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Préambule 

 
Objectif des compétences 
 

Quel que soit leur milieu de travail, les membres de la profession infirmière doivent s’occuper de 
personnes nécessitant des soins palliatifs et de fin de vie (SPFV). Bien que cette réalité fasse 
partie du quotidien de la plupart d’entre eux, beaucoup n’ont pas reçu la formation voulue pour 
apporter le support nécessaire aux personnes mourantes et à leur famille (Halliday et Boughton, 
2008; Mallory, 2003). Dans son rapport au sous-comité de mise à jour intitulé « De la vie et de la 
mort » du Comité sénatorial permanent des affaires sociales, des sciences et de la technologie, 
l’honorable Sharon Carstairs déclarait ce qui suit : « Il est capital que tous les membres de 
l’équipe interdisciplinaire reçoivent une formation adéquate. [Or, au] Canada, peu d’universités 
ou de collèges communautaires offrent actuellement des programmes de formation en soins 
palliatifs. » (2000, p. 8-9). Les propos de la sénatrice viennent confirmer ceux de divers auteurs 
en Amérique du Nord et dans le monde qui mentionnent que la formation infirmière laisserait 
depuis longtemps à désirer en termes d’expériences d’apprentissage en fin de vie (Caty et 
Tamlyn, 1984; Downe-Wamboldt et Tamyln, 1997; Ferrell et coll., 2005; Mallory, 2003; Mok, 
Lee et Wong, 2002; O’Gorman, 1998). Les données les plus récentes à ce sujet sont issues d’une 
enquête non publiée (menée par le Groupe de travail sur les soins palliatifs de l’ACESI) réalisée 
auprès des 91 écoles de sciences infirmières du Canada. Ces données montrent que les SPFV 
font l’objet d’un cours obligatoire dans seulement 4 p. 100 des écoles interrogées (n=49) 
(ACESI, 2007). De plus, seulement 17 p. 100 des écoles offrent un cours à option en SPFV 
tandis que la majorité (89 p. 100) estime que seulement la moitié de leur population étudiante 
aimerait pouvoir suivre un tel cours avant l’obtention du diplôme. Enfin, 22 p. 100 des écoles 
n’offrent pas de cours en SPFV mais disent inclure cette matière dans d’autres cours (ACESI, 
2007). Comparées aux résultats de l’enquête menée par Downe-Wamboldt et Tamlyn (1997), ces 
données montrent que la formation en soins palliatifs dans les écoles de sciences infirmières au 
Canada ne s’est guère améliorée ces 13 dernières années, en dépit des lacunes flagrantes 
rapportées concernant la préparation du personnel infirmier en la matière.  

 
En raison de ce manque de formation en soins palliatifs, les membres du personnel infirmier sont 
toujours incapables d’accepter le caractère inévitable de la mort (O’Gorman, 1998) et pourraient 
ainsi contribuer à aggraver les souffrances des personnes mourantes en raison de facteurs tels 
qu’une communication inadéquate, un manque de compassion et des difficultés personnelles non 
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résolues au sujet de la mort et des derniers moments de la vie (Mok, Lee et Wong, 2002). 
L’anxiété que ressentent les étudiantes et les étudiants face aux soins en fin de vie découle de 
leur propre anxiété face à la mort en général (Austin Hurtig et Stewin, 1989; Mallory, 2003; 
Mok, Lee et Wong, 2002), ce qui est susceptible de les pousser à éviter les personnes mourantes 
et leur famille (Austin Hurtig et Stewin, 1989; Mok, Lee et Wong, 2002; O’Gorman, 1998). 
Selon certains travaux de recherche, la formation en SPFV influence positivement les attitudes 
des étudiantes et étudiants en sciences infirmières face à la mort et aux soins à apporter aux 
personnes mourantes (Mallory, 2003; Mok, Lee et Wong). L’introduction rapide et l’examen 
approfondi des questions relatives à la mort ainsi qu’une expérience pratique dans les 
programmes de premier cycle sont nécessaires afin de préparer adéquatement les membres du 
personnel infirmier à procurer des soins de soutien aux patients mourants et à leurs proches 
(Halliday et Boughton, 2008). Voilà qui fait ressortir encore davantage la nécessité d’offrir un 
cours distinct en SPFV et d’acquérir les compétences voulues pour guider l’élaboration de 
programmes d’études sur le sujet. 
 
