et méthode

Une étude qualitative phénoménologique, via des entretiens individuels semi-
dirigés, a été menée aupres d’aidants ayant accompagné un proche en fin de vie a
domicile. Cette méthode est adaptée pour aborder ce sujet délicat et permettre aux

participants de parler de leur vécu et de leur expérience personnelle®.

La population étudiée était des aidants de la région Rhone-Alpes dont le
proche était décédé a domicile entre 2007 et 2017. La prise en charge de la fin de
vie devait étre ambulatoire. Il n’y avait pas de critéres de sélection en termes de :
durée d’accompagnement, d’age et du sexe de l'aidant, du lien de parenté avec le
malade, ni de la pathologie du malade. Les aidants étaient informés par leurs
meédecins de l'objectif du travail et avaient donné leur accord pour que leurs
coordonnées soient communiquées. Lors du premier contact, par téléphone, emalil,
ou courrier, la chercheuse se présentait et expliquait le theme de I'étude et ses
modalités, a savoir un entretien face a face, enregistré avec respect de 'anonymat et
la possibilité d’interrompre I'entretien a tout moment si l'aidant le souhaitait.

(Annexe 1)

Les premiers aidants ont ainsi été recrutés via I'équipe soignante de la Maison
de Santé Pluriprofessionnelle (MSP) des Carroz d’Araches en Haute Savoie (74).
Dans un second temps, des aidants suivis par I'équipe mobile de soins palliatifs de
Saint-Julien-en-Genevois (74) ont été interrogés. Enfin, des aidants dont le malade
était pris en charge par leur médecin généraliste ont été sélectionnés, a Saint-
Marcellin en Isére (38). Les criteres de variation étaient le sexe de laidant et
'existence de troubles cognitifs chez le patient. Cet échantillonnage diversifié et

raisonné permettait de changer de lieu de prise en charge et donc, d'offre de soins.

Les entretiens ont été réalisés par les chercheuses et se sont déroulés entre
avril 2017 et octobre 2017. lls ont été menés jusqu’a saturation théorique des
données. Le guide d’entretien a été construit collectivement puis testé sur des
internes de médecine générale et de psychiatrie de la faculté de Grenoble. Ce guide

d’entretien a été validé, compte tenu du sujet, par la psychologue de I'équipe mobile
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de soins palliatifs de Saint Julien en Genevois. Les idées «a priori» des
chercheuses ont été explicités avant la construction du guide, afin d’en tenir compte
lors de l'analyse. Le guide d’entretien a évolué au fur et a mesure des premiers
entretiens avec ajout, modification ou suppression de questions (Annexe 2). Il
comportait cinq axes principaux : les raisons d'une fin de vie a domicile, les
conséquences personnelles de cet accompagnement, I'impact avec I'entourage, les

ressources de l'aidant et le vécu du deuil.

La discussion devant étre propice a la confidence, il a été laissé au choix de
l'aidant le lieu de I'entretien a savoir son domicile, au cabinet du médecin généraliste
ou dans le salon des familles de I'hdpital de Saint Julien en Genevois. L'accord de
'enregistrement de I'entretien était de nouveau oralement demandé. Les entretiens
ont été intégralement enregistrés via un Iphone® ou via un dictaphone. Les
chercheuses avaient une attitude d’écoute, sans interruption du discours de l'aidant,
et relancaient I'entretien a l'aide du guide. L’objectif étant d’amener laidant a

répondre aux questions en parlant de son vécu personnel.

Les retranscriptions des entretiens ont été réalisées manuellement et
intégralement via le logiciel WORD®, sans adaptation du discours, puis rendus
anonymes. Elles constituent le verbatim pour lI'analyse. Certains participants ont

vérifié leur verbatim afin d’en améliorer le recueil.

Une analyse inductive, thématique et manuelle des verbatim a été conduite
indépendamment par les deux chercheuses, garantissant ainsi la triangulation des
données. Les différents thémes ont ensuite été mis en commun afin d’étre analysés
et classés. Le but était de comprendre au mieux I'expérience vécue par les aidants.
Ce travail de recherche, entrant dans le champ des sciences humaines et sociales,
ne nécessitait pas I'avis du Comité de Protection des Personnes. Une déclaration a
la Commission nationale de I'informatique et des libertés (CNIL) a été faite.
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Résultats

Données générales des entretiens

Dix-sept entretiens ont été réalisés. Dix-huit aidants ont participé a I'étude :
guatorze femmes et quatre hommes agés de 46 a 82 ans. Deux aidantes ont
souhaité témoigner ensemble de leur expérience. Deux aidants recrutés ont refusé
'entretien. La raison invoquée était le manque de disponibilité. Sept aidants ont été
recrutés via la maison de santé des Carroz d’Araches, cing autres via I'équipe mobile
de soins palliatifs de Saint-Julien-en-Genevois (Haute-Savoie) et cing via des
médecins généralistes de Saint-Marcellin (Isere). La durée moyenne des entretiens a
eté de 43 minutes. Les aidants de I'étude étaient majoritairement le conjoint ou un
enfant du malade. Douze aidants avaient une activité professionnelle, cing étaient
retraités et un sans emploi. Trois malades souffraient de troubles cognitifs. La
saturation théorigue des données a été obtenue aprés quinze entretiens. Deux
entretiens supplémentaires ont permis de le vérifier.

