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La premicre, elle demandait « C’est tu passé la loi? »,
j’y dis oui. «Quand on fait la demande, ¢a prend-tu
6 mois?» J'y dis «non, ¢a prend dix jours» et elle
voulait le signer maintenant. Elle, ¢a a été vite. On'y
allait souvent parce qu’elle avait beaucoup de plaies,
fallait qu’elle en parle avec les enfants. C'est beau-
coup ¢a la difficulté: préparer les autres. Eux autres
ils veulent, mais ils ne veulent pas faire de peine aux
enfants. Alors ils les préparent et ils les préparent,
jusqu’a tant que... Et ¢a, ¢a revient a presque tout le
monde: eux seraient préts. (Héléne)

INTRODUCTION

Il y a plus de 5 ans maintenant que le Québec
a franchi le pas historique de la légalisation de 'aide
médicale 2 mourir (AMM). Les infirmiéres, étant sur
la premiere ligne d’intervention aux c6tés des méde-
cins, ont travaillé depuis au chevet des centaines de
personnes qui ont eu recours a ce soin. En mars 2021,
la loi a été modifiée afin d’élargir I'accessibilité de
’AMM 4 un plus grand nombre de gens, en rendant
admissibles les personnes qui ne sont pas nécessaire-
ment en fin de vie ou dont la mort n'est pas raison-
nablement prévisible. La loi prévoit aussi que, d’ici
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2023, les personnes atteintes d'une maladie mentale
comme seul probléme médical invoqué pourront
accéder A TAMM pour soulager leurs souffrances.

Considérant que la couverture médiatique des
derniéres années a surtout porté sur I'accessibilité a
ce soin, ses cOtés organisationnels et légaux, ainsi que
sur les questions entourant la dignité des personnes
en fin de vie, peu de place semble avoir été faite pour
la perspective des soignants et soignantes de premiere
ligne, les personnes qui accompagnent pourtant au
quotidien les patients et vivent les enjeux de 'TAMM
sur les étages, dans les maisons de soins palliatifs,
a domicile (et probablement un peu le soir quand
elles reviennent chez elles...): les infirmiéres'. Que
peut-on apprendre du vécu des infirmiéres impli-
quées activement dans le soin de TAMM depuis
la 1égalisation? Cette question s’aveére pertinente
lorsqu’on considére que de plus en plus d’établis-
sements, dont les maisons de soins palliatifs, sont
appelés a offrir TAMM, mais aussi lorsqu’on consi-
dere Iévolution rapide de la loi, ainsi que I'élargisse-
ment de l'accessibilité de TAMM prévue au cours des
prochaines années, ce qui engendrera inévitablement
une plus grande affluence de demandes et donc plus
de pression sur les intervenants en soins palliatifs.

Cet article propose une exploration de récits
expérientiels d’infirmieres ceuvrant dans ce contexte
nouveau, qui ont été rencontrées dans le cadre d’'une
these doctorale en psychologie portant sur le vécu
face a la mort en contexte ’AMM. Plus spécifi-
quement, cet article a comme objectifs de décrire
et de mieux comprendre expérience vécue des
infirmieres rencontrées en rapport avec '’AMM a
différents temps, partant du rapport qu'elles entre-
tenaient avec la mort et 2 'accompagnement avant
Parrivée de la loi, jusqu’a leurs perspectives des futurs
élargissements de la loi, en passant par 'expérience
du processus de 'TAMM. Considérant I’évolution
projetée de la loi encadrant TAMM, il savére inté-
ressant de se pencher sur le vécu des infirmieres qui
ont pratiqué, en quelque sorte, a deux «époques» de
soins de fin de vie: avant et apres TAMM.

CONTEXTE

D’apres la littérature canadienne parue depuis
la légalisation de TAMM et qui porte sur le vécu des
infirmiéres canadiennes, ces derniéres vivraient une
palette d’expériences dont on a peu entendu parler
au sein des médias. LAMM est décrite comme un
processus qui s'ancre dans le temps, au cours duquel
les infirmiéres doivent nécessairement s’adapter a
plusieurs niveaux (technique, organisationnel,
éducatif, relationnel, émotionnel, et parfois philo-
sophique et spirituel), et ce, quelles soient pour ou
contre (Beuthin, 2018 ; Sheridan, 2017 ; Pesut et
al., 2020a, 2020b, 2020c). Ce processus implique-
rait plusieurs facteurs qui viendraient influencer la
décision de participer a TAMM : des facteurs person-
nels, comme les valeurs, des facteurs externes, comme
I'influence de la communauté ou de la famille, des
facteurs internes a 'environnement professionnel,
comme la qualité des relations interprofession-
nelles et la présence de support, ou encore le facteur
temporel, c’est-a-dire 'expérience qui peut changer
ou évoluer. Faire 'expérience des différentes étapes
de TAMM, directement ou indirectement, pourrait
transformer l'expérience affective, le vécu relationnel,
voire les valeurs personnelles et professionnelles des
infirmiéres (Beuthin et Bruce, 2019 ; Beuthin, 2018;
Sheridan, 2017 ; Pesut et al., 2020b, 2020c). Cette
expérience peut étre accompagnée de conforts et d’in-
conforts qui peuvent étre partagés souvent sans égard
au fait que l'on soit pour ou contre TAMM, et ces
degrés de conforts-inconforts par rapport a TAMM
pourraient se placer sur un continuum (Sheridan,
2017) qui varie largement selon les contextes (Pesut
et al., 2020a). Bien que plusieurs facteurs contex-
tuels soient identifiés dans la littérature sous forme
de manques — par exemple, manque de support,
manque d’informations et de formations par rapport
aux politiques et procédures de 'TAMM et par rapport
a son insertion dans le continuum des soins palliatifs,
manques au niveau de leur formation, manque de
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communication entre différentes instances (Beuthin,
2018; Sheridan, 2017; Lamb et al., 2019 ; Kopchek,
2020; Pesut et al., 2020a, 2020b, 2020c) —, il y a des
facteurs contextuels qui viendraient faciliter I'expé-
rience des infirmiéres. Le principal dénominateur
commun de ces facilitateurs d’expérience de 'TAMM
serait la dimension de la communication (voir, pour
plus d’informations sur 'expérience des infirmieres
canadiennes et les facteurs d’influences 4 la participa-
tion 8 TAMM, notre recension des écrits, a paraitre
[2022]).

Différents types de communication (infor-
mative, technique, compatissante, transparente,
ouverte, sans jugement) seraient nécessaires tout
au long du processus de 'TAMM, de la demande
du patient au suivi post-mortem avec la famille
et lors des rencontres d’équipes. Au-dela de cette
communication comprise en tant que capacité, la
communication occuperait aussi une place essen-
tielle en tant que support éducatif et relationnel des
infirmieres en contexte d AMM (Bruce et Beuthin,
2019; Sheridan, 2017; Pesut et al., 2020a, 2020c¢).
Létablissement de groupes de paroles et de support
faciliterait a la fois 'accés a I'information et le soutien
psychologique des infirmieres. D’ailleurs, les infir-
micres familiarisées avec les soins palliatifs auraient
plus de facilité a informer les patients et a aborder
les conversations parfois difficiles liées aux nouvelles
options de 'TAMM (Sheridan, 2017; Pesut et al.,
2020a, 2020c¢). Cela n’est pas si étonnant lorsque
I'on considere la place essentielle que prend, pour la
philosophie des soins palliatifs, la notion de 'accom-
pagnement.

