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INTRODUCTION

Cet article présente les résultats d’une recherche
répondant a la question suivante: dans le cadre des
décisions médicales de fin de vie en pédiatrie, que
rapportent les infirmiers et les infirmieres de leurs
expériences et de leurs vécus dans I'accompagnement
d’enfants/adolescents et de leurs familles? Caccent de
la recherche a été centré sur I'expérience et les percep-
tions des infirmiers travaillant en pédiatrie au chevet
des patients.

Matériels et méthodes

La question de recherche visant la récolte des
données de vécu et d’expérience, nous nous sommes
des lors intéressés a la phénoménologie. Lapproche
phénoménologique consiste a appréhender la signi-
fication d’'un phénomene a partir du vécu et de I'ex-
pression d’une personne sur ce phénomeéne, et non 2
partir d’un cadre théorique explicatif prédéfini.

Loutil

La récolte des données s’est effectuée en deux
temps. Premi¢rement, par des entretiens qualitatifs
Jace-to-face, et deuxiemement, par une concertation
autour des comptes rendus individuels de chaque
entretien. Cette étape permet une triangulation et
une coconstruction du sens avec les participants.

Stratégie d’échantillonnage

Cette recherche s'est déroulée dans un hopital
universitaire 2 Bruxelles (Belgique). Pour étre inclus
dans Pétude, il fallait cumulativement: (1) étre infir-
mier, (2) avoir minimum trois années d’ancienneté
de service, afin d’obtenir des récits d’infirmier ayant
atteint le niveau « compétent» selon 'échelle de
Benner (de novice a expert), (3) avoir vécu au moins
une expérience de décision de fin de vie chez un
enfant ou adolescent, (4) et accepter d’en patler.
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Présentation de I’échantillon

Huit entretiens ont été réalisés entre mars et
mai 2015. Léchantillon représente des infirmiers
ayant une diversité d’dge, de niveau d’expérience
(de compétent a expert) et d’éducation (participant
d’horizon culturel différent, parcours de formation
continuée différent). Les participants prennent soin
de patients ayant des pathologies diverses cardio-vas-
culaires, neurologiques, malformatives, traumatiques,
respiratoires et hémato-oncologiques. Lensemble
des participants sont des infirmiers bacheliers por-
teurs d’une spécialisation infirmi¢re en pédiatrie
et néonatologie ou soins intensifs et aide médicale
urgente. Ils ont un 4ge moyen de 40 ans (étendue:
32 ans, médiane: 37,5 ans) et ils ont une ancien-
neté moyenne de 16,5 années (étendue: 32,5 années,
médiane: 14,5 années).

Les entretiens ont duré aussi longtemps qu’il
le fallait pour que les participants puissent parler de
leurs expériences. La durée moyenne des entretiens
a été de 1 heure 18 minutes (étendue: 50 minutes,
médiane: 1 heure 11 minutes).

Mode de traitement et d’analyse des données

Chaque entretien a été audio-enregistré, puis
retranscrit intégralement mot a mot. Des notes écri-
tes prises durant les entretiens ont permis d’ajouter
quelques éléments contextuels et visuels aux retrans-
criptions. Dans un premier temps, conformément
aux critéres de rigueur de la recherche phénoménolo-
gique, une analyse horizontale entretien par entretien
a été réalisée. Deuxiemement, afin de rechercher les
structures transversales, une analyse verticale de I'en-
semble des entretiens a été réalisée.

Synthése des résultats

Lanalyse a mis en évidence 14 catégories.
Précisions des lors qu'il s'agit d’une recherche des-
criptive ne visant pas a hiérarchiser les résultats. Les
résultats ont donc tous la méme valeur, en ce quils
participent conjointement aux vécus des participants.

8 entretiens qualitatifs phénoménologiques
«face-to-face »

Analyse verticale

8 8
retranscriptions comptes rendus
«mota mot» individuels

1relevé
systématique
des sujets abordés

Analyse horizontale

(atégories
émergentes

14 catégories

Codage ouvert 92 sous-catégories

I
DISCUSSION

Lexpérience de santé comme essence du soin
infirmier

Les résultats laissent apparaitre que les infir-
miers fondent leur pratique sur une prise en considé-
ration du caractere entier du patient. En pédiatrie, les
infirmiers insistent sur 'importance d’'une approche
systémique et globale prenant en compte 'enfant
dans son contexte familial et environnemental. Cet
aspect est en concordance avec la littérature. Pepin ez
al.' considerent que /a science infirmiére se base sur les
expériences de santé plutor que sur la maladie propre-
ment dite.

