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Résumé

Cette these s’intéresse aux pratiques sociales entourant le mourir des personnes du grand age
en institution gériatrique dans un contexte ou le mourir dans la dignité est légiféré (Loi
concernant les soins de fin de vie). Elle examine, plus précisément, la facon dont les pratiques
entourant le mourir des personnes du grand age fagconnent les trajectoires de fin de vie. Cette
thése repose sur la théorie de la pratiqgue qui explore la facon dont I'action humaine est
construite et transformée par les individus dans un monde social donné. La pratique y est
définie comme un ensemble de faires et de dires incorporés et partagés. Elle est un produit de

I’histoire et de la culture et peut varier en fonction de I'individu qui la concrétise.

Une étude ethnographique (observations directes, entretiens formels et informels aupres
de soignantes et de proches endeuillés de personnes du grand age) a été réalisée dans deux
institutions publiques montréalaises : en centre d’hébergement et de soins de longue durée

(CHSLD) et en unité de gériatrie hospitaliere en 2017 et en 2018.

Les résultats de cette these montrent un contexte institutionnel difficilement compatible
avec les besoins des personnes du grand age en fin de vie, marqué par la rareté des ressources
— temporelles et humaines — et par les difficultés a intégrer 'accompagnement du mourir
dans leur mission de soins. Malgré ce contexte tendu, trois pratiques entourant le mourir des
personnes du grand age ont été documentées. D’abord, la préservation d’un état limite par la
mise en place de dispositifs visant la sécurité et la santé physique de ces personnes sans qu’une
attention particuliére soit portée a I'individu comme personne sociale. Si les soignantes tentent
au mieux de prendre soin, les contextes organisationnels et structurels ne permettent pas
toujours une telle prise en charge. Ensuite, la prise de décision ou la négociation du juste et de
I'assez rend compte des enjeux éminemment moraux qui modulent « I'acces » aux soins pour
I'ultime étape de la fin de la vie et des négociations qui se jouent entre les soignantes, les
proches et les personnes du grand age. Enfin, la mise en scéne du mourir, ou il est possible de
véritablement saisir le soin tel que prodigué par les soignantes, malgré les manques a gagner et

la non-incorporation effective des apports de la nouvelle Loi concernant les soins de fin de vie



dans I'organisation de soins destinés aux personnes du grand age. Parallelement, les trajectoires
de fin de vie sont illustrées. Elles ne sont pas linéaires et sont bien souvent synonymes de
multiples transitions oU plusieurs acteurs (proches, soignants et institutions) négocient

différentes possibilités.

Enfin, cette thése propose une définition opérationnelle du mourir, une théorie de la
pratique dans ses dimensions sociale, politigue et morale et une analyse de la mise en
application de la Loi concernant les soins de fin de vie et des enjeux d’exclusion qu’elle souléve

aupres des personnes du grand age en institution gériatrique.

Mots-clés : grand age, mourir, fin de vie, pratiques sociales, trajectoires, institution gériatrique,

Loi concernant les soins de fin de vie



Abstract

This thesis focuses on social practices surrounding how elderly people die in geriatric
institutions in a context in which dying with dignity is legislated (Act Respecting End-of-Life
Care). More specifically, it examines the way in which practices surrounding how elderly people
die shape their end-of-life trajectories. This thesis is based on the practice theory, which
explores how human action is constructed and transformed by individuals in a given social
world. Practice is defined as a set of embodied and shared doings and sayings. It is a product of

history and culture and can vary according to the individual who carries it out.

This ethnographic study (direct observations, formal and informal interviews with
caregivers, and bereaved family members of elderly people) was conducted in two public
institutions in Montreal: a residential and long-term care centre (CHSLD) and a hospital geriatric

unit in 2017 and in 2018.

The results of this thesis reveal an institutional context that is not compatible with the
needs of elderly people facing the end of their lives, a context marked by a lack of resources—
both time and human resources—and by difficulties to include support for those who are dying
as part of their care mission. Despite this tense context, three practices surrounding how elderly
people die have been documented. First, the preservation of a liminal state, through the
implementation of devices designed to ensure the safety and physical health of these people
without any particular attention being paid to the individual as a social being. While caregivers
try to provide the best possible care, organizational and structural contexts restrict it. Second,
decision-making at the end of life, or the negotiation of what is “right” and “enough,” takes into
account the eminently moral stakes that modulate “access” to care at the final stage of life and
the negotiations that take place between caregivers, family members, and the elderly. Third,
the staging of dying, in which it is possible to truly grasp care as it is performed by caregivers,
despite the shortfalls and the effective non-incorporation of the contributions of the new law
concerning end-of-life care in the organization of care for the dying. At the same time, end-of-

life trajectories are illustrated. They are not linear and are often synonymous with multiple



transitions where several actors (family members, caregivers and institutions) negotiate

different possibilities.

Finally, this thesis proposes an operational definition of dying, a practice theory in its social,
political, and moral dimensions, and an analysis of the implementation of the Act Respecting

End-of-Life Care and the issues of exclusion it raises for elderly people in geriatric institutions.

Keywords: old age, dying, end of life, social practices, trajectories, geriatric institution, Act

Respecting End-of-Life Care
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Avant-propos

Cette these a été rédigée au cours de I'année 2020, alors que sévissait une des plus grandes
crises sociosanitaires de |’histoire moderne. La pandémie du coronavirus a ébranlé la toute-
puissance de la biomédecine en se propageant a une vitesse fulgurante dans tous les pays du
monde. Cette pandémie moderne n’est pas sans nous rappeler notre statut de mortel et les
limites des progres médicaux face aux intempéries de la vie sur terre. Si cette pandémie a
changé le cours de la vie de milliards d’étres humains, elle a particulierement touché les
personnes du grand age séjournant en institution. Au Québec, plus d’'un an apres le premier
décés lié au coronavirus (mars 2020), 7 898 personnes de plus de 80 ans en sont décédées!
(71,9 % des déces) et pres de 51,7 % des déces liés au coronavirus sont survenus dans des
centres d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD). Le pourcentage est encore plus
élevé lorsque sont incluses les résidences privées pour personnes agées (72,8 % des déces). Les
histoires présentées dans cette thése sont donc celles de personnes ayant séjourné en
institution avant le premier confinement de 2020. Elles illustrent toutefois I'état prépandémie
des institutions de soins vouées aux personnes agées et les pratiques entourant le mourir des
personnes du grand age. Cette thése peut étre envisagée comme porte d’entrée pour I'analyse

de la tragédie survenue dans les établissements gériatriques pendant la pandémie.

1 Ces chiffres sont issus des données sur la COVID-19 au Québec de I'Institut national de santé publique du Québec (INSPQ) :
https://www.inspg.qc.ca/covid-19/donnees, consulté le 20 mai 2021.







Introduction

Madame Lapointe

Plus de 10 ans. C'est le nombre d’années que madame Lapointe aura vécu en
institution. Agée de plus de 80 ans, elle souffrait de la maladie d’Alzheimer & un stade
avancé. Son corps était amaigri, calcifié, ce qui générait une position de repli. Elle
était ainsi recroquevillée sur elle-méme, son menton frélant ses genoux lorsqu’elle
était installée au fauteuil gériatrique. Elle était 'une de ces résidentes qui ne
réclamait pas, qui ne criait pas et qui parlait peu si ce n’était que pour sortir quelques
sons étouffés de sa bouche. Ses enfants étaient quotidiennement aupres d’elle. lls
demandaient la reconnaissance de la fin de vie de leur mére et revendiquaient des
soins palliatifs.

Un matin de printemps en 2017, dans le salon du troisieme étage du CHSLD ou
séjournait madame Lapointe, la cheffe d’unités de soins expliquait que, malgré la
perspective des proches sur la fin de vie de leur mére, madame Lapointe n’était
« cliniguement » pas en fin de vie: «Elle est a la fin de sa vie, mais pas
nécessairement en fin de vie» avait-elle spécifié. La distinction Iui semblait
importante.

Quelques jours plus tard, les enfants de madame Lapointe avaient rencontré médecin
et infirmiére afin que des soins palliatifs lui soient prodigués. S’ils s’attendaient a ce
qgue la mort soit imminente, ce n’est qu’a I'hiver suivant que madame Lapointe
rendra son dernier souffle. Pour les soignantes, ces « soins palliatifs » guidaient leurs
pratiques en dictant certains principes : pas de réanimation ou d’intubation (si elle
devait cesser de respirer), pas d’investigation diagnostique si une maladie aigué se
déclarait, pas de traitements autres que ceux visant son confort. Pour les enfants, il
s’agissait de soulager ses souffrances et de la laisser aller.

Un matin, Rachel, une des filles de madame Lapointe, était au bord des larmes et
semblait en détresse. Elle exprimait son souhait de respecter les volontés de sa mére
émises alors qu’elle venait d’étre diagnostiquée de la maladie d’Alzheimer, 15 ans
plus tot : « pas d’acharnement ». Pour Rachel et ses sceurs, les soins prodigués a leur
mere n’étaient pas optimaux et généraient énormément de détresse chez chacune
d’elle. Leurs craintes étaient que leur mére souffre en leur absence.

Si elles témoignaient avoir confiance au personnel régulier, elles étaient
complétement effrayées par le personnel des agences’, venant tour a tour sans
connaissance des soins spécifiques a prodiguer a leur mere. Rachel et une de ses
sceurs se référaient a un document sur la Loi concernant les soins de fin de vie qui

2 || s’agit de travailleurs provenant d’agences de placement, remplagant de fagon sporadique ou plus rarement de fagon
temporaire, un travailleur régulier.



spécifiaient qu’elles avaient le droit® « de refuser un soin ou de demander d’arréter
un traitement en cours » (Ministére de la Santé et des Services sociaux [MSSS] 2016,
5). Elles considéraient que leur mére avait le droit d’arréter d’étre alimentée, et ce,
peu importe la raison de leur choix. Elles s’étaient également interrogées sur la
différence entre les soins palliatifs et ceux de fin de vie*. Elles avaient poursuivi leur
plaidoyer en expliquant qu’elles avaient fait des démarches pour changer leur mere
d’institution, pour la transférer dans une maison de soins palliatifs. Elles avaient
toutefois besoin de la signature d’'un médecin et d’'un pronostic de vie de moins de
trois mois. Cette requéte ne leur sera jamais accordée.

Quelgues mois apres cette rencontre, la cheffe d’unités considérait madame Lapointe
en mauvaise posture, fragile, mais estimait difficile d’évaluer le temps qui lui restait
« deux jours, trois semaines, quatre mois, un an ? ». Son état semblait stable dans
I’évolution de sa maladie.

Lors d’un changement de quart de travail, les soignantes s’étaient regroupées,
comme a leur habitude, au poste des préposées. Elles discutaient des enfants de
madame Lapointe et de la vigilance dont elles devaient faire preuve a leur égard,
spécifiant devoir toujours les référer a I'infirmiére lorsqu’elles (les filles de madame
Lapointe) avaient une question. Un préposé avait toutefois ajouté « je les comprends,
je n’aimerais pas voir ma mere comme ¢a » et une autre avait répondu « oui, c’est
vrai, je n’aimerais pas voir ma mere comme ¢a non plus et j'espére que le médecin va
pouvoir faire quelque chose. », ce qu’avait appuyé une troisieme préposée alors que
les autres gardaient le silence.

Lors des soins prodigués a madame Lapointe, une préposée avait fait part de ses
réflexions, que le corps durait parfois bien au-dela de ce qu’il était possible de
s’'imaginer, dont celui de madame Lapointe, qui était tellement rigide qu’elle craignait
lui facturer une jambe lors du changement de sa culotte d’incontinence et dont les
plaies causées par son état grabataire coulaient sans arrét. Elle constatait que
plusieurs soignantes éprouvaient du chagrin a I'égard de cette dame. Ce n’est que
huit mois aprés ce matin du printemps 2017 que madame Lapointe se verra offrir des
« soins de fin de vie® », quelque 48 heures avant de rendre I’dme en compagnie de
ses filles. La lutte que ces dernieres avaient menée pour la reconnaissance de la fin de
vie de leur mere avait été entendue lorsque I'état de madame Lapointe avait décliné
de fagon plus exacerbée.

(Histoire de madame Lapointe, CHSLD)

3 Le document du MSSS mentionne gu’une personne inapte, comme madame Lapointe, peut étre représentée par une autre
personne pour consentir aux soins. Cette personne peut étre son mandataire, tuteur, curateur ou un proche. « En toute
circonstance, cette personne doit agir dans son intérét et respecter, dans la mesure du possible, les volontés qu’elle a exprimées
alors qu’elle était apte a le faire. » (2016, 16).

4 Nous y reviendrons ultérieurement.

5 Soins prodigués lorsque le mourir « actif » est reconnu. Une description plus détaillée est proposée au chapitre 7.
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Qu’arrive-t-il lorsque le vivre et le mourir s’étirent et se confondent ? Lorsque les frontieres
entre les catégorisations sociales séparant le curable de l'incurable, le malade du mourant
(Rossi 2010a) et les compréhensions de I'imminence de la mort s’unissent et se brouillent
(Kaufman 2000a; Kaufman et Morgan 2005)? Lorsque les pratiques biomédicales et
I'organisation des milieux de soins modeélent la facon d’appréhender la fin de vie (Glaser et
Strauss 1966; Kaufman 2005; Mino 2013; Nielsen et Glasdam 2013; Sudnow 1967) ? Et lorsque

I’expérience du mourir entrelace celle du grand age ?

L’histoire de madame Lapointe illustre un mourir contemporain (prépandémie du
coronavirus), celui caractérisé par un long déclin, dont I'issue survient au-dela de 80 ans,
souvent a la suite de multiples maladies chroniques dans un contexte oUu les droits des
personnes en fin de vie sont légiférés. Cette histoire, comme celles qui seront présentées dans
cette these, révele la complexité inhérente aux pratiques entourant le mourir, a la
reconnaissance de la mort qui approche, aux soins prodigués en contexte institutionnel, a
I’entrelacement du vivre et du mourir, aux relations singulieres qui se (dé)nouent tout au long
de ces situations limites et a la négociation du seuil au-dela duquel il est estimé que la vie ne
vaut plus la peine d’étre vécue. Cette histoire, comme toutes les autres, se déroule dans un

contexte social, politique et historique particulier, ce qui en module les contours.

Objet de la these

Cette these s’intéresse aux pratiques entourant le mourir des personnes du grand age en
institution gériatrique aprés I'adoption (2014) et I’entrée en vigueur (2015) de la Loi concernant
les soins de fin de vie (Québec 2014). Le Québec et le Canada ont légiféré sur les droits des
personnes en fin de vie afin de faciliter I'acceés aux soins palliatifs et a I'aide médicale a mourir et
a respecter les volontés des mourants par la mise en place d’un registre de directives médicales
anticipées. Cette loi québécoise vient consolider les débats entourant la question du mourir
dans la dignité et présente une certaine promesse pour I'égalité d’acces aux soins face a la
grande maladie et a la mort. Dans ces circonstances, il semble opportun d’étudier la fagon dont
les personnes les plus a risque de mort imminente, les personnes du grand age en institution de

soins, bénéficient des soins de fin de vie tels qu’édictés par la loi.
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Le principal objectif de cette these vise a documenter les pratiques entourant le mourir des
personnes du grand age en institution gériatrique et la facon dont ces pratiques modulent les
trajectoires de fin de vie. Cette these vise également a explorer les variations individuelles,
interprofessionnelles et interinstitutionnelles des pratiques; a examiner les conditions du vivre,
du mourir et de la mort en institution gériatrique; et a documenter les enjeux relatifs au

déploiement de la loi concernant les soins de fin de vie.

La théorie de la pratique, qui s’intéresse a la pratiqgue comme plus petite unité d’analyse du
social, a été mise a profit. La pratique est définie comme un ensemble de faires et de dires
produit de I'histoire et de la culture. Elle est a la fois propre a l'individu et au collectif. Par
I'entremise de trois principaux éléments, les significations, les normes et les valeurs, les
pratiques entourant le mourir ont pu étre documentées. Une étude ethnographique a été
réalisée dans deux institutions gériatriques publiques montréalaises. Des approches prospective
et rétrospective ont pu étre combinées afin de construire une vision d’ensemble sur les
pratiques. C'est en observant et en interrogeant de facon plus informelle les proches, les
soignantes® et les personnes du grand age sur la vie (dans sa fin) que le mourir et la fin de vie
ont pu étre circonscrits. Aussi, en questionnant les soignantes et les proches endeuillés de facon
formelle et informelle apres le décés de personnes du grand age, les pratiques et les éléments
qui les composent ont pu étre documentés. Par ces différentes méthodes, des histoires de fin
de vie ont pu étre reconstituées afin de mettre en lumiére les pratiques entourant le mourir

tout en les situant dans le contexte social et législatif ayant cours au moment de I'étude.

Contexte sociohistorique : un mourir prolongé et une mort passée

sous silence

Le mourir et la mort sont des phénomeénes universels intrinséques a notre condition d’étre
humain. La facon d’envisager le mourir et I'avenement de la mort ont évolué au méme titre que
d’autres phénomenes sociaux. lls sont contingents aux contextes historiques, politiques et

culturels. Les progrés de la médecine (nous y reviendrons au chapitre 1) et le contréle de plus

6 La féminisation du terme « soignant » évoque le fait qu’une majorité de soignants rencontrés étaient des femmes. Nous
utiliserons donc « soignante » lorsque le terme référe aux personnes qui ont participé a I'étude.
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en plus marqué des processus biologiques, ont fait du mourir et de la mort des évenements
souvent circonscrits au grand age. Par conséquent, la vieillesse et la mort sont craintes dans
notre société contemporaine. En fait, plus que la mort en soi, c’est le mourir qui est redouté.
Cette peur est souvent associée a un mourir prolongé par les technologies médicales en
institution de soins, ol I'autonomie individuelle est grandement altérée (Higgs et Gilleard 2017).
Cette situation a mené, depuis les années 1960, a de nombreux débats entourant le mourir

(dans la dignité) et la facon de vivre sa fin de vie et sa mort.

L'adoption et I'entrée en vigueur de la Loi concernant les soins de fin de vie sont une
réponse légale aux différents débats entourant le mourir dans la dignité, permettant d’élargir
les droits des personnes en fin de vie et d’établir les obligations des établissements de soins a
I’égard de I'offre de soins de fin de vie, entendus dans la loi comme des soins palliatifs et I'aide

médicale a mourir.

Les soins de fin de vie des personnes du grand age en institution gériatrique sont souvent
présentés, dans la littérature, comme étant lacunaires, relevant du manque d’expérience et de
connaissance sur les soins de fin de vie, sur la communication et sur le soulagement des
symptomes (Cable-Williams et Wilson 2017; Shang et Jancarik 2013). Néanmoins, ces éléments
tendent a esquiver les problemes organisationnels, la pression temporelle et le manque de
personnel (Nielsen et Glasdam 2013). L’histoire de madame Lapointe montre que c’est un
ensemble d’éléments qui freine la reconnaissance de la fin de vie et une vision commune entre
les soignantes, le soigné (le cas échéant) et les proches sur la signification du mourir et de la

mort.

Cette recherche a permis d’intégrer des institutions gériatriques publiques (CHSLD et unité
de gériatrie hospitaliere’) dont la premiére mission de soins n’était pas I'accompagnement en
fin de vie afin d’explorer les pratiques entourant le mourir des personnes du grand age apres
I’entrée en vigueur de la loi concernant les soins de fin de vie. Cette thése s’inscrit dans un
contexte historique particulier, soit quelgues années (deux ou trois ans) aprés I'entrée en

vigueur de la Loi concernant les soins de fin de vie et quelques années (deux ou trois ans) avant

7 Les termes « unité de gériatrie hospitaliére » seront utilisés dans le cadre de cette thése puisque ce sont ceux utilisés par les
soignantes a I’étude. Ils référent en réalité aux unités de courte durée gériatrique (UCDG).
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la crise sociosanitaire de la pandémie du coronavirus. Elle éclaire toutefois sur les défis de
I'opérationnalisation de cette loi et des contextes institutionnels favorables a la tragédie
survenue dans les CHSLD lors de la premiére vague de la pandémie, ou des milliers de

personnes du grand age ont péri dans des conditions inimaginables.

Motivations pour I’étude du mourir des personnes du grand age

Dans une perspective plus personnelle, I'intérét pour ce sujet a grandi lorsque j’ai participé a la
réalisation, grace a l'aval du professeur Leclerc, d’'un projet d’évaluation des besoins des
mourants et de leurs proches dans un contexte des services de soins palliatifs a domicile et en
unité de soins palliatifs (Lessard, Leclerc et Mongeau 2014) et d’un projet d’évaluation des
effets d’une formation pilote de soins de fin de vie en CHSLD (Lessard et al. 2017). L’écart dans
I'offre de services des soins palliatifs a domicile et en unité spécialisée avec ceux du CHSLD
m’avait interpellée. Les soignantes en CHSLD valorisaient un accompagnement en fin de vie,
mais se sentaient souvent dépourvues devant I'imminence de la mort et ressentaient un certain
malaise a intervenir aupres des personnes en fin de vie, les poussant méme parfois a les éviter.
La formation les avait toutefois aidées a faire part « sans honte » (Lessard et al. 2017, 33) des
contours de leur malaise. Bien que motivées par leurs nouveaux apprentissages, les soignantes
s’étaient heurtées a différentes embuches institutionnelles qui avaient freiné voire arrété le
changement de pratiques entourant le mourir des personnes du grand age. Deux soignantes
étaient particulierement actives auprés de leurs collegues afin de promouvoir une pratique
commune plus soutenue auprés des personnes du grand age en fin de vie. Leur volonté de
changer les pratiques au sein de leur institution m’avait inspirée. Au méme moment, la Loi
concernant les soins de fin de vie était adoptée, ce qui avait motivé |'orientation de mon sujet

de these.

Forme de la these

Cette thése est rédigée dans un format classique et elle est composée de trois sections.
D’abord, une premiere section s’intéresse a I’état des lieux, a la problématisation, a la méthode

et a la contextualisation. La deuxieme section explore les résultats en s’attardant a la
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présentation des trois pratiques entourant le mourir. Enfin, la derniére section discute les

résultats.

Le premier chapitre de la thése propose un apercu historique du rapport au mourir, a la
mort et au vieillissement. Parallelement, I’évolution de la médecine et de son association de
plus en plus importante dans la prise en charge du mourir et de la mort est présentée. Ce
constat amene a envisager la médicalisation du mourir avec I'émergence de la médecine
palliative dans sa forme contemporaine et d’y explorer les principales critiques. Les pratiques
contemporaines entourant le mourir et la mort sont explorées, tout comme I'est la notion de
bonne mort et du mourir dans la dignité. Par la suite, nous proposons d’explorer le mourir au
XXI¢ siecle dans ses transitions démographiques et épidémiologiques. Ces différents éléments
brossent un bref portrait du mourir et de sa prise en charge. A I'intersection des contextes
contemporains qui prévalaient au Québec au moment de I'étude, la problématique est

explicitée et les objectifs de la recherche sont exposés.

Le chapitre 2 s’intéresse aux inspirations théoriques et aux méthodes qui ont guidé la
collecte et I'analyse des données. Trois éléments centraux autour desquels cette these est
élaborée sont proposé : la pratique et ses éléments fondateurs, le mourir et les trajectoires de
fin de vie. Une ethnographie du mourir et de la mort permet d’expliciter non seulement la
méthode employée, les sources de données et les lieux a I'étude, mais aussi de relater
I’adaptation de I'objet de la these a la réalité du terrain. Enfin, les limites et les forces de cette

recherche sont exposées.

Le chapitre 3 et le chapitre 4 contextualisent la recherche. D’abord, le chapitre 3 illustre le
contexte québécois de réformes en santé, de la Loi concernant les soins de fin de vie et des
établissements gériatriques. Les institutions a I'étude, les soignantes et les proches qui ont
participé aux entretiens et les personnes du grand dge dont les histoires de fin de vie ont été
reconstituées sont présentés. Enfin, les institutions a I’étude sont décrites au regard des notes
de terrain. Le chapitre 4 examine la facon dont les institutions a I’étude font face au mourir et

pose les bases a la compréhension des chapitres ultérieurs.
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La deuxiéme section représente le cceur de la thése puisque s’y trouvent les principaux
résultats. Elle se divise en trois chapitres. Les chapitres 5, 6 et 7 décrivent les pratiques
entourant le mourir et édifient les éléments permettant de répondre a la question et aux
objectifs de la recherche. Les trois pratiques entourant le mourir des personnes du grand age
sont présentées de facon successive et distincte (bien qu’elles soient liées) : la préservation d’un
état limite (chapitre 5), la prise de décision ou la négociation du juste et de |'assez (chapitre 6)
et la mise en scéne du mourir (chapitre 7). A travers ces pratiques, les significations, les normes
et les valeurs sont examinées en relation avec les acteurs des pratiques, le contexte

institutionnel et I'appartenance professionnelle.

Le chapitre 5 examine la préservation d’un état limite — défini par le fait d’étre en phase de
transition entre deux états d’étre ou deux espaces — par la mise en place de dispositifs visant la
sécurité et la santé physique des personnes du grand age, altérant par le fait méme la
considération de l'individu comme personne sociale. Si les soignantes tentent au mieux de
prendre soin, les contextes organisationnels et structurels ne favorisent pas toujours une telle

prise en charge.

Le chapitre 6 rend compte des enjeux éminemment moraux qui modulent I'« acceés » aux
soins pour l'ultime étape de la fin de la vie et de la mort. Différentes histoires de fin de vie
illustrent les voies empruntées lors d’épisodes aigus de maladie, d’un déclin plus exacerbé ou de
la non-réponse aux traitements. Les difficultés avancées par les soignantes dans la prise de
décision sont explorées. Enfin, la place des soignantes, des proches et des personnes du grand

age dans la prise de décision y est décrite.

Le chapitre 7 illustre la facon dont les soins de fin de vie, lorsque mis en place, modulent les
actions (faires et dires) des individus (soignantes et proches) dans I'accompagnement des
mourants. C'est dans ce chapitre qu’il est possible de saisir le soin de fin de vie tel que prodigué

par les soignantes.

Enfin, la derniére section (chapitre 8) offre une profondeur théorique et analytique des
principaux résultats en s’attardant a une nouvelle définition du mourir, a la compréhension

d’une théorie de la pratique comme outil d’analyse dans le champ sociosanitaire et enfin, une
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analyse de I'opérationnalisation de la Loi concernant les soins de fin de vie comme porteuse

d’inégalités et d’exclusion sociale pour les personnes du grand age.
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Chapitre 1 — Le mourir, la mort et le vieillissement : tour

d’horizon et problématique

La personne agée incarne les deux innommables de la modernité : le vieillissement et
la mort (Le Breton 2013, 210).

Death is universal fact of our biological existence, yet our cultural experience of dying
is varied as any other aspect of our life (Barrett 2011, 488).

Introduction

Derriere des processus éminemment biologiques comme le mourir, la mort et le vieillissement
se construisent des problématiques sociales, enracinées dans [|'histoire et significatives
localement (Fassin 2000, Foucart 2003, Kaufman et Morgan 2005). Ce premier chapitre a pour
principal objectif d’examiner I’évolution des croyances, des pratiques (Atwood et Davis-Floyd
2003; Barrett 2011) et de I'organisation socioculturelle (Elias 1985; Foucart 2003; Kellehear
2014; Seale 1998) des sociétés occidentales® devant le mourir, la mort et le vieillissement. Il
s'intéresse a la place grandissante de la médecine dans la prise en charge du mourir et de
I’évolution de la médecine palliative depuis des siécles jusqu’a aujourd’hui. A travers une
recension des écrits, nous tentons d’illustrer I'institution de nouvelles normes sociales du bien
mourir contemporain et de I'idée culturelle du mourir dans la dignité qui a mené a légiférer
autour des droits des personnes en fin de vie. Nous poursuivons notre exploration en nous
attardant aux caractéristiques du mourir, de la mort et du vieillissement en Occident en ce
début du XXI®siecle. Enfin, cet état des lieux met en exergue les éléments constitutifs de la
problématique qui se situe a la rencontre des contextes démographique, épidémiologique,
social et légal dans la prise en charge du mourir et pose les repéres susceptibles d’éclairer les
pratiques entourant le mourir des personnes du grand age documentées dans cette these. La

guestion et les objectifs de la recherche en découleront.

8 La référence a I'« Occident » pourrait étre remplacée par celle du « Global North ». Ces termes ne sont pas utilisés pour leur
exactitude géographique, mais davantage en référence aux pays a revenus élevés qui témoignent d’une réalité sociale
spécifique.



1.1. Le mourir et la mort

S’il a fallu attendre le milieu du XX® siecle pour aborder une sociologie de la mort (Aries 1967),
c’est tout un champ de recherche qui s’ouvre sur le sujet dans les années 1960 (Glaser et
Strauss 1966; Strauss et al. 1985). Le phénomene a depuis grandement intéressé les chercheurs
en sciences sociales et alimenté les débats publics. L'intérét est a la fois théorique, culturel et
pratique. Malgré une fascination presque morbide pour le sujet, dans les médias notamment, le
phénoméne s’exprime néanmoins, dans une majorité de cas, a I'abri des regards, a 'extérieur
de I'espace public (Elias 1985; Mellor 1992; Schniewind 2016; Walter 2020). Peu d’entre nous,
citoyens de pays occidentaux, a I'exception peut-étre des soignants, sont confrontés a la mort
autre que celle de proches gravement malades, souvent dgés (Stolberg 2017). Cette prise en
charge professionnelle favorise le « refoulement » de I'existence de la mort, entendu comme sa
mise a I'écart tant individuelle que collective (Elias 1985). Cependant, des auteurs (Castra 2015;
Déchaux 2001) rappellent que la mort reste un événement souvent difficile en tout lieu et en
toute époque.
La conscience humaine de la finitude engendre naturellement le « refoulement » de

la mort; ce sont les expressions de ce «refoulement» qui changent a travers
I’histoire [...] (Déchaux 2001, 169).

L'idée que I'on se fait de la mort et les pratiques qui I'accompagnent sont ainsi des aspects
de la socialisation (Elias 1985). Notre rapport a la mort ne peut étre completement compris sans

référence au contexte dans lequel nous évoluons.

1.1.1. L’évolution du rapport a la mort et de sa prise en charge en Occident

Dans I'histoire de I'humanité, les causes de déces ont influencé le rapport a la mort et les
pratiques entourant le mourir. Ces éléments ont considérablement changé au fil de I'histoire et
peut-étre davantage avec le développement de la modernité (Elias 1985; Kellehear 2007b; Seale
1998). Dans les sociétés prémodernes, le mourir et la mort étaient plus ou moins chose
commune dans la vie des individus (Aries 1975; Blauner 1966; Giddens 1991; Marshall 1980).

Jusqu’au début du XX®siecle, la peste, la famine, les épidémies de variole, l'insalubrité
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engendraient des « crises » de mortalité et distribuaient la mort a tous les ages de la vie
humaine. Les causes de mortalité étaient soudaines et imprévisibles.

For most of human history, for four or so million years, the death worlds of our

human ancestors were characterized by a sudden but not necessarily unexpected

event: attack from animals or other human beings; death at birth of a mother, child

or both; a fatal hunting or foraging accident; a snake bite; or sudden outcome of a
long period of malnutrition (Kellehear 2014, 22).

Pendant de nombreux siecles, les hommes et les femmes n’ont eu que trés peu de controle
sur la « gestion » de la mortalité. Cependant, comme le propose Kellehear (2014), le désir
d’anticipation de la mort est apparu tres tot dans I’histoire. L’'accumulation et le partage des
connaissances d’une génération a I'autre permettaient de transmettre les savoirs sur les signes
du danger et la différence entre le normal et le pathologique, ce qui a pu satisfaire en partie ce
désir de controle ou du moins, d’anticipation. Selon I'auteur, la médecine trouverait ses racines
profondes dans ce désir ancestral d’anticiper la mort, puis de la préparer et, enfin, de la

controler.

1.1.2. La médecine comme réponse au mourir et a la mort

Longtemps, le prétre était la derniére personne a étre appelé au chevet du malade, mais des le
XVli¢ siecle, le recours a la médecine a I'approche de la mort est devenu de plus en plus
fréquent (Stolberg 2017) et marqueur d’un certain statut social (Seale 1998). La diversification
des pratiques et des croyances religieuses® dans les sociétés occidentales a retiré la vie humaine
de la seule exclusivité du pouvoir de Dieu (Howarth 2007; Kellehear 2014; Stolberg 2017; Walter
2003). Si la coexistence des deux modes de pensée a longtemps prévalu, la médecine s’est
progressivement imposée, tout comme I'émergence de la conception d’une relation entre la
médecine et la mort (Lafontaine 2008).
Doctors became implicated in the construction of a new vision of a ‘natural’ death,

one which occurred at the end of a long life, as a result of a clinically described
disease (Seale 1998, 76).

9 Malgré que la religiosité soit peu visible, il existe une grande diversité de croyances, de pratiques et d’appartenance a
différents groupes religieux (Meintel et Gélinas 2012).
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Alors que le religieux localisait le mourir et la mort dans I’ame, la médecine a fait du corps
sa cible. La mort occupait un lieu qui s’est progressivement déplacé du monde des morts a celui
des vivants (Kellehear 2014). La préparation a la mort supposait que celui qui s’en approchait
était disposé a vivre une vie éternelle dans I'au-dela, alors qu’aujourd’hui, cela suppose de se
préparer a quitter le monde présent. Les progres médicaux ont également permis de prolonger
la période du mourir, donnant dorénavant plus de temps pour s’y préparer (Cottrell et Duggleby
2016). Bien entendu, ces constats sont a nuancer. La diversité des croyances dans les pays
occidentaux donne lieu a de multiples facons d’envisager la mort et de s’y préparer. Il s’agit
simplement d’identifier les mouvements dominants du mourir et de la mort en Occident

(Howarth 2007).

Par conséquent, la mort est passée d’un événement soudain et inattendu a un évenement
anticipé suivant souvent une maladie chronique incurable. La double transition épidémiologique
et démographique qui s’est opérée dans les causes de mort a été accompagnée par une

transition culturelle : la médicalisation du mourir (Carr et Luth 2019; Lafontaine 2008).

Cette médicalisation a une double signification. Elle est a la fois le résultat de processus par
lesquels les pratiques et les institutions médicales prennent de plus en plus d’importance dans
la vie des individus et celui de la professionnalisation des médecins et des infirmieres dans les
champs spécifiques de la médecine (Carr et Luth 2019). La section suivante en détaille

I’évolution.

1.2. Médicalisation du mourir

1.2.1. Emergence de la médecine palliative

Dans un ouvrage historique, Stolberg (2017) retrace I'émergence du terme « palliatif » dans la
littérature médicale des le XVe siecle, lequel avait alors pour vocation de pallier les difficultés
physiques des malades par I'utilisation de protheses ou par la tentative d’alléger les souffrances
des mourants. Les docteurs restaient au chevet des patients, a domicile, pour leur apporter
soutien et soulagement dans leurs derniers moments de vie. Néanmoins, prendre soin des

mourants a cette époque générait des risques non négligeables sur la carriére des médecins qui
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asseyaient leur autorité sur leur seule réputation. La mort pouvait alors étre attribuée a leur
incompétence. La médecine palliative présentait deés lors une solution appropriée, offrant a la
fois des traitements curatifs contre la maladie et des remédes pour soulager la souffrance du
mourant. Le religieux, quant a lui, permettait un script compassionnel. Graduellement, des
pratiques inhérentes aux soins des mourants se sont légitimées comme normes sociales

remplacant les normes chrétiennes de I’ars moriendi*.

La professionnalisation du role du médecin a eu des influences majeures sur la facon dont
les personnes envisageaient la maladie et la mort. Elles n’étaient plus la cause de

I'incompétence médicale, mais plutot I'issue inévitable d’'une maladie incurable.

Le progres des technologies médicales par la découverte de la bactériologie, des rayons X et
de la radiothérapie a donné lieu a la prolifération de nouveaux possibles thérapeutiques
suscitant, du méme coup, I'espoir en de meilleurs lendemains (Stolberg 2017). Et ce, malgré la
présence de traitements, tout aussi nombreux, qui étaient inefficaces, voire dangereux, a court
ou a long terme pour les malades. Ces nouvelles promesses ont fait reculer, a la fin du XIX® et au
début du XX¢siecle, I'intérét porté aux soins aux mourants (Stolberg 2017). Si, a priori, les
premiers hopitaux offraient refuge aux pauvres et aux impotents, les progres médicaux ont
transformé leur mission. La transition de |’hopital comme refuge vers I’hopital comme
institution médicale a eu pour effet de modifier les soins offerts, se concentrant dorénavant sur
la restauration de la santé des personnes malades. Tel que I'explique Stolberg (2017, 151):
« The more hospitals came to be reserved for the curable sick, the less many of them had room
for hopeless cases. » Lorsque plus aucun espoir de guérison n’était envisageable pour le patient,
son congé de I’hopital lui était rapidement donné. Les lits étaient réservés aux patients de soins
aigus et la réputation de I'hopital reposait sur son faible taux de mortalité. Paradoxalement,
plus les hopitaux se sont concentrés sur les soins aux malades « guérissables », plus ils sont
devenus des lieux du mourir. La mort survenait quotidiennement. Parallelement, les spécialités
médicales ont commencé a émerger, ségréguant les malades par type de maladies, puis plus

tard, par organes (Atwood et Davis-Floyd 2003; Lafontaine 2008).

10 Ars moriendi référe aux normes chrétiennes médiévales qui encadrent I'idée de bonne ou de mauvaise mort. L’Ars moriendi
codifiait un ensemble de préceptes moraux afin que le mourant puisse étre orienté vers Dieu (Thornton et Phillips 2009).
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C'est apreés la Seconde Guerre mondiale et pour la premiére fois dans |'histoire de
I'humanité que les maladies infectieuses, jusqu’alors au premier rang des causes de déces, sont
contro6lées par les antibiotiques et les vaccins. Aussi, de nouveaux médicaments pour le contréle
du diabete, de I’hypertension artérielle et d’autres maladies chroniques ont permis de
prolonger la vie de facon exponentielle et d’améliorer la qualité de vie des malades. L'espoir
ainsi suscité et la confiance qu’a gagnée la médecine avec I'émergence de ces nouvelles
possibilités ont renforcé la place de l'institution médicale dans la vie de la population. La
privatisation de la vie contemporaine (Kaufman et Morgan 2005; Lafontaine 2008; Littlewood
1992), transformation liée a la médicalisation des processus de la vie, a contribué a relocaliser la
gestion de la mort de I'espace familial, communautaire, aux mains d’experts et d’institutions de
soins : « Even with patients at the very advanced age, it became nearly automatic to seek
admittance to a hospital no matter how little hope was left. » (Stolberg 2017, 174) Ces
différents processus de changement dans la médecine, les soins de santé et la société ont
encouragé la marginalisation des malades incurables et des mourants. Les pratiques médicales

pour prolonger la vie se sont légitimées, laissant peu d’espace pour I'opinion du malade.

L'accompagnement médical du processus du mourir et de la mort est devenu une réelle
préoccupation dans la seconde moitié du XX¢ siecle (Lewis 2007) en réponse a la consternation
de plus en plus importante de professionnels de la santé a I’égard des conditions du mourir des
patients souffrant de maladies incurables. Le sujet des soins palliatifs refait apparition dans la
littérature et se concentre dans les médias avec I'« hospice and palliative care movement »
(Walter 2020, 35). Au méme moment apparait la notion de responsabilité et
d’autodétermination du patient dans son projet thérapeutique, reflet de I'importance accrue de

sa place comme citoyen.

Vers la fin des années 1960, Cicely Saunders, infirmiere et travailleuse sociale devenue
médecin, prend les devants de la scéne dans la création d’un véritable hospice pour mourants.
Cet endroit, St. Christopher’s Hospice, situé a Londres, en Angleterre, avait pour mission
I'accueil des malades incurables dont le séjour pouvait s’échelonner dans la durée et visait le
soulagement de leur souffrance. L’approche de Saunders mariait deux mondes : le religieux et la

science médicale. Cet espace conjuguait les recherches médicales pour le traitement de la
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douleur et le contréle des symptomes, et les soins spirituels oU une attention singuliére visait
les besoins sociaux et émotionnels des patients et de leur famille (Bradshaw 1996; Saunders,
Baines et Dunlop 1995). L'objectif de I’hospice de Saunders était d’exprimer I'amour de Dieu a
tous ceux qui y séjournaient et de leur offrir des soins de la part d’infirmieres et de médecins
compétents dans le but de soulager la souffrance et la détresse tout en respectant la dignité, si
précieuse a Dieu et a I'homme (Bradshaw 1996). Pour Saunders, les professionnels devaient

également étre unis par un fort sens de vocation.

Ainsi décrit, I'hospice n’est pas une simple institution de soins, mais bien une philosophie,
une facon de prendre soin qui peut s’exprimer dans n‘importe quel lieu : a domicile, a I'hdpital,
en CHSLD. Cette philosophie s’applique également a tout patient qui présente une maladie
incurable ou dégénérative. En fait, elle concerne toute personne faisant face au mourir et a la
mort, que ce soit sur une courte ou une longue durée. La philosophie des soins palliatifs est,
selon Saunders et ses collaborateurs (1995), simplement l'intégration de la compassion a la
science médicale. Il devient alors primordial que les relations entre les professionnels et les
mourants ne soient sous aucune forme technique. Elles doivent provenir d’une rencontre entre
deux personnes et du partage d’'une compréhension mutuelle. Ces relations doivent étre le fruit
de I'amour véritable et non celui de I'application consciente de compétences ou de techniques
psychosociales (Bradshaw 1996). L’humanisation du mourir et de la mort a également été
promue par les travaux de Kiibler-Ross, psychiatre, dont le livre On Death and Dying (1972) a
popularisé les aspects émotionnels des mourants du cancer en théorisant les différentes phases

vécues par le malade jusqu’a sa mort.

Une des principales critiques qui sera faite de I’hospice comme institution autonome sera
celle de la marginalisation des mourants par leur mise a I’écart le temps du mourir. En réponse,
des unités de soins palliatifs seront progressivement intégrées dans les hopitaux, comme I'a été
I'unité de soins palliatifs de I'hopital Royal Victoria a Montréal dans les années 1970.
L'instigateur, Balfour Mount, avait ainsi permis aux malades de bénéficier de soins en
adéquation avec leur condition de mourants (MSSS 2015b; Mount 1976; Stolberg 2017), I'idée

étant d’améliorer la qualité de vie et de maintenir la dignité humaine.
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Depuis, plusieurs définitions ont coloré les soins palliatifs, témoignant de leur évolution a
travers le temps (Comité national d’éthique sur le vieillissement [CNEV] 2018; Lambert et
Lecomte 2000; Stolberg 2017). Certaines valeurs phares ont toutefois traversé les siécles et les
définitions : soulagement de la douleur, préoccupations pour le zele curatif, attention portée a
la qualité des soins, accent mis sur I'individu plutét que sur la maladie et considération pour les

besoins spirituels et émotionnels du mourant.

1.2.2. Soins palliatifs contemporains

Les soins palliatifs sont dorénavant analysés comme un espace ou il fait bon mourir, un espace
d’ordre moral, de nostalgie et d’individualisme ultime (Kaufman et Morgan 2005; Seale 1998).
L'approche promeut des soins holistiques qui prennent en compte les aspects physiques,
spirituels, religieux et sociaux du mourir et la gestion des symptomes difficiles. Ces soins
envisagent la mort comme un processus normal de la vie. Les pratiques sont modulées en
fonction d’observations empiriques et pragmatiques du corps médical. Des techniques
thérapeutiques et pharmaceutiques sont utilisées pour appréhender les difficultés
physiologiques, psychiques et sociales du malade et de ses proches pour affronter la derniére
étape de cette ultime épreuve dans les meilleures conditions de vie possible (Castra 2009, 2010;

Hintermeyer 2010). Les soins dispensés ne doivent ni hater ni retarder la mort.

Les soins palliatifs contemporains sont devenus un véhicule organisationnel par lequel
I’expérience individuelle de la fin de la vie peut étre exprimée. Si Ariés (1967) et Elias (1985)
étaient plutdt pessimistes a I'égard des effets de la médicalisation de la mort par la mise a
I’écart du mourant de la vie sociale, d’autres (Déchaux 2001; Hintermeyer 2009; Kellehear 2014;
Seale 1998) y voient une «forme croissante d’individualisation du processus du mourir »
(Déchaux 2001, 171). Non pas que les individus soient totalement indépendants les uns des
autres comme le mentionne Elias (1985), mais s’opere plutot I'’émergence du mourant comme
sujet. Le premier nie le lien social alors que le second le met en avant-plan. Selon Déchaux,
« c’est bien cette valorisation de l'intersubjectivité qui caractérise I’évolution présente des

attitudes devant la mort » (2001, 171). Par ailleurs, Castra (2003) souligne que I'émergence de
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cette nouvelle discipline faisant des professionnels des spécialistes du mourir permet une

« meilleure visibilité sociale » (2003, 2) des mourants.

Somme toute, la philosophie initiale et contemporaine des soins palliatifs correspond a un
changement assez radical, tant des valeurs, des approches thérapeutiques que de I'organisation
du travail autour du malade (Castra 2009). Les médecins et les soignants passent d’une
médecine centrée sur la maladie a une médecine d’accompagnement centrée sur le malade
(Rossi 2010a, 2010b). C’est la un tout nouveau paradigme de soins qui plaide pour le « patient-
sujet » (Amar 2009, 35). L'approche palliative a de particulier la relation qui s’établit entre les
soignants et les soignés (Hintermeyer 2010). La finalité s’inscrit dans ’lhumanisation de la fin de
vie, d’ou I'émergence de la notion du « bien mourir » et de celle de la « bonne mort ». Ces

notions sont explorées a la section 1.3 du présent chapitre.

1.2.3. Critiques des soins palliatifs contemporains

Les scientifiques et les praticiens ont constaté le virage récemment entamé par les soins
palliatifs. Si leur institutionnalisation a pris un certain temps dans les pays occidentaux, leur
reconnaissance médicale et sociale s’est abondamment répandue et a laissé progressivement
place a une certaine standardisation des pratiques avec ses normes et ses valeurs (Blauner
1966; Bounon et Lassauniere 2014; Castra 2009; Hintermeyer 2010; Kaufman et Morgan 2005;
Marshall 1980). Les soins palliatifs sont ainsi devenus une spécialité médicale, une véritable
institution avec de nombreuses revues scientifiques, des réseaux de recherche établis et des

formations universitaires (Castra 2003).

Lorsque I'accent mis sur I'idée a l'origine de I'approche s’atténue, les pratiques promues
par les soins palliatifs prennent inévitablement un virage vers la routinisation, la médicalisation
et la bureaucratisation de la fin de vie (Bradshaw 1996). Selon plusieurs auteurs (Bounon et
Lassauniere 2014; Bradshaw 1996; Lawton 1998; Mellor 1992; Rossi 2010a), les espaces
spécialisés en soins palliatifs représentent une réponse médicale a la gestion de la fin de vie. Il
existe ainsi différentes interprétations anthropologiques et sociologiques de I'approche

palliative, dont celle qui serait I'utilisation de I'expertise médicale comme réponse collective a la
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peur de la mort et l'utilisation d’un espace pour s’en décharger le soin de gestion de ses

multiples facettes (Hintermeyer 2010, Rossi 2010a).

L'institutionnalisation des soins palliatifs en Occident, qui s’est opérationnalisée au cours
des dernieres décennies, a également entravé I'universalisation de ces soins. Dans un contexte
de limitations de ressources, des criteres d’admissibilité ont été instaurés. lls sont généralement
en lien étroit avec le diagnostic, les symptomes et le pronostic de vie (Philip et al. 2019). Par
conséquent, les espaces qui accueillent les mourants le font souvent pour une courte période
(Hawley 2017; Ollivier 2007; Philip et al. 2019; Sercu et al. 2018). Cette logique géneére des
processus de priorisation ou de triage des patients en fonction d’éléments en dehors du
contréle du malade, comme la manifestation de symptémes aigus, la douleur notamment,
souvent synonyme des symptomes du cancer (Philip et al. 2019). Aussi, lorsque le déces ne
survient pas dans ce délai prescrit, la personne peut étre transférée vers une autre institution
de soins de plus longue durée (Thomas, Clarke et Barclay 2018). Certains auteurs (Bounon et
Lassauniere 2014) estiment que la philosophie d’origine a été remplacée par la gestion d’'une
mort efficace. Cette spécialité médicale se limite bien souvent aux personnes atteintes d’'un
cancer a un stade avancé et pour lesquelles le pronostic et la trajectoire de la maladie sont plus

prévisibles (Mino 2013).

Le spectre temporel d’accessibilité aux soins palliatifs joue un rbéle déterminant dans la
gualité de vie des malades. Par ailleurs, un des principaux défis dans I'accés aux soins palliatifs
réside dans la transition des soins a visée curative a ceux a visée palliative. Dans la littérature, il
n’existe pas de distinction tranchée entre le curatif et le palliatif. Si le curatif est souvent associé
a la guérison, la prévalence des maladies chroniques dans les pays occidentaux tend a dissocier
ces termes (guérison et curatif) puisque ces maladies ne sont pas totalement réversibles et

guérissables (Mallet et al. 2016; Mino et Fournier 2008).

Bien que plusieurs modeles aient été élaborés afin d’identifier le meilleur moment d’entrer
en phase palliative (Boyd et Murray 2010; Lynn et Adamson 2003), les pratiques médicales
hautement technologiques suscitent I'espoir et repoussent les soins palliatifs aux limites de la

mort. Ces soins réferent aussi a une diversité de lieux (unités spécialisées, maisons de soins
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palliatifs, domicile, lits réservés sur des unités de soins aigus), de phases (Mino et Frattini 2009)
et de combinaisons de soins (Sercu et al. 2018). Malgré cet éclatement, la médecine palliative
conserve son intérét dans les soins aux mourants et aux malades incurables a pronostic sombre.
Ces soins s’inscrivent dans un continuum ou I'état de la personne décline vers une fin de vie
laissant le temps au malade et a ses proches d’accepter I'éventualité de la mort (Fortin, Lessard
et Le Gall 2021; Read et MacBride-Stewart 2018). La mise en place précoce de soins palliatifs
dans la trajectoire de la maladie incurable est encouragée pour les bénéfices qu’ils peuvent
apporter aux patients et a leurs proches tout au long de la maladie (Abu Dabrh, Shannon et

Presutti 2018; Hawley 2017).

Récemment, Sercu et ses collaborateurs (2018) ont proposé un modele qui combine divers
soins actifs et palliatifs jusqu’a la fin de la vie. Cet amalgame de traitements promeut la qualité
de vie de la personne malade et de ses proches dans une trajectoire de soins non linéaire (Fortin
et Lessard 2021). La limite de ce modele, bien que décrivant des trajectoires hétérogenes, réside

dans le fait gu’il a été construit qu’a partir d’histoires de patients souffrants du cancer.

La complexité des soins palliatifs contemporains n’est pas sans rappeler la médicalisation et
la professionnalisation de la fin de vie (Walter 2020). Encore en 2021, plusieurs personnes
meurent sans avoir acces aux soins palliatifs (Commission sur les soins de fin de vie [CSFV] 2019,
2020; Guertin et al. 2021), qu’elles soient en institution ou a domicile. Les explications sont
nombreuses et parmi elles, la méconnaissance et les représentations négatives de ces soins tant
dans la population générale que chez les soignants (Broom et al. 2014; Commission sur les soins
de fin de vie 2019; Hawley 2017; Mino, Cohen-Solal et Kentish-Barnes 2016), les difficultés
d’acceés, la reconnaissance de la vie qui acheve (Cable-Williams et Wilson 2017; Gardiner et al.
2011; Guertin et al. 2021) et le désir, souvent des familles, de poursuivre les traitements (Arnold
2016; Broom et Kirby 2013; Broom et al. 2014; MacArtney et al. 2015). Ces difficultés peuvent

étre d’autant plus grandes selon le type de maladie (Guertin et al. 2021).

Malgré cela, il existe un désir commun de controler I'aspect du mourir et les conditions
dans lesquelles la mort survient. Par conséquent, avec la consolidation des soins palliatifs

contemporains, I'idée de rendre le mourir et la mort socialement acceptable et politiquement
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sanctionnée a fait son chemin, ce qui nous amene a explorer la notion de « bonne mort » et

celle du mourir dans la dignité.

1.3. Rendre le mourir socialement acceptable

La médicalisation du mourir et I'émergence des soins palliatifs contemporains a favorisé le
développement de l'idée (laique) que le mourir et la mort puissent étre vécus de facon
« bonne » et « digne ». Cette idée culturelle du mourir dans la dignité (Kaufman 2000a, 2000b),
du bien mourir et de la bonne mort (Castra 2003; Seale et van der Geest 2004) a permis le
développement de valeurs et de normes rendant le mourir socialement acceptable en milieu de
soins et a domicile. Si certains auteurs (Carr 2003; Cottrell et Duggleby 2016; Haeringer 2017,
Simard 2018; Soom Ammann, Salis Gross et Rauber 2016) critiquent les normes et les valeurs
gue dicte I'idéal d’'une bonne mort, elle n’en reste pas moins une priorité sociale et politique
(nous y reviendrons a la section 1.4 du présent chapitre) par la législation visant les droits des

patients en fin de vie.

1.3.1. Bien mourir et bonne mort

C'est a partir des années 1980 que le mouvement des soins palliatifs prend de I'ampleur et que
les soignants qui se prétent a la cause deviennent socialement visibles (Castra 2003). C’est
également a partir de « certaines conceptions médicales et sociales de gestion de la phase
terminale jugées inappropriées, voire déviantes » (Castra 2003, 57), que se conceptualise la
facon de vivre sa fin de vie et sa mort tout comme I'accompagnement médicalisé propre a cette
période de la vie. Ce travail de redéfinition engendre l'instauration de nouvelles normes et de
nouvelles valeurs associées au bien mourir et a la bonne mort. Cette nouvelle facon d’envisager
cette période de la vie prend la forme moderne de I'ars moriendi, qui proposait jadis un script
religieux et compassionnel du mourir (Walter 2003). Ce script contemporain encourage les
individus a vivre leur fin de vie telle gu’ils la congoivent (Walter 2003), promouvant ainsi
I'individualisation du mourir. Bien que la mort soit un événement partagé de tous les étres
humains, il existe une grande variabilité dans les perceptions de tout un chacun quant a la

définition d’'une bonne ou d’'une mauvaise mort (Seale et van der Geest 2004, Walter 2003).
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Une définition « normative » de la « bonne mort» moderne est proposée par Cottrell et
Duggleby (2016) :
A peaceful and dignified death, free from pain and other distressing physical
symptoms. Death is timely. It occurs in old age and follows a predictable course. It
occurs at home, with the dying individual surrounded by family members. The dying
individual is aware of and accepts their impending death, has made appropriate legal

and financial preparations, and, ideally, has planned their dying experience through
an advance directive (2016, 687).

