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a Introduction

Ce guide a pour objectif de vous présenter la cartographie des facteurs influencant lexpérience
des proches face aux pertes et de vous guider dans son utilisation. Il s’adresse aux intervenants et
intervenantes dédiés au suivi psychosocial des personnes malades et de leurs proches, a savoir : les
psychologues, les travailleurs et travailleuses sociaux et les techniciens et techniciennes en travail social.

Cette cartographie est un outil de repérage des proches susceptibles de rencontrer davantage de difficultés lors
d’un deces. Elle permet également d’identifier les ressources de ces proches sur lesquelles vous pourriez vous
appuyer pour les soutenir.

UNE PRESENTATION DU
CONTEXTE ET DES L'OUTIL CARTOGRAPHIQUE
CONSEILS D'UTILISATION
1. La présentation du contexte 1. Cing cartographies vierges
Ce guide contient 2. Les objectifs de la cartographie 2. Un carnet d’appréciation des
deux sections : 3. La description de la cartographie facteurs
4. Les conseils d’utilisation de la 3. Un teuillet pour les coordonnées

cartographie des personnes importantes

5. Deux exemples de cartographies 4. Une section pour le suivi envisagé

complétées
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e Le contexte

a. Pourquoi une cartographie ?
La perte d’une personne proche et le deuil qui s’en suit sont des expériences emotionnelles uniques.

Les proches' sont tres impliqués dans les parcours de soins et de fin de vie. Or, si cette implication peut étre
gratifiante, elle présente aussi de nombreux deéfis. Ces parcours sont souvent complexes et stressants, et les
vécus sont tributaires de nombreux facteurs.

Le deuil de la personne proche s'accompagne souvent d’autres pertes, renforcant ainsi lintensité de cette
expeéerience. Le sens de l'implication aupres de la personne en fin de vie, la maison devenue trop grande pour
pouvoir y rester seul-e apres le déces ou encore la diminution des ressources financieres sont autant d’exemples
de ces pertes secondaires.

Et, sila plupart des personnes endeuillées traversent cette période avec l'aide de leur entourage, sans nécessiter
un suivi soutenu, d’autres peuvent rencontrer davantage de difficultés.

Actuellement, les moyens dont dispose le réseau de la santé et des services sociaux et ses partenaires sont
insuffisants pour suivre toutes les personnes endeuillées.

1 Le terme « proches » désigne toute personne ayant un lien significatif avec la personne en fin de vie, que ce lien soit familial ou non.
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Il revient donc aux intervenants et intervenantes de repérer les proches qui semblent plus a risque de faire
face a des difficultés suite aux deces. Ce repérage est baseé sur 'observation pratique et l'expérience des
intervenants et intervenantes. Si cette facon de faire présente des avantages, elle comporte aussi des
inconvenients, dont celui de ne pas repérer de maniere systematique les proches qui auraient eu besoin
d’un suivi plus soutenu ou encore d’offrir des services a des proches qui n‘en auraient pas eu besoin.

Pour faciliter et systématiser le repérage de ces proches qui pourraient avoir un besoin de soutien plus soutenu
apres le déces, cette cartographie répertorie un ensemble de facteurs qui peuvent constituer des entraves: ou
des ressources: pour les proches lors du deuil,

b. La réalisation de la cartographie

Cette cartographie est le résultat de la mise en commun des expertises de plusieurs équipes constituees de
chercheures et de praticiens et praticiennes dans les domaines de la proche aidance, du deuil et des soins de fin
de vie. Les premiers facteurs ont éte identifiés par le biais d’entrevues réalisées aupres de parents d’enfants
gravement malades et d’une revue de littérature (Van Pevenage et al., 2013). Cette premiere version de la
cartographie a été adaptee et complétée pour convenir a un contexte adulte en utilisant une approche de co-
construction interdisciplinaire, alliant un travail scientifique de recherche de la littérature et ['utilisation d’un
savoir clinique d’intervenants et intervenantes experts en soins palliatifs (Savoie-Zajc & Descamps-Bednarz,
2007). Cette seconde version de la cartographie a fait 'objet d’une publication scientifique dans le Journal of
Social Work in End-of-Life & Palliative Care (Van Pevenage et al., 2019).

2 Aspects de la situation de la personne proche susceptibles de constituer des obstacles durant la période du deuil.
3 Aspects de la situation de la personne proche susceptibles de constituer des ressources qu’il pourra mobiliser durant la période du deuil.
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e Les objectifs

Cette cartographie a quatre objectifs principaux :

Structurer 'observation des proches pour repérer ceux qui auraient besoin d’un suivi plus
soutenu

Systématiser davantage les pratiques de repérage de ces proches

Soutenir la prise de décision concernant la mise en place d’un plan d’intervention

Porter une attention aux ressources sur lesquelles sappuyer pour élaborer le plan
d’intervention

= W IN K
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a Les facteurs de la cartographie

La cartographie (disponible a la page 16) est divisée en @ catégories de facteurs pouvant influencer
'expérience des proches face aux pertes.

o La personne proche (ex : age, genre, personnalité, santé mentale et physique)

o La personne malade (ex : age, type et durée de la maladie ou de l'incapacité)

o Les circonstances du déces (ex : annonce, anticipation du déces)

o La relation avec la personne malade (ex : nature, durée de la relation)

o La famille de la personne proche (ex : cohésion familiale, communication intrafamiliale)
o Leréseau social de la personne proche (ex : vie sociale, groupes religieux ou spirituels)

o La situation professionnelle et financiere de la personne proche (ex : emploi, horaire de
travail)

o Le systeme soignant (ex : prise en charge des symptomes, qualité de l'information)

o Le deuil compliqué (ex : déces d’un enfant, brutalité du déces)
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Au sein de ces catégories, de nombreux facteurs sont présentés pour vous soutenir dans 'évaluation de la
situation de la personne proche. Excepté pour la catégorie concernant le deuil compliqué (voir page suivante), il
faut considérer les facteurs comme étant neutres.