Les caractéristiques des aidants intervieweés figurent dans le tableau 1. Les

aidants interrogés sont désignés par la lettre A suivie du chiffre de I'entretien.
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Sexe | Age |Lien de |Age du | Pathologie du patient |Durée de | Lieu de
parenté | patient I’entretien I’entretien
Al |F 64 Conjoint | 67 Cancer gastrigue 52 min Domicile
A2 | F 58 Fille 90 Cancer gynécologique 39 min Centre
médical
A3 | F 46 Conjoint | 48 Cancer pulmonaire 32 min Centre
médical
Ad | F 49 Fille 85 Insuffisance respiratoire, | 59 min Domicile
A4 | F 47 Fille polymorbidités
A5 | F 66 Conjoint | 75 Cancer du pancréas 48 min Domicile
A6 | M Conjoint Cancer hépatique 15 min Domicile
A7 | F 55 Fille 76 Cancer pulmonaire 40 min Domicile
A8 | F 68 Conjoint | 67 Cancer rein 60 min Hopital
SJG
A9 | F 61 Conjoint | 63 Cancer prostate 35 min Domicile
Décompensation
cardiaque
Al0 | F 78 Conjoint | 70 Sclérose latérale | 45 min Domicile
amyotrophique
All | F 58 Fille 85 Lymphome B diffus 55 min Domicile
Al2 | M 56 Fils 78 Cancer pulmonaire 45 min Hopital
SJG
Al3 | F 58 Sceur 47 Leucémie aiglie 35 min Cabinet
médical
Al4 | M 82 Conjoint | 70 Maladie d’Alzheimer 65 min Domicile
Al5 | F 72 Fille 103 Maladie d’Alzheimer 45 min Domicile
Al6 | M 62 Conjoint | 52 Glioblastome cérébral 30 min Domicile
Al7 | F 62 Fille 93 Démence vasculaire 35 min Domicile

TABLEAU 1. CARACTERISTIQUES DES PARTICIPANTS ET DES ENTRETIENS.
SJG= Saint-Julien-en-Genevois.
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Les ingrédients pour un accompagnement épanoui

Le choix du domicile

Mourir chez soi était une volonté exprimée par le malade. Cette volonté était
respectée et partagée par l'aidant : « C'était son souhait de rester a la maison le plus
longtemps possible, de ne pas mourir a I'hépital » A7, « C’était un choix commun »
A3.

Accompagner son proche en fin de vie a domicile a parfois été percu comme
un devoir familial : « Dans notre société, on est responsable de nos enfants, de leur
éducation, et de nos anciens » A2. Certains aidants répondaient a une promesse
faite : « Je me suis engagé auprés de ma femme, le mariage [...] pour le meilleur et
pour le pire » Al4. Revétir le réle d’aidant était une démarche normale, une attitude
instinctive, spontanée et logique : « Ce n’est méme pas un devoir, c’est naturel »
Al2. C'était tout simplement une évidence : « Ce n’était pas pensable autrement, ni

pour I'une, ni pour l'autre » A13.

Le domicile présentait de nombreux avantages. Il était décrit comme un
espace chaleureux qui offrait la possibilité a l'aidant de prendre soin de l'autre:
« Quand on est a la maison, on lui fait une petite infusion, un petit truc pour améliorer
[...] je lui remettais son oreiller » A14. C’était un endroit confortable et apaisant leur
permettant de vivre et de partager des moments agréables : « On a fait beaucoup de
repas ensemble. C’étaient des moments heureux » A7, « Elle était bien, elle était
chez elle, tranquille » A16. La proximité géographique entre le patient et l'aidant
préservait l'intimité physique et émotionnelle : « S’il avait été a [I'hopital, ne
conduisant pas, je n'aurais pas pu le visiter aussi souvent » A10. Ce lien était présent
jusque dans les derniers instants : « Il m’a pris dans ses bras, m’a serré tres fort...et

c’'était terminé » A5.