En effet, les soins palliatifs se définissent par leur
mission d’accompagnement holistique des patients et
de leurs proches (Organisation mondiale de la santé,
2002). Par ailleurs, le Plan directeur du développement
des compétences des intervenants en soins palliatifs du
ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS,
2008) suggere que les infirmiéres en soins palliatifs
ont un rdle clé dans 'accompagnement des patients
en fin de vie et de leurs proches, en utilisant des
moyens appropriés pour soulager leurs souffrances

globales durant cette période charniére. Au-dela de
la compétence, 'accompagnement «suppose de la
part de 'accompagnant une véritable disposition
intérieure, un regard, une sensibilité, un état d’esprit»
(Chétel, 2007, p. 88, dans Goyette et al., 2019, p.
61).

Apres nous étre intéressés, au cours de notre
theése doctorale, a U'expérience de TAMM du c6té de
I'accompagnement, nous souhaitons dans cet article
préter notre voix aux infirmiéres rencontrées, dans
loptique de transmettre notre compréhension de leur
vécu et de redonner une place a cette «disposition
intérieure», ce «regard», cette «sensibilité» et cet
«état d’esprit» qu’elles ont partagé avec nous.

METHODOLOGIE

Létude descriptive et exploratoire d'un phéno-
mene complexe comme celui de 'expérience vécue
face a la mort en contexte AMM nous a poussés a
adopter un cadre de recherche qualitatif. Ancrées dans
un paradigme constructiviste, les données considérées
ici émergent d’une interaction entre le chercheur et
les participants, comprise comme une «co-construc-
tion consensuelle du phénomene» plutot que sa défi-
nition (Guimond-Plourde, 2008, p. 96). S’inspirant
d’une lignée de recherches portant sur les dimensions
existentielles du rapport a la mort chez les infirmieres
québécoises (voir entre autres les travaux de Vachon
et Fillion, 2011; Goyette, 2018), cette étude s'ancre
aussi dans un courant phénoménologique et hermé-
neutique (Van Manen, 1990)*. Ce faisant, plut6t
que d’apposer une théorie préexistante sur leur expé-
rience, les résultats du présent article tendent 2 faire
entrer le lecteur dans le monde vécu des infirmiéres
rencontrées.

La cueillette des données a consisté en des entre-
tiens individuels et semi-dirigés (d’'une durée d’au
moins une heure a plus de deux heures) avec 8 infir-
micéres, rencontrées de mai 2019 a décembre 2019.
Les critéres d’inclusion étaient d’avoir été confrontée
au déces d’un patient lors de la participation
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a 'AMM et de ne pas avoir présenté d’objection
de conscience’. Le présent article expose les résul-
tats de 'une des étapes indispensables au chemine-
ment analytique de notre thése doctorale (Lavoie
et Bourgeois-Guérin, 2021), c’est-a-dire I'analyse
thématique (Paillé et Mucchielli, 2013). Comprise
ici comme une réflexion primaire et essentielle, I'ana-
lyse thématique vise & donner aux participants le
premier mot, en fournissant les thémes saillants de
leur expérience vécue. Ainsi, les résultats de cet article
ne visent pas a généraliser les expériences rapportées,
mais plutot a générer des réflexions, voire des appren-
tissages, a partir de ces expériences particulieres que
peuvent vivre les infirmiéres en contexte I AMM.

RESULTATS

Au moment de nos rencontres, Héléne?, André,
Odette, Anne, Patrick et Camille travaillent en soins
palliatifs depuis 3 a4 15 ans, certains a domicile,
d’autres en centre hospitalier ou les deux. Patrick et
Evelyne sont infirmic¢res spécialisées depuis quelque
temps déja et supervisent, directement ou indirec-
tement, la plupart des AMM ayant lieu dans leurs
établissements. Infirmiére en salle d’opération, seule
Emilie n’occupe pas un poste li¢ 3 TAMM — du
moins, c’est ce quelle croyait... Mais justement, d’ oz
part le rapport a la mort et 8 TAMM chez les infir-
mieres? D’on est-ce qu'on peut décrire I'expérience?
Par ol commencer, si ce n'est par le commencement?

Au fil des entrevues au cours desquelles nous
cherchions a répondre a la question « Comment
les infirmic¢res vivent-elles le rapport a la mort en
contexte ’AMM ?», les infirmiéres rencontrées
avaient tendance a situer historiquement ce soin dans
leur trajectoire professionnelle et expérientielle. Au
cours des analyses, différents « temps» ont été iden-
tifiés et serviront ici de fil conducteur. Le premier
temps analysé sera celui de Ihistoire du rapport a
la mort et a 'accompagnement précédant larrivée
de TAMM. Suivront les temps de l'arrivée de la loi,
celui du processus de TAMM et des expériences

vécues au cours des étapes du soin, puis le temps
des anticipations futures avec les recommandations
des infirmieres rencontrées. En guise de conclusion,
nous ouvrirons vers I'avenir en soulignant certaines
recommandations et anticipations projetées par les
infirmiéres rencontrées par rapport a I'élargissement

de la loi.

PREMIER TEMPS: CAPPROCHEMENT DU
MOURIR AVANT CAMM

La mort se pointe dans I'histoire professionnelle
des participants sous plusieurs apparences. Elle est
parfois recherchée, au sens de vouloir s’en rappro-
cher expressément par le choix de la profession infir-
miere, de «vouloir se frotter au processus» de fin de
vie (Evelyne), comme une «mission humanitaire »’
(Odette, Emilie) ; parfois, elle arrive tout naturelle-
ment, de par la nature de la profession infirmiére, que
'on soit en soins palliatifs ou non («en médecine,
t'es confronté souvent a la mort souvent pareil...
mais ce n'est pas le méme spot pantoute® qu'en soins
pal...» (Héléne)) ; bien malgré elles, la mort arrive tot
dans leur vie personnelle ou dans celle des patients
et (surtout) des trop jeunes patients; elle arrive une
premicre fois par TAMM, puis une deuxi¢me, puis
une troisieme et des dizaines, sans plus pareilles. Mais
bien avant I'arrivée de TAMM, la mort était 14, dans
leur expérience quotidienne.