Les infirmiers sont en mission pour la santé et la
qualité de vie, ce qui peut par moment les confronter
a un malaise face a 'organisation des soins et aux
sciences biomédicales. En situation, les infirmiers
jonglent entre, d’une part, la reconnaissance de la
nécessité des examens et des traitements médicaux
et, d’autre part, la volonté de réfléchir le soin afin
d’offrir la meilleure qualité de vie a 'enfant et d’évi-
ter 'épuisement, la fatigue et la douleur. Ce malaise
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vécu par les infirmiers provient de I'écart qui peut
exister entre les objectifs souhaités et la réalité de la
pratique quotidienne. Ce malaise a déja été relevé
par plusieurs auteurs comme de Bouvet et Sauvaige?
qui analysent la difficulté de mise en ceuvre de I'idéal
des soins infirmiers dans les conditions actuelles de la
pratique infirmiére. Selon ces auteures, un infirmier
ne se dit satisfait de la relation qu’il entretient avec le
patient que si, conformément & son idéal, Uinfirmier
a pu contribuer au bien-étre global du patient dans le
respect de sa dignité. Hesbeen® conceptualise e prendre
s0in dans une perspective de santé comme une intention
profondément et généreusement humaine, concrétisée
par le souci du respect dautrui et par des actions pen-
sées et créés pour tenter de venir en aide a une personne
ou & un groupe de personnes données. Selon Pepin’, le
soin infirmier peut évoluer au sein des paradigmes
en fonction du moment, des enjeux et des personnes
en présence. Le paradigme actuel de la transforma-
tion met A mal une organisation du soin selon une

Particularités

méthode de résolution de probléme et introduit une
démarche centrée sur la personne soignée dans son
environnement.

Les entretiens ont montré la volonté des infir-
miers d’agir dans I'intérét primordial de I'enfant,
méme quand les réalités différent. Le patient est
reconnu par ses forces et ses qualités et non pas par sa
maladie et ses déficiences. Le but premier est d’offrir
du plaisir, du confort, du bien-étre et de la santé. Etre
confronté A la douleur (dans toutes ses dimensions)
de lenfant est ce qui ressort comme étant le plus
difficile a vivre pour les infirmiers. Dans cette pers-
pective d’expérience de santé, et comme I'a exprimé
une partie des soignants interrogés, accompagner un
enfant, méme jusqu'a la mort peut offrir la satisfac-
tion d’une ceuvre pleinement accomplie, ce qui n'ex-
clut pas I'expression d’émotions comme la tristesse et
la colére face a l'injustice que provoque la mort d’un
enfant.

Particularité de

Le soin vise le
bien-étreetla
qualité de vie
Humanisation,
agirselon les
volontés, gestion
de la douleur

Sentiments et
émotions

Personnel et
situationnel,
valeurs
personnelles et
professionnelles

de ces
situations de
soins

Situation
unique, cas par
cas, besoin de

feedback,

incertitude

Balises pourla
prise de
décision

Qualité de vie,
dignité, meilleur
intéret de
I'enfant, bon
pére de famille,
équipe

Les parents

Triangulation,
inclusion des
parents, deuil

Ce qui
permet de
faire face

Valeurs ,
mandats,
ressources,
limites

Proximité et
temporalité

personnel de
chevet,
continuité,
soigner
jusqu'au bout

Expérience et
expertise

Formation
donne des
repéres,
expertise
clinique,
instinct, feeling

L'organisation

Besoin
d'espace de
discussion et
d'échange,
projet
thérapeutique

La visée d'une
décision
médicale de fin
de vie

Double effet,
différent de
cocktail létal,
dans les
demiers
moments de vie

Multi-pluri-
trans-
disciplinarité
Déterminer la
visée du soin,
complémenta

-rité

Vécude
I'euthanasie

Polémique,
confusion,
acte médical

la maladie
chronique
Temporalité,
affects et
émotions,
continuité dans
la relation

Culture et
spiritualité
Stéréotypes,
complémenta
-rité de
I'équipe
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CONSTRUIRE LES DECISIONS MEDICALES
DE FIN DE VIE EN EQUIPE

