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SOMMAIRE

SOMMAIRE

Les proches aidants sont essentiels au système de santé canadien, et ce, dans tous les contextes.   

les proches aidants (aussi appelés aidants naturels, soignants ou simplement aidants, comme on

le fera ici) sont des membres de la famille, des amis ou des voisins qui prennent soin d’un

conjoint, d’un enfant, d’un parent, d’un membre de la famille élargie ou d’un ami ayant besoin de

soutien en raison de son âge, d’une maladie invalidante, d’une blessure chronique, d’une maladie

de longue durée ou d’une incapacité. or, avec le vieillissement de la population, le nombre de

personnes prenant soin d’un ami ou d’un proche ne peut qu’augmenter.

habituellement, les aidants accueillent avec bonheur l’occasion d’offrir des soins et du soutien à

un être cher, que ce soit à la maison, à l’hôpital ou dans un centre de soins de longue durée.

toutefois, le fait de prendre soin d’une personne a des conséquences profondes — affectives,

mentales et physiques — sur les aidants. Qui plus est, soigner une personne qui est en fin de vie

peut avoir un effet encore plus dévastateur {addington-hall et Karlsen, 2000; stajduhar et davies,

2005}, mais pourtant, bien peu de familles se préparent formellement en vue d’une telle

responsabilité. 

les canadiens estiment qu’ils devraient consacrer en moyenne 54 heures par semaine à la

prestation de soins à un être cher en fin de vie à la maison {ipsos-reid, 2004}, mais les deux tiers

disent qu’ils n’ont pas assez de temps pour offrir de tels soins {ipsos-reid, 2004}. or, si nous

voulons être en mesure de prendre soin du nombre croissant de canadiens qui seront mourants

au cours des 40 prochaines années, nous devons reconnaître l’importance des proches aidants et

accorder à ces derniers la valeur sociale qui leur revient. le réseau de la santé a encore beaucoup

de travail à faire pour soutenir adéquatement les gens atteints d’une maladie chronique

potentiellement mortelle et leurs proches pendant la fin de vie.

or, pour rendre plus efficace le réseau de la santé et améliorer les soins aux personnes mourantes,

il faudra rendre accessible l’approche palliative intégrée dans tous les contextes de soins — soins

actifs, de longue durée et à domicile —, ce qui permettra du coup d’offrir aux aidants le soutien

dont ils ont besoin pour réduire le stress affectif, physique, psychologique et financier associé au

rôle d’aidant dans les divers contextes de soins. 
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SOMMAIRE

l’intégration des soins palliatifs dans toutes les facettes du réseau de la santé est essentielle si l’on
veut assurer :

1. que l’on traite et gère la douleur, les symptômes, la détresse psychologique et les besoins
spirituels et pratiques des patients et familles tout au long du continuum de soins;

2. que la contribution des aidants est reconnue et que ces derniers reçoivent de l’information,
de l’éducation et de la formation cohérente;

3. que les soins sont centrés sur la personne et qu’ils respectent les valeurs des gens, leurs
objectifs ainsi que leur rôle dans la prise de décisions concernant les plans de soins;

4. que la communication entre les prestataires de soins aux points de transition (soins ou
contextes) minimise l’inconstance et l’incohérence {collins, Jones, peres et spragens, 2008}.

alors que, collectivement, nous réalisons de plus en plus l’importance du rôle des aidants en fin

de vie, tous les secteurs de la société doivent démontrer ouvertement leur intérêt et leur

engagement à appuyer les aidants. le système de santé doit être en mesure d’offrir un soutien

approprié, et les employeurs doivent être sensibles aux besoins des employés en leur offrant plus

de souplesse ainsi que de l’information, de l’aide et du soutien (affectif et autre). les

gouvernements devraient établir un juste équilibre de politiques fiscales et sociales responsables

pour soutenir et habiliter les aidants, et utiliser des leviers tels des mesures fiscales, des

programmes d’aide financière et des modifications aux codes du travail. Qui plus est, il faudrait

encourager la discussion publique sur la mort et le processus du décès (la fin de vie) et sur

l’importance d’offrir des soins palliatifs et de fin de vie de grande qualité. 

les aidants sont essentiels en fin de vie. les canadiens doivent s’engager activement et

ouvertement à mieux soutenir le travail des proches aidants.
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INTRODUCTION

INTRODUCTION

Une culture de bienveillance définit la société canadienne; lorsqu’une personne a besoin qu’on
prenne soin d’elle, on s’attend à ce que sa famille ou ses amis la soutiennent.    

toutefois, certains changements sociaux et économiques menacent cette culture de compassion.

par exemple, comme les familles sont plus petites et dispersées, les proches sont moins nombreux

à pouvoir se partager la tâche d’aidant. Aussi, le rôle d’aidant est plus souvent rempli par les

femmes, mais comme celles-ci sont maintenant fort nombreuses à avoir un emploi ou qu’elles se

marient ou ont des enfants plus tard dans la vie, elles sont moins disponibles pour prendre soin

d’un être cher. 

or, alors que l’offre en aidants diminue, la demande en soins est quant à elle à la hausse. En effet,

bien que les canadiens vivent plus longtemps, ils sont souvent affligés d’une ou de plusieurs

incapacités, ce qui complique leurs soins. Auparavant, l’intervalle entre le diagnostic et le décès

était relativement court, et la demande en aidants, quoiqu’intense, était plutôt de courte durée.

Mais aujourd’hui, beaucoup de gens — particulièrement les personnes âgées — vivent de

nombreuses années alors qu’ils sont atteints d’une maladie potentiellement mortelle, et leur état

de santé se détériore plus lentement, ce qui exerce une plus grande pression sur un nombre

pourtant restreint d’aidants. 

Ainsi, tant les professionnels de la santé que les familles devront relever le défi de combler les

besoins grandissants en matière de services et soins palliatifs des canadiens vieillissants. il faudra

miser sur une approche intégrée qui permettra aux gens et aux familles d’accéder aux essentiels

soins palliatifs et services de soutien plus tôt dans le parcours de la maladie et tout au long de la

trajectoire de celle-ci. le réseau de la santé ainsi que tous les secteurs de la société devront

s’outiller adéquatement pour pouvoir combler les besoins de la population vieillissante. nous

devons convenir de l’importance de planifier la fin de vie, et collectivement adopter une

philosophie sociétale qui reconnaît et valorise le rôle que jouent les proches aidants dans la

prestation de soins aux aînés. 

le présent document explore les défis auxquels sont confrontés les aidants ainsi que les façons

dont on — notamment le réseau de la santé, les employeurs, les gouvernements et les collectivités

— pourrait mieux les soutenir. la solution est claire : tous les canadiens doivent reconnaître que le

travail des aidants naturels a une valeur sociale indéniable, et doivent démontrer cette

reconnaissance en procurant aux aidants un soutien qui soit complet et significatif.
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PERCEvOIR AUTREMENT

PERCEvOIR AUTREMENT LES SOINS DE fIN DE vIE

La mort n’est pas une option, mais la façon dont on meurt l’est.