Cela signifie que chacun des facteurs peut constituer une ressource ou une entrave
pour la personne proche, dépendamment de la situation. Votre jugement de la
situation vous permettra de déterminer si un facteur constitue une entrave ou une
ressource.

Pourquoi cette neutralité ?

1

Chaque personne et chaque situation sont uniques. Un facteur peut, pour une personne étre une
ressource alors que pour une autre, il s’agira plutét d’une entrave.

Par exemple :

La cohésion familiale peut étre une ressource lorsqu’elle est souple, puisqu’elle s’adapte aux situations. Toutefois, elle
peut constituer une entrave lorsqu’elle est rendue complexe, par exemple, par une recomposition familiale difficile.
Occuper un emploi peut étre une ressource lorsque cette activité permet a la personne proche d’évoluer dans un autre

environnement. Toutefois, 'occupation d’un emploi peut étre vécue comme une charge par la personne proche. Il s’'agit
alors d’une entrave.

Dans la littérature scientifique, il est rare qu’un facteur soit considere sans ambiguité et unanimement
comme une ressource ou une entrave.

Par exemple :

Certaines recherches montrent que plus les personnes endeuillées sont agées, plus elles sont a l'épreuve de la mort
puisqu’elles ont déja vécu plusieurs deuils dans leur vie alors que d’autres recherches montrent que le cumul des déces et
des pertes associées aux déces peuvent rendre le deuil des personnes agées particulierement difficile.
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Les facteurs de deuil compliqué

} ATTENTION

Dans certains cas, le deuil peut se compliquer. Sans s’attarder aux criteres diagnostiques qui visent a évaluer
la présence d’un deuil pathologique, certains facteurs doivent faire 'objet d’une attention particuliere de votre
part, car ils sont susceptibles de complexifier le deuil. Ces facteurs sont :

« Le déces d’un enfant

« La brutalité du déces / une mort violente

« La mort soudaine ou une longue agonie

« Larepétition des deuils et séparations

« Les troubles de personnalité / les antécédents psychiatriques
« L’isolement social

« Lesuicide

« Larelation fusionnelle

Lorsque vous identifiez l'un de ces facteurs chez un proche, cela ne signifie pas pour
autant que le deuil sera nécessairement compliqué, mais il est fortement suggéré d’en
parler avec un membre de votre équipe afin d’évaluer la situation et de déterminer le
soutien a offrir.
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Les conseils d'utilisation de la cartographie

a. Pour qui ?

La cartographie a ete creee pour les intervenants et intervenantes dediés au suivi psychosocial des personnes
malades et de leurs proches, a savoir, les psychologues, les travailleurs et travailleuses sociaux et les techniciens
et techniciennes en travail social.

Les personnes qui utilisent la cartographie peuvent la remplir de maniere individuelle ou concertee.

b. Quand utiliser la cartographie ?

|dentifier les ressources et les entraves de la personne proche et mettre en place les éventuels services nécessite
du temps. Il est donc conseillé d’utiliser la cartographie le plus tot possible dans le processus de suivi de la
personne malade potentiellement « en fin de vie » et de ses proches (utilisation pré-déces). Toutefois, l"utilisation
de la cartographie peut aussi étre amorcée lors de la prise en charge d’un proche en suivi de deuil (utilisation
post-deéces).

} ATTENTION

Il faut toutefois éviter de remplir ou mettre a jour la cartographie directement apres le déces de la
personne malade. En effet, dans les jours suivants le déces, les personnes endeuillées peuvent benéficier
de soutien plus important, mais la plupart du temps, ce soutien diminue par la suite (Hanus, 2006).

c. Comment utiliser la cartographie ?

Etant donné les différents contextes de travail, deux options s’offrent & vous. La premiére option est fortement
suggeéree, mais la seconde option peut s'avérer utile si vos moyens sont limités (ex : temps de prise en charge
limite, équipe réeduite).
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Option 1 : dresser un portrait complet de la situation et remplir la cartographie de
maniere systématique

Individuellement ou en équipe, utilisez un code de couleur afin de surligner les différents facteurs de la
cartographie qui constituent des ressources (ex : vert) et les facteurs qui constituent des entraves (ex : rose). Si
VOUS Ne pouvez pas vous prononcer, laissez le facteur intact,

ldéalement, la cartographie devrait étre « colorée » de maniere progressive, selon l’évolution de votre connaissance
de la personne proche et de sa situation. Toutefois, au besoin, la cartographie peut faire l'objet d’une utilisation
unique. Il est alors conseillé de la remplir en équipe afin d’obtenir une pluralité de points de vue sur la situation.

Pour vous aider et vous guider dans la démarche, un carnet accompagne la cartographie. Chaque facteur est
repris sous forme de question qui vous invite a vous interroger sur son statut. Quelques exemples accompagnent
les questions.

Une fois la cartographie remplie, vous obtenez un portrait de la situation de la personne proche pour vous
soutenir dans la prise de décision concernant le suivi. Vous étes alors en mesure de repondre aux questions
suivantes :

Est-ce que ce proche présente davantage de ressources que d’entraves ou l'inverse ?

Est-ce que ce proche nécessite un suivi plus soutenu ?

Si oui,
O quelles ressources de ce proche peuvent étre mobilisées pour le soutenir ?

O d’autres professionnels ou services devraient-ils étre suggérés a la personne
proche ?
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Un exemple de cartographie positive (situation ou la personne proche ne nécessite probablement pas ou peu de
suivi) ainsi qu’un exemple de cartographie difficile (situation ou la personne proche nécessite probablement un
suivi de deuil) sont présentés a la page 15.

En fin de carnet, des espaces ont été réservés pour les coordonnées des personnes-ressources ainsi que pour
vOos recommandations de suivi.