La croyance en ’accompagnement illimité

Dans le temps, il y avait encore un tabou autour de
la mort... Moi je travaillais dans un cimetiére. Ca
m’a permis de cotoyer surtout les familles en deuil.
On recevait le corps, on creusait a la main, et ¢a
nous permettait d’accueillir la famille, de répondre a
leur question. La mort... Il y a une curiosité dans les
cimetiéres: «Je vais-tu rencontrer mon grand-pere
en chemin?» Tu sais quand tu as des ossements, il
faut que tu les sortes pour faire de la place a l'autre.
Clest le genre de chose qui nous arrivait. Je disais
«Oui oui madame, regardez on va le remettre apres
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dans la fosse», mais avec toujours beaucoup de

respect. (André)

André parle d’'une voix calme. D’un sérieux qui
évoque la sincérité. Parler de la mort n'apparait pas
étre un probleme en soi lorsqu’on I'a déja enterrée,
déterrée et renterrée. Des ossements a 'accompa-
gnement des mourants... le respect, la relation et la
dignité sont présents, comme une triade nécessaire
de 'accompagnement. Dans cette aventure relation-
nelle avec ceux qui restent et ce qui reste de ceux qui
étaient, on rencontre des curiosités et des croyances
animées, liées A I'inanimé et au surnaturel possible.
André poursuit:
Clest stir que pour moi la mort, on retourne dans le
néant d’ot1 on est sorti. Ce nest pas plus compliqué
que ¢a. Ce sont mes croyances, je veux dire, ce n'est
pas une certitude. Je ne dis pas que C’est une certi-
tude. La mort pour moi ce n’est pas, comme je
dirais, ¢a fait partie de la vie. Ce n'est pas... Ce nest
pas un échec. Surtout avec mes patients. Tu sais, c'est
un cheminement, et [a on est rendu la. Puis c’est siir
que Cest notre finalité & tous. (André)

La croyance par rapport a 'aprés-mort, méme incer-
taine, teinterait-elle le rapport a la mort, finalité de
tous? En tous les cas, la croyance en la force de I'ac-
compagnement et du relationnel a ici un caractere
transcendant, qui est partagé par I'ensemble des infir-
micres rencontrées :
Dans la médecine il y a une certaine limite de ce
que tu peux faire, tandis qu'en accompagnement je
veux dire Cest illimité, je veux dire on accompagne
méme apres la mort, on accompagne les familles, les
enfants, les parents... [...] Ce n'est jamais vraiment
fermé, vraiment fini. C'est une relation. (André)

Laccompagnement est illimité; il n'est jamais fermé,
jamais fini: cest une relation, dont la mort fait partie.
Une telle perspective de 'accompagnement semble
donner aux infirmiéres la possibilité de voir la mort,
non pas comme un échec, mais comme faisant partie
d’un processus, d’'un cheminement, voire d’un péle-
rinage (Evelyne). Pour I'exprimer autrement, Hélene,
face a I'incertitude de ce qui se passe dans I'apres-vie,
dit que Iécoute, l'aide et la relation «a la veille de la

fin» restent toujours possibles et nécessaires. Quand
la fin est proche, on se rapproche.

Accompagner les mourants: un appel

Qu’est-ce qui m'a amenée en soins palliatifs ? Quand
jai commencé comme infirmiére, le sida venait de
faucher. Je travaillais & 'hopital et les gens ¢a partait
comme des mouches, ¢’était comme la peste. J’étais
un petit peu dépassée par ¢a, mais j’étais fascinée
aussi. Je me disais « Ecoute, je rentre dans une
mission...» (Odette)

Les infirmiéres issues du milieu des soins palliatifs
partagent certaines expériences communes: appel
humanitaire, perception d’une perte d’humanité dans
la société, combat pour la dignité... Elles s'unissent
en se différenciant de 'expérience populaire ou
commune par rapport a la mort, en distinguant leur
vécu de ceux, par exemple, des cadres administratifs
(Odette), des familles, des patients et des idées parfois
véhiculées par la société en général, comme le tabou
ou le déni de la mort. Elles partagent une forme de
non-peur de 'accompagnement des patients vers la
mort (comme Héleéne: « C’est quelque chose vrai-
ment qui ne me faisait pas peur, mais que j’aimais
ca I'idée»), une aisance face aux objets du mourir
(comme André, qui travaillait dans un cimetiére
avant) voire une «fascination» face a la « mission »
des soins palliatifs (Odette). Quelque chose est méme
gagné en présence de la mort: « Ce n'est pas une lour-
deur pour moi, au contraire ¢a me donne de I'énergie,
une énergie peu commune, qui ne sexplique pas.»
(Emilie) Face 4 la réalité de la mort de lautre, elles
ne sont pas passives. Devant la radicalité de certaines
figures du mourir rapportées par les infirmiéres
ou de 'absurdité de la mort (dont fait partie par
exemple le vécu devant les nombreux morts du sida
qui « tombaient comme des mouches» (Odette)),
quelque chose sactive: le respect, le désir d’accom-
pagnement, I'écoute, mais aussi I'élan vers I'action
humanitaire ou humaniste. Cette activation n’est
pas celle d’un évitement de la mort, Cest celle d'un
rapprochement ou d’un approchement du mourir.
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Approches de principe et approchements de la
mort

Lapprochement du mourir (compris ici comme
maniére de sapprocher, ou l'action de sapprocher) par
les infirmieres rencontrées s’exprime par leurs déci-
sions d’orientations académiques et professionnelles
vers les soins infirmiers et palliatifs, mais aussi par
la maniére dont elles accompagnent leurs patients
en tant que tels et dans le rapport a leur propre vécu
expérientiel, sensible, humain.

Et le fait de confronter la mort au quotidien, Cest...
quelque part, par rapport a la population qui ne vit
pas ¢a souvent, on a cette réalité devant nous. Donc
on l'integre plus. Des fois les choses paraissent diffi-
ciles, mais elles le sont un peu moins quand on les
connait un peu plus vraiment. (Anne)

La maniere d’approcher le mourir n'est pas nécessai-
rement la méme selon le type de déces, comme, par
exemple, lorsqu’il y a des conflits de valeurs ou d’ap-
proches de principes en lien avec la mort particuliere
quest celle quimplique TAMM :
Mes confrontations religicuses avec mon role
attendu... Pour moi c’était normal que je ne
m’implique pas et que je me... que je ne participe
pas a 'AMM parce que dans ma religion ¢a dit ¢a et
c’était ca mon interprétation... On ne devient pas
professionnel de la santé ou soignant pour contri-
buer 2 la fin de vie. Habituellement on fait la profes-
sion qu’on fait pour sauver des vies, pour que le
patient se rétablisse et qu'il aille mieux. (Evelyne)

Des principes guident notre éthique et notre
approche de la mort, comme de la vie, et modulent,
pour ainsi dire, notre maniére de vivre et 'approche-
ment du mourir. Les croyances, les valeurs ou I'ap-
proche de principes a laquelle on adheére influencent
de fagon toute «normale» (Evelyne) la maniere d’ap-
procher la fin de la vie. Par exemple, pour Evelyne,
Lapprochement-retrait se faisait «normalement» pour
ses valeurs religieuses et «habituellement» pour ses
valeurs professionnelles. La détermination d’une
maniére d’approcher le mourir pourrait donc se faire
(disons, de facon descendante) par principe. Bien que
I'on devance ici 'analyse du vécu des infirmiéres une

fois TAMM légalisée, 'exemple suivant d’Evelyne
nous expose qu’une réorganisation ou une réinterpré-
tation de nos principes peuvent faire changer et déve-
lopper notre maniere de percevoir un phénomene,
tout comme 'expérience du phénoméne peut aussi
faire changer (disons, de fagon ascendante) les prin-
cipes, comme pour Evelyne qui a décidé de franchir
le pas de TAMM apreés un certain temps:
Plus je me suis frottée au processus depuis 'année
passée dans mes cours, je me rends compte que c’est
aussi un acte aussi comparable a celui que de sauver
la vie de quelqu’un. Ca a évolué et j’ai compris
davantage le besoin des patients qui, en fait, qui
veulent un soulagement. Et qu'avec la connaissance
qu’ils ont, ce qu’ils veulent C'est étre soulagé. Alors
ils n’ont pas les mémes croyances que moi, alors cest
str qu'ils n"auront pas la méme perception que moi
de la chose. Et ¢a je I'ai accepté.