Cent pour cent des gens vont mourir. Pour la plupart, le décès survient à un âge avancé. La
majorité des Canadiens meurent encore à l’hôpital {Statistique Canada, 2008}, mais un nombre
grandissant décèdent maintenant à la maison {Institut canadien d’information sur la santé, 2007}
ou dans un établissement de soins de longue durée {Wilson, Truman, Thomas et coll., 2009}.
D’autres s’éteignent dans d’autres contextes, comme dans des maisons de soins palliatifs, des
refuges, en milieu carcéral ou dans des foyers de groupe. Environ 10 % des gens meurent
soudainement {Plonk et Arnold, 2005; Statistique Canada, 2012}, mais les autres 90 % pourraient
bénéficier de soins de fin de vie {Carstairs, 2010}.

historiquement parlant, les soins palliatifs sont
les soins prodigués en fin de vie, soit après
l’arrêt des traitements curatifs. Mais en 2002,
après 10 ans de consultation, l’Association
canadienne de soins palliatifs (Acsp) a établi,

en collaboration avec d’autres intervenants, des normes de pratique et principes nationaux en
matière de soins palliatifs. ces travaux précurseurs de l’Acsp ont donné lieu à un important virage,
les soins palliatifs n’étant plus considérés comme des « soins aux mourants » mais plutôt comme
des « soins visant à soulager la souffrance et améliorer la qualité de vie tout au long de
l’expérience de la maladie et du deuil, de sorte que les patients et leurs proches puissent réaliser
leur potentiel de vie […] même lorsqu’ils sont mourants {Association canadienne de soins palliatifs,
2002}.

Au cours des dix dernières années, les régions
sanitaires partout au pays ont mis sur pied des
programmes de soins palliatifs afin de rehausser
les soins de fin de vie. Mais comme un
diagnostic de cancer est souvent un indicateur
de décès associé à une phase terminale plutôt
clairement définie, les programmes de soins
palliatifs sont surtout destinés aux personnes
atteintes de cancer {Association canadienne de

soins palliatifs, non publié}. or, les besoins des canadiens qui meurent d’autres maladies
présentant une trajectoire moins prévisible (défaillance d’un organe, dépérissement, etc.) sont
grandement négligés. résultat : au moins 70 % des canadiens n’ont pas accès aux services de
soins palliatifs {carstairs, 2010}.

Les soins palliatifs sont en fait une philosophie
de soins visant à soulager la souffrance et à
améliorer la qualité de la vie et de la fin de la vie. 

Étant donné le vieillissement de la population
canadienne, on s’intéresse de plus en plus à
l’approche palliative intégrée. De 2006 à 2007,
on a recensé 233 825 décès au pays
{Statistique Canada, 2011}, et en 2056, ce
chiffre devrait doubler et atteindre près de 480
000 {Statistique Canada}. 
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UNE OCCASION DE REhAUSSER

UNE OCCASION DE REhAUSSER LES SOINS AUx PERSONNES
ATTEINTES DE MALADIES ChRONIqUES POTENTIELLEMENT
MORTELLES

“On n’a qu’une chance pour soutenir une personne en fin de vie — il n’y a
pas de place à l’erreur.”

aujourd’hui, l’espérance de vie des canadiens
à la naissance est de 79 ans pour les hommes
et de 83 ans pour les femmes {statistique
canada, 2012}. de nos jours, les personnes
âgées sont généralement en meilleure santé et
restent autonomes plus longtemps. Mais, avec
les années, plusieurs développent des maladies
chroniques qui affectent leur état de santé

pendant plusieurs mois ou années. en effet, près de 41 % des aînés canadiens ont deux maladies
chroniques ou plus (diabète, problèmes respiratoires, maladies du cœur, dépression, etc.), et
plusieurs voient leur fonctionnement physique ou cognitif décliner {conseil canadien de la santé,
2010}. 

un nombre croissant de praticiens sont d’avis qu’il existe une occasion de fournir des soins
palliatifs intégrés aux traitements à plus de gens au canada, particulièrement à ceux ayant reçu un
diagnostic autre que le cancer. or, bien que tous souhaitent continuer de vivre, ils doivent
toutefois se préparer au fait qu’ils mourront un jour de leur maladie.

l’acsp croit que les soins palliatifs font partie intégrante de la pratique professionnelle et qu’ils
devraient être offerts à tous les canadiens, quels que soient leurs maladies ou leur contexte de
soins. l’acsp milite pour une approche palliative intégrée, c’est-à-dire un accès sans faille aux
services de soins palliatifs dans tous les contextes où les gens sont soignés pour des maladies
chroniques potentiellement mortelles, notamment en milieu hospitalier (soins de courte durée) ou
en contexte de soins primaires, continus complexes, de longue durée ou à domicile. les soins
palliatifs intégrés devraient être prodigués par les équipes de soins primaires, à domicile ou de
courte ou de longue durée, avec le soutien, au besoin, d’équipes de consultation composées de
spécialistes en soins palliatifs provenant du milieu hospitalier ou communautaire ou du personnel
de centres de soins palliatifs. or, en tant que membre clé de l’équipe de soins, le proche aidant
joue un rôle important dans la prestation de ces soins intégrés, et ce, dans tous les contextes. 