Option 2 : avoir une vue d’ensemble de la situation. La cartographie est consultée
comme aide-mémoire

Vous pouvez consulter la cartographie afin de vous assurer, lors de vos interventions, d’avoir pris en considération
'ensemble des facteurs qui peuvent influencer l'expérience du deuil des proches.

Par exemple, imprimez et affichez la cartographie dans votre bureau ou dans la salle de rencontre de l'équipe.
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A considérer lors de l'utilisation de la cartographie

Les résultats de la cartographie doivent étre appréciés dans leur globalite.

. Les facteurs ne sont pas pondérés. Il ne faut pas présumer que certains d’entre eux sont plus importants
que d’autres (excepteé pour les facteurs de deuil compliqué).

. Votre prise de décision ne doit pas se baser sur une simple addition des entraves et des ressources.

. Les situations de la personne malade et de la personne proche évoluent. Certains facteurs ressources
peuvent se transformer en facteurs entraves et inversement. Au besoin, vous pouvez reprendre une
cartographie vierge pour reevaluer la situation.

Votre jugement clinique est essentiel dans l'interprétation des résultats et la prise de
décision. N'hésitez pas a discuter de vos réflexions et décisions avec les membres de
votre équipe afin d’évaluer la situation et déterminer le soutien a offrir.
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Deux exem

La premiere présente une situation

plutét

positive ne nécessitant pas ou peu de soutien :

méme si les circonstances du déces sont des /-\‘

facteurs fragilisants, la personne cumule les

facteurs ressources (et il n’y a aucun facteur de

deuil compliqué), ce qui présage peu de besoins

de soutien spécifique.

LA PERSONNE PROCHE

LA RELATION A LA PERSONNE MALADE

LE SYSTEME SOIGNANT

. Age

+ Genre

. Personnalité / caractére

+ Réaction émotionnelle

-+ Type de lien & la personne malade
+ Santé mentale

+  Santé physique

Projets de vie

Gestion de problemes

+ Capacité de compréhension

. Capacité de verbalisation

+ Capacité de faire face au stress
+ Capacité de demander de l'aide
+ Sens donné a la maladie - mort

- Sens donné a l'accompagnement
+ Vision de la vie en général

- Spiritualité

+ Autres

LA PERSONNE MALADE

- Personnalité / caractére
+ Age de la personne malade
de maladie

+ Sens donné a la maladie / mort
+ Projets de vie

-« Spiritualité

+ Autres

« Nature de la relation

- Durée de la relation

+ Communication personne malade - proche
« Situation résidentielle

LES CIRCONSTANCES DU DECES

LA SITUATION PROFESSIONNELLE ET
FINANCIERE DE LA PERSONNE PROCHE

+ Anticipation du décés
+ Annonce du décés
Lieu du déces

+ Présence lors du déces
+ Type de décés (ex : AMM)
. Autres

. Emploi

« Horaire de travail

. Collegues

« Flexibilité du milieu de travail
+ Ressources financiéres

« Autres

- Durée entre symptomes et diagnostic

« Période entre s‘mitbmes et diainostic

. Prise en charge des symptomes

+ Qualité de l'information

+ Qualité de l'écoute

- Satisfaction des soins

« Anticipation de non réanimation
Directives médicales anticipées

Relatic idant-soignant

- Cohérence entre soignants

Offre de soutien spirituel
oF -

- Suivi post-deuil
- Soutien psychosocial
- Soutien a domicile
- Autres

LES FACTEURS DE DEUIL COMPLIQUE

+ Déces d'un enfant
+ Brutalité du décés / mort violente

+ Mort soudaine ou longue agonie

+ Répétition des deuils et séparations

+ Troubles de personnalité / antécédents

Esﬁhiatriiues

+ Suicide
« Relation fusionnelle
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ples de cartographie

LA RELATION A LA PERSONNE MALADE LE SYSTEME SOIGNANT

LA PERSONNE PROCHE
Age + Nature de la relation - Durée entre symptémes et diagnostic
. Genre + Durée de la relation + Période entre symptomes et diagnostic
. Personnalité / caractére - Communication personne malade - proche - Durée entre le diagnostic et le décas
- Réaction émotionnelle + Situation résidentielle - Prise en charge des symptomes

- Type de lien 2 la personne malade
- Santé mentale

+ Projets de vie

- Gestion de problemes

+ Capacité de compréhension

- Capacité de verbalisation

- Capacité de faire face au stress
- Capacité de demander de l'aide
- Sens donné a la maladie - mort

+ Aspects émotionels Qualité de l'information

+ Support pratique - Qualité de l'écoute

Support financier Satisfaction des soins

Autres - Anticipation de non réanimation
- Directives médicales anticipées
Relation aidant-soignant
Disponibilité des soignants
Cohérence entre soignants

LA FAMILLE DE LA PERSONNE PROCHE

« Offre de soutien spirituel

df

- Exp
- Sens donné & l'accompagnement
« Vision de la vie en général

- Spiritualité

>
£
8
8

LA PERSONNE MALADE

+ Reconnaissance du role de proche « Ori ion vers les

+ Cohésion familiale «  Suivi post-deuil

+ Communication intrafamiliale - Soutien psychosocial

+ Communication famille - « Soutien a domicile
systeme de santé « Autres

. ilité familiale

« Autres

LES FACTEURS DE DEUIL COMPLIQUE

« Personnalité / caractere

Age de la personne malade
Type de maladie

« Durée de la maladie

LE RESEAU SOCIAL
DE LA PERSONNE PROCHE - Décés d’un enfant
- Brutalité du déces / mort violente
+ Mort soudaine ou longue agonie

« Répétition des deuils et séparations
« Troubles de personnalité / antécédents

+ Vie social
+ Dispon

é pratique famille / amis

. Sens donné a la maladie / mort . Disponibilité relationnelle famille / amis les c
- Projets de vie . Voisins psychiatriques
. Spiritualité . Groupes religieux ou spirituels « Isolement social
. Autres . Autres - Suicide
« Relation fusionnelle
. LA SITUATION PROFESSIONNELLE ET
U EREBNE B PIe FINANCIERE DE LA PERSONNE PROCHE