Les infirmiers ont rapporté 'importance de faire
équipe dans ces situations particulieres. U'équipe
est multidimensionnelle, les infirmiers distinguent
I'équipe infirmiere, ’équipe médico-infirmiére et
équipe pluridisciplinaire. Il ressort comme une cor-
poration professionnelle. Dans ces différentes équipes
semblent se construire une identité, une histoire, une
réalité qui, par moment, different. Ce qui rassemble
et relie les professionnels (et les équipes) est qu'au
quotidien, ces équipes ceuvrent pour un objectif
commun: le meilleur intérét de 'enfant. Cela ouvre
a la question de la complémentarité des profession-
nels tendant vers un décloisonnement des disciplines
rendu possible grice aux croisements des regards
autour d’'une méme préoccupation: le patient. Les
résultats suggeérent qu'agir dans I'intérét fondamental
de l'enfant devient plus difficile dans les situations
impliquant de nombreux professionnels ayant des
perceptions différentes de la réalité.

Durant les entretiens, des infirmiers ont donné
des descriptions vivantes et particuli¢rement enga-
gées de ce que ¢a faisait de vivre des discordances.
Ces désaccords créent des conflits entre les profes-
sionnels, ainsi que de la frustration et un sentiment
d’impuissance, surtout lorsque les infirmiers doivent
se conformer a des instructions et a des traitements
dont ils ne pergoivent pas ou plus le sens et I'intéré.
Linfirmier se sent responsable du soin a I'enfant,
mais a peu d’autorité en ce qui concerne ses traite-
ments. La recherche montre que la détresse des infir-
miers peut provenir d’un sentiment d’impuissance en
matiere de stratégies de traitement, surtout dans le
cadre de la gestion de la douleur. Cette détresse sem-
ble d’autant plus importante lorsque les infirmiers ne
déploient et ne valorisent pas leur role propre.

LINCERTITUDE COMME OPPORTUNITE
D’OFFRIR UN SOIN INDIVIDUALISE

Les résultats ont mis en avant 'existence dans les
situations de décisions médicales de fin de vie d'une
part d’incertitude, qui semble irréductible, méme
dans les situations les plus balisées. Cette incerti-
tude invite le soignant & maintenir une vigilance et
un questionnement nécessaires a la création d’'un
soin adapté et individualisé. En effet, les infirmiers
rapportent qu'offrir un soin individualisé et adapté
est essentiel pour le patient, pour sa famille, mais ce
critére est aussi essentiel pour les infirmiers. De plus,
dans le courant d’humanisation du soin en pédia-
trie, il apparait comme important que les services de
pédiatrie offrent un soin adapté aux enfants au regard
de leurs spécificités.

Ces décisions sont fondées sur une compréhen-
sion globale de la situation et non pas sur la confor-
mité avec les normes générales. Laccompagnement
est sans recette, parce qu'il reste nécessaire de s'adap-
ter 4 chaque contexte, a chaque histoire, et a chaque
personne.

RECOMMANDATIONS ET PISTES
D’ACTION

(1) Développer les Soins palliatifs pédiatriques (SPP)

Durant les entretiens, les infirmiers ont peu
abordé la notion de soins palliatifs, ou en tout cas, ne
I'ont pas nommée. Cela montre la nécessité de s'im-
prégner d’une culture de soin palliatif, étant donné
qu’il s'agit de la spécialité médicale spécialisée dans la
fin de vie et dans laquelle peuvent émerger les déci-
sions médicales de fin de vie.

Selon une vision moderne des soins palliatifs,
modélisé par le palliative care model ou continuum
of care, il existe actuellement une volonté de décloi-
sonner la fronti¢re entre les soins dits curatifs et les
soins palliatifs. Les soins palliatifs sont 2 mettre en
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ceuvre quand cela est nécessaire dés le diagnostic et se
prolongent au-dela de la mort du patient en accom-
pagnant les proches dans le processus de deuil. Ce
modele remet en question le fondement méme des
décisions médicales de fin de vie, si 'on réduit ces
décisions a des décisions prises par les médecins dans
le cadre de la fin de vie. Dans une pensée clinique
inspirée du continuum of care, ce type de décision
est anticipée et incluse dans les objectifs de soin en
amont de la phase terminale. Intégrer les soins pal-
liatifs dans le paysage des soins de santé, selon la
notion de continuum of care, permet d’éviter une rup-
ture dogmatique entre les soins curatifs et les soins
palliatifs. Ces derniers ne se limitant pas a la phase
terminale, méme si la fin de vie constitue une partie
importante de cette spécialité.