Des études se sont attardées a la signification et a la description de la bonne mort du point
de vue des soignants et de celui des malades et des proches dans différents milieux de soins, en
soins palliatifs et en soins intensifs notamment, et de son influence sur les soins de fin de vie
(Cottrell et Duggleby 2016; De Jong et Clarke 2009; DelVecchio Good et al. 2004; Lawhorne
1999; Le Gall, Samson et Fortin a paraitre; McNamara, Waddell et Colvin 1994; Meier et al.

2016; Steinhauser et al. 2000; Timmermans 2005).
Bonne mort d’un point de vue des soignants

Selon ces auteurs (Cottrell et Duggleby 2016; DelVecchio Good et al. 2004; McNamara, Waddell
et Colvin 1995; Timmermans 2005), la notion de bonne mort fait partie intégrante d’un systéme
de valeurs partagées par les professionnels qui accompagnent les malades vers la mort et donne
un sens a leur travail. Ce méme systéme de valeurs peut également générer beaucoup de stress

lorsque la poursuite de I'idéal d’'une bonne mort est difficile, voire impossible.

Les résultats de plusieurs études (De Jong et Clarke 2009; Delvecchio Good et al. 2004;
McNamara, Waddell et Colvin 1995) montrent une certaine convergence des propos des
professionnels dans leur vision de I'idéal d’'une bonne mort. Les soignants qualifient de « bonne
mort » un processus dans lequel ils se sont sentis engagés, dans lequel ils ont pu offrir tout le
soutien nécessaire au controle de la douleur et qui a mené a une mort sans souffrance dans un
environnement favorisant un mourir en paix. Cette bonne mort survient dans le respect de la
dignité de la personne et lorsque le processus du mourir est significatif pour le mourant et ses

proches (Timmermans 2005, 2010). Les mourants meurent également entourés des leurs.
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Dans ces études, la bonne mort est présentée selon trois themes centraux:
(1) organisation du travail et les soins apportés aux mourants; (2) les relations entre les

professionnels, les mourants et les proches; et (3) la durée et la nature du processus du mourir.

L'organisation du travail et les soins apportés aux mourants sont de grande importance
dans la poursuite de I'idéal d’une bonne mort. Comme mentionné précédemment, les soignants
souhaitent faire accéder leur patient a une bonne mort, ce qui implique inévitablement qu’ils
fassent partie du processus. Leur travail ne leur offre toutefois pas toujours la liberté d’étre
présent auprés du mourant et de leurs proches au cours des évenements significatifs du mourir
puisqu’ils doivent s’affairer a différentes taches (McNamara, Waddell et Colvin 1995). Les
professionnels mettent alors en scene des stratégies leur permettant de se libérer rapidement
des taches routinieres (distribution de médicament, soins d’hygiéne, entre autres) afin d’avoir le
temps de s’asseoir, de discuter avec un patient ou de lui tenir la main lors de ses derniers
moments. Les soins cliniques dispensés au mourant figurent parmi 'idéologie d’une bonne
mort. En ce sens, lorsque ces derniers sont considérés comme rationnels et appropriés, les
professionnels en retirent une certaine satisfaction, alors que lorsque les soins sont pergus
comme étant futiles et agressifs (Meier et al. 2016), ils suscitent le sentiment inverse

(DelVecchio Good et al. 2004).

Les relations entre les professionnels, les patients et les proches sont largement rapportées
par les différentes études portant sur la notion de bonne mort (De Jong et Clarke 2009;
DelVecchio Good et al. 2004; McNamara, Waddell et Colvin 1994, 1995). Le soutien mutuel
entre collegues pour faire face au mourir et composer avec la mort de facon quotidienne est
évoqué. Néanmoins, des problémes de hiérarchie associés au pouvoir et aux connaissances
peuvent étre source de stress (McNamara, Waddell et Colvin 1995), de divergence d’opinions
guant aux soins a donner ou de divergence de visions quant a I'approche a adopter, soit
médecine palliative, soit médecine plus interventionniste (DelVecchio Good et al. 2004). Les
relations de la dyade soignant-soigné ou de la triade soignant-soigné-famille lorsqu’elles sont
fluides, favoriseraient I'acceptation de I'imminence de la mort en donnant un sens particulier a

cet événement douloureux (De Jong et Clarke 2009; McNamara 2004).
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La durée et la nature du processus de la mort sont significatives dans I'idéologie d’'une
bonne mort : une mort rapide, sans conscience du mourir, dans son sommeil, par exemple, ou
alors un mourir qui permette une certaine prise de conscience de la vie et de faire la paix avec
ses proches. Cette mort survient idéalement a un age avancé, elle est prévisible et connue de
tous. Elle est évidemment sans douleur et sans souffrance. Les mourants sont entourés de leurs
proches lors de leur dernier souffle et ont trouvé les mots pour leur dire au revoir (De Jong et
Clarke 2009; DelVecchio Good et al. 2004; McNamara, Waddell et Colvin 1995). L’expérience
d’une mort soudaine ou, au contraire, d’'une mort sans fin est vécue de facon problématique

puisque le patient ne meurt ni au moment ou il devrait le faire ni de la fagon dont il se doit.

McNamara, Waddell et Colvin (1995) évoquent I'expérience d’'une bonne mort vécue par le
mourant et ses proches comme la validation du systéme de valeurs porté par les professionnels.
Il existe toutefois certains conflits inévitables qui s'imposent entre I'idéologie d’'une bonne mort
portée par les professionnels en soins de fin de vie et le maintien de I'organisation des soins, de
I'efficacité et de l'impératif financier (Hart, Sainsbury et Short 1998). Les professionnels
poursuivent pourtant cet idéal malgré les difficultés qui peuvent le freiner ou en empécher
I'atteinte. Timmermans (2005) suggére la domination de la médecine sur le mourir et la mort
comme production culturelle qui laisse a penser que plus les professionnels sont engagés dans
le processus, meilleure sera la mort. Ces professionnels deviennent les garants d’'une certaine
confiance et d’une certaine stabilité culturelle en rendant le mourir et la mort socialement
significatifs. Autrement dit, ils socialisent les patients et leurs proches dans la facon de bien

mourir.
Bonne mort selon les malades et les proches

La construction d’'une bonne mort dans une perspective du mourant et de ses proches semble
ainsi singuliere, hautement individuelle et s’apparente a autant de sous-cultures qu’il y a
d’individus (McNamara 2004). Pourtant, des chercheurs ont identifié et catégorisé les critéres
d’une bonne mort provenant des propos de patients et de leurs proches dans différents milieux
de soins, mais plus spécialement en contexte de soins palliatifs (De Jong et Clarke 2009) et en

contexte de soins de longue durée (Lawhorne 1999; Steinhauser et al. 2000).
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Les propos des patients et de leurs proches rappellent ceux des professionnels lorsqu’ils
évoquent la notion de bonne mort. Cependant, la vision des patients quant a leur propre
« bonne » mort diverge parfois de I'idéologie dominante. Alors qu’elle fait référence a une
bonne mort comme étant celle qui survient lorsqu’on est entouré des siens, leur idéal de mort
survient doucement pendant leur sommeil, seul, sans la présence des membres de leur famille,
qui seraient tristes de le voir mourir (De Jong et Clarke, 2009). D‘autres études soulignent la
grande importance accordée a la présence de proches au moment du dernier souffle (Otani et
al. 2017), a la bonne communication entre les soignants, le soigné et les proches (Gurdogan,
Aksoy et Kinici 2020; Le Gall, Samson et Fortin a paraitre), a la bonne gestion des symptomes
physiques, a un mourir abrégé avec le sentiment de controle sur soi, sur son corps et non celui
d’étre un fardeau pour ses proches. Une bonne mort implique parfois la conviction que tous les
traitements possibles ont été tentés (Meier et al. 2016). Donner un sens a la situation, avoir le
temps de se préparer a la mort, continuer sa participation a la vie sociale, étre reconnue comme
personne a part entiere et enfin, prendre part aux décisions (Steinhauser et al. 2000) sont

autant d’éléments qui caractérisent la bonne mort.

En somme, faire en sorte que la mort soit « bonne » releve d’un processus actif auquel
participent le mourant, ses proches et les soignants (Seale et van der Geest 2004). La mort
survient majoritairement en institution de soins, ce qui favorise le développement d’éléments
pragmatiques et faciles d’emploi dans les routines de soins quotidiens pour I'atteinte de I'idéal
d’une bonne mort (Soom Ammann, Salis Gross et Rauber 2016). Ce référentiel normatif s’est

construit en paralléle a I'idée culturelle du mourir dans la dignité.

1.3.2. Biopolitique du mourir

Les changements dans le rapport au mourir et a la mort ont également investis le politique. Si
jadis I'Etat exercait le droit de faire mourir et celui de laisser vivre, en attribuant la mort aux
criminels ou en rendant I'armée obligatoire notamment, une transition culturelle s’est
tranquillement opérée. Dans nos sociétés contemporaines, I’Etat exerce dorénavant le pouvoir
de faire vivre, le pouvoir sur la vie, sur les phénomeénes biologiques, sur I'existence entiere des

individus.
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Il existe deux modalités d’exercice du pouvoir qui s’opérationnalisent d’'une part par
I’entremise du corps humain et d’autre part par celle d’'une « biopolitique » (Foucault 1976) de
la population. La premiére modalité consiste en des « disciplines du corps » qui soumettent les
individus, des leur plus jeune age, a des regles et a des normes qui les rendent a la fois dociles et
utiles pour une intégration efficace a des systemes de contréle, le systeme économique, par
exemple (Fassin 2000; Foucault 1976). Cependant, c’est davantage la seconde modalité qui
s’avere pertinente pour cette these, celle de politiques qui gérent le vivant et qui soutiennent
les processus de la vie biologique que sont le contréle des naissances, de la mortalité, de
I’espérance de vie et toutes les conditions qui la font varier, les interventions et les mesures qui

permettent un controle régulateur.

La biopolitique peut étre comprise comme l'intersection entre I'Etat, les institutions et
I’expérience individuelle, ce qui favorise I'émergence de catégorisations sociales entre le normal
et le pathologique et dicte les stratégies pour gérer 'individu du début a la fin de son existence.
Le pouvoir prend en charge leur vie pour les éloigner de la mort. Il permet a la norme, a la loi
d’étre incorporée!!. C’est un pouvoir normalisateur dans ses modalités d’action et dans sa
politisation de la mort. Il représente en quelque sorte des stratégies et des solutions
satisfaisantes a I'impact de la mortalité sur la société, des stratégies et des solutions qui se
déploient sous la forme de politiques et de lois, dans les institutions de soins. Cette biopolitique
s’inscrit dans cette idée culturelle du mourir dans la dignité (Kaufman 2000) et dans les normes

culturelles du bien mourir et de la bonne mort (Seale et van der Geest 2004).

1.3.3. Mourir dans la dignité

La législation et les pratiques relatives a la gestion de la mort, des conditions dans lesquelles elle
doit survenir et la prise en charge des mourants sont en grande partie assumées par 'Etat et le
systéme de santé (Hintermeyer 2010; Rossi 2010a). Quelques pays occidentaux ont d’ailleurs

légiféré, au cours des derniéres décennies, sur les droits des patients en fin de vie, dont celui de

11 La norme est incorporée lorsqu’elle s’inscrit dans les corps des individus. L’incorporation peut renvoyer & une
transformation physique du corps, de ses potentialités ou de son allure. Elle peut également référer a I'idée d’un
processus « d’acquisition de dispositions qui sont constitutives de I'habitus. » (Court 2016, 321). Les godts, les
catégories sociales, les fagons de faire et de dire et de voir le monde peuvent également s’incorporés.
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choisir le moment et la facon de mourir. Notons par exemple les Etats de I'Oregon et de
Washington, aux Etats-Unis, la Belgique, le Luxembourg, les Pays-Bas, la Suisse et, plus
récemment, la Colombie, I'Etat de Victoria, en Australie, la province de Québec et le Canada

(Gerson et al. 2019).

Avec la montée des soins palliatifs dans les années 1970-1980 s’operent des
transformations majeures dans les droits des patients, dont celui qui préne I'autodétermination.
Le paternalisme médical — qui donne au médecin la compétence ultime sur le bien-étre de son
patient (Gisquet 2006) — connait un certain déclin a partir des années 1970 au détriment du
principe d’autonomie. Le patient se voit des lors octroyer le droit Iégal de refuser ou de cesser
un traitement (Gouvernement du Canada 1995; Wolf, Berlinger et Jennings 2015). Les libertés
fondamentales sont dorénavant garanties, au Canada a tout le moins (Gouvernement du
Canada 1995), avec I’entrée en vigueur, en 1982, de la Charte canadienne des droits et libertés
(Canada 1982). Des valeurs sociétales comme celles de la liberté, de I'autonomie et de I'égalité
sont alors mises de I'avant et influencent la fagon dont les individus percoivent leurs droits
individuels. Ces derniers sont souvent évoqués lorsqu’il s’agit des décisions concernant les soins
et le passage de la vie a la mort. La Charte vient modifier considérablement les droits des
citoyens en fin de vie (Ménard, Giroux et Hébert 2013). S’opére ainsi une transformation
fondamentale dans la relation médecin/patient : on passe du paternalisme médical a

I'autodétermination du patient.

Le droit de choisir la facon dont chacun entend vivre sa vie, particulierement dans la
maladie, vient confronter le caractere sacré de la vie jusqu’alors a I'avant-sceéne dans les soins
aux malades. Puisant ses origines dans certains principes religieux du judaisme et du
christianisme, le caractere sacré de la vie fait que I'« homme tire sa valeur et son caractere
sacré de Dieu [...] la vie est un prét, 'homme n’a aucune valeur sur elle » (Barreau du Québec

2010, 45).

Dans cette perspective, il appartient a Dieu seul de déterminer le moment de la mort et
« toute atteinte a ce principe contredit la volonté de Dieu » (Barreau du Québec 2010, 45). Si,

traditionnellement, le caractére sacré de la vie primait sur 'autonomie de la personne, il perd
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de sa rigidité a mesure que le droit a I'autodétermination se développe. Néanmoins, le
caractere sacré de la vie signifie que la vie est précieuse et qu’elle doit étre respectée et
protégée (Ménard, Giroux et Hébert 2013). La valeur sacrée de la vie arrimée aux technologies
médicales permet de nouvelles formes de vie (Kaufman 2000a; Kaufman et Morgan 2005;
Memmi et Taieb 2009). La mort n’est plus le simple résultat de la maladie, mais bien celui d’'une
série de prises de décisions sur lesquelles les médecins ont longtemps eu I'emprise (Stolberg
2017). Le c6té sombre des progres médicaux reléve d’un processus du mourir parfois long et
souffrant dont Iattirail technique est & I'avant-plan. A cet effet, plusieurs personnes ne
craignent plus la mort en tant que telle, mais bien le processus du mourir (Gouvernement du

Canada 1995; Higgs et Gilleard 2017; Howarth 2007; Kaufman 2000a; Saint-Arnaud 1996).

Ce faisant, a partir des années 1990, plusieurs personnes émettent le souhait d’'un contréle
plus grand dans leurs derniers moments de vie. Les débats sur I’euthanasie et le suicide assisté
entrent en scéne de facon plus ou moins récurrente. Bien que les soins palliatifs soient toujours
pergus comme pouvant répondre au désir d’accompagnement des mourants et que leur
accessibilité soit primordiale, la question du mourir dans la dignité prend de I'ampleur. Cette
guestion est inhérente aux défenseurs des pratiques d’euthanasie qui estiment « [qu’] une mort
lente et douloureuse, vécue dans la dépendance, en étant un fardeau pour les autres » (Saint-
Arnaud 2011, 12) est indigne.

Most people believe that dying is inherently undignified. Underlying this belief is the

assumption that having to depend upon others to meet our personal care needs
(eating, eliminating waste, bathing, etc.) is inherently demeaning (Arnup 2013, 16).

Sans faire une revue exhaustive de la notion de dignité, rappelons simplement qu’elle est |a
valeur sur laquelle reposent tous les droits et libertés. Dans la Charte québécoise (Québec
1975), « toute personne a droit a la sauvegarde de sa dignité » (1975, c.6, a. 4.). La notion de
dignité revient souvent lorsqu’il est question de décision en fin de vie (Ménard, Giroux et Hébert

2013).

La question du mourir dans la dignité est ainsi largement associée au fait de choisir sa
propre mort et les conditions dans lesquelles elle doit survenir. C’'est I'idée d’un contrdle accru

jusqu’a la fin, de I'exercice du principe de liberté et d’autonomie jusqu’au trépas. La dignité
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réfere également a I'idée de I’humanisation des soins (CNEV 2018). Mourir dans la dignité est
intégré au discours entourant le mourir et la mort en Occident (Kaufman 2000a; Sebag-Lanoé

2016).

1.4. Mourir et vieillir en Occident au début du XXI€ siecle

Death is now very largely in the province of old age and this in turn has changed, in an
equality dramatic way, the way in which societies provide for and attach meanings to end
of life (Seale 2005, 378).

Au début XXI¢ siecle, le mourir a de particulier de survenir a la suite de maladies chroniques
et chez les personnes les plus agées. Cette mortalité tardive est souvent le résultat d’'un déclin
lent. Cela engendre des enjeux multiples qui teintent I'expérience de la trajectoire de fin de vie

(Gomes et al. 2011; Seale 2000).

1.4.1. Mourir au grand age

Dans nos sociétés modernes occidentales, I'expérience du mourir entrelace bien souvent celle
du grand age (Seale 2005; Walter 2020). Sans surprise, plus la personne est agée, plus ses
« probabilités » de mourir augmentent (Girard, Binnette Charbonneau et Payeur 2014). Par
conséquent, le mourir au XXI¢siecle est caractérisé, entre autres, par la relation trouble qui
prévaut entre le mourir et le vieillissement. Si elle est bien connue, elle n’en reste pas moins
controversée (Kaufman 2000b; Lafontaine 2010; Seale 2005). Kaufman (2000) attribuait
I'ambiguité de la relation au fait que le grand age et la maladie soient souvent confondus et que
des difficultés persistent dans la distinction entre un déclin normal et pathologique aux ages
avancés de la vie. Lafontaine (2010) propose que la professionnalisation du grand age, par le
développement de la gérontologie/gériatrie, a eu pour effet d’effacer progressivement la

distinction entre les deux.

La catégorisation des « personnes agées », caractérisée par le fait d’étre agé de plus de
65 ans, est sujette a débat (Turcotte et Schellenberg 2007) puisqu’au-dela de cet age, les
personnes ne forment pas un groupe homogene (Séguin, Billette et Marier 2018). Les personnes
agées de 65 a 74 ans (catégorie d’age standardisée) vivent souvent des réalités bien différentes

des personnes agées de plus de 85 ans par exemple. Ainsi, les « ages de la vieillesse sont
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désormais multiples » (Olazabal et Simard 2018, 21); il existe des « vieillesses dans la vieillesse »

(Lalive d’Epinay et Spini 2007, 32).

L’espérance de vie'?, bien qu’elle diverge selon le genre, le pays, le statut socioéconomique
et le quartier de résidence, permet d’identifier une période de vie précise. Au Québec, par
exemple, I'espérance de vie a la naissance est supérieure a 80 ans'® (Azeredo et Fleury-Payeur
2020). Elle s’établit plus précisément en 2020 a 80,6 ans chez les hommes et a 84,0 ans chez les
femmes!®. Au-dela de ce seuil, il est dit que les personnes atteignent le grand 4ge (Olazabal et
Simard 2018). Certains auteurs (Lalive d’Epinay et Spini 2007) proposent ce « grand age »
comme le dernier age de la vie ou de la fin du parcours de vie. Cette derniére catégorie est assez
récente dans I'histoire de I’"humanité. Le bond prodigieux de 30 années supplémentaires en gain
d’espérance de vie est le fruit des progrés médicaux, mais davantage encore des avancées
sociales et politiques (Turner et Dumas 2016) et fait du grand age un age dorénavant normal de
I'existence (Lalive d’Epinay et Spini 2007). Quoi qu’il en soit, chaque personne a un parcours de

vie propre a ses expériences et le fait de vieillir ou d’étre agé de plus de 80 ans n’y change rien.

Vieillissement normal ou pathologique

En plus des transformations biologiques qui s’operent avec I'age, un regard plutot
pessimiste de la vieillesse survient aussi lorsque notre engagement social devient
insignifiant et que nous ne sommes plus stimulés par de nouveaux projets. Le
vieillissement n’est donc pas que I'affaire du corps, mais de I'esprit, de la société et
du politique (Turner et Dumas 2016, 28).

Le lien entre le vieillissement normal ou pathologique trouve ses origines au XIX® siecle,
alors que se développent les sciences biomédicales destinées a la problématisation du corps agé
(Kaufman 2000b; Turner et Dumas 2016). Des lors, séparer le vieillissement normal du

pathologique par des observations cliniques est difficile. C'est en 1909 que le terme

12 | ’espérance de vie se définit par le « nombre moyen d’années qu’une génération fictive pourrait s’attendre a vivre si elle était
soumise tout au long de sa vie aux conditions de mortalité d’une année ou d’une période donnée » (Azeredo et Payeur 2020, 3)
13 | ’espérance de vie a diminué en 2020, mais se situe toujours au-dela de 80 ans chez les hommes et les femmes du Québec
(Fleury-Payeur et Azeredo 2021). La baisse de I'espérance de vie en 2020 est une conséquence du nombre de décés lié a la
COVID-19. https://statistique.quebec.ca/fr/communique/baisse-de-lesperance-de-vie-au-quebec-en-2020-a-la-suite-de-la-
hausse-marquee-du-nombre-de-deces, consulté le 13 juin 2021.

14 Selon I'Institut de la statistique du Québec : https://statistique.quebec.ca/fr/communique/baisse-de-lesperance-de-vie-au-
quebec-en-2020-a-la-suite-de-la-hausse-marquee-du-nombre-de-deces, consulté le 13 juin 2021.
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« geriatrics » (Kaufman 2000b, 17) est proposé en référence a une spécialité médicale qui tente

de créer des contours clairs de ce qui releve de I'un ou de I'autre.

La gériatrie serait ainsi a I'origine des distinctions faites entre les différentes manifestations
« normales », inéluctables (sénescence) et de celles pathologiques du vieillissement (Lalive
d’Epinay et Spini 2007). Par la pathologisation du corps agé, on assiste a la médicalisation de la

vieillesse (Faya-Robles 2018).

Devant la non-guérison des troubles liés a I'dage, la médecine gériatrique promeut
dorénavant I'optimisation du vieillissement en misant sur la prévention et 'amélioration de la
qgualité de vie (Turner et Dumas 2016) par l'usage de soins spécialisés et la prise de
médicaments (Faya-Robles 2018). Par ailleurs, le fait d’atteindre le grand age ne signifie pas
d’emblée la présence de maladies chroniques, mais le risque d’en étre atteint augmente avec le
temps. Malgré ces nuances, la vieillesse est désormais grandement associée a une « maladie
mortelle », pour reprendre les termes provocateurs de Lafontaine (2010), a la dégénérescence,
a la perte d’autonomie et a la mort. La grande perte d’autonomie peut ainsi étre percue comme
I'ultime étape d’une longue vie. Si cette perte d’autonomie devient un risque lié a I'age, elle
n’est pas toujours une fatalité en soi (Lalive d’Epinay et Spini 2007; Séguin, Van Pevenage et

Dauphinais 2018).

Peut-on alors mourir de vieillesse ? Kaufman (2000b) explique que les « causes » de la mort
telles que rapportées dans les certificats de déces résultent, ni plus ni moins, d’une régulation
nationale, voire internationale, permettant de systématiser les statistiques de la mortalité.
Ainsi, les médecins sont en quelque sorte « forcés » d’utiliser une désignation clinique de la
pathologie plutét que d’inscrire « grand age » comme cause du déces. Berzlanovich et ses
collaborateurs (2005) ont réalisé une étude portant sur l'autopsie de cadavres (n=40) de
personnes décédées de facon inattendue, a plus de 100 ans, dont I'état de santé était qualifié
de bon. Il s'avere qu’elles sont toutes décédées d’'une défaillance organique aigué. Selon ces
auteurs, il n’est donc pas justifié de dire qu’elles sont mortes de « vieillesse », ce qui pourrait

néanmoins étre associé au déclin normal lié a I’dge. Ainsi, le mystére reste entier. Quoi qu’il en
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soit, le vieillissement, qu’il soit normal ou pathologique, apporte des changements dans la vie

des individus qui I'expérimentent et peut mener a vivre un mourir prolongé.

1.4.2. Trajectoires du mourir

Les causes de mort chez les personnes plus dgées sont bien souvent différentes de celles des
autres catégories d’age (Institut de la statistique du Québec 2019). Dans les faits, elles meurent
plus souvent d’un probleme de I'appareil circulatoire, respiratoire ou de maladies cognitives
dégénératives comme la maladie de Parkinson ou celle de I’Alzheimer® (Casey et al. 2011;
Gomes et al. 2011), et ce, dans des établissements de soins aigus ou de soins de longue durée
(Statistique Canada 2020; Walter 2020). Le vieillissement de la population dans les pays
occidentaux (et ailleurs) laisse présager une augmentation fulgurante du nombre de déces dans
les années a venir (United Nations 2019). Cette tendance entrainera un accroissement
considérable des personnes atteintes de maladies chroniques et dégénératives qui

nécessiteront des soins adaptés a leur condition.

Les troubles (normaux ou pathologiques) liés au grand age conditionnent les trajectoires de
fin de vie des personnes agées, lesquelles different de celle des personnes plus jeunes, affectées
par le cancer notamment, et pour lesquelles les criteres d’admissibilité aux soins palliatifs
répondent davantage. Ces trajectoires de fin de vie sont caractérisées par de multiples maladies
plus ou moins graves et dont les effets cumulés augmentent les besoins de soins. Elles ont
également de particulier l'incertitude du pronostic, élément habituellement de grande
importance dans le diagnostic des personnes en fin de vie (Benoist 2007; Cable-Williams et
Wilson 2017). Ainsi, le transfert des personnes du grand age vers des services de soins palliatifs
ou la mise en place de soins de fin de vie se font souvent tardivement (Bédard et al. 2006; Casey
et al. 2011; Shang et Jancarik 2013). Cela peut notamment étre attribuable a la difficile gestion
des incertitudes de I'avenir associées au pronostic et a la trajectoire de la maladie (Benoist

2007; Rossi 2010b).

15 Selon les données de I'Organisation mondiale de la Santé (2019), I’Alzheimer et autres démences sont la deuxiéme cause de
mortalité dans les pays a revenu élevé : https://www.who.int/fr/news-room/fact-sheets/detail/the-top-10-causes-of-death,
consultée le 27 avril 2021.
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Strauss et Glaser, dans un écrit paru en 1970, avaient identifié des trajectoires du mourir
selon lesquelles des soins terminaux pouvaient étre (ou non) envisagés. Bien que ces
trajectoires n’aient pas été nécessairement liées au grand age, elles restent pertinentes dans la
compréhension des trajectoires du mourir. La trajectoire « quick dying » (Strauss et Glaser 1970,
133) est celle qui survient dans les unités d’urgence ol les soignants sont amenés a réagir de
facon rapide pour tenter de « sauver » le patient de la mort; dans la « unexpected dying »
(Strauss et Glaser 1970, 135), la mort survient de facon inattendue alors qu’elle n’était pas
nécessairement envisagée; enfin la trajectoire « slow dying » (Strauss et Glaser 1970, 137) est
caractérisée par un mourir long et complexe et souvent incertain. Ces trajectoires de soins
débutent lorsqu’un événement permet d’identifier I’entrée ou la sortie d’une phase de fin de

vie.

Plus récemment, Barclay et ses collaborateurs (2014) ont identifié quatre trajectoires de fin
de vie pouvant survenir chez les personnes dgées et y associent la possibilité de planifier et de
prévoir la mise en place de soins de fin de vie. La premiére, « anticipated dying » se définit par
un déclin abrupt dans I'état de santé avec un déces relativement prévisible, souvent
caractéristique du cancer. La deuxiéme « unpredictable dying » représente un déclin progressif
ponctué d’épisodes aigus avec une mort soudaine et généralement imprévue, rencontrée dans
les déces par maladies respiratoires chroniques ou maladies circulatoires. La troisiéme,
«uncertain dying», se caractérise plutot par un déclin graduel prolongé menant
inexorablement vers la mort (Barclay et al. 2014). Elle touche généralement les personnes
atteintes de démence et de maladies du systéme nerveux. La quatrieme catégorie « unexpected
dying » est définie par un état de santé stable jusqu’a ce qu’un épisode de maladie survienne
sans qu’il ne soit potentiellement mortel, mais d’'un épisode a |'autre, la personne s’affaiblit et
meurt. D’autres auteurs identifient soit trois (Bédard et al. 2006; Guertin et al. 2021; Murray et
al. 2005), soit quatre trajectoires (Cohen-Mansfield, Skornick-Bouchbinder et Brill 2017) qui
traduisent celle des décés soudains, celle caractéristique du cancer, celle de la défaillance des
organes et enfin celle résultant de la grande fragilité. Rappelons que ces trajectoires se
terminent majoritairement en institution, ou des professionnels de la santé veilleront a la prise

en charge des malades et des mourants.
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1.4.3. Mourir en institution

Dans les pays occidentaux, les trois quarts de la population meurent en institution de soins'®
(Gawande 2014; Walter 2020) ou des professionnels prennent soin des malades et des
mourants. Malgré |’existence d’évidences quant au domicile comme lieu de préférence de fin de
vie et de mort pour les personnes malades (Gauthier, Bernard et Darrieux 2015; Higginson et al.
2017; Pollock 2015), un faible nombre de personnes y trouvent le repos éternel. Soulignons
toutefois que ces préférences quant a la localisation du mourir et de la mort tendent a changer
lorsque les symptomes apparaissent comme difficilement contrdlables sans le soutien régulier
d’une équipe de professionnels et des technologies médicales (Le Gall, Samson et Fortin a
paraitre; Lessard, Leclerc et Mongeau 2014). Lawton (1998), quant a elle, propose que la
préférence des individus du mourir a domicile soit influencée par le désir des pouvoirs publics
d’évacuer la fin de vie et la mort a domicile, dans la communauté, non par souci de confort pour

les mourants et leur famille, mais bien pour des questions d’économies financiéres.

Dans un autre ordre d’idée, Giddens (1991) suggére que dans la société moderne les
expériences de la vie humaine se retrouvent divisées en deux catégories: les expériences
normales et les expériences anormales, pathologiques. Ces dernieres — la maladie et la mort
(entre autres) — sont relocalisées en périphérie de la vie sociale, confinées a des espaces
spécifiques : ’hdpital'’. En les cachant, en les isolant de I’espace public, de la vie sociale, il est
des lors possible de les réguler, de les contrdler, de les surveiller. Par ailleurs, une des
conséquences de la séparation de la gestion de la maladie, du mourir et de la mort de I'espace
public serait celle de minimiser I'exposition de la population a la réalité de la mortalité et, du
méme coup, la perturbation qu’elle peut engendrer sur les processus sociaux (Blauner 1966;
Giddens 1991; Howarth 2007; Mellor 1992). Barrett (2011) croit toutefois qu’une plus grande
conscience de la finitude peut donner lieu a une meilleure compréhension et a I'amélioration de
la condition humaine. En tout état de cause, l'institution représente ainsi |I'espace de
ségrégation, le temps de leur traitement, de leur guérison ou de leur mort, des personnes dont

I’état général ne permet plus de participer activement a la vie sociale. Walter (2020) interprete

16 | "institution réfere aux centres hospitaliers, aux centres de soins de longue durée et aux hospices (Walter 2020).
17 |’hopital peut, a notre avis, inclure les autres institutions de soins tels que les CHSLD.
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cette relocalisation non pas comme la séquestration des mourants ou comme le déni de la
mort, mais plutét comme le résultat de différents changements comme le progres de la
médecine, I'augmentation de I'espérance de vie, la réduction de la taille des familles, la mobilité
géographique, etc. Selon l'auteur (2020, 31), «it is a simple matter of modernity’s
differentiation of social institutions. The family’s functions are split off and extended; we place

children in school, and the dying in hospital ».

LYinstitutionnalisation du mourir a engendré le développement d’une expertise médicale et
professionnelle entourant cette période de la vie. Certains auteurs font référence a la
« production » sociale et culturelle de la mort, a I'hopital, en soins intensifs notamment,
puisqu’elle est orchestrée, négociée, planifiée (Fortin et Le Gall 2016; Gisquet 2006, Glaser et
Strauss 1974; Kentish-Barnes 2007) par les interactions entre les différents corps professionnels,
par I'organisation des lieux et par les relations de pouvoir entre les professionnels, les patients

et les familles (Lock 2001; Sudnow 1967).

1.4.4. Pratiques entourant le mourir

La professionnalisation du mourir et de la mort a pris de I'ampleur avec le mouvement des soins
palliatifs. Il existe toutefois des différences notables entre les spécialistes du mourir, ceux dont
le travail est principalement d’accompagner les personnes en fin de vie, dans les espaces
destinés aux mourants, comme les unités de soins palliatifs notamment, et ceux dont les taches
s’orientent vers la restauration d’'une relative santé ou le maintien des acquis, dans les
établissements de soins aigus et dans ceux de soins de longue durée. Dans les institutions ou la
prise en charge du mourir et de la mort n’est pas la mission premiere, les expériences
soignantes entourant le mourir et la mort peuvent s’avérer complexes (Sinclair 2011). Elles sont
teintées par les croyances et les attitudes de chacun (Leclerc et al. 2014), par I'’émotion de
chaque perte, par le poids du deuil, par la culture du silence et de I'évitement du sujet de la
mort cultivé dans certaines institutions (Marcella et Kelley 2015). L’'accompagnement en fin de
vie (lorsqu’il a lieu) se matérialise dans des milieux de soins souvent tres hiérarchisés (Costello

2001, Nielsen et Glasdam 2013) ou les réles et les taches y étant associés sont soumis a des
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normes, a des regles et a des procédures préétablies qui conditionnent le contexte dans lequel

les personnes bénéficient des soins de fin de vie et meurent.

Selon certains auteurs (Froggatt et al. 2011; Nielsen et Glasdam 2013; Parker 2000, 2011),
les milieux de soins voués aux personnes les plus a risque de mort, les personnes agées,
représentent des lieux d’exclusion sociale tant pour les patients que pour les professionnels
ceuvrant aupres d’eux. Cela s’observe par ailleurs par les difficultés rencontrées pour attirer et
maintenir du personnel soignant détenant une formation universitaire conséquente (Cognet
2002; Cognet et Raigneau 2002; Nielsen et Glasdam 2013), spécialement en milieu non
hospitalier. Il en résulte une large proportion de soignants, ceuvrant quotidiennement aupres
des personnes agées, dont le niveau de scolarité est moindre. Les soins apportés aux personnes
agées en fin de vie en seraient alors affectés. Le manque d’expérience et de scolarité et le
mangue de connaissance sur les soins de fin de vie, la communication et le soulagement des
symptomes sont généralement soulignés pour expliquer les lacunes rencontrées dans |'offre de
soins de fin de vie auprés des personnes agées institutionnalisées (Cable-Williams et Wilson
2017; Shang 2013). Selon les études de Nielsen et Glasdam (2013) et de Hopkinson, Hallett et
Luker (2003), ces impressions tendent toutefois a esquiver les problemes organisationnels et
structurels présents dans les institutions de soins, a hépital ou en CHSLD, que ce soit en ce qui a
trait aux objectifs de soins, a la pression temporelle dans I'opérationnalisation du travail ou au
mangue de personnel (Aubry et Couturier 2012). Les soignants doivent naviguer entre les buts
contradictoires promus par les soins curatifs, les soins de routine et ceux de fin de vie
(Hopkinson, Hallett et Luker 2003; Waldrop et Nyquist 2011). Les premiers se centrent sur la
restauration de la santé ou le maintien des acquis, alors que le dernier exige, au-dela du
soulagement des symptomes, un accompagnement psychologique et parfois spirituel. Prendre
soin des personnes agées institutionnalisées nécessite la compréhension de lI'inconfort et de
I'intensité des symptOmes de ces patients dont I'état de santé ne permet parfois plus la

communication des ressentis, ni méme la coopération des corps en désuétude (Bernard 2004).

Prendre soin des corps
Ces soignants, travaillant auprés des personnes agées institutionnalisées, en grande perte

d’autonomie, ceuvrent, pour ainsi dire, aupreés des corps humains, vieux et malades qui, dans
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I'imaginaire collectif, sont associés a la dégénérescence et a la mort (Lafontaine 2010). Les
taches leur étant attribuées, déléguées, sont souvent considérées comme sales physiqguement,
socialement, voire moralement (Cognet et Fortin 2003; Marché-Paillé 2011a, 2011b). Ces
professionnels doivent, dés leur intégration au travail, composer avec la souillure et la mort
(Aubry et Couturier 2012) et la gestion du dégout (Marché-Paillé 2011b). Cette prise en charge
des corps des personnes agées dans |'assistance a la vie quotidienne et dans I'accompagnement
en fin de vie s'articule autour des interactions et de négociations indispensables a
I'opérationnalisation des soins optimaux (Cognet et Fortin 2003; Parker 2011). Des études
sociologiques et anthropologiques mettent en évidence les comportements des soignants a
I’égard des mourants comme le reflet plus large d’une société qui conjugue mal avec la mort
(Fortin et Blain 2013) et de I'attitude généralement négative de la société envers la vieillesse
(Lafontaine 2010). Des concepts ont été développés afin de mettre en perspective les soins des
professionnels aux mourants et qui s’appliguent aisément aux personnes agées en fin de vie. En
ce sens, le concept de mort sociale (Sudnow 1967), qui précéde la mort biologique d’un individu
et survient lorsque les attributs sociaux d’une personne cessent d’étre pris en compte lorsque
I'on se réfere a elle, influence les soins aux patients agés notamment. Glaser et Strauss (1964)
ont, quant a eux, théorisé la perte sociale d’'un mourant, qui fait référence a la valeur sociale qui
lui est attribuée, valeur qui faconne la fagon dont les soignants s’investissent aupres de lui et,
par conséquent, module les soins qui lui sont dispensés. La caractéristique la plus fréquemment
évoquée est probablement celle de I'age (Glaser et Strauss 1964). La perte sociale d’un individu
agé est, selon les écrits des auteurs, considérée comme de moindre importance que celle d’'un

individu plus jeune.

Prolonger la vie
Les résultats de différentes études (Cable-Williams et Wilson 2014; Watson, Hockley et Dewar
2006) témoignent de la reconnaissance tardive, de la part des professionnels, toutes catégories
confondues, des signes cliniques de I'approche de la mort. Bien que certains professionnels
affirment savoir «in their hearts » (Watson, Hockley et Dewar 2006, 236) que la mort d’'un
patient agé est imminente, plusieurs semblent tenter le tout pour le tout. Le transfert de

résidents d’un CHSLD vers une unité de soins aigus vient soutenir la croyance d’'une expertise
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médicale se trouvant en d’autres lieux (Johnson et al. 2014; Watson, Hockley et Dewar 2006) et
celle d’'une tentative d’esquive du mourir en mettant [I']« espoir en un lendemain meilleur »
(Fortin et Maynard 2012, 6). Ces espaces de soins que représentent les hopitaux sont alors
considérés plus sécuritaires et pouvant dispenser des soins nécessitant un équipement et des
savoirs spécialisés mettant ainsi a I'abri des critiques les professionnels quant a leurs
connaissances, leurs expériences et leur expertise de gestion des processus du mourir (Johnson

etal. 2014).

Lorsque lI'imminence de la mort a été décelée, les soignants possedent leur vision
personnelle, teintée par leur expérience du passé, leurs valeurs et leurs croyances, de bonnes
choses a faire aupres des personnes agées en fin de vie (Hopkinson, Hallett et Luker 2003). Si
I'idéal d’'une bonne mort peut guider leur pratique, la réalité est parfois tout autre. Des
changements rapides et inattendus faconnent fréquemment les trajectoires de fin de vie.
Certaines situations, spécialement lorsqu’elles échappent aux savoirs et aux compréhensions
des professionnels, suscitent des sentiments négatifs comme la frustration et la culpabilité de
ne pas avoir pu faire ou avoir su dire lorsqu’il était encore temps (Hopkinson, Hallett et Luker

2003).

En bref, le mourir et la mort surviennent généralement en institution de soins olu des
soignants ont la responsabilité d’accompagner les mourants. Ces responsabilités nouvelles des
soignants a I’égard du mourir n’est pas sans rappeler le role de I’Etat dans la gestion du mourir

et de la mort en Occident.

1.5. Problématique, questions et objectifs de recherche

Ce bref tour d’horizon a situé la facon dont le mourir a progressivement été investi par la
médecine et le politique. De nouvelles valeurs et de nouvelles normes de référence ont favorisé
I’émergence et la consolidation des notions de la bonne mort et du mourir dans la dignité. Nous
avons également pu constater que malgré ces différents mouvements, le mourir et la mort
restent souvent difficilement prévisibles et les soins a visée palliative souvent tardivement mis

en place.

65



1.5.1. Problématique

Notre problématique se situe a l'intersection de différents contextes contemporains qui
prévalaient au moment de I'étude au Québec : d’abord, le contexte démographique de
vieillissement de la population; ensuite, le contexte épidémiologique qui se traduit par la
prévalence des maladies chroniques incurables et potentiellement mortelles; et enfin le
contexte social du « mourir dans la dignité » qui a mené a I'adoption de la Loi concernant les

soins de fin de vie (Québec 2014).

Le vieillissement démographique du Québec est I'un des plus marqués dans le monde. En
2017, la province comptait prés de 1553 1128 personnes de plus de 65 ans, dont 391 471
avaient plus de 80ans (Ministere de la Famille 2018) sur une population totale de
8 394 034 personnes. En 2031, les personnes de plus de 65 ans représenteront le quart de la
population québécoise et la croissance sera encore plus marquée chez les 75-84 ans (Dupras et
Lemire 2012). Bien que les effets du vieillissement sur les individus soient hétérogenes,

plusieurs en expérimenteront des conséquences sur leur santé.

En 2010-2011, 89 % des personnes agées de plus de 85 ans ont déclaré souffrir d’au moins
une maladie chronique (Lecours et al. 2013). Ces maladies sont généralement incurables et
irréversibles. Elles peuvent toutefois étre contrblées, mais nécessiteront des traitements sur
une longue, voire tres longue période. Il peut en résulter I'’émergence d’incapacités. Par ailleurs,
cette possibilité s’intensifie en fréquence et en sévérité plus une personne avance en age
(Séguin, Van Pevenage et Dauphinais 2018). Les personnes du grand age peuvent également
souffrir de syndromes gériatriques® pour lesquels elles nécessiteront une prise en charge
spécialisée, souvent par l'intermédiaire des institutions de soins vouées aux troubles liés au
vieillissement. La chronicité des maladies et des troubles liés a I'dge avancé illustre une
transition démographique sans précédent qui ébranle le modele de soins « épisodiques et de

courte durée a défaut d’étre des services continus et de longue durée » (MSSS 2011, V).

18 | es données sociodémographiques sont inégalement disponibles d’une année a I'autre. La variabilité des indicateurs et leur
découpage ne permettent pas toujours d’obtenir des chiffres récents.

19 | es syndromes gériatriques sont définis dans la littérature médicale comme des troubles liés a I’age avancé. Les syndromes
gériatriques comme le délirium, les chutes, les troubles neurocognitifs, I'incontinence et la fragilité sont multifactoriels et
associés a des comorbidités. Les chances de réversibilité sont quasi inexistantes (Meyer et al. 2020).
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Ce sont généralement des personnes agées de plus de 75ans (Institut canadien
d'information sur la santé [ICIS] 2009) qui bénéficient de la médecine gériatrique hautement
spécialisée dans la prise en charge des troubles liés a la vieillesse. Lorsque les incapacités
deviennent de plus en plus importantes, certaines personnes se voient dans |'obligation de
choisir ’hébergement en CHSLD pour répondre a leur besoin grandissant d’assistance dans les
activités de la vie quotidienne et de la vie domestique. En 2015, 44,5 % des personnes admises
(de fagon permanente, temporaire ou transitoire) en CHSLD avaient plus de 85 ans, pourcentage
oscillant autour de 76,7 % lorsqu’il s’agit des personnes agées de plus de 75 ans (Commission
sur la santé et les services sociaux 2016). En 2010, il est estimé que 12,6 % des personnes de
plus de 85 ans vivent en CHSLD (Ministére de la Famille et des Ainés 2012). Bien qu’une prise en
charge globale puisse étre assurée, l'institutionnalisation des personnes agées peut avoir des
effets négatifs sur eux: « isolement, résignation, dépendance, stagnation, etc. » (Séguin, Van

Pevenage, Dauphinais, 2018, 70).

Ces personnes sont également plus a risque de mourir. Pres d’un décés sur deux survient au
grand age, au-dela de 80 ans. Les femmes, par leur espérance de vie plus élevée que celle des
hommes, sont également plus nombreuses a trouver la mort au grand dge (Azeredo et Fleury-
Payeur 2020). Les déces chez les plus de 80 ans ont plus souvent lieu en institution de soins
(centres hospitaliers et CHSLD). Lorsqu’ils surviennent en centre hospitalier, I'occupation d’un lit
de soins palliatifs est moins fréquente que pour les autres groupes d’age (Guertin et al. 2021).
Selon I'ICIS (2009), les unités gériatriques des centres hospitaliers accueillent des personnes
généralement agées de plus de 75, dont 16 % décéderont durant leur séjour (ce chiffre varie

selon les différents établissements).

Au début des années 2000, c’était le tiers des résidents?® qui décédaient en CHSLD chaque
année (Leclerc et al. 2014; Mission 2012; Phillips et al. 2006). Le nombre de déces en ces lieux
tend toutefois a croitre depuis quelques années. Les décés en CHSLD (entre 2002 et 2016)

représentent pres du quart des déces annuels au Québec (Guertin et al. 2021).

20 Aucune donnée récente n’est disponible quant au nombre de décés en CHSLD, mis a part celles liées a la COVID-19. Au
Québec, les déces qui surviennent en CHSLD sont inclus dans la catégorie « milieu hospitalier ». Le site de Statistique Canada en
témoigne : https://www150.statcan.gc.ca/t1/tbl1/fr/tv.action?pid=1310071501. En revanche, le plus récent rapport de Guertin
et de ses collaborateurs (2021) relate qu’un quart des décés du Québec (de 2002 a 2016) provient des CHSLD.
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Malgré le fort risque de mort qui pése sur les personnes du grand age souffrant des
troubles liés a la vieillesse, peu ont acces a des soins palliatifs. Rappelons que les soins palliatifs
peinent encore a bénéficier a I'ensemble de la population potentiellement admissible (Bédard
et al. 2006, Guertin et al. 2021). Les soins actifs a visée curative lors d’épisodes aigus sont plus
fréquents a I'approche de la mort. Par ailleurs, plusieurs des patients seront hospitalisés dans
les dernieres semaines de vie (Guertin et al. 2021) et plusieurs mourront a I’hopital (Bédard et
al. 2006). Les malades souffrant du cancer et agés de 45 a 75ans sont également plus
susceptibles de recevoir des soins palliatifs délaissant ainsi les plus jeunes ou les plus agés (ICIS

2018), une information que corroborent Guertin et ses collaborateurs (2021)%%.

Il est également présenté dans la littérature que les espaces qui prennent en charge ces
personnes s’organisent, bien souvent, autour de la gestion des corps — soins d’hygiéne et soins
d’assistance dans les activités quotidiennes. lls représentent des lieux de vie, des lieux
d’évaluation, de maintien de I'autonomie, des espaces de travail, mais tres peu des espaces du

mourir et de la mort (Cable-Williams et Wilson 2014; Marcella et Kelley 2015; Parker 2011).

Les études sur les soins de fin de vie en milieu de soins aigus et de soins de longue durée
rapportent, comme il a été répertorié dans [I'état des connaissances, les lacunes
organisationnelles, structurelles, communicationnelles, relationnelles et culturelles et celles plus
spécifiques aux soignants, comme le manque de compétences, de connaissances, de savoir-faire

et de savoir-dire dans |'offre de soins de fin de vie.

Alors que le vieillissement de la population est une réalité bien ancrée au Québec, qui
s’accéléra dans les années a venir, que les maladies chroniques ont pris le pas sur les autres
causes de mortalité et qu’elles représentent prés de 70 % du nombre total de déces, les débats
sur la question du mourir dans la dignité occupe I'espace public. Ces débats ont donné lieu a
I’adoption et a I'entrée en vigueur de la Loi concernant les soins de fin de vie qui érigent et
consolident les droits des personnes en fin de vie (Québec 2014). Cette loi vise, en principe, a
donner acces a toute personne en fin de vie a des soins en adéquation avec ses besoins. Les

soins de fin de vie sont définis par la loi comme des soins palliatifs et I'aide médicale a mourir.

21 Ces constants n’incluent pas les personnes de moins de 18 ans.

68



Tous les établissements de soins du Québec ont dorénavant I'obligation d’adopter une politique

et un programme clinique de soins de fin de vie a cet égard.

La culture de « gestion » institutionnelle du mourir et de la mort est enracinée dans un
contexte social plus large qui se référe a la mort comme étant inopportune et tragique. Malgré
le fait que la mort frappe habituellement au grand age, le mourir n’est pas le résultat inévitable
de la maladie et de la vieillesse, mais bien celui de prises de décisions, de débats éthiques, de
négociations et de reglementations qui accompagnent généralement la fin de vie (Kaufman et
Morgan 2005; Zimmermann 2007). Le contréle politique et social sur les décisions de vie et de
mort, sur la régulation des vies humaines influence I'organisation sociosanitaire du mourir et de
la mort et la facon dont la société — et ses membres — conjugue avec le mal de mort. Ainsi, la
majorité des personnes du grand age terminent leur vie en institution de soins, espace privilégié
pour la gestion des « troubles » liés a la vieillesse. Ces espaces de soins refletent, d’'une certaine
maniére, la ségrégation physique qui est faite des personnes trés agées et de leur mise a I'écart

ultime de la société contemporaine.

Les pratiques entourant le mourir et la mort, en tant que pratiques sociales, sont
caractérisées par la facon dont elles sont incorporées, organisées et reproduites par les
individus qui les adoptent et par les institutions qui les régulent. Elles s’inscrivent également

dans un contexte politique, historique, social et culturel.

Le contexte québécois actuel, tant démographique, épidémiologique, social que législatif,
avec l'accélération du vieillissement de la population et I'entrée en vigueur récente de la Loi
concernant les soins de fin de vie, présente une occasion privilégiée pour comprendre les
pratiques entourant le mourir auprés des personnes du grand age séjournant en institution.
Autrement dit, ce contexte de grand changement quant aux obligations des établissements de
soins dans I'adoption de politiques et de programmes cliniques de soins de fin de vie laisse
présager un faconnement des pratiques en cours chez les professionnels de la santé travaillant

aupres des personnes au grand age et mourantes en institution.
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Par conséquent, ce projet de recherche vise a documenter les pratiques entourant le
mourir aupres des personnes du grand dge séjournant en institution ou la principale mission de

soins n’est pas celle de I'accompagnement vers la mort, mais bien celle du maintien de la vie.

1.5.2. Objectifs et question de recherche

Les pratiques entourant le mourir des personnes du grand dge sont au cceur de cette these.
Elles sont une production sociale, localement ancrée et informent plus largement sur ce qui est
historiguement constitué, politiquement signifiant et socialement acceptable. L'intérét pour ce
phénoméne s’inscrit a la fois dans le contexte québécois, canadien et méme international ou les
questionnements entourant le « mourir dans la dignité » suscitent de nombreux débats et

enjeux de société.

Compte tenu de la complexité des pratiques entourant le mourir, du contexte du
vieillissement de la population et de la récente entrée en vigueur de la Loi concernant les soins
de fin de vie qui s’opérationnalise en institution de soins et par les professionnels de la santé,
cette these documente la facon dont les pratiques entourant le mourir faconnent les

trajectoires de fin de vie des personnes du grand dge en institution de soins gériatriques.

Le principal objectif de cette étude est de documenter les pratiques entourant le mourir des
personnes du grand age en institution apres I'entrée en vigueur de la Loi concernant les soins de
fin de vie. Nous postulons que ces pratiques sont modulées par le contexte politique, historique,
social et culturel entourant le mourir et la mort au Québec, par I'organisation sociosanitaire et
par les valeurs individuelles et celles plus collectives qui régissent les actes des différents
acteurs engagés dans le processus du mourir. Plus précisément, les objectifs de cette recherche
sont les suivants :

1. Documenter les pratiques entourant le mourir et la mort des personnes du grand age en
institution gériatrique, les similitudes et les variations interindividuelles, interprofessionnelles et
interinstitutionnelles;

2. Explorer les conditions dans lesquelles les personnes du grand age séjournant en institution
vivent leur fin de vie, leur mourir et leur mort;

3. Examiner les trajectoires de fin de vie des personnes du grand age;

4. Documenter les enjeux qu’engendre la mise en application de la Loi concernant les soins de fin
de vie auprés des personnes du grand age séjournant en institution.
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Cette recherche qualitative et multisite est susceptible de mener a une meilleure
compréhension des mécanismes a l'ceuvre dans |'opérationnalisation de la loi par les
professionnels de la santé engagés dans les pratiques auprés des personnes du grand age en fin
de vie de différents établissements de soins. De |la question principale découlent plusieurs sous-
guestions : comment le mourir et la mort sont-ils abordés dans ces institutions de soins ?
Comment les différents acteurs (soignants et proches) donnent-ils sens du mourir ? Qu’est-ce
gue la mort d’'une personne du grand age signifie pour les soignants, pour les proches, pour la

société ?