- Type de déces (ex : AMM)
. Autres

« Emploi
+ Horaire de travail

+ Collegues

+ Flexibilité du milieu de travail
+ Ressources financiéres

+ Autres

La seconde présente une situation plutét
difficile : méme si les caractéristiques de la
personne proche ainsi que sa relation a la
personne malade sont des facteurs ressources,
la famille et le réseau social présentent un cumul
de facteurs fragilisants. Cette personne présente
un risque d’isolement social important a la suite
du déces (ce facteur est d’ailleurs identifié dans

les facteurs de deuil compligué). Un soutien

spécifique devrait donc étre envisageé.
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Age
Genre
Personnalité / caracteére

Réaction émotionnelle

Type de lien a la personne malade

Santé mentale

Santé physique

Projets de vie

Gestion de problemes

Capacité de compréhension

Capacité de verbalisation

Capacité de faire face au stress

Capacité de demander de l'aide

Sens donné a la maladie - mort

Expériences antérieures d'accompagnement
Sens donné a l'accompagnement

Vision de la vie en général

Spiritualité

Autres

LA PERSONNE MALADE

Personnalité / caractére

Age de la personne malade
Type de maladie

Durée de la maladie

Sens donné a la maladie / mort
Projets de vie

Spiritualité

Autres

. LA SITUATION PROFESSIONNELLE ET
LES CIRCONSTANCES DU DECES FINANCIERE DE LA PERSONNE PROCHE

Nature de la relation

Durée de la relation

Communication personne malade - proche
Situation résidentielle

Aspects émotionels

Support pratique

Support financier

Autres

LA FAMILLE DE LA PERSONNE PROCHE

Reconnaissance du role de proche
Cohésion familiale
Communication intrafamiliale
Communication famille -

systéme de santé

Adaptabilité familiale

Autres

LE RESEAU SOCIAL
DE LA PERSONNE PROCHE

Vie sociale

Disponibilité pratique famille / amis
Disponibilité relationnelle famille / amis
Voisins

Rituels

Groupes religieux ou spirituels

Autres

Anticipation du déces
Annonce du déces

Lieu du déces

Présence lors du déces
Type de déces (ex : AMM)
Autres

Emploi
Horaire de travail

Collegues

Flexibilité du milieu de travail
Ressources financiéres

Autres
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+ Durée entre symptomes et diagnostic

« Période entre symptémes et diagnostic

« Durée entre le diagnostic et le déces

« Prise en charge des symptomes

+ Qualité de l'information

« Qualité de l'écoute

- Satisfaction des soins

« Anticipation de non réanimation

- Directives médicales anticipées

« Relation proche-soignant

« Disponibilité des soignants

« Cohérence entre soignants

« Possibilité de répit

« Offre de soutien spirituel

« Orientation vers les ressources extérieures
« Suivi post-déces

«  Soutien psychosocial

+ Soutien a domicile

« Autres

LES FACTEURS DE DEUIL COMPLIQUE

« Déces d'un enfant

« Brutalité du déces / mort violente

« Mort soudaine ou longue agonie

- Répétition des deuils et séparations

« Troubles de personnalité / antécédents
psychiatriques de la personne proche

« Isolement social

« Suicide

« Relation fusionnelle

« Autres




Age
Genre
Personnalité / caracteére

Réaction émotionnelle

Type de lien a la personne malade

Santé mentale

Santé physique

Projets de vie

Gestion de problemes

Capacité de compréhension

Capacité de verbalisation

Capacité de faire face au stress

Capacité de demander de l'aide

Sens donné a la maladie - mort

Expériences antérieures d'accompagnement
Sens donné a l'accompagnement

Vision de la vie en général

Spiritualité

Autres

LA PERSONNE MALADE

Personnalité / caractére

Age de la personne malade
Type de maladie

Durée de la maladie

Sens donné a la maladie / mort
Projets de vie

Spiritualité

Autres

. LA SITUATION PROFESSIONNELLE ET
LES CIRCONSTANCES DU DECES FINANCIERE DE LA PERSONNE PROCHE

Nature de la relation

Durée de la relation

Communication personne malade - proche
Situation résidentielle

Aspects émotionels

Support pratique

Support financier

Autres

LA FAMILLE DE LA PERSONNE PROCHE

Reconnaissance du role de proche
Cohésion familiale
Communication intrafamiliale
Communication famille -

systéme de santé

Adaptabilité familiale

Autres

LE RESEAU SOCIAL
DE LA PERSONNE PROCHE

Vie sociale

Disponibilité pratique famille / amis
Disponibilité relationnelle famille / amis
Voisins

Rituels

Groupes religieux ou spirituels

Autres

Anticipation du déces
Annonce du déces

Lieu du déces

Présence lors du déces
Type de déces (ex : AMM)
Autres

Emploi
Horaire de travail

Collegues

Flexibilité du milieu de travail
Ressources financiéres

Autres
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+ Durée entre symptomes et diagnostic

« Période entre symptémes et diagnostic

« Durée entre le diagnostic et le déces

« Prise en charge des symptomes

+ Qualité de l'information

« Qualité de l'écoute

- Satisfaction des soins

« Anticipation de non réanimation

- Directives médicales anticipées

« Relation proche-soignant

« Disponibilité des soignants

« Cohérence entre soignants

« Possibilité de répit

« Offre de soutien spirituel

« Orientation vers les ressources extérieures
« Suivi post-déces

«  Soutien psychosocial

+ Soutien a domicile

« Autres

LES FACTEURS DE DEUIL COMPLIQUE

« Déces d'un enfant

« Brutalité du déces / mort violente

« Mort soudaine ou longue agonie

- Répétition des deuils et séparations

« Troubles de personnalité / antécédents
psychiatriques de la personne proche

« Isolement social

« Suicide

« Relation fusionnelle

« Autres
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Age
Genre
Personnalité / caracteére