(2) Saider doutils afin d'anticiper les décisions

Il apparait comme important de penser une
décision de fin de vie en amont de la phase terminale.
Durant les entretiens, les infirmiers ont rapporté
lexistence du projet thérapeutique comme outil uti-
lisé dans la pratique. Les projets thérapeutiques sont
essentiellement basés sur le «faire ». Lemiengre’ reléve
que la majorité des politiques institutionnelles rela-
tives 4 la fin de vie sont constituées autour du statut
Do-Not-Resuscitate, et qu’elles mentionnent plutdt
des aspects techniques et procéduraux. Un des rdles
des protocoles est en effet d’aider les praticiens dans
le processus de décisions, mais il devrait aussi encou-
rager les praticiens a délivrer des soins de qualité. Un
projet thérapeutique axé sur les aspects techniques et
procéduraux semble deés lors manquer de référence
aux principes éthiques; de possibilités d’adaptation en
fonction de la volonté du patient; et d’attention aux
aspects psychologiques, sociaux et spirituels. Les pro-
tocoles insistent pourtant sur 'importance d’obtenir
un consentement éclairé, mais a contrario semblent
ignorer I'implication du patient et de la famille dans
le processus de décision®.

(3) Créer ou favoriser les espaces d'échange et de
discussion

La communication entre les professionnels de la
santé est particuli¢rement importante, surtout dans le
cadre des décisions médicales de fin de vie. Cela est
relevé dans cette recherche, mais aussi dans d’autres
études’. Un manque de communication entre le
personnel peut provoquer des conflits évitables. Les
infirmiers ont énoncé durant les entretiens 'impor-
tance des temps d’échanges et de débreffages (formels
et informels). Lexistence de débreffages informels
répond d’une part aux réalités de terrain, mais sug-
gere, d’autre part, qu’il existe au sein de 'organisation
et du management une défaillance en ce qui concerne
lorganisation des temps d’échange.

Méme s’il existe des contraintes organisationnel-
les (manque de temps, difficulté pour les intervenants
de se rassembler en méme temps), ces échanges sont
indispensables, car ils permettent de gagner en qua-
lité. En effet, ils améliorent la continuité du soin, per-
mettent d’offrir un soin individualisé et de prendre
en considération les éventuelles difficultés profession-
nelles. La continuité dans le soin engendre de la pré-
visibilité et de la sécurité pour le patient. Rappelons
que les résultats de cette recherche suggerent qu'une
partie des tensions qu’éprouvent les infirmiers sur-
vient du manque d’information. Il s'agit des lors de
prendre du temps pour gagner du temps.

Bien que la participation (active) a ces temps
dépende essentiellement des infirmiers, la qualité de
Porganisation de ces temps d’échange est essentielle
pour une reconnaissance de l'utilité de ceux-ci. Pour
ce faire, ces temps doivent étre construits et animés
par un professionnel expérimenté. Dans certains cas,
il est utile de sappuyer sur des outils d’aide a la déli-
bération en éthique clinique et d’aide a la décision.
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(4) Valoriser la participation infirmiére dans
lensemble du processus

Les infirmiers apportent une contribution spé-
cifique dans 'ensemble du processus décisionnel (ini-
tiation de la demande, processus de prise de décision,
préparation, mise en ceuvre et soutien aux proches).
Cependant, les résultats suggeérent que les infirmiers
sont fortement impliqués dans la mise en ceuvre de
la décision, c’est a dire dans les actes et dans le faire.
Les infirmiers ne sont pas suffisamment impliqués
dans le processus de décision. Une recherche quan-
titative®, réalisée dans le contexte des soins intensifs
pédiatriques, met en lumiére que les infirmiers sont
associés a l'initiation de la décision dans 17 %, parti-
cipent a la décision dans 50 % et jouent un réle dans
la mise en ceuvre dans 90 %.

Le fait que les infirmiers soient particuliérement
impliqués dans la mise en ceuvre de la décision et pas
assez dans le processus de décision peut conduire a
des sentiments de frustration, de résignation, d’im-
puissance et alourdir la détresse morale’. En effet, ne
pas avoir pu participer a 'ensemble du processus peut
conduire 2 un manque d’information et donner une
vision morcelée de la décision.