Conclusion

Ce premier chapitre proposait un tour d’horizon sur I'évolution du mourir, de la mort et du
vieillissement en Occident. Il a été exploré la facon dont les modalités politiques de gestion du
mourir et de la mort, avec la Loi concernant les soins de fin de vie notamment, permettent un
controéle de plus en plus accru des pratiques entourant le mourir et la mort en offrant davantage
de choix quant aux facons de terminer sa vie dans la dignité. Cependant, I'association de la mort
a la vieillesse engendre d’autres enjeux qui semblent difficilement conciliables avec cette
derniéere notion. Cette relation assez nouvelle entre la mort et la vieillesse change les modalités
et la durée du mourir et brouille les pistes menant aux soins de fin de vie (soins palliatifs et aide
médicale a mourir) tout comme celles qui permettent I'atteinte de I'idéal d’'une bonne mort.
Cette these vise a explorer les pratiques entourant le mourir des personnes du grand age en
institution gériatrique apres I'entrée en vigueur de la Loi concernant les soins de fin de vie. Dans
le prochain chapitre, nous illustrerons nos inspirations théoriques et les contours de la

recherche telle qu’elle a été pensée et adaptée aux différents milieux de soins.
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Chapitre 2 — Inspirations théoriques et méthodes

Introduction

Dans le chapitre précédent, nous avons exploré I'évolution du rapport au mourir, a la mort et au
vieillissement en Occident et plus particulierement au Québec. La relation entre la mort et le
vieillissement est complexe et reflete, en quelque sorte, la facon dont les professionnels de la
santé et la société tout entiére gerent le mal de mort. Il a été souligné I'importance d’envisager
le mourir, la mort et le vieillissement comme des transcriptions sociales significatives
localement et ancrées historiguement. Cette recherche y fait écho en posant un regard
anthropologique critique qui s’intéresse a la fois au collectif et a I'individu en proposant une

ethnographie du mourir en contexte de soins gériatriques.

La structure du présent chapitre se décline en deux temps. La premiere partie sera
entierement dédiée aux inspirations théoriques qui guident la conceptualisation des différentes
notions développées dans les chapitres suivants : la pratique, le mourir et la mort, la fin de vie
et les trajectoires. La seconde partie s’intéressera aux aspects méthodologiques, aux

considérations éthiques, au processus d’analyse et enfin aux limites de cette recherche.

2.1. Inspirations théoriques

L'objet de cette thése, au moment de sa conceptualisation jusqu’a mi-parcours du terrain,
mettait 'accent sur les pratiques de « soins » de fin de vie et leur changement aprés de I'entrée
en vigueur de la Loi concernant les soins de fin de vie. Comme nous |'aborderons a la section
suivante, la notion de « changement de pratiques » a rapidement été abandonnée, tout comme
I’a été la focale sur les pratiques dites « soignantes ». Ni la premiére, ni la seconde ne permettait
de saisir le mourir et la mort des personnes du grand age en institution. Elles brouillaient la
vision de ce qui était déja dissous, voire parfois absent : les soins de fin de vie. Il nous est alors
paru nécessaire d’élargir I'investigation au-dela des soins de fin de vie. Vivre la fin de sa vie et sa
fin de vie en institution, lorsqu’au grand age, signifie emprunter une trajectoire souvent non

linéaire, ou des allers-retours entre soins a visée curative et d’autres a visée palliative



s’entrelacent au détour des multiples épisodes aigus de maladie. La notion de trajectoire s’est
ainsi imposée, non pas comme fin en soi, mais comme partie intégrante de |’histoire de vie ou

du parcours de fin de vie des personnes du grand age.

Dans le but de répondre a la question de recherche sur les pratiques entourant le mourir et
les trajectoires de fin de vie des personnes du grand age, il convient de s’attarder quelques
instants a I'arrimage conceptuel et théorique de ces différentes notions : la pratique, le mourir
et la mort et les trajectoires de fin de vie. Cet assemblage a guidé la collecte et I'analyse des
matériaux sans pour autant restreindre I'émergence de nouvelles catégories d’analyse (Blais et

Martineau 2006).

2.1.1. La pratique

Définition
Une pratique représente un ensemble de faires et de dires incorporé et partagé. Elle est un
produit de I'histoire et de la culture. Elle requiert que I'agent qui la porte détienne une certaine
compréhension du savoir-faire, du savoir-dire engagé dans un contexte spécifique, et ce, dans le
respect des régles et des normes auxquelles la pratique répond. La pratique est également
modelée en fonction des valeurs, des croyances, des émotions et des désirs de |'agent qui la
concrétise (Schatzki 1996). Les pratiques ne sont pas modulées seulement par les intentions ou
les connaissances d’un agent, mais aussi par les circonstances et les conditions qui lui sont

externes (Wilkinson et Kemmis 2014). La pratique agit a titre d’unité d’analyse du social.

Origine
Dans [|'histoire des sciences sociales, deux écoles de pensée — le structuralisme et
I'interactionnisme — se sont longtemps opposées pour comprendre la constitution du social. Le
structuralisme agissait a titre de théorie dite de « contraintes » (Lévi-Strauss 1973; Ortner 2006)
en situant 'action sociale comme produit de la structure. L’interactionnisme, quant a lui,
mettait I’accent sur le réle de I'individu et de ses interactions dans la création du monde social
(Goffman 1969 [1956]; Howarth 2007). Bien que cette distinction soit plutdt réductrice, I'idée

est ici d’envisager I'opposition entre la structure et I'acteur. Au tournant des années 1970 et en
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réponse a cette opposition, les théories sociales ont été marquées par |'apparition d’'une
nouvelle unité d’analyse et d’expression du social, a savoir, la pratique (Nicolini 2013; Ortner
1984, 2006; Schatzki, Knorr-Cetina et von Savigny 2001). L’'attrait de cette unité d’analyse
repose sur le fait qu’elle se centre autant sur lindividu que sur le collectif dans la

compréhension de I'expression du social.

Cet intérét marqué envers la pratique n’engendre toutefois que peu de consensus pour une
théorie unifiée (Nicolini 2013; Reckwitz 2002; Schatzki, Knorr-Cetina et von Savigny 2001;
Wilkinson et Kemmis 2014). Il existe presque autant de théories de la pratique qu’il existe
d’auteurs qui I'abordent (Nicolini 2013; Reckwitz 2002; Rouse 2007). C'est pourquoi nous
développerons essentiellement sur les éléments communs de la théorie de la pratique, sans
toutefois nous y restreindre dans la collecte et I'analyse des données. Par ailleurs, il est
généralement admis dans la littérature que I'opérationnalisation empirique d’une théorie de la
pratique définie de facon trop conservatrice s’avere difficile, voire méme impossible

(Dubuisson-Quellier et Plessz 2013).

L’émergence de la pratigue comme unité d’analyse a été initiée par Bourdieu (1977, 1980)
et Giddens (1979, 1984). lls ont développé le concept autour de I'idée que la vie sociale est
contingente aux pratiques humaines. Selon ces auteurs, les principales caractéristiques de la vie
guotidienne doivent étre comprises comme l'effet des relations entre les structures et les

individus (Bourdieu 1977; Giddens 1979, 1984; Nicolini 2013).

Bourdieu est largement connu pour avoir développé le concept d’habitus qui, brievement
décrit, réfere a lintériorisation permanente de l'ordre social a travers le corps humain
(Bourdieu 1977; Postill 2010) et a la reconnaissance de I'« agent » dans sa capacité d’innovation
et d’'improvisation. L’habitus fonctionne comme I'opérateur qui met en relation la structure et
I'individu dans la production et la reproduction des pratiques. En vivant dans une société
organisée par des contraintes et par les pratiques des agents, les autres individus développent

des prédispositions a agir d’une certaine maniere.

La théorie de la structuration de Giddens (1979, 1984) renvoie a la production et a la

reproduction de la vie sociale en considérant d’égale posture I'agent et la structure. La relation
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entre les deux composantes de la vie sociale I'a amené a développer la notion de « dualité de
structure », qui s’opére comme suit. D’abord, il y a la structure constituée de regles, de
ressources et d’'un ensemble de relations en transformation. Ces derniéres représentent les
propriétés du systeme social. Puis, il y a le systéme, qui est la reproduction des relations entre
individus et collectivités organisées comme des pratiques sociales régulieres. Enfin, la
structuration est définie comme I'ensemble des conditions qui gouvernent la continuité ou la
transformation de la structure, et donc permet la reproduction du systéme social. C'est dans les
activités des « agents » et a travers celles-ci que sont reproduites les conditions qui permettent
la réalisation de ces activités. Enfin, pour Giddens (1979), I'étude des pratiques n’est pas une

alternative antagoniste a I’étude des systémes, mais un complément nécessaire (Ortner 1984).

Les pratiques doivent étre comprises comme |'effet des relations entre le collectif et les
individus (Bourdieu 1977; Giddens 1979, 1984; Nicolini 2013), entre la structure sociale et les
activités des agents. La vie sociale en tant que systeme organisé par des contraintes normatives,
organisationnelles, environnementales, culturelles, institutionnelles et par les valeurs,
croyances, les finalités et les significations des individus fait en sorte que les personnes agissent
d’une certaine facon qui est comprise de la collectivité. Il y a également des modalités qui
exercent des forces structurantes sur les pratiques, soit I'histoire, la culture?? et les relations de
pouvoir (Ortner 2006). Les interactions entre ces trois modalités permettent de comprendre
comment le systeme est enraciné dans les pratiques sociales. Les pratiques prennent ainsi
racine dans les macro-institutions (systeme de santé, institution de soins, par exemple), mais
également dans les micro-interactions (relations professionnelles, relations interpersonnelles
notamment). Ortner (2006) interprete la théorie de la pratigue comme étant une théorie de
I'histoire. En fait, elle accorde une place centrale a I'importance du temps qui passe et a la

durée dans la construction d’objets sociaux.

La structure ou le systeme forme un type de contexte particulier, associé a un
environnement social structuré, qui produit des pratiques collectivement orchestrées (Bourdieu

1977), historiguement et culturellement constituées. Le contexte permet ou restreint la

22 La culture est définie, de fagon extrémement simplifiée, comme étant un construit qui oriente les
représentations et les visions du monde (Laberge 1996; Ortner 2006).
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pratique (Wilkinson 2015). La structure est sociale, c’est-a-dire qu’elle représente un élément

totalisant et concret (Schatzki 1996).

L'individu, quant a lui, est le produit de différentes relations de pouvoir qui sont
collectivement ordonnées et engagées dans les agissements quotidiens. L'individu possede
toutefois la capacité (agentivité) d’agir sur ces relations. |l détient la capacité de désirer, de
manifester des intentions et d’agir sur le monde. Ses capacités sont toutefois conditionnelles
aux forces culturelles et collectives qui agissent dans un contexte spécifique. Autrement dit, ce
qui crée du sens pour un agent est gouverné par ce qui a du sens pour lui, mais ce qui en a pour
lui est aussi le produit de sa compréhension, de ses valeurs et de ses croyances. Ses capacités
sont toutes aussi liées a son identité et a sa position dans le systeme, produit d’une construction
sociale de pratiques particulieres (Ortner 2006; Schatzki 1996). En somme, I'individu porte les
pratiques sociales dans un contexte spécifique. Il n’est ni complétement autonome, ni
totalement soumis aux normes. Il comprend le monde et utilise son savoir-faire et ses désirs

dans I'actualisation d’une pratique (Warde 2005).

La pratique peut alors étre comprise comme étant a la fois propre a I'individu et au collectif,
mais son analyse passe nécessairement par |'action collective. Une pratique partagée
représente diverses pratiques individuelles qui se manifestent différemment, mais qui, mises en
relation, permettent I'accomplissement d’un tout collectif. Les individus sont interdépendants
et liés par une profonde sensibilité mutuelle. lls modifient constamment leur facon de répondre
alors gu’ils interagissent les uns avec les autres dans le développement d’une pratique partagée
(Barnes 2001). En fait, les actions de chacun s’organisent au regard des actions et des réactions
des autres dans I'actualisation d’une pratique. Les pratiques homogénéisent les membres d’'un
groupe et les distinguent des membres d’un autre groupe (Bourdieu 1977). Ainsi, cela réfere a
I'idée que tout est une question de savoir-faire et de la maitrise des compréhensions communes

d’une pratique partagée et collective, engagée dans un contexte spécifique (Warde 2005).

Enfin, les pratiques sont le produit de conditions spécifiques de I’histoire. Elles résultent des
pratiques antérieures, transformées par les pratiques actuelles. Selon ces idées, les dimensions

sociales et historiques font que les pratiques transcendent les individus et les organisations.
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La pratique est a la source de construction de sens et de normativité (Wilkinson 2015). Les
pratiques sociales sont invisibles en soi. C’'est en investiguant et en interprétant leurs différentes
dimensions qu’il est possible de découvrir les pratiques (Schatzki 2001). Ces différentes

dimensions comprennent la signification (ou le sens), les regles (ou normes) et les valeurs.

Trois dimensions de la pratique

1. Sens, signification ou « meaning »
Une pratique demande une certaine facon de comprendre le monde, qui est culturellement et
historiqguement spécifique. C'est une forme de savoir-faire qui est collectif et partagé (Sewell et
William 2005). Autrement dit, la compréhension et la signification des pratiques représentent
une certaine forme de « tradition » culturelle qui se perpétue dans la communauté puisqu’elles

s’inscrivent a la fois dans le corps et dans la pensée des agents (Nicolini 2013).

Il importe de distinguer les significations d’un phénomene collectif de celles, aussi diverses
soient-elles, des sujets individuels. L’exemple suivant est éloquent.
The concept of « mother » as constituted by relationships to « father », « aunt »,
« child », etc., is different from what mother means to me in particular, as a
consequence of my life experience. The first concerns categories in relation to each
other, this intersubjectivity or in society as such, where the second as to do

specifically with cultural concepts in relation to the persons pragmatically using them
(Sahlins 2000, 272).

La signification est construite par les membres d’un groupe spécifique qui dépendent les
uns des autres. Une pratique détient un sens seulement lorsqu’elle est comprise et partagée
dans un contexte particulier. Elle pourrait étre sans signification dans un contexte social
différent (Elias 1985) ou doté d’un autre sens selon le regard d’un autre acteur qui en est

témoin.

Ces significations sont importantes et permettent de comprendre les identités et le sens
des individus et des choses : qui est quelgu’un et qu’est-ce que signifie cette personne ou cette
chose ? Ces identités/significations occupent une fonction dans les relations. La relation peut
également étre déterminante dans linstitution de [lidentité, de la signification. Les

identités/significations sont dépendantes du contexte dans lequel les pratiques prennent forme.
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Il s’agit alors d’identifier quelle identité ou quelle signification est mobilisée lors de I'exécution
d’une pratique. La pratique est également réalisée en fonction de ce qui a le plus de sens pour
I’agent en réponse a la compréhension des identités/significations des différentes entités. Cela
revient a considérer le contexte, qui est autant spatial que temporel (Wilkinson et Kemmis
2014), comme étant une des caractéristiques centrales du social. Ces pratiques n’ont de sens
qgue lorsqu’elles s’expriment dans une image tacite du monde qui est inhérente a une

communauté donnée (Turner 1994).

2. Normes
Une pratique sociale spécifique demande une certaine forme de savoir et de connaissance
(Reckwitz 2002) qui oriente les conduites afin qu’elles se conforment aux conventions du
collectif. Les normes réferent ainsi a des codes de conduite qui définissent les actes permis ou
interdits socialement, encouragés ou non dans un contexte donné (Massé 2015). Les normes
représentent in fine des regles qui sont partagées dans un groupe et qui tendent a prescrire les

comportements acceptables.

Les normes ont un effet structurant sur les pratiques, si bien qu’elles modulent les faires et
les dires des individus. Elles jouent ainsi un role normalisateur puisqu’elles sont intériorisées par
les individus. Elles sont des « solutions routinisées [...], elles préexistent bel et bien au-dela des
comportements qu’elles fagonnent » (Massé, 2015, p. 53). Ces normes sont le fruit de
politiques, de régles institutionnelles, de regles professionnelles, mais également de valeurs
sociales et morales plus implicites. Par conséquent, les pratiques sont partagées si les actions se

conforment, dans une certaine mesure, aux regles et aux normes qui les définissent.

Les normes peuvent également s’exprimer a travers des régimes normatifs pluriels (Maffi et
Papadaniel 2017), c’est-a-dire qu’il peut paraitre difficile de se restreindre a un régime normatif
unique, de l'appliquer et de le faire accepter ou respecter des autres. C'est généralement
lorsque cette pluralité s’exprime que les négociations, les doutes, les ambivalences et les

contradictions émergent.
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Suivre invariablement les regles dans la réalisation d’une pratique reléeve davantage du
novice. L'expert détenant des expériences du passé multiples naviguera plus aisément dans ces

ambiguités.

3. Valeurs
Les pratiques sociales sont donc incorporées et le lieu d’'un ensemble d’activités mentales, qui
permettent de comprendre le monde, de désirer, de savoir faire, de savoir étre (Reckwitz 2002).
Il s’agit la de I'appréhension de la morale et des affects engagés dans la réalisation d’'une

pratique.

Les valeurs présupposent une notion du désirable ou de I'idéal (Massé 2015). Elles donnent,
en réalité, une certaine direction a la facon dont les individus, les institutions et les sociétés
agissent et a ce qu’ils estiment important. Ces valeurs sont culturellement approuvées. Elles ont
une existence a part entiére, en dehors de I'individu, bien que ce dernier puisse les reconnaitre
de facon plus ou moins passive (Massé 2015). Les valeurs deviennent des « criteres » de
jugement du juste et du souhaitable. Elles orientent les préférences individuelles et collectives a
I’égard de situations permettant d’en juger le bien-fondé et de justifier certains choix de guide
d’action (normes). Elles sont souvent difficilement observables et doivent étre « déduites des
discours et des pratiques sociales » (Massé 2015, 67). Si les valeurs ne sont pas en soi des

maniéres d’agir, elles servent de fondement a des normes reconnues et partagées.

Les normes et les valeurs sont intrinsequement liées et s’alimentent les unes les autres.
Elles peuvent aussi entrer en conflit. Une personne peut se conformer a certaines normes pour
le bien commun malgré qu’elles puissent étre en contradiction avec ses valeurs personnelles.
Bien que I'individu fasse la propre hiérarchisation de ses valeurs, il reste que le contexte et la

société dans laquelle il vit en dessinent la matrice de base (Massé 2015).

Comme mentionné précédemment, les faires et les dires, qui constituent une pratique,
engagent la signification, les normes et les valeurs. Cela laisse présager qu’une pratique peut
étre collectivement orchestrée tout en présentant des variations individuelles ou collectives en

fonction des agents qui la portent (Warde 2005).
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En bref, la théorie de la pratique propose d’appréhender les relations dialectiques entre la
structure et I'acteur afin d’y saisir les pratiques a partir de différents éléments que sont les

significations, les normes et les valeurs.

2.1.2. La mort, le mourir, la fin de vie et les trajectoires

Les sciences sociales s’intéressent a la définition et a la production de différentes formes de vie
et de mort ainsi qu’a I'ambiguité des frontiéres qui les séparent. Les débats se disputent un
marqueur commun de la fin de vie (Kaufman et Morgan 2005), de I'établissement d’un seuil a
partir duquel il soit possible de déterminer I'entrée dans la phase du mourir et des critéres clairs
qui définissent la mort. Ces frontiéres restent néanmoins poreuses, mobiles et a définir

(Kaufman et Morgan 2005; Rossi 2010a; Timmermans 2010).

La mort biologique et sociale
La mort est a I'image de I'étre humain, a la fois biologique et sociale (voire politique). Sa
définition n’est pas uniforme, comme les éléments qui la caractérisent ne sont pas partagés de
tous (Bernat 2018; Clavandier 2009). La mort est confirmée par un ensemble de

représentations, de pratiques et de politiques qui divergent a travers le temps et I'espace.

D’un point de vue biologique, la mort est I'opposé de la vie, tout comme elle y est
indissociable. Elle détermine la limite temporelle de la vie individuelle (Lafontaine 2008).
Jusgqu’aux années 1950, la mort était un phénomeéne unitaire ou I'arrét de la respiration, de la
circulation sanguine et des fonctions cérébrales étaient interreliés (Bernat 2018; Saint-Arnaud
1996). Le développement des connaissances médicales et I'’émergence des technologies
permettant de supporter la vie (life-support technologies) viennent ébranler les frontieres entre
la vie et la mort (Kaufman et Morgan 2005). C’est en partie grace au développement de la
réanimation et de la ventilation assistée que I'interdépendance des systemes a changé.

The determination of whether such a person was alive or dead became ambiguous:
such a person possessed some characteristics of living persons (e.g., retained
heartbeat, circulation, digestion, and excretion) but also possessed some

characteristics of dead persons (e.g., no breathing, circulatory control, consciousness,
or movement) (Bernat 2018, 399).
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Dans cette perspective, la mort s’avere un processus a l'intérieur duquel il faille saisir
I'« élasticité [des] frontiéres » (Lafontaine 2008, 70). Des auteurs (Memmi 2003; Saint-Arnaud
1996) constatent que plus la mort est investie de la technologie, plus sa dissociation d’avec la

vie est difficile a opérationnaliser.

Dans cette thése, la mort est envisagée comme l'instant précis ou la vie s’arréte. La mort
« est déterminée par les arréts complets et définitifs des fonctions cardiorespiratoires et des
fonctions cérébrales » (Commission de I'éthique de la science et de la technologie 2010, 5),
constatés par un médecin a la suite de I'’examen minutieux de I'absence d’une série de signes

cliniques du corps inerte (Clavandier 2009, Lafontaine 2008).

D’un point de vue social, la mort peut précéder I'arrét des fonctions biologiques d’un
individu. La mort sociale, notion introduite par Sudnow (1967), survient lorsque les attributs
sociaux d’une personne cessent d’étre pris en compte par I'entourage (soignants ou proches)
lorsque I'on se référe a elle. L'existence sociale est alors compromise, malgré les fonctions
vitales effectives. Selon Mulkay (1992), la mort sociale est une réponse culturellement
contingente au changement démographique et s’exprime dans des processus interactionnels.
Autrement dit, la mort sociale peut étre attribuée par une personne et non par une autre, et la
personne peut se percevoir elle-méme comme morte socialement en I'absence d’interactions

avec un proche ou avec un soignant.

Le mourir

L'acte de mourir [...] est celui d’un vivant. Il est occasion de performances sociales,
familiales, médicales et autres, qui structurent non seulement des espaces
institutionnels, mais le temps, celui de « avant-la-mort », dans l'interaction de deux
réseaux relationnels, 'un « naturel », celui des familiers, des amis, du voisinage,
I"autre institutionnel : I'hopital, le savoir médical, les services publics (Lemieux 1982,
27).
Le mourir réfere a un nouveau paradigme des sciences sociales développé a partir des
années 1970, qui s’intéresse davantage a la période qui précede la mort biologique qu’a la mort
en elle-méme (Brim et al. 1970; Lafontaine 2008). Ce nouveau paradigme est contingent aux

différentes transitions (épidémiologique, démographique) qui se sont opérées au siecle dernier.
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Mourir prend du temps (Strauss 1992), c’est pourquoi il peut étre considéré comme un
processus dynamique qui s’inscrit dans la durée. Il précede la mort biologique. Ce processus est
généralement associé a la fin de vie irréductible a une évaluation clinique (pronostic) (Fortin et
Lessard 2021) variant de quelques heures a quelques mois en fonction du contexte (Kellehear
2014; Walter 2020). Selon Broom (2015), la construction et la définition du mourir est

hautement dépendante de la médecine, et peut-étre davantage des médecins.

D’autres auteurs (Kellehear 2014; Walter 2020) définissent toutefois le mourir en dehors du
champ médical pouvant s’échelonner de quelques secondes (lors d’un accident, par exemple) a
guelqgues années (a la suite de maladies dégénératives notamment). Selon Elias (1985, 2), le
mourir n’est pas qu’une question d’une vie qui s’achéve. Il peut également se définir par un long
parcours en institution : « many people die gradually: they grow infirm, they age. » De ce point
de vue, le mourir n’est pas qu’une période temporelle, il est également « a journey » :

Dying is also an interpersonal journey that frequently involves material, religious,

financial, medical and family preparations and/or rites as well as testing, trying and
often unexpected social experiences involving other people (Kellehear 2014, 15).

Glaser et Strauss avaient pensé la mort comme une « succession de "statuts transitionnels"
dans un passage de statuts de la vie a la mort » (Baszanger 1992, 25). Nous aborderons le
mourir comme un processus et comme une expérience de la vie, puisqu’il se situe a l'intérieur
de ses frontiéres (Barrett 2011). C'est un phénomene empreint d’'une signification sociale,

culturelle et politique qui change a travers le temps et les lieux (Cottrell et Duggleby 2016).

La fin de vie
La fin de vie initie la derniere étape du parcours de vie (Carr et Luth 2019), sans pour autant
gu’il soit possible d’en tracer des contours clairs, a tout le moins, de son commencement
(Ennuyer 2013b). Il s’agit d’'une période de vie qui se situe a I'une des extrémités de celle-ci et
qui est pres de la mort. La « fin » rappelle la limite, la cl6ture, mais se situe a I'intérieur de la vie
(Pradines, Pradines-Rouzeirol et Poli 2009). Evoquer la fin de vie, c’est aussi parler de la vie
jusqu’a son terme. Selon Ennuyer (2013b), la fin de vie releve davantage de la vie que de la

mort. Etudier seulement la terminaison de la vie serait ainsi réducteur (Clavandier 2009).
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De nos jours, la fin de vie est généralement associée a un point de vue clinique et
s’accompagne bien souvent des derniers soins (Mino et Fournier 2008). Elle peut aussi étre
définie comme étant la période entre le début d’'une maladie grave et la mort ou entre la fin des
traitements curatifs et la mort. Si elle survient fréqguemment au grand age, elle doit en étre
dissociée puisqu’en réalité elle peut s’expérimenter a tous les ages de la vie (Ennuyer 2013b), et
ce, malgré le fait que « plus on avance en age et plus la perspective d’une fin de vie "prochaine"

apparait non plus comme un accident possible, mais comme une certitude » (Ennuyer 2013b,

105).

Cette période est souvent associée a un état de santé diminué chez le malade (O’Shea et al.
2008) dont la prise en charge est |'affaire des institutions de soins, malgré I'engagement plus ou
moins actif des proches. C'est généralement au cours de cette période que sont mis en place les
« soins » de fin de vie, enfin lorsque I'imminence de la mort a été identifiée par les soignants.
Les soins de fin de vie sont souvent assimilés aux soins palliatifs qui, dans I'imaginaire collectif,
renvoient aux soins apportés aux personnes adultes au stade terminal d’un cancer. Selon
plusieurs auteurs (Casey et al. 2011; O’Shea et al. 2008), les soins de fin de vie couvrent une
période plus importante que celle qui survient immédiatement avant la mort. Les études
montrent toutefois un manque de cohérence entre les différentes définitions utilisées dans la
littérature. Les soins de fin de vie feraient davantage partie d’'un continuum de soins que
référence a un point de rupture entre les soins curatifs et les soins palliatifs (O’Shea et al. 2008).
La période temporelle différe ici puisque, dans un tel contexte, la fin de vie est développée
autour de la toute fin de la vie (Ennuyer 2013b) ou de la fin de vie « active » (Sussman et al.

2017).

Au Québec, les soins de fin de vie sont définis par la Loi concernant les soins de fin de vie. lls
incluent, entre autres, les soins palliatifs (comprenant la sédation palliative continue) et I'aide
médicale a mourir (Québec, 2014). D’un point de vue légal, au Canada, |'arrét Carter c. Canada
définit, de facon assez vague, la fin de vie comme étant une mort naturelle raisonnablement

prévisible et « pas trop lointaine? », alors que la loi québécoise ne mentionne aucun critére

23 Cette formulation est utilisée sur le site du Gouvernement du Canada, https://www.canada.ca/fr/sante-canada/services/aide-
medicale-mourir.html, consulté le 3 aoGt 2020.
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spécifique a la fin de vie sauf peut-étre celui de souffrir d’'une condition médicale avancée et
irréversible (Québec, 2014). Cependant, cette fin de vie identifiée ne permet que 'accés a I'aide

médicale a mourir et élude les autres possibilités.

Si la fin de vie est abordée dans les chapitres suivants, elle n’est pas I'enjeu central de cette
thése. La fin de vie telle qu’appréhendée ici réfere bel et bien a la derniére étape du parcours de
vie. Ainsi, la fin de vie s’arrime a une période ou a une phase de la vie, alors que le mourir est

appréhendé comme un processus, ce qui ameéne a la notion de trajectoire.

Les trajectoires

Le mourir et la fin de vie se vivent a travers des « journey of dying » (Kellehear 2007b, 137).
Nous traduirons cette expression par trajectoire de fin de vie. Cette trajectoire est envisagée
comme un fait social ou interviennent une série d’acteurs (personne malade, sa famille et les
soignants) (Baszanger 1992; Strauss et al. 1985) et d’institutions de soins, de routines du travail,
des espaces de prise en charge. Ces trajectoires sont également décrites et analysées selon les
pratiques exécutées au cours de la maladie chronique (Baszanger 1992; Mino et Frattini 2009;
Strauss et al. 1985) et, par extension, pour les besoins de cette thése, de la fin de la vie. Cette
trajectoire n’est pas nécessairement le chemin emprunté par le patient dans le systeme de
soins, mais plutot la facon dont les soignants déploient et organisent leurs pratiques (Mino et
Frattini, 2009). Strauss et ses collaborateurs (1985) envisagent la trajectoire comme étant
négociée entre les différents acteurs, ce qui la rend souvent complexes. La notion de trajectoire
permet de saisir différents éléments qui affectent le travail autour de la maladie et du mourir
(Baszanger, 1992). Les trajectoires ne sont pas fixes, mais changent en fonction des acteurs et
des évenements qui entrent en scéne. Selon Baszanger (1992, 35) :

La force d’une réflexion en termes de trajectoire est, me semble-t-il, de donner au

chercheur un cadre pour appréhender la complexité du phénomene qu’il cherche a

étudier [...].

Les trajectoires telles que documentées ci-aprés ne débutent pas lorsque la personne est

considérée comme mourante, mais plutot lorsque persistent une ou des incertitudes quant aux
voies a emprunter. Les trajectoires ne sont pas ici linéaires puisqu’elles peuvent emprunter une

voie ou s’entrecroisent, se combinent, se multiplient ou s’absentent les pratiques.
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2.2. Aspects méthodologiques

Des auteurs (Dubuisson-Quellier et Plessz 2013, Nicolini 2013, Olivier de Sardan 2008, Ortner
2006, Schatzki 2012) ont mis en évidence la pertinence d’une démarche ethnographique,
incluant I'observation directe et les entretiens semi-dirigés, pour comprendre les pratiques
sociales d’un groupe donné. De ce point de vue, c’est en interrogeant le lieu de constitution et
de transformation du social qu’il est possible d’observer la manifestation organisée des
pratiques — dans ce cas — du mourir. Selon ces mémes auteurs, les pratiques sociales sont
invisibles en soi; c’est en étudiant leurs différentes dimensions qu’il devient alors possible de les

documenter.

Ces méthodes qualitatives sont sensibles aux contextes et aux interactions entre les
individus (Price 2013). Elles permettent d’embrasser les multiples réalités qui sont ancrées a la
fois dans les expériences, dans les relations de pouvoir, dans les environnements

organisationnels précis et plus largement dans le contexte social et politigue du moment.

Ce projet de recherche s’appuie sur une démarche ethnographique. Concretement, elle
repose sur différentes formes de production de données: 1) des observations directes
effectuées par I'immersion intensive dans deux institutions de soins accueillant des personnes
du grand age; 2) des entretiens semi-dirigés auprés de soignants travaillant dans ces
institutions; 3) des entretiens semi-dirigés auprés de proches endeuillés; 4) des entretiens
informels avec des soignants, des proches et des personnes du grand age; 5) du recueil de
sources institutionnelles écrites; et enfin 6) de la reconstitution d’histoires de fin de vie de
personnes du grand age. Cette méthode qualitative est de plus en plus valorisée en contexte de
soins (Laprise et Loignon 2013) puisqu’elle permet, via une immersion intensive du chercheur
dans un lieu donné, d’appréhender la réalité vécue par les différents acteurs et d’accorder plus
de profondeur aux données recueillies en répondant notamment au quoi, au comment et au
pourquoi des phénomeénes étudiés. L'enquéte ethnographique est habituellement considérée
comme la stratégie de recherche la mieux adaptée pour |'exploration de phénomenes sociaux

complexes (Caronna 2010, Olivier de Sardan 2008).
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2.2.1. Choix des lieux a I’étude

Les données ont été recueillies principalement sur deux sites, soit ceux de deux institutions
publiques gériatrigues montréalaises accueillant des personnes agées fragilisées : un CHSLD
d’un Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux (CIUSSS) montréalais et une
unité de gériatrie d’'un centre hospitalier universitaire. Les décisions du choix de ces lieux
divergent. Le CHSLD a été sélectionné puisqu’il est un milieu de vie des personnes agées en
grande perte d’autonomie et ol pres d’un tiers des résidents meurent chaque année (Leclerc et
al. 2014; Mission 2012). La Loi concernant les soins de fin de vie devait également
s’opérationnaliser en ces lieux ou les soins aux mourants étaient jusqu’alors considérés comme
étant lacunaires (Bédard et al. 2006; MSSS 2010; Mission 2012; Shang 2013). Le CHSLD
présentait un milieu d’investigation privilégié pour rendre compte de pratiques entourant le
mourir des personnes du grand age apres |'entrée en vigueur de la Loi concernant les soins de

fin de vie.

Le choix de l'unité gériatriqgue hospitaliere s’inscrivait dans un projet de recherche plus
large abordant, entre autres, les prises de décisions entourant le passage des soins curatifs aux
soins palliatifs lors de maladies graves a pronostic incertain (2016-2020)?*. La personne-
ressource a cette unité, D" Michelle (nom fictif), avait émis le souhait de participer a cette
recherche afin de mieux cerner les processus encourus lors des situations de fin de vie. Bien que
les unités gériatriques ne soient pas reconnues comme lieu du mourir et de la mort, 16 % des
personnes agées y décedent chaque année (ICIS 2009). Cette volonté avait été émise avant la
restructuration de l'unité de gériatrie hospitaliere et de son déménagement dans une

mégastructure hospitaliere.

Enquéter a la fois sur les pratiques en CHSLD et en milieu hospitalier devait permettre de

mieux cerner les spécificités propres a chaque lieu et a chaque profession.

2.2.2. Ethnographie du mourir et de la mort

L'ethnographie est une méthode qualitative permettant d’étudier sur le terrain les

comportements de groupes de personnes ou de milieux sociaux donnés. Les soins palliatifs et

24 La responsable du projet de recherche plus large est la professeure Sylvie Fortin.
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les soins de fin de vie des personnes du grand age représentent un champ de recherche
relativement récent de I'ethnographie. Le fait d’observer la fin de vie est, d’abord et avant tout,
le fait d’observer la vie sous toutes ses coutures, de naviguer entre les détails du quotidien et
les évenements exceptionnels. C'est d’étre a I’écoute des différents acteurs qui travaillent, des
personnes du grand age qui attendent et des proches qui s’inquietent. C'est certes dans les
interactions de la vie quotidienne qu’il est possible de capter les pratiques, mais aussi en
fonction des éléments structurels qui les contiennent. Les lieux d’enquéte sont différents tant
par leur mission et leur expertise que par I'organisation du travail qui y est fait. Les soignantes
témoignent de réalités quotidiennes différentes, mais la fin de vie y est souvent vécue de fagcon
similaire. Les soignantes naviguent, au méme titre que les personnes du grand age et de leurs
proches, entre les différentes normes et valeurs qui prévalent lors de maladies graves et de

situations limites.
Ce que peut dire I'anthropologue par I'ethnographie :

[...] n’est pas de I'ordre du jugement, de I'indignation ou de la compassion. C'est le
récit d’une expérience : le monde vu depuis le lieu qu’occupent celles et ceux que je
rencontre 13, sur le « terrain ». Tout commence par la décision d’'une rencontre, puis
d’un échange et enfin d’une description de ce monde-la, sans début et sans fin [...]
(Agier 2004, 1).

L’ethnologue, par sa méthode, ne peut rendre compte d’une réalité absolue, mais bien de
celle gqu’il a apprise et saisie lors de ses relations et de ses rencontres avec |'autre. Réaliser une
enguéte ethnographique aupres des personnes du grand age, de leurs proches et des soignants
qui les accompagnent avait pris la forme d’'une quéte presque existentielle. Plusieurs années
avant d’entreprendre ce long chemin, j'avais rencontré des soignantes inspirantes qui avaient
voué leur carriére aux personnes du grand age en travaillant depuis leur entrée sur le marché du
travail auprés d’elles. Ces deux personnes respectivement infirmiere et infirmiere auxiliaire
s'impliquaient a faire la différence dans I'accompagnement des personnes du grand age a la fin
de leur vie. Leur passion et leur amour du sujet avaient éveillé en moi a la fois curiosité et

inspiration. C’'est en partie grace a elles que je me suis lancée dans |'étude des pratiques

entourant le mourir des personnes du grand age en institution gériatrique.
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Les obstacles administratif et éthique a I'intégration des lieux a I’étude ont été nombreux.
J'ai fait du repérage, utilisé mon réseau, contacté des connaissances professionnelles. Certaines
portes s'étaient entre-ouvertes en centre d’hébergement, mais lorsque j'abordais plus
spécifiguement la fin de vie avec les différents responsables d’établissement, des réticences
apparaissaient. Pour certains, le mourir et la mort ne représentaient pas la réalité du quotidien
dans leur établissement. Pour d’autres, les pratiques entourant les soins de fin de vie
n’existaient pas véritablement. C’'était peut-étre mon inexpérience dans I'approche des milieux
gui me nuisait ou encore le sujet du projet, mais je m’efforcais de les convaincre de la
pertinence de ma présence quotidienne en leur sein sans toutefois bousculer leur travail. Apres
avoir essuyé plusieurs refus, j'ai recu un appel d’une responsable des soins qui allait implanter,
en CHSLD, un projet pilote d’'un cadre de référence sur les soins de fin de vie. Elle trouvait
absolument pertinent que j'y sois pour observer sa mise en oceuvre. Je n’avais rien a perdre,
j’avais accepté. L'instigatrice du projet deviendra une personne-ressource incontournable tout

au long du projet doctoral.

A I'unité de gériatrie hospitaliere, D™ Michelle avait ouvert la porte a la possibilité de ma
présence pour observer un des éléments des pratiques entourant le mourir et la mort, celle de
la prise de décision. Les démarches éthiques avaient été longues et complexes, mais avaient

finalement abouti.

Je me rappelle I'excitation des premiers jours alors que j'enfourchais mon vélo pour
parcourir les quelques kilometres qui séparaient mon domicile des établissements. L’excitation
avait toutefois rapidement laissé place a la désorientation. Ma présence en ces lieux se
traduisait a la limite du voyeurisme dans la représentation que je m’en faisais. Un résident du
CHSLD s’était exprimé a mon endroit : « Si je comprends bien, tu attends que I'un d’entre nous
meure ? » Si loin de moi était le désir de la mort d’autrui, sans déces, il m’était impossible de
saisir la mise en scene du mourir et de la mort des personnes du grand dge. Ma position était
ambigué, presque contradictoire. Mes notes de terrain relatent un certain inconfort dans la
«rencontre» de l'‘autre, comme [l‘autre déstabilisait mes références temporelles,
communicationnelles et expérientielles. Les scénes dont j'étais témoin me rappelaient que je

devais surmonter I'envie de fuir la souffrance d’autrui ou de la transformer en spectacle. Selon
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Pandolfi (2008, 25), « lorsque nous sommes confrontés a I'expérience de la dépossession, nous
nous sentons désorientés, hésitants et incertains. Ces conditions créent une tension forte, une
anxiété, la perception d’un égarement ». Ainsi, je luttais chaque jour de présence en ces lieux
contre cette désorientation pour prendre du recul par rapport a la vieillesse, a la dépendance, a

I'immobilité, a I'isolement et au mourir prolongé.

L'ajustement émotionnel dont j'ai di faire preuve dans ces nouveaux environnements
ajoutait un défi supplémentaire a la collecte et a I'analyse de données. Je devais surmonter ce
sentiment et aller a la rencontre des autres, entendre et comprendre leur point de vue sur ce

dont nous étions témoins.

Les notes de terrain qui suivent illustrent cette désorientation plus d’un mois aprées I'entrée

en CHSLD.

La lourdeur du quotidien pese sur mes observations lorsque je m’éternise aux cotés
des résidents. L'effet du temps se fait largement sentir, chaque seconde pesant
davantage que la précédente, ou jour aprés jour, la routine est la méme. Les
résidents, spécialement ceux qui ne sont pas autonomes, s’ennuient (a3 mourir) a
pleurer ou a crier. Ce temps s’écoule a la vitesse de la grande trotteuse, ou le tic-tac
résonne en écho tellement le vide est immense. L'espace est pourtant restreint, |'aire
d’action se résumant entre la chambre et le salon, entre la salle 3 manger et la salle
de bain. Les levers, les soins d’hygiéne, les repas, les couchers organisent les
journées, les semaines, les mois et les années. En attendant, ils attendent. La
musique tourne parfois en boucle, jour aprés jour, les moyens étant limités, la
sélection de musique se fait pauvre. Parfois, c’est la télé, RDI en sourdine. La
climatisation a fond dans le salon ces jours d’été humides ou les bénéficiaires se
plaignent de la fraicheur de la brise. Certains résidents se font nourrir en dormant,
n’ouvrant I'ceil que rarement. Madame Santos crie sans arrét, elle ne parle pas un
mot de francais, ni méme d’anglais d’ailleurs, elle est plus vieille que le monde et
pleure chaque jour de sa longue vie. Cette autre dame qui erre, vétue d’une
grenouillére®, s’incruste dans la chambre de ses voisins, magasine les robes de ses
consceurs et prend le temps de s’allonger sur chacun des 31 lits qui ne sont pas le
sien. Ses hurlements retentissent a chaque « soin » d’hygiéne. Et cette dame de roc,
madame Lapointe, littéralement repliée sur elle-méme, qui s’anime lors des repas,
tout en étant dans un monde que nous ne saisissons pas. Cette autre dame pour qui
la confusion de mots fait que la folie lui est accordée. Toutes ces vies humaines,
longuement vécues, ne se résument plus qu’a de simples souvenirs parfois délirants
gue certains me racontent jusqu’a ce que je m’épuise de ne saisir que futilement

25 La grenouillere est un vétement avec des fermetures (boutons ou fermeture éclair) non accessibles au porteur. Ce type de
vétement ne donne pas acces a la personne a son propre corps.
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I'essentiel de leur passé. J'erre a mon tour dans I'espoir d’entendre une histoire, une
information sur tel malaise, sur tel dysfonctionnement. Mais en vain... les résidents
ne meurent pas, ils ne finissent plus de mourir. Les soins sont si bons que les
résidents ne mourront que si leur corps gagne contre cette médecine que j'aurais
envie de qualifier d’acharnement, cette culture de « tu ne mourras point. »

(Notes de terrain, juin 2017, CHSLD)

Je devais toutefois trouver le moyen de poursuivre cette étude, de nouer des relations me
conduisant vers '« empathie » désignant « cette méthode qui consiste a observer, échanger et

apprendre de 'autre jusqu’a pouvoir le comprendre entierement » (Agier 2004, 4).

2.2.3. Déroulement du terrain

L’étude s’est déroulée en deux temps. Elle a débuté par un premier terrain dans un CHSLD de
mai a octobre 2017 et s’est poursuivie dans une unité de gériatrie d’'un centre hospitalier
universitaire montréalais de mars a ao(t 2018. Le déroulement du terrain a légérement divergé
d’une institution a l'autre en raison notamment de la structure organisationnelle. Si la
planification préalable du terrain avait permis d’envisager son déroulement idéal, les défis se

sont avérés nombreux.

Observations et défis méthodologiques : circonscrire la fin de vie
Dans l'un et l'autre des lieux a I'étude, 'immersion quotidienne a permis d’observer?® les
soignantes (infirmieres, infirmieres auxiliaires, préposées aux bénéficiaires et médecins) dans
leurs pratiques quotidiennes auprés des personnes du grand age et de leur famille.
Le shadowing (Czarniawska-Joerges 2007; Quinlan 2008), technique consistant a suivre une
soignante dans sa routine de travail, a été privilégié a certains moments clés au cours du terrain
pour comprendre les contours des différentes professions et ceux de situations ciblées ou la
mort apparaissait comme une éventualité. Cette technique d’observation permet de

comprendre les rbles et les réalités du quotidien des soignantes.

26 | a grille d’observation, présentée en annexe 1, s’intéressait, entre autres, aux normes et aux valeurs, aux significations de la
fin de vie, aux relations interprofessionnelles et interpersonnelles, aux roles et aux responsabilités des soignantes dans la prise
en charge de la fin de vie.
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Le découpage des situations ou il était possible d’observer les pratiques entourant le mourir
et la mort n’a pas, a priori, été efficient. Cette ethnographie du mourir et de la mort a eu de
particulier la difficile capture des phénomenes. En fait, le mourir était présent, tout comme la
mort s’est manifestée a quelques reprises, mais les « soins » spécifiques a ces phénomenes
étaient plus difficilement saisissables. Il m’est apparu nécessaire de trouver une facon
d’appréhender la fin de vie des personnes du grand age institutionnalisées sans attendre le
repérage précoce de I'imminence de la mort par les différents soignants. || m’était également
primordial d’obtenir le consentement de tout un chacun afin de réaliser mes observations.
Comment dire a un proche que je m’intéresse aux pratiques entourant le mourir et la mort alors
gu’il négocie la survie de son parent ? Comment justifier ma présence lors de situations limites
hautement émotionnelles ? La recherche d’information sur I'état de santé des patients devenait
la pierre angulaire de mes observations, tout élément pouvant faire croire a une détérioration
de la santé d’un résident ou encore d’un patient me guidait dans ma quéte. Je pouvais ainsi
guestionner les soignants, discuter avec les proches et rester a I'affut de toutes modifications
relatives a la situation. Ma présence quotidienne permettait, dans une certaine mesure, la
justification de I'intérét porté sur les pratiques plutdt que sur le mourir et la mort en tant que

telle.

Traquant ainsi pendant plusieurs mois le mourir des personnes agées, je me suis plus
particulierement intéressée a leur (fin de) vie gu’aux « soins » de fin de vie. Ces derniers font
aussi partie de ma theése, mais représentent I'extrémité du continuum de soins et I'expression

du prendre soin au dernier stade du parcours de vie des personnes du grand age.

Carr et Luth (2019) constatent les difficultés a définir la fin de vie, tout comme I'est I'étude
de cette période de la vie. Selon elles, les recherches doivent étre rétrospectives en
s’intéressant aux survivants ou prospectives en recueillant les propos des mourants et de leur

entourage, soignants et proches, pendant plusieurs mois jusqu’a la mort.

Selon cette perspective, la présente étude est a la fois prospective de par 'observation et

I'interrogation de facon plus informelle des proches, des soignantes et des personnes du grand
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age sur la vie (dans sa fin) et rétrospective de par son interrogation des proches et des

soignantes apres le déces des personnes du grand age.

Lors de situations oU I'imminence de la mort avait été repérée par les soignantes, ma
présence devenait plus intensive. J'adoptais alors la méthode du shadowing, suivant les
soignantes dans leur intervention auprés du mourant et de ses proches. Au préalable, le
consentement des familles a toujours été obtenu, me permettant d’aborder la situation de
front. Ainsi, je pouvais observer les faires et les dires, poser des questions, m’entretenir de
facon informelle avec différentes soignantes apres les soins. Je m’attardais également aupres

des proches, ce qui me permettait de saisir en partie leur vécu.

Lorsqu’un déces survenait rapidement sans que je n’aie pu rencontrer au préalable les
familles, ou encore lors de situations ou des soins de fin de vie n’avaient pas été mis en place, je
guestionnais de facon formelle et informelle les soignants sur leur expérience

d’accompagnement.

M’entretenir formellement avec les proches devenait un incontournable afin d’avoir leur
vision du mourir de leur étre cher. Ainsi, dés le début du terrain en CHSLD, des démarches ont
été entreprises afin de rendre compte de I'expérience des proches. Je souhaitais m’entretenir
avec les proches endeuillés quelgues semaines ou mois apres le déces de leur étre cher (détails

dans la section suivante), au CHSLD et a l'unité de gériatrie hospitaliére.

En CHSLD

La disposition des lieux avec des aires communes facilitait mon interaction aupres des
personnes du grand age et de leurs proches sans la présence des soignantes. J'ai également
assisté aux réunions quotidiennes (n=34) en CHSLD ouU infirmiere, infirmiere auxiliaire et
préposées aux bénéficiaires discutaient des résidents de I'unité de soins. Lors de ces rencontres,
la préposée responsable des soins du résident mettait a jour une fiche détaillant les préférences
et particularités de ce dernier. Des discussions pouvaient suivre quant a I'organisation de la
routine de travail ou a un élément important d’un autre résident, d’une famille ou d’'une

situation particuliere.
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Chaque jour de présence sur le terrain, je commencais par faire une tournée des étages.
Jallais a la rencontre des infirmieres ou des infirmiéeres auxiliaires afin de m’informer de I'état
des résidents, a savoir s’il y avait une personne qui n’était pas dans son état habituel.
Lorsqu’une personne expérimentait un déclin plus important ou une maladie aigué, je restais a
I’étage (unité de soins) afin de concentrer mes observations autour de cette personne et des
soignantes. Il est arrivé qu’une personne vive un déclin plus accru au cours des cing mois de
terrain, mais dont la mort est survenue quelques mois suivant mon départ. Dans ces situations,
j’ai pu, a posteriori, m’entretenir avec un proche endeuillé afin de cerner les pratiques liées a sa

toute fin de vie.

J'ai parfois ressenti le désir ardent de disposer de mon corps pour n’étre plus qu’un regard,
spécialement lorsque je m’attardais aupres des résidents, au poste des infirmiéres ou a celui des
préposées aux bénéficiaires a observer le quotidien sans étre activement en mouvement malgré

I'activité incessante des soighantes.

Il m’est aussi arrivé de faire des observations plus participatives, a discuter ou chanter avec
les résidents, a leur mettre de la musique, a les aider a manger lors de la routine du repas, a
distribuer des collations et a m’assurer qu’ils les mangent selon les consignes données par les

préposées aux bénéficiaires.

Les observations ont eu lieu de facon plus intensive sur trois des cinq étages du CHSLD ou
guelques déces sont survenus. Cela dit, des observations ont également été réalisées a chacun

des étages.

Unité de gériatrie hospitaliere
L'absence de lieu commun a l'unité de gériatrie hospitaliere a freiné les interactions
spontanées, bien qu’elles aient été possibles de facon sporadique et ciblée. J'ai assisté aux
rencontres multidisciplinaires hebdomadaires (n = 18) ou était discutée |'évaluation du patient

par les différents soignants de |'unité.
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J’ai accompagné les étudiants en médecine et les gériatres lors de leur tournée?’” des
patients, et plus encore lorsqu’ils envisageaient la réorientation de soins vers les soins de
confort uniguement ou lorsque la possibilité des soins palliatifs était envisagée méme si, parfois,
la mort surprenait par son absence (nous y reviendrons). J'ai participé a des rencontres de
familles ou les soins de confort devaient étre discutés, a des rencontres entre le gériatre et les
étudiants en médecine dans la révision des dossiers des patients, dont ceux pour qui la mort
paraissait une éventualité. J'ai également suivi les infirmiéres et les préposées aux bénéficiaires
dans leur tournée matinale aupres des patients en gériatrie. Lorsqu’il y avait de l'incertitude
concernant le rétablissement d’une condition relativement stable pour une personne, je restais
a I'affut pres de la chambre, préte a accompagner chaque soignante qui s’y aventurait. Les
patients étaient informés de I'objectif de ma présence, tout comme les proches, lorsque ces
derniers étaient au chevet. J'ai aussi erré dans les couloirs, parcouru des dizaines de fois 'unité
de soins, m’arrétant a chaque poste infirmier pour saisir le quotidien tout en restant extérieure

au chaos organisé de I'unité de gériatrie hospitaliére.

Chague matin, entre 8 h 15 et 9 h, avaient lieu les transferts d’information, ce qu’on appelle
« rapport » dans le milieu, entre I'assistante du supérieur immeédiat (ASI), I'infirmiere en chef, le
gériatre « patron?® » ou le résident sénior. J'y ai assisté plusieurs fois par semaine afin d’obtenir
d’éventuelles informations concernant la dégradation de I'état de santé d'un patient qui
pourrait mener a la réorientation de soins vers des soins de confort, bien que les patients dont
les soins pouvaient potentiellement étre orientés vers des soins de confort n’y ont été que

rarement discutés.

Par conséquent, les observations dans I'un et 'autre des lieux a I'étude ont joué un role
considérable dans la documentation des pratiques entourant le mourir des personnes du grand
age. Parallelement, les entretiens m’ont permis de circonscrire plus spécifiguement ce qui était

parfois invisible, puisque souvent absents ou de courte durée : les soins de fin de vie.

27 La « tournée » consiste a rencontrer chacun des patients de l'unité, un 2 la suite de 'autre. Ces tournées sont effectuées de
fagon quotidienne.

28 Terme utilisé par les gériatres et les étudiants en médecine lorsqu’est évoquée la personne responsable des soins des patients
sur I'unité. Ce role est tenu en alternance (aux trois semaines), par I'un ou I'autre des gériatres de 'unité.
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Les observations et les notes des entretiens informels ont été systématiquement recueillies
dans un journal de bord. Les premiéres s’intéressaient aux faires et aux dires des soignantes et
des proches envers les personnes du grand age, dans les aires communes ou privées, lors des
activités de la vie quotidienne ou lors de soins, lors de rencontres plus formelles ou les
différents acteurs étaient en présence. Plus précisément, les interactions interpersonnelles,
interprofessionnelles, les relations triadiques entre les soignantes, le soigné et la famille ont été
finement colligées. Aussi, tout élément pouvant permettre une meilleure compréhension de
I'organisation des soins, du travail des soignantes et de différents dispositifs mis en place

étaient pris en considération.

Documents institutionnels
Il s’agissait de collecter les dépliants destinés aux familles des malades en fin de vie ou
décédées, les documents officiels concernant les soins en fin de vie ou tous documents
connexes permettant une meilleure compréhension des pratiques entourant le mourir des

personnes du grand age.