Réaction émotionnelle

Type de lien a la personne malade

Santé mentale

Santé physique

Projets de vie

Gestion de problemes

Capacité de compréhension

Capacité de verbalisation

Capacité de faire face au stress

Capacité de demander de l'aide

Sens donné a la maladie - mort

Expériences antérieures d'accompagnement
Sens donné a l'accompagnement

Vision de la vie en général

Spiritualité

Autres

LA PERSONNE MALADE

Personnalité / caractére

Age de la personne malade
Type de maladie

Durée de la maladie

Sens donné a la maladie / mort
Projets de vie

Spiritualité

Autres

. LA SITUATION PROFESSIONNELLE ET
LES CIRCONSTANCES DU DECES FINANCIERE DE LA PERSONNE PROCHE

Nature de la relation

Durée de la relation

Communication personne malade - proche
Situation résidentielle

Aspects émotionels

Support pratique

Support financier

Autres

LA FAMILLE DE LA PERSONNE PROCHE

Reconnaissance du role de proche
Cohésion familiale
Communication intrafamiliale
Communication famille -

systéme de santé

Adaptabilité familiale

Autres

LE RESEAU SOCIAL
DE LA PERSONNE PROCHE

Vie sociale

Disponibilité pratique famille / amis
Disponibilité relationnelle famille / amis
Voisins

Rituels

Groupes religieux ou spirituels

Autres

Anticipation du déces
Annonce du déces

Lieu du déces

Présence lors du déces
Type de déces (ex : AMM)
Autres

Emploi
Horaire de travail

Collegues

Flexibilité du milieu de travail
Ressources financiéres

Autres
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+ Durée entre symptomes et diagnostic

« Période entre symptémes et diagnostic

« Durée entre le diagnostic et le déces

« Prise en charge des symptomes

+ Qualité de l'information

« Qualité de l'écoute

- Satisfaction des soins

« Anticipation de non réanimation

- Directives médicales anticipées

« Relation proche-soignant

« Disponibilité des soignants

« Cohérence entre soignants

« Possibilité de répit

« Offre de soutien spirituel

« Orientation vers les ressources extérieures
« Suivi post-déces

«  Soutien psychosocial

+ Soutien a domicile

« Autres

LES FACTEURS DE DEUIL COMPLIQUE

« Déces d'un enfant

« Brutalité du déces / mort violente

« Mort soudaine ou longue agonie

- Répétition des deuils et séparations

« Troubles de personnalité / antécédents
psychiatriques de la personne proche

« Isolement social

« Suicide

« Relation fusionnelle

« Autres
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FACTEURS

A

Age

Genre

Personnalité/
Caractere

Réactions
émotionnelles

Type de lien a la
personne malade

Santé mentale

Santé physique

La personnes proche (1/3)

QUESTIONS

L’age de la personne proche vous semble-t-il une ressource
ou une entrave ?

Le genre de la personne proche vous semble-t-il une
ressource ou une entrave ?

Le caractere, la personnalité de la personne proche vous

semblent-ils une ressource ou une entrave ? (optimiste, facile,
affable, rigide, tétu)

Les réactions émotionnelles de la personne proche vous

semblent-elles une ressource ou une entrave ? (fortes,
adéquates, absentes)

Le type de lien entre la personne proche et la personne

malade vous semble-t-il une ressource ou une entrave ?
(affection, complicité, ambivalence, conflit, abus)

La santé mentale de la personne proche vous semble-t-elle

une ressource ou une entrave ? (bonne, mauvaise, prise en charge
par psy ou médecin (noter les coordonnées))

La sante physique de la personne proche vous semble-t-elle

une ressource ou une entrave ? (bonne, mauvaise, prise en charge
par psy ou médecin (noter les coordonnées))
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La personne proche (2/3)

FACTEURS QUESTIONS

Les projets de vie de la personne proche vous semblent-ils

Projets de vie une ressource ou une entrave ? (révision des projets, désintérét

envers les projets)

Gestion de Le type de gestion de probleme développe par la personne
ble proche vous semble-t-il une ressource ou une entrave 7
problemes (souple, créatif, difficile, chaotique)

Capacités de
compréhension

Capacité de
verbalisation

Capacité de faire
face au stress

Capacité de
demander de l'aide

La capacité de comprehension de la personne proche vous

semble-t-elle une ressource ou une entrave ? (facile, immédiate,
limitée, difficile)

La capacité de verbalisation de la personne proche vous

semble-t-elle une ressource ou une entrave ? (facile, immédiate,
limitée, difficile)

La capacité a faire face au stress de la personne proche vous

semble-t-elle une ressource ou une entrave ? (active, facile,
créative, passive, difficile)

La capacité de demander de l'aide de la personne proche

vous semble-t-elle une ressource ou une entrave ? (facile,
immédiate, limitée, difficile, limitée)

NOTES
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La personne proche (3/3)
=>lap P /

FACTEURS QUESTIONS NOTES

Le sens donné par la personne proche a la maladie et a la

mort vous semble-t-il une ressource ou une entrave ? (positif,
culpabilisant)

Sens donné a la
maladie, a la mort

Expériences Les expériences antérieures d’accompagnement qu’a vécue la
antérieures personne proche vous semblent-elles des ressources ou des

d’accompagnement entraves ? (positives, difficiles)

Le sens donné par la personne proche a l'accompagnement

vous semble-t-il une ressource ou une entrave ? (positif,
culpabilisant)

Sens donné a
'accompagnement

Vision de la vie en  La vision de la vie de la personne proche vous semble-t-elle
général une ressource ou une entrave ? (confiant, optimiste, défaitiste)