Rester dans son environnement permettait au malade de poursuivre ses
activités habituelles le plus longtemps possible et de continuer a faire des projets,
oubliant presque la maladie : « Il allait jouer au bridge [...] il faisait la cuisine, il allait
faire les courses » Al, « On ne se rendait méme pas compte gu’il était malade » A3.

Le patient gardait son autonomie et restait acteur des décisions le concernant :
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« C’est elle qui a choisi d’'arréter I'alimentation » A12. Certains pensaient méme qu'ils
choisissaient le moment de leur mort : « Il a dit qu’il attendait le printemps pour partir.
Et bien le jour du printemps il est parti. C'est incroyable » A5, « Elle a laché prise

quand elle I'a voulu » A12.

Accompagner a domicile était percu comme une « super solution » qui
répondait a un besoin de l'aidant : celui d’étre proche de I'étre aimé. « J'avais besoin
d’étre avec ma meére, javais besoin d'étre la tout le temps» A7. Au final,
accompagner au domicile était une chance : « Les soirs ou elle était calme, ou je
dormais a coté d’elle, je me disais : quelle chance tu as de pouvoir 'accompagner

jusgu’au bout » A17.

Le bon aidant

Les aidants ont montré certains traits de caractére communs comme le
courage, la persévérance et la détermination : « Le courage m’'a fait tenir dans la
durée » A10, «Je suis une battante » Al5. lls faisaient preuve de tolérance,
d’'indulgence et de patience : « Il faut le faire manger en plusieurs fois » A2, « Il faut
les comprendre. Ce n’est pas leur faute. Je pense que c’est le cerveau qui a viellli et
gu’ils ne raisonnent plus comme nous » Al7. C'étaient des personnes fideles,
dévoueées et attentives au bien-étre de leur proche : « On ne peut pas abandonner
son proche, jamais je n'aurais pu faire ¢a » A8. lls se sont montrés perfectionnistes

et rigoureux quand il fallait : « Je notais tout ce que je lui donnais » A8.

lls ont su se rendre disponibles et adapter leurs emplois du temps: « Je
restais avec elle tout le temps » A6. L'optimisme les caractérisait. Ainsi, tout en
restant lucides, ils gardaient espoir : « On a gardé le moral jusqu’au bout » A3, « Oui,
il y a toujours de I'espoir » A12. lls acceptaient leurs doutes et leurs incertitudes face
a I'évolution de la maladie : « Quand je rentrais du travail, je me demandais [...] est-
ce qu’il sera vivant ? » A9. Enfin, tous étaient humbles « je ne trouvais pas qu’on

faisait quelque chose d’extraordinaire » A7, A11, A15.
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Une relation d’amour avec son proche

Tous les aidants étaient d’accord : un aidant est un aimant avant tout : « Il faut
vraiment aimer cette personne et y aller de bon cceur » A4, « C’est 'amour qui m’'a
fait tenir » Al2. L’amour de laidant est donc le préambule incontournable pour

accompagner un proche en fin de vie a domicile.

Une bonne communication est primordiale afin de définir ses limites et trouver
sa place dans cette nouvelle relation : « J'ai parlé avec D sur le fait que si un jour il
était incontinent je ne pourrais pas lui mettre des couches » Al, « Le pansement, ca
gache le coté relationnel. Si on ne sépare pas les choses, on ne sait plus qui est
qui » A2. Celle-ci pouvait étre verbale ou non verbale, comme des contacts
physiques, des sourires, des silences ou encore I'écriture : « Je lui prenais la main, je
lui faisais des bisous, je voyais dans ses yeux qu’elle était contente » Al4. Le rire et
’humour permettaient de dédramatiser la situation : « Elle avait beaucoup d’humour,

on se marrait tout le temps » A4.

La maladie était une bataille qui s’est menée a deux : « On est comme des
petits soldats » A7. Le patient était également combatif, digne et courageux : « Il est
mort dans une dignité incroyable » A5. |l était souvent décrit comme serein et gentil :
« Il a été un malade exceptionnel » Al. Le couple aidant-malade se préparait a la
mort et a la séparation ensemble : « La derniére semaine, elle a voulu organiser ses

obséques » Al13.

Tout au long de 'accompagnement, ils partageaient des moments de joie et
de bonheur. Il existait un réel « effet miroir » : un soutien mutuel. Si le malade était
heureux ou satisfait, 'aidant I'était aussi et réciproquement : « Elle se sentait bien

apres le coiffeur, elle se sentait heureuse [...] et du coup moi aussi » Al1l.
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Les aides matérielles et financieres

Des aides humaines supplémentaires pouvaient améliorer le quotidien de
'aidant, nécessitant une certaine aisance financiere : « Je me suis entourée, c’était
mon petit luxe. Je payais de ma poche » A2. Il était essentiel de pouvoir aménager le
domicile : « On avait fait des travaux dans la salle de bain, on s’était préparés » A4.
Certaines aides matérielles sont parfois nécessaires : d’abord les cannes, la chaise
roulante puis le lit médicalisé.