Entretiens avec les soignantes
Les entretiens ont pris la forme d’un échange entre le chercheur et I'interviewé contribuant a la
« production d’un savoir socialement construit » (Savoie-Zajc 2010, 338). Ce savoir en est un
d’expertise pour mieux dégager la compréhension d’un phénomene étudié. Par conséquent, les
entretiens formels avec les soignantes ont été réalisés aprés quelques semaines d’immersion
sur le terrain. Le coup d’envoi a été, dans les deux institutions, une situation de fin de vie ou les
soignantes avaient pu accompagner, de fagon plus ou moins soutenue, la personne du grand
age et sa famille, que la mort ait été ou non l'ultime issue. Quatre principaux critéres
permettaient de sélectionner les participants :

1. Etre intervenant de proximité avec les personnes du grand age et leurs proches (médecins,

infirmieres, infirmieres auxiliaires, préposées aux bénéficiaires ou cheffe d’unités de soins);
2. Avoir accompagné une personne du grand age a la fin de sa vie;

3. Etre volontaire pour participer a I'entrevue;
4. Etre présent de fagon réguliére sur les étages (méme si remplagant).
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Jai rencontré 21 soignantes entre la fin de juin 2017 et octobre 2017 au CHSLD et
18 soignantes entre mai 2018 et juillet 2018 a I'unité de gériatrie hospitaliére. Deux personnes
(une personne de chaque institution), extérieures aux criteres de sélection, ont également été
rencontrées en entretien afin de recueillir leur vision d’ensemble sur la Loi concernant les soins
de fin de vie. Le tableau 1 témoigne des différentes catégories professionnelles de personnes
rencontrées. La durée des entretiens oscille entre 20 et 90 minutes. L’écart considérable est la
conséquence d’'un manque de temps des personnes interrogées, ressource précieuse trés
limitée en contexte de soins au cours de I'étude. Afin d’adapter les entretiens au contexte,
plusieurs entretiens ont ainsi d0 se faire en deux temps, dans la méme journée ou dans la
méme semaine. Tous les entretiens ont été réalisés sur le temps et le lieu de travail. Le francais
a été la langue utilisée. Les entretiens ont été enregistrés sauf deux, dont un en raison du refus

du participant et I'autre en raison de difficultés techniques en lien avec le magnétophone.

Les entretiens se sont déroulés selon un guide?® préalablement construit autour des
expériences et des pratiques d’accompagnement en fin de vie, d'un point de vue individuel et
institutionnel; de leurs relations interprofessionnelles et interpersonnelles lors de situation de
fin de vie; des valeurs et croyances du personnel entourant le mourir et la mort des personnes
du grand age; de la prise de décision lors de pronostic sombre et de leur compréhension de la
Loi concernant les soins de fin de vie. Certaines questions ont été supprimées ou condensées
lorsque le temps s’avérait limité, plus particulierement avec les préposées aux bénéficiaires
pour lesquelles certains éléments, comme la prise de décision, leur étaient inconnus. Les
entretiens des soignantes en chef abordaient plus spécifiquement les processus de mise en
ceuvre de la Loi concernant les soins de fin de vie et les normes et valeurs de l'institution au
regard de I'accompagnement en fin de vie. Certaines questions plus contextuelles ont pu étre
ajoutées pour clarifier des observations, des incompréhensions ou des modes de

fonctionnement. La confidentialité de tous était assurée.

29 présenté en annexes 4 et 5
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Entretiens avec les proches endeuillés

Les entretiens avec les proches endeuillés (n = 8) ont eu lieu quelques semaines ou quelques
mois suivant le déces de I’étre cher. Un premier contact avait souvent eu lieu lors des
observations quotidiennes ou lors de situation de mort imminente. Quelques semaines ou
guelgues mois suivant le déces, les proches avaient été contactés par I'administration des lieux
par téléphone (CHSLD) ou par l'envoi d’une lettre (unité gériatrique hospitaliere) afin de
connaftre leur intérét a participer a un entretien individuel. Ils devaient donner leur accord afin
gue I'établissement me communique leurs coordonnées. lls pouvaient aussi me contacter
directement. Cette fois, les criteres de sélection étaient :

1. Avoir été le principal aidant du défunt;

2. Avoir accompagné son proche dans la derniere année et plus précisément lors de ma présence

sur les lieux a I'étude;
3. Etre volontaire a participer a 'entretien.

Les entretiens ont eu lieu a I'endroit de leur préférence, soit a leur domicile, a leur travail,
dans un café, par Skype ou a I'Université de Montréal. Ils ont tous été enregistrés et réalisés en

francais. La durée des entretiens a varié de 45 a 135 minutes.

Les entretiens se sont déroulés de facon a recueillir I’histoire de la maladie du défunt et de
I'accompagnement dont il a bénéficié tout au long de sa trajectoire jusqu’a son déces: les
décisions qui ont été prises et les soins recus et, enfin, une section s’intéressait a leur
connaissance de la Loi concernant les soins de fin de vie. Les proches étaient invités a s’exprimer
sur des éléments qui n’avaient pas été abordés au cours de I'entretien. La confidentialité leur

était assurée.

Histoires de fin de vie
Les histoires de fin de vie3® relévent de la «triangulation » ou de I’entrecroisement de
différentes sources de données (observations, entretiens formels et informels avec les
soignantes et les proches), permettant ainsi de reconstruire une « séquence sociale unique,
circonscrite dans le temps et dans I'espace » (Olivier de Sardan 2008, 73). La reconstitution des

histoires de fin de vie représente un corpus important de cette recherche. Cependant, certaines

30 Un tableau, en annexe 7, présente les différentes personnes dont I'histoire de fin de vie a été reconstituée.
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d’entre elles sont fragmentées, parcellaires ou incompléetes. La reconstitution de ces histoires
dépend évidemment de mon interprétation, de ce que j'ai vu, entendu et compris. Quelques-
unes sont issues seulement d’observations ou d’entretiens. D’autres sont beaucoup plus
completes et reconstituées a partir d’observations, d’entretiens formels et informels. Bien
gu’elles soient inégales dans leur contenu, ces histoires sont révélatrices de plusieurs éléments

abordés dans cette these.

Dans le but de recueillir ces histoires, je me suis basée sur le critere de «fin de vie »
habituellement utilisé en pratique, mais dont la définition est mouvante et incertaine. Ainsi,
toutes les histoires ne sont pas celles ol la mort a été I'issue fatale; ce sont plutét celles ol il a
été pensé (par une soignante, par un proche ou par moi-méme), a un moment ou a une autre,
gue la mort pouvait étre une éventualité a plus ou moins court terme. Ce sont des histoires ou
le niveau de soins le plus modéré3! a été considéré ou encore celles olu les différentes
soignantes auraient privilégié la mise en place de soins de confort, de soins palliatifs ou de fin de
vie, mais pour différentes raisons, il en a été autrement. Ce sont aussi les histoires ou I'on a cru
a la mort prochaine, mais ol l'issue fatale a été évitée. Ces histoires sont aussi celles ol la mort
est survenue sans que l'on s’y attende. Le terme « fin de vie », utilisé dans le contexte de la
recherche, embrasse donc une multitude de trajectoires qui permettent de dessiner les
contours de la derniére phase de la vie ou se sont manifestés, de facon claire ou diffuse, le

mourir et parfois aussi, la mort.

31 Un niveau de soins plus modéré est celui ou assurer le confort doit étre prioritaire a prolonger la vie. Les niveaux de soins sont
définis et abordés au chapitre 4.
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Tableau 1. — Récapitulatif de la méthode

Lieux de I’étude

CHSLD Unité de gériatrie

Mai a octobre 2017 Mars a aolt 2018
(200 heures) (236 heures)

Médecins 2 5

Infirmiéres 10 8

Préposées aux bénéficiaires 6 3

Soignantes en chef et autres 4 3

Proches (n = 8) 6 2

Totaux (n = 49) 28 21

Personnes du grand age 15 20

2.3. Considérations éthiques

Les phénomeénes du mourir et la mort sont bien sir des sujets d’'une grande sensibilité et
soulévent des enjeux éthiques qui doivent étre abordés. Selon Rossi et ses collaborateurs (2009,
4), s’engager dans un projet de recherche, auprés de personnes a la fin de leur vie « confronte
inévitablement le chercheur a des exigences relationnelles ». La présence du chercheur est
délicate puisqu’elle apparait dans des moments de grande intimité et de gravité ou I'impact sur
I'affectif est inhabituel. C'est pour ces raisons que les auteurs suggerent I'adoption d’une

attitude fondée sur la « prudence, I'empathie et la discrétion » (Rossi et al. 2009, 5).

Bien que I'objet de recherche concerne avant tout les professionnelles de la santé et les
proches (dans leur pratique), il integre implicitement les personnes du grand age a la fin de leur
vie, une population dans une situation de grande fragilité. Le projet de recherche a été soumis a
une évaluation éthique rigoureuse par un comité d’éthique de la recherche et des ajustements

constants ont d(i étre apportés au cours de I'étude.

Lors de situation de fin de vie ou je sentais un besoin d’intimité plus grand, la juste distance

était nécessaire. Ainsi, j'investissais les lieux sans pour autant entrer dans la chambre du
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mourant ou je revenais a un moment plus opportun, lors des soins des soignantes par exemple.
M’entretenir avec des soignantes et des proches a posteriori permettait d’enrichir ma

compréhension des pratiques et, in fine, leur documentation.

Par souci de confidentialité, le genre des personnes du grand dge a pu étre modifié. Le mois
de la survenue du déces a également pu étre changé, tout comme le pays d’origine. Aussi, des

pseudonymes ont été attribués a chacune des personnes participant a la recherche.

Des formulaires de consentement ont été signés par les participants aux entretiens a la
recherche. L'étude a été approuvée par le comité d’éthique de la recherche du CIUSSS ou s’est
déroulée une partie de I'étude et validée par I’hopital universitaire ol s’est déroulée la

deuxiéme portion de la recherche.

2.4. Processus d’analyse

L’analyse des données recueillies a pris progressivement forme au cours de I’'enquéte de terrain.
La collecte et I'analyse ont été réalisées de facon simultanée et chronologique pendant et apres
le terrain. Selon Paillé et Mucchielli (2012), toutes les observations, les notes de terrain, les
entretiens, les histoires de fin de vie et la revue des documents sont en quelque sorte le résultat
de I'analyse du chercheur. Par ailleurs, les analyses effectuées du premier terrain ont dirigé les
observations et les questionnements du second terrain. Autrement dit, I'analyse a été faite
selon une dynamique itérative qui consiste en un « processus progressif qui intervient tot
durant la phase de collecte de données » (Mukamurera, Lacourse et Couturier 2006, 112),
laissant place aux allers-retours a 'une ou l'autre des phases de collecte ou d’analyse. |l était
toutefois fondamental de planifier un moment clé et un cadre d’analyse des données collectées
afin de relever les éléments, les sens parfois non accessibles a priori (Blais et Martineau 2006).
Ainsi, le travail d’analyse s’est fait tout au long de lI'enquéte de terrain ol une premiere
tentative d’organisation des données a été formulée, puis a été réorganisée une fois toutes les
données collectées. Le retour aux corpus s’est fait aussi souvent que nécessaire jusqu’a
I’écriture finale de la thése, et ce, toujours en lien avec I'objectif de documenter les pratiques

entourant le mourir des personnes du grand age.
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L'analyse des données a porté sur différents niveaux, soit micro (professionnelles, proches
et histoires de fin de vie), méso (institutions de santé) et macro (contexte social et politique du
moment), d’abord de facon verticale (par institution et par profession) puis de facon
transversale (pour lI'ensemble des données). Les analyses réalisées sont soit de nature

descriptive, soit de nature analytique inductive.

Etant donné I'important volume de données, j'ai utilisé le logiciel d’analyse qualitative
NVivo® ol tous les entretiens et les notes de terrain retranscrits ont été intégrés par institution.
Les histoires de fin de vie ont été reconstituées en triangulant les données recueillies et, par la
suite, résumées. Lors des retranscriptions des entretiens et de la reconstitution des histoires de
fin de vie, des notes ont été prises sur différents éléments récurrents. Ces éléments ont été
analysés a priori en fonction de quatre grandes catégories qu’étaient le contexte, la vie en
institution, la prise de décision et la toute fin de vie. Des sous-groupes thématiques ont émergé
et les différents corpus ont été réaménagés en ce sens. L'utilisation du logiciel a également

permis de catégoriser et d’analyser les données en fonction des professions.

Les corpus ont été analysés par théme, par institution et par profession, puis de facon
transversale, c’est-a-dire de I'’ensemble des données, afin d’en faire ressortir les éléments de

similarité et de divergence.

2.5. Limitations méthodologiques et contributions escomptées

Cette recherche ethnographique permet I'exploration d’un phénomene ancré dans le temps et
dans I'espace. Cette étude doit étre lue de fagcon a comprendre les informations recueillies entre
2017 et 2018, a Montréal, dans deux institutions publiques destinées aux personnes du grand
age. Comme le mentionne Proulx (2019, 56), I'« objet une fois étudié n’est plus le méme, il a

changé, il a une nouvelle texture et un nouveau sens [...] ».

La participation volontaire aux entretiens souligne parfois la volonté et le désir des
soignantes de réfléchir sur le mourir et la mort et les pratiques y étant associées, chose que

certaines soignantes n’étaient pas a |'aise de faire. Ainsi, une aisance dans I'accompagnement
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en fin de vie pourrait étre comprise comme étant un biais de sélection et pourrait également

réduire au silence celles pour qui il semblait difficile d’en parler.

Cette étude vise a mettre en lumiére les pratiques entourant le mourir et la mort telles
gu’observées, percues, décrites et expérimentées. Elle vise également a contribuer a une
réflexion sociétale des conditions de vie et de mort des personnes du grand age dans un
contexte de législation du mourir dans la dignité au Québec, au Canada et plus largement dans
le monde occidental. Cette réflexion s’avere d’autant plus pertinente dans le contexte
sociosanitaire qui sévit au moment d’écrire ces lignes et ol la pandémie a coronavirus exacerbe

plus gue jamais les conditions de vie et de mort des personnes du grand age en institution.

Les études qui s’intéressent au mourir et a la mort sont nombreuses en sciences sociales,
celles visant les personnes du grand age également. L’apport de cette recherche réside dans la
mise en perspective de la Loi concernant les soins de fin de vie auprés des personnes les plus a
risque de mort et d’'une inscription du mourir comme étant plus large que des simples 24 a
48 heures précédant le déces. C'est de la fin de la vie tout entiere des personnes du grand age
dont il est question ici et de sa reconnaissance dans la prise en charge des personnes agées
institutionnalisées. Si ce théme n’est pas en soi nouveau dans la littérature scientifique, la mise
en dialogue de deux établissements de soins, un de soins aigus et |'autre de soins de longue
durée, s’avere peu étudiée. La mort ayant été relayée aux ages avancés de la vie, peu de
personnes ont I'expérience ou I'expertise dans ces situations hautement émotionnelles. Ainsi, si
une contribution plus large peut étre envisagée, c’est sirement celle d’informer le grand public
sur la facon dont les trajectoires de fin de vie peuvent se vivre et mettre en lumiére les

différents éléments auxquels les familles peuvent étre confrontées.

Conclusion

Ce chapitre avait pour objectif d’explorer les inspirations théoriques et les méthodes utilisées
pour guider la collecte de données afin de répondre a la question et aux objectifs de recherche.
Si la difficile capture du mourir a été a priori identifiée comme un défi majeur a relever,
I’ethnographie a permis d’aller au-dela des catégorisations sociales préétablies entourant la fin

de vie, permettant par le fait méme de saisir le mourir au-dela des 24-48 heures précédant le
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déces. Les entretiens formels et informels ont enrichi le corpus et ont permis de saisir les
silences, les absences et les paradoxes liés aux pratiques entourant le mourir des personnes du

grand age en institution. Les chapitres suivants en témoignent.
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Chapitre 3 — Contexte et participants a I’étude

Avant, la gériatrie c’était quelqu’un qui vient et qui va mourir la. Mais maintenant, on
a une gériatrie active. On essaie de les garder en vie pour les envoyer ailleurs.

(Frandy, infirmier, unité de gériatrie hospitaliere)

C'est aussi la fin de vie de tous les résidents, c’est leur derniére demeure. lls
passeront tous leurs derniers jours ici. Personne ne retournera chez elle.

(Micheline, infirmiéere auxiliaire, CHSLD)

Introduction

Nous avons vu précédemment la facon dont s’est réalisé ce projet de recherche et les
inspirations théoriques qui ont guidé la collecte et I'analyse de données. Ce troisieme chapitre
propose d’explorer le contexte qui prévaut au Québec, au moment de I'étude, dans le champ de
la santé et de services sociaux, dans celui du mourir et de la mort et dans les institutions
gériatriques, telles que les CHSLD et les unités de courte durée gériatrique (UCDG). Aprés avoir
jeté les bases, nous présenterons les institutions et les participants a I'étude. Enfin, nous
proposons une entrée plus personnalisée dans le CHSLD et dans I'unité de gériatrie hospitaliere,
ou des passages du journal de bord ethnographique illustreront la réalité observée au cours du

terrain.

3.1. Contexte sanitaire et légal du Québec

Au Canada, le systeme de santé est public et universel. Ce sont toutefois les gouvernements des
différentes provinces qui ont la responsabilité de I'organisation et de la prestation de services
de santé et de services sociaux. Le financement provient majoritairement des imp6ts fédéraux,
provinciaux et territoriaux. Au Québec, la province agit a titre d’assureur et d’administrateur du
systeme de santé (MSSS 2017). Il est le principal responsable des réformes qu’il entreprend,

bien qu’il doive respecter les critéres et les conditions établis par la Loi canadienne sur la santé.



3.1.1. Les réformes en santé au Québec

Les nombreuses réformes du systeme de santé québécois des derniéres décennies avec, pour
déclencheur, le virage ambulatoire, ne sont pas sans rappeler les changements qui ont
profondément modifié le paysage institutionnel d’aujourd’hui (Fortin 2004; Hébert, Sully et
Nguyen 2017). Plusieurs types de soins ont été transférés au palier communautaire et familial,
ce qui dirige les personnes ayant des problemes médicaux plus complexes (Fillion et al. 2013;
ICIS 2017; MSSS 2018) vers les institutions et engendre l'alourdissement des taches des
soignants. Ces réformes ont également amené des transformations sur le plan organisationnel
en promouvant les principes de la nouvelle gestion publique, qui mettent I'accent sur |'atteinte
de résultats et la mesure des interventions par des indicateurs de performance (Drolet,

Lalancette et Caty 2020).

La plus récente réforme de 2015 du ministre Gaétan Barrette3?, cette fois axée sur la fusion
a plus grande échelle des établissements de soins (Benoit 2015) et sur I’"hopital comme lieu
centralisateur®® au détriment des soins de premiére ligne dans la communauté et & domicile
(Contandriopoulos 2016), est venu fragiliser un réseau déja précaire aupres des personnes les
plus vulnérables (Bourque et Lachapelle 2018). La réforme de 2015 a donné préséance aux soins
techniques plutét qu’aux soins relationnels (Hébert, Sully, Nguyen 2017), rationalisant ainsi les
ressources et promouvant une logique gestionnaire au détriment des soins de proximité. En
prime, il en résulte un épuisement de la part des professionnels, dont I'absentéisme (MSSS
2018) traduit un certain mal-étre au travail (Aubry 2016; Aubry, Gilbert et Couturier 2013;
Drolet, Lalancette et Caty 2020). Aussi, les conditions de travail des professionnels et le manque
de ressources ajoutent aux enjeux déja préexistants qui minent la qualité des soins. Le

Protecteur du citoyen en a fait état récemment (2019).

32 | 3 réforme « Barrette » référe au projet de loi n° 10 : Loi modifiant I'organisation et la gouvernance du réseau de la santé et
des services sociaux notamment par [I'abolition des agences régionales: http://www.assnat.qgc.ca/fr/travaux-
parlementaires/projets-loi/projet-loi-10-41-1.html?appelant=MC, consulté le 3 ao(t 2020

33 Seuls les établissements hospitaliers surspécialisés n’ont pas fait I'objet de fusion. Selon Contandriopoulos (2016), la réforme
accorde une grande importance aux soins spécialisés. En outre, le nombre d’établissements de soins passe de 182 a 34 (Benoit
2015), dont 13 centres intégrés de santé et de services sociaux (CISSS) et 9 centres intégrés universitaires de santé et de services
sociaux (CIUSSS), sept établissements hospitaliers surspécialisés et cing établissements de santé destinés aux Premiéres Nations
(Hébert et al. 2017).
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Ces réformes, couplées aux compressions budgétaires, ont des répercussions directes sur
I'accessibilité des soins de santé et de services sociaux et sur la disponibilité des ressources.
Dans un contexte de vieillissement de la population, elles engendrent des conséquences
importantes aupres des personnes du grand age qui, a défaut d’avoir acces a des soins en temps
opportun, peuvent étre sous-traitées en amont ou surtraitées en aval. Des effets directs
peuvent se traduire de facon permanente sur leur autonomie fonctionnelle et ainsi
compromettre le désir de plusieurs d’entre elles de vieillir et mourir chez elle (Dupras et Lemire

2012).

Parallelement a ces réformes, des débats de société entourant les droits des personnes en
fin de vie et de soins en adéquation avec leurs besoins occupent de plus en plus I'espace public.
Si le prendre soin évolue vers des logiques technicienne et marchande, des revendications

d’humanisation des soins entourant le mourir et la mort deviennent plus présentes aux Québec.

3.1.2. La Loi concernant les soins de fin de vie

En 1998, une politique de lutte contre le cancer a été adoptée (Lambert et Lecomte 2000) en
intégrant officiellement les soins palliatifs dans le continuum de soins (MSSS 2010). Malgré ces
efforts, le premier état de la situation des soins palliatifs au Québec montre les difficultés
d’accessibilité, de continuité et d’équité des soins palliatifs pour toute personne dans le besoin
(Lambert et Lecomte 2000). Ce n’est qu’en 2004 qu’une politique sur les soins palliatifs plus

inclusive a vu le jour au Québec.

C'est a partir de 2009 que I’Assemblée nationale du Québec a adopté une motion pour la
création d’'une commission spéciale sur la question du mourir dans la dignité (Assemblée
nationale du Québec 2010). Apres plusieurs années de consultations d’experts et du public sur
les notions d’acharnement thérapeutique, de refus et d’arrét de traitements, de testament de
vie, de soins palliatifs et de sédation (Assemblée nationale du Québec 2010), un projet de loi

voit le jour.
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C’est précisément le 10 juin 201434 qu’a été adoptée la Loi concernant les soins de fin de vie
(Québec, 2014). Cette derniére a pour but d’assurer des soins respectueux de la dignité et de
I'autonomie des personnes en fin de vie en se basant sur un accompagnement adéquat de la
personne afin que ses souffrances soient prévenues et apaisées. La loi est entrée en vigueur le

10 décembre 2015.

Principes de la Loi concernant les soins de fin de vie
Cette loi vient modifier les droits des personnes en fin de vie. Elle porte sur deux grands volets.
Le premier réfere aux droits, a I'organisation et a I'encadrement relatifs aux soins de fin de vie,
lesquels comprennent les soins palliatifs pour les personnes en fin de vie et I'aide médicale a

mourir. Le second concerne la mise en place du régime des directives médicales anticipées.

Les principes de la loi rejoignent les valeurs édictées par I'approche palliative et doivent
guider les soins de fin de vie. lls mettent de I'avant des droits de la personne en fin de vie :

1° le respect de la personne en fin de vie et la reconnaissance de ses droits et libertés
doivent inspirer chacun des gestes posés a son endroit;

2° la personne en fin de vie doit, en tout temps, étre traitée avec compréhension,
compassion, courtoisie et équité, dans le respect de sa dignité, de son autonomie, de
ses besoins et de sa sécurité;

3° les membres de I'équipe de soins responsable d’une personne en fin de vie doivent
établir et maintenir avec elle une communication ouverte et honnéte.

(Québec 2014, c. 2,a. 2)

Cette loi fait, par ailleurs, la distinction entre soins de fin de vie, qu’elle qualifie comme
étant les « soins palliatifs offerts aux personnes en fin de vie et I'aide médicale a mourir » et

soins palliatifs, qui sont :

Des soins actifs et globaux dispensés par une équipe interdisciplinaire aux personnes
atteintes d’'une maladie a pronostic réservé, dans le but de soulager leurs
souffrances, sans hater ni retarder la mort, de les aider a conserver la meilleure
qualité de vie possible et d’offrir a ces personnes et a leurs proches le soutien
nécessaire.

34 |"historique de la Loi concernant les soins de fin de vie, les débats et modifications qui ont suivi sont présentés en annexe 6.
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(Québec 2014, c. 2, a. 3)

L'aide médicale a mourir est définie comme un « soin consistant en I'administration de
médicaments ou de substances par un médecin a une personne en fin de vie, a la demande de
celle-ci, dans le but de soulager ses souffrances en entrainant son déces » (Québec 2014, c.2,

a.3).

En date de I'entrée en vigueur de la loi (10 décembre 2015), une personne doit satisfaire

toutes les conditions suivantes afin d’obtenir I'aide médicale a mourir3>.

Etre assurée au sens de la loi sur I'assurance maladie;

Etre majeure et apte a consentir aux soins;

Etre en fin de vie®;

Souffrir d’une maladie grave et incurable;

Avoir une situation médicale caractérisée par un déclin avancé et irréversible de ses capacités;
Eprouver des souffrances physiques ou psychiques constantes et insupportables qui ne peuvent
étre apaisées dans des conditions jugées acceptables.

ok wnNE

Il est également spécifié que la personne doit formuler elle-méme la demande d’aide
médicale a mourir, de facon libre et éclairée, en remplissant un formulaire prévu par la loi. Ce

dernier doit étre signé en présence d’un professionnel de la santé (Québec 2014, c.2, a.26).

La loi encadre dorénavant |'offre de soins de fin de vie dans les établissements de santé par
leurs nouvelles obligations quant a I'adoption d’une politique portant sur les soins de fin de vie,
de sa diffusion dans I’établissement auprés du personnel, des résidents/patients et de leurs
proches et a la mesure des interventions. La loi prévoit la planification d’un programme clinique
de soins de fin de vie dans les établissements, dont les centres hospitaliers et les CHSLD

(Québec 2014, c. 2, a. 3.).

Le droit de refuser ou d’arréter un traitement méme si cette décision risque de diminuer la

durée de vie fait partie intégrante de la loi. Cette derniere valorise le consentement libre et

35 Ces critéres prévalaient au moment de la réalisation de ce projet de recherche. Cependant, depuis le 12 mars 2020, le critére
« fin de vie » est invalide au Québec. Ce changement est survenu a la suite d’un jugement de la Cour supérieure du Québec
ayant entendu la cause de deux personnes, monsieur Truchon et madame Gladu, lourdement handicapés, qui souhaitaient se
prévaloir de I'euthanasie (détaillé en annexe 6) : https://www.quebec.ca/sante/systeme-et-services-de-sante/soins-de-fin-de-
vie/aide-medicale-a-mourir/exigences-requises, consultée le 12 mars 2020.

36 Au Canada, le critére de « mort raisonnablement prévisible » a également été invalidé par I'adoption du projet de loi C-7, Loi
modifiant le Code criminel (aide médicale a mourir), le 17 mars 2021. Par ailleurs, a partir de 20 mars 2023, les personnes
souffrant de troubles mentaux seront éligibles a Il'aide médicale a mourir selon certaines conditions:
https://www.justice.gc.ca/fra/ip-ci/am-ad/di-bk.html, consultée le 30 mars 2021
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éclairé des patients en fin de vie. Lorsqu’il est impossible a la personne de le faire, une autre
personne — le représentant légal — peut consentir aux soins tout en respectant les volontés de

la personne malade.

Cette loi témoigne de la relative importance que donne les sociétés canadienne et
guébécoise a la réglementation des pratiques entourant la gestion du mourir et de la mort. Des
mesures de cet ordre transforment la maladie et la mort en problemes politiques qui se
matérialisent par le renforcement et par le controle de la prise en charge régulée et normée
(Castra 2010; Massé et Saint-Arnaud 2003) des personnes en fin de vie. Le rapport de I'Etat a la
mort engendre aussi la responsabilisation des institutions de soins (Memmi et Taieb 2009) dans
la gestion du mourir, comme en témoignent notamment les obligations auxquelles elles doivent
se soumettre dans la planification d’une politique et d’'un programme clinique de soins de fin de
vie (Québec 2014 c.2, a. 3) et par le suivi de I'application de la loi par la collecte d’indicateurs

relatifs a I’offre de soins palliatifs et d’aide médicale a mourir (Québec 2014, c.2, a. 8).

3.2. Institutions gériatriques : entre l'aigu et le chronique dans la

médecine de l'incurable

Les institutions gériatrigues — les CHSLD et les UCDG — sont d’abord et avant tout des
institutions sociales au sens sociologique du terme, c’est-a-dire qu’elles sont des systéemes
d’organisation structurant les réles des différents acteurs en leur sein. Ces roles sont définis en
fonction de taches donnant lieu a la préséance d’une hiérarchie et d’un certain degré d’autorité
(Miller 2019). Ici, elles sont organisées autour des personnes agées présentant des troubles liés
a la vieillesse, troubles qui affectent non seulement leur état de santé, mais également leur

fonctionnement quotidien (Davies 2017).

En 1961, Goffman qualifiait les institutions gériatriques de « totalitaires » en référence a
leur double vocation, résidentielle et professionnelle, ou la vie y est minutieusement régulée et
normée. La « totale institution » de Goffman n’est pas spécialement liée a I'dge, mais plutdt aux
formes d’incapacités prises en charge et aux traits structuraux qui la caractérisent. Ce sont des

institutions régulées a I'extréme qui imposent un code de conduite finement établi, dans ce cas,
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autour des personnes du grand age fragilisées. Si déja a cette époque Goffman en arrivait a une

telle conclusion, 60 ans plus tard, le constat demeure.

Les deux institutions a I'étude se veulent au service des personnes agées, mais elles
contrastent toutefois sur plusieurs pans: par leur mission, le type de soins, les populations
desservies, les soignantes en présence et la durée de séjour. L'UCDG s’inscrit en amont du
CHSLD dans le continuum de soins. Par conséquent, plusieurs personnes parvenues au grand
age et ayant séjourné en UCDG achevent leur existence en CHSLD (ICIS 2017) malgré I'objectif
des UCDG de faire en sorte que les patients retrouvent leur domicile (Latour et al. 2010). C’'est
un vase communicant a sens unique puisqu’une fois en CHSLD, une personne ne sera plus
admise dans une UCDG?’. Les « potentialités » de récupération et de réadaptation réduites ne

font pas I'objet d’une prise en charge (sur)-spécialisée®® (Kergoat et al. 1999).

Malgré les dichotomies a priori visibles entre les soins chroniques et les soins aigus, entre
les soins de longue et de courte durée, les soins quotidiens et ceux surspécialisés, I'incurabilité
des troubles qui affligent les personnes agées admises en ces lieux leur est chose commune. Si
'on peut espérer le rétablissement d’une relative santé, pour les personnes souffrant
notamment d’affections aigués ou encore pour freiner ou ralentir le déclin, les personnes
séjournant dans I'un ou l'autre des lieux ne guériront pas de leurs conditions chroniques. C’'est

autour de la qualité de vie que les efforts seront, a priori, concentrés.

Le suivi des patients atteints de maladies chroniques pose des défis particuliers et
relativement nouveaux quant a l'intensité des soins. Le premier défi tient a la nature
méme de ces maladies, défi dont nous ne sommes pas toujours conscients. On pense
souvent aux maladies chroniques comme une série d’épisodes aigus dont les patients
sortent completement guéris. Or, ce n’est pas le cas. Dans la majorité des cas, il n'y
aura pas de retour a la normale entre les épisodes. Il faudrait le dire. Sinon, on crée
envers la médecine des attentes démesurées. Le suivi de ces patients force donc et
les médecins et la médecine a un peu plus d’humilité quant au pouvoir sur la vie, ce
qui est bien nécessaire a une époque ol tout est médicalisé et semble possible
(College des médecins du Québec 2008, 22).

37 Sauf exception comme la dégradation rapide de la personne dés son entrée en CHSLD. Si elle était en provenance d’une unité
de gériatrie, elle peut y étre réadmise.
38 Des nuances peuvent étre faites selon la situation.
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3.2.1. Centre d’hébergement et de soins de longue durée

Les CHSLD ont pour mission, selon la Loi sur la santé et les services sociaux (Québec 1991),
d’offrir un milieu de vie substitut et des services de soutien (biopsychosociaux) aux adultes dans
le besoin en « raison de leur perte d’autonomie fonctionnelle ou psychosociale » qui ne peuvent
plus habiter leur milieu de vie « naturel » (Québec 1991, c.42, a. 83.). Au Québec, il existe trois
types de CHSLD, soit public, privé et privé conventionné. Les CHSLD privés sont gérés par des
propriétaires indépendants et fixent leurs propres criteres d’admission. Ils représentent
quelques milliers de lits®®. Les CHSLD publics ou privés conventionnés bénéficient de
I'intervention de I’Etat dans leur gestion (Commission de la santé et des services sociaux 2013).
Le nombre de lits/places disponibles en CHSLD public®® (83 % de la totalité des lits) et privé
conventionné (17 % des lits) au Québec se situe autour de 37 468 selon les données de 2016-
2017 (Commissaire a la santé et au bien-étre 2017). Si le nombre de places disponibles a
grandement diminué au cours des derniéres années et au fil des réformes du systéme de santé,
le Québec reste la province ayant le plus haut taux d’institutionnalisation du grand age au pays

(Nadeau 2020).

En 2003, les CHSLD ont adopté I'approche « milieu de vie » (Couturier, Pépin et Diallo 2020;
Institut national d’excellence en santé et en services sociaux [INESSS] 2018, MSSS 2003a). Selon
Couturier, Pépin et Diallo (2020, 23), « dans cette approche, le principe supérieur guidant la
philosophie de soins n’est pas la performance du traitement, comme en contexte hospitalier,
mais bien les choix de vie de la personne, éventuellement au détriment de la performance
clinique ». Cette approche se base sur I'idée de se sentir comme a la maison. Il s’agit de mettre
I'accent sur le bien-étre psychosocial plutot que sur les besoins physiques. Ainsi, chaque
résident doit, en principe, participer aux activités de la vie quotidienne et chacun peut choisir
son heure de sieste, de repas, de soins personnels dans le but de maintenir sa facon de vivre
préinstitutionnelle (INESSS 2018). Les services et les soins doivent étre offerts selon les souhaits,

les habitudes, les envies et les valeurs des personnes et de leurs proches (MSSS 2003a).

39 En 2016, 3 333 lits étaient en CHSLD privés (Commissaire a la santé et au bien-étre, 2017).
40 Malgré les lits dans le secteur public, une contribution est demandée a la personne hébergée pour assumer les dépenses liées
au gite et aux repas. A titre d’exemple, une chambre individuelle est au tarif de 1966,20 $ par mois.
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L'approche milieu de vie semble toutefois difficile a mettre en ceuvre dans un contexte issu
de la « tradition asilaire » (Couturier, Pépin et Diallo 2020, 23). Malgré I'idée a |'origine de cette
approche, les CHSLD ont généralement mauvaise presse dans les médias, spécialement lorsqu’il
est question de la qualité des soins offerts aux bénéficiaires. Une des principales critiques
concerne le manque de personnel — qualifié —, ce qui a pour conséquences des équipes
incompléetes sur les unités de soins (Protecteur du citoyen 2019) et une atteinte directe a la
gualité des soins. En 2017, le gouvernement en place avait pour cible de pourvoir 1300 postes
supplémentaires, majoritairement de préposées aux bénéficiaires, dans les CHSLD de
I’ensemble de la province (Association médicale canadienne 2018). L'opérationnalisation de
cette promesse restait difficile. Sans égards aux finances disponibles pour de tels ajouts, le
principal défi consistait a trouver la main-d’ceuvre pour pourvoir les postes et remplacer les
employés déja en poste lors de leurs absences. Depuis 2015, les CHSLD publics sont sous la

gouverne des CISSS et des CIUSSS du Québec.

Les bénéficiaires des CHSLD sont en majorité des personnes du grand age. On estime qu’au
Québec, seulement 4,4 % de la population générale (données de 2016-2017) agée de plus de
75 ans réside en CHSLD (Commissaire a la santé et au bien-étre 2017). Cependant, plus une
personne vieillit, plus ses probabilités d’y séjourner augmentent (Ministére de la Famille 2018).
Selon des données du Canada, ce pourcentage s’établit autour 32 % lorsque les personnes sont
agées de plus de 85 ans*'. Les femmes sont également plus susceptibles d’y résider que les
hommes en raison de leur plus grande longévité (Binnette Charbonneau 2018).
Approximativement 80 % des personnes admises en ces lieux sont atteintes de troubles

neurocognitifs (MSSS 2018).

L'un des principaux critéres d’admission en CHSLD est celui d’avoir un profil noté entre 10
et 14 sur I'échelle du systeme de mesure de I'autonomie fonctionnelle (ISO-SMAF) (Association
guébécoise d’établissements de santé et des services sociaux [AQESSS] 2013). En d’autres mots,

les personnes admises en CHSLD sont atteintes de grandes incapacités, nécessitant un minimum

41 Statistique Canada (2017, 3 mai), Un portrait de la population Ggée de 85ans et plus en 2016 au Canada,
https://www12.statcan.gc.ca/census-recensement/2016/as-sa/98-200-x/2016004/98-200-x2016004-fra.cfm, consulté le 13
janvier 2021
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de trois heures de soins par jour (Lavoie, Guberman et Marier 2014). Une grande majorité

d’entre elles ont besoin d’une aide totale dans la réalisation des activités de la vie quotidienne.

Les personnes admises en CHSLD proviennent souvent d’'un hopital ou I'évaluation de leur
condition aura permis un placement en institution*?> (Commissaire a la santé et au bien-étre
2017, ICIS 2017). En proportion moindre, des personnes proviennent du domicile. La durée de

séjour moyenne en CHSLD est évaluée a moins de deux ans (MSSS 2018).

Malgré la complexité des soins nécessaires au maintien de I'autonomie des résidents, les
équipes soignantes sont composées en grande partie de personnel sans qualification
universitaire. Les soignantes au chevet sont des infirmiéeres (souvent diplomées du collégial), des

infirmieres auxiliaires et des préposées aux bénéficiaires.

Depuis 2015, des efforts sont faits pour favoriser la continuité des soins. Ces soignantes
sont en poste sur une seule unité de soins. Les préposées prennent en charge les mémes
résidents chaque jour de travail, bénéficiant a la connaissance mutuelle entre soignant et soigné
et a la continuité des soins. En somme, cette continuité vise a personnaliser les soins. Cette
particularité s’établit comme norme de fonctionnement relative a I’'hébergement de longue

durée au Québec (MSSS 2018).
Description du CHSLD a I'étude

Le CHSLD a I'étude est situé dans un quartier montréalais historiquement franco-québécois.
L’établissement est une ancienne construction de six étages. Il compte 160 lits (et accueille tout
autant de résidents, majoritairement de facon permanente) répartis sur cinq étages de 32
chambres configurées de la méme facon. Les unités de soins sont similaires dans ce CHSLD, elles
y accueillent des résidents sans qu’ils soient regroupés selon I'dge, le genre, le type de maladie
ou de handicap. Ce CHSLD admet des personnes souffrant d’'une grande perte d’autonomie.
Une majorité souffre de troubles neurocognitifs et ont atteint le grand age; certains sont en

fauteuil gériatrique, moins sont grabataires.

42 Les personnes agées ayant séjourné en établissement hospitalier ou une évaluation initiale a été effectuée sont
significativement plus susceptibles d’étre transférées en CHSLD que lorsque I’évaluation initiale est faite dans la collectivité (ICIS
2017).
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La variabilité des situations de personnes qui y vivent améne a reconsidérer la durée de
séjour estimé, rappelons-le, a moins de deux ans. Les personnes plus jeunes peuvent peser dans
la balance. La réalité est souvent autre pour les personnes plus dgées. Des soignantes du CHSLD
a I'étude ont observé une diminution de la durée de séjour, estimant qu’en six mois, il y avait eu
le renouvellement presque complet des résidents.

C'est sGr qu'il y a des personnes maintenant qui viennent vraiment dans un état tres,
tres hypothéqué. Il y en a qu'on ne voit qu’un mois ou deux. On n'a pas beaucoup de

temps de s'attacher, mais il y a d'autres personnes qui ont vécu ici pendant des
années.

(Bérénice, cheffe d’unités, CHSLD)

Ainsi, les personnes arrivent plus agées, plus « hypothéquées » et pour une durée moindre,
rendant plus difficile la concrétisation de la mission du CHSLD d’étre un milieu de vie substitut.
Par conséquent, les CHSLD se situent a I’'extrémité du continuum de soins.

C’est bien plus lourd, c’est bien plus lourd, avec multipathologie. [...] Je pense que le
terme « milieu de vie la », tu sais c’était plus avant. lls avaient le temps vraiment

d’habiter, c’était leur chez soi. Maintenant, ils sont tellement hypothéqués, ils ne font
que passer la. Le temps de les connaitre, c’est déja un déces.

(Elsa, infirmiere, CHSLD)

L’équipe au « chevet*? » est composée d’une infirmiére, d’une infirmiére auxiliaire et de
préposées aux bénéficiaires. Des professionnels sont en soutien. Le ratio soignant-résident est
tendu et s’effrite davantage selon I'heure de la journée. Au cours du quart de travail de jour, les
32 résidents d’une unité (ou étage) bénéficient d’'une infirmiére, d’'une infirmiére auxiliaire et de
cing préposées aux bénéficiaires, ces derniéres ayant chacune a charge six ou sept résidents.
Lors de I'étude, deux postes de préposées de jour s’ajoutaient afin de soutenir certaines
activités de la vie quotidienne, comme la marche et les loisirs. Trois médecins se partagent le
suivi des 160 résidents. Leur visite hebdomadaire laisse quatre jours sans la présence d’un
médecin, quoiqu’il y ait un médecin de garde, joignable par téléphone, en tout temps. Une
assistante au supérieur immédiat appuie le travail des deux cheffes d'unités qui ont

respectivement deux ou trois étages sous leur responsabilité. Il y a certains professionnels a

43 Définie comme étant composée des personnes qui interviennent quotidiennement auprés du résident
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disposition qui naviguent entre plusieurs centres d’hébergement comme la technicienne en
loisirs, I"éducatrice spécialisée, I'ergothérapeute, la physiothérapeute et la travailleuse sociale.
Ces derniéres ne sont présentes que de jour. Le ratio soignant-résident diminue en soirée, et
encore davantage la nuit, laissant les résidents sous I'ceil bienveillant d’une seule préposée de
nuit par étage soutenue par une préposée supplémentaire pour deux a trois étages, d’'une
infirmiere, de deux infirmieres auxiliaires et d’une cheffe qui doit naviguer entre deux
établissements. Du ratio soignant-soigné sous-optimal existant résultent un manque de
ressources — humaines et temporelles — et un rythme de travail souvent effréné.

C'est vraiment plus a l'interne que je trouve qu’il manque... pas de soutien, mais je
trouve qu'il manque de monde pour s'occuper de nos personnes.

(Anne-Maude, infirmiére, CHSLD)

Lors du quart de travail de jour, c’est une majorité de femmes qui tiennent I'établissement.
La proportion homme/femme tend a s’égaliser lors du quart de travail de nuit. La diversité
ethnoculturelle est perceptible, préposées aux bénéficiaires, infirmieres auxiliaires et infirmiéres
sont, pour plusieurs, racisées. Le code vestimentaire des soignantes ne se distingue pas toujours
de celui des visiteurs. Plusieurs sont habillés en civil, au regard de I'approche milieu de vie,

d’autres souvent moins nombreux portent des uniformes de soins infirmiers.

3.2.2. Unité de courte durée gériatrique

Les UCDG sont des espaces spécialisés dans la prise en charge des personnes agées de plus de
65 ans qui présentent un ou des syndromes gériatriques** auxquels peuvent s’ajouter des
problemes de santé et des difficultés psychologiques, polypathologiques ou sociales. Les
personnes prises en charge dans les unités de courte durée gériatrique sont souvent

considérées comme fragilisées* et ayant des besoins complexes.

En 2011, le MSSS élaborait un cadre de référence pour les personnes dgées hospitalisées.

Plus récemment, I'approche gériatrique globale (Tremblay et al. 2016) est promue afin qu’elle

44 Les syndromes gériatriques sont explicités au chapitre 1, section, 1.5.1.

45 Les personnes fragilisées sont celles qui souffrent d’un syndrome physiologique « ou les réserves fonctionnelles de la
personne sont réduites, ce qui entraine une plus grande susceptibilité aux agents stresseurs tels qu’une infection, un délirium,
une chute ou une fracture » (Tremblay et al. 2016, 5).
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puisse étre déployée aupres de toutes personnes agées fragilisées hospitalisées. Elle repose sur
« une évaluation multidimensionnelle du patient aux plans médical, fonctionnel, psychosocial et
environnemental. Cette approche implique le travail en équipe multidisciplinaire afin d’élaborer
un plan d’intervention coordonné et intégré » (Tremblay 2016, 1). Ces approches émergent de

I’expertise des UCDG du Québec.

En 2021, on comptabilise 47 hépitaux ou est dispensé un programme UCDG. Leur mission
est répartie en trois types de profil : de type de réadaptation, de soins aigus/évaluation et de
type mixte. Selon un rapport du Regroupement des unités de courte durée gériatrique et des
services hospitaliers de gériatrie du Québec (RUSHGQ) :

Les UCDG évaluent et traitent une clientele qui s’est alourdie, c’est-a-dire qui requiert
des soins de santé complexes en lien avec les conséquences du trés grand age, de
leurs nombreuses comorbidités chroniques et aigués, des pertes fonctionnelles
associées au vieillissement et aux maladies, et des symptémes
psychocomportementaux attribuables aux démences et/aux délirium (RUSHGQ 2013,
19).

Les UCDG détiennent une expertise en gériatrie et se composent généralement d’équipes
multidisciplinaires, formées de médecins (de famille ou gériatre), d’infirmieres en chef,
d’infirmieres au chevet, d’infirmieres auxiliaires, de préposées aux bénéficiaires et des
professionnelles telles que les physiothérapeutes, ergothérapeutes, travailleuses sociales,
pharmaciens, nutritionnistes et infirmieres de liaison (RUSHGQ 2013). D’autres professionnels
de la santé (neuropsychiatres, orthophonistes, intervenants en soins spirituels) peuvent étre
amenés a agir en tant que consultants dans les UCDG auprés de certains patients. La
composition des équipes s’est modifiée au cours des 20 derniéres années. On y retrouve moins
d’infirmieres certifiées et plus d’infirmieres auxiliaires et de préposées aux bénéficiaires. Ainsi,
on assiste a une transformation quant a la diminution du niveau global de qualification
(RUSHGQ 2013). Malgré les équipes multidisciplinaires, le rapport d’enquéte du RUSHGQ (2013)
souligne des ratios soignants-soignés tendus, un probleme d’accessibilité grandissant et une
surcharge de travail de plus en plus présente pour les professionnels en place.

[...] leur mission de soins aigus et d’évaluation est compromise par un probleme

d’accessibilité a une gamme étendue de services gériatriques sur le territoire, tels
gue la réadaptation intensive, les soins palliatifs et I'hébergement. Ainsi, a la fin des
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traitements actifs, les patients ne sont pas transférés ailleurs dans ou hors du [centre
hospitalier] (RUSHGQ 2013, 20).

La durée moyenne de séjour est de 26jours + 9jours. Les unités de type soins
aigus/évaluation présentent une durée de séjour plus courte (18 jours + 5). Ces derniéres
admettent les patients a partir de I'urgence, des soins aigus ou d’évaluation leur sont offerts.
Dans plusieurs UCDG, il existe des situations de débordement ol un patient est hospitalisé dans

une autre unité de soins, a I'extérieur de 'UCDG.

Description de I'unité de gériatrie hospitaliere a I'étude
L'unité de gériatrie hospitaliere dans laquelle s’est déroulée I'étude a de particulier d’étre
récente. Mon intégration s’est réalisée quelques mois apres le déménagement de 'unité de

gériatrie hospitaliere dans un nouvel établissement.

Ce nouvel établissement situé au coeur du centre-ville de Montréal est aussi immense que
moderne. Il regroupe désormais, en un méme lieu, les trois institutions fondatrices de I’'h6pital
universitaire. Son architecture esthétique et contemporaine abrite une expertise médicale, dont
la gériatrie, offrant des soins tertiaires et quaternaires. L’h6pital accueille prées d’'un demi-million

de patients chaque année (Document institutionnel 2018).

L'unité de gériatrie hospitaliere admet chaque année quelque 350 patients dgés de plus de
65 ans et souffrant de syndromes gériatriques. La mission de l'unité est basée sur |'offre de
soins aigus et d’évaluation. Malgré la présence de 36 chambres dans I'unité de soins, seulement
la moitié (n =18) sont dédiées aux patients « gériatriques ». L’autre moitié est destinée a une
autre spécialité médicale*®. Des débordements de patients de 'une ou I'autre des spécialités
peuvent survenir. Ainsi, plus de 18 lits peuvent étre occupés par des patients « gériatriques »
sur "étage et, plus rarement, dans d’autres unités de soins. Les infirmiéres au chevet ainsi que
les préposées aux bénéficiaires partagent leur temps entre ces deux spécialités somme toute

assez différentes.

46 Les situations et les événements concernant cette spécialité ne font pas I'objet de cette thése.
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Les patients admis a l'unité sont ceux qui souffrent d’un ou de plusieurs syndromes
gériatriques et qui présentent un potentiel de récupération*’. Ils sont majoritairement agés de
plus de 75 ans, bien que quelques-uns aient entre 65 et 74 ans. lls proviennent généralement de
I'urgence ou de la clinique externe de gériatrie. Des patients dont le médecin traitant est un

gériatre peuvent également bénéficier d’'une admission a l'unité.

Lors d’une rencontre informelle avec une elle, une infirmiere explique que les cas des
patients hospitalisés en gériatrie sont de plus en plus lourds. Elle remarque ce changement
depuis 2002, date coincidant a peu prées avec la réforme de Couillard (2003) et I'adoption des
principes de la nouvelle gestion publique, qui s’intéresse a chiffrer les soins dans un objectif de

performance (Grenier 2014).

La multidisciplinarité caractérise le fonctionnement de I'unité. En présence, les infirmieres,
infirmieres auxiliaires et préposées sont au chevet des patients en gériatrie et d’'une autre
spécialité médicale. Une infirmiére a cinq patients a charge. Ce nombre peut aller jusqu’a 10
lorsqu’elle est en binbme avec une infirmiére auxiliaire. Pour les préposées, ce nombre s’éleve a
1248, Des soins sont également offerts par des ergothérapeutes, des physiothérapeutes, une
nutritionniste, des travailleuses sociales et un intervenant en soins spirituels. On compte aussi
trois infirmiéres de liaison, sept gériatres et plusieurs pharmaciens. A cela s’ajoute le personnel
d’entretien. Il y a trois quarts de travail pour les soignantes au chevet. Les autres professionnels
sont présents de jour essentiellement. Depuis le déménagement de |'unité de gériatrie
hospitaliere dans la mégastructure, plusieurs infirmieres expérimentées ont pris leur retraite et
d’autres ont changé de spécialité. L'équipe au chevet est ainsi relativement nouvelle et plus
« juniore ». L'un des membres de I'équipe infirmiére me dira gu’il est le plus ancien avec

seulement six ans de service.

Sept gériatres sont tour a tour « patron » de 'unité pour une période de trois semaines.
Pendant la période qu’aura duré le terrain, j’ai pu observer le travail des sept médecins. A leur

roulement s’ajoute celui des internes, des externes et des résidents en médecine, qui changent

47 Critéres discutés depuis prés d’une vingtaine d’années au Québec (Kergoat et al. 1999), mais dont I'applicabilité semblait
variable.

48 |eurs patients n’ont pas tous les mémes besoins. Des patients beaucoup plus jeunes de I'autre spécialité médicale ne
nécessitent pas les mémes soins qu’une personne du grand dge en grande perte d’autonomie, par exemple.
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aux deux a quatre semaines. Un résident sénior en médecine est responsable des patients de
I'unité sous la supervision du gériatre « patron ». Les internes et les externes sont, quant a eux,
supervisés par le résident sénior et le gériatre. La rotation du personnel ne s’arréte pas aux
médecins. Les pharmaciens ont également leur présence sur l'unité par période de trois
semaines et les infirmieres de liaison s’échangent, toutes les quatre semaines, I'unité de
gériatrie, l'urgence et les consultations sur les différentes unités de soins de [I’hopital.
L'infirmiére en chef et son assistante immédiate sont toutefois présentes tous les jours de la
semaine. Ce roulement de personnel a, a priori, déstabilisé mes quelques repéres. Par

conséquent, je me suis attardée a connaitre le personnel de jour essentiellement.

3.3. Participants a la recherche

Dans la section précédente, nous nous sommes attardés a décrire les lieux a I'étude, les
personnes y séjournant, leur mode de fonctionnement et la composition des équipes
soignantes. Le contexte institutionnel y a également été brievement abordé. Dans la présente
section, je détaillerai le profil des personnes ayant participé a I’étude, celui des soignantes, des

proches et des personnes du grand dge dont I'histoire de fin de vie a été reconstituée.

3.3.1. Soignants
Au cours de cette recherche, 41 soignantes ont été rencontrées en entretien individuel, dont 22
I'ont été au CHSLD et 19 a I'unité de gériatrie hospitaliere. Le tableau 2 rend compte du profil

sociodémographique des personnes rencontrées.

CHSLD
Ce sont 18 femmes et quatre hommes qui ont été interrogés en entretien individuel (n=22). Il
s’agit de quatre soignantes en chef ou autres professionnelles, quatre infirmieres, six infirmiéres
auxiliaires, six préposées aux bénéficiaires et deux médecins. Prés de 70 % des personnes
rencontrées (n=15) sont nées a |'extérieur du Canada et occupent I'une ou l'autre des
catégories d’emploi (3 I'exception des médecins). Les régions d’origine sont les suivantes :
Antilles (n =10), Afrique francophone (n=4) ou Europe francophone (n=1). Ces personnes

habitaient au Québec depuis en moyenne 21 ans au moment de I'étude. Seulement deux
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personnes avaient vécu moins de 6 ans au pays. Les deux médecins rencontrés étaient nés au
Québec. Un peu plus de la moitié des soignantes (n = 12) étaient agées de moins de 50 ans. Cing

des six préposées aux bénéficiaires avaient toutefois plus de 50 ans.

Les personnes occupant des postes a responsabilités plus élevées sont détentrices d’'un
dipldome universitaire, sauf pour deux infirmieres qui ont un diplome d’études collégiales. Un
infirmier auxiliaire a un dipldme universitaire obtenu dans son pays d’origine dans un autre
domaine que celui de la santé. Une préposée aux bénéficiaires a un diplome collégial et un

autre a un dipléme d’infirmier auxiliaire.