Le nombre de maladies chroniques qui affligent
une personne âgée détermine à quelle
fréquence elle doit consulter des médecins et
prendre des médicaments, et le fait d’avoir des
maladies chroniques augmente la probabilité
d’être hospitalisé ou de recevoir des soins à
domicile {Rotermann, 2006}. 
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LE RôLE DES PROChES AIDANTS ET L’INCIDENCE DE LEUR
CONTRIBUTION

La façon dont les personnes mourantes sont soignées et dont leurs aidants
sont reconnus, respectés et valorisés pour le soutien qu’ils procurent est une
mesure de la compassion d’une société. {Conseil canadien de la santé, 2010}

tel que décrit précédemment, le proche aidant
est une personne qui prend soin d’un conjoint,
d’un enfant, d’un parent, d’un membre de la
famille élargie ou d’un ami ayant besoin de
soutien en raison de son âge, d’une maladie
invalidante, d’une blessure chronique, d’une
maladie de longue durée ou d’une incapacité,

et ce, dans un contexte de soins ou un autre. en 1997, près de 2,85 millions de canadiens
prenaient soin d’un être cher souffrant d’un problème de santé de longue durée {cranswick,
2003}. aujourd’hui, on estime qu’ils sont 5 millions, y compris ceux qui s’occupent de personnes
en fin de vie {coalition canadienne des aidantes et aidants naturels, 2012}. et étant donné le
vieillissement de notre population, le nombre de proches aidants et leur fardeau ne peuvent
qu’augmenter.

selon le 10e sondage annuel sur les soins de santé de la firme pollara, 26 % des canadiens ont pris
soin d’un proche ou d’un ami souffrant d’un grave problème de santé dans les 12 mois précédant
l’enquête {pollara, 2007}. ce sont les aidants qui prodiguent 80 % des soins dont ont besoin les
personnes souffrant d’une maladie dite « de longue durée » à la maison, dans les établissements
de soins de longue durée et à l’hôpital, une contribution qui correspond à plus de 5 milliards de
dollars de travail non rémunéré pour le réseau de la santé {Fast et coll., 2011}. remplacer les
aidants par du personnel payé au tarif actuel du marché et recevant les avantages sociaux et le
soutien habituels coûterait environ 25 milliards de dollars {hollander, guiping et chappell, 2009}.

Les aidants font partie intégrante de la prestation de soins dans tous les contextes. les soins
prodigués par les familles permettent aux personnes malades de rester à la maison plus
longtemps ou rehaussent les services offerts dans les établissements de soins de santé.

de façon générale, les aidants sont heureux d’avoir l’occasion d’offrir des soins et du soutien à un
être cher. ils considèrent que c’est un devoir. la plupart des aidants s’attendent à avoir à remplir
ce rôle, et comprennent que la tâche peut durer longtemps. toutefois, le fait de prendre soin
d’une personne a des conséquences affectives, mentales et physiques profondes sur les aidants.
Qui plus est, prendre soin d’un être cher qui est en fin de vie peut avoir des effets encore plus
dévastateurs sur la personne {addington-hall et Karlsen, 2000; stajduhar et davies, 2005}.

« Il y a quatre types de gens dans ce monde :
ceux qui ont été aidants, ceux qui sont
présentement aidants, ceux qui seront aidants
et ceux qui auront besoin d’un aidant. »

L’ex-première dame Rosalynn Carter
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qUI PRODIgUE LES SOINS?

ce sont les femmes qui assument le plus souvent le rôle d’aidant, bien que 10 % de tous les
hommes au canada (environ 1,5 million) sont des aidants, et leur nombre est à la hausse {Fast,
2001}. les aidants proviennent de tous les niveaux socioéconomiques bien que, de façon
générale, leur revenu familial est sous la moyenne nationale. seuls 35 % des ménages comprenant
un aidant ont un revenu supérieur à 45 000 $ {santé canada, 2002}.

habituellement, les aidants sont des adultes,
bien que de « jeunes aidants » âgés de 12 à 17
ans constituent un groupe « invisible » du
bassin des proches aidants — ils comblent
certaines failles en soutenant des êtres chers se
rétablissant d’une maladie ou d’une blessure,
souffrant d’une maladie ou d’un problème de
santé mentale chronique, épisodique ou
progressif, ou cheminant vers la fin de vie

{charles et coll., 2012}. en effet, un sondage mené auprès d’étudiants du secondaire à Vancouver
a révélé que 10 % des jeunes répondants offrent à un proche des soins, de l’aide ou du soutien de
façon significative {charles et coll., 2012}. or, les besoins de ce groupe d’aidants sont bien
particuliers et nécessitent une attention spéciale; des programmes ciblés comme ceux offerts par
l’organisme hospice toronto destinés aux jeunes aidants naturels aident les jeunes à développer
de la résilience et de l’estime de soi, et leur accordent du temps pour « laisser les enfants être des
enfants » {hospice toronto}.

qUELLE EST L’AMPLEUR DES SOINS PRODIgUÉS?

les responsabilités des aidants varient et s’alourdissent généralement avec le temps, lorsque
l’état de santé ou les capacités de la personne soignée se détériorent. ces responsabilités
peuvent aussi augmenter de façon imprévue lorsque survient une crise, sans laisser à l’aidant le
temps de s’y préparer. 

la « charge de travail » des proches aidants peut être considérable; selon un sondage ipsos-reid,
les canadiens estiment qu’ils auraient besoin de consacrer en moyenne54 heures par semaine à la
prestation de soins à un être cher en fin de vie à la maison, mais les deux tiers disent qu’ils n’ont
pas assez de temps pour offrir de tels soins {ipsos-reid, 2004}. en effet, une étude de 2002 qui
s’est intéressée aux aidants dans tous les contextes de soins a démontré que plus de 700 000
aidants (25 %) offrent plus de dix heures de soins par semaine, et que 60 % des aidants
remplissent ce rôle pendant plus de trois ans {santé canada, 2002}.

COMMENT CONCILIER LES RESPONSABILITÉS D’AIDANT ET LE TRAvAIL?

plus des trois quarts des aidants ont un emploi, et la plupart travaillent à temps plein {Fast et coll.,
2011}. en 2007, on estime que les aidants canadiens ayant un emploi ont offert 893 millions
d’heures de soins, soit l’équivalent de 476 281 employés à temps plein {Fast et coll., 2011}.