Développement du rapport a la mort et a
Paccompagnement

Expérience formatrice. « Cest slir qu'au départ
ce n’était pas aussi clair pour moi, j’ai beaucoup
appris en soins palliatifs. » (Anne) Les infirmiéres
rencontrées parlent de 'accompagnement a la fois
comme d’un appel, une vocation, un cheminement,
un processus. Lexpérience de 'accompagnement est
formatrice, évolutive: chaque jour, les infirmiéres
améliorent leurs compétences d’observations et
d’écoute: elles reconnaissent les signes de besoins des
patients, autant physiques que psychologiques, elles
développent une facilité a voir venir les événements,
la peur de la mort diminue au profit d’'un accompa-
gnement vers le mieux-étre possible dans cette étape
de la fin de la vie, autant pour les patients que leurs
proches. «Ca devient un métier. Paccoutumance,
tu sais, aller chercher le baton mouillé, mouiller la
bouche pour qu’elle soit confortable... Alors cette
malitrise se gagne aussi avec 'expérience et I’age.
Ton vécu dans la vie Camene une expérience de vie
générale. » (Emilie)

Un lien nécessaire. Au-dela des compétences, la
nature de 'accompagnement serait principalement
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relationnelle. Accompagner impliquerait de prendre
soin et «tisser des liens avec les patients» (Camille).
Selon les infirmieres rencontrées, « prendre soin »
consisterait principalement a soigner trois dimen-
sions (physique, psychologique et spirituelle).
L’accompagnement, qui serait toujours lié au rela-
tionnel, transcenderait chacune de ces dimensions
des soins palliatifs.

Aider son prochain... ¢a vient me rejoindre dans ces

valeurs-1a au plus profond de moi. Et c’est pour ¢a

que je suis devenue infirmiére aussi, pour prendre
soin des gens. ... J’aime prendre soin des personnes,
des patients, et j'aime apprendre a prendre soin.

... Moi ce qui est important, c’est de développer

des relations et d’étre la ou le patient est. De me

connecter vraiment 2 lui. (Evelyne)

Cheminer pour lautre; cheminer pour soi.
Plusieurs stratégies sont évoquées par les infirmiéres
qui accompagnent leurs patients dans cette période
charniére et qui en viennent a leur apporter des béné-
fices personnels de fagon collatérale. L'éducation
spécialisée en soins palliatifs et des formations supplé-
mentaires a leur formation initiale ont servi plusieurs
d’entre elles 2 «mieux apprendre 4 accompagner »
(Camille), mais aussi a se donner des balises éthiques
et a établir leurs limites personnelles. En clarifiant le
role qu’elles veulent incarner en tant qu'accompagna-
trices, les infirmiéres en viendraient a s'appuyer sur
ce role pour baliser leurs actions, leur niveau d’im-
plication et leurs réactions émotionnelles. Ainsi, la
philosophie professionnelle, développée par I'édu-
cation ou lexpérience, servirait comme appui au
développement relationnel, mais aussi comme appui
a la souffrance émotionnelle qui peut émerger de ces
relations.

Pour durer dans la pratique, j’ai eu besoin de déter-
miner mon rdle et qu’est-ce que japporte au patient
et a sa famille, dans le contexte par exemple d’une
AMM, que ¢a se fasse a la maison ou pas... Et
en méme temps, probablement aussi pour ne pas
avoir d’'usure de compassion et pouvoir durer aussi
dans mon boulot, ne pas en donner trop... étre
submergée par les émotions des familles, des patients
et... pas réussir & poursuivre. (Camille)

La mort tremplin: pour autre, pour soi. Au-dela
de 'accompagnement, la période entourant la mort
est percue comme une opportunité de rehaussement
du sens de la vie, autant pour les patients et leurs
proches que pour les infirmiéres rencontrées. La mort
sapprochant deviendrait parfois un «tremplin» 2 la
communication, aux émotions intenses, a 'activation
des proches, aux questionnements spirituels et exis-
tentiels.

Le but c’est de redonner beaucoup de sens a cette
période-la. Et ¢a c’est beaucoup les patients, le
contact avec justement la mort qui me I'a appris...
Cest stir ¢a nous le renvoie et souvent je le commu-
nique aux familles qui disent «c’est vrai des fois
quon sattarde a des choses qui ne sont pas si impor-
tantes et on devrait peut-étre un peu plus profiter
des choses. » Et je me dis «bien moi qu'est-ce qui est
important dans ma vie?» (Anne)

Au cours du développement du rapport a 'accom-
pagnement et a la mort, une circularité est présente:
acquérir de I’expérience pour aider les autres
(cheminer pour l'autre), investir des relations profes-
sionnelles sous plusieurs dimensions, développer
compétences et philosophies personnelles et profes-
sionnelles (cheminer pour soi), puis se questionner
sur le sens de la vie et de la mort. Au cours de ce
processus, les infirmiéres sont souvent appelées a
revenir aux sources qui les ont initialement pous-
sées a se diriger vers les soins palliatifs, et & préciser,
moduler et humaniser leurs approches de principes
et leurs manieres d’approcher la fin de vie. Ainsi, il va
sans dire que la venue d’une Loi concernant les soins
de fin de vie ne s’est pas faite sans questionnements ni
incertitudes, méme par ces infirmiéres qui choisissent
d’y participer. Comment les roles et le vécu de ces
accompagnatrices ont-ils été teintés par la venue de
cette nouvelle pratique?

DEUXIEME TEMPS: CARRIVEE DE LAMM

Avant larrivée de la loi, les infirmiéres rencon-
trées étaient habitées par deux principaux senti-
ments en lien avec TAMM : I'impuissance et 'espoir.
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Limpuissance était principalement vécue face a la
souffrance inassouvie et inassouvissable des patients
qui demandaient de mourir, mais dont il était parfois
impossible de répondre a leur demande dans les
limites de la légalité. Lespoir était, d’une part, celui
d’une héte de l'ouverture des frontiéres légales vers
une nouvelle mani¢re de répondre a la demande des
patients, et, d’autre part, Pespoir était celui d’un
appui transcendant ou spirituel auquel certains parti-
cipants se remettaient face & 'impuissance ou par
leurs croyances. Malgré la diversité des opinions
prélégalisations des infirmiéres rencontrées, elles se
rejoignaient toutes dans la poursuite et la défense de
la dignité humaine a travers les soins de fin de vie,
pour leurs patients et pour elles-mémes.

Quand la loi est arrivée, les infirmiéres se sont
retrouvées dans une nouvelle situation, bombardées
d’informations nouvelles, de extérieur comme de
I'intérieur de soi. Entrer dans une chambre pour
prodiguer une AMM n’est pas la méme chose que
d’entrer dans une chambre pour donner n’importe
quel soin palliatif... Les infirmi¢res nous rapportent
une posture du bien-recevoir de cette loi et une, plus
incertaine et qui pose davantage a se questionner,
du recevoir-ambivalent. Le bien-recevoir, Cest entrer
dans la chambre et ressentir la fébrilité, sentir qu'on a
franchi un pas «historique» (Odette), « magnifique»
(André), Cest croire que les soins palliatifs évoluent
et quon a maintenant la «chance de décider d’arréter
de souffrir» (Emilie), comme si 'on avait découvert
un remede 2 la souffrance de 'autre — mais aussi pour
soi-méme, pour sa propre fin qu'on projette dans
lautre (Anne). Le recevoir-incertain, c’est 'entrée
curieuse et prudente dans la chambre, avec parfois
appréhensions, parfois questionnements (« Qu'est-ce
qui est légal et éthiquement correct? Comment
sassurer du véritable désir de mort des demandeurs
d’AMM ?» (Héléne, Anne, Camille)), mais surtout
une méconnaissance du processus. La loi a repoussé
les murs, maintenant il faut frayer son chemin.
Certaines infirmiéres songent a peine a s’y aventurer,
question de principes personnels, professionnels ou
religieux: la porte n'est qu'entrouverte, voire fermée.