Quelque 50 % des participants se disent croyants ou pratiquants. Les Québécois d’origine
francophone sont proportionnellement plus nombreux (86%) a ne déclarer aucune
appartenance religieuse ou aucune pratique religieuse que les personnes nées a I'extérieur du
Canada (33 %). Les religions représentées sont les suivantes : catholique, musulmane, Témoin

de Jéhovah, évangélique et chrétienne.

Les médecins et les préposées aux bénéficiaires sont généralement plus anciens dans leur

fonction, ayant occupé leur poste actuel depuis entre 5 et 19 ans.

Unité de gériatrie
Le portrait des soignantes ayant participé a I'étude (n=19) a l'unité de gériatrie hospitaliére
differe de celui du CHSLD. Il s’agit de soignantes en chef (n = 3), d’infirmieres de liaison (n = 3),
d’infirmieres ou d’infirmiéres auxiliaires (n =5), de préposées aux bénéficiaires (n = 3) et de
gériatres (n = 5). Si les femmes sont surreprésentées (n = 15), les personnes nées au Canada le
sont également (n = 13). Les personnes nées a I'extérieur du Canada sont toutes préposées aux
bénéficiaires ou infirmieres, a I'exception d’'une personne qui est gériatre. Elles sont nées aux
Antilles (n =4) ou en Europe francophone (n = 2). Ces personnes habitaient au Québec depuis
en moyenne 20 ans. A I'exception des préposées aux bénéficiaires, d’une infirmiére et d’une
soignante en chef, une majorité (n = 14) détient une formation universitaire. Les participantes
sont plus nombreuses, en proportion (74 %), a se dire croyantes ou pratiquantes. Les gériatres
sont toutefois plus nombreuses a dire ne pas avoir d’appartenance religieuse. Les religions

représentées sont les suivantes : catholique, chrétienne, évangélique, protestante, musulmane.
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Deux personnes disent croire en Dieu (sans égard a une religion spécifique) ou pratiquent une
forme de spiritualité. Quelques-unes des soignantes (n = 7) ont plus de 50 ans, les autres étant

agées entre 25 et 49 ans.

En s’appuyant sur le nombre d’années pendant lesquelles elles ont exercé en unité de
gériatrie hospitaliere (sans égard a la nouvelle structure), les infirmieres de liaison et les
gériatres sont celles qui ont le plus grand nombre d’années d’expérience auprés des personnes
agées avec en moyenne 21 ans de service (si on exclut les résidents en médecine qui terminent
leur formation). L'équipe d’infirmiéres et de préposées aux bénéficiaires est somme toute assez
nouvelle. Plusieurs d’entre elles travaillaient depuis moins d’'un an auprés de cette clientele,

alors que d’autres avaient pres de 10 ans d’expérience.
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Tableau 2. — Profil sociodémographique des soignantes par établissement et catégorie d’emploi

ID Sexe | Lieu de naissance Nombre Age Niveau de scolarité Appartenance Croyant/pratiquant Nbre Nbre
d’années religieuse d’années de | d’années
au pratique dans | pratique dans
Québec le domaine de | une unité/en

la santé gériatrie*

CHSLD

Soignantes en chef et autres professionnelles**

1 Yolanda F Antilles Néeici | 25-49 Universitaire Catholique Pratiquante 10 2

2 Bérénice F Afrique francophone 20 25-49 Universitaire Aucune Aucune 10 3

3 Me¢lanie F Québec Néeici | 25-49 Universitaire Aucune Aucune 10 1

4 Mel F Afrique francophone 15 25-49 Universitaire Chrétienne Croyante 7 1

Infirmiéres

5 Julie F Europe francophone 5 25-49 Universitaire Aucune Aucune 15 2 mois

6 Anne-Maude F Québec Néeici | 24et- Collégiale Catholique Non pratiquante 1 1

7 Annie F Québec Néeici | 50et+ Collégiale Aucune Aucune 34 7

8 Elsa F Antilles 30 25-49 Universitaire Catholique Pratiquante 12 11

Infirmiéres auxiliaires

9 Adel H Afrique francophone 13 S50 et+ Universitaire Musulman Non pratiquant 12 8

10 Krystel F Québec Néeici | 25-49 Professionnelle Catholique Croyante 8 8

11 Micheline F Antilles 12 25-49 Professionnelle Témoin de Jéhovah | Pratiquante 10 10

12 Madeleine F Antilles 41 25-49 Professionnelle Catholique Non pratiquante 20 2

13 Aziz H Afrique francophone 6 25-49 Professionnelle Musulman Pratiquant 3 2

14 Roxane F Québec Néeici | 25-49 Professionnelle Catholique Non pratiquante 12 1,5

Préposées aux bénéficiaires

15 Rose-Lyne F Antilles 27 50 et + Professionnelle Catholique Pratiquante 20 18

16 Victoria F Antilles 26 50 et+ Professionnelle Catholique Pratiquante 16 15

17 Ada F Antilles 43 50 et+ Collégiale Témoin de Jéhovah | Pratiquante 15 15

18 Thais F Antilles 33 50 et+ Professionnelle Catholique Non pratiquante 30 15

19 Céline F Antilles 29 50 et+ Professionnelle Evangélique Pratiquante 19 19

20 Freddy H Antilles 16 25-49 Professionnelle Catholique Pratiquant 9 6

Médecins

21 D" Damato H Québec Né ici 25-49 Universitaire N/A Agnostique 20 5

22 D" Guy F Québec Néeici | 50et+ Universitaire Aucune Aucune 34 15
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Unité de gériatrie

Soignantes en chef et autres professionnelles

23 Diane F Québec Néeici | 50et+ Universitaire Catholique Croyante 28 2

24 Lise F Québec Néeici | 50et+ Collégiale Catholique Croyante 31 6

25 Denis H Québec Né ici 50 et+ Universitaire Catholique Pratiquant 15 12

Infirmiéres de liaison

26 Suzy F Québec Néeici | 50et+ Universitaire Catholique Pratiquante 31 29

27 Anne-Maude F Québec Néeici | 25-49 Universitaire Evangélique Croyante 20 13

28 Rachelle F Québec Néeici | 50et+ Universitaire Catholique Croyante 35 16

Infirmiéres (toutes catégories)***

29 Mika F Europe/Afrique 12 25-49 Universitaire Protestante Croyante 5 mois 5 mois
francophone

30 Frandy H Antilles 35 25-49 Universitaire Croit en Dieu Croyant 17 8

31 Sana F Québec Néeici | 25-49 Universitaire Aucune Spiritualité 4 1

32 Samuel H Québec N¢é ici 25-49 Universitaire Aucune Aucune 6 6

33 Mélodie F Québec Néeici | 25-49 Collégiale Musulmane Pratiquante 5 5 mois

Préposées aux bénéficiaires

34 Victoire F Antilles 25 25-49 Professionnelle Evangélique Croyante 12 5 mois

35 Roberta F Antilles 11 25-49 Professionnelle Protestante Croyante 23 6 mois

36 Miranda F Antilles 21 25-49 Professionnelle Chrétienne Pratiquante 14 10

Gériatres et résidents séniors

37 D" Stéphane H Québec Né ici 25-49 Universitaire Aucune Aucune 5 1 mois

38 D™ Marie F Québec Néeici | 25-49 Universitaire Aucune Aucune 5 1 mois

39 D' Paquette F Québec Néeici | 50et+ Universitaire Aucune Aucune 42 37

40 D™ Michelle F Europe francophone 13 25-49 Universitaire Aucune Aucune 11 11

41 D™ Martinault F Québec Néeici | 50et+ Universitaire Catholique Croyante 21 21

* Le nombre d’années a I’unité/en gériatrie référe aux nombres d’années comme professionnel a 1’unité du CHSLD ou a I’unité de gériatrie hospitaliére. Pour I’unité de gériatrie hospitaliére a I’étude, le

nombre d’années prend en considération 1’expérience antérieure en unité de gériatrie hospitaliére dans les anciennes installations.

** La catégorie « Soignants en chef et autres professionnelles » est spécifique et créée dans le cadre de cette étude. Ces personnes sont celles qui ont une vue d’ensemble sur les soins et leur organisation

plutdt que spécifique aux patients.

*#* « Infirmiéres toutes catégories » référent aux soignantes au chevet ayant pour titre infirmiere ou infirmiere auxiliaire. Cette catégorie a pour objectif de ne pas identifier le soignant ou la soignante

qui peut étre unique dans une catégorie d’emploi.

Le nombre d’années au Québec est calculé en fonction de I’année d’arrivée au Québec et celle du moment de 1’étude, soit 2017 pour le CHSLD et 2018 pour I’unité de gériatrie hospitaliére.
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3.3.2.

Proches endeuillés

Les proches endeuillés (principal aidant) (n = 8) avaient perdu leur étre cher, majoritairement un

parent, pere (n=1) ou mere (n=5), dans la derniere année. Deux des participantes étaient

endeuillées de leur conjoint ou de leur beau-frere. Quatre femmes et autant d’hommes ont été

rencontrés en entretien individuel. Six avaient perdu leur parent a la suite d’un séjour prolongé

en CHSLD, alors que deux autres avaient perdu leur proche a l'unité de gériatrie hospitaliere.

lls étaient tous Québécois d’origine canadienne-francgaise. Six d’entre eux avaient plus de

60 ans. lls étaient quatre a occuper un emploi. Deux personnes étaient retraitées, une était

« femme au foyer » et une autre n’a pas mentionné ses activités. Elles étaient toutes

catholiques (n=7), sauf une personne qui se disait Témoin de Jéhovah. La moitié était

pratiquante.

Tableau 3. — Profil des proches endeuillés

ID | Nom Lien avec défunt Sexe | Origine | Age | Domaine Appartenance Croyant/Pratiquant
profession religieuse

CHSLD

1 | Rachel Fille de madame | F Québec | 60 Education Catholique Non pratiquante
Lapointe et -

2 | Ginette | Fille de madame | F Québec | 60 Inconnu Catholique Pratiquante
Latulippe et+

3 | Ronald Fils de monsieur | H Québec | 60 Entrepreneur | Catholique Inconnu
Marchand et+

4 | Pierre Fils de madame | H Québec | 60 Retraité Catholique Pratiquant
Gingras et+ | Education

5 | Noél Fils de madame | H Québec | 60 Retraité Catholique Non-pratiquant
Robert et+

6 | Guylaine | Belle-sceur de | F Québec | 60 | Au foyer Témoin de | Pratiquante
monsieur Vincent et+ Jéhovah

CHUM

7 | Denise Conjointe de | F Québec | 60 Musique Catholique Pratiquante
monsieur Tétrault et+

8 | Jean Fils de madame | H Québec | 60 Musique Catholique Pratiquant
Lafontaine et -




3.3.3. Personnes du grand age en « fin de vie »

Les personnes du grand age (n = 35) dont I'histoire est présentée dans cette thése sont celles
qui étaient considérées en fin de vie*® selon des critéres malléables identifiés au cours du

terrain.

Les histoires de ces personnes en fin de vie témoignent de la complexité a saisir cette
période de la vie et les incertitudes qui jalonnent les trajectoires. Plusieurs passages de ces
histoires sont présentés dans cette thése. Certaines d’entre elles ne sont pas mentionnées, mais

elles ont permis de donner corps aux résultats.

Les personnes dont il est question ici étaient toutes agées de plus de 80 ans, sauf une
d’elles, qui avait 75 ans. La moyenne d’age est de 88,8 ans. Vingt-huit personnes présentaient
des troubles neurocognitifs, dont 13 (sur 15) au CHSLD et 15 (sur 20) a l'unité de gériatrie
hospitaliere. Vingt-huit personnes étaient nées au Canada, sept autres en Europe (ltalie,

Espagne, Portugal et Roumanie).

Personnes du grand age au CHSLD
A la différence de I'unité de gériatrie hospitaliére, toutes les personnes (n = 15) dont I’histoire a
été reconstituée au CHSLD sont décédées. Cing sont décédées a I’hdpital et 10 au CHSLD. La
guestion des soins de fin de vie étant au coeur de cette thése, mentionnons que six d’entre elles
ont recu des soins de fin de vie a proprement parler et une pour qui les soins de fin de vie ont
été mis en place aprées son congé de I'hopital et dont le décés est survenu trés rapidement (une

heure aprés son retour en CHSLD).

49 pour connaitre les criteres d’inclusion, consulter le chapitre 2, section 2.2.3.
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Figure 1.— Nombre de décés au CHSLD selon le lieu ou le type de soins

[ Décés n=15

0 T T 1
Déces au CHSLD sans SFV Déces a I'hopital Déces au CHSLD avec SFV

Personnes du grand age a l'unité de gériatrie hospitaliere
Toutes les personnes du grand &age dont I'histoire de fin de vie®® & l'unité de gériatrie
hospitaliere (n = 20) a été reconstituée ne sont pas décédées. Rappelons qu’il s’agit d’histoires
de personnes ou il a été pensé a un moment ou a un autre que la mort pouvait étre une

éventualité.

Cing personnes ayant été admises a I'unité de gériatrie hospitaliere sont décédées au cours
de I'étude, dont trois sur I'unité de gériatrie avec des soins de confort. Deux personnes ont été
transférées en unité de soins palliatifs intra ou extrahospitaliers. Pour deux autres personnes,
les soins palliatifs ont été envisagés sans pour autant qu’elles en aient bénéficié. Il est a noter
gu’aucune des quatre personnes pour qui les soins palliatifs spécialisés extra-unité de gériatrie

ont été envisagés ou effectifs ne souffrait de troubles neurocognitifs.

Deux personnes ont fait une demande d’aide médicale a mourir qui n’a pas abouti. Elles ne
satisfaisaient pas les critéres d’admissibilité qu’étaient la maladie terminale, la fin de vie ou

I'aptitude. Elles se sont rétractées d’elles-mémes en cours de processus.

50 Les soins de fin de vie sont notés par le sigle SFV dans les tableaux 2 et 3.
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Pour sept personnes, des soins de confort avaient été mis en place ou envisagés en fonction
d’un état de santé grandement altéré et pour lequel la mort était une éventualité. Cependant,
ces sept personnes ne sont pas décédées au cours de I'étude. Cinq d’entre elles ont été

relocalisées en CHSLD. Les deux autres sont retournées a leur domicile avec leurs proches.

Enfin, quatre histoires de fin de vie concernent des personnes trés agées pour qui le niveau
de soins le plus modéré avait été mis en place le temps de la fin de leur hospitalisation. La mort

n’était pas nécessairement une éventualité a court, voire tres court terme.

Figure 2.— Nombre de « fins de vie » a I'unité de gériatrie hospitaliere selon le lieu ou le type de
soins
8
7
6
5
4
3 [ Fins de vie n=20
2
1 I
0 T T T T 1
Soins de Soins palliatifs Demandes Soins de Niveau de
confort (SFV) (transférés ou d'AMM confort (SFV) soins 4
avec déces envisagés) sans déces
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3.4. Les institutions vues de l’intérieur

CHSLD
En cette premiere journée de mai 2017, je franchis les quelques meétres qui me ménent a
I’entrée de I'établissement ou j'allais consacrer la plupart de mon temps pour les mois a venir.
Mes sens sont en alerte. Je m’empresse de gribouiller sur un petit bout de papier des mots clés

qui doivent me servir de notes pour rédiger mon journal de bord.

A I'entrée, une dame derriére un bureau me demande de signer un registre des visiteurs. Je
noterai plus tard que cette personne oriente les visiteurs, mais veille également aux allées et
venues des résidents a I'extérieur de I'établissement. Il n’est pas rare qu’elle soit occupée a

discuter avec I'un d’entre eux, avec leurs proches ou le personnel.

Je dois assister a une premiere rencontre (d’une série de cinq) entre la direction et les
employés qui se tient au sous-sol de I'immeuble. Cette réunion matinale, qui se déroule dans
une grande piéce sans fenétre ol sont disposées quelques tables, doit me servir d’espace pour
présenter mon projet aux différentes soignantes. L'assistance est composée d’une vingtaine de
personnes majoritairement racisées. Il y a presque autant d’hommes que de femmes. Ce sont
les travailleurs de nuit qui viennent de terminer leur quart de travail. Ils assistent a la rencontre

avant de quitter les lieux.

Dés les premiéres minutes, le ton est donné, un ton autoritaire d’'un chef a ses subalternes.
Il faut dire que les sujets abordés sont épineu, il est question des nouveaux horaires de travail,
du manque de personnel et des vacances estivales. Des employés se plaignent de leurs
conditions de travail et d’autres écoutent en silence. Apres ces discussions, quelques minutes

me sont destinées pour présenter mon projet, qui semble somme toute bien accueilli.

A la suite des deux premiéres rencontres matinales, Yolanda, 'une des cheffes d’unités,
m’invite a la suivre sur un des deux étages dont elle a la responsabilité. A la sortie de I'ascenseur
gui nous méne au 3¢ étage (ou unité de soins), une forte odeur d’urine me prend a la gorge.
Yolanda n’y fait toutefois pas référence et poursuit la visite. Les chambres sont disposées sur

guatre ailes. Au centre se trouvent la salle 3 manger, le salon, le poste infirmier fermé et



fenestré disposant d’un ordinateur et de I'air climatisé. Le poste des préposées aux bénéficiaires
est ouvert sur le salon et I'ascenseur. Derriére se trouvent la pharmacie et un petit bureau
pouvant servir d’espace pour les rencontres des familles. C'est d’ailleurs a cet endroit que la
majorité des entretiens avec les soignantes se tiendront. Ainsi, seuls les chambres, le salon et la
salle a manger disposent de fenétres donnant sur I'extérieur. Sur un des étages, il y a un salon
pour fumeur. Au rez-de-chaussée se trouvent une grande cafétéria destinée aux résidents, un
espace pour les repas des employés (tables, chaises, micro-ondes) et les bureaux des différentes
soignantes en chef, des professionnelles et des médecins. C'est également a cet étage que se

trouve la cuisine, la buanderie étant au sous-sol.

Suivant cette visite rapide, Yolanda me laisse a mes observations et part vaquer a ses
occupations. En cette premiere journée, je note :
Odeur d’urine a I'étage. Les résidents au salon et ceux a la salle a manger discutent
entre eux. Certains semblent plus autonomes, marchent sans déambulateur.
Plusieurs de ceux au salon sont en fauteuil roulant. J’entends les soignantes discuter
avec eux, dire des mots gentils comme « ma duchesse ». Elles tentent de convaincre
une résidente d’aller se faire changer. Elles négocient plusieurs minutes, toujours en
douceur. Les préposées semblent impliquées, elles marchent vite et se demandent
mutuellement de l'aide, elles rigolent. Une infirmiere auxiliaire met de la musique
dans la salle a manger et demande l'aide d’une résidente pour plier des
débarbouillettes. A 11 heures, une dame chante au salon. Le médecin est au poste

des infirmieres, a discuter avec deux infirmiéres en chef, des proches accompagnent
des résidents. L'ambiance générale est agréable.

(Notes de terrain, mai 2017, CHSLD)

Ces observations témoignent d’'une ambiance conviviale qui semble a priori refléter
I'approche « milieu de vie ». Les résidents sont occupés, les proches passent les visiter, les
soignantes sont bienveillantes et aimantes. Comme dans tout milieu, les nuances sont
nombreuses et si, tout au long de ce travail, les expériences semblent parfois difficiles, les
relations entre soignantes, entre soignantes et soignés et entre soignantes, soignés et proches
semblent a plusieurs moments générer une certaine douceur de vivre. Nous nous y attarderons

au chapitre 5.
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Unité de gériatrie hospitaliere
Des dizaines de courriels d’échange entre ma directrice de recherche, la gériatre (D™ Michelle)
et moi-méme ont été nécessaires afin d’identifier le meilleur moment de mon intégration a
I'unité de gériatrie. Les préoccupations étaient perceptibles en contexte de déménagement
dans ce nouvel établissement. La folie et les efforts des premiers mois d’installation passés, j’ai

enfin pu intégrer les lieux au début de mars 2018.

Je me suis rendue a proximité de I’établissement en transport en commun. Ayant plusieurs
minutes d’avance, j'en ai profité pour faire le tour du quartier, mais le froid glacial m’a fait
reconsidérer mes plans. Dans I'entrée de cette mégastructure ol D™ Michelle m’avait donné
rendez-vous, je scrute les allées et venues de dizaines de personnes. Lorsque D™ Michelle
m’apercoit, elle m’accueille d’un grand sourire et m’invite a visiter l'unité de soins. Nous
marchons quelques minutes avant d’atteindre I'ascenseur qui doit nous mener a l'unité de
gériatrie hospitaliere. Arrivées au 10° étage, nous traversons les portes de l'unité. Je suis
surprise par I'étendue du lieu. Les murs sont de couleurs vives, bleues et orangées, agrémentés
d’écrans proposant un plan détaillé des chambres de l'unité avec un code de couleurs.
J'apprendrai apres plusieurs semaines d’observation que ces écrans informent sur différents
aspects du séjour du patient. Le poste des infirmiéres a I’entrée de |'unité est spacieux et ouvert
avec, en son centre, trois ordinateurs. Le poste donne sur une piece, la « salle des consultants »
selon le panneau l'identifiant. Une dizaine de « postes » de travail, séparés en cubicule et munis
d’ordinateurs et de téléphones, sont disposés en rangée sur deux des murs de cette piéece.
Trente-six chambres sont également distribuées sur I'étage, divisées en trois sections ayant
chacune d’elle un poste infirmier. Le poste Est, plus calme que les deux autres, se situe a
I'extrémité de I'étage avec une vue imprenable sur le Vieux-Montréal et le fleuve Saint-Laurent.
A I'extrémité inverse, le poste infirmier Ouest est plus achalandé puisqu’il donne sur une porte
menant aux bureaux des infirmieres de liaison, celui des stagiaires en médecines (internes,
externes et résidents en médecine) et, éventuellement, a la clinique externe de gériatrie. La vue
y est aussi spectaculaire, mais davantage urbaine. L’espace au centre de l'unité est réservé aux
soins ou aux espaces de travail, comme le local d’entreposage du matériel de soins, la salle de

rééducation, celle de bain thérapeutique, le bureau du personnel et les trois postes de travail.
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Les 36 chambres sont disposées sur la face externe de l'unité, chacune d’elles profitant ainsi
d’'immenses fenétres. La lumiére du jour pénétre dans les larges couloirs, le son des sonnettes
retentit et tous semblent occupés dans ce chaos organisé. L’ambiance m’apparait conviviale.
Tout est neuf et c’est agréable d'y circuler (Notes de terrain, mars 2018, unité de gériatrie

hospitaliere).

Chaque mardi vers 13 h 30, en guise de pause au chaos quotidien, les différentes soignantes
en poste, a I'exception des préposées, se rencontrent pour une période plus ou moins longue
afin de discuter du plan d’intervention interdisciplinaire individualisé des différents patients de
I'unité. Les rencontres sont formelles et strictement organisées. Le temps y est compté. La salle
ou se tiennent les réunions est de taille moyenne, munie d’un projecteur et d’un ordinateur. A
gauche, de grandes fenétres donnent sur le fleuve. La table et les chaises au centre de la piéce
sont destinées aux soignantes qui, chaque semaine, reprendront le méme siege. L'ordre étant
ainsi établi, quiconque contrevient a cette organisation se verra inviter a changer de place. Le
siege est réservé par profession plutét que par individu. Les étudiants sont relayés au second
plan, des chaises jonchant les murs et les fenétres leur sont destinées. Quant a moi, je me tiens

a I'extrémité gauche de la piece afin d’avoir la meilleure vue d’ensemble possible.

Avant de commencer I'évaluation des patients, un temps est voué a la présentation des
nouvelles recrues, élément de grande importance étant donné I’arrivage incessant de nouveaux
visages. C'est le gériatre « patron» ou le résident sénior qui méne le bal. L'assistante au
supérieur immédiat (ASI), quant a elle, dicte l'ordre de passation des patients comme
I'infirmiére au chevet doit se rendre disponible a un moment précis pour discuter des patients
qui séjournent dans sa « section ». Pour chaque patient préalablement identifié par le gériatre
ou le résident sénior, les objectifs de soins sont discutés selon les critéres AINEES®! et aussi
selon I'orientation du congé. Un petit historigue médical est abordé. Les objectifs de soins sont

réfléchis en équipe et chaque professionnel apporte sa perspective a I’évaluation du patient.

L'orientation du congé occupe une place prépondérante. La durée de séjour étant

religieusement compilée et surveillée par les gestionnaires de |'établissement, les différentes

51 AINEES : Autonomie et mobilité, Intégrité cutanée, Nutrition, Elimination, Etat cognitif et comportements, Sommeil. Le MSSS
(2011) en donne une définition plus exhaustive.

132



soignantes s’affairent a ce que les patients soient rapidement remis sur pied et suffisamment
stables pour quitter l'unité (Tremblay et al. 2016). Différentes options sont alors envisagées
selon I'évaluation des professionnelles qui auront au préalable cerné le milieu de vie du patient,
son environnement, son fonctionnement quotidien, son autonomie, son risque de chute, le
soutien dont il bénéficie, la volonté de sa famille, etc. Le patient retournant au domicile pourra
séjourner au préalable et selon ses besoins, en centre de réadaptation. Autrement, une
« relocalisation » sera effectuée si I'autonomie fonctionnelle est suffisamment atteinte pour que
le patient « cote>? » pour un CHSLD. L’atteinte de I'indicateur de la durée de séjour engendre
des discussions sur des justifications valables d’un point de vue gestionnaire afin de garder un
patient 24 heures supplémentaires. La durée moyenne de séjour a l'unité de gériatrie
hospitaliere était de 18 jours, une réduction de huit jours comparativement aux anciennes
installations. Cela étant dit, le décompte cesse une fois les soins actifs terminés. Un patient peut
ainsi occuper un lit plusieurs semaines, alors qu’il est en attente d’une relocalisation en CHSLD
apres ses 18 jours d’hospitalisation et de soins actifs. Seuls les 18 jours seront comptabilisés.
Cette congestion des lits sur les unités de soins aigus, comme ce qui a été observé a l'unité de
gériatrie hospitaliere, est une problématique bien connue et documentée qui a des
conséquences multiples.

[..] I'attente a I'hopital a des répercussions sur un large éventail d’activités

hospitalieres, comme en fait foi notamment le taux d’occupation lorsque celui-ci

dépasse souvent la capacité de I'établissement. L'engorgement met le systeme de

I’h6pital durement a I'épreuve, entrainant une congestion du service d’urgence et des
unités de soins pour les patients hospitalisés (ICIS 2017, 12).

Les discussions aménent également les différentes soignantes a l'identification d’éléments
gui ne pourront étre corrigés ou améliorés. Un patient récemment admis et trop mal en point
sera discuté la semaine suivante afin de lui laisser le temps de récupérer. Tous les patients en
attente d’hébergement et dont les objectifs de soins ont été atteints ne seront plus présentés
lors des rencontres hebdomadaires, a I'exception de ceux dont I'état se serait redétérioré.

Aucun patient en fin de vie n’y est discuté de fagcon formelle.

52 Rappelons que les patients doivent avoir un profil de 10 a 14 points sur I'échelle du systéme de mesure de 'autonomie
fonctionnelle (ISO-SMAF) pour étre admis en CHSLD. Des exceptions sont possibles selon les situations.
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Conclusion

Ce chapitre avait pour objectif de mettre I’étude en contexte. Il y a été rapidement détaillé les
réformes du systeme de santé et des services sociaux survenues au Québec et leurs
conséquences sur les personnes agées fragilisées. Nous avons également exploré la Loi
concernant les soins de fin de vie et les modifications qu’elles apportent dans les droits des
patients en fin de vie. Les institutions gériatriques, soit les CHSLD et les UCDG, ont été décrites
dans leur composition respective et mises en relation avec les institutions a I’étude. Le profil des
participants a la recherche et celui des personnes dont I’histoire de fin de vie a été documentée
a également été présenté. Enfin, une breve description des lieux vus de l'intérieur a été

esquissée.

Nous avons pu constater que malgré les différences qui caractérisent les institutions, elles y
accueillent des personnes du grand age dont I'état de santé est grandement diminué.
L'organisation des soins a pour objectif, entre autres, de restaurer ou de maintenir une relative

santé et de permettre qu’une certaine qualité de vie soit atteinte ou maintenue.

La composition des équipes est toutefois bien différente, ne serait-ce que par le nombre de
médecins en présence dans I'un ou l'autre des lieux. L'expertise repose, a I'unité de gériatrie
hospitaliére, sur la médecine, sur les gériatres et sur les acteurs des soins. En CHSLD, malgré la
complexité des soins requis par les personnes du grand age, I'expertise est celle des quelques
infirmieres en poste. De plus, I'essentiel du travail repose sur les préposées aux bénéficiaires qui
agissent a titre de substitut et de soutien dans les activités de la vie quotidienne des personnes
du grand age. En gériatrie, les préposées s’attardent également a ce type de soin, mais la focale
est davantage multidisciplinaire avec plus d’une soignante visitant le malade chaque jour
d’hospitalisation. En ce lieu, le séjour est de courte durée, le temps d’un ajustement, d’une
évaluation, alors qu’en CHSLD, le séjour y est permanent, souvent jusqu’a la mort. Le prochain
chapitre invite a considérer le positionnement des institutions a I’étude a I'’égard du mourir et a
poser les jalons encore nécessaires a la compréhension du coeur de la these, les pratiques

entourant le mourir des personnes du grand age en institution gériatrique.

134



Chapitre 4. Les institutions gériatriques face au mourir

C’est rare que je rentre dans ce sujet-la [la mort], parce que c’est totché*?. C’est
totché, c’est comme parler de politique. Si tu ne parles pas de ¢a, ce sont des
moments que tu vis toute seule. Tu arrives chez vous et tu en parles a ton chum*. Je
ne commencerai pas a parler avec mes collegues de mon opinion sur la mort. Parce
gu’on est trop dedans pour dire que c’est correct d’en parler.

(Krystel, infirmiere auxiliaire, CHSLD)

Les institutions gériatriques peuvent étre comprises comme des espaces olu est pris en charge le
long et lent processus de détérioration du corps (Elias 1985; Hockey 1990; Le Breton 2013)
menant inexorablement a la mort. Si le mourir est une réalité quotidienne dans les deux lieux a
I’étude, la mort est, quant a elle, davantage présente au CHSLD qu’a l'unité de gériatrie
hospitaliere. Malgré le nombre de décés>® qui varie d’une institution a I'autre, les soignantes
doivent négocier, a un moment ou a un autre, avec des personnes du grand age dont la mort
assombrit I’horizon. Cette thése a été pensée et construite afin d’explorer la facon dont les
institutions gériatriques et les soignantes font face au mourir et a la mort des personnes du
grand age. Rappelons que I'accompagnement en fin de vie n’est pas dans la mission premiere
du CHSLD ni de celle de l'unité de gériatrie hospitaliere. Dans un contexte de nouvelles
obligations concernant les soins de fin de vie promus par la loi, il semble nécessaire de
s’attarder a la fagon dont ces institutions et les soignantes qui y ceuvrent se positionnent a

I’égard des soins de fin de vie (tels qu’édictés par la loi).

4.1. Les institutions dans un nouveau contexte législatif

Au moment des premiéres démarches de |'étude (2017), la Loi concernant les soins de fin de vie
se déployait progressivement dans le réseau de la santé et des services sociaux (CSFV 2019). A
I'unité de gériatrie hospitaliere et au CHSLD, cette loi était encore peu connue des soignantes,

du moins, dans sa totalité. L'aide médicale a mourir avait toutefois marqué les esprits et la

53 Expression québécoise qui référe a un sujet sensible ou délicat.

54 Terme qui désigne le partenaire de vie.

55 Rappelons que selon les données officielles, prés du tiers des résidents décédent en CHSLD chaque année, alors que cette
proportion est moindre a I'unité de gériatrie (environ 15 %), et encore moins selon les chiffres avancés par D' Michelle (6 %).
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description donnée de la loi se résumait bien souvent a cette nouvelle pratique somme toute
encore controversée. Les autres volets de la loi, comme les soins palliatifs, la sédation palliative

ou les directives médicales anticipées, étaient encore peu abordés.

S’il est vrai que de facon générale les soignantes au chevet (infirmiéres et préposées aux
bénéficiaires) connaissaient moins la loi que les médecins et les cheffes d’unités, celles qui
avaient été confrontées a I'aide médicale a mourir en accompagnant des personnes jusqu’a leur
déces ou qui avaient travaillé en unité de soins palliatifs étaient plus au fait et plus critiques

guant au déploiement de la loi et des inégalités dont elle serait responsable.

CHSLD
Mon intégration au CHSLD concordait avec la mise en place d’un projet pilote d’un cadre de
référence sur les soins de fin de vie. Cet outil de référence s’adressait a tous les acteurs du
CHSLD et s’appuyait sur différentes politiques, obligations et orientations ministérielles et
institutionnelles. L'objectif était d’offrir a tous les intervenants la formation et les outils
nécessaires a I'accompagnement des personnes en fin de vie et de leurs proches. Ce CHSLD était
le premier a expérimenter le projet développé a la suite de la réforme Barrette et apres I'entrée
en vigueur de la Loi concernant les soins de fin de vie, événements tous deux effectifs depuis
2015 (Document institutionnel — cadre de référence). Il s’agissait non seulement de standardiser
les pratiques dans les CHSLD de cette nouvelle mégastructure, mais aussi d’envisager un
« accompagnement en fin de vie empreint de réconfort et de compassion, axé sur la qualité de
vie et le bien-étre des résidents » (Document institutionnel — cadre de référence). Ce cadre de
référence misait sur la collaboration entre les différents acteurs concernés, résidents, proches,
soignants, gestionnaires et autres intervenants, dans le but de favoriser la participation pleine
du résident et de sa famille tout en visant des soins optimaux. |l proposait une ligne de conduite
pour chacun des acteurs amenés a intervenir a la fin de la vie d’un résident. Par conséquent, les
postures a adopter, la gestion des symptomes, les coordonnées des personnes-ressources, etc.,
s’y trouvaient. Les pratiques collaboratives, interdisciplinaires, cliniques et organisationnelles y
étaient longuement détaillées, favorisant une lecture claire de I'accompagnement en fin de vie
gue ce soit sur le plan spirituel, de la gestion de la douleur ou de l'organisation de

I’environnement. Des outils cliniques et réflexifs et des formulaires étaient également
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disponibles pour guider les pratiques. Un chariot d’accompagnement de fin de vie muni de
guelques tiroirs et destiné aux proches fournissait différents éléments pour mieux accompagner
son étre cher (créme, radio, cafetiere, chandelles électriques, tasses, crayons, etc.). Un fauteuil-

lit était également nouvellement mis a disposition.

Des formations d’au plus de deux heures avaient été données par plus d’un professionnel a
une grande majorité d’employés sans égard au type d’emploi occupé ou au quart de travail. Du
personnel d’entretien aux cheffes d’unités, tous avaient été invités a y participer. Cette
formation visait davantage a présenter le cadre de référence aux différents employés qu’a
préciser 'accompagnement en fin de vie. Les grandes lignes des différents concepts et des
procédures en fin de vie y avaient été abordées. La disponibilit¢ du matériel permettant

d’accompagner la famille avait été mise de I'avant.

Malgré le cadre de référence et la formation aux employés, la mise en ceuvre de la loi en
CHSLD accusait un certain retard. En |'absence de demande d’aide médicale a mourir au
moment de I'étude, et ce, depuis I'entrée en vigueur de la loi, plusieurs soignantes avaient
affirmé peu la connaitre ou la considéraient comme étant contournée. « On dirait que c’est

accepté, mais c’est comme caché en méme temps. » (Krystel, infirmiére auxiliaire, CHSLD).

De I'avis de toutes, la loi n’avait pas changé le quotidien des soins de fin de vie. Elle devait
toutefois donner davantage de droits aux résidents, dont celui de mourir dans la « dignité »
(Aziz, infirmier auxiliaire, CHSLD). Ce droit s’était opérationnalisé par I'adoption de nouveaux
protocoles promus par le cadre de référence qui permettait d’accompagner le patient et la
famille afin que la fin de vie se fasse sans heurts et que tous les résidents puissent bénéficier

des soins en adéquation avec leurs conditions.

Ces nouveaux protocoles mettaient sur papier ce qui était déja fait en pratique selon
plusieurs : « Je veux dire, si c'est déja ca que tu fais, qu’il fallait que tu fasses, tu n’as pas a
changer tes pratiques pour la loi parce que c’est déja ¢a que tu fais. » (Anne-Maude, infirmiere,
CHSLD) lIs offraient, en complément, du matériel, organisaient davantage les processus
d’accompagnement et permettaient une certaine visibilité aux proches. « lls vont voir qu’on

pense a eux et puis qu’ils ne sont pas seuls. » (Ada, préposée aux bénéficiaires, CHSLD) Cette
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facon d’envisager la fin de vie, par ce cadre de référence, diverge de ce qui est proposé a I'unité

de gériatrie hospitaliére.

Unité de gériatrie
Lors d’une premiére rencontre avec D™ Michelle, elle avait expliqué les trois derniéres situations
de fin de vie qu’elle avait vécues comme « patron » de l'unité. Un patient avait été transféré en
soins palliatifs, un autre avait recu des soins de confort a 'unité de gériatrie hospitaliere et un
dernier aurait gagné a bénéficier de soins palliatifs, mais son fils n’était pas prét a le laisser aller.
Ces trois situations refletent largement celles qui seront documentées dans le cadre de cette
étude. Elle avait ajouté que les choses avaient changé depuis le déménagement dans cette
mégastructure. Comme ils exercent dans un centre d’expertise tertiaire et quaternaire, il n’est
pas dans leur mission d’accueillir les personnes ayant des niveaux de soins modérées. En ce
sens, les personnes ayant un pronostic sombre sans « potentialité » répondent aux critéres
d’exclusion pour des soins (sur)spécialisés en gériatrie. Les chapitres suivants permettront

d’expliquer ces affirmations.

L’établissement hospitalier en question ne compte que 10 lits de soins palliatifs. Cela n’est
peut-étre pas surprenant lorsque |'on s’attarde a la mission de I'établissement : « [de] soigner et
de guérir les patients adultes. Grace a ses expertises uniques, il [I’établissement] améliore la
santé de la population adulte et vieillissante » (Document institutionnel — Rapport annuel).
Malgré le demi-million de patients qui ont fréquenté I'établissement de décembre 2016 a
décembre 2017, seulement 563 personnes ont bénéficié de soins palliatifs et de fin de vie
(Document institutionnel — Rapport annuel). Selon les rapports de gestion de l'unité, depuis
I'installation dans le nouvel établissement (de novembre 2017 a début aolt 2018), 13 déces
avaient eu lieu, ce qui est similaire aux statistiques rapportées par D™ Michelle, qui estimait
gu’une vingtaine de décés survienne chaque année a l'unité de gériatrie hospitaliére. Par
conséquent, c’est environ 6 % des personnes admises qui termineront leur jour en ce lieu.

L’'unité de soins palliatifs a peu de lits et les critéres d’admissibilité> sont restrictifs. Au besoin,

56 || s’agit, entre autres, d’avoir un pronostic de vie de moins d’un mois, d’avoir des symptdmes complexes nécessitant
I'expertise de I'équipe de soins palliatifs et I'absence de traitement actif. Des nuances peuvent étre effectives selon les
situations cliniques des patients et leurs besoins.
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le gériatre traitant peut demander une consultation en soins palliatifs pour les patients
nécessiteux. Dans ce cas, un médecin ou une infirmiére spécialisée en soins palliatifs réalise une

consultation avec le patient (et sa famille) et conseille I'’équipe soignante au besoin.

En ces lieux, la connaissance de la loi se résumait également, pour les soignantes au chevet
(infirmiéres et préposées aux bénéficiaires), par I'aide médicale a mourir. Dés I'entrée en
vigueur de la loi, des capsules vidéo informatives avaient été offertes. Cependant, pres de deux
ans plus tard, les contours de la loi restaient flous, puisque I'aide médicale a mourir s’adressait
peu aux patients de 'unité.

Il y a beaucoup de personnes agées qui souffrent parce qu’ils perdent leur autonomie
en raison de douleurs chroniques, de troubles de I'équilibre et de la mobilité. Puis, il y
en a aussi qui se voient détériorer et qui ont de la douleur, mais en méme temps, ce
ne sont pas des maladies potentiellement mortelles a court terme. Ca [l'aide
médicale a mourir] ne s’applique pas a eux. Et ceux qui ont de vraies maladies
neurodégénératives, qu’on soigne... malheureusement qu’on ne peut pas soigner,

c’est des patients qui ont des démences. Donc, ce n’est pas applicable non plus. Pour
nos patients, ce n’est pas vraiment applicable.

(D™ Michelle, unité de gériatrie hospitaliere)

Si une politique sur les soins de fin de vie existait dans l'institution, les soignantes (a
I’exception d’une gériatre et d’une infirmiere en chef) la connaissaient peu ou pas du tout. Cette
politique restait trés théorique. La conception des soins de fin de vie y était explicitée, mais
restait en décalage avec les pratiques en unité de soins, celles de gériatrie a tout le moins. A
I'instar du CHSLD, I'attention avait été portée sur I'aide médicale a mourir au détriment des
autres volets de la loi.

En fait, le grand principe, c’est de s’assurer que les gens qui sont en fin de vie
recoivent les soins et I'accompagnement dont... qu’ils veulent recevoir. Ce qu’eux

désirent. [...], mais je pense que I'important, c’est de ne pas oublier que ¢a nous
prend des soins palliatifs.

(D™ Martinault, unité de gériatrie hospitaliere)

L'opérationnalisation de la loi donnait également a voir la terminologie ambigué associée a
la fin de vie d’un point de vue clinique et la divergence de perspectives des soignantes a I'égard

de soins caractérisant cette ultime étape de la vie. Malgré les directives institutionnelles de I'un
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et de l'autre des lieux a I'étude, plusieurs éléments s’interposaient dans I'appréhension du
mourir et de la mort et venaient ajouter a la complexité des phénomenes. Parmi ces éléments

figuraient les « niveaux de soins » et la terminologie relative aux soins a I'approche de la mort.

4.2. Niveaux de soins en fin de vie

« Votre pére n’est pas en état de parler, vous étes sa voix, qu’est-ce que vous diriez ?
Qu’est-ce que vous pensez qu’il pourrait dire a travers vous ? » [...] « Mon papa n’a
jamais voulu mourir ». La, c’est une toute une réponse c¢a. Papa n’a jamais voulu
mourir. Qu’est-ce que tu réponds a ¢a ? « En général, les humains meurent, est-ce
qgue votre pere, c’est quelqu’un qui était prét aux batailles, a souffrir, a se battre,
dans n’importe quelle condition ? » Et c’est ¢a, on part et voila, on s’en va la-dedans.
La conversation, je ne sais jamais comment ¢a va finir. Je ne sais pas. Ca dépend des
valeurs des gens que j'ai devant moi et si j'en mets trop de moi-méme, ce n’est pas
bon non plus. Je n’ai pas a expliquer mes idées a moi. Mais je finis toujours par leur
dire [...]. Je leur explique qu’on a de nouvelles machines qui poussent... et quand on a
besoin d’étre avec des tubes, c’est mauvais signe quand on est grand, grand vieillard.

(D™ Paquette, unité de gériatrie hospitaliere)

Avant méme d’entrer sur les lieux a I’étude, alors que ce projet faisait I'objet d’un examen
éthique, un intervenant avait souligné I'importance de |’établissement du niveau de soins
lorsqu’il est question de maladies graves et incurables et de fin de vie. Cette notion est alors
apparue centrale a cette recherche, s'imposant d’elle-méme par I'entremise des différents
acteurs, des soignantes au chevet et des soignantes en chef. Plus encore, cette notion amenait a
s’interroger sur les possibles traitements en limitant leur portée et a prendre part a la décision

visant 'orientation thérapeutique lors de situations limites.

Dans les lieux a I'étude, la notion de niveaux de soins®’ était omniprésente, souvent au
détour des conversations lorsqu’il s’agissait de I'admission d’un nouveau patient, d’envisager la
diminution de l'intensité de traitement et, plus spécialement, de réorienter les soins vers le

confort uniquement. Bien que cette notion ait permis 'amorce d’une discussion, elle consistait

57 ’émergence des niveaux de soins au Québec remonte a la fin des années 1980, remplagant la simple référence a
I'ordonnance de non-réanimation (Boothroyd et al. 2016). C’est le Collége des médecins, en 1994, dans une deuxiéme version
d’un guide de pratique en soins de longue durée qui a préconisé I'utilisation d’une échelle de niveau d’intervention médicale et
I'importance de déterminer, avec le patient ou son représentant, s’il souhaite une réanimation dans I'éventualité d’un arrét
cardiorespiratoire (Rossignol et Boothroyd 2015).
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souvent en une prise de décision plus ou moins éclairée, plus ou moins partagée et, parfois
méme, controversée, comme en témoigne cette conversation mettant en scéne deux

étudiantes en médecine et un patient :

Gen (résidente en médecine) entre dans la chambre, suivie d’'une étudiante et de
moi-méme. Monsieur R est installé dans un fauteuil. Il approche les 95 ans. Il est
hospitalisé pour la deuxieme fois depuis que je suis a 'unité de gériatrie hospitaliére.
A la suite de difficultés familiales et par grand chagrin, il était resté alité plusieurs
jours, négligeant par le fait méme son besoin de manger, de se lever, ce qui I'avait
affaibli et ramené a 'unité de gériatrie hospitaliere [...]. Gen se présente et je fais de
méme. Je lui rappelle notre rencontre de la semaine derniére. Il me dit qu’il ne se
souvient pas de moi avec toute cette tempéte d’émotions qu’il a vécues ces derniers
temps. Je comprends. Les deux résidentes en médecine se tiennent debout, devant
lui. Je suis un peu en retrait. Gen dit a Monsieur R. qu’elle vient lui parler de quelque
chose de sérieux [...]. Les niveaux de soins... s’il lui arrivait quelque chose. Elle veut
savoir jusqu’oU, jusqu’a quel « niveau » les équipes soignantes et médicales doivent
faire des soins. Elle veut connaitre ses volontés. Elle lui demande :

Gen : Si vous faites une crise cardiaque, voulez-vous les machines ?
Monsieur R. : Oui, oui les machines full pin°®!

Gen : Et les tubes et tout ?

Monsieur R. : Oui, la vie c’est bon.

L’autre étudiante : Et vous vous souvenez de ce dont on a parlé hier, de vos boules>®
dans le ventre ?

Monsieur R. : Oui, mais ¢a, ce n’est pas tres grave, ¢a va progresser doucement.
L’autre étudiante : Oui, c’est vrai.

Gen : Vous comprenez ce que ¢a implique |3, vous n’étes plus tout jeune. Vous n’allez
pas vous remettre sur vos deux pieds.

Monsieur R. : Oui, oui, la vie va étre belle.

Gen : Mais vous n’avez plus 50 ans, la. Vous savez que vous pourriez revenir, comme
des gens le disent, « légume ? »

Monsieur R. : La seule chose qui me dérange est que si je suis sur une machine, ¢a va
colter cher a I'Etat. Ca, c’est non. Mais allons jusqu’au bout.

58 Terme qui signifie a plein régime ou au maximum.
59 En référence au cancer dont il souffre.
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Gen : Pour la réanimation, les soins intensifs... Vous ne changez pas d’idée ?
G. Non, la vie c’est bon !

(Notes de terrain, mai 2018, unité de gériatrie hospitaliere)

Aborder les niveaux de soins permet d’entreprendre une discussion ouverte avec le patient
et éventuellement sa famille (en cas d’inaptitude) sur les soins qu’il désire au regard de sa
condition lorsque le pronostic est sombre (College des médecins du Québec 2018). Selon Béland
et Bergeron (2002, 105), « c’est un moyen d’éviter les deux grands dangers de la thérapeutique :
I’'abandon et I'acharnement (réels ou percus par le patient et par ses proches) ». Les niveaux de
soins®® sont discutés par le médecin traitant, ils peuvent étre modifiés a tout moment,
spécialement lors de I’évolution de la maladie ou d’épisodes de soins aigus. L'établissement des
niveaux de soins reléve d’un processus décisionnel délibératif entre les deux ou les trois parties
engagées ou le modele de la prise de décision partagée est mis en avant-plan. lls constituent
une certaine forme de planification préalable des soins, bien qu’ils puissent étre modifiés a tout
moment et qu’un consentement doit étre formulé avant chaque acte médical. Les niveaux de
soins doivent davantage étre percus comme des objectifs de soins que comme des soins
spécifiques associés a chacun des niveaux (Shang 2013). L'établissement des niveaux de soins
releve d’'une obligation médicale. Cependant, elle peut étre favorisée par une équipe

interdisciplinaire.

Dans les lieux a I’étude, la notion des niveaux de soins a souvent été présentée comme une
donnée dure, permettant non seulement d’orienter les soins, mais fagconnant leur acceptabilité
selon le niveau déterminé. Son utilisation était aussi tres malléable, pouvant passer d’un niveau
a I'autre en fonction de la détérioration de I'état de la personne, mais aussi selon la soignante

en présence et la volonté des familles, tout spécialement lorsqu’il s’agissait d’aller vers les soins

60 Les échelles de niveaux de soins des lieux a I'étude sont les suivants : 1) Prolonger la vie par tous les moyens nécessaires; 2)
Prolonger la vie par des soins limités; 3) Assurer le confort prioritaire a prolonger la vie; et 4) Assurer le confort uniquement,
sans viser a prolonger la vie. Le recours a la réanimation et a l'intubation doit étre évalué de fagon complémentaire a
I’établissement des niveaux de soins (Rossignol et Boothroyd 2016).
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de confort uniquement. Si cette notion est apparue en pratique bien malléable, elle normalisait

les facons d’agir.

En CHSLD, une majorité de personnes présentait un niveau de soins visant le confort
prioritaire a prolonger la vie (3). Quelques personnes (moins de 10 %) a chacun des étages
étudiés avaient comme note au dossier un niveau de soins visant le confort uniguement (4), et

ce, de facon permanente, depuis parfois plusieurs années.

A I'unité de gériatrie hospitaliere, le niveau de soins des patients oscillait entre prolonger la
vie avec des soins limités (2) au confort prioritaire a prolonger la vie (3). Pour ces derniers, il
s’agissait alors de traiter les causes réversibles avec les moyens disponibles a I’étage. Chaque
gériatre rencontrait en moyenne de deux a trois patients qui voyaient leurs soins réorienter vers
le confort uniquement par période de présence sur l'unité (trois semaines) sans qu’ils ne soient

nécessairement considérés en fin de vie.

L’établissement du niveau de soins est une prescription médicale. Il s’agit d’un acte qui est
réservé a la profession, ce qui est bien accueilli par les infirmiéres pour qui la discussion semble
parfois délicate. La mise en application du niveau reléve, quant a elle, de tous les acteurs qui
sont amenés a interagir avec le malade. Cependant, lors d’un transfert extrahospitalier, le
niveau de soins ne suit pas toujours la personne, et il doit étre rétabli dans le nouveau lieu de
soin. Si la pratique se veut malléable, elle vient compartimenter, normaliser, voire moraliser, ce
gu’il convient de faire a chacun des niveaux. Cette notion agit, en réalité, a titre d’abstraction

médicale pour établir les limites des actions en fonction du projet de vie de la personne.

Ces niveaux de soins s’arriment plus ou moins avec les soins en fin de vie, comme il sera
développé ci-apres. Si les niveaux de soins permettent une certaine planification des soins de fin
de vie, I'accompagnement en fin de vie survient généralement lorsque le patient est au niveau
de soins le plus modéré (4). Il arrive qu’un patient décede au niveau 3, ce qui n’est pas
spécialement dramatique selon une gériatre. En son sens, les soins de confort uniguement ne
sont pas la seule fagon de mourir.

Puis moi je trouvais ¢a tellement dréle, des changements de niveau de soins de
niveau 3 a niveau 4 dans les 24-48 heures précédant le déces. C'est comme, je
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comprends la, mais tu n’aurais pas changé ton niveau de soins que ¢a aurait été
correct aussi la. Cette obligation psychologique de certains médecins d’avoir... tu ne
peux pas mourir autrement qu’en niveau de soins 4. Non. [...] Ce qui est important ce
n’est pas le niveau de soins, ce sont les soins que tu donnes.

(D™ Martinault, unité de gériatrie hospitaliere)

4.3. Une terminologie ambigué

La terminologie entourant le mourir et la mort catégorise les soins dispensés aux personnes en
fin de vie. Dans les lieux a I'étude, différents termes aux contours plus ou moins étanches
étaient utilisés en référence a des situations non mutuellement exclusives. Il s’agit des termes
suivants : « niveau de soins 4 », « soins de confort », « soins de fin de vie » et « soins palliatifs ».
L’étymologie des termes donne lieu a un éventail de définitions et d’interprétions variant en
fonction de leur utilisateur et du lieu de soins. Il influence également les perceptions quant aux
soins a offrir (Shang 2013) et produit une certaine confusion (Commission de I'éthique de la
science et de la technologie 2010) chez les proches. Cette terminologie ambigué est associée a

des significations et pratiques variées dont les déclinaisons sont décrites ci-apres.

4.3.1. Soins palliatifs

La définition des soins de fin de vie et celle des soins palliatifs étaient parfois synonymes selon
guelques soignantes des deux lieux a I'étude, toutes catégories confondues. Il s’agissait des lors
de soins dispensés a une personne souffrant d’'une maladie incurable et ayant un pronostic
sombre a plus ou moins long terme. L'utilisation de ces termes, de maniere interchangeable, en
milieu de soins gériatriques résulterait, selon O’Shea et ses collaborateurs (2008), du fait que les
termes « soins de fin de vie » soient davantage utilisés comme termes génériques remplagant
les soins palliatifs lorsque ces soins sont destinés aux personnes souffrant d’autres conditions
gue celle du cancer et plus spécialement dans les institutions de soins de longue durée. Malgré
cette perspective proposée par certaines soignantes des deux lieux a I'étude, les soins palliatifs
formaient, de facon plus générale, une catégorie a part entiére s’appliquant trés peu aux

personnes du grand age rencontrées au cours de |'étude.
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A I'unité de gériatrie hospitaliére, les soignantes définissaient généralement les soins a
visée palliative comme étant ceux offerts par une équipe spécialisée. Dans les faits, ils se sont
adressés bien souvent aux personnes atteintes d’'une maladie diagnostiquée telle que le cancer
ou a un mourant dont les symptomes étaient récalcitrants et la mort, imminente. lls faisaient
également référence aux espaces (unités, maisons) destinés aux soins palliatifs et, pour

guelques soignantes, a une approche promouvant une philosophie de soin spécifique.