La formation en SPFV touche toutes les disciplines de la santé. Cependant, hormis trois 
disciplines de certains établissements d’enseignement britanniques, américains et canadiens 
rapportant employer une approche d’éducation interdisciplinaire, la plupart emploie des 
enseignants de leur propre discipline (Downe-Wamboldt et Tamlyn, 1997). La formation 
interdisciplinaire est donc à promouvoir davantage. Toutefois, si l’on en croit les conclusions du 
colloque national sur invitation portant sur la formation et la pratique interdisciplinaires dans le 
domaine des SPFV tenu par l’Association canadienne de soins palliatifs le 25 octobre 2008, les 
écoles canadiennes de formation de professionnels de la santé espèrent encore accroître leur 
collaboration en matière d’approche d’enseignement et d’apprentissage,. Dans le même sens, 
l’Honorable Sharon Carstairs recommandait dès 2005 « [q]ue le gouvernement fédéral soutienne 
l’élaboration de programmes d’éducation et de formation multidisciplinaire sur les soins 
palliatifs et les soins de fin de vie et apporte son soutien à une stratégie intégrée et coordonnée de 
soins palliatifs et de soins de fin de vie dans tous les cadres de soins. » (p. 33). Comme la 
formation en SPFV faisait manifestement défaut depuis des années dans les sciences infirmières, 
il fallait donc, en s’inspirant de l’expérience d’infirmières1, définir les compétences nécessaires à 
ce chapitre pour en assurer l’exhaustivité et la pertinence. Bien que ces compétences fournissent 
un fondement à l’élaboration de plans de cours en SPFV pour les sciences infirmières, il est 
évident que plusieurs d’entre elles s’avèrent également utiles dans d’autres disciplines. À partir 
de ce guide, nous imaginons collaborer plus étroitement avec d’autres disciplines afin de trouver 
des façons novatrices d’enseigner et d’apprendre ensemble à donner aux futurs professionnels de 
la santé, dont le personnel infirmier, la formation voulue pour assurer la prestation de soins aux 
personnes mourantes et à leur famille dans un contexte de collaboration. 
 
 
Définition des soins palliatifs 
 
D’après l’Association canadienne de soins palliatifs, « [l]es soins palliatifs visent à soulager la 
souffrance, à améliorer la qualité de vie et à accompagner vers le décès. » 
http://www.acsp.net/debut.html (Consulté en mai 2010). 

                                                 
1 Dans ce texte, le terme « infirmière » inclut le genre masculin. 
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Les soins palliatifs (ACSP, 2009, p. 10) : 
• reconnaissent la très grande valeur de la vie et considèrent la mort comme une étape 

normale;  
• ne visent ni à hâter, ni à prolonger le processus de la mort;  
• soulagent la douleur et les autres symptômes pénibles;  
• intègrent les aspects psychologiques et spirituels des soins;  
• offrent un système de soutien pour aider les clients à vivre aussi activement que possible 

jusqu’au dernier moment;  
• offrent un système de soutien pour aider les proches à s’adapter pendant la maladie du 

client et pendant le deuil. 
 
Les soins palliatifs « allient les thérapies actives et de compassion en vue d’apporter du réconfort 
et du soutien aux patients et aux familles qui font face à une maladie mortelle, et ce, pendant la 
maladie et le deuil » (ACSP, 2002, p. 5). Ils sont fondés sur les principes des soins de santé 
primaires et consistent en des soins à la fois accessibles, participatifs, interprofessionnels et 
favorables à la santé, prodigués à l’aide de la technologie et des compétences appropriées (AIIC, 
2005).  
 
Selon l’Organisation mondiale de la Santé (http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/, 
consulté en septembre 2009), les soins palliatifs améliorent la qualité de vie des patients et de 
leur famille aux prises avec une maladie mortelle, en prévenant et en soulageant la souffrance 
grâce au dépistage précoce ainsi qu’à l’évaluation et au traitement exemplaires de la douleur et 
d’autres problèmes, tant d’ordre physique, psychosocial que culturel. Les soins palliatifs : 
 
• recourent au travail d’équipe pour répondre aux besoins des patients et de leur famille, y 

compris en offrant du counseling de deuil, au besoin;   
• améliorent la qualité de vie et peuvent avoir une incidence positive sur l’évolution d’une 

maladie;   
• sont appropriés dès le début d’une maladie, de concert avec d’autres thérapies destinées à 

prolonger la vie, notamment la chimiothérapie ou la radiothérapie, et incluent les 
recherches nécessaires pour mieux comprendre et gérer les complications éprouvantes. 

 
Rôles du personnel infirmier en soins palliatifs  
 
Selon la philosophie qui sous-tend l’exercice de la profession infirmière, celle-ci est de nature 
interpersonnelle et holistique. Cela implique que les soins sont fondés sur la relation infirmière-
patient de façon à répondre aux besoins physiologiques, affectifs, psychosociaux, spirituels et 
pratiques des patients et de leur famille. L’efficacité d’une relation infirmière-patient repose sur 
des attitudes et des comportements essentiels de la part de l’infirmière, qui lui permettent de faire 
preuve d’empathie et d’être sensible aux besoins d’un patient sans se laisser envahir par sa 
situation.  
 