Les raisons de la non-implication sont diver-
ses (manque de temps: avoir le temps et prendre
le temps, ne pas en ressentir le besoin, ne pas oser,
ne pas étre convié, etc.). Il est utile de préciser que
Iétude de Inghelbrecht' reléve que plus de la moitié
des infirmiers non impliqués dans le processus de
décision semblaient satisfaits de leur non-contribu-
tion. La précédente étude suggere que les infirmiers
ne considerent pas toujours leur contribution comme
étant importante dans le processus de décision, ce
qui s'oppose aux résultats obtenus dans cette recher-
che. En effet, au sein de cette recherche qualitative
les infirmiers revendiquent leur place, en tant que
professionnel de chevet. Les infirmiers interrogés
semblent étre particulierement engagés dans la sti-
mulation d’une réflexion, surtout lorsque le bien-étre
et le confort de 'enfant sont mis 2 mal. Afin d’aug-
menter et de stimuler la participation infirmiére dans

I'ensemble du processus, la reconnaissance du réle
propre infirmier et la valorisation des compétences
est indispensable.

(5) Valoriser le role propre et la démarche en soin
infirmier

En lien avec le point précédent, concernant le
role propre infirmier, il apparait comme important
de soutenir la démarche en soin infirmier. Celle-ci
doit permettre aux infirmiers de nourrir leur réflexion
et leur intervention sur une base théorique concréte,
solide et commune, afin d’accompagner les patients
et les familles dans ces situations particulieres. Il res-
sort des résultats une attention des infirmiers envers
I'enfant malade, ses parents, la fratrie, et les autres
soignants. Cette attention prend forme dans la rela-
tion, dans le soin, mais aussi dans I'accompagne-
ment, ce qui peut rendre invisible 'apport spécifique
infirmier. Pour que la pratique infirmiére ne soit pas
réduite 2 des actes et a des tiches, l'infirmier se doit
de préciser sa propre contribution.

Le rdle propre infirmier a une place particulie-
rement importante dans les situations dans lesquelles
il est question de décision médicale de fin de vie. Les
infirmiers revendiquent leurs positions au chevet des
patients comme étant ce qui rend spécifique leurs
contributions. Durant les entretiens, les infirmiers
ont énoncé la volonté et I'importance de réfléchir le
soin. Cela reflete que le soin infirmier s'inscrit dans
une démarche réflexive.

La transmission des données d’observation et
d’analyse récoltées par les infirmiers est donc primor-
diale. Il s'agit dés lors de construire un raisonnement
intelligible pour rendre compte de I'action infirmiére
en la rendant lisible par d’autres professionnels de
santé.
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(6) Ouvrir individuellement et collectivement la
question des valeurs et du vécu

La complexité clinique et la volonté du respect
du bien-étre, de la qualité de vie et de la dignité du
patient dans le cadre des décisions médicales de fin
de vie conduisent les professionnels de la santé dans
une relation de soin particuliere. Au sein du colloque
singulier qui lie les patients (et les familles) et les
soignants, il semble nécessaire de prendre en consi-
dération les facteurs individuels, collectifs, organisa-
tionnels et environnementaux qui conditionnent la
relation de soin.

Premiérement, en ce qui concerne les facteurs
individuels, en guide de socle de base pour pouvoir
penser et assumer une décision, le soignant doit pou-
voir prendre conscience de ce qui le traverse comme
sujet humain et comme professionnel. Ces situations
de soin font parfois découvrir aux professionnels
de nouvelles facettes de leur personnalité, et de leur
profession. Etre conscient et 4 'écoute de ses présup-
posés (valeurs, histoires, émotions, culture, religion,
mission soignante, etc.), de son vécu et de ses limites
permet au soignant de situer la décision afin de 'an-
crer dans une réalité et une temporalité propre. En
individualisant et en recontextualisant les décisions,
les soignants parviennent 4 dépasser, a transgresser
une limite qui était fixée a priori. Le concept de trans-
gression a été conceptualisé par plusieurs auteurs''.
Jacquemin'? énonce 'importance de nommer, d’ar-
gumenter et de relire les situations cliniques dites de
transgression. Selon lui, nommer la transgression en
matiere de dynamique éthique permet de s’assurer
non pas que l'acte lui-méme soit «bon ou mauvais»,
mais que le processus initié soit I'espace et la condi-
tion d’une décision éthique. Il s'agit de qualifier le
chemin menant a la décision plut6t que de s’enfermer
dans l'action. De plus, relire a posteriori une situation
permet d’en retirer des fruits d’expérience. Dans la
pratique clinique, le concept de transgression permet
de restituer 'action dans le contexte singulier du
patient afin de donner du sens a ce que les soignants

mettent en ceuvre pour répondre individuellement a
une demande ou 4 un besoin d’un patient.