Les activités personnelles de I'aidant

Afin de se préserver et de se protéger, les aidants principaux devaient pouvoir
souffler. 1l paraissait important de trouver un équilibre entre une omniprésence et

des moments de solitude retrouvée.

La danse, le chant, I'écriture ou encore se balader dans la nature étaient
autant d’activités extraprofessionnelles qui leur permettaient de se ressourcer :
« Partir, puiser de I'énergie puis revenir pour soutenir l'autre » Al, « Je fais de la
chorale. Le mardi c’était ma soirée » A8. Avoir la foi et prier ont aidé certains aidants
« Puis peu a peu, j'ai tenu la main de Dieu en disant « aide-moi » [...] et c’est ce gqu'il
a fait. » A10.

Pour d’autres, le travail a été une ressource supplémentaire : « Mon métier

m’a fait tenir » A2, « Je suis infirmiére de formation, je m’appuyais beaucoup sur mes

connaissances » Al13.
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L’entourage de l'aidant

L’accompagnement était vécu de maniere plus positive si I'aidant était
entouré : par la famille, les amis ou les voisins. Le fait d’étre plusieurs aidants était un
atout considérable : « On avait tous un peu notre role [...] chacun amenait sa petite

pierre » A7, « Ce qui était bien c’est qu’on avait la chance d’étre plusieurs » A4.

La notion de «tribu» et d'unité familiale apparaissait dans de nombreux
entretiens. Quand l'aidant était I'enfant du malade, il était bon d’avoir le soutien de
son conjoint : « Si je n'étais pas disponible, mon mari y allait et lui donnait de I'eau a
la petite cuillére. Il ne me disait jamais que je passais trop de temps avec ma mere »
All.

La solidarité « formidable » des amis et des voisins jouait un réle important :
« Il 'y a pas mal de gens qui sont venus le soutenir et me soutenir par la méme
occasion et qui m’ont relayé quand j'avais besoin de sortir » A10, « Mon voisin venait

le voir tous les soirs » A5.

L'aide apportée par I’équipe soighante

Les besoins des aidants vis-a-vis de I'équipe soignante étaient spécifiques. lls
attendaient des infirmiéres et du médecin qu’ils soient disponibles et réactifs. lls
appréciaient que les passages des soignants soient réguliers et fréquents pour les
relayer et les soutenir. Avoir le numéro du médecin renforcait leur sentiment de
sécurité et les rassurait : « J'appelais a n’'importe quelle heure, javais quelqu’un au
bout du fil » A13.

Les aidants ont apprécié I'écoute et 'empathie des soignants au domicile.
Une relation de confiance (voire une amitié) s’installait entre eux : « Les infirmiéres et
aides-soignantes étaient adorables, humaines et respectueuses: un travail
d’équipe » A5, « Elles avaient toujours un mot gentil, je savais que je pouvais

compter sur elles » Al.
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Il était apprécié que le médecin explique la maladie, I'évolution et les
possibilités d’accompagnement. Les paroles du médecin étaient importantes aux
yeux de l'aidant : « Il m’a expliqué toutes les étapes de la maladie et c’est ce qu'il
s’est passé » Al4.

La douleur du patient devait étre prise en charge. Le médecin avait ce réle
trés important de s’assurer que le malade soit soulagé : « Les docteurs ont été au
top, ils ont fait en sorte que cette fin de vie se fasse dans le plus grand confort »
A4, « Le Dr passait régulierement et on a augmenté la dose des patchs de morphine,
plus des gouttes en complément » A8. Il devait prendre ses responsabilités et limiter

les soins thérapeutiques quand cela était nécessaire.

Bénéficier d’'un soutien psychologique a été trés apprécié par les aidants :
« La psychologue était formidable et j'ai mieux compris » A8. Si besoin, un traitement
anxiolytique ou anti-dépresseur était prescrit. Parfois, un arrét de travail était délivré

par le médecin.

La coordination des soins et les prises de décisions collégiales permettaient
d’accompagner au mieux le patient et son aidant. Quand la situation devenait fragile
au domicile, médicalement ou psychologiquement, il était important d’avoir des
solutions de répit via des structures extérieures (hépital de proximité ou EHPAD) : «
Cela a permis que je me repose avant de le ramener, de lacher la pression » A3,
«On a trouvé une chambre dans [I'hépital régional de Gex, en admission

temporaire » A8.
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Les apports de I'accompagnement pour I'aidant

Pour la majorité des aidants, accompagner a domicile a renforcé les liens
familiaux : « Une famille unie. On s’est appuyés les uns sur les autres [...] On a pu se

rapprocher. Cela a resserré les liens » A7.