Encore faut-il que ces infirmiéres se positionnent face
a ce nouvel environnement, puisque la frontiere entre
’AMM et la continuité des soins usuels, si elle est
légalement claire et nette, est pratiquement poreuse :
ou est-ce que I'objection de conscience commence et
ou est-ce qu'elle se termine?

TROISIEME TEMPS: PROCESSUS DE LAMM
ET EXPERIENCES VECUES

Parfois cest 'inconnu, la peur de vivre ¢a, d’assister
une premiere fois aussi, il y en a qui ont cette peur-la
et qui ne veulent pas emboiter le pas. Mais il y a
toujours une premiere fois. Je dirais que quand on
a eu une bonne expérience, ¢a nous enléve le stress
d’un 2e et d’'un 3e. Avoir une mauvaise expérience,
je ne sais pas... (Hélene)

«La premiere fois...»: entre role attendu et role
anticipé

D’une part, les infirmiéres rapportent étre
souvent les premicres a recevoir la demande. Cest
alors la responsabilité des infirmiéres d’entamer le
processus de la demande’. Elles expliquent les criteres
et les différentes étapes de TAMM, enclenchent le
processus administratif de la demande, puis assurent
une présence et un accompagnement du patient et de
la famille tout au long du processus (qui peut aller de
quelques jours a plusieurs semaines), et ce, jusquaux
soins post-mortem — 3 moins de refuser d’y participer
pour des raisons morales ou des motifs liés a leur
conscience®.

D’autre part, «la premiere fois» qu’elles parti-
cipent a TAMM, les infirmi¢res rapportent avoir des
anticipations parfois positives, parfois négatives. Les
premiéres seraient vécues lorsque TAMM est liée
positivement a des valeurs personnelles ou des philo-
sophies professionnelles, lorsqu’elles ont beaucoup
d’expérience en soins palliatifs ou encore lorsqu’elles
ont eu des expériences positives avec la mort par
le passé. Les anticipations plutdt négatives seraient
davantage vécues lorsque le processus n'est pas clair
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et que le role est incertain, lorsque les infirmiéres ne
connaissent pas le patient ou ont eu peu de temps
pour batir une relation avant 'acte, ou encore lorsque
les croyances personnelles entrent en contradiction
avec TAMM. Apres avoir fait I'expérience de 'TAMM
une premiére fois, les anticipations dépendraient
davantage de la maniére dont s'est déroulée et a été
vécue cette premicre expérience, des relations avec
les patients et leur famille, ainsi que de la qualité des
relations interprofessionnelles.
La premiere fois comme je dis c’est de I'inconnu,
alors on ne sait pas trop comment ¢a va fonctionner,
¢a va étre quoi la réaction du patient, est-ce qu'il va
changer d’idée... Elle, elle était tellement décidée,
elle en avait tellement assez. Je lui tenais la main et 12
«Clest correct 13, je veux partir...» (Hélene)

Entre ro6le technique et accompagnement
«humain »

Lorsque questionnées sur leurs rdles au cours du
processus de TAMM, toutes les infirmieres rencon-
trées séparent leur description entre la dimension
qu'elles nomment « technique» ou «pratique» et
celle qui serait liée davantage au vécu, 2 la dignité, a
«’humanité». La dimension technique-pratique se
rapporte a I'organisation des soins médicaux, a I'assis-
tance aux médecins, aux explications aux patients
et a leur famille, aux formations qu’elles recoivent,
aux procédures a suivre, aux aspects techniques de
la communication, etc., alors que la dimension
humaine de leur role est essentiellement liée a leurs
représentations de 'accompagnement.

Six principes clés liés au role d’accompagna-
trice sont décrits par les infirmieres qui pratiquent
PAMM : Respecter comment chaque personne vit
la fin de vie, a sa fagon; écouter, sans imposition ;
démystifier 'image de la mort, les craintes, et préparer
les patients et leur famille; soutenir le sens de la mort
pour le patient et leur famille; soutenir le vécu spiri-
tuel de «I’envoutement» entourant la fin de la vie;
puis apprendre humainement de cet accompagne-
ment en reconnaissant le tremplin que nous offrent

ces moments précieux en redonnant du sens a cette
période de la vie.

Lexpérience de TAMM: entre souffrance et
soulagement

J étais honorée, humainement, de vivre cette évolu-
tion-1a humaine. Humainement et aussi en tant que
soignante. Tu sais, d’étre aux premiéres loges. Alors
quand je dis que je ne suis pas bouleversée, que je vis
bien ¢a... ¢a veut dire que C’est en harmonie: je suis
en harmonie avec mes valeurs. Cest une croyance
que j’ai, et je sais que ces gens-la 'ont souhaité, ils

I'ont tellement souhaité... (Odette)

Cing situations ot LAMM est bien vécue ont été
rapportées par les infirmiéres rencontrées et dans
lesquelles la souffrance liée au déces par AMM serait
soulagée: lorsque leurs valeurs correspondent a celles
des patients et des familles (ou encore lorsqu’elles
placent les valeurs des autres avant les leurs) ; lorsqu’il
y @ une communication ouverte et respectueuse avec
les patients, la famille et I'équipe traitante; lorsque
la famille accepte unanimement le choix du patient
ou démontre son respect envers son choix; lorsqu’il
a été possible de réaliser le scénario de fin de vie
demandé par les patients; et lorsque les infirmieres
arrivent a s’appuyer sur I'empathie envers I'autre
dans les moments ou elles ressentent de I'inconfort
par rapport a la situation. Mais il n'est pas toujours
possible de rencontrer toutes ces conditions:

Jérais 14, cette journée-la, quand la procédure s'est
passée a I'étage. Et ¢a a été fait beaucoup dans le
secret. Ils n'en avaient pas trop parlé. On savait tous
ce qui se passait, mais on n'en avait pas parlé en
équipe, puis... je trouve que pour ¢a, ¢a a changé,
maintenant on fait une discussion avec I'équipe de
soin, mais je trouve que ¢a manquait un peu. Dans
le fond, de s'ouvrir et quon partage tous comment
on se sent dans cette situation-la. Parce que ¢a nous
affecte tout le monde, méme si on n'est pas au chevet
du patient lorsque la procédure se fait... (Evelyne)

Trois types de rapports a 'AMM. Evelyne nous
apprend que ’AMM affecte tout le monde, autant
ceux qui y participent que ceux qui refusent ou qui
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n'en sont pas partie prenante. Nous sommes tous
interpellés d’une certaine maniere par cette nouvelle
pratique. Il y aurait au moins trois types de rapport
a TAMM. Un rapport indirect sans participation,
tel qu'exprimé dans l'extrait précédent, un rapport
(in)direct, lors d’'une objection de conscience qui
impliquerait de devoir affronter la situation plus ou
moins directement selon le degré d’implication de
I'infirmiére dans le dossier du patient demandeur
d’AMM, puis un rapport direct avec participation
a l'acte. Evelyne fait aussi reconnaitre un élément
important de 'expérience humaine que nous avons
analysé plus haut dans les approches de principes et
I'approchement de la mort: c’est que cette expérience
est évolutive, et que notre perception de ce soin peut
changer 4 mesure qu'on en fait directement ou indi-
rectement 'expérience.