Le rôle du personnel infirmier en soins palliatifs englobe diverses dimensions interdépendantes 
qui consistent à valoriser, trouver un sens, habiliter, créer une relation, agir, et préserver 
l’intégrité, tant la sienne que celle d’autrui (Davies et Oberle, 1990, citées dans ACSP, 2002). 



____________________________________________________________________________________________________________ 
Principes et pratiques relatifs aux soins infirmiers palliatifs et aux compétences à l’égard des soins palliatifs et de fin de vie à l’intention du 

personnel infirmier au Canada (septembre 2009) 

Page 4 de 16 

Bien que certaines de ces dimensions visent davantage des tâches à exécuter, d’autres concernent 
plutôt des comportements et reflètent la nature interpersonnelle et holistique des soins infirmiers. 
Cela sous-entend qu’il est impossible d’établir une relation thérapeutique infirmière-patient en 
dissociant l’infirmière-professionnelle de l’infirmière-personne. La valorisation s’inscrit ainsi au 
cœur de ces dimensions. Voici une description des dimensions du rôle infirmier : 
• Valoriser signifie que l’infirmière croit fondamentalement à la valeur intrinsèque de tous les 

êtres humains, quelles que soient leurs caractéristiques individuelles. Cela lui permet de 
continuer de respecter et de soigner le patient, même lorsque les conditions sont difficiles 
(Davies et Oberle, 1990). 

• Trouver un sens signifie que l’infirmière peut aider les patients à trouver un sens à leur 
situation. Cela inclut de les aider à porter leur attention sur la vie jusqu’à la toute fin, de les 
aider à tirer le meilleur profit possible de leur situation en leur offrant de l’espoir et en les 
encourageant à réfléchir à leur vie, de les aider à satisfaire leurs besoins spirituels, et de 
reconnaître l’approche de la mort en discutant ouvertement du sujet avec les personnes et les 
familles qui le désirent (Davies et Oberle, 1990). 

• Habiliter consiste à faciliter, encourager, désamorcer les crises, rétablir des ponts et 
renseigner. Faciliter comprend donner des forces au patient et à ses proches. L’infirmière y 
parvient en impliquant le patient et la famille dans la planification de stratégies, en formulant 
des suggestions, en expliquant les diverses options et en fournissant de l’information. Tout au 
long du processus, l’infirmière respecte les droits du patient et de sa famille et leur capacité 
de prendre des décisions, reconnaît leurs limites et les aide à progresser de façon positive. 
Encourager consiste pour l’infirmière à reconnaître les capacités des patients et de leurs 
proches, à appuyer leurs choix, et à les inciter à agir comme ils le désirent. Désamorcer les 
crises signifie aider les patients ou leur famille à faire face à leurs émotions négatives et 
autoriser ces personnes à les exprimer. En les écoutant dans un esprit ouvert et sans être sur 
la défensive, l’infirmière leur permet d’exprimer leur colère. Pour rétablir les ponts, 
l’infirmière facilite le rapprochement des membres d’une famille en interprétant leurs 
comportements et en leur permettant de comprendre le point de vue des autres. Enfin, 
renseigner désigne les tâches de sensibilisation et d’explication des infirmières au sujet des 
médicaments, des changements, de la douleur et d’autres symptômes, tâches qui renforcent la 
capacité des patients et de leur famille à être autonomes (Davies et Oberle, 1990). 

• Créer une relation consiste pour l’infirmière à établir un contact personnel et thérapeutique 
avec le patient, notamment en se présentant, en faisant connaître sa qualification, en 
expliquant son rôle, en recueillant des données de base et en expliquant comment la joindre 
(Davies et Oberle, 1990). 

• Agir est une dimension axée sur le soin physique du patient. Il s’agit de soulager la douleur et 
les symptômes, de prendre divers arrangements, par exemple en planifiant le congé et en 
aidant les proches à obtenir l’équipement voulu, et de contribuer aux soins directs. Le travail 
d’équipe est un volet important de l’agir, que ce soit pour naviguer dans les méandres du 
système au nom du patient et de sa famille, consulter des collègues, communiquer 
l’information, servir de liaison entre divers organismes et programmes, être un intermédiaire 
auprès de la famille ou encore donner des explications au patient et à ses proches, les 
encourager et plaider en leur nom (Davies et Oberle, 1990). 