La reconnaissance du malade, de l'entourage et de I'équipe médicale
apportait une certaine fierté a l'aidant. Il se sentait valorisé et Iégitime : « Cela m’a
donné un peu de reconnaissance, cette confiance qu’elle me donnait» Al2. A
posteriori, c'était une grande satisfaction d’avoir accompli cette épreuve « jusqu’au

bout » : « Je suis contente. Il est parti a la maison et j’ai pu lui permettre cela » A8.

Il a appris a s’adapter : « Elle ne cuisinait plus, il a fallu que je m’y mette » A6
et a acquis des compétences de soignants : « Je pourrais faire aide-soignante parce
gue je regardais comment elles faisaient et le soir, jessayais de faire aussi
professionnelle » A8. Il s’est ainsi découvert de nouvelles qualités : « J'ai senti une
force m’animer, je suis devenue plus débrouillarde, plus forte » A10. Cette
expérience de vie a permis un développement personnel : « Je me sentais grandir
[...] Je ne peux que me sentir enrichie de tout ¢a » Al13, « Emotionnellement c’est
tres riche. Apprendre a gérer ses eémotions. On apprend a respirer, a canaliser ses

émotions » A12.

Les aidants étaient tous d’accord : accompagner a domicile leur a permis un
deuil plus serein car ils n'avaient pas de regrets et avaient « bonne conscience » :
« Ce sentiment d’avoir fait au mieux, c’est vraiment important [...] La perte est Ia,
c’est compliqué, mais il n'y a pas de regrets et c’est le plus important » A7, « Je suis
sereine, j'ai fait tout ce que je pouvais, tout ce qui était faisable » All. L'aidant a
éprouvé un soulagement d’avoir été présent : « Je ne voulais pas qu’il meure seul a
I'hopital » A10. Etre la dans les derniers instants était important : « J'ai participé a sa

fin de vie, j'étais |a, j'étais présent. Je ne regrette absolument pas » A16. La fatalité

26



de la situation a été de ce fait, mieux acceptée : « Je savais mieux les choses,

pourquoi et comment elle était partie » Al4.

Le décés est en quelque sorte « préparé », comme un rituel : « La fin a été
magique, on a mis Bob Dylan, on a bu un café, on a rigolé » Al. Il a été souvent
vécu comme une délivrance : « Sa mort a été un soulagement aussi. De ne plus la

voir comme cela » Al6.

Pour conclure, 'accompagnement a domicile permet de : « faire un deuil plus

apaise et plus en accord avec soi-méme » Al13.
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Discussion

Principaux résultats : un vécu positif et des conséguences
positives

Il existe un vécu positif pour I'aidant principal qui accompagne son proche en
fin de vie a domicile. La présence d’émotions positives a déja été retrouvée dans une
revue de la littérature®. Certains ingrédients sont nécessaires comme la disponibilité
de l'aidant, sa force de caractéere, le soutien de son entourage, 'aménagement du
domicile. Mais, I'ingrédient indispensable est I'amour de l'aidant pour son proche, lui
donnant une force inestimable. Selon le rapport de TONFV de mars 2013 « Vivre la
fin de vie chez soi »°, plusieurs études francaises ont montré que les liens affectifs
(75%), les valeurs (55%) et le sens du devoir (48%) sont les trois motivations

principales des aidants.

Les participants de cette étude ont percu leur investissement comme une

evidence, comme quelque chose de naturel, bien au-dela d’un choix.

Au-dela de ce vécu positif, 'aidant retient de cette expérience une satisfaction
personnelle : celle d’avoir pu accompagner son proche « jusgu’au bout ». Cette fierté
ressentie est retrouvée dans un article issu du Centre de Ressources National soins
palliatifs Francgois Xavier Bagnoud?'® qui souligne I'importance pour les aidants d’avoir

pu offrir a leur proche une fin de vie « digne » et une « bonne mort ».