La premiére que j’ai eue et que je devais m'impli-
quer, j avais refusé d’étre dans la chambre, parce que
c’était trop nouveau pour moi, je ne connaissais pas
¢a du tout... Sij’étais au point ol je suis aujourd’hui
et dans ma réflexion et mon cheminement, jaurais
été dans la chambre. Mais & ce moment-13, je n’étais
pas encore préte 3 m'y rendre... Je pense que plus
je m’y colle, plus je m'y intéresse, plus je développe
des habiletés aussi... Alors, ¢a aurait été gagnant-
gagnant. Mais je n'étais pas encore préte, et cest
correct. (Evelyne)

LAMM : « Bonne mort» ou mort difficile? Bien
que le concept de «bonne mort» soit mitigé dans
la littérature, notamment a cause de la difficulté de
généraliser une définition (Coward et Stajduhar,
2012; Pesut, 2017), ce sujet a été abordé par la
plupart des infirmiéres rencontrées. Ce qui est trans-
versal au sein des témoignages recueillis est que la
définition d’'une «bonne mort» doit se faire pour les
patients ou en fonction de leurs visions a eux de la fin
de vie, mais cet idéal est souvent teinté par le vécu ou
les principes des infirmi¢res en regard de leur propre
expérience ou de la vision de ce que serait une bonne
mort pour elles:

Dans leurs lunettes a eux, leur vie elle a toujours été

comme ¢a et Cest comme ¢a quils désirent partir.

Et moi dans mes lunettes & moi ¢a ne serait pas ¢a la

mort idéale, mais ce nest pas ma mort, cest la leur.
Alors c’est de réussir a prendre une certaine distance
en redonnant a la personne ce qui lui appartient,
puis en gardant ce qui m’appartient 2 moi avec mes
valeurs de mort idéale... (Camille)
Il y a des gens que Cest treés difficile de parler de
la mort. Si je ne peux pas parler de la mort, je suis
beaucoup moins aidante. S’il y a des complications,
si je n'ai pas pu faire de démarche en maison de
soins palliatifs, c’est 'urgence, C’est la panique. Ils
vont mourir pareil, mais dans des conditions plus
difficiles. Je trouve ¢a triste. Moi personnellement je
souhaite la vivie ma mort. Je ne voudrais donc pas
finir dans un accident d’auto face a face subitement.
Je ne voudrais pas mourir subitement. Par mon
expérience, j'aimerais la vivre. Pour moi, c’est une
étape de vie. J’aimerais la vivre en toute conscience,
sachant que j’ai des soins dans la dignité et que je
suis soulagée. Ca, ¢a dépend des gens... (Odette)
Ainsi, les infirmiéres rencontrées semblent entretenir
des définitions d’'une bonne mort ou d’'une mort
idéale a partir de trois postures. Une bonne mort
pourrait se définir selon la définition du patient,
selon le vécu des infirmiéres face a la mort du patient
et selon Je propre idéal de fin de vie des infirmieres. Le
défi, au niveau de 'accompagnement, serait d’arriver
a composer avec des idéaux et des vécus différents.
Si la définition des patients ainsi que les idéaux de
chacune des infirmieres peuvent varier grandement,
ces derniéres partagent toutefois plusieurs situations
qu’elles rapportent vivre similairement et qui rendent

le vécu de TAMM parfois plus souffrant.

Six situations particuliérement difficiles ont
été identifiées par les infirmiéres rencontrées. (1)
La difficulté rapportée la plus fréquemment est la
présence de conflits de valeurs entre les infirmieres,
les patients, la famille ou I'équipe, durant le processus
de TAMM. (2) La non-relation avec les patients, ce
que certaines appellent le « parachutage» dans un cas
d’AMM, est rapportée par la plupart des infirmieres
(sauf une) comme étant source de souffrance, voire
comme étant parfois une raison de refus de partici-
pation. (3) Il peut survenir des complications médi-
cales avant que '’AMM soit administrée, menant
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parfois a 'impossibilité de communiquer, & I'urgence,
a la panique et a la détresse de la famille. Cette situa-
tion vécue par les infirmieres engendrerait une souf-
france s’exprimant sous forme d’impuissance et de
tristesse. (4) La présence de conflits non résolus entre
les patients et leur famille serait particulierement
souffrante, surtout lorsque des membres de la famille
évoquent leurs objections 3 TAMM au moment
méme de 'administration. (5) Puis, certaines diffi-
cultés liées aux caractéristiques des patients deman-
deurs ’AMM sont évoquées:
Mon premier, il avait fait la demande et avait préparé
son petit rituel, seul. Il était sorti juste avant fumer
sa cigarette avec un verre de porto. Il revient et il me
dit «Patrick, je veux aller aux toilettes.» Bien moi
le patient qui se léve, qui va uriner tout seul et qui
revient et qui se couche dans son lit la... je n'avais
jamais vu ca. Et il va mourir. Alors le premier ¢a a
été un choc parce que C’est un patient qui parle, Cest
un patient qui mange, c’est un patient qui boit... ce
n'est pas un patient qui meurt pour moi la... Pour
moi Cest... on le tue la... Il aurait encore des mois
a vivre, mais non il choisit de mettre ¢a... ¢a fini
la. Mais C’est son choix et je I'accepte. (Patrick)

A partir de I'exemple de Patrick, nous pouvons souli-
gner que les caractéristiques des patients sont impor-
tantes dans le vécu de TAMM. S’il est considéré
que les premiéres expériences de TAMM peuvent
étre déterminantes des suivantes ou des anticipa-
tions que les infirmieres en auront, il serait intéres-
sant de prendre en considération les caractéristiques
des patients avant de faire une premi¢re AMM ou
encore pratiquer '’AMM avec une nouvelle cazégorie
de patient. Cela est pertinent lorsque 'on considére
I’élargissement potentiel de la loi aux personnes
atteintes de probleme de santé mentale seulement,
ou encore aux directives médicales anticipées prévues
par rapport 8 TAMM. Lexpérience des intervenants
de premicre ligne nous expose assez clairement qu'il
ne faut pas oublier que Cest guelguun, au final, qui
accompagne ces patients vers la mort, et que les
caractéristiques de ces patients risquent d’affecter les

soignants eux aussi. (6) Enfin, des expériences difficiles
d’intimidation, de stigmatisation et de conflits interpro-

fessionnels ont aussi été rapportées au sein des équipes:
«Lautre fois une infirmiére est venue me voir pour me
dire qu’elle ne ferait plus ’AMM parce qu'une autre
infirmiére I'avait approchée, cavali¢rement, et lui avait
dit: 'Pis, Pas-tu tué ton patient?’ » (Patrick) Une telle
situation ne semble pas étre anecdotique, puisque c’est
aussi une problématique qui est rapportée dans plusieurs
études recensées en contexte d’ AMM au Canada (Beuthin
et al., 2018; Beuthin, 2018 ; Lamb et al. 2019 ; Pesut
et al., 2020a, 2020b, 2020c). Cela dit, la stigmatisation
n’a pas lieu a sens unique: aussi bien ceux qui pratiquent
AMM que ceux qui refusent d’y participer pour des
raisons morales ou des motifs liés & leur conscience sont a
risque d’étre jugés (Beuthin et al., 2018; Beuthin, 2018;
Lamb et al. 2019; Pesut et al., 2020c). Selon ces études,
une fagon de pallier 4 cette problématique serait de rendre
disponibles des espaces de parole et de communication au
sein des milieux, afin de voir un déplacement des tensions
de la sphere clinique vers ces lieux ol 'on peut supporter
le dialogue et soutenir une pratique clinique bienveillante
et respectueuse.