Aussi, les ressources limitées structuraient I'offre de soins palliatifs. Un critére déterminant
dans l'accés a 'unité de soins palliatifs intrahospitaliers était d’avoir un pronostic de moins d’'un
mois. Pour une maison de soins palliatifs, le pronostic devait étre de moins de trois mois.
Ironiquement, au regard de ces critéres d’acces, les soins palliatifs se résumaient bien souvent a
des soins donnés a la toute fin de vie. Par ailleurs, Hawley (2017) souligne que les critéres
restrictifs donnant accés aux soins palliatifs envoient des messages contradictoires aux
soignants. Si des auteurs suggerent une prise en charge précoce en soins palliatifs, peu de
services sont mis a disposition ou alors, ils le sont en fonction de la gravité des symptémes et

non pas de fagon universelle.

Certaines personnes du grand age, dont les histoires ont été documentées, en raison de
leur fragilité et de I'incertitude concernant leur trajectoire de fin de vie, se sont vu attribuer un
pronostic de trois a six mois. A ce moment, les personnes étaient destinées a vivre leur fin de vie
en CHSLD si les proches n’étaient pas en mesure de les accompagner a domicile. Cet état de fait
était déja documenté il y a plus d’une vingtaine d’années au Québec (Lambert et Lecomte
2000). Il convient de rappeler que les CHSLD accueillent une majorité de patients souffrant de
maladies incurables et que la quasi-totalité y finit leur jour (Guertin et al. 2021; Leclerc et al.
2014; Legault 2017) a plus ou moins long terme. Il devient ainsi possible de penser les CHSLD
comme étant « essentiellement des milieux de soins palliatifs sans étre identifiés officiellement
par cette expression » (Legault, 2017, p. 8). Malgré cela, les « soins palliatifs » étaient des

vocables peu utilisés au CHSLD
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4.3.2. Soins de fin de vie

Bien que les soins de fin de vie soient définis par la Loi concernant les soins de fin de vie comme
étant les « soins palliatifs offerts aux personnes en fin de vie et I'aide médicale a mourir », ils
étaient davantage considérés comme les soins dispensés dans les derniéres heures ou les
derniers jours de vie et par l'utilisation de médicaments pouvant soulager des symptomes
spécifiques associés a la fin de vie «active ». Au CHSLD, ces termes signifiaient les soins
prodigués aux mourants. A l'unité de gériatrie hospitaliére, ils étaient peu utilisés. Pour une

soignante, ces termes étaient synonymes d’aide médicale a mourir.

4.3.3. Soins de confort ou niveau de soins 4 : pour un état transitoire

L'utilisation des termes « soins de confort » a l'unité de gériatrie hospitaliere ou « niveau de
soins 4 » au CHSLD avait de particulier de s’intéresser davantage a I'objectif de I'orientation des
soins, déterminant le plus faible niveau d’intervention médicale, qu’a la situation clinique des
patients (Rossignol et Boothroyd 2016). L’orientation des soins vers le confort uniguement sans
viser a prolonger la vie intervenait selon trois types de situations observées ou la mort se

pointait a I’horizon dans un avenir plus ou moins proche.

La premiére catégorie de personnes bénéficiant de soins de confort ou d’un niveau de soin
4 était la résultante du désir d’une personne, souvent trés agée (plus de 94 ans), mais
suffisamment lucide pour étre entendue, d’étre « laissée tranquille » (a l'unité de gériatrie
hospitaliere), ou du désir de la famille de voir son proche étre confortable (en CHSLD). Lors de
ces situations, aucune intervention, autre que celle favorisant le confort, n’était de mise.
Lorsque |'état de santé était stable, ces patients ont été relocalisés dans des CHSLD quand ils
étaient hospitalisés a l'unité de gériatrie hospitaliere. Dans ces situations, le patient en « soins
de confort » ou au « niveau de soins 4 » n’était pas spécialement en fin de vie, bien qu’a la fin de

savie.

146



Madame Grondin vivait en CHSLD depuis une dizaine d’années. Sans conjoint ni
enfant, ses fréres avaient décidé d’orienter les soins vers son confort, c’est-a-dire
gu’ils avaient choisi le niveau de soins 4 dés 2012. En 2017, lorsque madame Grondin
présente les symptdmes d’'une pneumonie d’aspiration, des soins de fin de vie lui
sont administrés en conformité avec I'orientation thérapeutique choisie en 2012 et
revalidée par les fréres apres que l'infirmiere les eut informés de la condition de leur
sceur.

(Notes de terrain, juillet 2017, CHSLD)

Madame Tremblay, quant a elle, était hospitalisée a I'unité de gériatrie hospitaliere.
Elle était agée de 99 ans. Elle refusait activement les soins et demandait a étre laissée
tranquille, ce que les soignantes avaient fait en notant a son dossier « niveau de soins
4 » sans gqu’elle présente des signes d’'une mort imminente. Elle a été transférée en
transit, en attente d’une place dans le CHSLD de son choix.

(Notes de terrain, avril 2018, unité de gériatrie hospitaliére)

La prochaine catégorie de personnes peut étre traduite par des soins catégorisant un état
transitoire, comme le fait remarquer cette infirmiére :
Moi, j’ai comme un peu moins peur des soins de confort a cause de mes expériences.

Soins de confort, on dirait que les gens pensent a la mort, mais moi je dis que ¢a veut
juste dire qu’il va se passer quelque chose : la fin ou le revirement de la situation.

(Mélodie, infirmiere, unité de gériatrie hospitaliere)

A I'unité de gériatrie hospitaliére, il semblait y avoir une certaine gradation dans les soins
de confort ou des médicaments non essentiels au confort ou « sans bénéfice a court terme »
pouvaient étre ou non retirés. Par conséquent, I'attribution du vocable « confort » pour les
soins pouvant étre destinés ou non au mourir brouillait les repéres et retardait I'idée que la

mort puisse étre une éventualité.

La distinction entre les soins de confort et les soins de fin de vie était toutefois effective en

CHSLD, comme en témoigne cette infirmiére.

[...] Tandis que les soins de fin [de vie], on peut le[s] débuter avec I'affaire du papillon
bleu, et la personne a un regain d'énergie, elle va mieux, on enléve puis c'est ca. Le
soin de confort, il est la, mais les soins de fin de vie peuvent étre cessés... peuvent
s'arréter si la personne va mieux.

(Elsa, infirmiere, CHSLD)
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A lunité de gériatrie hospitaliere, cet état transitoire relevait généralement d’un
évenement aigu que I'équipe médicale peinait a renverser avec des soins « proportionnés » au
regard de la qualité de vie future du patient. Les soins étaient alors réorientés vers le confort
uniguement. Le temps, comme I'absence d’intervention, permettait au corps repos et

récupération.

La derniere situation ou ont été évoqués les « soins de confort » ou le « niveau de soins 4 »
était celle ou la fin de vie semblait inévitable a court, voire trés court terme. A 'unité de
gériatrie hospitaliére, ces termes évoquaient alors la prise en charge des inconforts et, de
maniére implicite et invisible, 'accompagnement en fin de vie. La mort survenait généralement
en quelques heures ou quelques jours. En CHSLD, ces soins avaient alors les vocables explicites

de « soins de fin de vie ».

Pour des proches, la distinction entre ces termes n’était pas évidente et la différence entre
les situations explicitées précédemment était difficilement comprise et donnait parfois lieu a
des tensions entre les soignantes et les proches, comme en témoigne I'histoire de madame
Lapointe au CHSLD. Lorsque le niveau de soins 4 est décidé, certains proches I'ont associé aux
soins palliatifs (a 'unité de gériatrie hospitaliere comme au CHSLD). Il ne s’agissait pas toujours
de soins de fin de vie ol la mort était imminente. Il s’agissait parfois de soins de confort ou la

mort n’était pas envisagée a court terme.

Enfin, ces termes utilisés (fin de vie, niveaux de soins, soins palliatifs, soins de confort)
réferent davantage a un objectif de soins qu’a une situation clinique. lls refletent une certaine
méconnaissance des soins palliatifs et de fin de vie et de ce gu’ils peuvent apporter aux
personnes du grand age. Ce constat rejoint celui fait par la Commission sur les soins de fin de vie
(2019, 57) au regard de la nature tres variable des soins prodigués en fin de vie par les différents
établissements, passant de la « seule mention d’un opiacé jusqu’a des soins palliatifs globaux
comprenant a la fois la gestion de la douleur et des autres symptomes a un soutien social,

psychologique ou spirituel et I'accompagnement des proches ».
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Conclusion

Ce chapitre illustre la facon dont les institutions gériatriques conjuguent avec les soins associés
a la fin de vie. Au CHSLD, un projet pilote d’'un cadre de référence sur les soins de fin de vie était
en cours d’'implantation au moment de mon intégration du lieu. |l visait a favoriser la prise en
charge des inconforts, I"laccompagnement de la famille et la mise a disposition de matériel. A
I'unité de gériatrie hospitaliere, bien qu’une politique de soins de fin de vie existe dans
I’établissement, peu de soignantes y faisaient référence. Les balises étaient mises en place de
facon plus ou moins explicite. Nous avons également vu que plusieurs termes pouvaient étre

utilisés lorsqu’il s’agissait de soins pour les personnes du grand age a I'approche de la mort.

Ces éléments, bien qu’ils puissent favoriser la compréhension d’'un phénomeéne complexe,
n’illustrent que bien peu les pratiques entourant le mourir des personnes du grand age. La
prochaine section de la these s’intéressait au cceur de I'étude, les pratiques entourant le mourir
des personnes du grand age en institution gériatrique. Ces trois pratiques operent au cours du
processus du mourir des personnes du grand age en institution et faconnent les trajectoires de
fin de vie. Elles ne s’inscrivent pas dans un horizon temporel clairement défini. Elles modulent

toutefois la facon dont les personnes du grand age vivent leur fin de vie.
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Chapitre 5 — Préservation d’un état limite

Réaliser une enquéte ethnographique en contexte gériatrique implique nécessairement de
devenir témoin des effets du vieillissement sur le corps et I'esprit. Avant d’entreprendre la
collecte de données, je n’avais pas saisi la traduction des chiffres décrivant les « troubles liés a la
vieillesse » a la réalité. Cela m’avait aussitdot rattrapée dés mon arrivée sur les lieux. Jai
rapidement constaté les effets envahissants des troubles neurocognitifs sur les personnes du
grand age notamment. Je parle d’effets envahissants puisqu’ils brouillent les relations a la
norme, au sens commun, a I'habituel, au compréhensible, a I'acceptable, etc. Tous les reperes
sont alors écartés. L'expérience communicationnelle, spatio-temporelle et relationnelle se voit

redéfinie.

Les personnes du grand age dont il est question dans cette these ont séjourné a I'unité de
gériatrie hospitaliere ou au CHSLD puisqu’elles expérimentaient des difficultés qui ne leur
permettaient plus, tantét temporairement, tantot définitivement, de « prendre soin » d’elles-

mémes.

Iy a, d’'une part, «le travail du vieillissement » qui annonce que la durée de vie se
raccourcit, que le corps faiblit et qu’il « exige I’aide du soignant pour la satisfaction des besoins
les plus élémentaires » (Le Breton 2013, 213). Et d’autre part, les interventions biomédicales ou
paramédicales qui structurent les conditions de vie et de survie de ces mémes personnes. Ainsi,
les institutions et les soignantes contribuent au faconnement du vivre et du mourir des

personnes du grand age.

A cheval entre la sociologie du vieillissement et I"anthropologie de la mort, ce chapitre
examine |'espace ou le vivre et le mourir s’étirent et se confondent (Cable-Williams et Wilson
2017; Hockey 1990; O’Shea et al. 2008), ou la qualité de vie est modulée par la pratique qui
mise sur la préservation d’un état limite et ol des tensions émergent entre la promotion de la

survie du corps biologique (zoé) et celle des conditions de vie (bios) permettant la « bonne vie ».



Trois sections composent ce chapitre: celle de moments de transitions vers
I'institutionnalisation et vers la perte de soi, associée a la notion de (dé)prise qui caractérise
cette période de la vie (des personnes a I’étude); celle qui s’intéresse a la vie en institution, une
vie normée et structurée ou s’en dégage, derriére le principe de sécurité, une certaine violence
envers les personnes du grand age; enfin, une derniére section aborde la prise en compte de
I’humain, dans la dimension du soin, en lien avec la notion de qualité de vie et de celle de la
mort et dans ce que la relation peut apporter dans la vie des personnes qui séjournent en

institution.

5.1. Evénements menant a l'institutionnalisation

Les personnes du grand age arrivent généralement en institution apres une situation de crise au
domicile — trajectoire relativement commune des histoires documentées dans cette étude —
souvent a la suite d’une chute ou a la détérioration plus marquée de |'état de santé. S’ensuivent
le recours aux services d’'urgence et une hospitalisation ol pourront étre tentées différentes
interventions afin de rétablir une relative santé et d’entreprendre une évaluation gériatrique.
Rappelons gu’une majorité des institutionnalisations en CHSLD a pour origine un milieu

hospitalier.

Certaines personnes dont I'état fonctionnel est suffisamment limité se verront offrir la
« possibilité » d’'une « relocalisation®! » en CHSLD. L’état fonctionnel est évalué en fonction de la
capacité des personnes : 1) a réaliser les activités de la vie quotidienne (AVQ), soit se nourrir, se
laver, utiliser les toilettes, s’habiller; 2) celles de la vie domestique (AVD), soit se faire a manger,
prendre ses médicaments, faire le ménage, un budget, etc.; 3) a se mouvoir, soit monter et
descendre les escaliers, se déplacer en fauteuil roulant ou avec une canne; 4) a communiquer;
5) a se souvenir, s’orienter; et 6) a bien se comporter socialement, aptitude qui renvoie a
I'absence d’agressivité, de violence, d’errance, de fugues (Colléege des médecins du Québec
2007). Plus concrétement, il s’agit d’évaluer la dangerosité associée au maintien a domicile.

Dans les mots de Suzy, une infirmiére de I'unité de gériatrie hospitaliere :

61 Terme utilisé a I'unité de gériatrie lorsqu’une personne ne peut plus vivre a son domicile et qu’elle doit étre admise en CHSLD.
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Ce qui fait qu’elles n’y retourneront pas [au domicile] c’est : elle est sortie toute
seule, elle s’est perdue a I'extérieur. Elle s’est mise en situation de danger, elle a
presque eu... il y a une voiture... feu rouge, feu vert, ca ne marche plus. Elle est
tombée, elle est restée au sol pendant une nuit compléete et elle n’a pas été
capable de se relever et elle n’a jamais voulu avoir de lifeline®? pour appeler. Elle a
laissé... bruler des choses sur la cuisiniere... tu débranches, mais elle ne mange plus
et elle a une perte de poids incroyable, elle est dénutrie. C’'est toutes ces choses-la
qui vont dire, ben ok pour toutes ces raisons-la, on ne la retourne pas. Fait que ¢a
va loin. Il faut attendre que ce soit dangereux.

(Suzy, infirmiere de liaison, unité de gériatrie hospitaliére)

Les limitations fonctionnelles de la personne doivent également étre appréhendées au
regard de I'environnement (Caradec, 2014). C'est ce a quoi s’attardaient les soignantes de
I'unité de gériatrie hospitaliere lorsqu’elles évaluaient les possibilités d’'un retour a domicile a
savoir si la personne pouvait accéder a son lieu de résidence, si des proches pouvaient soutenir
guotidiennement la personne, si des aides a domicile du centre local de services
communautaires (CLSC) pouvaient étre mises en place, etc. Par conséquent, la décision relative
a l'institutionnalisation en CHSLD est rarement du ressort ou de l'initiative de la personne
concernée, du moins, dans les histoires documentées. Les soignantes donnent leurs
recommandations a la suite de I'évaluation gériatrique et la famille, lorsque présente, joue
généralement un grand réle dans la décision d’hébergement de longue durée (Blanchard 2008),
spécialement lorsque cette derniére n’est pas en mesure de prendre en charge son parent et
gue les aides de soins a domicile sont insuffisantes pour la sécurité de la personne. La personne
du grand age peut refuser son institutionnalisation. Cependant, lorsqu’elle est considérée
« inapte », une ordonnance d’hébergement peut étre faite par les soignantes (Canuel, Couturier
et Beaulieu 2010). Cette derniére donne la possibilité d’héberger la personne a I’endroit qui est

estimé le plus approprié® sous ordre de la cour.

Le choix de l'institution n’est pas toujours donné d’emblée. Si quelques personnes ont pu
avoir une place dans un CHSLD public pres du domicile de leurs proches, plusieurs ont di

s’adapter aux contraintes du systéme de soins qui prévoit institutionnaliser la personne sur son

62 | e Jifeline est une technologie qui permet de détecter les chutes et de joindre les services d’urgence, le cas échéant.
63 Information sur le site  Vos droits en  santé: http://www.vosdroitsensante.com/1849/|-ordonnance-d-
hebergement#formulaire, consulté le 7 octobre 2020
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territoire de résidence (AQESSS 2014), mais qui arrive difficilement a préserver la proximité du
milieu naturel (Commission sur la santé et les services sociaux 2016). L'histoire de madame
Gingras, originaire d’une ville de la couronne nord de Montréal (oU tous ses enfants habitaient),
mais ayant vécu quelques années a Montréal afin d’étre a proximité de sa sceur, en témoigne.
Elle a d vivre plusieurs déménagements afin de trouver un CHSLD d’accueil qui lui convienne.
Ses enfants ont tenté désespérément de la ramener sur leur territoire de résidence afin de
favoriser les visites quotidiennes. Les démarches nombreuses et de longue haleine auront été
laissées sans suite par le mécanisme d’acces a I’hébergement (MAH). Un CHSLD privé n’avait pas
été envisagé.

Si la personne et ses proches peuvent émettre le souhait d’une institution spécifique, le
MAH prévoit pouvoir « placer » la personne nécessitant des soins dans un établissement de
« transit » en attente d’une place a I’endroit souhaité. Ce transit peut s’échelonner sur plusieurs
jours, semaines ou mois. Par ailleurs, lorsqu’une place se libére, c’est en moins de 24 heures
gue la personne doit y étre transférée, bousculant aux passages la préparation psychologique
de la transition. Certains décideront d’y rester, satisfaits des soins recus. D’autres tenteront
d’avoir acces au lieu initialement désiré. Ces transitions, parfois nombreuses, sont par ailleurs
décriées par différentes instances, dont la Commission de la santé et des services sociaux
(2016). Lorsque les moyens financiers le permettent, certains opteront pour un CHSLD privé.
Selon le fils de madame Lafontaine, il leur était plus facile d’y avoir rapidement une place tout
en choisissant la localisation géographique qui convenait a tous (a madame Lafontaine et a ses

enfants), permettant ainsi de faciliter les visites hebdomadaires.
L’histoire de madame Robert illustre la trajectoire I'ayant menée a l'institutionnalisation.

En 2016, madame Robert s’est retrouvée a I'urgence a la suite de pertes de mémoire
plus exacerbées pendant lesquelles elle voyait son mari, décédé, un peu partout. De
I'urgence, elle avait été transférée dans une unité de gériatrie (a3 Montréal) ou elle
avait été prise en charge pour une période de deux mois et ou les soignants avaient
procédé a I'évaluation de ses capacités fonctionnelles. Son état s’étant grandement
amélioré, la travailleuse sociale au dossier avait commencé les démarches pour la
relocaliser dans une maison pour personne semi-autonome. Quelques jours avant
son congé, madame Robert avait fait un accident vasculaire cérébral (AVC), ce qui
avait grandement affecté son état. L'évaluation qui avait été faite n’était ainsi plus
pertinente. Elle s’était vue redirigée vers un CHSLD de transit (celui a I'étude) en
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attente d’une place dans le CHSLD souhaité. Plusieurs mois plus tard, alors qu’une
place s’était libérée au CHSLD (premier choix), le fils de madame Robert avait refusé
de la transférer.

Son fils témoigne : On avait 24 heures, méme pas. C'était court, court, court. Et j’étais
en mausus [faché] de ¢a, qu’une personne agée comme ma mere, et pour toutes les
personnes agées, en peu de temps, il fallait que nous, les enfants, on décide pour
elle, gu’elle change de CHSLD. Si on avait dit oui, les personnes qui disent oui parce
gu’elles n’ont pas le choix... Comment a 92 ans tu peux t'adapter ?

(Noél, fils de madame Robert, CHSLD)

Les enfants de madame Robert étaient satisfaits des soins prodigués a leur mere au
CHSLD de transition. lls I'avaient donc gardée en ces lieux. Madame Robert y est
décédée a I'automne 2017.

(Histoire de madame Robert, CHSLD)

A I'unité de gériatrie hospitaliere, Diane, I'infirmiére en chef, constate un enjeu de taille
lorsqu’il s’agit de relocaliser les patients admis en gériatrie vers un CHSLD. La gestion de la
transition, du fait de quitter définitivement son domicile, n’est que peu soutenue des services
publics selon elle.

Ce sont de gros deuils pour la famille. Souvent de dire qu’on est obligé de vendre la
maison, il ne peut plus conduire, il faut qu’on le place a un endroit, il ne pourra plus
faire ses choses. Et ¢a, a I’hopital, il y a trés peu de services pour les aider les aidants

naturels ou les membres de la famille immédiate a prendre soin, pour savoir
comment aider leur proche la-dedans. Et c’est souvent tres difficile.

(Diane, infirmiere en chef, unité de gériatrie hospitaliere)

Ce type de situation est assez commun a l'unité de gériatrie hospitaliere. Les patients
initialement admis pour tenter de remédier a un probleme de santé seront nombreux a étre
institutionnalisés. En juillet 2018, 18 des 25 patients séjournant en gériatrie étaient en attente
d’un hébergement. Cette transition ne se fait pas sans heurts, comme m’en avait témoigné la
fille de monsieur Dakin en référence au chagrin de son pere. |l pleurait beaucoup, spécialement
dans ses moments de lucidité, lorsqu’il constatait qu’il était a I’hdpital, sans sa femme et qu’il ne
retournerait jamais plus auprées d’elle (Notes de terrain, mai 2018, unité de gériatrie

hospitaliere).
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Dans cette perspective, le CHSLD signifie bien souvent la derniere demeure : « Un milieu
d’hébergement qui va probablement étre la fin de vie [...] ¢a va étre leur dernier milieu de vie. »
(Suzy, infirmiere de liaison, unité de gériatrie hospitaliere). La majorité des personnes qui y
seront admises y termineront leurs jours ou elles seront transférées ailleurs, a I’hopital

notamment, pour y mourir (O’Shea et al. 2008).

Ces transitions entre institutions — hospitaliere, de transit ou d’accueil — arrimées a
I’expérience de la maladie ont pour effet un réaménagement de la vie de la personne du grand
age. Ce réaménagement opere comme une mise a I"écart de la vie sociale, raréfiant parfois du
méme coup les liens sociaux (Elias 1985) et la participation citoyenne (Sgier et Lucas 2018).
Caradec (2007) conceptualise ce processus sous la notion de « (dé)prise » qui consiste en la
perte progressive de « prises » sur le monde ou comme une « transformation de I'étre-au-
monde » (Gagnon 2019, 104) qui modifie le rapport au temps, a |'espace et aux autres
personnes. Ces transitions sont d’autant plus marquantes qu’elles s’inscrivent dans une série de
deuils : deuil de leur maison, de leur famille, de leurs capacités, de leurs activités, de leur
liberté, de leur autonomie, de leur conjoint, de leurs amis (Bourgeois-Guérin et al. 2018). Les
effets négatifs peuvent étre nombreux comme le stress, la dépression, la perte de possession et

de statut social (Martz et Morse 2016).

Rappelons que les personnes du grand age observées au cours de cette étude souffraient
pour la majorité de troubles neurocognitifs. Comme le spécifie Kaufman (2006), le trouble
neurocognitif peut étre percu comme une catégorie « mutable » de connaissances et de formes
culturelles qui obscurcit les distinctions entre la vie et la mort. Sans égard au « stade »
d’évolution de la maladie, le trouble neurocognitif est une condition révélant d’'une double
facette, ce que Kaufman (2006, 23) appelle « death-in-life and a life in death ». Cet état liminal
peut se définir par le fait d’étre en phase de transformation, de transition ou entre deux états
d’étre, entre deux espaces (Leibing, Guberman et Wiles 2016; Turner 1977; van Gennep 1909).
Ces états sont non seulement produits, mais également préservés par les pratiques des

soignants et les institutions de prise en charge.
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Si les stades d’évolution de ces différents troubles font émerger différents symptomes, ils
engendrent souvent une rupture biographique qui s’opére tranquillement (Sweeting et Gilhooly
1997). Les troubles de la mémoire s’invitent généralement avec ceux de I'aphasie (perturbation
du langage), de I'apraxie (altération de la capacité de réaliser une activité motrice malgré les
fonctions motrices intactes), de I'agnosie (impossibilité de reconnaitre ou d’identifier des objets
malgré les fonctions sensorielles intactes) et des perturbations des fonctions exécutives (faire
des projets, organiser, ordonner dans le temps, avoir une pensée abstraite)®*. Cette « maladie »
a également de particulier son apparition récente dans la littérature médicale puisqu’il y a
encore peu de temps, ce déclin cognitif était percu comme un processus normal de la vieillesse

(Kaufman 2000b, 2006).

Par conséquent, les personnes du grand age dont il est question dans cette these se
retrouvent bien souvent en phase de transition, ce qui serait commun aux personnes du grand
age qui, selon Caradec (2007, 2014), expérimentent '« épreuve » (2007, 12) de cette période de
vie. Elles franchissent des phases de transition menant a une réorganisation du quotidien, de
leur environnement tout en devant faire face a des difficultés nouvelles au regard de la
diminution de leurs capacités. Cette phase, voire ces phases, peut étre spatiale, du fait d’étre en
transition entre deux endroits (unité de gériatrie hospitaliére, qui n’est pas chez soi et qui
représente le lieu d’attente d’une nouvelle demeure, souvent le CHSLD) ou en transition entre
différents états d’étre (malade/mourant/mort). Ces transitions ne sont pas étrangeres l'une a
I'autre. Les transitions entre institutions sont généralement plus fréquentes dans les derniers 6
a 12 mois de vie (Arnold 2016; Bédard et al. 2006) et meénent, pour certains, plus rapidement

vers la mort (ICIS 2017; Le Breton 2013).

5.1.1. La (dé)prise de I’étre-au-monde

Les pertes progressives associées a I'épreuve du grand age effritent les « prises» que la
personne porte sur le monde (Caradec 2007; Meidani et Cavalli 2019). Si ces auteurs misent
également sur les adaptations qu’en font les personnes du grand age en travaillant certaines

« prises », les résultats de cette recherche montrent qu’il en est autrement. Si ces pertes

64 Association des médecins psychiatres du Québec : https://ampg.org/info-maladie/la-demence/, consulté le 13 octobre 2020.
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progressives sont certes le fruit de la grande maladie, il reste gu’elles sont contenues et

compensées par l'institution de prise en charge (Hockey 1990).

Déprise d’un environnement familier
D’emblée, I'arrivée en institution, que ce soit a I'unité de gériatrie hospitaliere ou en CHSLD,
modifie la relation a I'espace, au temps, aux autres personnes et au monde. Annie, l'infirmiere
d’un étage du CHSLD, m’en fait mention lorsqu’elle se dit interpellée par la dépossession des
résidents, la dépossession de leurs biens, de leurs capacités, mais également de leur statut. Elle
compare leur vie actuelle a celle de leur passé, faisant ainsi une nette distinction entre leur vie
pré et post-institutionnelle. En ce sens, bien qu’il puisse paraitre difficile de le concevoir au
regard de I'état des résidents, ils ont eu une vie « avant » celle-ci, vie d’autant plus vivante que
similaire a la nétre.
IIs ont fait comme nous, ils ont travaillé, ils sont allés a I’école, ils ont eu des enfants,

ils les ont élevés, ils ont eu des vacances, ils ont eu de la peine, ils ont eu du trouble,
ils ont eu de I'argent, et ils [n’]en avaient plus.

(Annie, infirmiére, CHSLD)

Elle trouve triste gu’une vie se termine dans un CHSLD, dans une chambre, dans un lit. Ce
gu’elle trouve encore plus déplorable est le fait que plusieurs d’entre eux n’ont plus de

mémoire. Donc, par extension, ils n’ont plus rien.
Le fils de madame Lafontaine (unité de gériatrie hospitaliére) le constate a sa maniere.

Sa meére avait d’abord dO quitter son domicile pour un appartement dans une
résidence privée pour personnes semi-autonomes. Quelques années apres ce
premier déménagement, suivant un déclin marqué de son état de santé et des
symptomes de plus en plus présents d'un trouble neurocognitif, elle avait été
transférée a I'unité prothétique de la méme résidence, unité fermée avec codes pour
gu’elle ne puisse pas sortir seule. Son espace d’intimité était dorénavant limité a une
chambre.

Selon son fils: Ben a chaque fois elle était réticente évidemment oui, mais on lui
disait que c’était mieux pour sa santé puis on ne I'abandonnait pas et elle finissait par
accepter. [..] C’'était toujours de grosses étapes parce qu’il fallait se défaire de
certains meubles. On essayait de garder autour d’elle les choses les plus marquantes
pour qu’elle se sente bien. Mais c’est ¢a, ce qui était les grosses étapes [...]. C’était un
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appartement et apres une chambre. Elle avait de moins en moins de comptes a
payer.

(Jean, fils de madame Lafontaine, unité de gériatrie hospitaliere)

Madame Lafontaine avait finalement été hospitalisée a l'unité de gériatrie
hospitaliere pour la dégradation de son état général causée par une infection. Elle
mourra a I’hdpital, quelques semaines aprés y avoir été admise.

(Histoire de madame Lafontaine, unité de gériatrie hospitaliere)

Son étre-au-monde trouve de moins en moins de prises, ce qui illustre que les deuils
ne soient pas qu’associés a la mort ou a la perte d’étres chers. Bourgeois-Guérin (2015)
explique que la vieillesse est bien souvent synonyme de pertes et de deuils, ces derniers
se multipliant a mesure que I’dge avance, ce qu’a également observé Denis, soignhant a
I'unité de gériatrie hospitaliere :
Ce sont des gens qui sont beaucoup dans une période de deuil. Alors, le deuil, ce
n'est pas juste la mort, le deuil c’est, c’est la perte de sa santé, c’est la perte de son

autonomie, c’est la perte de son lieu de résidence, c’est la perte de son animal de
compagnie. Il y en a qui me disent que vieillir, c’est mourir un peu chaque jour.

(Denis, professionnel, unité de gériatrie hospitaliere)

Ces pertes ont pour conséquence de réduire I'espace et les reperes temporels. Au fil du
temps, I'espace d’action se rétrécit. En institution, la vie se déroule presque exclusivement dans
une méme piece, ou encore, les allées et venues entre la chambre et le salon, la salle a manger
et la salle de bain sont en réalité a sens unique, vers la mort prochaine (Hockey 1990). Les
sorties extérieures se font de plus en plus rares, jusqu’a devenir inexistantes, ce qui peut
renforcer le sentiment d’enfermement. En institution, il n’existe presque plus d’objets familiers,
les draps, les couverts, les accessoires de la vie quotidienne sont ceux de I'établissement (Notes
de terrain, mai 2017). Les espaces sont pensés en de multiples exemplaires laissant peu de place

a lI'individualisation, sauf peut-étre lorsque la famille s’y attarde.

Ce rétrécissement de I'aire d’action s’invite avec un retranchement de la capacité de faire

et d’étre.
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Pendant ce temps-la, tu la vois qui perd un dentier, qui perd I'autre dentier, qui
s’amaigrit. Tu la vois dépérir, tu la vois dépérir. Et tout d’un coup, ils [les soignants] te
disent que c¢a va prendre des vétements adaptés [...]. Et 13, elle ne tient plus sur ses
jambes. Et tu arrives et ¢a prend deux personnes pour la déplacer.

(Ginette, la fille de madame Latulippe, CHSLD)

Déprise des relations a autrui
La déprise passe également par la conception «relationnelle» de |'étre-au-monde. Les
personnes du grand age en institution deviennent sujettes a la « désubjectivation » (Gagnon
2019). Leurs incapacités toujours plus grandissantes ne leur permettent souvent plus de dire, ni
de faire, ni de se raconter, ce qui peut se traduire par le vide qu’occupe a cet instant I'espace de
la vie, par I'effritement des relations, voire de leur absence.
Il n'y a rien de plus triste que de voir la vie d'une personne en fin de vie, tu vois tout...

tu rentres dans l'intimité concrete d'une personne. Tu t'apergois comment il était
tout seul, comment ca peut étre vide, des fois, une vie.

(Guylaine, belle-sceur de monsieur Vincent, CHSLD)

Pour certains, surtout les esseulés, plus rien ne les lie au passé. Sans personne pour
rappeler ce qu’ils ont été, ce gu’ils ont aimé, et ceux qui les ont accompagnés, le vide reste
entier et le passé absent de leur trame de vie (Gagnon 2019, Le Breton 2013). Et méme pour
ceux dont les proches et les soignantes racontent leur passé, le désoeuvrement peut persister.
Ronald souligne le fait que son pere expérimente de plus en plus souvent I'ennui, lui qui avait
été jadis tres actif, méme a son entrée en institution.

[...] il n'avait pas beaucoup de conversation. Lui, tout ce qu'il disait tout le temps « la
vie est plate [ennuyante] ». Parce que méme si on allait le voir, mon frére venait de
sortir de la et j'arrivais et je lui disais : « Et Martin [en référence a son frere] ? » Et il
me répondait : « Ah ben ¢a fait longtemps que je ne I'ai pas vu. » Fait que dans son

monde c'était dur a savoir [s'il se plaisait au CHSLD]. Parce que pour lui, il ne faisait
jamais rien.

(Ronald, fils de monsieur Marchand, CHSLD)

160



La présence d’autrui, de voisins de chambre par exemple, n’est pas toujours suffisante a la
participation au monde et a I'interaction. Elle ne suffit pas non plus a contrer I'isolement (Séguin
Van Pevenage et Dauphinais 2018). Malgré les dizaines de personnes qui partagent le méme
étage a l'unité de gériatrie hospitaliere, le méme salon et la méme salle a manger en CHSLD, les
interactions entre chacun d’eux peuvent étre difficiles, spécialement lorsque les troubles
neurocognitifs progressent. Et lorsque les relations se créent et persistent, la désorientation de
la personne peut faire en sorte qu’elle ne comprenne plus la relation, sa signification, voire sa
justification (Gagnon 2019). A mesure que le corps vieillit et se dégrade et que le projet de vie
est perturbé, les relations deviennent difficiles a maintenir (Seale 1998). Et malgré la présence

d’autrui, la solitude n’en est pas moins présente (Elias 1985).

Ces extraits d’entretien proposés précédemment montrent la facon dont la maladie prend
tranquillement place et le lien étroit qu’elle entretient avec la perte et la (dé)prise de I'étre-au-
monde. Ces différentes formes de déprise qu’amene la maladie peuvent étre exacerbées par
I'institution ou les régles, les routines et les normes régulent leur quotidien, les privant parfois

des détails qui peuvent faire la différence (Davies 2017).

5.2. Lavie en institution

La vie en institution est normée, régulée et encadrée. Elle préserve les personnes du grand age
a la fois d’un espace ou le mourir est reconnu et ou le bien vivre est manifeste. Le réle des
institutions et des soignantes consiste, entre autres, a séparer/prévenir les personnes du grand
age du mourir et de la mort en investissant et en controlant les corps pour permettre leur
survie. La vie biologique (zoé) est préservée (Fassin 2009; Marsland et Prince 2012) et sa valeur
semble sacrée au détriment peut-étre des conditions de vie (bios). Dans ces lieux, le soin vise la
régulation des vies des personnes du grand dge en repoussant le danger et en contenant toutes
menaces a leur intégrité physique. Cela passe inexorablement par le contréle des espaces de
mouvement en réduisant les risques d'une mort soudaine (Hockey 1990) et le contrble des
différentes temporalités, soustrayant aux passages les personnes du grand age de leur trame de

vie.
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5.2.1. Existences arisque

Les institutions ont pour mission d’offrir des soins en adéquation aux besoins et aux volontés
des personnes du grand age. Les soins se réalisent dans un environnement normé et régulé ol
la « sécurité » est au cosur des préoccupations. Cet environnement « sécuritaire » établit un
ordre social qui rend légitimes certaines pratiques et normalise les conduites pour contenir la
menace qui pése sur le « dépérissement prématuré de la santé, de réduction de I'espérance de
vie [..]» (Massé et Saint-Arnaud 2003, 31). Le risque peut étre compris comme une
construction sociale qui dépend des significations du danger dans un environnement donné et
des valeurs mises de I'avant dans la compréhension des situations (Calvez 2010; Le Breton

2012b). La gestion du risque est une forme symbolique de I'ordre social.

La culture de sécurité commune aux deux institutions peut étre comprise comme un
systeme de signification partagé par les soignantes et méme, dans une plus large mesure, par
les proches et la société tout entiere qui permet de mettre de I'ordre dans ce qui s’apparente au
désordre, a la possible souffrance, voire aux infortunes (Massé et Saint-Arnaud 2003). Bien que
I’existence de I’"homme soit faite de risques avec lesquels il doit composer, les institutions les
congoivent comme une altérité qui doit étre controlée. Des modes d’organisation se créent et

« s’efforcent de contenir I'adversité » (Le Breton 2012, 20).

Je suis allée faire ma tournée quotidienne au 3¢ étage. Il n’y avait personne au poste
des infirmiéres ni a la pharmacie. Je suis passée dire bonjour aux résidentes qui
étaient au salon. Je croise madame X, assise au milieu de la piece, dans son fauteuil
roulant, comme a son habitude. Mais aujourd’hui, elle a les yeux larmoyants. Elle me
fixe d’un regard insistant. Sur le coup, jai le sentiment qu’elle souhaite me dire
guelque chose, je m’avance. Mais je n’entends pas, ses mots sont étouffés. Le bruit
est intense. Je lui demande de répéter un peu naivement, sachant au fond qu’elle
n’arrive plus a prononcer ses pensées. Son regard est fixe et persistant et des larmes
roulent sur ses joues. Je lui prends la main en silence. Elle me répond en serrant les
miennes tres, trés fort. Nous restons ainsi, sans bouger, les mains dans les mains,
'une a c6té de l'autre. Ses larmes se calment. Je finis par aller lui chercher des
mouchoirs. Voyant qu’un sourire revient sur ses levres, je la salue et lui souhaite que
du bon pour le reste de la journée. Je me retourne pour parler a une autre résidente.
Pendant ce temps, j'observe madame X du coin de I'ceil. Depuis son fauteuil roulant,
elle tente de prendre quelque chose par terre si bien que sa main touche le sol. Je
retourne pres d’elle et observe le sol. Je lui fais remarquer que ce n’est rien, qu’un
simple petit trou. Je retourne a ma conversation quand soudain j'entends
« BADAM!! ». Je regarde en direction de madame X en craignant le pire et je la vois,
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D’abord, la condition de madame X, emmurée dans son silence, restreinte a son fauteuil roulant
tout en n’étant pas dépourvue d’émotions. Ensuite, I'absence de membres du personnel dans
les lieux communs, affairés a d’autres taches aupres d’autres résidents. Puis, I'attachement de
certaines soignantes a leur routine de travail, qui daignent parfois en sortir. Et enfin, la

perception, peut-étre fausse, d’un certain détachement face aux responsabilités qui sortent de

étendue a plat ventre, dans une immense mare de sang. Fidele a moi-méme devant
les situations d’urgence, sans aucun sang-froid, je cours, je ne sais pas quoi faire. Je
vais au poste trouver l'infirmiére... personne. Je vais a la pharmacie... toujours
personne. Les préposées qui étaient a la salle a manger viennent au salon. Tout le
monde panique en raison de la quantité de sang. Aucune infirmiére en vue. Les
préposées demandent d’appeler I'assistante au supérieur immédiat. Comme je ne
connais pas son numéro de téléphone, je pars a sa recherche et parcours, a partir des
escaliers centraux, chacun des étages. Au premier visité, j'y trouve une infirmiére
assise au poste. Je lui mentionne un accident au 3¢ étage et lui dit qu’on a besoin
d’elle [les procédures prévoient qu’aucune personne ne peut étre relevée sans
I’évaluation initiale d’'une infirmiere]. Elle me répond, I'air découragé : « Ah non, je ne
peux pas, j'ai une urgence ici aussi. » Je reste sans mot et je repars a la recherche de
I'infirmiére assistante au supérieur immédiat. Je parcours tous les étages et la trouve
finalement au 5°. Elle me demande pourquoi je viens la chercher et « pourquoi pas
I'infirmiére ou I'auxiliaire ? » Parce qu’elles sont introuvables ! Elle semble contrariée,
mais finit par me suivre. Lorsqu’elle arrive au salon du 3° et voit madame X elle
s’exclame: « Oh mon Dieu ! » et entreprend les soins. Au méme moment, elle
demande a une préposée pourquoi ne pas avoir appelé I'infirmiére de I'étage. Chose
gu’elle avait fait, mais l'infirmiéere avait cru pertinent de lui dire qu’elle devait d’abord
terminer son plan d’intervention. L'infirmiére auxiliaire était aussi arrivée, en
s’excusant sans cesse de son absence, expliquant qu’elle était dans I'impossibilité de
laisser le résident auquel elle faisait un soin. Madame X a été relevée et les
conséquences de cette chute se réveleront finalement superficielles. Au cours des
jours qui ont suivi l'incident, madame X a été contentionnée a son fauteuil roulant
auquel avait été ajoutée une tablette a la ceinture, un peu comme celle que I'on
retrouve attenante aux chaises hautes. Cela ne durera quelques semaines... Madame
X mourra quelques mois plus tard®.

(Notes de terrain, juillet 2017, CHSLD)

Cette scéne aux allures catastrophiques illustre plusieurs éléments de la vie en institution.

la gestion quotidienne.

65 |’histoire de fin de vie de madame X n’a pas été documentée. Son déces est survenu aprés la fin de ma présence sur les lieux.
Etant sans famille et sous la protection et représentation du curateur public, je n’ai pas eu accés au déroulement de sa fin de
vie.
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La chute de cette dame perturbe I'ordre social. Les roles des soignantes restent certes
définis (I'infirmiere doit d’abord faire I’évaluation du résident, les préposées vont chercher toile
et leve-personne, une déclaration d’accidents doit étre remplie, etc.) la panique s’empare des
lieux. L'urgence de la situation contraint a I’arrét de la routine (de travail) et les conséquences
de la chute peuvent menacer la vie et la condition, déja précaire, de madame X. Et comme le

souligne Le Breton (20123, 25), « seul a de prix ce qui peut étre perdu ».

Pourtant, au CHSLD et a l'unité de gériatrie hospitaliere, les risques sont nombreux : risques
de chute, de fugues, d’infections nosocomiales, d’étalement des excréments, d’étouffements,
de plaies, de non-collaboration, ou encore d’enléevement (de fagon plus ou moins violente)
d’une sonde, d’un tube ou d’un pansement. Les conséquences divergent en gravité et mettent
de l'avant le mérite de cette valeur phare. Cependant, afin de préserver la sécurité et de
« protéger » les personnes du grand age, des dispositifs de contréle des aspects de |'existence
sont mis en place, limitant les mouvements et I'aire d’action des résidents et des patients. Ces
dispositifs prennent différentes formes, mais ont tous pour mission le controle, de maniere
constante, des corps des personnes du grand age par un « quadrillage du temps, de |'espace et

des mouvements » (Blondel et Delzescaux 2018, 77).

A 'unité de gériatrie hospitaliére, lorsqu’une personne est considérée « a risque de chute »,
une préposée aux bénéficiaires en « surplus » peut étre appelée en renfort et veiller le patient
24 heures sur 24 afin de lui rappeler de ne pas se lever. Ce soutien supplémentaire peut parfois
étre couplé d’une contention physique. Les moyens du CHSLD ne sont pas équivalents et, une
aide en surplus, difficile a obtenir, alors que la contention elle, I’est beaucoup moins. Cela dit, la
chute peut également survenir malgré la présence d’une soignante et malgré la contention.
Cette situation de contrble peut étre temporaire, le temps de se remettre d’une fracture, ou
permanente, pour prévenir une fracture. Dans le cas de monsieur Marchand, cette situation n’a
cessé qu’avec la reconnaissance de I'imminence de sa mort.

Environ un an avant son déces, monsieur Marchand s’était levé de sa chaise, avait
perdu I'équilibre et était tombé. Cette chute avait eu pour conséquence immédiate la
fracture de sa hanche. Il avait été amené a I’hdpital, ou il avait subi une opération.

Malgré I'optimisme des médecins sur sa capacité a remarcher, a l'aide d'une
marchette notamment, monsieur Marchand n’avait jamais voulu retenter I'activité.
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Selon son fils, cette chute lui avait donné le coup de grace et I'« avait achevé
complétement ». Ce refus de marcher ne I'empéchait toutefois pas de se lever de son
fauteuil roulant, augmentant ainsi son risque de chute. «lls ont été obligés de
I'attacher. Il a passé, je dirais, presque la derniére année attaché, et dans son fauteuil
roulant et dans son lit. »

(Histoire de monsieur Marchand, CHSLD)

A I’hopital, la sécurité est présente sous une méme forme, bien que ses applications et ses
effets puissent étre atténués puisqu’ils ne s’inscrivent pas dans la durée. Les dispositifs de
contréle sont temporaires, le temps du séjour ou encore d’un soin, et sont souvent de derniers
recours. Différentes stratégies sont mises en ceuvre, comme le fait d’attribuer une chambre
prés du poste des infirmiéres a un patient a risque de chute ou de fugue. De cette facon, une
soignante peut toujours avoir un ceil sur les mouvements du patient. Il existe également des
dispositifs comme le bracelet anti-fugue qui s’installe a la cheville d’un patient (méme chose en
CHSLD). Si le patient souffrant de troubles de la mémoire sort de I'unité, il sera possible de le

retrouver, le bracelet émettant la position du sujet.

La privation de liberté, résultat d’'une inquiétude accrue de la part des soignantes, des
proches ou des institutions (comme entité autonome avec ses procédures), « enchaine » ces
personnes du grand age, souffrant de troubles neurocognitifs avérés ou soupgonnés, a un état
d’'immobilité, d’isolement voire d’exclusion. Les contentions, qu’elles soient physiques comme
le fait d’attacher quelqu’un a son lit, a son fauteuil roulant, mettre les ridelles aux lits, fermer les
portes a clés, leur faire porter une grenouillére, les isoler lors d’une infection ou chimique, par
I’'administration de médicaments les faisant devenir plus dociles, briment les individus de leur
mobilité et, essentiellement, de leur existence. Les contraintes liées a la gestion des risques
amenent I'idée d’étre en captivité, emprisonné.

Leur situation est vraiment... pour moi je trouve que c'est quasiment une prison des
fois... oui on va faire une approche avec les patients, on va faire notre possible pour
étre sympathique, mais eux autres, je me mets dans leur peau, ils veulent s'en aller,
mais ils ne peuvent pas s'en aller et ils sont pognés a rester ici. Puis, ils sont isolés

avec eux-mémes quelque part. [...] lls finissent leur vie dans une résidence dans une
chambre fermée et ils regardent dehors toute la journée.

(Krystel, infirmiere auxiliaire, CHSLD)
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Un cadre de référence élaboré par le MSSS (20154, 3) spécifie que ces mesures doivent étre
exceptionnelles. Le respect de la personne doit étre la « premiere valeur a laquelle doivent
adhérer les intervenants et I'établissement [et cela] passe par le respect de sa liberté de
mouvement, de sa mobilité et de sa dignité ». Malgré ces recommandations, ces pratiques sont

présentes en unité de gériatrie hospitaliere et en CHSLD.

La gestion des risques passe aussi par la mesure des fluides, des signes vitaux ou la vie est
mise de I'avant sans référence a la bonne vie. Les différentes significations qui sont attribuées
aux risques permettent une réponse collectivement acceptée des mesures mises en place. La
signification du risque est ici celle de I'incertitude quant a la mesure nécessaire a |’évaluation

médicale et aux risques d’infections répétées, ce qu’illustre I’histoire de monsieur Vincent.

Dans la derniére année de sa vie, monsieur Vincent a été hospitalisé cing ou six fois.
Confus, il tentait d’enlever sa sonde, ce qui I’'a souvent mené a l'urgence. Pendant
I'attente, il n’était pas rare que monsieur Vincent soit attaché a la civiere par des
sangles pour 'empécher de « jouer dans la sonde ». Ces hospitalisations répétées se
sont arrimées a un déclin plus marqué de son état de santé. Annie, l'infirmiére de
|’'étage du CHSLD ouU résidait monsieur Vincent, affirmait qu’il était a risque
d’insuffisance rénale. « S’il tombe en insuffisance rénale, il n’y a pas grand-chose a
faire », m’avait-elle mentionné en juin 2017, quelques jours avant la éniéme
hospitalisation de monsieur Vincent. Lors de son retour au CHSLD, il se promenait
entre sa chambre et la salle a manger en se tenant I'entre-jambes, en se plaignant
doucement « ouille, ouille, ouille, ouille ». Il porte désormais une grenouillere afin de
I’empécher d’avoir un accés direct a sa sonde. Lorsque je questionne l'infirmiere de
soir sur monsieur Vincent, elle me confirme que sa sonde le fait souffrir et qu’elle lui
donne des antidouleurs aux quatre heures, complémentés de Tylenol. Elle m’explique
que c’est plus facile pour eux de controler la quantité d’urine qu’il élimine avec une
sonde. Autrement, il va seul a la toilette et il est difficile de savoir si tout va bien. Ce
sera le médecin (de I'hopital) qui décidera s’il gardera sa sonde. Mais comme il est
trop faible pour une opération, la possibilité de la lui retirer est minime. Monsieur
Vincent gardera sa sonde et se dégradera tranquillement, en se tenant I'entre-
jambes, en errant et se plaignant « ouille, ¢ca fait mal ». Il mourra cing mois plus tard,
a I'hopital.

(Histoire de monsieur Vincent, CHSLD)

Ces différentes scénes illustrent la complexité d’offrir des soins tout en misant sur la
sécurité des patients et des soignantes. Il s’agit |a de jongler entre les incertitudes de la menace

et les significations des risques. Comme en témoigne Diane, I'infirmiére en chef de l'unité de

166



gériatrie hospitaliere: « C'est d’amener les gens a offrir de meilleurs soins, des soins

sécuritaires, axés sur la personne, sur I’humain en tant que tel. »

L'avenement de telles situations signifie également que les soignantes et les institutions
s’exposent a un risque : « La judiciarisation croissante de nos sociétés, sur le modéle américain,
ameéne au développement d’'innombrables précautions de la part des professionnels dans
I’exercice d’une responsabilité désormais trés controlée » (Le Breton 2012a, 21). Ainsi, en cas
d’incident, les patients ou davantage leurs proches, dans notre cas, peuvent demander des
comptes aux soignantes et a l'institution. Prenons ici 'exemple d’une chute ou l'infirmiere

affirme devoir se « protéger ».

Ma patiente, on sait qu’elle a un niveau de soins 4, mais elle était bien quand méme.
Et il arrive quelque chose, elle chute. Et le lendemain elle est morte. Vous voyez,
I’h6pital n'aime pas trop ¢a. Les hdpitaux n’aiment pas trop c¢a. Parce que vous
comprenez, les familles ne comprennent pas comment elle est morte. Fait que 13, ils
vont complétement occulter le fait qu’elle était super malade. lls vont rester sur le
fait qu’elle a chuté. L’hépital va donc investiguer parce qu’eux vont revenir sur nous.
Vous comprenez ? Pourquoi elle a chuté? Est-ce qu’on avait mis tout en place?
Qu’est-ce qu’on a fait quand elle a chuté ? C'est la que les tensions vont monter.
Parce que I’hdpital veut trouver un coupable. C'est vrai, il veut savoir. Les tensions
montent entre I’hdpital et les familles, I’'hépital et la boss, la boss et les employés et
entre nous. « Qu’est-ce que tu as fait, qu’est-ce que tu n’as pas fait ? Qu’est-ce que tu
as écrit ? Oui, mais moi j’étais la dans la chambre et je ne t’ai pas vu faire ¢a. » [...] Toi
qui es lI'infirmiére de ce patient, il faut que tu écrives tout, tout, tout. Et tu n’écris pas
parce que, euh, tu veux donner un rapport. Non, tu écris pour te protéger, toi. [...]
Parce qu’on va te revenir la-dessus. Pourquoi tu n’as pas fait ci ? Pourquoi tu n’as pas
fait ¢ca? Mais il ne va pas avoir de tension du genre, par rapport aux soins a
prodiguer. La plupart du temps on est toutes d’accord la-dessus.

(Mika, infirmiére, unité de gériatrie hospitaliere)

La sécurité est ainsi en avant-scéne dans la prise en charge des personnes du grand age en
institution. Cette valeur partagée par les soignantes et certains proches contraint les
mouvements des personnes du grand age afin de minimiser les dangers et les risques d’'une
mort soudaine. Elle s’inscrit donc dans le controle des corps, ce qui revient au biopouvoir de
I’existence humaine. Cependant, d’autres éléments viennent contribuer a contraindre les corps

afin de faire respecter I'ordre social comme celui de |la gestion des temporalités.
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5.2.2. Structurer l'existence

Dans les institutions a I'étude, deux temporalités operent dans un espace commun. Ces
temporalités quotidiennes séparent les catégories sociales des soignantes de celle des soignés,
des bien-portants de celle des malades. La premiere est celle des soignantes, rapide et bien
remplie, la seconde est celle des résidents, beaucoup plus lente. Ces temporalités sont parfois
régulées a I'extréme. Elles interviennent également dans I'inscription (ou non) des personnes du
grand age dans une trame de vie différente de leur passé, et restent ainsi coincées dans un
présent infini. Tous les aspects de la vie se réalisent dans un seul et méme endroit, avec un
grand nombre d’autres personnes. Toutes les taches sont exécutées en prévision de la
prochaine. Et la séquence tout entiére est imposée. Ces différentes caractéristiques référent a la

notion d’institution totale de Goffman.

Temporalité soignante
Malgré la bienveillance des soignantes, sur laguelle nous nous attarderons plus apres, la routine
de soins des deux institutions privilégie le temps passé a orchestrer les soins plutét que celui
passé au chevet du patient. Ce rapport, pour le moins déséquilibré, confrontera mes idées
préconcues sur la «relation » de soins. La rencontre entre soignantes et soignés se fait a
I’évaluation, la mesure, la prescription, I'orchestration et au transfert d’'information. La rotation
du personnel a l'unité de gériatrie hospitaliere encourage I'établissement de relations entre
I’équipe médicale et le patient plutot qu’entre deux individus, alors que le roulement du

personnel en CHSLD ne permet pas toujours d’assurer une personnalisation des soins.