Certains aidants parlent méme d’'un développement personnel qui « apprend a
vivre ». lIs disent avoir découvert des ressources personnelles qu'ils ignoraient ; une
force imprévue a travers l'adversité et une capacité a s'adapter a la gravité de la
situation'®. Une étude menée en suisse a montré que la majorité des proches
réussissent non seulement a mener a bien leur mission mais la vivent comme un

enrichissement?!,
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Les aidants vivent ensuite leur deuil plus sereinement et n'ont pas de regrets.
lIs ont le sentiment d’avoir fait ce qu’il fallait, limitant ainsi le risque de deuil
pathologique. Ces résultats sont cohérents avec une thése soutenue en 20122 qui
souligne que le fait d’accompagner son proche au domicile permet a l'aidant de
suivre I'évolution de la maladie, de mieux la comprendre, de mieux l'accepter et
finalement facilite le travail de deuil. Par ailleurs, une étude américaine publiée en
2010*3 avait déja démontré que mourir a I'hépital chez des patients atteints de cancer

augmentait le risque de tristesse prolongée et de dépression des aidants.

Forces et limites de |I'étude

Le recrutement des aidants est a I'origine d’un biais de sélection car il n'a pas
été proposé a tous les aidants de la région de participer a I'étude. Les aidants ont été
recrutés avec l'aide de médecins travaillant dans des structures ou les chercheuses
avaient travaillé auparavant. Le volontariat était indispensable et limitait la sélection
aux aidants acceptant d’en parler. Seuls les aidants pour lesquels le déces s’est
déroulé a domicile ont été inclus. Il semble intéressant d’interroger des aidants dont
le proche a été transféré a I'hépital pour comprendre ce qui leur a manqué pour tenir

« jusqu’au bout ».

Certains entretiens ont comporté des digressions liées au manque
d’expérience des enquétrices. Néanmoins, les entretiens ont tous été réalisés dans
un lieu calme, créant ainsi un climat propice a la confidence. La durée moyenne des
entretiens correspond a une durée habituelle pour ce type d’étude. Le nombre
d’entretiens réalisés a permis d’accéder a la saturation des données et est une force

pour interpréter les résultats d’'une étude qualitative.
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Le biais d’interprétation et nos préjugés ont été limités. Pour vérifier la
cohérence et le sens des idées exprimées, le codage de chaque entretien a été fait
séparément, avant mise en commun. Par ailleurs, notre point de vue a été modifié en
confrontant les entretiens, et les résultats obtenus n’étaient pas ceux escomptés
avant 'enquéte.

Notre échantillon était varié en termes d’age et de sexe de l'aidant ainsi que
sur la durée d’accompagnement et la pathologie du malade. Des aidants d’enfant en

situation palliative n’ont pas été interrogeés.

Le biais de mémorisation a été atténué par le caractére exceptionnel et

profondément marquant des situations rencontrées.

Enfin, les critéres de scientificité de I'étude ont été vérifiés a I'aide de la grille
COREQ *

Le r6le des soignants pour renforcer ce vécu positif

Soulager la douleur du malade

Les soignants doivent s’assurer du confort du malade. Le bien-étre du malade
est indispensable. En faisant attention a la qualité de vie du malade et en veillant a
ce que les symptomes d’inconfort soient soulagés, les professionnels de santé
evitent de maniere significative I'épuisement des proches. Ceci est confirmé par une

étude japonaise!® menée en 2012.
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Communiquer et valoriser le r0le des aidants

Les aidants ont besoin de comprendre la maladie et d’étre rassurés. Les

explications du médecin ont une fonction apaisante pour I'entourage'®

Actuellement, ce sont principalement les besoins des malades qui sont
évalués et les aides sont allouées selon le degré de dépendance du malade. Il parait
nécessaire d’évaluer de maniere systématique les besoins des aidants, en vue
d’offrir des services qui répondent a leurs besoins et de promouvoir leur qualité de
vie. L'utilisation et la promulgation d’outil comme I'ESPA (Entente sur le Soutien aux

Proches-Aidants) pourrait aider a évaluer les besoins des aidants®®.

Les aidants sont les plus présents auprés du malade. lls sont en partis
responsables de I'organisation et de la coordination. Ills assurent la grande majorité
des taches et acquiérent des compétences de soignants. Une nouvelle relation
apparait alors entre l'aidant et les soignants a domicile, celle d’'un partenariat dans
laquelle les compétences de l'aidant sont reconnues et valorisées!’. Cette relation,
batie sur la confiance, renforce le sentiment de sécurité de I'aidant °. Actuellement,
notre systéme de santé ne prend pas en compte le temps passé avec les aidants

pour écouter, expliquer et rassurer.

Il n’a pas été mis en évidence une différence de vécu positif selon la structure
de prise en charge (MSP, EMSP ou médecin généraliste seul). Selon TONFV, une
des principales difficultés du médecin généraliste dans ces situations est I'isolement
professionnel. Faire parti d'une MSP ou d’'une EMSP permettrait de soutenir les
professionnels de santé et améliorerait le vécu des soignants lorsqu’ils travaillent en

groupe.
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Poursuivre 'accompagnement apres le déces

Globalement, les aidants ont été ravis de témoigner et en parler semble avoir
renforcé leur vécu positif. Aprés le déces, les proches sont désemparés et ils
attendent une continuité d'attention de la part des professionnels®. lls sont
extrémement reconnaissants aux soignants de prendre un peu de leur temps pour
les écouter et pour s’assurer qu'ils sont en bonne santé®. Des études européennes
récentes'®19 s'intéressent au vécu des aidants apres le décés et confirment

limportance du suivi post-déces.