• Préserver l’intégrité désigne la capacité d’une infirmière à conserver le sentiment de sa 
valeur, de son estime de soi ainsi que son niveau d’énergie, et ce malgré son exposition 
quotidienne à la souffrance, à la douleur et au deuil. Cette capacité implique de réfléchir à ce 
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qu’elle juge important ou à ce qui donne un sens à sa vie et à son travail. Elle est aussi 
influencée par l’évaluation qu’elle fait des soins qu'elle a donnés à un patient et l’impression 
qu'ils l'ont aidé. Le sentiment de sa valeur et la capacité d’accepter ses émotions et ses 
réactions propres font également partie intégrante de la préservation de son intégrité et lui 
permettent de déterminer si elle agit correctement et pour les bonnes raisons, de garder sa 
perspective et d’être sensible à ses limites. L’infirmière doit accepter qu’il lui est impossible 
de tout faire et d’être présente pour tous, et doit savoir s’arrêter, sinon la fatigue et 
l’épuisement professionnel auront raison d’elle (Davies et Oberle, 1990). Il faut que le 
système garantisse les ressources voulues pour prévenir l’épuisement professionnel et la 
fatigue associée à la compassion du personnel infirmier. 

 
Le personnel infirmier doit assumer un rôle de participation active en matière de soins cliniques, 
de sensibilisation, de collaboration interprofessionnelle, de capacité du système, de compétence 
en soins palliatifs, de recherche et d’élaboration de politiques. Lorsque les soins palliatifs sont 
guidés par les principes de soins de santé primaires, ils vont jusqu’à inclure la défense de l'intérêt 
du patient. Dans ce contexte, les soins de santé primaires vont bien au-delà du système de soins 
de santé en tant que tel pour intégrer l’accessibilité, les soins communautaires et les déterminants 
sociaux de la santé. Les infirmières jouent aussi le rôle de coordonnatrices à l’égard du soutien 
de leur équipe interprofessionnelle et des familles. Les soins palliatifs sont au coeur de 
l’expression et de la réflexion sur la nature de la profession et des soins offerts, car ils englobent 
de multiples dimensions d'ordre spirituel, affectif, familial et d’autres dimensions non cliniques.  
 
Le soulagement efficace de la douleur fait partie intégrante de la sécurité du patient, d’un milieu 
de travail de qualité et de l’exercice éthique de la profession infirmière (Anwari, 2008; Peter et 
Watt-Watson, 2002; Pierce, Dalton et Duffey, 2001; Rees, King et Schmitz, 2009; Sabo, 2006; 
Safran, Miller et Beckman, 2006). Un soulagement inefficace de la douleur altère l’expérience de 
nombreux patients et de leur famille et accroît les risques de morbidité et de mortalité. En fait, 
une douleur mal soulagée précipite l’arrivée de la mort en accentuant la tension physiologique, 
en contribuant, dans certains cas, à affaiblir l’immunocompétence, en diminuant la mobilité, en 
accroissant la propension aux pneumonies et aux thrombo-embolies, en rendant la respiration 
plus difficile et en haussant les besoins myocardiques en oxygène. De plus, la douleur peut 
entraîner une mort spirituelle lorsque la qualité de vie de la personne est affectée (Ferrell et 
Coyle, 2006, p. 133). Une telle situation perturbe également les relations entre les infirmières et 
leurs patients, les infirmières et les médecins, les infirmières et les autres professionnels, et elle 
affecte leur la qualité de vie professionnelle. (Canadian Nurses’ Pain Issues Working Group, 
2005, p. 1; voir aussi Maher et Hemming, 2005). Le soulagement efficace de la douleur est donc 
une obligation morale pour tous les membres de la profession infirmière qui donnent des soins 
palliatifs.  
 
Ces principes directeurs sous-tendent les compétences générales et spécifiques/fondamentales 
suivantes exigées du personnel infirmier qui prend soin des personnes et des familles confrontées 
à la fin de la vie. Les compétences générales sont celles que doivent posséder tous les membres 
du personnel infirmier autorisés, qu’ils soient appelés ou non à prodiguer des SPFV. Les 
compétences particulières concernent des questions et des besoins précis qui influent sur la 
souffrance et sur la qualité de vie des patients qui sont mourants ou qui ont une maladie qui est à 
un stade avancé ou qui limite leur espérance de vie.   
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Compétences générales 
 
1. S’engager dans une pratique relationnelle qui est caractérisée par la capacité à 

écouter, à prendre part à des conversations difficiles, à être présent auprès des 
patients; la réceptivité; le respect de l’expérience vécue et des significations qui en 
émanent; la reconnaissance des choix et des forces du patient et de sa famille; les 
soins collaboratifs et la préservation de la dignité. 

2. Démontrer ses connaissances et sa compétence à employer les principes et les normes 
de SPFV dans un contexte canadien sensible aux diverses cultures. 

3. Employer la réflexivité dans sa pratique, c’est-à-dire une capacité à réfléchir de façon 
critique aux valeurs, aux croyances et aux assomptions qui sous-tendent une pratique 
sensible aux cultures, d’une part, ainsi qu’une conscience des influences et des 
discours au niveau du système qui ont une incidence sur le processus de prestation de 
soins, d’autre part.  