A I'unité de gériatrie hospitaliere comme au CHSLD, le rythme de travail est soutenu. Les
soignantes doivent faire preuve d’une organisation structurée afin de pouvoir assumer toutes
les taches qui leur incombent. Dans I'un ou I'autre des lieux, les soignantes marchent d’un pas
rapide, si bien que quiconque désire leur parler doit ajuster la vitesse de son pas. Les horaires
sont structurés afin que chacune puisse accomplir son role au moment convenu dans une
chorégraphie fluide et commune aux autres soignantes. Rien n’est laissé au hasard. Si le

déroulement est organisé pour éviter les ambiguités, des soignantes échangent certaines

168



taches, négocient leur présence aupres d’un patient ou sollicitent la collaboration d’une

collégue pour telle ou telle tache.

A I'unité de gériatrie hospitaliére, les interactions entre les soignantes au chevet et les
soignés se font bien souvent au cours du soin. Autrement, les soignantes s’affairent a organiser
le séjour du patient, les examens, les admissions et les congés. lls ont peu de temps pour
s’attarder a autre chose qu’a I'aspect technique du soin, ce qu’observe Diane (infirmiére en

chef, unité de gériatrie hospitaliere) lors d’un entretien :

[...]il faut gu’il y ait une présence. [...] Et souvent quand je rencontre les patients, ils
me le disent. Les gens sont tres bons, ils sont dévoués, mais ils ne viennent pas juste
pour parler, a savoir aujourd’hui comment ¢a va. lls viennent « comment ¢a va ? et ils
font le soin, et le soluté et ci et ga en méme temps. » Alors que je ne voudrais pas
que les soins soient précipités.

(Diane, infirmiere en chef, unité de gériatrie hospitaliere)

Il leur est toutefois difficile de faire autrement. Bien que certains s’efforcent de faire la
différence dans ce quotidien institutionnalisé, la routine de soins reste au coeur des

préoccupations.

8h 15 a l'unité de gériatrie hospitaliere. Les infirmieres sont a leur poste et
commencent leur tournée. Bien qu’elles marchent d’un bon train, elles adaptent leur
rythme une fois le sas de la porte de la chambre du patient franchie. Les salutations
d’usage se font de facon douce et amicale. Elles posent quelques questions sur la nuit
passée, sur leur état actuel. Elles administrent les médicaments, prennent les signes
vitaux, tout en discutant brievement avec chacun d’entre eux.

9 h. Ces mémes infirmieres reviennent au poste et s’installent devant un ordinateur
ou elles devront y entrer les informations concernant les signes vitaux et les
médicaments administrés a leurs patients. Elles ont la charge de vérifier les
différentes requétes, les prescriptions ou les informations concernant le séjour de
leurs patients. La prochaine tournée sera effectuée dans I’heure suivante et ainsi de
suite jusqu’au prochain quart de travail. Une infirmiere explique qu’a la tournée du
matin, c’est le principal moment ol elle est en relation étroite avec les patients. « Le
reste, c’est pas mal de la paperasse. »

(Notes de terrain, juin 2018, unité de gériatrie hospitaliere)
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Bien entendu, cette routine de travail peut étre perturbée par différents événements. Il
reste que le soin — technique — est au cceur de la routine, ce que déploient également
certaines soignantes du CHSLD, mais la tension entre la gestion des soins d’hygiéne, de la vie
guotidienne et celle des soins relationnels est davantage palpable. La fenétre d’actions n’en est
qgue plus réduite, ce que Rose-Lyne, préposée aux bénéficiaires, déplore en précisant les

stratégies auxquelles elle n"adhere que partiellement.

La chose qui est importante aussi, on aimerait accorder un petit peu plus de temps
aux patients, mais on n’en a pas. [...] Parfois, la personne a envie que tu restes
guelques minutes. Tu aimerais ¢a rester quelques minutes, I'entendre parce qu’ils ne
sont pas assez écoutés. [...] Mais nous en tant que préposées, on n’a pas assez de
temps pour les écouter. On est comme, avec notre horaire... on peut les entendre,
mais pas pour longtemps. Dong, si on doit, parce que parfois, la personne qui te parle
n’est pas ta patiente, mais tu es obligée de lui accorder une ou deux secondes, juste
pour I'entendre et tu lui donnes une réponse breve. Mais des fois ce n’est pas cette
réponse qu’elle voulait entendre, mais tu n’as pas le temps de savoir ce qu’est la
réponse qu’elle voulait entendre. Tu lui dis ce que toi tu penses et puis ¢a finit la. Et
pourtant des fois ils disent : "non, non", "ok, ok", j’arrive, mais tu ne reviens jamais.
Et ce n’est pas notre faute, c’est qu’on n’a pas le temps. Il y a trop de charges et on
ajoute des charges au fur et a mesure et des fois c’est ca. Et des fois je trouve que, ici,
ils ont comme utilisé plus la quantité que la qualité. Je m’excuse...

(Rose-Lyne, préposée aux bénéficiaires, CHSLD)

Cette routine est également illustrée par ces observations :

L’heure ol j'arrive au CHSLD déterminera qui je verrai dans les aires communes, soit
au salon, a la salle a manger, devant I'ascenseur ou encore sur la terrasse. Dés 7 h 15,
la routine est déja bien entamée. Les différentes préposées s’affairent a préparer
chacun de leurs six résidents pour qu’ils soient disposés a venir prendre leur déjeuner
dans la salle a manger. Certains mangeront dans la piece commune et d’autres dans
leur chambre. Ce sont les préposées qui préparent les repas du matin — elles font
griller le pain, elles préparent les gruaux, les cafés, les thés, selon les préférences de
chacun — et puis font manger ceux qui nécessitent de I'aide. Avant qu’elles en soient
a ce moment de la matinée, elles doivent avoir réveillé, lavé (toilette partielle a la
débarbouillette, changement de la culotte d’incontinence) et habillé les résidents de
la section leur étant attribuée de fagcon permanente. Entre-temps, l'infirmiere
auxiliaire administre les médicaments et I'infirmiére voit a I'orchestration des soins.
Une fois I'heure du lever et du déjeuner passée, chacune des préposées donnera un
bain a I'un des six résidents de sa section. Ainsi, les six préposées donnent un bain par
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jour. Les résidents bénéficient ainsi d’un bain par semaine®®. La routine est
strictement établie.

(Notes de terrain, juin 2017, CHSLD)

Un matin, lorsque j'arrive a I'étage, je sens I'atmosphére tendue. Le bruit ambiant
généré par les cris d’'une résidente et la musique en trame de fond amplifie le
vacarme quotidien. Madame M., dans son fauteuil roulant au centre du salon,
demande de l'aide pour se diriger a sa chambre. Elle interpelle une préposée qui en
forme deux autres. Celle-ci lui dit qu’on s’occupera bientot d’elle. Quelques minutes
plus tard, elle réitere sa demande a une autre préposée de passage dans la piece qui
lui répond la méme chose. Madame M. se retourne vers moi et m’en fait la demande.
Je répete ce que j'ai entendu en lui tenant compagnie. Quelques semaines plus tot,
alors que j’avais répondu a sa demande en I'amenant a sa chambre, une préposée
m’avait déconseillé de le refaire comme cette dame ne pouvait pas étre laissée seule
a sa chambre dans son fauteuil. Son risque de chute était trop important. Madame
M. me témoigne alors de son impuissance et de sa colére. Elle me dit: «lJe
comprends que je suis rendue a un age ou je dois étre prise en charge, mais ici, il faut
que tu fermes ta gueule pour que ¢a aille bien. » Elle me dit qu’elle ne le dira plus,
mais qu’elle le pense a 100 %. Elle sera amenée a sa chambre apres le repas du midi,
lors de la deuxiéme tournée®’ des préposées.

(Notes de terrain, juin 2017, CHSLD)

Le flux tendu du temps des soignantes génére des difficultés quant a I'individualisation des

soins, ce que certains proches observent et communiquent.

Lors d’'une rencontre de familles organisée par |'établissement, une proche explique a
la directrice que plusieurs préposées se braquent lorsqu’elle leur fait part des
préférences de sa mere (mettre du sucre dans son café, utiliser une petite cuillere
pour la faire manger). Elle dit qu’elle est pourtant satisfaite des soins donnés, mais
que de faire attention aux détails du quotidien permettrait I'amélioration de la
qualité de vie. La directrice répond a cela en soulignant la formation des préposées a
I'utilisation d’outils, a la civilité et a 'approche relationnelle. Une autre proche se
plaint de I'absence de préposées dans les aires communes pour surveiller les
résidents. La directrice réplique en disant qu’il est normal qu’il n’y ait pas de

66 En 2017, un deuxiéme bain pouvait étre donné aux résidents qui en faisaient la demande. Bien que cette démarche ait été
officialisée en septembre 2017 par un communiqué du ministére de la Santé et des services sociaux, elle avait été entamée
avant dans le CHSLD a [I'étude. Pour plus d’informations, consulter le communiqué de presse:
https://www.msss.gouv.qgc.ca/ministere/salle-de-presse/communique-1403/

67 La tournée fait référence a I’horaire prescrit de 'accompagnement des résidents a leur chambre. Dans la premiére tournée,
les préposées ameneront un nombre précis de résidents a leur lit. Comme les déplacements du fauteuil jusqu’au lit nécessite de
I'appareillage et du soutien (deux personnes), la séquence de travail indique qui fait quoi a quel moment, laissant ainsi peu
d’espace a I'improvisation, bien qu’elle soit possible, selon les soignantes en présence.
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soignants dans les aires communes puisque ces dernieres prennent le temps de bien
faire les routines de soins, les bains, les levers et les couchers.

(Notes de terrain, octobre 2017, CHSLD)

Ces propos soulignent I'importance de la prise en charge des corps, dans une routine
établie laissant peu d’espace aux conditions de vie de ces personnes, ce qu’une proche avait
observé.

Croisée dans un couloir du CHSLD, elle m’avait confié a demi-mot le principal manque
de I'établissement : « des petits plus pour prendre soin des personnes agées ». Elle
constate que les préposées ayant a peine le temps de changer les « couches » des
résidents, comment peuvent-elles avoir le temps de discuter avec eux ? « Il manque

du lien », avait-elle ajouté. Et rappelle que les personnes souffrant de pertes
cognitives sont encore des personnes.

(Notes de terrain, mai 2017, CHSLD)

Une autre proche rencontrée plus tard dans le méme mois considérait le CHSLD comme un
« stationnement pour personnes agées », que ces personnes étaient en marge de la société,
sans reconnaissance de leur « place » ni de leur importance d’ailleurs. Les soins ne faisaient que
maintenir les corps en vie, relayant au second plan I'aspect relationnel : « On fait le minimum
pour elles, les laver, les changer de couches... trés bien les nourrir de facon équilibrée afin
gu’elles ne meurent pas. Par contre, elles se dégradent, ces personnes, surtout quand on les
oublie. » Ces manques étaient ceux de I'amour, du lien et du bonheur. Cette personne
considérait la dégradation de I'état de santé des résidents non pas comme |’évolution normale
de la maladie, mais plutét comme I'effet du manque de lien, d’amour et de personnalisation des
soins. Comme l'avait si bien écrit Gagnon (2019, 96), « soigner est relation, on ne s’arréte pas

suffisamment sur cette évidence ».

Ce manque de personnalisation des soins est davantage exacerbé par le personnel
remplacant non régulier qui intervient lors du manque de personnel et qui est davantage centré
sur la tache que sur les détails du quotidien. Les soignantes plus régulieres connaissent
généralement les préférences des résidents et tentent de les prendre en considération. Comme

I’a témoigné Rose-Lyne et d’autres soignantes, les exigences inhérentes aux soins couplés aux
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mangues de ressources mettent les préposées aux bénéficiaires en porte-a-faux dans le prendre

soin.

Temporalité des soignés
Cette temporalité rapide contraste avec celles des patients/résidents, lente et soumise a la
disponibilité des soignantes dans le déroulement de leur quotidien. Les résidents et les patients
doivent se conformer a la division institutionnelle du temps et de I'espace et se laisser porter,
du matin jusqu’au soir, du lit a la cuisine, du salon a la chambre ou simplement du lit au fauteuil
(a l'unité de gériatrie hospitaliere notamment). Bien que certaines activités extraquotidiennes
puissent venir ponctuer leur journée, en CHSLD notamment, leur environnement est controlé,
régulé par les routines de travail des soignantes (Commission sur la santé et les services sociaux

2016; Davies 2017; Hockey 1990).

Les activités de la vie quotidienne et domestique ne leur incombent plus, ni méme celles
qui sont vouées aux loisirs. La lecture et méme la télévision n’ont parfois plus de sens.
Monsieur N. trouve qu’il lui est difficile de vieillir, qu’il perd la mémoire et s’ennuie au
CHSLD, puisqu’il ne fait que se reposer. Il aimerait jouer aux cartes, mais ne se
souvient plus des plus simples rudiments. Il dit aimer fumer, mais n’a le droit qu’a
cing cigarettes par jour, ce qu’il estime insuffisant. Madame V. est toujours assise a la

fenétre a regarder le va-et-vient des passants. Elle se plaint de cette vie trop longue
et pleure souvent (son existence ?).

(Notes de terrain, juillet 2017, CHSLD)

Ce temps inoccupé, structuré par les soins qui maintiennent les corps en vie sans toutefois
s’occuper de la vie, interpelle. Gagnon (2019, 101) en fait le constat suivant: «S'ils
maintiennent le corps en vie, les soins ne parviennent plus a maintenir le monde : ils mettent

plutot en évidence le fait que ce monde ne tient plus et que la vie n’a plus beaucoup de sens. »

Des personnes plus autonomes profitent encore de la possibilité de se mouvoir. Pourtant,
méme cette possibilité peut étre contrainte par le « risque » qu’ils se perdent ou se blessent,

alors gu’ils sont sous la responsabilité de I'établissement.

Samedi matin. On me raconte que Yolanda, cheffe d’unités au CHSLD, a d{ appeler la
police puisque monsieur C. avait disparu. Monsieur C. est a risque de chute, mais ne
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présente pas de troubles neurocognitifs. Il avait quitté en taxi pour se rendre dans un
bar ou il avait I'habitude d’aller avant son institutionnalisation, quelques semaines
auparavant. Apres que les policiers I'aient ramené au CHSLD, le personnel de
I’établissement lui a demandé son accord pour lui faire porter un bracelet anti-fugue.

(Notes de terrain, aoGt 2017, CHSLD)

Il reste que ce sont les personnes encore capables de s’exprimer qui en témoignent.
D’autres sont confinées a leur fauteuil, sans possibilité de communiquer : méme les pleurs, les
cris et les coups ont cessé. Et a ce moment, la vie dans la mort ou la mort dans la vie devient
encore plus déstabilisante pour toute personne qui en observe |'expérience. Ces constats

témoignent d’une certaine violence qui s’inscrit dans un processus de désubjectivation.

Contrairement a l'unité de gériatrie hospitaliere, le CHSLD devient un espace créé a
I’extérieur du monde et joue un réle bien particulier. Il représente un vrai espace de non-retour
ou des alternatives du futur sont manquantes. A 'unité de gériatrie hospitaliere, I'espace de
non-retour n’est pas toujours loin. Il reste que les soignantes tentent de cerner I'histoire et le
parcours de vie du patient afin d’en comprendre les subtilités et lui proposer des alternatives
futures en adéquation. Lorsque le déclin est toutefois bien avancé, la perspective du futur est

bien souvent celle d’une relocalisation en CHSLD qui mene a la suite que I'on connait.

Cet espace de non-retour peut également emmurer les résidents dans le présent alors que
la référence a leur passé n’est pas toujours mise en perspective, ce qui occasionne une perte
pernicieuse de I'identité, dont certains en oublient jusqu’a la référence a leur nom. A I'unité de
gériatrie hospitaliere, les soignantes nomment les patients par leur nom de famille alors gqu’ils
séjournent dans une chambre numérotée sans indication a leur personne. A contrario, en
CHSLD, les noms des résidents, leur photo et leur histoire de vie sont affichées sur le pan de la
porte de chacune des chambres et pourtant, les soignantes parlent souvent des résidents en

référence a leur numéro de chambre la « 615 », la « 301 ».

Cette existence structurée autour des soins du corps laisse peu d’espace a
I’épanouissement personnel, a la jouissance de petits détails. Bien entendu, ces derniers

apparaissent lors de I'observation du quotidien, ol la bienveillance et I'amour de I'autre sont
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perceptibles. Ce sont de petits gestes, des mots simples mais doux qui apportent parfois une

douceur de vivre, le temps d’un instant.

5.3. Entre corps et esprit : des étres en soi

Malgré ce portrait peu flatteur de la vie en institution (unité de gériatrie hospitaliere ou CHSLD),
ce sont les soignantes, par leur bienveillance, qui font une différence. S'il est parfois difficile
d’extraire le patient du collectif (et de la routine de travail), les soignantes utilisent différentes
stratégies dans le but d’individualiser les soins, autant que faire se peut. Ce qui n’est pas
étranger a d’autres recherches ou les pratiques quotidiennes de soins sont percues comme
étant a la fois morales et incorporées tout en s’inscrivant dans des contextes institutionnels
particuliers (Buch 2015). Ces institutions de soins sont pérennes en partie parce que des
femmes se portent garantes des soins®®. Comme I'explique Brugére (2010), elles possédent le
sentiment de responsabilité du bien-étre des autres. Les gestes, le son de la voix, les mots
employés, le toucher sont autant de manifestations de bienveillance et de mise a I'avant de la

relation qui lie la soignante au patient ou au résident.

Au CHSLD, la relation s’inscrit souvent dans la durée, ce qui permet aux différentes
soignantes de connaitre les résidents, leurs spécificités. Le principal défi reste le roulement du
personnel qui met parfois a mal cette relation ou plut6ét sa continuité a travers les heures de la
journée, les jours de la semaine. Noél, fils de madame Robert, s’en est dit particulierement

touché:

Ces relations I'ont mis en confiance. Il se souvient d’un anniversaire de sa meére, celui
de ses 92 ans. Il lui avait acheté du vernis a ongles, sachant que ¢a lui ferait plaisir. Il
n’avait toutefois pas d’expérience de manucure. Manon, la femme d’entretien de
|’étage du CHSLD ou vivait madame Robert, avec qui elle s’entendait bien, avait
rassuré monsieur Noél en prenant le temps de s’en charger. Noél raconte : « Manon
était |a et elle m’a montré un peu comment [faire] et on a entretenu un petit peu ca.
Je ne sais pas pourquoi, mais a un moment donné, je lui dis, il faudrait que j'en
achéte d’autres. Et elle me dit : "Laisse-moi faire, je vais aller chez Dollorama. Ca ne
co(ite rien". Elle est arrivée avec un kit de cing-six couleurs et des limes. On a
entretenu ¢a. On lui faisait les ongles et je pense qu’elle a fait ca quelquefois. »

(Noél, fils de madame Robert, CHSLD)

68 Cette idée du soin est développée au chapitre 8.
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De petites attentions sont portées, ce qui favorise la préservation du lien.

Victoria (préposée aux bénéficiaires, CHSLD) est trés proche de ses résidents,
toujours calme et souriante apres ses 15 ans de services. Les préposées se réferent
souvent a elle, tout comme moi d’ailleurs. En ce jour de juin, des pivoines
embellissent le poste des préposées. C'est Victoria qui les a apportées, elle en a
méme offert a I'une de ses résidentes, qui en est fort contente. Il est facile d’observer
la douceur qu’elle apporte. Lorsque je la suis dans sa tournée visuelle de cette fin de
journée, certains résidents lui disent de bons mots: « Tu as un beau sourire. » ou
encore « je t'aime, merci ! »

(Notes de terrain, juin 2017, CHSLD)

De petites stratégies de diversions et de temps d’arrét font la différence dans cette routine

fortement régulée.

Alors qu’une résidente crie et pleure au salon, Krystel (infirmiere auxiliaire, CHSLD) va
la voir. Elle la raméne dans son fauteuil roulant auprés d’elle alors qu’elle s’installe
pour faire le suivi d’information des résidents dans les dossiers médicaux. Elle la
couvre d’une chaude couverture. Elle lui donne un jus. La dame se calme et s’endort.

(Notes de terrain, juin 2017, CHSLD)

Les attentions particulieres vont méme plus loin, alors que certains résidents sont esseulés
ou encore peu visités par leur famille.
Ada (préposée aux bénéficiaires, CHSLD) a trouvé une robe non identifiée a la
buanderie. Elle I'a prise et I'a donnée a I'une de ses résidentes. Une de ses collegues
lui rappelle que la famille n’est pas d’accord avec ce genre de pratique. Ada lui
répond qu’elle lui donne puisque la famille ne lui en achéte pas malgré ses demandes

et le besoin de vétements de la dame. Elle ajoute qu’elle lui a aussi acheté du savon
parce qu’elle n’en a jamais.

(Notes de terrain, juillet 2017, CHSLD)

Ces soins sont également observés a l'unité de gériatrie hospitaliere. Le bien-étre du
patient ne réside pas simplement dans les actes techniques. Les préposées déploient des
stratégies afin de lier I'aspect relationnel a leur idéal du prendre soin (Aubry 2016). Lorsque la
routine de travail est accomplie, les préposées peuvent s’y soustraire pour aller discuter et

prendre des nouvelles des patients esseulés.
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[Quand] jai fini mes affaires et je peux aller m’asseoir avec madame une telle, on
parle, on rit. Je peux me le permettre. Parce que si je m’organise bien, je peux savoir,
ah c’est tel patient qui est toujours tout seul ou bien je vais marcher avec. Tu sais,
mais au moins, je peux avoir ce temps libre la. C'est ¢a qu’une préposée... parce que
nous ce n’est pas que manuels, ce n’est pas juste faire les taches. On est plus que ¢a.
On est plus que ¢a. Sans qu’ils s’en rendent compte. On est plus que ¢a. Parce qu’il y a
des choses, le médecin ne va pas le savoir, les infirmiéres ne vont pas le savoir parce
gu’ils n’ont pas le temps. Tu rentres dans leur intimité et ils te parlent [...].

(Miranda, préposée aux bénéficiaires, unité de gériatrie hospitaliere)

Tout comme Samuel, infirmier a 'unité de gériatrie hospitaliere, explique qu’il s’assure du
bien-étre des patients en s’attardant a certains détails. Si une dame lui parle d’'un café, il
s’organisera pour qu’une personne l'accompagne a la cafétéria, méme chose pour un journal,
un jus d’orange. Parfois, les demandes peuvent étre plus complexes comme le souhait de revoir

un proche. Samuel précise qu’il tentera de s’y attarder pour faire une différence.

Si les exemples illustrés soulignent majoritairement la bienveillance des préposées, les
infirmieres et infirmieres auxiliaires en font autant. Il reste que les relations humaines plus
profondes reposent essentiellement sur les interventions des préposées aux bénéficiaires
(Commission sur la santé et les services sociaux 2016) comme elles sont plus prés des patients
et des résidents chaque jour de travail. Bien que les autres soignantes puissent également faire
la différence, ce sont les préposées aux bénéficiaires qui permettent que les petits plaisirs de la

vie soient respectés.

5.3.1. Qualité de vie pergue par les soignantes et les proches

Les différents éléments présentés précédemment ameénent a se questionner sur la qualité de
vie des résidents et des patients. Il a été souligné la facon dont la maladie, les transitions, la vie
en institution peuvent moduler le type de vie que les personnes du grand age peuvent vivre au
cours d’un mourir prolongé. La tension présente dans les deux lieux crée des pratiques qui
s’intéressent aux corps et a la préservation d’un état limite. Malgré cette dichotomie entre
corps et esprit, des soignantes s’attardent a préserver I'étre-au-monde, dans l'individualisation

des soins, dans la relation. Dans cette perspective, il est intéressant d’examiner la facon dont les
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soignantes et les proches envisagent la qualité de vie des personnes du grand age dans ces

différentes institutions.

La qualité de vie des personnes du grand age est abordée par les soignantes et les proches
comme étant intrinséquement subjective et la définition, difficilement imposable a autrui. En
CHSLD, elles sont toutefois plus nombreuses a considérer la grande perte d’autonomie en
opposition avec la notion de qualité de vie. Lorsque la personne n’arrive plus a étre
fonctionnelle, ne serait-ce que dans le fait de pouvoir bouger seule ou d’étre en mesure
d’apprécier les détails de la vie, « la vie n’est plus de qualité » (dira-t-on). Plusieurs soignantes
du CHSLD se réferent a la condition de madame Rossi pour expliciter leur définition de qualité
de vie ou du moins, son opposé, ce qu’est de ne plus en avoir.

Elle n"avait plus de qualité de vie. Ca faisait longtemps qu’elle n’en avait plus. Elle
était cloitrée a son fauteuil puis si tu la plagais de méme, elle restait de méme jusqu’a
ce que tu la redéplaces. Elle ne se tenait pas la téte, elle ne bougeait pas les mains. Tu
sais, ¢a doit dur d’étre prisonnier de son corps pareil. Moi je me dis quand tu n’as plus
de qualité de vie, moi je me dis que j'aimerais mieux partir. J’aimerais mieux partir. Il
y en a qui ont encore juste la nourriture. Bien il reste ca, il reste quelque chose. Le

sucre, ou tu sais, le dessert, deuxieme dessert tu en redonnes. Des fois ¢a arrive, on
les gate, tu sais.

(Roxanne, infirmiere auxiliaire, CHSLD)

Ce que plusieurs corroborent, du moins, dans I'aspect petits plaisirs de la vie. Les soignantes
des deux lieux sont d’avis que de pouvoir continuer a jouir de petites choses qui amenent une

certaine satisfaction reste une facon d’envisager la qualité de vie.

Aussi, les soignantes envisagent le fait d’étre installé confortablement, dans un
environnement apprécié et d’étre entouré des siens comme des critéres de la qualité de vie. A
I'unité de gériatrie hospitaliere, plusieurs soulignent le fait de pouvoir continuer a exercer un
peu de contrdle sur leur vie. Aussi, la capacité d’adaptation a leur nouvelle condition améne de

nouveaux reperes et une certaine satisfaction dans la vie.

Pour les proches, la définition de la qualité de vie est similaire. lls sont également d’avis que
jouir des petits plaisirs apporte de la qualité de vie, ce a quoi ils ajoutent le fait d’étre respecté

et d’étre aimé. Pour certains, comme Noél (fils de madame Robert, CHSLD), bien qu’il considere
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gue sa meére a bénéficié de soins « corrects », il estime que les fins de vie en CHSLD sont tristes.
Alors que pour Jean (fils de madame Lafontaine, unité de gériatrie hospitaliere) : « Méme si

c’est dormir beaucoup, manger un peu, tant que c’est vivre, c’est bon. »

La définition de la qualité de vie par les soignantes et les proches s’arrime avec les

significations de la mort des personnes du grand age.

5.3.2. Significations de la mort des personnes du grand age

Lorsque les soignantes sont questionnées sur ce que signifie pour elles la mort d’une personne
du grand age séjournant dans leur unité de soin, deux significations sont largement énoncées :
la mort comme élément « normal » du cycle de vie et la mort comme délivrance. Les différents
sens attribuables a la mort ne sont pas mutuellement exclusifs, mais apparaissent 'un et I'autre

comme fondamentaux de la mort au grand age.

La mort en tant qu’élément normal du cycle de vie rappelle qu’elle est comprise comme
étant naturelle, un passage obligé et une nouvelle étape de la vie. Elle est inévitable et
commune a tous les étres humains. Elle s’inscrit a 'une des extrémités de la vie, celle de la fin.
C'est ainsi la finalité de la vie, puisqu’elle marque sa terminaison, mais peut aussi étre comprise

comme un seuil a franchir, pour aller vers autre chose. Elle est ainsi mystérieuse.

Cette signification souligne le caractere « légitime » de la mort au grand age, aprés une vie
longuement vécue (Kellehear 2007b; Sweeting et Gilhooly 1997). Cette mort est également
marquée par I'accompagnement. Les soignantes estiment qu’il est de leur devoir de faire en
sorte que cette étape se passe en douceur. Cette perspective est généralement abordée par les
soignantes de l'unité de gériatrie hospitaliere, bien que certaines soignantes du CHSLD I'aient
également évoquée.

C’est une étape de la vie. C'est quelque chose de naturel. Je pense qu’en gériatrie, on
a plus tendance a voir ca comme une étape de la vie et pas nécessairement un échec
a nos traitements. Puis je pense que ¢a fait partie de notre devoir de médecin de voir
¢a pas comme un soin, mais comme quelque chose qu’on donne et qu’on offre aux

patients de bien I'accompagner la-dedans. Ce n’est pas nécessairement négatif pour
moi.

(D" Stéphane, unité de gériatrie hospitaliére)
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Mais lorsque la vie est souffrance, que la personne est atteinte de troubles neurocognitifs a
un stade avancé, que I'autonomie est grandement altérée, que la mémoire fait défaillance, que
la qualité de vie percue par les soignantes et les proches est réduite, la mort est considérée
comme une délivrance, un soulagement, comme mettant enfin un terme a cette vie qui ne vaut
plus la peine d’étre vécue.

Puis 13, 8 un moment donné tu vois ca et tu te dis cdline®. Puis 13, quand le moment
est venu tu te dis « ENFIN ! ». Il y a comme le bout ol est-ce que tu te dis « aie, c’est
enfin arrivé | » parce que tu te disais que ¢a devait étre terrible. Il y en a pour qui tu

ne t'y attends pas pantoute’® et il y en a d’autres que tu as juste hate que ¢a arrive
parce que tu te dis que c’est quasiment une délivrance la, qu’ils partent la.

(Anne-Maude, infirmiére, CHSLD)

Cette mort comme délivrance est davantage percue par les soignantes du CHSLD plus
souvent confrontées a la grande perte d’autonomie des personnes du grand age. A I'unité de
gériatrie hospitaliere, une infirmiére constate que c’est parfois une délivrance pour les proches.
« Une délivrance pour la personne, mais je sens surtout que c’est une délivrance pour la

famille. » (Suzy, infirmiere de liaison, unité de gériatrie hospitaliere).

Malgré ces différentes significations de la mort, plusieurs soignantes et tous les proches
constatent la tristesse que la mort génére. Le sentiment de perte est sous-jacent a celui du

soulagement.

Pistes de réflexion et de conclusion

La préservation d’un état limite met de I'avant I'aspect liminal de I'état des personnes du grand
age. En référence a van Gennep (1909), largement cité pour l'identification de trois phases
communes aux rites de passage, la phase préliminaire est celle de la séparation de la personne a
un groupe ou a un état, la phase liminaire est celle ou I'individu vit en marge et enfin celle de
I'agrégation ou de l'incorporation a un nouveau groupe ou a un nouvel état. En regard des
différents éléments présentés dans ce chapitre, I'unité de gériatrie hospitaliere peut étre

comprise comme la phase préliminaire, celle de la séparation de la personne a sa vie

69 Terme qui référe a un juron adouci.
70 Terme qui signifie « pas du tout. »
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préinstitutionnelle, a son état de base (celui qui prévalait avant la plus récente dégradation).
Alors que le CHSLD peut représenter la phase liminaire, celle ou I'individu est en marge, isolé du
reste de la société. Comme I'évoque Turner (1977,37): « They evade ordinary cognitive
classification, too, for their neither-this-nor-that, here-nor-there, one-thing-not-the-other. [...]
They are in a sense “dead” to the world, and liminality has many symbols of death.» Par
extension, il est tentant de faire référence a la mort sociale, celle qui prévaut avant la mort
biologique. La perte d’interaction et de relation laisse la personne intérieure sans grande

considération, ayant un corps pour seul témoin de son existence.

Ce sont, en fait, les effets du vieillissement, les institutions d’accueil et les modes
organisationnels qui menent tranquillement vers la désubjectivation des personnes du grand
age. Tout comme le fait remarquer Turner (1977), il n’est pas rare que les personnes en phase
liminale soient infantilisées, associées a I'impur, a la saleté parce qu’elles transgressent les
frontieres de multiples catégories. Dans les CHSLD, certaines personnes du grand age
n’appartiennent ni a I'une ni a I'autre des catégories du malade, du mourant et du mort, elles
incarnent les trois a la fois. Néanmoins, les interactions quotidiennes avec certaines soignantes

et certains proches permettent parfois d’amoindrir les effets de cette liminalité.

La préservation de cet état limite alimente un certain paradoxe, celui de la valeur de la vie.
Les sociétés contemporaines sont caractérisées par la légitimité qu’elles accordent a la vie, par
la signification et la valeur qu’elles lui attachent. La légitimité de vie biologique a priori menacée
des personnes du grand age a davantage de valeur que la fagcon dont elles poursuivent leur

existence.

Si la vieillesse présente peu d’intérét pour la sphére politique en reléguant aux institutions
le soin d’en gérer le déclin, a I'extérieur du monde social, il n’en est pas plus légitime de mourir.
Ce pouvoir qui s’exerce sur la vie — le biopouvoir — normalise la vie des individus par le respect
strict de routines de soins, de gestion des risques et de limitation des mouvements, et cela afin

de préserver un certain ordre social.

Ce biopouvoir faire référence, dans sa forme moderne, au « faire vivre » ou « ne pas laisser

mourir » (Memmi et Taieb 2009, 8). Il impose une surveillance des corps, la préservation d’'un
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état limite et I'évitement d’évenements potentiellement mortels. Cette valorisation de la vie
biologique s’accompagne généralement d’une grande détérioration de la qualité de vie ou des

conditions de vie, comme le soulignent Memmi et Taieb (2009).

Cette qualité de vie et ces conditions de vie ne s’"améliorent pas en CHSLD, et ce, malgré les
rapports, les mémoires et les évaluations faites par différentes instances depuis prés de 20 ans
(Commission sur la santé et les services sociaux 2016; Lavoie, Guberman et Marier 2014; MSSS
2003a, 2003b). A I'unité de gériatrie hospitaliere, ces conditions de vie sont a priori temporaires
et davantage associées a un milieu de soins plutét qu’a un milieu de vie. Ces institutions, et plus
particulierement le CHSLD, présentent la fin d’un processus par lequel la valeur de la vie est
évaluée. Dans cette perspective et comme le mentionnait une proche, les personnes agées y

sont laissées en attente de la mort, dans cet espace de non-retour.

Ce pouvoir sur la vie ne repose plus sur I'Etat, mais bien sur une multitude d’agents sociaux
(les soignantes). Grace a elles, les soins maintiennent le corps, mais peuvent également
proposer, le temps d’un instant, une certaine qualité de vie. Le tout se joue dans la relation. Et
cette relation varie d’une institution a I'autre, d’une unité de soins a I'autre, d’'une soignante a

I'autre. Le biopouvoir est ainsi celui des soignantes de ces institutions.

Enfin, la mort peut étre comprise comme le nouvel état, la phase finale du passage. De
cette perspective, la mort devient le processus normal du passage. Elle peut également étre

percue comme une délivrance lorsque |'état limite perdure trop longtemps.

Les interventions biomédicales inhérentes a I'unité de gériatrie hospitaliere structurent les
conditions de survie des personnes du grand age (Marsland et Prince 2012). Le CHSLD régule les
conditions de vie de ces mémes personnes. Les effets de la structure sociale pesent sur les

expériences du vieillissement et du mourir (Seale 1998) des personnes du grand age.

Pour conclure, la préservation d’un état limite représente une pratique entourant le mourir
des personnes du grand age en institution. Dans le présent chapitre, nous avons abordé la facon
dont le vieillissement mene vers la fragilisation des personnes du grand age, lesquelles sont
confrontées a de multiples épreuves liées a cette période de la vie. Lorsque

I'institutionnalisation s’impose, les personnes doivent composer avec la (dé)prise de leur étre-
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au-monde. Cette vie en institution prévient les individus d’'une mort soudaine. Le soin y est
articulé autour du maintien des corps en vie oUu la sécurité et la préservation de l'intégrité
physique riment bien souvent avec la contrainte de liberté de mouvement. La vie en institution
est également régulée par des temporalités opposées, celle rapide des soignantes et celle
beaucoup plus lente des soignés. Cette régularisation limite les interactions de qualité pouvant
bénéficier a la qualité de vie des personnes du grand age. Cependant, malgré la structure
institutionnelle imposante et la progression du déclin, des soignantes tentent de faire une
différence dans la vie de ces personnes. Enfin, la qualité de vie est mise en perspective par les
soignantes et les proches, comme celle d’avoir quelques prises sur le monde, de jouir de petits
plaisirs de la vie et de bénéficier de bons soins. Dans cette perspective, la mort est percue
comme un processus normal de la vie. Elle peut également étre percue comme une délivrance,
spécialement lorsque la personne du grand age semble souffrir de son état. Dans le prochain
chapitre, la pratique de la prise de décision, ou plutot de celle de la négociation du juste et de

I'assez, sera approfondie.
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Chapitre 6. Prise de décision en fin de vie ou négociation du

juste et de I'assez

En repoussant la frontiére entre la vie et la mort, la (bio)médecine a suscité
I’émergence de situations cliniques et de questions éthiques jusqu’alors impensées,
projetant les professionnels dans un véritable no man’s land. Certes, un homme peut
vivre aujourd’hui avec une, voire des maladies chroniques, freinées par des
traitements, parce qu’il espére et peut éprouver le sens et le plaisir d’'une existence
qui n’est sans doute pas celle qu’il avait imaginée, mais qui est malgré tout une
existence. Cependant, les conditions de ces vies ainsi prolongées, leur qualité, le
regard que notre société porte et portera sur ces nouvelles figures de la dépendance
posent parfois la question du sens de la vie (Aubry 2012, 41).

Introduction

Les trajectoires des personnes du grand dge sont marquées par des épreuves liées a I'évolution
de multiples maladies combinées a |'effet du vieillissement et par les structures et les acteurs
engagés dans la prise en charge. Le déclin lent, mais progressif, généralement assombri par
I’éventualité de la mort a plus ou moins long terme, se caractérise par des épisodes de maladie
aigué ol des choix se posent quant a I'orientation thérapeutique visant a « prolonger la vie ou a
envisager la mort » (Fortin, Le Gall et Dorval 2016, 1). La fréquence de ces épisodes fragilise la

|égitimité des soins qui tendent a faire basculer les soins appropriés en soins futiles.

Ce chapitre vise a explorer le processus de prise de décision concernant l'orientation
thérapeutique chez la personne du grand age a la fin de sa vie. Plus encore, il s’agit d’examiner
la négociation du juste et de |'assez dans une perspective d’accompagnement en fin de vie ou
les enjeux de la prise de décision deviennent éminemment moraux. Dans un premier temps, la
définition empirique de la fin de vie (in)évitable est abordée de facon a circonscrire et a
approfondir les voies qui en découlent lorsque les perspectives sont consensuelles. Dans un
deuxieme temps, il est exploré la négociation du juste et de I'assez lorsque la fin de vie n’est pas
reconnue de tous et que tous les acteurs ne s’accordent pas sur les soins a donner a la personne
du grand age. Par I'entremise d’histoires de fin de vie controversées, les éléments qui favorisent

les désaccords sont identifiés, tout comme les stratégies de négociation mises de |'avant pour



gue les soins envisagés restent dans le domaine du « raisonnable » sont discutés. Enfin, les
enjeux relationnels du mourir et de la mort sont mis dans une perspective ou la relation
triadique est examinée en s’attardant a la place de chacun (soignantes, proches et personnes du
grand age) dans la prise de décision. En bref, ce chapitre explicite la pratique de la prise de

décision qui marque souvent un tournant dans les trajectoires de fin de vie.

6.1. Le point névralgique : le repérage de la fin de vie (in)évitable

Reconnaitre I'entrée dans la « phase » de « fin de vie » releve de la subjectivité des différents
acteurs et de la définition que chacun s’en fait (Carr et Luth 2019). Contrairement a ce
gu’avancent des auteurs européens (van der Steen et al. 2014) en établissant la fin de vie d’une
personne du grand age, fragile et souffrant de troubles neurocognitifs, entre 12 a 24 mois avant
la mort, la fin de vie est, selon les participantes de la présente étude, davantage associée aux
derniéres heures ou aux derniers jours précédant la mort d’une personne. Cette perspective de
la fin de vie qui s’échelonne sur une courte, voire trés courte période, peut étre comprise
comme la phase « active » du mourir (Pattison 1978; Strauss et Glaser 1970; Sussman et al.

2017).

Selon les médecins du CHSLD et de ceux de l'unité de gériatrie hospitaliere, la
reconnaissance de la fin de vie et la mise en place des soins y étant associés vont généralement
de soi. Cette aisance, qui prévaut dans les discours, mais pas toujours dans les pratiques,
s’explique par le fait que cette fin de vie est généralement celle de personnes trées agées,
souffrant de troubles neurocognitifs et « ne jouissant plus de leur qualité de vie » (D™ Roy,
CHSLD). La mort, dans cette perspective, représente parfois pour les soignantes et les proches,
une « délivrance’! », délivrance d’une vie de souffrance, d’une vie sans qualité, sans autonomie.
Un indicateur’? (souvent un ou des symptdmes) pouvant annoncer I'approche de la mort doit
toutefois étre préalablement repéré par une soignante ou par un proche : détérioration de la

personne, fievre, arrét de I'alimentation et de I’hydratation ou encore perception d’un désir de

71 Explicitée au chapitre 5, section 5.3.2.

72 Ces indicateurs (ou indices) peuvent étre nombreux : perte d’appétit prolongée, déclin de 'activité, somnolence, non-réponse
aux traitements, perte de poids, etc. Dans la littérature, d’autres indicateurs sont également identifiés, comme les
hospitalisations répétées, la faiblesse et la fatigue, la marche lente, etc.
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se laisser aller. Malgré ces indicateurs plus ou moins évidents de I'imminence de la mort, une

décision doit étre prise quant a I'orientation thérapeutique.

6.1.1. Fin de vie : processus décisionnel ou état de fait sans équivoque ?

Un médecin du CHSLD, D" Damato, explique qu'’il ne convient peut-étre pas d’utiliser les termes
« fin de vie » puisque cette période releve davantage d’une décision que d’un état de fait sans
équivoque. Comme lui, plusieurs soignantes se questionnent a savoir ce qu’est la fin de vie ou
du moins, observent un manque de connaissance et de consensus lui étant associé (Carr et Luth
2019). Le D" Damato évoque deux types de fins de vie : celle qui est inévitable et celle qui est
évitable. De la premiére résulte un déces inévitable, c’est-a-dire qu’aucune autre issue n’aurait
été possible malgré des soins intensifs prodigués au malade par exemple. Cette fin de vie est
celle ou la mort parvient a ses fins lorsque le corps défie les traitements. De la seconde survient
un déces qui aurait pu étre évité si l'intensité thérapeutique (ou niveau de soins) avait été plus
élevée. Dans ce deuxieéme cas de figure, il s’agit de choisir de ne pas faire certaines interventions
qui auraient pu permettre de prolonger la vie. C'est alors d’envisager I'épisode de maladie
aigué, la non-réponse aux traitements ou le déclin plus marqué comme porte de sortie ou
comme « window of opportunity » (Kitzinger et Kitzinger 2013, 1095). Cette fenétre temporelle
présente une période limitée ou le retrait ou I'abstention de traitements peut mener a I'objectif
désiré : permettre a la personne de mourir. Il s’agit d’'un épisode aigu mettant fin a la survie
d’une personne qui, autrement traitée, aurait expérimenté une période du mourir prolongée,
des souffrances inutiles ou le non-respect de ses volontés (Kitzinger et Kitzinger 2013; Lemos

Dekker 2018).

En somme, selon les médecins, la reconnaissance de la fin de vie reléve du fait de la non-
réponse aux traitements, de I'évidence de I'absence d’options ou du fait que les options

envisageables ne sont pas souhaitables pour prolonger la vie.

A l'intersection de ce point névralgique, deux avenues se présentent : « prolonger la vie ou
envisager la mort » (Fortin, Le Gall et Dorval 2016, 1). Le nceud s’avere tendu puisque le

repérage de la fin de vie — ol la mort présente I'ultime issue — permet la mise en place d’'un
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accompagnement intrinsequement lié a I'idéal d’une bonne mort (accompagnement abordé au

chapitre 7).

6.1.2. Option par défaut : prolonger la vie

Certaines soignantes de l'unité de gériatrie hospitaliere expliquent que plusieurs personnes du
grand age peuvent étre « sauvées » et maintenues suffisamment stables jusqu’a ce gu’elles
soient transférées en CHSLD. Les progrés de la médecine y sont pour quelgue chose. « Avec les
techniques d’aujourd’hui, c’est plus facile de faire certains soins et de garder les gens en vie. »
(D" Paquette, unité de gériatrie hospitaliere). Tout comme une gériatre (D™ Michelle, unité de
gériatrie hospitaliere) témoignait qu’une logique de secours (Worms 2012b), exacerbée par la
pression temporelle et I'espoir de guérison, prévaut parfois avant que des soins palliatifs ne
soient envisagés et proposés au patient et a ses proches.

Je pense que je vous ai déja dit que j'avais parfois des réflexions qui m’arrivaient un

peu en retard. Ce matin je me suis mise a penser a monsieur Trudeau. Lorsque nous

avons rencontré ses enfants, j'étais dans le mode « je régle les problemes médicaux,

j'évite les grosses catastrophes ». Aussi, un des enfants me stressait un peu.

Maintenant que j’ai le temps de penser, je crois que j'ai manqué I'opportunité de

discuter avec eux de l'option des soins palliatifs chez ce monsieur, visiblement au
bout de son rouleau.

(Echange écrit informel entre la gériatre et moi-méme, printemps 2018, unité de

gériatrie hospitaliere)
Les choix se posent a différents moments et donnent lieu a une valse entre soins axés sur la
maladie et soins axés vers le confort. Cependant, le choix de prolonger la vie est souvent donné
d’emblée, révisant, au fur et a mesure des interventions (Mino 2013), la pertinence de cette

voie.

Ainsi, les fins de vie inévitables ont de particulier d’étre survenues alors que I'espoir d’'une
relative guérison du malade se manifestait. Dans ces histoires, la mort frappe sans que I'on s’y
attende ou du moins, sans que les acteurs, souvent concernés par la prise de décision, n’aient
pu l'envisager, la cerner, encore moins s’y préparer. Ces histoires ont généralement été

observées en CHSLD, ou les signes de I'approche de la mort n’ont pas été repérés/reconnus et
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ou un transfert a I'h6pital a été entrepris. La mort s’est pourtant manifestée quelques jours plus

tard.

Ces histoires sont celles de personnes du grand age séjournant en CHSLD, souffrant d’un
trouble neurocognitif n’affectant pas outre mesure leurs capacités relationnelles et
fonctionnelles’. En ce sens, il s’agissait de personnes avec qui il était possible de tenir une
conversation. Elles étaient autonomes dans leur déplacement dans leur unité de soins et
mangeaient sans |'aide d’une tierce personne. Ces éléments jouaient dans I’évaluation des
proches et des soignantes quant a leur jouissance d’une certaine qualité de vie. Lorsque leur
état se dégrade, les soignantes du CHSLD tentent d’y répondre en administrant les soins
nécessaires au rétablissement d’une relative santé. Devant I’échec de traitement, le choix de les
transférer a I'hdpital s'impose de lui-méme. Ce choix implicite peut étre compris comme
I'option par défaut (Bruch 2017). Cette option est celle dont la mesure prend plus de poids dans
un environnement donné, surpassant les options difficilement envisageables, voire inexistantes,
qui seraient, dans ce cas, d’envisager la mort ou les soins de fin de vie. L'option par défaut est
celle qui est mobilisée sans avoir a se compromettre, celle qui est choisie sans que I'on ait a se

prononcer.

Intervenir, encore et encore, permet de rendre la fin de vie invisible (Mino 2013), et du
méme coup, laisser croire qu’elle est évitable. Plus les plateaux techniques sont disponibles,
plus il est facile de poursuivre les traitements, ce qui est facilité en milieu hospitalier (Willmott
et al. 2016). Le transfert en ces lieux promet I'espoir que I'expertise médicale saura renverser la
situation. Cette option devient, du point de vue des soignantes, un devoir professionnel, voire
une bonne pratique. « Cet impératif renvoie fondamentalement a un impératif moral qui fait
appel a la conscience et la responsabilité professionnelle. » (Mino 2013, 158) Une infirmiere fait

part de sa vision :

73 Bien qu’elles soient suffisamment délétéres pour répondre aux critéres d’admission en CHSLD.
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Tu ne te feras jamais taper sur les doigts, autrement dit, parce que, en tout cas... je
pense que tu ne te feras jamais taper sur les doigts parce que tu transferes quelqu’un
[a I'hopital] ou parce que tu veux lui donner des soins. Ca va étre plus si la, tu ne fais
pas quelque chose que tu aurais d faire. Tu es toujours mieux d’en faire un peu
plus.

(Anne-Maude, infirmiére, CHSLD)

Cette logique d’intervention envisage les problémes cliniques au fur et a mesure de leur
apparition et vise a améliorer la santé. Le temps d’arrét nécessaire a repenser 'orientation
thérapeutique n’est pas donné d’emblée. La pression temporelle et I'absence de soins palliatifs

donnent priorité a I'interventionnisme (Mino 2013).

L'impératif de l'action s’avere ancré dans l'imaginaire collectif lorsqu’une personne
présente les signes d’'une maladie aigué nécessitant assistance. L’illusion que chaque aspect de
la vie humaine peut étre choisi et controlé y est forte (Kaufman 2005; Lessard 2019). Par
ailleurs, le fait que la médecine soit performante dans le contréle de la mortalité renvoie I'idée
qgue la décision de laisser-aller n’est pas possible. Cette norme, celle de I'action, parait
intériorisée de facon inconsciente: «Si elles [les normes] sont des solutions routinisées
inscrites dans un habitus moral, elles préexistent bien au-dela des comportements qu’elles
faconnent. » (Massé 2015, 53) Il est commun, voire banal, d’intervenir lors de maladie au long
cours. Une consultation médicale, la prise de médicaments et éventuellement, un séjour en
milieu hospitalier deviennent des actions courantes, habituelles (Bourdieu 1977; Smith 2009).
La médecine ayant permis a I'étre cher de vivre longtemps avec la maladie, il peut étre difficile
d’envisager qu’un événement supplémentaire vienne réduire a néant, 3 ce moment précis,
I’espoir de prolonger la vie (Kaufman 2005, 2015). L'histoire de monsieur Nagy illustre I'option
par défaut :

Monsieur Nagy, 91 ans, est arrivé au CHSLD il y a quelques mois. Il passe de longues
heures assis a la salle a manger. Il aime raconter sa vie de jeunesse et parler de ses
enfants. Il semble relativement en forme, il marche entre sa chambre et les aires
communes et mange seul. Il nécessite toutefois de I'aide pour ses soins d’hygiéne. Je
discute quotidiennement avec monsieur Nagy qui est d’agréable compagnie. A la fin
de I'été, Roxanne (infirmiere auxiliaire, CHSLD) m’informe que monsieur Nagy ne va
pas bien. Il est alité et prend des antibiotiques. Ils lui feront subir quelques examens

afin de déterminer la cause de son malaise. Selon elle, il s’agirait probablement d’une
infection urinaire — infection somme toute fréquente en ces lieux. Elsa, I'infirmiére
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en poste en ce jour, me dit qu’il est peut-étre malade, mais « il est loin d’étre en fin
de vie ». Quelques jours aprés ma discussion avec Roxanne et Elsa, voyant I'état de
monsieur Nagy se détériorer, ses enfants décident, selon les dires de l'infirmiere, de
le transférer a I’'hGpital. Une semaine plus tard, les nouvelles sont assez sommaires.
Monsieur Nagy est toujours a I’hdpital et sous traitement pour une thrombophlébite.
Quelques jours passent et la famille annonce aux soignantes du CHSLD que monsieur
Nagy est décédé au cours de son séjour a I’hdpital.

(Histoire de monsieur Nagy, CHSLD)

Dans cette histoire, Roxanne (infirmiére auxiliaire, CHSLD) m’avait témoigné, apres avoir

pris connaissance du déces de monsieur Nagy, avoir reconnu I'imminence de sa mort.

Roxane : Moi j'avais I'impression quand je I'ai vu partir, j’avais I'impression... jai dit "il
s’en va mourir a I’hépital" je le savais. C’était soit qu’il mourait ici ou... on dirait qu’on
vient qu’on détecte ¢a les signes, tu sais comme...

Doctorante : Et la c’était quoi les signes ?

Roxane : Ben, il s’est détérioré trés vite, tu sais en deux-trois jours. Il s’est détérioré
tres vite. Il avait des difficultés respiratoires, la peau, la couleur de la peau était
devenue blanche, tu voyais que son état général s’était détérioré beaucoup.

(Roxanne, infirmiere auxiliaire, CHSLD)

Ce qui peut également étre interprété par le fait que dans la vie sociale, les choix et la prise
de décision ont une dynamique temporelle (Luhmann 2018) qui change de signification selon le
moment ou ils sont observés (avant, pendant ou apres). Dans cette histoire, 'imminence de la

mort de monsieur Nagy devient évidente a posteriori.

Lors de la visite de la famille, voyant un de ses enfants inconsolables, Ada (préposée aux
bénéficiaires, CHSLD) me raconte lui avoir présenté ses condoléances tout en ajoutant : « Vous
avez fait tout ce que vous pouviez pour votre pere. » Selon nous, cette phrase a priori
réconfortante témoigne de I'action comme norme moralement acceptable. Dans cette optique,
expérimenter les possibles et constater par la suite gu’ils sont vains, agit comme leitmotiv. Les
limites de la médecine deviennent alors visibles et la mort, un effet indésirable. C'est a ce
moment précis que les soins palliatifs, souvent mis de I'avant pour « faire tout ce qu’il reste a
faire quand il n’y a plus rien a faire » (Aimonetti 2018, 279), sont mis a mal. L'option par défaut

prenant le relais.
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Taire cette possibilité peut aussi étre privilégié, spécialement lorsque le pronostic, bien que
sombre, n"annonce pas une mort imminente. L’histoire de madame Gallo, 83 ans, nouvellement
diagnostiquée d’un cancer incurable, permet d’en faire le constat :

Les gériatres ont hésité longtemps a savoir si des soins palliatifs allaient lui étre
proposés. Selon la perspective des soignantes (gériatres), la dame et sa famille
n’étaient pas prétes a entendre I'option des soins palliatifs malgré le fait qu’ils lui
attribuaient un pronostic de moins de six mois. Selon les dires d’une gériatre (Dre
Martinault, unité de gériatrie hospitaliere) : « méme dans des maladies chez qui on
ne traitera pas, on sait que le pronostic est limité, I'aspect des soins palliatifs... ce

n’est pas juste de dire "ok, jarréte les traitements." Il y a une approche aussi, dire
j’envisage ma fin de vie... quand les patients ne sont pas préts, ¢a ne sert a rien. »

(Histoire de madame Gallo, unité de gériatrie hospitaliere)

Lorsqu’il s’agit d’'une personne trés malade, d’autres options de soins peuvent s’offrir a elle,
dont celle de soulager les souffrances, d’envisager les soins palliatifs. Le réle de la soignante
devient alors celui d’exposer les différentes possibilités et de sortir de cette logique d’action qui

idéalise en quelque sorte la « survie » du patient.