Deuxiémement, les décisions sont & contextua-
liser dans une perspective collective, organisation-
nelle et environnementale. Les entretiens ont mis
en évidence I'importance de prendre les décisions en
équipe, et I'éventuelle influence de 'organisation et
de la structure sur les décisions. Cela permet, d’une
part, d’ancrer la décision dans un processus collec-
tif et, d’autre part, d’éviter les conflits relationnels,
d’idées, de valeurs, d’intéréts, de personnes ou de
groupes qui peuvent augmenter le vécu négatif, la
charge émotionnelle ou le sentiment d’échec des pro-
fessionnels. Il apparait dés lors comme primordial
que I'équipe puisse apprendre a se connaitre et a se
reconnaitre afin de pouvoir prendre ces décisions en
groupe. Linstitution, en donnant un cadre, peut aider
les professionnels dans la prise de décision en évitant
les stigmates institutionnels. Selon Lemeingre', la
culture de l'organisation peut influencer les prises de
décision clinique et éthique des praticiens.

(7) Vivre les émotions comme une force et une
opportunité

Durant les entretiens, les infirmiers ont indi-
viduellement exprimé des émotions comme la tris-
tesse, la colére, le dégott, etc. Comme nous I'avons
déja énoncé dans les résultats, ces situations de soin
provoquent des émotions qui sexpriment de diffé-
rentes maniéres en fonction des soignants, tant ce
parametre est personnel et situationnel. Les infir-
miers rapportent que ce nest pas une faute de res-
sentir des émotions devant I'épreuve de la maladie
grave et la mort d’un enfant. Les récits montrent que
par moment, ce sont les émotions qui guident, qui
enseignent, et qui remettent en question.

Prendre soin des patients en fin de vie fait partie
du quotidien des infirmiers, certains y voient une
opportunité de croissance personnelle et profession-
nelle, mais des études soutiennent que 'accompa-
gnement des patients en fin de vie figure parmi les
responsabilités les plus complexes et les plus doulou-
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reuses auxquelles les infirmiers doivent faire face dans
leur pratique.

Les infirmiers rapportent qu’il est important
d’étre attentif a ses difficultés et a sa souffrance pour
ne pas «se blinder, sendurcir». Pour cela, il semble
primordial de se connaitre et de se fixer des limites.
Les infirmiers doivent pouvoir développer des stra-
tégies d’adaptation afin d’étre en mesure de gérer de
maniére adéquate les situations difficiles. Un piege de
la souffrance peut étre 'enfermement dans le senti-
ment d’impuissance, le repli sur soi, 'aveuglement,
etc.

La souffrance engendre des blessures qui affec-
tent tour a tour le pouvoir de dire, le pouvoir de faire,
le pouvoir de (se) raconter, le pouvoir de s'estimer soi-
méme comme agent moral®. Cette souffrance vécue
par les soignants peut parfois étre éclairante, invitant
A réfléchir le soin. A I'extréme, devant I'inconfort
et la douleur d’un enfant, les infirmiers rapportent
vivre des tensions émotionnelles sévéres quasiment
insupportables. Cela reléve une ambivalence, vivre
ces situations apparait comme étant aussi gratifiant

que difficile.

Avec ou sans explications rationnelles, les infir-
miers peuvent par moment étre plus affectés par un
patient, une situation ou par une famille en parti-
culier. Si 'infirmier est submergé par des sentiments
personnels, il peut devenir difficile d’agir dans le
meilleur intérét de I'enfant et des parents.

Les émotions, y compris les émotions person-
nelles font partie intégrante de la situation, bien que
les principaux sujets de la situation restent 'enfant et
les parents. Les infirmiers rapportent parfois éprouver
des difficultés a équilibrer la juste proximité ou dis-
tance relationnelle et professionnelle. Les infirmiers
rapportent 'importance de la proximité, essentielle
pour établir une relation soignant-soigné, surtout en
pédiatrie. Cependant, vivre des relations proches avec
les patients et les familles peut compliquer le vécu des
professionnels et augmenter la charge émotionnelle
ressentie par les infirmiers.