4. Exercer sa profession conformément au code de déontologie de l’AIIC de même 
qu’aux normes de pratique infirmière. 

5. Démontrer de l’intentionnalité dans la pratique, l’intentionnalité désignant la 
congruence entre le savoir, les valeurs et les croyances auxquels on adhère, et ceux 
qui sont utilisés dans la pratique (Doane et Varcoe, 2005). 

6. Prodiguer des soins centrés sur le patient/la famille, qui sont définis comme une 
pratique relationnelle axée sur la famille, telle que désignée par le patient (Doane et 
Varcoe, 2005). 

7. Adopter une pratique factuelle (basée sur des données probantes), c’est-à-dire une 
approche à la prise de décisions où le clinicien se fonde sur les évidences les plus 
probantes, en consultation avec le patient et la famille, afin de décider du plan 
d’action le plus approprié (www.nhstayside.scot.nhs.uk/FoISA/Glossary.htm 
[consulté le 26 avril 2006]; Green, 2001).  

8. Montrer une capacité à collaborer avec d’autres professionnels pour répondre aux 
besoins du patient/de la famille. La collaboration interprofessionnelle est une pratique 
qui intègre des concepts et des connaissances de toutes les disciplines et professions 
de la santé concernées, et vise toute personne régie par un organisme agréé, 
notamment les bénévoles supervisés par l’organisme (par opposition aux membres de 
la famille qui fournissent des soins).  

9. Défendre les intérêts des patients, étant défini comme le processus selon lequel le 
personnel infirmier, qui connaît bien le contexte sociopolitique, agit au nom du 
patient ou de la profession infirmière afin d’assurer la prestation de soins de qualité et 
de promouvoir des normes de pratique professionnelles. Cette défense des intérêts 
comprend la médiation, la coordination, l’éclaircissement, la résolution de conflits et 
l’aide au patient pour qu’il puisse obtenir, interpréter et utiliser l’information relative 
aux soins de santé. (Beth-El College of Nursing & Health Sciences (2001), 
http://web.uccs.edu/bethelstudenthandbook/definition_of_curriculum_terms.htm) 
(Consulté le 4 septembre 2009) 
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Compétences spécifiques  
 
1. Reconnaître ses attitudes, ses croyances et ses valeurs personnelles à l’égard de la 

mort et des derniers moments de la vie, notamment en prenant soin de soi, en 
comprenant ses propres besoins, en établissant des réseaux personnels de soutien et 
de connaissances, en montrant une ouverture à apprendre, et en sachant comment être 
face à la souffrance. 

2. Être apte à réaliser des évaluations individuelles et familiales holistiques, notamment 
en ce qui concerne la douleur, la dyspnée, la nausée et le vomissement, et d’autres 
symptômes. Il est aussi question ici des aspects psychosociaux, affectifs et spirituels 
propres aux situations en soins palliatifs et en fin de vie. 

3. Démontrer ses connaissances et ses compétences dans le soulagement de la douleur et 
des symptômes. 

4. Posséder les capacités requises en communication et l’habileté de participer à la prise 
de décisions et à la planification associées à la fin de la vie, et de naviguer en tout 
temps parmi les divers modes de soins tout en respectant le client et en se montrant 
ouvert aux changements possibles.  

5. Posséder les connaissances relatives aux questions d’ordre culturel et spirituel qui ont 
une influence sur les soins en fin de vie, et l’habileté de reconnaître les personnes qui 
souffrent et de les accompagner dans leur souffrance. 

6. Démontrer une aptitude à évaluer et à répondre aux questions d’ordre psychosocial et 
pratique des patients/de leur famille : planification du congé, préparation des 
funérailles et planifier la poursuite de la vie sans l’être cher qui s’éteint. 

7. Posséder et appliquer les connaissances et les compétences éthiques appropriées en 
recherchant le meilleur intérêt du patient et de sa famille, tout en sachant reconnaître 
et résoudre ses propres dilemmes et désarrois moraux concernant la prise de décisions 
en fin de vie. 

8. Reconnaître et répondre aux besoins de fin de vie qui sont propres à des populations 
particulières, tout en les aidant à atteindre une qualité de vie optimale : personnes 
âgées, enfants, personnes ayant une déficience cognitive, personnes vivant en milieu 
rural ou éloigné, personnes ayant une maladie chronique, une maladie mentale ou des 
problèmes de toxicomanie, et autres groupes spéciaux ou marginalisés. 

9. Démontrer une connaissance de la peine et du deuil, ainsi que la capacité de soutenir 
d’autres personnes. 

10. Démontrer le soin de soi tout en aidant les autres dans leur cheminement de peine et 
de deuil. Une compassion authentique est encourageante et contribue à la croissance 
personnelle, alors qu’une peine non résolue cause de la douleur, ce qui peut entraîner 
une fatigue. L’infirmière reconnaît ses limites et les problèmes susceptibles de la 
mener à l’épuisement professionnel. 