LE RôLE DES PROChES AIDANTS

« Un ‘jeune aidant’ est une personne de moins
de 18 ans qui est l’aidant principal de la famille
en raison d’une maladie, d’une incapacité ou
d’une dépendance parentale, et dont les
responsabilités dépassent ce à quoi on pourrait
normalement et culturellement s’attendre. »
{Charles et coll., 2012}



9

pour les aidants, le travail à l’extérieur apporte à la fois des avantages (il devient une forme de
répit et soulage le sentiment d’isolement) et des inconvénients (le stress d’équilibrer des
demandes concurrentes, la fatigue, etc.) {reid, stajduhar et chappell, 2010}. aussi, les
responsabilités d’aidant peuvent nuire au travail, et trouver un équilibre entre l’emploi et la tâche
d’aidant peut être complexe. par exemple, des appels téléphoniques fréquents au travail et
l’obligation de s’absenter pour accompagner l’être cher à ses rendez-vous chez le médecin
peuvent entraîner du stress sans rehausser le bien-être ni l’estime de soi {reid et coll., 2010}.
selon une étude de santé canada, 25 % des aidants disent que leurs responsabilités d’aidant ont
des conséquences sur leur situation d’emploi {Fast, 2008}.

les employeurs reconnaissent que les employés peuvent être appelés à tenir le rôle d’aidant, et
que cela entraîne des coûts en raison de l’absentéisme et de la perte de productivité. en 2007,
plus de 520 000 aidants ayant un emploi ont manqué au moins une journée de travail par mois
pour soigner un proche; collectivement, cela représente près de 1,5 million de journées de travail
perdues par mois {Fast et coll., 2011}. Qui plus est, plus de 313 000 aidants ayant un emploi ont
réduit leurs heures de travail rémunéré pour prendre soin d’un proche, ce qui représente
collectivement une diminution de 2,2 millions d’heures par semaine {Fast et coll., 2011}. étant
donné l’augmentation prévue de la demande en aidants naturels, les répercussions de ce
phénomène sur la productivité économique du pays risquent d’être considérables.

les données relatives aux conséquences sur le travail des responsabilités des aidants prenant soin
d’une personne en fin de vie sont limitées. en 2009, duxbury et coll. ont constaté que seulement
3 % des aidants ayant un emploi ont admis que la personne dont ils prenaient soin était en fin de
vie; les employés sont en effet souvent réticents à parler de leur fardeau en milieu de travail ou à
convenir que la personne soignée est mourante. le programme de prestations de compassion (ou
prestations de soignant) permet aux aidants de s’absenter temporairement de leur travail régulier
et de recevoir un soutien financier afin de leur permettre de prendre soin d’une personne risquant
de mourir dans les 26 semaines {Williams, crooks, giesbrecht et coll., 2010}. l’analyse du recours
à ce programme permettra de mieux comprendre les besoins des aidants en contexte palliatif.

LE RôLE DES PROChES AIDANTS
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L’ExPÉRIENCE DES PROChES AIDANTS DANS LES DIvERS
CONTExTES  

les gens s’approchant de leur fin de vie et leurs proches éprouvent une énorme souffrance. or, un
accès à des services de soins palliatifs de grande qualité peut soulager une partie considérable de
ce fardeau {Wright et coll., 2010}. en 1992, une étude de l’unité régionale de soins palliatifs
d’ottawa a révélé que 80 % des aidants ont dit que les soins prodigués aux patients hospitalisés
dans les unités de soins palliatifs « procurent la meilleure qualité de vie et de décès, et ce, même
pour les patients qui étaient réticents à être admis en contexte palliatif » {Keizer, Kozak et scott,
1992}. cela dit, les soins palliatifs sont désormais reconnus comme étant un vaste ensemble de
services qui ne doivent pas être exclusifs aux centres de soins palliatifs ou aux unités spécialisées
en soins palliatifs. ils devraient être offerts dans tous les contextes où les personnes décèdent, y
compris dans les établissements de soins de courte durée, de longue durée et à la maison. le
réseau de la santé est plus efficace et prodigue de meilleurs soins aux gens en fin de vie lorsqu’il
est en mesure d’offrir des services de soins palliatifs reposant sur des ressources adéquates. cela
dit, les services de soins palliatifs offerts dans les divers contextes varient considérablement, et
chaque contexte présente certains désavantages pour les aidants.

À DOMICILE

De 40 à 80 % des gens préféreraient mourir à
la maison, entourés de leurs proches {Dunlop,
Davies et hocklye, 1989}. or, la mise à
disposition de services de soins à domicile
financés par les fonds publics peut contribuer à

réaliser cet objectif, mais seulement si des aidants sont disponibles pour prendre en charge la
majeure partie des soins. les soins à domicile visent à compléter ou rehausser (et non remplacer)
les efforts des gens recevant des soins à la maison grâce à l’aide de leurs proches, d’amis et de la
collectivité.

À bien des égards, les soins à domicile permettent de transférer la principale responsabilité des
soins, c’est-à-dire de la faire passer des prestataires rémunérés d’un organisme donné (hôpital,
centre de soins de longue durée, etc.) vers les proches de la personne malade. Mais la
responsabilité de prendre soin d’un être cher en fin de vie à la maison peut avoir de profondes
répercussions sur une famille. la capacité des proches de prendre soin d’une personne à la
maison dépend de bien des facteurs : leur disponibilité, leur capacité financière (capacité
d’assumer les coûts liés aux soins à domicile), leur capacité de gérer les symptômes physiques à la
maison, et les capacités fonctionnelles et les besoins de la personne mourante {stajduhar et
davies, 2005}.

souvent, la prestation de services de soins palliatifs à domicile n’est pas le résultat d’une décision
prise sciemment; les familles en viennent à cela à la suite d’une demande du patient, d’un
manque de compréhension des implications, d’une estimation irréaliste de ce à quoi s’attendre,
du sentiment qu’il n’y a pas d’autre choix, et de la pression exercée par le réseau de la santé. une

L’ExPÉRIENCE DES PROChES AIDANTS 

Un principe fondamental des soins à domicile :
un proche ou ami offrant des soins afin de
rehausser les services financés par l’État. 
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revue de la documentation {Funk et coll., 2010} fait la synthèse de l’expérience de l’aidant
prenant soin à la maison d’un proche en fin de vie; bien que les auteurs présentent une mise en
garde concernant l’interprétation de leurs constats en raison de la taille des échantillons, le
tableau qu’ils brossent reflète les témoignages offerts par de nombreux aidants. en bref, prendre
soin d’un proche à la maison peut se révéler :

• très lourd sur le plan affectif et stressant — les sentiments ressentis peuvent être intenses et
conflictuels; l’anxiété peut être élevée; les aidants se sentent souvent désemparés et
désespérés, étant témoin de la détérioration de l’être cher, et ces sentiments se prolongent
souvent jusqu’à l’étape du deuil;

• physiquement exigeant  — l’obligation de fournir des soins 24 heures sur 24 nuit au sommeil,
et offrir tous les soins physiques requis peut être très ardu {Brazil et al, 2006};

• difficile — les aidants sont propulsés dans un rôle qu’ils connaissent mal, qu’ils ne sont pas
nécessairement capables de remplir et pour lequel ils n’ont pas été adéquatement préparés,
surtout en ce qui concerne la gestion des symptômes, de la douleur et des médicaments;