Les soins « post-mortem» ou le réle qui
continue

Quand tu fais TAMM dans le contexte de don d’or-
gane, on a plusieurs défis. Parce qu'avec tout notre
respect du deuil et de TAMM, il fallait que, une fois
que c’était fait, la famille «POW» tout le monde
sort, lets go ferme les portes, 'équipe débarque et
12 on préléve les reins... tu fermes les portes «allez
pleurer ailleurs la» nous autres on n’a pas le temps
la il faut... on a une job A faire. Cétait spécial d’étre
capable de vivre ca... De passer d’hyper empathique,
comprendre le pourquoi, 3 « OK terminé on a un
corps», « TAC», on préleve, on sen va. Tu sais, a la
froideur de... «OK on est en salle d’op il faut...»
Passer d’empathique a technique... J’étais épuisée. ..
(Emilie)
Le processus de TAMM ne se termine pas au moment
du déces pour les infirmicres. Avec Emilie on revoit
cette alternance entre un accompagnement technique
et humain, ol une émotivité paradoxale persiste-
rait au-dela du soin de TAMM, cette fois-ci dans un
contexte de don d’organe. Cet exemple montre les
difficultés et les risques potentiels liés aux nouvelles
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pratiques légalisées mais non encore expérimentés
par les gens du milieu. A ce jour, le don d’organe en
contexte ’AMM est une pratique mieux comprise
et bien encadrée (Weiss, 2019). Lexemple montre
toutefois I'importance d’inclure les perspectives des
professionnels directement impliqués lorsque 'on
considére établir ou élargir une loi comme celle de
TAMM.
Parce qu’évidemment apres une AMM, et des fois
¢a, ¢a nous sauve, on ne peut pas dire « Bien la je
pleure, je m’en vais dans mon coin et je pleure.»
Et bien non, t’as ton dossier a finir, t'as un constat
de déces a faire, t'as la famille qui va sortir de la
chambre, il faut que tu finisses ta note, que t'envoies
¢a en avant, faut faxer, etc... Il y a des choses admi-
nistratives et il faut que t'accueilles la famille qui va
sortir de la chambre... La journée continue. (Patrick)

A nouveau, on constate quapres le déces persiste I'al-
ternance entre une posture technique ou administra-
tive et celle du vécu émotionnel, humain, qui doivent
toutes deux s’inscrire dans «la journée qui continue»,
typique d’une infirmiére. Certaines nous ont rapporté
une expérience de double perte: 'une en rapport a la
famille et l'autre en rapport au patient. Ce vécu de
perte serait davantage vécu négativement en regard
de la famille que du patient décédé. D’une part, cest
I'impuissance liée aux besoins d’aide supplémen-
taires des familles, auxquels les infirmieres ne peuvent
répondre, qui rendrait difficile la séparation avec les
familles avec lesquelles les infirmiéres avaient bati
une relation. D’autre part, elles seraient la plupart
du temps apaisées et fieres d’avoir pu accomplir
les volontés du patient. Avoir pu assouvir les souf-
frances et combler les volitions des patients seraient
considérés comme des « privileges d’étre soignantes»
(Odette). Ce faisant, de fagon générale, dans les cas
ou '’AMM se serait bien déroulée, la préservation de
la dignité du patient serait supérieure aux émotions
négatives liées 8 TAMM et 4 la fin de la relation. Clest
sur la note d’une telle émotivité paradoxale vécue
post-mortem, entre 'accompagnement « humain» et le
role attendu qui continue, que les infirmieres quitte-
raient la chambre: «La journée continue. »

QUATRIEME TEMPS: RECOMMANDATIONS
ET ANTICIPATIONS

Au terme de nos rencontres avec les infir-
miéres, nous leur avons demandé si elles avaient un
message a transmettre en guise de recommandations
pour d’'autres infirmicres, d’autres professionnels ou
d’autres accompagnateurs qui se questionneraient par
rapport a leur participation ou leur apport potentiel
dans 'accompagnement de proches ou de patients
demandeurs ’AMM.

Beaucoup d’écoute. Ne pas juger la personne. Ne

pas y aller avec un jugement précongu. De vraiment

y aller avec du respect. Respecter la décision du

patient. Ecouter voir s’il 'y a pas des craintes. La

famille aussi. Et de ne pas juger «ah bien elle aurait
pu... ah mais il est trop de bonne heure...» Il y en

a d’autres aussi c’est contre leurs valeurs comple-

tement aussi, mais c’est ¢a c’est correct aussi...

(Hélene)

Les quatre principales recommandations des huit
infirmiéres que nous avons rencontrées sont bien
résumées par 'extrait d’Héléne: écouter les autres
pour comprendre leurs besoins (patients, familles,
collégues), tenter d’adopter une posture d’ouver-
ture et de non-jugement, inclure et accompagner
les patients, les familles et les membres de I'équipe
tout au long du processus, puis, lors de doute quant
a la participation, discuter avec une infirmiére ou
un professionnel expérimenté & propos du processus
de TAMM, afin de voir si ce soin correspond a nos
valeurs et 4 nos philosophies de vie. De fagon trans-
versale, on voit qu’au ceeur des recommandations
des infirmiéres se retrouve la notion de la commu-
nication, ainsi que les éléments essentiels du réle
d’accompagnatrice tel quelles nous 'ont décrit.

Anticipation du futur. «Je pense qu'on a fait un
gros pas. Un énorme pas, mais il y en a d’autres a
faire. Comme de I'élargir. Le plus gros pas, ¢a a été
AMM.» (André). Bien que, en majorité, les infir-
mieres rencontrées anticipent positivement |'élargis-
sement de la loi, elles reconnaissent malgré tout avoir
certaines réticences et appréhensions: «Je ne prone
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pas, par exemple, 'ouverture de la loi par rapport
aux cas de santé mentale, ¢a n’irait pas en lien avec
mes valeurs. » (Patrick) De facon cohérente avec ce
quelles ont exprimé comme étant des situations qui
rendent 'TAMM parfois plus difficile, C’est lorsque les
infirmiéres s'imaginent pratiquer TAMM dans des
situations qui vont contre leurs valeurs ou que les
patients ont des caractéristiques particuliéres (comme
avec les personnes atteintes de santé mentale ou
encore avec les mineurs) que les infirmiéres évoquent
une certaine réticence face a I'élargissement de la loi.