La spiritualité de la personne proche vous semble-t-elle une
ressource ou une entrave ? (supportante, culpabilisante)

Spiritualité

Y'a-t-il d’autres éléments propres a la personne proche qui
Autres vous semblent des ressources ou des entraves ?
Lesquels ?
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B2 | 3 personne malade (1/2)

FACTEURS

Personnalité /
caractere

Age de la personne
malade

Type de maladie

QUESTIONS NOTES

Le caractere, la personnalité de la personne malade vous

semblent-ils une ressource ou une entrave ? (optimiste, facile,
affable, rigide, tétu)

L’age de la personne malade vous semble-t-il une ressource
Oou une entrave ? (Tres jeune, tres 4gé)

Le type de maladie dont souffre la personne malade vous

semble-t-il une ressource ou une entrave ? (cognitive, physique,
dégenérative)

La durée de la maladie de la personne malade vous semble-

Durée de la maladie t-elle une ressource ou une entrave ? (chronique, aigué, &

Sens donné a la
maladie, a la mort

Projets de vie

développement rapide)

Le sens donné par la personne malade a la maladie et a la

mort vous semble-t-il une ressource ou une entrave ? (positif,
culpabilisant)

Les projets de vie de la personne malade vous semblent-ils

une ressource ou une entrave ? (adaptation des projets, désintérét
des projets)
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E£Z | 5 personne malade (2/2)

FACTEURS QUESTIONS NOTES

. . e s La spiritualité de la personne malade vous semble-t-elle une
Spiritualité .
ressource ou une entrave ? (supportante, culpabilisante)

Y’a-t-il d’autres éléments propres a la personne malade qui
Autres
vous semblent des ressources ou des entraves ? Lesquels ?
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Les circonstances du déces

FACTEURS

Anticipation du
déces

Annonce du déces

Lieu du déces

Présence lors du
déces

Type de déces

Autres

QUESTIONS NOTES

L’anticipation (ou non) du déces par la personne proche vous

semble-t-elle une ressource ou une entrave ? (anticipation vécue
positivement, déceés inattendu)

La maniere dont le déces a été annonceé a la personne proche

vous semble-t-elle une ressource ou une entrave ? (soutenante,
brusque)

Le lieu du déces de la personne malade vous semble-t-il une
ressource ou une entrave ? (soulagement, déception)

La présence (ou l'absence) de la personne proche lors
du déces de la personne malade vous semble-t-elle une
ressource ou une entrave ? (vécu positif, vécu difficile)

Le type de déces de la personne malade vous semble-t-il une
ressource ou une entrave ? (AMM avec décision partagée ou non)

Y'a-t-il d’autres éléments propres au circonstances du déces
qui vous semblent des ressources ou des entraves ?
Lesquels ?

CARTOGRAPHIE DES FACTEURS INFLUENCANT LEXPERIENCE DES PROCHES FACE AUX PERTES

< PAGE 25



I&i La relation a la personne malade (1/2)

FACTEURS QUESTIONS NOTES

La nature de la relation entre la personne malade et la
personne proche vous semble-t-elle une ressource ou une
entrave ? (conjugale, filiale, amicale)

Nature de la
relation

La durée de la relation entre la personne malade et la
personne proche vous semble-t-elle une ressource ou une

entrave ? (jeune relation, relation de longue date) (Attention, une relation
de courte durée ne signifie pas nécessairement un faible investissement)

Durée de la relation

Communication Le type de communication entre la personne malade et la
personne malade- personne proche vous semble-t-il une ressource ou une
proche entrave ? (ouverte, difficile, non-dits)

La situation résidentielle entre la personne malade et la
personne proche vous semble-t-elle une ressource ou une
entrave ? (cohabitation, quasi cohabitation, éloignement géographique)

Situation
résidentielle

Les aspects émotionnels entre la personne malade et la
personne proche vous semblent-ils une ressource ou une
entrave 7 (conflits, tensions, affection)

Aspects
émotionnels

Le support pratique entre la personne malade et la personne

Support pratique proche vous semble-t-il une ressource ou une entrave ?
(positif, pauvre, négatif)
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nLa relation a la personne malade (2/2)

FACTEURS QUESTIONS NOTES

Le support financier entre la personne malade et la personne

Support financier proche vous semble-t-il une ressource ou une entrave ?
(positif, pauvre, négatif)

Y'a-t-il d’autres eléments propres a la relation a la personne
Autres malade qui vous semblent des ressources ou des entraves ?
Lesquels ?
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'I' La famille de la personne proche

FACTEURS QUESTIONS NOTES
Reconnaissance du La persone proche est-elle reconnue dans son réle par les
role de proche personnes de son environnement direct ?

La cohésion familiale vous semble-t-elle une ressource ou une

Cohésion familiale entrave ? (souple, fusionnelle, fragile)

Communication La communication intrafamiliale vous semble-t-elle une
intrafamiliale ressource ou une entrave ? (ouverte, bonne, fermée, inexistante)

Communication | 5 qualité de la communication entre la famille et le systeme
famille-systéme de de santé vous semble-t-elle une ressource ou une entrave ?

santé (ouverte, bonne, fermée, inexistante)
Adaptabilité L’adaptabilité familiale vous semble-t-elle une ressource ou
familiale une entrave ? (forte, moyenne, faible)

Y'a-t-il d’autres eléments propres a la famille de la personne
Autres proche qui vous semblent une ressource ou une entrave ?
Lesquels ?
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Z@z Le réseau social de la personne proche

FACTEURS QUESTIONS NOTES
La qualité de la vie sociale de la personne proche vous
Vie sociale semble-t-elle une ressource ou une entrave ? (épanouissante,

limitée, diminuée)
Disponibilité La disponibilité pratique de "entourage de la personne