• propice à l’isolement — certains aidants hésitent à sortir de la maison {Broback et Bertero,
2003} en raison de leur épuisement, d’un manque de temps libre ou d’un malaise à l’idée de
parler de leur situation {aoun, Kristjanson, hudson et coll., 2005};

• financièrement difficile  — les aidants doivent souvent s’absenter du travail ou assumer les
coûts d’équipements ou de médicaments, ce qui peut entraîner des problèmes financiers; près
de 40 % des aidants éprouvent des difficultés financières à long terme associées à leurs
responsabilités d’aidant {Keating, Fast et Yacyshyn, 2008}, 22 % disent avoir manqué un mois
de travail ou plus, et 41 % ont dû piger dans leurs économies personnelles pour remplir leur
rôle d’aidant {pollara, 2007}.

aussi, en plus de subir toutes ces pressions, les aidants négligent souvent leurs propres besoins
payne, smith et dean, 1999}. il arrive souvent qu’ils ne reconnaissent pas qu’ils ont eux-mêmes
besoin d’aide, et on ne les perçoit pas comme nécessitant du soutien du réseau de santé
{northouse, peters-golden, 1993; northouse, Mood, templin et coll., 2000}. 

pourtant, lorsque les aidants sont adéquatement soutenus pas le système de soins de santé, ils
peuvent bien s’acquitter de leur rôle et réduire les besoins en services de santé plus coûteux. par
exemple, lorsque les aidants reçoivent un soutien structuré, il est possible de retarder le transfert
d’une personne souffrant de démence vers un centre de soins de santé de jusqu’à 18 mois
{Mittelman, haley, clay et coll., 2006}. des outils ont été conçus pour permettre aux équipes de
soins d’évaluer et de comprendre les besoins des aidants, de favoriser leur bien-être et de les
aider à prendre soin d’une personne souffrant d’une maladie chronique réduisant l’espérance de
vie à la maison.

À L’hôPITAL
un nombre considérable de personnes atteintes d’une maladie potentiellement mortelle
aboutissent dans les hôpitaux, en soins de courte durée. ceci est particulièrement vrai pour les

L’ExPÉRIENCE DES PROChES AIDANTS 
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personnes victimes de défaillance d’un organe
ou de dépérissement et qui n’ont pas effectué
de planification préalable des soins. or, comme
la trajectoire de leur maladie n’est pas associée
à une phase terminale clairement définie, leur
état peut se détériorer plutôt subitement, les
poussant à aller à l’hôpital. et lorsque les
traitements ne fonctionnent plus, on dit au
patient et à sa famille qu’ils doivent se préparer
en vue du décès. pour les familles, le fait de

soudainement cesser de parler de rétablissement pour désormais parler de mort peut être une
transition plutôt brutale.

selon une étude sur les activités de soins palliatifs en milieu hospitalier (2009) en ontario, le
système de soins de courte durée actuel (soins hospitaliers) continue de traiter les gens qui
approchent pourtant leur fin de vie, alors qu’une approche palliative intégrée serait plus
appropriée et souhaitée. une récente étude a révélé que les patients atteints du cancer qui
décèdent à l’hôpital ou aux soins intensifs éprouvent considérablement plus de détresse physique
et affective et ont une moins bonne qualité de vie en fin de vie par rapport aux patients étant
décédés à la maison en recevant des soins palliatifs à domicile ou dans un centre de soins palliatifs
{Wright et coll., 2010}.

un aidant qui prend soin d’une personne mourante admise dans un hôpital de soins de courte
durée peut être en proie aux mêmes facteurs de stress que ceux affectant les aidants à la maison.
en effet, prendre soin d’un proche à l’hôpital peut se révéler :

• très lourd sur le plan affectif et stressant — les aidants se sentent souvent désemparés et
désespérés, étant témoin de la détérioration de l’être cher, et en contexte hospitalier, ils
peuvent avoir l’impression de ne pas avoir l’occasion de parler ou de dire les choses qu’ils
voudraient;

• fatiguant — l’aidant éprouve de la fatigue lorsqu’il doit faire la navette entre son domicile et
l’hôpital; il saute souvent des repas, il doit souvent participer à la prestation des soins
physiques au patient (lavage, alimentation, déplacements), et lorsque l’état de santé de la
personne se détériore, il décide souvent de dormir à l’hôpital, dans une chaise ou un lit pliant;

• propice à l’isolement — certains aidants sont réticents à l’idée de laisser leur proche seul à
l’hôpital ou même de prendre une pause pendant leur routine à l’hôpital, et peuvent aussi
s’isoler de leurs amis et d’autres sources de soutien;  

• financièrement difficile  —  personne à la maison, quoiqu’ils doivent assumer des frais de
déplacement, de stationnement, de repas, etc., et dans certains cas, les familles paient pour
recevoir des services infirmiers additionnels à l’hôpital ou pour avoir droit à une chambre
privée.

L’ExPÉRIENCE DES PROChES AIDANTS 

La trajectoire habituelle de la défaillance
d’organes multiples : un déclin de deux à cinq
ans avec exacerbations intermittentes
potentiellement mortelles suivies d’une mort
subite. Ces personnes ont besoin de soins
hospitaliers lors des exacerbations, puis de
plus en plus de soins à domicile. {Murray,
Kendall, Boyd et coll., 2005; Murray, 2010}
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or, le fait d’offrir l’approche palliative intégrée dans les contextes de soins de courte durée
pourrait aider à soulager l’engorgement des salles d’urgence et les problèmes entourant les
patients laissés en ans (autres niveaux de soins). plus important encore, cela pourrait diminuer la
souffrance inutile et le chagrin des familles pendant une période déjà très stressante de leur vie
{coalition pour des soins de fin de vie de qualité de l’ontario, 2010}. 