11. Définir l’éventail et le continuum complets des services à l’égard des SPFV, de même 
que les milieux où ils sont offerts (p. ex., soins à domicile). Faciliter l’accès à des 
SPFV exhaustifs, de haute qualité et en temps voulu, quel que soit le milieu choisi par 
le patient (ACSP, 2006). 

12. Posséder l’habileté de sensibiliser et de former les patients et leurs proches à l’égard 
des soins requis en fin de vie, savoir à quel moment les membres de la famille ont 
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besoin d’un répit, et déléguer les soins de façon sûre et appropriée à d’autres 
intervenants (p. ex., prestataires de soins personnels) (ACSP, 2006). 

 
Lexique des termes courants 
 
Capacité d’ « être présent » : La présence infirmière n’est pas bien définie dans la 
documentation. On l’a souvent employée de façon synonyme à des termes comme l’attention 
(Finfgeld-Connett, 2006; 2008a; 2008b), l'art des sciences infirmières (Finfgeld-Connett, 2008b), 
l’empathie, l’utilisation thérapeutique de soi, le soutien et la bienveillance (Finfgeld-Connett, 
2006). La présence serait un processus interpersonnel caractérisé par la sensibilité, l’approche 
holistique, l’intimité, la vulnérabilité et l’adaptation à des circonstances uniques. Elle est un 
processus durant lequel les patients manifestent un besoin de présence et une ouverture à cet 
égard. Le personnel infirmier doit se montrer disposé à offrir cette présence et à prodiguer les 
soins dans un environnement qui lui est propice (Finfgeld-Connett, 2006, p. 708). Pour 
distinguer la présence des autres notions à laquelle on l’assimile (attention, art des soins 
infirmiers, etc.), on peut dire qu’elle consiste à vouloir être avec une personne de manière 
authentique en dépit des contraintes systémiques qui peuvent empêcher le personnel infirmier 
d’offrir cette présence. À l’heure actuelle, le système de santé valorise l’exécution de tâches, 
l’efficacité, les chiffres et les modes de pratique normalisés et mesurables. Le personnel infirmier 
est dont éloigné du chevet des patients afin de s’occuper de la paperasse, des fonctions 
administratives et d’autres tâches semblables. Il a ainsi l’impression d’une rupture dans son 
travail et ne trouve aucun appui lorsqu’il tente d’être présent pour les malades (Melnechenko, 
2003). Pour être vraiment présent, il doit nouer des liens avec les patients d’une manière qui 
permettra à la personne malade d’exprimer ce que représente pour elle l’expérience qu’elle vit. 
La présence ne demande pas plus de temps; il suffit simplement d’accorder plus d’importance à 
l’interaction où l’infirmière laisse de côté ses propres inquiétudes pour se donner pleinement à 
l’autre (Melnechenko, 2003, p. 19). Être présent, comme l’art du soin infirmier et être 
attentionné, favorise aussi la santé mentale du malade et de l’infirmière et améliore le mieux-être 
physique du patient (Finfgeld-Connett, 2008a). 
 

Compétence culturelle : Il s’agit de la capacité d’interagir efficacement avec des personnes de 
cultures différentes. La compétence culturelle renferme quatre composantes : a) la conscience de 
la vision du monde de sa propre culture; b) l’attitude face aux différences culturelles; c) la 
connaissance de différentes pratiques culturelles et visions du monde et d) les habiletés 
interculturelles. Développer une compétence culturelle, c’est savoir comprendre des personnes 
d’autres cultures ainsi que communiquer et interagir efficacement avec elles (Martin et Vaughn, 
2007; http://en.wikipedia.org/wiki/Cultural_competence#cite_note-0) (Consulté le 4 septembre 
2009). 

 
Dignité : Dans les discussions d’ordre moral, éthique et politique, terme exprimant le droit inné 
d’un être au respect et à un traitement éthique (McDougal, Lasswell et Chen, 1980; 
http://en.wikipedia.org/wiki/Dignity) (Consulté le 3 septembre 2009). 
 
Holistique : Holistique/global se dit d’une philosophie qui voit la personne et son environnement 
dans son ensemble  (Gorman et Sultan, 2008, p. 7). Elle est ancrée dans une perspective globale 
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de la personne, notion selon laquelle la personne possède des dimensions physique, 
émotionnelle, sociale et spirituelle intégrées. Lorsque l’une de ces dimensions change, les autres 
sont également affectées (Meraviglia, Gaskamp et Sutter, 2009, p. 502). Les soins palliatifs sont 
offerts selon une approche globale ou holistique qui reconnaît la nécessité de soigner toute la 
personne : corps, âme et esprit (McIntosh et Zerwekh, 2006). Ils s’efforcent en ce sens à aider les 
patients et leur famille à faire face aux problèmes physiologiques, affectifs, psychosociaux, 
spirituels et pratiques, ainsi qu’aux attentes, aux besoins, aux espoirs et aux craintes qui leur sont 
associés (Ferris et coll., 2002, p. 113). 
 