Promouvoir la formation des aidants

Le manque de préparation des proches a l'apparition des symptomes
physiques de la fin de vie est une des raisons conduisant a I'hospitalisation des
malades peu de temps avant leur déces!!l. C’est souvent devant une difficulté
respiratoire (dyspnée, encombrement) entrainant une anxiété importante, qu’ils
appellent le SAMU. En 2010, parmi 63 251 personnes dont on connaissait la
situation « palliative », 44% sont passeées par un service d'urgence et 2/3 d’entre-
elles sont décédées quelques jours aprés leur entrée a I'ndpital °. Or, il est évident

gue les urgences ne sont pas un lieu adapté pour prendre en charge une fin de vie.
Certains aidants ont exprimé le besoin d’avoir une formation de secourisme.

Des formations pour les aidants existent mais sont encore peu nombreuses et

mériteraient d’étre intensifiées?0.
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La place de la fin de vie dans la société

Depuis ces cinquante dernieres années, la majorité des décés n’ont plus lieu
au sein de la famille mais dans des services hospitaliers, de facon discrete voir
«cachée »?,  Dans les sociétés modernes, la mort est refoulée.??. Une
communication ouverte sur la maladie et la mort contribuerait grandement a ce que
la derniere phase de la vie, malgré la perte soit vécue comme un temps précieux et

richel.
Avec les progres meédicaux et le vieillissement de la population, les francais
vivent plus longtemps avec des maladies les rendant de plus en plus dépendants,

posant la question du sens de la vie.

Quelle place notre société fait-elle pour les nouvelles formes de fin de vie

prolongées que la médecine génére?®?

33



Conclusion ;:

Malgré un sentiment d’épuisement déja étudié, un vécu positif a bien été
retrouvé chez les aidants ayant accompagné un proche en fin de vie a domicile.
L'amour entre le malade et son aidant est indispensable. L’'aidant s’est découvert de
nouvelles qualités qui le rendent plus fort. Il est satisfait d’avoir accompagné son
proche «jusqu'au bout» lui permettant de vivre un deuil plus apaisé. Les
professionnels ont souvent tendance a ne percevoir que les risques pour les proches
aidants et moins les bénéfices qu’ils peuvent tirer d’une telle expérience. Cet apport
personnel est a prendre en compte dans les discussions actuelles pour améliorer les

prises en charge de fin de vie a domicile.
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ANNEXE

Annexe 1. Fiche d’information destinée aux aidants

Lettre d’'information pour participer a une recherche médicale :

Theme général : Etude a propos du vécu et du ressenti des aidants ayant
accompagné un proche en fin de vie a domicile

Madame, Monsieur,

Nous vous proposons de participer a une étude pour la recherche en Médecine,
dans le cadre du travail de thése de Mme Anna MICHEL LEITO et Melle Agathe
TOURTEAU, étudiantes en médecine a I'Université de Grenoble.

Votre participation est volontaire. Vous avez le droit de refuser de participer a cette
recherche ou de la quitter a tout moment sans avoir a vous justifier.

But de I'étude : L’objectif est de recueillir votre expérience, ainsi que celle d’autres
aidants, sur 'accompagnement d’'un proche en fin de vie a domicile. Il s'agit
egalement de recueillir votre avis concernant la fagon d’améliorer les conditions de
fin de vie, dans le but global d’améliorer les pratigues médicales.

Déroulement de I'étude : La participation qui vous est demandée consiste en un
entretien face a face. Cet entretien aura lieu a votre convenance, au cabinet du
médecin généraliste ou a votre domicile. La durée de I'entretien n’est pas imposée,
et vous pouvez y mettre fin a tout moment. L’entretien n’est pas filmé, mais il sera
enregistré au moyen d’'un dictaphone pour nous permettre d’en retranscrire ensuite
lintégralite.

Législation-confidentialité : Afin de préserver votre anonymat, votre nom et prénom
ne seront pas mentionnés lors de la retranscription de I'entretien. Toute information
vous concernant, recueillie pendant I'entretien sera traitée de facon confidentielle. Le
contenu de I'entretien ne sera pas discuté avec I'équipe soignante qui vous a
accompagné. Seuls les résultats finaux de I'étude, complétement anonymes,
pourront étre révélés.