EN SOINS DE LONgUE DURÉE

les personnes hébergées dans les établissements de soins de longue durée (sld) ont une
espérance de vie limitée, et la plupart souhaitent y rester pour leur fin de vie. toutefois, les
centres de sld ne disposent généralement pas d’une expertise adéquate en matière de soins
palliatifs, et leur personnel fait de plus en plus face à de complexes décisions relatives à la
prestation de soins aux personnes mourantes. les études ont en effet démontré la nécessité
d’éduquer ce personnel afin de rehausser sa capacité de prodiguer des services de soins palliatifs
et de faciliter son accès à des spécialistes en soins de fin de vie au besoin. 

les aidants participent souvent de façon intensive à la prestation des soins aux résidants dans les
maisons de sld; ils visitent régulièrement leur proche, ils prodiguent de soins et aident la
personne dans ses activités quotidiennes. Mais comme les autres contextes, les sld présentent
des défis pour les aidants. en effet, prendre soin d’un proche dans un établissement de soins de
longue durée peut se révéler :

• très lourd sur le plan affectif et stressant — comme dans les autres contextes, les aidants se
sentent souvent désemparés et désespérés, étant témoin de la détérioration de l’être cher,
sans compter qu’un bon nombre de résidants d’établissements de sld souffrent de démence,
ce qui rend la prestation de soins encore plus stressante;

• fatiguant — l’aidant éprouve de la fatigue lorsqu’il doit faire la navette entre son domicile et le
centre de sld; 

• propice à l’isolement  — certains aidants sont réticents à l’idée de laisser leur proche seul au
centre ou même de prendre une pause pendant leur routine de soins auprès de la personne,
et peuvent ainsi s’isoler des autres; 

• financièrement difficile  —  centre de sld, souvent pendant des mois et même des années,
peuvent être très difficiles sur le plan financier. 

L’ExPÉRIENCE DES PROChES AIDANTS 
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SOUTENIR LES PROChES AIDANTS

Le paradoxe avec les aidants, c’est qu’ils veulent garder espoir, mais regrettent
plus tard de ne pas avoir reconnu l’imminence du décès, et d’avoir ainsi raté
l’occasion d’une communication significative en fin de vie {Doka, 2010}.

COMMENT AIDER LES PROChES AIDANTS À COMPOSER AvEC LES
ÉPREUvES?

Mises à part les difficultés et sources de stress mentionnées jusqu’ici, les aidants disent que leur
expérience a été (ou est) positive, et disent se sentir appréciés pour leur contribution {stajduhar,
Martin, Barwich et coll., 2008}. la capacité d’un aidant de composer avec le stress est
principalement fonction des éléments suivants :

• la façon de voir la vie de l’aidant;

• l’expérience du patient en ce qui concerne sa maladie;

• la reconnaissance de la contribution de l’aidant par le patient;

• la qualité de la relation entre le patient et l’aidant;

• le sentiment de sécurité de l’aidant (soutien reçu par la famille, les amis, le réseau de la santé). 

les aidants ont besoin d’un soutien continu pour pouvoir prendre soin d’un proche souffrant
d’une maladie chronique potentiellement mortelle et pour permettre à la personne soignée de
réaliser son plein potentiel, même alors qu’elle est mourante. et ce soutien doit être offert tôt
dans la trajectoire de la maladie. peu de canadiens (44 %) ont discuté de leurs soins de fin de vie
avec un proche, et ce, malgré le fait que la plupart (83 %) considèrent de telles discussions
comme étant très ou extrêmement importantes {ipsos-reid, 2004}. et bien que un canadien sur
deux juge qu’il est très ou extrêmement important de parler de ses soins de fin de vie avec un
médecin, seulement 9 % en ont discuté {ipsos-reid, 2004}. or, un aidant peut avoir besoin de
soutien pour amorcer avec la personne soignée une discussion sur ses volontés de fin de vie.

Malgré le fait que prendre soin d’un proche à la maison est exigeant sur le plan financier et
affectif, les aidants ayant eu accès à des soins à domicile et dont le proche est décédé à la maison
se sont dits plus satisfaits de leur expérience d’aidant. grâce aux réseaux de soutien professionnel
approprié, les soins à domicile en fin de vie sont préférables pour la plupart des aidants {singer,
Bachner, shvartzman et coll., 2005}. toutefois, à mesure que la maladie de la personne soignée
progresse, l’aidant se met souvent à douter de sa capacité d’offrir des soins palliatifs à la maison
en raison de plusieurs facteurs, dont l’épuisement, la difficulté d’accéder aux soins médicaux, le
risque de blessures physiques en raison des limites du contexte résidentiel, et la complexité
croissante des soins visant à soulager la douleur et les autres symptômes {stajduhar et davies,
2005}. le cas échéant, un accès à du soutien approprié est crucial à cette étape si l’on veut
permettre aux gens de vivre leur fin de vie à la maison. 

SOUTENIR LES PROChES AIDANTS
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le soutien est particulièrement important pour les aidants prenant soin d’une personne souffrant
de démence, un travail qui est très exigeant. ces aidants consacrent au moins 46 heures par
semaine à aider leur proche à réaliser ses activités (essentielles ou non) de la vie quotidienne
{schulz et coll., 2003}. ils se sentent souvent très accablés, notamment parce qu’ils croient que
leur proche est en douleur sans pouvoir le communiquer {schulz et coll., 2003}. 

la stratégie canadienne pour les aidants naturels de la coalition canadienne des aidantes et
aidants naturels a défini comme suit les cinq priorités cernées par les aidants :

• sauvegarder la santé et le bien-être des aidants et augmenter la souplesse et la disponibilité
des soins de répit;

• minimiser le lourd fardeau financier des aidants;

• favoriser l’accès à de l’information et de l’éducation conviviales;

• favoriser la souplesse des milieux de travail et le respect des obligations des aidants;

• investir dans la recherche sur la question des proches aidants afin de permettre une prise de
décisions fondée sur des faits probants concernant les domaines de soutien requis {coalition
canadienne des aidantes et aidants naturels, 2008}.

c’est en mettant en œuvre tous les volets de cette stratégie que les réseaux de services sociaux et
de santé seront en mesure de fournir un soutien adéquat et adapté aux besoins diversifiés des
aidants. aussi, il faudra évaluer les besoins précis des aidants à intervalles réguliers, une démarche
qui reconnaît que la capacité des aidants change avec le temps. les aidants devraient en outre
avoir aisément accès à de la formation et de l’information à propos de tout ce qui entoure le
travail d’aidant, y compris les résultats liés aux soins de santé, les répercussions des politiques et
services, les dimensions économiques et l’incidence psychosociale. les familles devraient
également être informées à propos des implications financières et juridiques du travail d’aidant,
de manière à assurer que les gens prennent des décisions éclairées au moment de choisir où et
comment la personne malade sera soignée. enfin, les aidants étant dans l’obligation de quitter un
travail rémunéré ou de réduire l’ampleur d’un travail autonome devraient avoir accès à des
mesures de protection d’emploi et à du soutien financier; une aide financière sous forme
d’avantage lié à l’emploi pourrait en effet compenser une partie des frais qu’engendre le rôle
d’aidant {coalition canadienne des aidantes et aidants naturels, 2008}.

qUE PEUT fAIRE LE RÉSEAU DE LA SANTÉ?