Selon cette approche, l’être humain est conçu comme étant dynamique et composé de 
dimensions interdépendantes que touchent les changements et les adaptations propres à 
l’évolution d’une maladie progressive et à l’arrivée de la mort. Ces dimensions incluent 
l’expérience physique d’une maladie en phase terminale, l’expérience émotionnelle des relations 
humaines et la conception de l’existence spirituelle… La vision de la vie, les buts et les besoins 
changent à mesure que la maladie progresse et que le corps s’affaiblit… C’est un temps de 
réflexion sur le sens, le but de la vie et des relations, selon les valeurs de chaque personne. Les 
soins palliatifs sont le fruit de cette vision de la personne entière et ils font bénéficier les patients 
en fin de vie et leurs proches de services de soins spécialisés dans ce domaine (Ferrell et Coyle, 
2006, p. 14). Ils visent toutes les dimensions de la personne (Wasserman, 2007; Maher et 
Hemming, 2005) grâce à une approche d’équipe interdisciplinaire (Rolling Ferrell et Coyle, 
2001; Mauk et Schmidt, 2004). Il s’agit de promouvoir l’espoir, le choix et l’autonomie grâce 
auxquelles les personnes seront mieux à même de s’adapter à la maladie (Rideout et Montemuro, 
1986, cités dans Lugton et Kindlen, 1999, p. 66). Les soins infirmiers holistiques consistent à 
communiquer des renseignements aux patients et à leur famille, lesquels prennent ensuite part à 
l’établissement de buts et à la prise de décisions (Lugton et Kindlen, 1999, p. 67).  
 
Interprofessionnel : « Un processus de communication et de décisions entre professionnels grâce 
auquel la synergie entre les connaissances et les compétences distinctes et partagées des 
dispensateurs de soins de santé influence les soins prodigués au patient/client. » (Way et Jones, 
2000, cités dans Santé Canada 2006, p. 3). « La pratique en collaboration centrée sur le patient 
est conçue de manière à promouvoir la participation active de plusieurs spécialistes de 
disciplines et professionnels du domaine de la santé. Elle renforce des valeurs et des objectifs 
axés sur le patient, sa famille et sa communauté, fournit des mécanismes de communication 
continue entre les professionnels de la santé, optimise la participation du personnel à la prise de 
décisions cliniques (intra et interdisciplinaires) et favorise le respect des contributions de 
chacun. » (Santé Canada, 2006, http://www.hc-sc.gc.ca/hcs-sss/hhr-rhs/strateg/interprof/index-
fra.php) (Consulté le 7 mai 2010). 
  
Chacun des patients et sa famille reçoivent le soutien d’une équipe interdisciplinaire composée 
de médecins, d’infirmières, de travailleuses et travailleurs sociaux, de conseillères et conseillers, 
d’aumôniers, de thérapeutes, d’aides sanitaires à domicile et de bénévoles qui, ensemble, 
apportent l’expertise nécessaire pour s’occuper de toutes les dimensions touchées par l’évolution 
d’une maladie, par la mort et par le deuil (Ferrell et Coyle, 2006, p. 14). Les équipes 
interprofessionnelles doivent inclure, écouter et reconnaître chaque membre et tenir compte de 
son expertise, partager une philosophie et des valeurs orientées vers l’expérience du malade et de 
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sa famille et acquérir l’aptitude à bien communiquer (Société Française d’Accompagnement et 
de soins Palliatifs, 1999). 
 
Pratique factuelle (basée sur des données probantes) : « La prise de décision factuelle constitue 
un processus interactif continu qui oblige à tenir compte de façon explicite, consciencieuse et 
judicieuse des meilleures données probantes disponibles pour donner des soins. Même si l’on a 
mis au point des systèmes d’évaluation pour classer ces données probantes, il est impératif de 
reconnaître que le recours aux niveaux plus élevés des données probantes n’élimine pas la 
nécessité de faire preuve de jugement clinique et professionnel et de tenir compte des préférences 
du client. Les données probantes sont des renseignements acquis au moyen de l’évaluation 
scientifique de la pratique. Elles comprennent des études expérimentales comme les essais 
contrôlés et randomisés et les méta-analyses, des études non expérimentales qui incluent des 
études quasi expérimentales et des observations, des avis d’experts sous forme de documents 
consensuels et de rapports de commissions, ainsi que de l’information historique ou 
expérientielle. Quand on parle de soins infirmiers factuels, on fait allusion au fait d’intégrer à la 
prise des décisions reliées aux clients les données probantes tirées de la recherche, de l’expertise 
clinique, des préférences des clients et d’autres sources disponibles. Dans la pratique des soins 
infirmiers, la prise des décisions est influencée par les données probantes et aussi par les valeurs 
individuelles, les choix des clients, les théories, le jugement clinique, l’éthique, la législation et 
les milieux de travail. » (AIIC, novembre 2002, p. 1). 
 