. . —t- o)
pratique famille / proche vous semble t eLle une ressource ou une entrave
(apporter des repas, faire le linge, promener le chien) (présente,

amis envahissante, absente)
Disponibilité La disponibilité relationnelle de l'entourage de la personne
relationnelle proche vous semble-t-elle une ressource ou une entrave ? (par
famille / amis téléphone, en direct) (présence, écoute, empathie, distance, conflit)

. . Y’a-t-il des voisins disponibles pour offrir du soutien a la

Voisins . o

personne proche ? (faire des courses, déneiger)

. Les rituels de la personne proche vous semblent-ils une

Rituels -
ressource ou une entrave

La relation avec un éventuel groupe religieux ou spirituel vous

semble-t-elle une ressource ou une entrave ? (supportant,
culpabilisant, envahissant)

Groupe religieux ou
spirituel

Y'a-t-il d’autres éléments propres au réseau social de la
Autres personne proche qui vous semblent une ressource ou une
entrave ? Lesquels ?
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ggs La situation professionnelle et financiere
= de la personne proche

FACTEURS

Emploi

Horaire de travail

Collegues

Flexibilité du milieu
de travail

Ressources
financieres

Autres
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QUESTIONS

La situation d’emploi de la personne proche vous semble-

t-elle une ressource ou une entrave ? (programme d’aide aux
employés, chomage) (attention, pour certaines personnes proches, étre «
sans emploi » peut étre une ressource, malgré un revenu moindre)

Les horaires de travail de la personne proche vous semblent-

ils une ressource ou une entrave ? (travail de nuit, horaire coupé,
horaire « sur appel »)

Les collegues de travail de la personne proche vous

semblent-ils une ressource ou une entrave ? (supportant,
compréhensifs, pénibles, peu supportant)

Le milieu professionnel de la personne proche vous semble-t-
il une ressource ou une entrave ? (souplesse d’horaire, cadre rigide)

Les ressources financieres de la personne proche vous

semblent-elles une ressource ou une entrave ?
(baisse significative ou maintien du niveau de vie, baisse ou maintien de la
qualité de vie, soutien financier de la famille, des amis...)

Y'a-t-il d’autres eléments propres a la situation
professionnelle ou financiere de la personne proche qui vous
semblent une ressource ou une entrave ? Lesquels ?
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@ Le systeme soignant (1/3)

QUESTIONS NOTES

FACTEURS

Durée entre les
symptomes et le
diagnostic
Période entre les
symptémes et le
diagnostic

Durée entre le
diagnostic et le
déces

Prise en charge des
symptomes

Qualité de
l'information

Qualité de l'écoute

Satisfaction des
soins

La durée entre les symptomes et le diagnostic vous semble-t-
elle une ressource ou une entrave ? (trop longue, trop courte)

Le vecu de la période entre les symptomes et le diagnostic

vous semble-t-il une ressources ou une entrave
(incertitude, angoisse, anxiéte, frustration, choc)

La durée entre le diagnostic et le déces vous semble-t-elle
une ressource ou une entrave “? (trop longue, trop courte)

La prise en charge des symptomes vous semble-t-elle une
ressource ou une entrave ? (bonne, moyenne, absente)

La qualité de l'information offerte vous semble-t-elle une
ressource ou une entrave ? (bonne, moyenne, absente)

La qualité de l'écoute offerte vous semble-t-elle une
ressource ou une entrave ? (bonne, moyenne, absente)

La satisfaction a "égard des soins recus vous semble-t-elle
une ressource ou une entrave ? (bonne, moyenne, absente)
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@ Le systeme soignant (2/3)

FACTEURS QUESTIONS NOTES

La qualité de l'information sur la non-réanimation vous

semble-t-elle une ressource ou une entrave ? (bonne, absente)
(s'il existe des documents ou des personnes-ressources, le noter)

Anticipation de
non-réanimation

Directives La qualité de 'information sur les directives medicales
médicales anticipées vous semble-t-elle une ressource ou une entrave ?

. (bonne, absente) (s'il existe des documents ou des personnes-ressources,
anticipées le noter)

Relation proche- L3 qualité de la relation proche-soignants vous semble-t-elle
soignants une ressource ou une entrave ? (bonne, moyenne, mauvaise)

Disponibilité des  La disponibilité des soignants vous semble-t-elle une
soignants ressource ou une entrave ? (bonne, moyenne, absente)

Cohérence entre  La cohérence entre les soignants vous semble-t-elle une
soignants ressource ou une entrave ? (bonne, moyenne, absente)

La possibilité d’obtenir du répit vous semble-t-elle une
ressource ou une entrave ? (bonne, moyenne, absente)

Possibilité de répit

Offre de soutien  |'offre de soutien spirituel vous semble-t-elle une ressource
spiritue[ Ou une entrave ? (présente, absente)
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@ Le systeme soignant (3/3)

QUESTIONS NOTES

FACTEURS

Orientation vers
des ressources
extérieures

Suivi post-déces

Soutien
psychosocial

Soutien a domicile

Autres

La qualité de l'orientation vers des ressources extérieures

vous semble-t-elle une ressource ou une entrave ? (bonne,
moyenne, absente)

Un suivi post-déces est-il prévu ? (oui, non)

Le soutien psychosocial regu par la personne proche est-il
suffisant ? (oui, non)

Le soutien & domicile recu est-il suffisant ? (présence d’une
équipe dédiée en soins palliatifs)

Y'a-t-il d’autres eléments propres au systeme soignant qui
vous semblent une ressource ou une entrave ? Lesquels ?
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LES FACTEURS DE DEUIL A COCHER

COMPLIQUE

Déces d'un enfant

Brutalité du déces/mort violente

Mort soudaine ou longue agonie

Répétition des deuils et séparations

Troubles de personnalité/antécédents
psychiatriques de la personne proche

Isolement social

Mort par suicide

Relation fusionnelle avec la personne
malade
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COORDONNEES

NOM TELEPHONE
Médecin
Infirmier(e)
Travailleur(se) social(e)
Psychologue
Conijoint(e)

Enfants

Autres
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SUIVI

Nom de la personne proche :

Date de naissance :

Date de passation de la cartographie (si pertinent) :

Description de la situation :

DECISIONS PRISES :

Les facteurs entraves concernent-ils les facteurs de deuil compliqué ? Si oui, est-ce que la personne
proche a besoin de soutien professionnel ?
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SUIVI (suite)

Y'a-t-il davantage de facteurs ressources que de facteurs entraves ?