Le lieu où sont prodigués les soins est — et devrait être — moins important que les soins reçus
par la personne {Murray, Fiset, Young et coll., 2009}.

les efforts visant à assurer que toutes les personnes malades et tous les aidants bénéficient de
l’approche palliative intégrée — laquelle reconnaît la contribution des aidants et la nécessité de
bien les soutenir — doivent tenir compte de tous les contextes de soins. le contexte de soins
devrait être défini en collaboration avec la personne malade et sa famille, de manière à tenir
compte des choix personnels au moment de déterminer comment les besoins particuliers seront

SOUTENIR LES PROChES AIDANTS
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comblés et si du soutien sera requis. chaque contexte devrait disposer de ressources adéquates
pour pouvoir offrir des soins sécuritaires et de grande qualité. dans les contextes dépendant
grandement des aidants — les soins à domicile, par exemple —, les services devraient être
rehaussés afin de bien appuyer les familles et offrir du répit. 

les équipes de professionnels dans tous les contextes devraient s’engager à travailler en
partenariat afin d’assurer que le patient et sa famille ont un accès sans faille à des soins intégrés et
au soutien dont ils ont besoin. les parcours de soins devraient être définis, et les aidants devraient
être évalués tôt dans la trajectoire de la maladie puis à intervalles fréquents. il faudrait que les
équipes de soins connaissent bien les services communautaires (programmes et groupes de
soutien) et les ressources en ligne (comme le portail canadien en soins palliatifs, à
www.portailpalliatif.ca), et qu’elles soient en mesure d’aiguiller les gens adéquatement.

aussi, une planification préalable des soins efficace peut permettre aux équipes de soins, aux
personnes malades et aux familles de prendre des décisions plus éclairées concernant le moment
de cesser les traitements curatifs. le but ultime est de permettre à plus de gens d’accéder en
temps opportun à l’approche palliative intégrée, et de les soutenir tout au long de la trajectoire
de la maladie et dans tous les contextes de soins. 

l’intégration des soins palliatifs dans toutes les facettes du réseau de la santé est essentielle si l’on
veut assurer :

• que l’on traite et gère la douleur, les symptômes, la détresse psychologique et les besoins
spirituels et pratiques des patients et familles dans tous les contextes de soins; 

• que la contribution des aidants est reconnue et que ceux-ci reçoivent de l’information, de
l’éducation et de la formation cohérentes;

• que les soins sont centrés sur la personne et qu’ils respectent les valeurs des gens, leurs
objectifs et leur rôle dans la prise de décisions concernant le plan de soins;

• que la communication entre les prestataires de soins aux points de transition (soins ou
contextes) minimise l’inconstance et l’incohérence {collins, Jones, peres et coll., 2008}.

une telle approche palliative intégrée donnerait beaucoup plus d’assurance aux aidants et
améliorerait les soins prodigués aux personnes mourantes.

qUE DEvRAIENT fAIRE LES EMPLOyEURS?

les employeurs savent que leurs employés peuvent être appelés à tenir le rôle d’aidant. or, bien
que les responsabilités d’un aidant puissent nuire au travail, le fait de continuer de travailler peut
être important pour une personne et même bénéfique tant pour l’employeur que pour l’employé. 

les employeurs pourraient mieux soutenir leurs employés qui agissent comme aidants en leur
offrant :

• Souplesse — les aidants ayant un emploi ne cessent de parler de l’importance de la
souplesse de l’horaire de travail et de la nécessité de pouvoir s’absenter du travail de façon

SOUTENIR LES PROChES AIDANTS
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imprévue, à court ou à long terme, pour
remplir leurs obligations d’aidant; on
entend ici par souplesse d’horaire la
modification des heures de travail, le
partage des tâches, la télécommunication,
un congé pour obligations familiales ou le
travail à domicile.  

• Information et soutien — les informant à
propos des ressources communautaires, des
services offerts dans l’entreprise, des
programmes de mieux-être et des
ressources offertes aux proches aidants. il
devient de plus en plus utile et important que les employeurs connaissent les programmes et
services destinés aux aidants.

• Soutien affectif — c’est en démontrant de la compassion et en encourageant leurs employés
à passer le plus de temps possible auprès de l’être cher mourant que les employeurs peuvent
offrir un important soutien aux employés qui sont aussi aidants et amener les collègues et
gestionnaires à appuyer ces derniers. la recherche a démontré qu’un piètre soutien de la part
des supérieurs à l’égard d’un aidant en milieu de travail est associé à un degré élevé de conflit
travail-famille.

• Autres mesures de soutien — les aidants qui travaillent à l’extérieur ont souvent besoin
d’aide en ce qui concerne des questions juridiques ou financières ou d’assurance-maladie. par
exemple, offrir de l’aide en ce qui concerne les divers formulaires peut soulager une partie de
l’énorme fardeau administratif d’un aidant; des programmes de mieux-être peuvent permettre
aux aidants de combler leurs propres besoins en matière de santé; et une politique de « dons
de congés » peut permettre de regrouper les congés de maladie non utilisés afin d’en faire
profiter les employés qui sont aussi aidants, selon certaines conditions. 

qUE DEvRAIENT fAIRE LES gOUvERNEMENTS?

les gouvernements devraient chercher à établir un juste équilibre de politiques fiscales et sociales
responsables afin de favoriser le soutien et l’habilitation. les gouvernements pourraient mieux
soutenir les aidants de diverses façons :

• Mesures fiscales — le fait d’améliorer les crédits d’impôt1 visant les aidants permettrait de
compenser une partie des dépenses assumées par les familles pour les services payants,
l’équipement et les fournitures permettant à la famille de continuer la prestation de soins à la
maison. un crédit d’impôt remboursable (le crédit d’impôt pour les soignants primaires) a été

glaxoSmithKline permet à ses employés de
s’absenter du travail afin qu’ils puissent
prodiguer des soins et du soutien à un membre
de leur famille immédiate atteint d’une maladie
grave ou mortelle (ou autres circonstances
extraordinaires). Les employés peuvent
s’absenter jusqu’à 13 semaines sur une période
de deux ans; et ceux ayant au moins trois ans
de service peuvent s’absenter 13 semaines en
touchant leur plein salaire. 