Le regard rivé sur I'avenir, les rencontres avec
les infirmiéres se terminent sur une note similaire
a celles qu’elles nous ont rapporté vivre avant l'ar-
rivée de la loi: elles se situent entre, d’'un cdté, une
impuissance vécue lorsqu’elles ont des patients qui se
voient refuser TAMM ou qui désirent 'TAMM mais
ne correspondent pas toujours aux criteres, et, d’un
autre cOté, un espoir d’'un élargissement futur de la
loi qui leur permettrait d’accompagner davantage de
patients dans ce processus de fin de vie. Tout comme
la maniére de recevoir la loi peut étre vécue dans
I’ambivalence, comme nous ’avons vu, les antici-
pations quant aux futurs élargissements ne sont pas
que positives, méme chez les infirmiéres qui se disent
«pro-AMM>» (Odette, André, Patrick). Considérant
que le rapport a la mort et 'accompagnement est en
constant développement, il sera pertinent d’explorer
I'expérience des infirmiéres et des intervenants de
premiere ligne en soins palliatifs parallélement aux
futurs développements légaux entourant '’AMM,
afin de comprendre comment les changements s’ins-
crivent dans leur vécu de 'accompagnement de fin
de vie, et ainsi peut-étre mieux les soutenir dans ce
processus.

DISCUSSION/CONCLUSION

Cet article souhaitait décrire et mieux
comprendre le vécu des infirmiéres en contexte
d’AMM. Puisque 'un des criteres de sélection de

’étude était d’avoir participé a TAMM, ces résul-
tats nous offrent une perspective particuli¢re de ce
soin: celle de certaines infirmieres qui choisissent de
participer 8 TAMM. Il va sans dire que plusieurs
raisons différentes, notamment morales, peuvent étre
évoquées pour participer ou s'objecter 3 TAMM.
Par exemple, les travaux de Jonathan Haidt (2012)
en psychologie sociale suggérent que le raisonne-
ment concernant la prise de décision morale se fait
la plupart du temps en aprés-coup d’une intui-
tion morale qui serait davantage émotionnelle que
rationnelle. Léquipe de Barbara Pesut et al. (2020b)
reprend d’ailleurs une métaphore du psychologue
américain, celle du cavalier qui monte un éléphant,
pour décrire la mani¢re dont les infirmiéres cana-
diennes en soins palliatifs justifieraient leur partici-
pation ou leur objection de conscience en contexte
d’AMM : le vécu émotionnel et intuitif (I'éléphant)
guiderait d’emblée les infirmiéres vers une décision
moralement acceptable pour elles, dont les raisons
seraient expliquées a posteriori par le raisonnement
(le cavalier). A partir de ce postulat intuitionniste de
la prise de décision morale, ces auteurs suggeérent que
les changements de position par rapport aux choix
qui impliquent des valeurs personnelles et culturelles
ne se feraient que difficilement au niveau de l'argu-
mentation et de la rationalisation «cavaliére» (Pesut
et al., 2020b). Le changement se ferait davantage a
travers nos engagements et nos interactions sociales
caractérisées par 'empathie, le respect et 'ouverture.

C’est dans cette derniére perspective que nous
avons souhaité partager 'expérience vécue des infir-
miéres confrontées a la mort en contexte ’AMM.
Non pas pour expliquer une marche a suivre, mais
plutdt pour marcher dans les traces de ces infir-
micres et s'inspirer de leur expérience pour mieux
comprendre comment peut se vivre 'accompagne-
ment de fin de vie dans un contexte évolutif comme
celui de PAMM. Au méme titre que 'accompa-
gnement « humain » qui occupe une place centrale
dans le rdle des infirmieres en soins palliatifs, nous
croyons que la communication et le partage du
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vécu «humain» par rapport a des problématiques
complexes, comme celui du rapport a la mort en
contexte ’AMM, sont essentiels pour enrichir les
réflexions sur une expérience qui peut étre a la fois
difficile et riche en sens pour les infirmieres et les
intervenants en soins palliatifs.

Enfin, nous avons voulu souligner dans cet
article que le vécu face 4 la mort en contexte ’AMM
commence bien avant la premiere participation a
acte comme tel, et qu'il persiste au-dela du moment
de 'administration, jusqu'a se projeter dans I'avenir
(sous forme de questionnements, recommandations,
anticipations). Lexpérience des infirmieres dans ce
contexte est vécue comme un processus qui sancre
dans le temps et dans leur histoire; non seulement
le processus du soin de 'TAMM comme tel (de la
demande, jusqu’aux soins post-mortem, en passant
par l'acte et 'accompagnement), mais aussi la rela-
tion a ce soin. Dans le discours des infirmiéres, ce
processus s’ancre dans une histoire personnelle et
professionnelle marquée d’expériences antérieures, de
croyances et de valeurs. Ainsi, I'expérience du rapport
a la mort en contexte  AMM chez les infirmiéres
rencontrées semble étroitement liée & leur expérience
et aux philosophies personnelles et professionnelles
qu’elles ont adoptées. Par ailleurs, les difficultés
rapportées en contexte ’AMM se retrouvant dans
la spheére des conflits de valeurs en situation clinique,
il importe de se demander comment aider les infir-
miéres et autres soignants 2 accompagner les patients
en fin de vie, lorsque des éléments contextuels
viennent les heurter dans leurs valeurs ou croyances.
Faire place au vécu, a «I'éléphant», notamment dans
des espaces de communication dédiés, a défaut de
ne sen tenir quaux discussions organisationnelles,
techniques, légales, pourrait en ce sens favoriser une
meilleure compréhension et cohésion interprofes-
sionnelle.

NOTES

1. Le féminin infirmiére est employé en tant que terme
générique tout au long du présent texte pour désigner le
personnel infirmier.

2. DPour une description détaillée de notre cheminement
méthodologique et réflexif au cours de la thése, le lecteur
peut se référer A notre premier article de thése en libre acces
(Lavoie et Bourgeois-Guérin, 2021).

3. Lobjection de conscience est le droit que peuvent reven-
diquer les professionnels de la santé de ne pas participer &
lacte de TAMM pour des raisons religieuses, éthiques ou
personnelles.

4. Afin de protéger I'identité et la confidentialité des données
recueillies aupres des participants, ceux-ci sont identifiés
par un nom fictif. A noter que cette recherche a regu l'ap-
probation éthique du Comité d’éthique de la recherche
pour les projets étudiants impliquant des étres humains, de
PUQAM.

5. Toutes les expressions de la section résultats qui sont entre
guillemets ou en retrait du texte sont des citations des infir-
micres rencontrées.

6. Expressions québécoises: «spor» pour «lieu, espace ou
place», et « pantoute» pour « pas du tout».

7. Voir entre autres Francoeur et Durand (2016), les récents
changements de la Loi concernant les soins de fin de vie
(2021), ainsi que le Guide d’exercice sur l'aide médicale a
mourir (CMQ, OIIQ, OPQ, 2019) pour plus d’informa-
tion sur les roles et étapes spécifiques des professionnels

impliqués dans une demande ’AMM.

8. A noter que les infirmiéres sont tenues de prodiguer tous
les soins non reliés & TAMM malgré leur objection de
conscience face A ce soin spécifique, et doivent en informer
rapidement les autres membres de leurs équipes afin d’as-
surer la continuité de la demande de soin du patient.
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