Soins palliatifs : Les soins palliatifs visent à soulager la souffrance, améliorer la qualité de vie, 
procurer le confort et le respect la dignité des personnes qui font face à une maladie mortelle ou à 
un deuil. Ils consistent en ce sens à assurer le contrôle vigilant des symptômes et le 
rétablissement des capacités fonctionnelles, tout en demeurant attentif aux valeurs, aux 
croyances et aux pratiques personnelles, culturelles et religieuses. Il s’agit de gérer de façon 
globale les besoins physiques, psychologiques, sociaux, spirituels et existentiels des patients et 
de leur famille (Ferrell et Coyle, 2006; Ferris et coll., 2002; Smith, 2000). Les soins palliatifs 
reconnaissent la valeur de la vie et considèrent la mort comme un processus naturel représentant 
une expérience profondément personnelle pour la personne et sa famille (Robert Wood Johnson 
Foundation, 1997, cité dans Smith, 2000, p. 3; voir aussi Ferrell et Coyle, 2006).  
  
Souffrance : Un état de détresse associé à des événements qui menacent l’intégralité de la 
personne. Il peut s’accompagner du sentiment de manquer de moyens pour composer avec la 
souffrance (Ferris et coll., 2002, p. 96). Ferrell et Coyle (2008, p. 108) s’inspirent des travaux 
novateurs d’Eric Cassell et d’autres auteurs pour élaborer les principes qui suivent concernant la 
nature de la souffrance des patients et de leur famille ainsi que les buts des soins infirmiers visant 
à répondre à leurs besoins. Ces principes peuvent s’appliquer à la souffrance que le personnel 
infirmier observe chez les patients, les familles et des collègues et à celle qu’il éprouve lui-
même. 

1. La souffrance est décrite comme une perte de contrôle qui génère de 
l’insécurité. Les personnes qui souffrent se sentent souvent impuissantes et 
prises au piège, incapables d’échapper à leur sort. 

2. Dans la plupart des cas, la souffrance est associée à une perte : perte d’une 
relation, d’un aspect de soi ou d’une dimension physique. La perte peut être 
évidente uniquement dans l’esprit de la personne qui souffre, mais elle laisse 
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néanmoins celle-ci avec le sentiment d’être diminuée et brisée. 
3. La souffrance est une expérience éminemment personnelle. 
4. La souffrance a son cortège d’émotions intenses : tristesse, angoisse, peur, 

abandon et désespoir, pour ne nommer que celles-là. 
5. La souffrance peut être intimement liée à la reconnaissance de sa propre 

mortalité. Les personnes aux prises avec une maladie grave peuvent craindre la 
fin de la vie. Pour d’autres, à l’inverse, la maladie grave peut susciter un désir 
de mourir. 

6. La personne qui souffre se demande souvent « Pourquoi? ». La maladie, la 
perte n’arrivent jamais au bon moment ni pour une bonne raison. La personne 
qui souffre veut trouver un sens à ce qui est incompréhensible. 

7. La souffrance est souvent associée à l’isolement. Les personnes peuvent 
exprimer une grande solitude et un désir d’être en lien avec d’autres tout en 
éprouvant une grande peine à l’idée d’être dépendantes. 

8. La souffrance est souvent accompagnée d’un désarroi spirituel. Quelle que soit 
leur appartenance religieuse, les personnes atteintes d’une maladie grave 
peuvent se sentir impuissantes. Lorsque la vie est menacée, on peut autoévaluer 
son vécu et ce qu’il reste à faire. Face à la mort, le fait de devenir affaibli et 
vulnérable peut engendrer une remise en question de sa relation avec un être 
supérieur. 

9. Souffrance et douleur ne sont pas synonymes mais vont souvent de pair. La 
douleur physique est souvent associée aux épreuves psychologiques, sociales et 
spirituelles. La douleur qui persiste sans une signification se transforme en 
souffrance. 

10. La souffrance apparaît lorsque la personne a l’impression de ne pas pouvoir se 
faire entendre. C’est peut être le cas lorsqu’elle n’arrive pas à exprimer en 
paroles ce qu’elle vit ou lorsque ses « cris » ne sont pas entendus. 
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