Paul N. Lucas, PDg, glaxoSmithKline, 2011

1 un crédit d’impôt est une somme d’argent pouvant être déduite de l’impôt exigible d’une personne; un crédit d’impôt non
remboursable ne s’applique qu’à une personne ayant un revenu imposable; un crédit d’impôt remboursable peut être réclamé par une
personne admissible même si elle n’a pas de revenu imposable. 
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établi au Manitoba (Finances Manitoba), et le Québec offre un crédit d’impôt pour les aidants
prenant soin d’une personne ne pouvant plus vivre seule, y compris les gens qui cohabitent
avec un proche admissible ou le conjoint d’une personne de 70 ans ou plus {revenu Québec,
2012}. d’autre part, un régime enregistré d’épargne spécialement destiné aux aidants serait
un complément efficace aux véhicules fiscaux visant les aidants. 

• Programmes de soutien financier — si les prestations destinées aux aidants ne compensent
pas entièrement les gens pour leurs efforts, elles reconnaissent toutefois la valeur de leur
contribution. de tels régimes ont été établis dans plusieurs pays dont l’australie, la norvège,
la suède et le royaume-uni, ainsi qu’en nouvelle-écosse (caregiver Benefit program), où les
aidants ont droit à des prestations d’environ 400 $ par mois {nouvelle-écosse, 2011}. les
prestations pour aidants (comme celles pour enfants à charge destinées aux familles à faible
revenu) rehaussent la capacité des gens d’accéder aux services et, du coup, améliorent leur
capacité de composer et de continuer de soigner l’être cher à la maison. une étude a en effet
démontré que le recours à des programmes de consultation thérapeutique (counseling) et de
soutien peut retarder le placement d’une personne malade de jusqu’à 1,5 an {Mittelman et
coll., 2006}. des programmes de soutien — des fonds spécialement destinés aux personnes
non couvertes par les autres régimes de revenu et de pension — pourraient aussi être
avantageux, par exemple, pour les aidants plus âgés qui ne reçoivent qu’une petite pension et
dont les moyens ne permettent pas de couvrir tous les frais liés à leur rôle d’aidant. enfin, la
mise en place d’un fonds d’innovation procurerait le financement nécessaire pour mettre à
l’essai diverses mesures de soutien pour les aidants et cerner des pratiques exemplaires qui
pourraient être partagées d’une région à l’autre.

• Codes de travail — des modifications aux codes du travail, lesquels se distinguent de
l’assurance-emploi, devraient être apportées afin de mieux soutenir les aidants. par exemple,
le programme de prestations de compassion (ou prestations de soignant) devrait être modifié
afin d’inclure les travailleurs autonomes et de tenir compte du fait que prendre soin d’une
personne âgée peut être une responsabilité de longue durée et souvent épisodique. les
stratégies pourraient comprendre des incitatifs et des mesures de compensation (p. ex., le
maintien des avantages sociaux liés à la pension, aux congés de maladie et aux vacances) pour
les aidants qui doivent s’absenter du travail pour prendre soin d’un être cher, et du soutien à
la réintégration au travail des aidants après une absence prolongée. en ontario, le nouveau
congé familial pour aidants naturels {Jeffrey, 2012} est un programme prometteur qui prend
appui sur le régime actuel de congé médical familial et qui permet une absence protégée
additionnelle de huit semaines.

• Stratégies nationales — les stratégies visant les aidants démontrent que le gouvernement
reconnaît les aidants comme étant un groupe présentant des enjeux et besoins particuliers. en
2011, le Manitoba a proclamé la Loi sur la reconnaissance de l’apport des aidants naturels, soit
une toute première au canada {rondeau, 2011}. une stratégie nationale en matière de soins
palliatifs et de fin de vie alignée avec les autres stratégies nationales pourrait renforcer la
sensibilisation et l’engagement envers l’intégration de soins palliatifs complets — dont du
soutien pour les proches aidants.  
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• Incitatifs pour les employeurs — des mesures incitatives pourraient récompenser les
employeurs ayant adopté des politiques avantageuses pour les aidants. avec le vieillissement
de la population, la question de la conciliation travail-famille deviendra un problème de plus
en plus sérieux au canada. or, des incitatifs économiques pourraient stimuler des pratiques
novatrices en milieu de travail aptes à favoriser le maintien en poste du talent et du capital
intellectuel tout en appuyant les aidants naturels dans la réalisation de leur rôle. de plus, en sa
qualité de cinquième plus important employeur au pays, le gouvernement fédéral devrait
s’assurer que ses politiques et pratiques appuient les employés appelés à agir en tant que
proches aidants.

qUE DEvRAIENT fAIRE LES COLLECTIvITÉS?

les collectivités peuvent aussi contribuer à la sensibilisation. elles devraient encourager la
discussion publique sur la fin de vie et sur la mort, et sur l’importance de l’intégration de
l’approche palliative. le type et la qualité des soins que reçoit une personne en fin de vie
dépendent largement de sa capacité et de sa volonté de discuter de cette question et de planifier
son décès alors qu’elle profite encore de la vie.

les collectivités devraient aussi trouver des moyens pour soutenir les aidants, notamment en
démontrant de la sensibilité envers cette étape si spéciale et importante qu’est la fin de vie, et de
la compassion pour la santé et le bien-être des aidants.

SOUTENIR LES PROChES AIDANTS
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CONCLUSION

CONCLUSION

Bien que les aînés d’aujourd’hui soient en meilleure santé que toutes les autres générations avant
eux au pays, avec les années, ils finiront par être aux prises avec des maladies chroniques qui les
mèneront vers leur fin de vie. or, nous devons nous préparer en vue de cette éventualité et
adopter une approche sensible en ce qui concerne les soins que nous leur prodiguerons dans
leurs dernières années et derniers mois de vie : 

• en encourageant tous les canadiens à discuter de fin de vie et à planifier la leur;

• en se préparant tous à soutenir et à soigner nos proches atteints d’une maladie chronique
potentiellement mortelle;

• en discutant avec les membres des familles et en les préparant à remplir le rôle d’aidant
naturel; 

• en évaluant les besoins des aidants de façon formelle et en leur fournissant les soins, le
soutien et les ressources nécessaires à leur bien-être;

• en faisant preuve de compassion et de considération envers les aidants;

• en assurant que le réseau de la santé est en mesure de fournir des soins palliatifs intégrés tout
au long de la trajectoire de la maladie.

Qui plus est, il faudra encourager la discussion publique sur la mort et sur la fin de vie, et sur
l’importance de soins palliatifs de grande qualité. les aidants sont essentiels en fin de vie. les
canadiens doivent s’engager activement et ouvertement envers le rôle d’aidant naturel, et le
réseau de la santé, les employeurs, les gouvernements et les collectivités doivent s’engager à les
appuyer.
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