Les résultats de I'étude pourront vous étre communiqués si vous le souhaitez.

Contacts :
Agathe TOURTEAU [Données a caractere personnel]
Anna MICHEL-LEITAO [Données a caractére personnel]
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Annexe 2. Les guides d’entretiens

Premiére version :

1

Pour quelles raisons avez-vous choisi le domicile pour accompagner votre proche ?

2

Quelles ont été les conséquences sur vous ?
3- Quelles sont les ressources qui vous ont permis de « tenir le coup » ?
4- Votre relation avec votre entourage a-t-elle changée ? Et comment ?

5- Y at'il eu un/des moment(s) heureux ou satisfaisants dans cette prise en charge ? si
oui pouvez-vous me le(s) raconter ?

6- Pensez-vous que le fait d’avoir accompagné votre parent & domicile a eu des
répercussions sur la fagcon de vivre votre deuil ?

7- Est-ce que vous conselilleriez cette démarche a I'un de vos proches ?
8- Avez- vous quelque chose a rajouter ?

9- Connaissez-vous des personnes dans la méme situation que vous et susceptibles
de témoigner ?

Version finale:

1- Comment vous sentez-vous en ce début d’entretien ?

2- Comment en étes-vous arrivé a accompagner votre proche au domicile ?

3- Quelles conséquences cet accompagnement a-t-il eu sur vous ?

4- Qu’est-ce qui vous a fait « tenir le coup » ?

5- Y a-t-il eu des moments heureux ou satisfaisants dans cette prise en charge ? Si
oui, pouvez-vous me raconter ?

6- Vous sentiez-vous en sécurité ?

7- Pensez-vous que le fait d’avoir accompagné votre parent a domicile a eu des
répercussions sur la facon de vivre votre deuil ?

8- Pensez-vous que cette expérience a modifié votre vision de la vie/de la mort ?

9- Avez-vous quelque chose a rajouter ?
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RACLIDML I, COWE. vy
e o

-

SERMENT D'HIPPOCRATE

En présence des Maitres de cette Faculté, de mes chers condisciples et devant 1’effigie
d’HIPPOCRATE,

Je promets et je jure d’étre fidéle aux lois de ['honneur et de la probité dans [’exercice de
la Médecine.

Je donnerai mes soins gratuitement a [’indigent et n’exigerai jamais un salaire au dessus
de mon travail. Je ne participerai a aucun partage clandestin d ' honoraires.

Admis dans l'intimité des maisons, mes yeux n’y verront pas ce qui s’y passe ; ma langue
taira les secrets qui me seront confiés et mon état ne servira pas a corrompre les meurs,
ni a favoriser le crime.

Je ne permettrai pas que des considérations de religion, de nation, de race, de parti ou de
classe sociale viennent s'interposer entre mon devoir et mon patient.

Je garderai le respect absolu de la vie humaine.

Méme sous la menace, je n’admettrai pas de faire usage de mes connaissances médicales
contre les lois de I"humanité.

Respectueux et reconnaissant envers mes Maitres, je rendrai a leurs enfants I'instruction
que j'ai regue de leurs péres.

Que les hommes m’'accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses.

Que je sois couvert d'opprobre et méprisé de mes confréres si j'y manque.

39



What is the positive experience of the caregiver who has
accompanied a loved one at the end of their life at home?

ABSTRACT

Introduction. The current debate about end-of-life care is opening up new
perspectives, including encouraging palliative care at home. Caregivers are essential
for home care. In France, there are more than 8 million caregivers. The negative
consequences for caregivers have largely been established in the literature, whereas
the positive effects remain poorly documented.

Objective. Study the presence of positive experiences for the caregiver who has
accompanied a loved one at the end of their life at home, and explore the place of
nurses in providing this support.

Method. A qualitative study was performed using semi-directed interviews with
carers who accompanied a loved one at the end of their life at home. The interview
guide looked for: The reasons for end of life care at home, the personal
consequences of this support, the impact with the entourage, the resources of the
caregiver, the experience of bereavement. A thematic analysis was conducted
independently by two researchers, before pooling results together.

Results. Seventeen interviews were conducted. Saturation of data was reached. All
carers who accompanied a loved one at the end of their life at home declared a
positive experience. This is based mainly on the love of the relationship between the
caregiver and the patient. The caregivers discovered new skills and were satisfied to
have accompanied their loved one at the end of life. These positive experiences
helped the careers during the mourning period. Through their listening and their
availability, the nurses strengthened the positive experiences of the caregiver,
whatever the structure of care.

Conclusion The positive experience of the caregiver deserves to be researched and

promulgated in order to improve the management of end of life care at home.
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