(8) Promouvoir la recherche en sciences infirmiéres et
laction politique

La complexité des situations cliniques incluant
une décision médicale de fin de vie fait ressortir la
nécessité de collaboration entre cliniciens et cher-
cheurs afin de soutenir I'instauration d’une pratique
informée par des résultats probants. Lenjeu actuel
semble étre de définir et de gérer les soins en pédiatrie
dans une optique psychosociale. Les prises de déci-
sions relatives a la fin de vie prennent place au sein
d’une réflexion collective. Les infirmiers, dont la pra-
tique se situe a l'intersection des politiques publiques
et des vies personnelles, occupent une position pri-
vilégiée et ont obligation morale d’inclure dans
leur pratique des efforts d’influence des politiques
publiques. Comme Nightingale (cité par Pepin,
2010) le proposait, 'infirmier a la responsabilité de
contribuer 2 la création d’environnements physiques,
sociaux, politiques et économiques soutenant la santé
des populations'®. Les infirmiers ont pour mission
d’inciter a remettre en question les situations socio-
politiques qui limitent le potentiel de la personne et
des populations, de méme qu’a développer des savoirs
pouvant mener a un plus haut niveau de bien-étre
pour tous.

CONCLUSION

Les infirmiers jouent un réle crucial dans 'orga-
nisation du soin aux patients en situation de fin de
vie; par exemple, dans I'évaluation des symptémes,
dans la gestion de la douleur et du confort, et dans le
soutien et 'accompagnement quotidien des patients
et des familles. Les infirmiers représentent le plus grand
groupe de professionnels prenant soin des patients en
fin de vie'. La prise en compte de I'expérience infir-
miére dans les discussions de fin de vie est dés lors
essentielle. Une meilleure compréhension du rdle et
du vécu infirmier ceuvrant aupres des patients qui
requi¢rent une décision médicale de fin de vie permet
de promouvoir I'optimalisation des soins infirmiers
aupres de cette population.
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Le champ des décisions médicales de fin de vie
en pédiatrie est un domaine complexe dans lequel
il 'y a pas de réponses et de solutions toutes faites.
Les expériences de santé sur lesquelles agissent les
infirmiers ont des dimensions individuelles mais aussi
collectives, ce qui accroit la complexité. Cela néces-
site le déploiement de stratégies cliniques concrétes
permettant de faire face a cette source d’incertitude,
qui peut devenir comme suggéré dans ce travail une
opportunité.

Létude présente des nouveaux aspects qui aug-
mentent la connaissance et la compréhension du vécu
et des défis éthiques infirmiers dans le cadre des déci-
sions médicales de fin de vie. Les résultats montrent
la variété de ces défis éthiques, qui vont bien au-dela
des conflits normatifs. En ce qui concerne le vécu,
ce travail pointe la nécessité de prendre en compte le
vécu des soignants comme un élément constituant le
soin.

Les résultats indiquent la nécessité de renfor-
cer, d’améliorer et d’assurer la qualité de la pratique
infirmiére en développant une démarche en soin
infirmier soutenante et valorisante, qui permette aux
infirmiers d’identifier, de remettre en question et de
résoudre les défis éthiques de la clinique quotidienne.
Les infirmiers ont exprimé leur attention a veiller a
ce que 'enfant vulnérable recoive un soin cohérent et
de qualité. En ce qui concerne le champ des décisions
médicales de fin de vie, ce travail suggere la nécessité
d’ancrer ces décisions dans un processus collectif et
pluriprofessionnel centré sur le patient. De plus, afin
de favoriser la continuité et le continuum de soin,
ces décisions doivent, dans la mesure des possibilités
cliniques, étre anticipées et incluses dans un projet de
vie.

En ce qui concerne la méthode de recherche, la
recherche qualitative a permis d’aller au plus pres des
perceptions et du vécu des infirmiers. Une discussion
autour de la fin de vie est colorée par la question des
valeurs et des normes individuelles et collectives. Les
attitudes et comportements ne sont jamais libres de
valeurs. Il est utile de garder a 'esprit que les patients
et les soignants ont leurs propres valeurs et croyances

provenant de leur environnement culturel, social,
spirituel et de leur expérience singuliere.
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