S’il y a peu de facteurs entraves, ceux-ci sont-ils tout de méme susceptibles de rendre le deuil de cette
personne plus difficile ?

Description des ressources de la personne proche

Description des problématiques identifiées (s’il y a lieu)
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Age
Genre
Personnalité / caracteére

Réaction émotionnelle

Type de lien a la personne malade

Santé mentale

Santé physique

Projets de vie

Gestion de problemes

Capacité de compréhension

Capacité de verbalisation

Capacité de faire face au stress

Capacité de demander de l'aide

Sens donné a la maladie - mort

Expériences antérieures d'accompagnement
Sens donné a l'accompagnement

Vision de la vie en général

Spiritualité

Autres

LA PERSONNE MALADE

Personnalité / caractére

Age de la personne malade
Type de maladie

Durée de la maladie

Sens donné a la maladie / mort
Projets de vie

Spiritualité

Autres

. LA SITUATION PROFESSIONNELLE ET
LES CIRCONSTANCES DU DECES FINANCIERE DE LA PERSONNE PROCHE

Nature de la relation

Durée de la relation

Communication personne malade - proche
Situation résidentielle

Aspects émotionels

Support pratique

Support financier

Autres

LA FAMILLE DE LA PERSONNE PROCHE

Reconnaissance du role de proche
Cohésion familiale
Communication intrafamiliale
Communication famille -

systéme de santé

Adaptabilité familiale

Autres

LE RESEAU SOCIAL
DE LA PERSONNE PROCHE

Vie sociale

Disponibilité pratique famille / amis
Disponibilité relationnelle famille / amis
Voisins

Rituels

Groupes religieux ou spirituels

Autres

Anticipation du déces
Annonce du déces

Lieu du déces

Présence lors du déces
Type de déces (ex : AMM)
Autres

Emploi
Horaire de travail

Collegues

Flexibilité du milieu de travail
Ressources financiéres

Autres
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+ Durée entre symptomes et diagnostic

« Période entre symptémes et diagnostic

« Durée entre le diagnostic et le déces

« Prise en charge des symptomes

+ Qualité de l'information

« Qualité de l'écoute

- Satisfaction des soins

« Anticipation de non réanimation

- Directives médicales anticipées

« Relation proche-soignant

« Disponibilité des soignants

« Cohérence entre soignants

« Possibilité de répit

« Offre de soutien spirituel

« Orientation vers les ressources extérieures
« Suivi post-déces

«  Soutien psychosocial

+ Soutien a domicile

« Autres

LES FACTEURS DE DEUIL COMPLIQUE

« Déces d'un enfant

« Brutalité du déces / mort violente

« Mort soudaine ou longue agonie

- Répétition des deuils et séparations

« Troubles de personnalité / antécédents
psychiatriques de la personne proche

« Isolement social

« Suicide

« Relation fusionnelle

« Autres




Age
Genre
Personnalité / caractere

Réaction émotionnelle

Type de lien a la personne malade

Santé mentale

Santé physique

Projets de vie

Gestion de probléemes

Capacité de compréhension

Capacité de verbalisation

Capacité de faire face au stress

Capacité de demander de l'aide

Sens donné a la maladie - mort

Expériences antérieures d'accompagnement
Sens donné a l'accompagnement

Vision de la vie en général

Spiritualité

Autres

LA PERSONNE MALADE

Personnalité / caracteére

Age de la personne malade
Type de maladie

Durée de la maladie

Sens donné a la maladie / mort
Projets de vie

Spiritualité

Autres

. LA SITUATION PROFESSIONNELLE ET
LES CIRCONSTANCES DU DECES FINANCIERE DE LA PERSONNE PROCHE

Nature de la relation

Durée de la relation

Communication personne malade - proche
Situation résidentielle

Aspects émotionels

Support pratique

Support financier

Autres

LA FAMILLE DE LA PERSONNE PROCHE

Reconnaissance du role de proche
Cohésion familiale
Communication intrafamiliale
Communication famille -

systéme de santé

Adaptabilité familiale

Autres

Durée entre symptomes et diagnostic
Période entre symptémes et diagnostic
Durée entre le diagnostic et le déces

Prise en charge des symptomes

Qualité de l'information

Qualité de l'écoute

Satisfaction des soins

Anticipation de non réanimation
Directives médicales anticipées

Relation proche-soignant

Disponibilité des soignants

Cohérence entre soighants

Possibilité de répit

Offre de soutien spirituel

Orientation vers les ressources extérieures
Suivi post-déces

Soutien psychosocial

Soutien a domicile

Autres

LE RESEAU SOCIAL
DE LA PERSONNE PROCHE

LES FACTEURS DE DEUIL COMPLIQUE

Vie sociale

Disponibilité pratique famille / amis
Disponibilité relationnelle famille / amis
Voisins

Rituels

Groupes religieux ou spirituels

Autres

Déces d’'un enfant

Brutalité du décés / mort violente
Mort soudaine ou longue agonie
Répétition des deuils et séparations
Troubles de personnalité / antécédents
psychiatriques de la personne proche
Isolement social

Suicide

Relation fusionnelle

Autres

Anticipation du déces
Annonce du déces

Lieu du déces

Présence lors du déces
Type de déceés (ex : AMM)
Autres

Emploi
Horaire de travail

Collegues

Flexibilité du milieu de travail
Ressources financiéres

Autres
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