6.1.3. Echec de traitement : envisager la mort

Pour certaines personnes du grand age, I'option par défaut « prolonger la vie » s’est
progressivement transformée pour devenir celle « d’envisager la mort. » Dans ces histoires,
cette derniere devenait I'option la plus « raisonnable » suivant I'’échec de traitement. Rappelons
I’histoire de monsieur Vincent, institutionnalisé au CHSLD, et dont les hospitalisations répétées
ont finalement mené sa belle-sceur a prendre la décision de réorienter les soins vers ceux de
confort sous les conseils des médecins de I’hopital. Monsieur Vincent est décédé moins de 24

heures plus tard. Ou encore celle de monsieur Lefaivre a I'unité de gériatrie hospitaliere :

Monsieur Lefaivre avait 85ans. Il avait été hospitalisé a l'unité de gériatrie
hospitaliere depuis son domicile pour différents problemes de santé. Il était resté
deux mois a I'étage avant que son état soit suffisamment stable pour qu’il puisse étre
« relocalisé » en CHSLD. Cependant, moins de 24 heures aprés son transfert, le CHSLD
I"avait retourné a l'unité de gériatrie hospitaliere comme son état s’était rapidement
dégradé. Une fois a I'unité, monsieur Lefaivre arrachait les tubes qui le reliaient aux
machines, il était souvent agité. C'est a ce moment que les soins de confort sont
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proposés a la famille, ce qu’elle accepte finalement. Monsieur Lefaivre est décédé
48 heures apres qu’il a eu été en soins de confort.

(Histoire de monsieur Lefaivre, unité de gériatrie hospitaliére)

Aussi, la mort surprend parfois par son absence. A 'unité de gériatrie hospitaliére, il est
arrivé a plusieurs reprises que des soins de confort, mis en place aprés un échec de traitement,
aient permis la restauration d’une relative santé. Ce constat a également été documenté par
d’autres chercheurs en soins de longue durée (Beyrie, Douguet et Mino 2017) et en unité de
gériatrie hospitaliere (Le Theule, Lambert et Morales 2017) et auprés de patients souffrant
d’Alzheimer (Mino et Frattini 2009). Dans la présente recherche, il est arrivé de constater en
CHSLD que des personnes « ressuscitent’* » grace aux soins prodigués alors que les soignantes
avaient cru en une fin de vie inévitable. La majorité de ces histoires ont toutefois eu lieu a
I'unité de gériatrie hospitaliere auprés de personnes du grand age dont I’échec de traitements

ou la non-réponse aux traitements a mené vers des soins de confort.

L'arrivée a l'unité de gériatrie hospitaliere signifie une prise en charge médicale et
interdisciplinaire du patient. Ces soins visent non seulement a corriger les conditions de maladie
réversibles, mais aussi a faire retrouver aux patients leur état de « base» (c’est-a-dire la
condition antérieure a cet épisode particulier de maladie) tout en respectant les volontés des
patients et de leur famille. Par conséquent, lorsqu’un évenement aigu se produit et que I'équipe
médicale peine a renverser la situation avec des soins proportionnés’, les soins sont alors
réorientés vers des soins de confort. A ce moment, malgré le pronostic incertain, mais jugé
réservé, la personne occupe un « no man’s land », c’est-a-dire que la personne survit a son
affection aigué, mais ne reviendra pas forcément a son état de base. Dans ces cas, c’est a la fois
le traitement, qu’on aurait cru ayant échoué, et I'arrét des interventions, qui permettent au

corps de reprendre souffle et a la vie de poursuivre, dans une certaine mesure, son cours.

74 Terme utilisé par les soignantes lorsque I'état d’une personne a I'approche de la mort s’améliore suffisamment pour
repousser I'ultime échéance.

75 Des soins proportionnés sont une notion relative (et subjective dirions-nous) et référent a des soins qui respectent a la fois les
possibilités thérapeutiques au regard de la condition du patient, I'évolution de la maladie et les volontés des patients et de leurs
proches. Ce sont des soins individualisés (Collége des médecins 2008).
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L'issue a été, pour cing des sept patients rencontrés, l'institutionnalisation en CHSLD, les deux

autres ont retrouvé le domicile de leur enfant.

Monsieur Dakin, 85 ans, souffrait d’'un trouble neurocognitif, il est hospitalisé a
I'unité de gériatrie hospitaliére ou il fait une hémorragie et une embolie pulmonaire.
Les traitements n’ont pas eu les effets escomptés. Les médecins proposent a la
famille différentes options. « On a offert soit d’investiguer ou d’aller vers les soins de
confort et la famille a préféré des soins de confort. Ce qu’on jugeait tout a fait
adéquat. Puis, initialement, on considérait I'orienter vers des soins intrahospitaliers,
des soins palliatifs intrahospitaliers parce qu’avec toutes ses conditions médicales ¢a
s’enlignait pour étre un pronostic trés réservé. Mais les jours ont fait leur travail et
tout s’est placé sans qu’on n’ait fait d’intervention. Donc |3, on s’est rendu compte
gue le pronostic était beaucoup plus long qu’on pensait, on ne peut pas vraiment dire
moins de trois mois pour lui. On I'a réorienté vers un hébergement de type CHSLD. Ca
c’est un bon exemple qui montre qu’on peut complétement se tromper. On a pu dire
a la famille qu’on était inquiet que ¢a aille vite et finalement, quelques jours plus
tard, les choses ont évolué différemment.» (D'Stéphane, unité de gériatrie
hospitaliere).

(Histoire de monsieur Dakin, unité de gériatrie hospitaliere)

Dans ces histoires, les soins de confort ont permis repos et récupération du corps, la fin de
vie étant finalement évitable. Ces revirements de situations mettent en lumiére les incertitudes
dans la prise en charge biomédicale. Comme le soutiennent Paillaud, Clément-Hryniewicz et
Lejonc (2016, 203) :

La santé n’est pas ici un état stable, c’est un état précaire maintenu par une
surveillance de tous les instants; la « non-guérison » s’inscrit alors comme un état de

fait avec ces multiples incertitudes : incertitudes de I'efficacité des traitements,
incertitudes de la tolérance des traitements, du lendemain [...].

Par conséquent, les personnes du grand age, peut-étre davantage leur famille, et les
soignantes doivent jongler avec les possibles qui s’amenuisent au fil du temps. Ces différents
éléments illustrent une pratique de I'action ol la médecine de I'incurable s’affaire a prolonger la
vie jusqu’a I'épuisement des possibles. Dans ces situations, le choix de cesser les traitements

prévaut sur celui de I'abstention thérapeutique.

Envisager la mort devient parfois une évidence lorsqu’elle est attendue par les membres de
la famille ou encore lorsqu’il semble ne pas avoir d’autres options. L’histoire de madame

Grondin présentée plus tot ou celle de madame Robert en témoignent :
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Un matin d’automne, Noél recoit I'appel de l'infirmiére de I'unité ou habite sa mere
au CHSLD. Madame Robert ne va pas bien et l'infirmiére suggére que des soins de fin
de vie lui soient offerts. Elle aurait fait, selon cette derniére, un AVC. Son déces
surviendra le lendemain soir, en compagnie de ses enfants.

(Histoire de madame Robert, CHSLD)

A l'inverse de I'histoire de madame Robert, celles de monsieur Nagy et de monsieur Dakin
donnent a voir les difficultés inhérentes a la définition de la fin de vie «active ». Elles
interrogent les catégories sociales du malade et du mourant, du curable et de I'incurable (Rossi
2010b). Ces frontiéres sont poreuses et en mouvance. Le passage d’une catégorie a 'autre
engendre un changement de statut qui invite a modifier les facons de faire et de dire des
acteurs en présence (Higgins 2006, Kellehear 2009). Ce mouvement de frontiéres entre 'une et
I'autre des catégories refléte I'incertitude entourant leur définition respective, mais aussi les
lignes d’action et les roles de chacun (Broom et al. 2014). L’enjeu, lorsqu’il est question de
reconnaitre le passage d’une catégorie a l'autre, est de le faire au « bon » moment, ni trop tot ni
trop tard. Ainsi, selon la perspective de soignantes et de proches et parfois de celle des
personnes du grand age, il existe un point névralgiqgue du juste et de l'assez ol la

reconnaissance de la fin de vie « active » devient un enjeu moral.

6.2. Le juste et I’assez : enjeux moraux de la reconnaissance de la fin

de vie

Dans les histoires présentées précédemment, un consensus entre les soignantes et les proches
facilitait la prise de décision, menant a des soins qui allaient de soi méme si l'issue finale
divergeait des intentions. Ce consensus révele I'action comme norme morale promouvant par le
fait méme le caractére sacré de la vie et le fondement légitime des interventions. Dans une

majorité d’histoires ol la mort a été envisagée, c’est I’échec de traitement qui y a mené.

Les observations faites dans le cadre de cette étude montrent toutefois des histoires ou se
présentent davantage des nuances, des zones grises qui débouchent sur des négociations quant
a la voie a emprunter : prolonger la vie ou envisager la mort (Fortin, Le Gall et Dorval 2016).

Lorsque différents indicateurs signalent I'approche de la mort, le gériatre « patron » a l'unité de
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gériatrie hospitaliére ou I'infirmiére’® en CHSLD amorce une discussion avec la famille pour lui
faire savoir « on est rendu la. » Cette phrase clé du discours des soignantes marque |'approche
du passage ultime, le moment ou la mort empiete avidement sur la vie. Cette phrase, « on est
rendu la », lorsque reconnue et acceptée, représente le son de cloche marquant de nouveaux
codes sociaux sur les facons d’étre et d’agir de tout un chacun (voir chapitre 7). Cependant, cet

espace inédit dérange lorsqu’il n’est pas reconnu comme tel par I’'ensemble des parties.

Lorsqu’il y a divergence quant aux soins a offrir (soins de confort ou soins visant a prolonger
la vie), I'atteinte d’un équilibre « moralement acceptable » entre le bien-étre du patient, celui
de son entourage et celui des soignantes permettant que la détresse des uns et des autres
puisse étre limitée au domaine du « raisonnable » semble envisagée. Cet équilibre est négocié a
partir d’'un certain seuil moral ol la mort d’'une personne du grand age est percue comme
légitime, voire souhaitable, au regard de sa vie qui ne semble plus digne d’étre vécue. Il s’agit |a

d’une catégorie de personnes dont la mort est légitimée.

Ce seuil du juste et de I'assez fluctue au méme titre que celui qui sépare le malade du
mourant et donne lieu a des désaccords quant aux soins a offrir. Des éléments sont alors
identifiés par les soignantes comme jouant dans la balance: le rapport au normal et au
pathologique, la « culture » et la volonté des familles. Si d’autres soignantes, actrices ou non de
la prise de décision, se voient bousculées lorsque ce seuil moral est franchi, leurs perspectives
sont souvent discretement partagées, témoignant d’'un malaise généralisé, bien qu’il existe des
exceptions, a contester |'autorité médicale (nous y reviendrons a la section 6.3). Des
négociations s’en suivent afin que tous partagent une vision commune de I'imminence de la

mort.

Ces évaluations du juste et de I'assez sont associées a un « devoir-étre » (Massé 2015, 55),
professionnel ou filial (Chattoo et Ahmad 2008). Ce n’est pas tant que les différents acteurs ne
portent pas les mémes valeurs, mais plutdt qu’une hiérarchisation différente en est faite,

amenant au passage un jugement moral.

76 En CHSLD, ce role incombe généralement a I'infirmiére responsable de I'étage. Elle relaie les informations au médecin de
garde et a la famille et agit a titre de coordonnatrice de soins. Selon les décisions qui seront prises, elle aura la responsabilité de
mettre en place, avec son équipe, les soins aupres du patient.
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6.2.1. Normalisation du pathologique lors de maladies au long cours

L’évaluation ou le jugement de I'acceptabilité de la mort semble plus aisé lorsque la personne
est a un stade avancé d’un trouble neurocognitif, reflétant la valeur de la perte sociale de
I'individu (Glaser et Strauss 1964) et définissant une catégorie de personne dont le mourir est
légitimé. 1l s’agit alors d’investir dans la signification du juste moment de la mort (Kaufman
2005) et de décider ce qui est « humainement raisonnable » (Kentish-Barnes 2007, 449). Dans
ces histoires de fin de vie, la qualité de vie jugée moindre ou inexistante donne un poids
supplémentaire a I'option de laisser-aller.

Plus le patient est avancé dans sa démence, un patient qui ne parle plus, qui a de la

misere a communiqué, tu ne comprends pas ce qu’il veut et toi quand tu lui

demandes des choses, il ne te comprend pas, il n’est plus capable de manger tout

seul, puis gqu’il ne fait plus rien tout seul, c’est quoi sa qualité de vie ? Moi je pense

gue ce devrait étre des soins de confort, et qu’on ne devrait pas essayer de prolonger

cette vie-la. [...] La qualité de vie est diminuée et que finalement, ¢a va étre presque

une délivrance. C’est finalement de faire comprendre a la famille qu’on n’a pas
besoin absolument de faire quelque chose pour retarder la mort.

(D" Guy, CHSLD)

Néanmoins, malgré la grande fragilité et la grande maladie qui affligent certaines personnes
du grand age, des soins permettant de prolonger la vie sont prodigués. Bien qu’il ne s’agisse
souvent pas de tenter I'impossible, des actes thérapeutiques devenus aujourd’hui ordinaires

sont demandés, comme la prise d’antibiotiques et la mise en place de soluté.

Canguilhem (2013 [1966]) avait examiné la construction du normal et du pathologique
comme fait individuel et subjectif, la normalité pouvant basculer vers le pathologique selon
I’expérience de l'individu, de méme que le pathologique peut étre remis en cause selon le
regard qu’on lui porte. Cette relation au normal et au pathologique brouille I'espace symbolique
d’une lecture commune (de la soignante et du proche) de la situation lorsqu’un épisode de
maladie aigué ou un déclin plus prononcé se présente chez la personne du grand age. Bien que
ces personnes nécessitent souvent une aide quotidienne dans toutes les sphéeres de leur vie, des
proches réferent au concept de santé par I'absence de souffrance plutot que I'absence de

maladie. L’histoire de madame Latulippe témoigne de ce constat.
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Ginette, fille de madame Latulippe, se rappelle sa mére comme ayant été en bonne santé
malgré sa grande perte d’autonomie et sa maladie d’Alzheimer.
Avant elle n’était pas malade, elle n’était pas malade. A ma connaissance, on ne lui a
jamais diagnostiqué de cancer, elle a toujours eu une bonne santé, elle n’a jamais été
malade. A part de I'Alzheimer, ce n’est pas souffrant. A ma connaissance, ce n’est pas

souffrant. [...] Elle ne prenait pas de pilules, elle faisait un peu de pression, un peu de
cholestérol.

(Ginette, fille de madame Latulippe, CHSLD)

Malgré I'institutionnalisation de sa mére, de son age avancé, de ses capacités réduites, la
fille de madame Latulippe ne la considérait pas malade outre mesure. Ce cas de figure est
résumé par une gériatre (D™ Paquette, unité de gériatrie hospitaliere) : « [...] I'accoutumance
des familles. C’est-a-dire qu’elles voient du monde grabataire, au lit, qui ne parle pas, qui a des
culottes d’incontinence [...]. A un moment donné, il y a une normalisation de cet état. » Elle
ajoute que cette référence au normal fait en sorte que certaines familles souhaitent poursuivre
les soins — jugés futiles par des soignantes —, considérant leur proche dans une « relative
santé » avant la survenue d’un épisode aigu de maladie ou d’un déclin plus marqué. Ce constat
réfere a I'idée que la santé s’inscrit dans une approche évaluative, subjective et modulable dans

le temps.

La relation au normal et au pathologique est également soutenue par la fréquence des
épisodes aigus de maladie. Si ces épisodes peuvent bénéficier aux soignantes dans leur stratégie
de négociation pour faire « cheminer » la famille (comme nous le verrons ultérieurement)
(Willmott et al. 2016), ils peuvent également cultiver I'espoir en des jours meilleurs. Le déclin

peut également étre percu comme un processus normal lié au vieillissement.

Le fils de madame Lafontaine en témoigne lorsqu’il doit se positionner quant a I'orientation
des soins de sa mere. Si sa sceur considére que la maladie accapare toujours davantage la
condition de leur mére, les fréres ne sont a priori pas du méme avis. Lorsqu’ils se réferent a

d’autres épisodes aigus, ils se souviennent qu’elle s’en était toujours remise.
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Ben elle [sceur] trouvait tres difficile de la [madame Lafontaine] voir tres, trés maigre,
ne pas manger, de pas avoir le golt d’étre éveillée. Ma meére pouvait dormir tout le
temps, elle avait I'air heureuse de dormir, je sais que les derniers temps, elle voulait
juste dormir, mais en fait, a vrai dire, il y a eu d’autres moments dans les dernieres
années ou ma mere voulait juste dormir puis aprés ¢a elle reprenait du mieux. [...] Ce
n’est pas parce que tu fais une infection puis que tu es vieille que tu es en fin de vie
nécessairement.

(Jean, fils de madame Lafontaine, unité de gériatrie hospitaliere)

Il espérait que les antibiotiques la rameéneraient un peu, qu’elle continuerait de dormir
beaucoup, de manger peu, mais de vivre toujours. A contrario, sa sceur considérait que sa mére

était en fin de vie depuis quelque temps déja.

La prise en charge des maladies chroniques a de particulier la fine référence au normal et
au pathologique. La longue durée de la maladie en change le rapport qu’on y entretient. La
maladie chronique n’est plus une « parenthése » (Baszanger 1986, 4) dans la vie des individus.
Le temps faisant son ceuvre, les personnes malades et leurs proches s’adaptent aux nouvelles
pertes, au déclin plus important. L’évolution lente et la survie aux épisodes aigus antérieurs
brouillent la reconnaissance de la mort prochaine. Cette expérience de soins ne s’inscrit pas
nécessairement dans un contexte spécifique de fin de vie ou le temps serait circonscrit au
regard de I'approche de la mort. Le fait de ne pas situer la maladie chronique comme maladie
terminale peut ainsi jouer dans la vision du temps qui reste et, in fine, moduler la perception

des proches quant a I'éventualité de la mort.

Le rapport a la normalité devient affaire de point de vue. Par ailleurs, Wary (2014) constate
gu’en gériatrie, il est nécessaire de dissocier la notion de bonne santé de celle de bonne vitalité.
Les réponses sociales devant la grande maladie sont souvent celles disponibles pour la maladie
aigué (Baszanger 1986) malgré les efforts d’une prise en charge globale de la personne du grand

age a l'unité de gériatrie hospitaliére de I’étude, a tout le moins.

Cette grille de lecture, celle promue pour la prise en charge de la maladie aigué, devient
toutefois inopérante, selon des soignantes, malgré des signes annoncant I'approche de la mort.
L'incertitude du pronostic, si cher aux critéres d’admission aux services de soins palliatifs,

brouille le portrait de la situation que I’on souhaiterait juste.
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Nos grands malades quand ils mangent et qu’ils boivent encore tu ne sais pas. Ce
n‘est pas le grand insuffisant cardiaque qui est toujours sur l'oxygéne ou le
cancéreux. Ca c’est facile. Mais la personne agée qui a un trouble neurocognitif puis
qui s’alimente plus ou moins. On ne sait pas vraiment si le pronostic est si court que
¢a. C'est un probléme de pronostic. On n’est pas capable de faire un pronostic et de
dire aux familles « woah, ¢a va se passer ce mois-ci la ». On n’est pas capable de dire
¢a jamais. Parce que quand on n’est pas capable de dire ¢a, dire « on va commencer
des soins de fin de vie » quand on ne sait pas si ¢a peut durer pendant 6 mois-13a, les
gens ont de la misére a comprendre ¢a.

(D™ Paquette, unité de gériatrie hospitaliere)

Comme le rappelait Yolanda, cheffe d’unités du CHSLD, lorsqu’elle évoquait I'état précaire
de madame Lapointe et I'estimation qu’elle faisait du temps qui lui restait : « deux jours, trois
semaines, quatre mois, un an ? » écartant par le fait méme le projet des enfants de la dame de
la transférer en maison de soins palliatifs (Notes de terrain, juillet, 2017). Sans nécessairement
ignorer la fin de vie, ce sont les soins en institution spécialisée en soins palliatifs qui le sont. Ce
constat est bel et bien reconnu dans la littérature tant médicale que sociale comme facteur
limitant I'acces aux soins palliatifs et de fin de vie (Cable-Williams et Wilson 2017; Davies et al.

2016; Mitchell et al. 2016; van der Steen et al. 2014).

Ces écarts de perspectives concernant la référence au normal et au pathologique au cours
de la longue maladie engendrent des perspectives divergentes quant aux soins a donner. Les
soins actifs, souvent souhaités par la famille et somme toute proposés par les soignantes, se
transforment en soins futiles, a la limite du tolérable ou du moins du souhaitable, au fur et a

mesure que le corps se dégrade.

6.2.2. « Culture »

La reconnaissance de la fin de vie est parfois liée a un jugement de valeur (moral) quant au juste
et a 'assez. Ce jugement dessine un cadre normatif teintant le moment ou une fin de vie
devient socialement acceptable (Massé et Saint-Arnaud 2003). Lorsque la fin de vie tarde a étre
reconnue par l'une ou l'autre des parties, des éléments tels que I'origine culturelle et
I'appartenance religieuse peuvent étre évoqués pour expliquer les différentes grilles de lecture
de la situation. Cette perspective culturaliste du sens donné a la fin de vie souléve des enjeux

notoires ou les valeurs sont mises en tension, un aspect souligné par Fortin et Laudy (2007, 301)
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pour qui la « culture » sert souvent de modele explicatif d’'une « trajectoire de soins inachevée,
incompléte ou mitigée au plan relationnel. » La diversité ethnoculturelle traversant la localité,

elle est le fait a la fois des patients, de leurs proches et des soignantes.

La « culture » est ainsi utilisée pour expliquer la transgression du seuil moral, lorsque les
proches considerent qu’il n’est « pas acceptable de mourir » (D" Damato, CHSLD) ou encore que
« ¢ca ne se fait pas de mourir, on se bat pour la vie. » (Rachelle, infirmiere, unité de gériatrie
hospitaliére). Des soins seront alors demandés et administrés afin d’éviter I'issue fatale ou du
moins, la retarder générant certains malaises de la part des soignantes. D" Damato au CHSLD,

donne cet exemple :

« C'est mon pére, il a toujours pris soin de nous alors moi je ne le laisserai pas
tomber. » C'est quelque chose qu’on entend. Il y a différentes ethnies ou ¢a c’est plus
présent. Donc a ce moment-la, je pense qu’on ne peut pas aller complétement contre
ce que toute la famille veut quand la personne ne peut plus répondre surtout si on ne
sait pas ce que cette personne-la aurait voulu dans cette situation. [...] Exemple, une
famille qui demande d’installer un soluté a un patient qui est en fin de vie la, est-ce
que c’est inévitable qu’il décéde ? Ben évidemment, si on met un soluté, on retarde
cette échéance-la parce qu’on hydrate artificiellement.

(D" Damato, CHSLD)

Selon lui, mais également selon plusieurs médecins et infirmiéres, les personnes nées
ailleurs qu’au Canada, ou encore de parents immigrants, integrent davantage une tendance

interventionniste et des valeurs vitalistes que les Québécois d’origine canadienne-francaise.

Dans les histoires de fin de vie documentées, peu de personnes du grand age étaient nées a
I’extérieur du Canada, moins de 20 %. Si plus d’histoires de Québécois d’origine canadienne-
francaise illustrent des malaises exacerbés du point de vue des soignantes quant aux soins qui
dépassaient, selon eux, le domaine du raisonnable, ce sont souvent des histoires de personnes
nées a I'extérieur du Canada qui marquent leurs esprits, dont I’histoire de madame Costa.

Madame Costa, d’origine européenne, ne parlait ni francais ni anglais. Ses soins
étaient assurés a domicile par son fils, médecin, qui avait pris congé du travail pour
s’occuper de sa meére gravement malade. Etant trés faible et somnolente, son fils

I"avait amenée aux urgences. Madame Costa avait alors été hospitalisée a I'unité de
gériatrie hospitaliere pendant quelques mois pour différents problémes. Selon
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certaines soignantes, I'histoire de cette dame avait été particulierement difficile pour
toutes les parties concernées. Selon Suzy, I'infirmiére qui rapporte I'histoire, le fils de
la dame était trés « interventionniste ». La vision de Suzy était partagée par toutes les
soignantes qui devaient intervenir auprés de madame Costa. Malgré son état trés
dégradé, elle avait bénéficié de scans, d'IRM et de prises de sang. Les soins étaient
jugés futiles, disproportionnés au regard de son état moribond. Le fils, quant a lui,
considérait ces soins proportionnés, spécialement en raison de leur origine
européenne. Du moins, c’est I'explication que Suzy me rapporte. Ces soins étaient
également motivés, selon le fils, par le fait que sa mére avait peur de la mort et
gu’elle ny était pas encore préparée.

(Histoire de madame Costa, unité de gériatrie hospitaliere)

Les multiples interventions médicales engendraient divers problémes. Une rencontre de
famille”” devait avoir lieu, mais elle avait été repoussée a plusieurs reprises. La rotation

hebdomadaire des médecins a cette période en était la principale cause.

Selon Suzy, madame Costa serait décédée si tous les traitements demandés par son fils
n’avaient pas été prodigués. Elle ajoute que la culture devient parfois un enjeu dans la lecture

d’une situation ou sur ce qu’il convient de faire a quel moment.

Le seuil au-dela duquel se constitue l'intolérable ou I'acceptable semble se fonder sur
I'intégrité du corps (Fassin et Bourdelais 2005), ce que donne a voir la suite de I'histoire de

madame Costa.

Elle ne se mobilisait plus, ne mangeait plus seule, elle était levée au levier, elle avait
des plaies de pression importantes. Dans le fond, I'enjeu c’est est-ce qu’on
s'acharne ? Elle n’a pas l'air confortable, elle a toujours I'air essoufflée. Qui on
soulage ? Est-ce que c’est le fils qu’on soulage ? Mais c’est plus complexe que ¢a.
Quand le fils nous dit, ben ma mere n’a jamais voulu mourir. Mais on le sait qu’elle va
finir par mourir. « Ma meére n’a jamais voulu mourir. » Ben, c’est on entretient la vie
a tout prix. C'est ¢a... C'est aussi les croyances des gens. Les enjeux en tout cas, je ne
sais pas si on peut appeler ¢ca des enjeux, mais cette famille-la, c’est une famille
d’Européens. Il y a toute la culture aussi qu’il faut prendre en compte.

(Suzy, infirmiere de liaison, unité de gériatrie hospitaliére)

77 Une rencontre de famille permet d’asseoir différentes soignantes avec les proches afin de discuter, entre autres, de
|’évolution de I'état de la personne malade, de ses volontés et de celles de ses proches, des possibilités de soins et
d’hébergement pour la suite.
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Toutes les équipes se sentaient inconfortables avec les soins donnés a cette dame dont le
pronostic était de moins de trois mois et probablement encore moins si « on laissait aller ».
Cette situation engendrait de la souffrance de part et d’autre puisque tous n’avaient pas la
méme lecture du juste et de I'assez. Suzy avait ajouté qu’il est nécessaire de :

Toujours rester ouvert et de toujours rester a I'écoute et de toujours essayer de
comprendre l'autre puis de reconnaitre ses propres émotions. C’'est vraiment ¢a qui
est important parce que c’est ¢a qui fait qu’au bout du compte tu vas étre capable de

vivre puis tu vas essayer de respecter le plus possible... c’est sr qu’il y a des choses
qui n’ont pas de bon sens, que tu ne peux pas faire... [...].

(Suzy, infirmiere de liaison, unité de gériatrie hospitaliére)

L'infirmiére avait alors fait appel a une équipe externe afin de les aider a dénouer la

situation, ce qui avait débouché sur une certaine entente, bien que des tensions aient persisté.

Dans cette histoire de fin de vie, I'élément culturel est mis de I'avant pour expliquer la
transgression du seuil moral. La valeur des soignantes, celle du mourir dans la dignité et celle du
proche, la sacralité de la vie, sont mises en tension, ce qui génere de la détresse chez toutes les
parties. L'intégrité du corps de madame Costa est, dans l'une ou l'autre des perspectives,
bafouée. La souffrance est engendrée par le fait de ne pas reconnaitre la fin de vie de la
personne, selon le requérant, et de ne pas reconnaitre au temps opportun le juste et I'assez.
Cette tension occupe |'espace de négociation. Dans I'histoire de madame Costa, les soignantes
percoivent les soins de facon disproportionnée au regard des bénéfices attendus, d’autant plus
gu’il y a questionnement sur I'orientation des bénéfices, liés a la patiente ou au fils. Ces soins
vont également a I'encontre de ce que I'on peut s’'imaginer en fin de vie ou la mort serait

acceptée de tous.

Ce qui vient d’étre décrit pour Madame Costa est loin de lui étre spécifique. Plusieurs
situations ou la famille n’était pas préte a «laisser aller » sans toutefois qu’un élément
« culturel » ne soit mis en cause ont été observées. Dans ces histoires, c’est davantage la carte
de la volonté de la famille qui est jouée de la part des soignantes. L’autonomie des familles dans
la prise de décision s’impose alors comme principe moral (Colléege des médecins du Québec

2008) avec lequel les soignantes doivent composer.
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6.2.3. Volonté des familles

Un autre enjeu, selon les soignantes, est la volonté des familles. Comme les personnes souffrant
de troubles neurocognitifs ne participent’® plus a la prise de décision, c’est aux familles qu’en
revient le fardeau, d’autant plus lourd lorsque la volonté de la personne malade n’est pas
connue (Davies et al. 2016; Willmott et al. 2016). La personne peut aussi étre représentée par
plusieurs membres de sa famille (Trees, Ohs et Murray, 2017). La volonté des membres de la
famille peut diverger d’'un membre a 'autre. Elle peut aussi aller a I'’encontre de ce que les
soighantes estiment approprié ou se heurter a « nous, notre mission et nos valeurs » (Yolanda,
cheffe d’unités, CHSLD). Les soignantes (médecins, cheffes d’unités, infirmiéeres) doivent alors

déployer différentes stratégies afin de rétablir I’équilibre de I'acceptable.

La négociation permet dés lors de garder les soins dans le domaine du « raisonnable » et
d’éviter que la situation ne se transforme en une affaire légale. Lorsque les soins sont
considérés comme disproportionnés, des recours légaux sont possibles, mais rarement intentés.
Aucun médecin n’a rapporté avoir eu recours au légal pour mettre en place des soins de confort

au cours de sa carriere.

Le cheminement de certaines familles, cheminement pouvant étre compris comme le bout
de chemin (psychologique) a parcourir pour étre « rendu » au méme lieu (celui de laisser aller la
personne du grand age) que les soignantes (et le patient’?), peut prendre du temps, se réaliser
partiellement ou pas du tout. Ce cheminement transforme les proches en patients ou la
réalisation des interventions médicales passe tranquillement du meilleur intérét du patient au
meilleur intérét de la famille. « Et |a, a ce moment-la, il faut les accompagner pour essayer de
garder ¢a raisonnable en termes de... on veut essayer d’éviter le prolongement de I’agonie. »
(D" Damato, CHSLD) Les soins peuvent alors étre poursuivis jusqu’a lI'atteinte d’'une certaine

limite morale.

78 Notion a nuancer selon ce qui sera discuté dans la section 6.3.

79 Selon des soignantes, le patient peut s’exprimer sur son désir de mort, méme s’il ne parle plus. Ce désir passe par
I'interprétation que font les soignantes d’une perte d’appétit, d’'une perte de poids, de motivation, d’activité. Cet élément est
discuté plus longuement dans la section 6.3.
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Cela étant, le mourir ne concerne pas seulement la personne qui meurt. Cette personne fait
souvent partie d’'une famille. Et la responsabilité filiale est partie intégrante du cours de la vie
familiale (Chattoo et Ahmad 2008) sans égard a leur culture d’origine. Il va sans dire que la
disparition ou méme l'idée de la perte de I'étre cher vient conséquemment perturber
I'ensemble. La fin de vie, bien qu’elle soit percue généralement comme intime, implique
régulierement un collectif (Maffi et Papadaniel 2017). L’histoire de madame Gingras, en CHSLD,

illustre ce constat.

Suite au déclin plus marqué de son état, Madame Gingras, 98 ans®’, avait décidé en
présence du médecin, de I'infirmiére (Annie) et de son fils ainé, qu’il en était assez et
gu’elle préférait bénéficier de soins de confort que d’étre transférée a I'hGpital pour
investigation. Des tensions étaient alors apparues lorsque la décision s’était diffusée
au sein de sa famille. Tous les enfants de la dame n’étaient pas d’accord a ce que les
soins de confort soient mis en place. Pour certains, cette situation relevait d’'une
erreur d’évaluation médicale, pour d’autres, il s’agissait d’'une mauvaise période a
passer en référence a des situations d’urgence antérieures.

Malgré les divergences d’opinions, Madame Gingras perdait de plus en plus de
vigueur et montrait des signes de détresse que l'infirmiere, Annie, avait souhaité
soulager par I'administration de médicaments intraveineux. Cet évenement s’était
ajouté aux tensions déja perceptibles entre les membres de la famille et le personnel
soignant. Un enfant de madame Gingras avait associé I'administration de ce
médicament a I'aide médicale a mourir et avait accusé I'infirmiére de hater la mort de
sa mere. Annie m’avait rapporté la situation non sans étre bouleversée. Elle avait pris
la fille de madame Gingras dans ses bras et s’était permis de pleurer avec elle. Ce
geste avait apaisé I'atmosphére et Annie avait quitté le CHSLD pour sa fin de semaine
de congé somme toute ébranlée.

Lors de son retour le lundi matin, elle avait été choquée de découvrir que Madame
Gingras ne bénéficiait plus de soins de confort. Une fois le départ d’Annie, la famille,
me dit-on, avait demandé au médecin de garde de prescrire les médicaments qui
avaient été cessés la semaine précédente. Selon le fils ailné de madame Gingras,
c’était surtout qu’ils (lui et sa fratrie) s’inquiétaient du fait que leur mére ne prenne
plus les médicaments qu’elle avait consommés des années durant. Selon lui, il valait
mieux qu’elle prenne tel médicament par la bouche pour la soulager de sa détresse,
plutét qu’autre chose sous-cutanée. Les tensions avaient amené la cheffe d’unités,
Bérénice, a tenter de dénouer la situation.

Le fils ainé lui avait expliqué faire partie d’'une famille nombreuse, qu’ils n’avaient pas
tous la méme vision de la situation et que ¢a créait des tensions. Il devait faire au
mieux en tant que membre d’un tout. Il s’était rangé derriere les membres de sa

80 Madame Gingras ne souffrait pas de troubles neurocoghnitifs bien qu’elle ait été plus confuse puis inconsciente a la toute fin
de sa vie.
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famille expliquant que ¢a faisait partie de la « game », ce qu’il avait réitéré en
entretien individuel quelques mois suivant le décés de sa meére.

(Histoire de madame Gingras, CHSLD)

Dans I’histoire de madame Gingras, bien qu’elle ait été apte a prendre ses propres décisions
et que certains de ses enfants respectaient ce gu’elle avait choisi, d’autres avaient remis en
doute ses capacités afin que la décision devienne en accord avec leur propre perspective. Ainsi,
la décision n’était plus le fruit d’une délibération entre les soignantes et le soigné, mais entre les
soignantes, le soigné et plusieurs membres de la famille. Les soins prodigués a madame Gingras
avaient été décidés en prenant en considération la détresse de la famille au détriment des

souhaits de la dame.

La famille pergoit souvent I'action comme un devoir de non-abandon. Il faut pourtant voir
I'action comme le prolongement du bien-étre de I'autre (Hirsch 2004). Ce devoir moral améne
des responsabilités plus grandes a I'égard des personnes dont I'état les rend plus vulnérables

aux choix et aux actions de leurs proches (Massé 2015).

Ces situations, ou la volonté de la famille devient un enjeu dans la réorientation des soins,
sont également survenues a I'unité de gériatrie hospitaliere, comme le donne a voir I'histoire de
madame Lafontaine. Lors de situations limites, il n’était pas rare que les gériatres de l'unité
invitent les membres d’'une méme famille, souvent conjoints ou enfants d’un patient, a discuter
des suites des traitements et de la réorientation des soins. Qu’en est-il alors lorsque le patient

est esseulé ?

Selon des soignantes et certaines observations, il semble que la mise en place de soins de
fin de vie soit plus fluide lorsque le patient est esseulé. Dans les histoires documentées,
guelques personnes (quatre pour étre plus précise, soit deux dans chaque lieu a I'étude)
n’étaient pas accompagnées. A l'unité de gériatrie hospitaliere, lorsque les malades ont pris
seuls leur décision, la famille était absente et leur condition était souvent clairement établie
comme celle qui méne rapidement a une fin de vie « active ». Les deux personnes de l'unité de
gériatrie hospitaliére a avoir été transférées en soins palliatifs étaient toutes deux esseulées,

I'une souffrant d’un cancer et I'autre d’une maladie pulmonaire (sans trouble neurocognitif).
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Au CHSLD, les patients sans famille et considérés inaptes sont plus rapidement décédés. Les
médecins s’entendent généralement avec la curatelle et les soins de confort sont souvent
privilégiés lorsque cela est en accord avec I'état de santé du patient. Selon Roxanne (infirmiére
auxiliaire, CHSLD), les personnes qui n’ont pas de famille sont plus faciles a accompagner en fin

de vie que celles qui en ont une.

Broom et Kirby (2013) démontraient que le caractere de la fin de vie est souvent enraciné
dans les attentes des familles et dans I'idée culturelle entourant le devoir et les responsabilités
de son parent. Ces dynamiques familiales centrent le processus du mourir autour de la
dialectique combinant préférence individuelle et désir collectif. Pour les proches, la personne du
grand age n’est pas qu’un corps malade, mais plutot un parent, une figure d’attachement. Les
proches sont parfois incapables d’envisager la perte de leur parent (Maffi et Papadaniel 2017).
Le droit a l'autodétermination devient pernicieux, relevant ces failles intrinséques et les

tensions qu’il génere.

Le cheminement devient alors une porte de salut et s’inscrit comme principale stratégie de

négociation afin de rétablir le seuil moral de I'acceptable.

6.2.4. Cheminement comme principale stratégie de négociation

A I'unité de gériatrie hospitaliere et au CHSLD, les soignantes doivent négocier avec les familles.
Par ailleurs, la place gqu’occupe la famille dans la prise de décision des personnes du grand age
est bien documentée dans la littérature (Broady, Saich et Hinton 2018; Broom et Kirby, 2013;
Davies et al. 2016), tout comme les défis percus par les soignantes dans leur relation avec ces
dernieres (Broom et al. 2014; Leclerc et al. 2014). Des rapports de pouvoir se jouent dans ces
interactions sociales (Bruch 2017), peut-étre plus encore lorsqu’il s’agit d’'une relation triadique

(soignant-patient-famille) ou la famille détient un réle majeur (Fortin et Maynard 2012).

Les soignantes sont du méme avis sur I'impératif d’accompagnement de la famille pour lui
permettre de cheminer vers |'acceptation de la mort prochaine de leur proche et, ainsi, faciliter
le processus de deuil. Des compromis a I'égard de soins que des soignantes auraient jugés
« appropriés » se font alors, bénéficiant ainsi a la famille et lui permettant de faire le bout de

chemin nécessaire pour « étre rendu la, a accepter qu’on laisse aller » (D" Damato, CHSLD).
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Madame Latulippe®! avait 93 ans. Elle souffrait d’Alzheimer depuis plusieurs années
et vivait depuis deux ans dans ce CHSLD. Bien que la santé de la dame déclinait
depuis plusieurs années, les six derniers mois avaient été marqués par de
nombreuses chutes et par quelques épisodes de soins nécessitant la prise
d’antibiotiques. Elle passait dorénavant ses journées dans son fauteuil gériatrique,
immobile. L'expression de son état s’articulait par des cris. Le médecin traitant et
I'infirmiére responsable de I'étage, Annie, avaient rencontré la fille de madame
Latulippe, Ginette, afin de discuter d’'une réorientation des soins : c’est-a-dire, de
passer des soins actifs a des soins palliatifs, ou du moins, changer le niveau de soins
afin de permettre d’axer les soins sur le confort plutot que sur des traitements
permettant de prolonger la vie. Aprés quelques mois de négociation et de réflexion,
Ginette avait accepté de laisser aller.

A la mi-mai, madame Latulippe présentait les signes d’une infection. Ginette a
demandé de faire des examens diagnostiques complémentaires afin d’en déterminer
la cause. L'infirmiere a rappelé a la fille I'orientation des soins discutée plus t6t dans
I'année, orientation qui allait axer les soins davantage sur le confort que sur le
prolongement de sa vie. Les soins de fin de vie ont débuté et aucun traitement aigu
ne devait étre prodigué. Ginette a ajouté : « C'est quand méme dommage de ne rien
faire alors qu’on sait qu’on peut la sauver ». L'infirmiére a rappelé le déclin marqué
de sa meére dans les six derniers mois et a souligné leur accord sur les soins de
confort. Elle a toutefois ajouté que si elle souhaitait que sa mere soit transférée a
I’'hépital, I'option était également envisageable. Ginette a renoncé et s’est mise a
pleurer. Elle a toutefois attendu la visite du médecin de garde, apres le départ
d’Annie, afin de faire administrer des antibiotiques a sa mére.

Quelques jours apres le début de la prise d’antibiotiques, madame Latulippe était de
retour dans le salon du CHSLD, dans son fauteuil, a crier. Les soins de fin de vie
avaient été retirés. Une semaine plus tard, a la fin mai, madame Latulippe faisait un
AVC. En fait, c’est ce que l'infirmiére a présumé lorsqu’elle a observé qu’un c6té de
son visage s’était affaissé. La semaine suivante, madame Latulippe était fiévreuse et
refusait de s’alimenter. Son médecin a appelé Ginette, qui était a I'extérieur de la
ville, pour l'aviser de la fin de vie de sa mere. Ginette est revenue en urgence pour
étre aupres d’elle. Lorsqu’elle a rencontré le médecin et l'infirmiere, elle leur a
demandé s'il était possible de donner des antibiotiques a sa mere soulignant que la
derniere fois, méme s’ils croyaient que c’était la fin, sa mére avait encore pu vivre
grace aux traitements.

L'infirmiére a souligné que madame Latulippe avait pu vivre une semaine ou deux de
plus, mais dans quelles conditions ? Quoi qu’il en soit, le médecin était catégorique,
aucun antibiotique n’aiderait, c’était le cours naturel de la maladie. Les soins de fin de
vie ont débuté. Madame Latulippe est décédée a la mi-juin, dans les bras de son
unique fille, Ginette.

(Histoire de madame Latulippe, CHSLD)

81 |"histoire de madame Latulippe est aussi discutée dans un article publié en 2019 (Lessard 2019) et dans un autre a paraitre
(Fortin et Lessard 2021).
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L’histoire de madame Latulippe montre que les traitements présentaient peu de bénéfices
pour elle. Cependant, les bénéfices du traitement ont été, dans une certaine mesure, au profit
de sa fille. A ce propos, des auteurs (Birchley et al. 2016) soulignent un sens d’obligation plus
important de la part des enfants comme principal aidant qui ont tendance a demander des
traitements plus agressifs qu’ils ne I'auraient souhaité pour eux-mémes. Le fardeau de la prise
de décision est d’autant plus réel lorsqu’il est question de choisir entre la vie et la mort (Aulisio

2016).

Ginette avait conscience de I'imminence de la mort de sa mére, mais elle était également
convaincue que cette mort prochaine pouvait étre retardée. Le traitement avait été considéré
comme fructueux, puisqu’il avait repoussé la mort, sans égards a la fragilité de madame
Latulippe ou a sa condition de santé qui n’allait pas s’améliorer. Comme le dit Kaufman (2015),
les traitements sont devenus le penchant ordinaire de la médecine. Dans une certaine mesure, il
est normal, voire banal, de garder quelgu’un en vie alors gu’il souffre d’'une cause réversible au
cours d’'une maladie chronique incurable au dernier stade de sa vie. N'importe quel traitement,
un soluté, des antibiotiques, une visite aux urgences peut étre efficace pour prolonger la vie de
guelgues semaines, jusqu’a ce que la mort vienne frapper de nouveau. Pourtant, comme le
rapporte White et Pope (2016), le médecin a pour devoir de prolonger la vie, mais non pas de

prolonger I'acte du mourir.

Dans I'histoire de madame Latulippe, selon la perspective de sa fille, le dernier traitement
aigu gu’elle a recgu a suscité I'espoir en de meilleurs lendemains. Parallelement, I'événement lui
a permis de cheminer vers I'acceptation de I'éventuel déces de sa meére. Le soutien constant de
I'infirmiére responsable de I'étage et du médecin traitant au cours d’une longue période a
permis |I'établissement d’une véritable relation thérapeutique. Bien que les objectifs de soins
aient été réorientés, Ginette avait besoin de temps pour accepter le fait que sa mere était en fin
de vie. Ce qui est relativement fréquent selon I’étude de Birchley et ses collaborateurs (2016).
Bien que plusieurs médecins et infirmieres aient témoigné de la place prépondérante de la
famille dans la prise de décision, la décision finale reste une prérogative médicale (Fortin, Le

Gall et Dorval2016). Le concept de prise de décision partagée devient alors ambigu. Les
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informations partagées avec la famille par les soignantes étaient pesées selon ce que I'équipe

soignante pensait que la fille de la dame était en mesure d’accepter.

La décision de I'équipe soignante de cesser un traitement ou de s’abstenir de traiter peut
ainsi donner I'impression qu’il s’agit du cours naturel d’'une maladie terminale (Gisquet 2006).
Les propos d’un médecin (D" Damato, CHSLD) sont éloquents :

Ca les déculpabilise si on leur dit que voici ce qu’on pense, qu’on est rendu la, voici ce
que lI'on devrait faire. C'est souvent un soulagement pour eux de ne pas avoir a
prendre cette décision eux-mémes. Ce n’est pas qu’on décide a 100 %. Ceux qui

s’opposent vont s’opposer. [...] Mais pour les autres, ¢a leur enléve un poids qu’on
décide a leur place.

(D" Damato, CHSLD)

Dans ce genre de situation, les débats sont évités et la décision n’a pas a étre justifiée. La
famille s’en remet aux recommandations des soignantes quant aux démarches a suivre, et ainsi,
n’a pas a prendre part a cette décision finale, celle qui signerait la fin de la vie de leur proche. Ce
mode d’action, pouvant étre qualifié de « paternaliste », soulage pourtant la famille de la

tragédie de I'indécidable.

Le mourir et la mort mettent en lumiére les enjeux relationnels en fin de vie et resituent le

mourant dans un collectif, souvent celui de la famille.

6.3. Lavie, la mort : enjeux relationnels

Le mourir est relationnel (Broom et Kirby 2013; Le Gall, Samson et Fortin a paraitre) et la
relation est au coeur de la prise de décision et de la négociation du juste et de I'assez. Si les
histoires présentées jusqu’a présent tentent d’illustrer différentes grilles de lecture qui
permettent de comprendre ce qui se joue autour du seuil moral du juste et de I'assez, I'aspect
relationnel reste a I'avant-plan. L’évaluation de ce seuil ol I'action n’est plus de mise se réalise
par différents acteurs, méme par ceux qui ne participent pas a la prise de décision, ni méme au
soin, que ce soit une infirmiére, une préposée, un intervenant, un personnel d’entretien, un
frere, un petit-enfant. Le degré de proximité avec la personne du grand age ne semble pas peser

de fagon excessive dans ce jugement, bien qu’il y joue nécessairement dans la prise de décision.
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Cela dit, les familles des patients se positionnent comme garantes du meilleur intérét de
leur parent, de leur conjoint ou de leur beau-frere. lls se font a leur tour le devoir de faire
respecter les volontés de leurs proches, volontés jadis exprimées ou interprétées en
connaissance du sujet. C'est alors que les différentes perspectives se heurtent ou s’arriment,
illustrant ainsi des valeurs divergentes, non seulement en fonction d’un groupe d’appartenance,

mais également au sein d’'un méme groupe.

6.3.1. La place des soignantes

L’enjeu s’inscrit dans la relation qu’entretiennent les soignantes avec les soignés et leurs
proches. Il s’agit d’'un enjeu de pouvoir qui régit les relations entre individus, mais également
entre ces derniers et I'ensemble du systéme de santé (Grenier 2010). Lorsque les soins
techniques et relationnels ne semblent pas arrimés a la condition du patient, certains estiment
gue les soins sont inappropriés. Ce décalage peut générer une certaine forme de détresse chez
I'observateur. Une infirmiere (Elsa, CHSLD) en fait le constat lorsqu’elle me parle des
interventions possibles pour renverser Iinfection de madame Laliberté. A mots couverts, elle
juge qgu’il serait préférable de la laisser aller (c’est-a-dire de cesser les interventions a visée
curative). Elle ajoute toutefois, comme pour atténuer son opinion, de ne pas étre la seule dans

I’évaluation de son état.

Une gériatre partage son expérience dans I'évaluation du décalage percu par d’autres

soignantes et de la détresse que cela peut engendrer.

Parce que le personnel soignant a aussi ses valeurs, ses principes et on a eu des fois
des situations ol I'équipe nursing avait une vision de la souffrance, c’est souvent par
rapport a la souffrance et ce qui est le mieux pour le patient. Parce que, dans tout ¢a
la, que ce soit les patients... que ce soit le proche, le personnel ou le médecin qui fait
la prescription, tout le monde essaie d’avoir ce qui est le mieux pour le patient sauf
que linterprétation est différente parce que c’est teinté avec nos valeurs, nos
perceptions, nos contacts qu’on a eus avec le patient, ce que le patient nous a
verbalisé. Fait que tout ¢a vient s’amalgamer, des fois ¢ca peut amener des zones de
conflits parce que l'interprétation n’est pas du tout la méme. Puis dans ce temps-I3,
ce n’est pas évident, il faut faire... et le médecin, il faut que tu prennes le temps a ce
moment-la de t'asseoir avec la personne qui n’a pas la méme vision et tu essaies de
voir, il faut parler et prendre le temps. Et des fois c’est long, et des fois ce n’est pas
tout de suite. Puis des fois, il faut retravailler et des fois il faut refaire une sorte de
petits topos avec le personnel qui a vécu de la détresse parce que pour eux, ce que le
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médecin a prescrit comme... parce que des fois, la vision du médecin s’arrime plus
avec la famille et le personnel pergoit que ce n’est pas la bonne chose pour le patient.

(D™ Martinault, unité de gériatrie hospitaliere)

Cet écart de perception entre le juste et I'assez peut engendrer de la détresse morale chez
les soignantes, détresse déja bien documentée dans la littérature (Fortin et Maynard 2012; Piers

etal. 2012; Young, Froggatt et Brearley 2017).

Si les soignantes ciblent le respect de la volonté des familles et I’élément culturel comme
enjeux majeurs du processus de prise de décision, elles maintiennent également un réle moral

de protection ou elles se font un devoir d’agir dans le meilleur intérét du patient.

Par ailleurs, la connaissance de la personne du grand &dge s’avere essentielle dans
I’évaluation de son état (normal ou pathologique). Le roulement du personnel en CHSLD et a
I'unité de gériatre met parfois a mal cette nécessité. Une infirmiére du CHSLD se I'explique
comme suit :

Quand tu accompagnes bien une personne, tu te tiens... tu es toujours en arriére.
Mais ce n’est pas quand la personne tombe que tu la ramasses, parce que tu as
toujours été la... en tout cas, j'illustre ¢a comme ¢a, tu as toujours été tellement

proche que dépendamment la personne, up, elle manque un pas, tu le sens, tu le sais
et tu t'ajustes.

(Elsa, infirmiere, CHSLD)

En ce sens, la dégradation de I'état de la personne est accompagnée et des discussions
peuvent avoir lieu tout au long de la trajectoire de fin de vie. Les médecins observent qu’en
général, en CHSLD, les infirmieres partagent la méme vision qu’eux et s’entendent facilement
sur les soins a donner. Cependant, ce n’est souvent vrai qu’avec les infirmieres régulieres. Des
situations ambigués surviennent parfois lorsque les décisions se prennent par des infirmiéres
remplacantes. Il arrive des situations d’urgence ol un transfert a I’hopital est le résultat d’'une

méconnaissance du résident.
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L'infirmiére [remplacante], le médecin [de garde] qui ne le (patient) connaissent pas
et ils le font envoyer a I’hopital. [...]. Le patient va mourir a I'urgence dans le couloir.
Mais le personnel régulier, souvent, ils sont habitués.

(D" Guy, CHSLD)

Cet élément est en filigrane des histoires présentées jusqu’a présent. Il a été évoqué dans
I’histoire de madame Costa ou le gériatre référant changeait de fagcon hebdomadaire, accélérant
la rotation habituelle. Si les soins sont foncierement relationnels (Brugere 2010; Gagnon 2019;
Worms 2012a), la rotation des soignantes (toutes catégories confondues) qu’impose la logique
institutionnelle module la relation entre les soignantes, le soigné et la famille. Il s’agit d’'une

relation entre I’équipe et la famille plutot qu’entre individus singuliers.

En CHSLD, la logique se veut différente et promeut la stabilité de la soignante aupres des
mémes résidents (MSSS 2018). Ce qui semble favorable dans I’histoire de madame Latulippe. Le
lien thérapeutique, avec le patient et la famille, permet d’alléger le fardeau de la maladie, de
I'accompagnement et du deuil (Broady, Saich et Hinton 2018; Davies et al. 2016). Cependant,
des éléments structurels, comme la non-reconnaissance du travail des soignantes auprés des
personnes du grand age, la précarité des emplois et la lourdeur des taches engendrent un
roulement de personnel non négligeable (Aubry, Couturier et Lemay 2020) et, in fine, ébranlent

les relations.

6.3.2. La place des familles selon les proches

Si les soignantes des deux lieux considerent la volonté des familles comme centrale a la prise de
décision, les proches I'appréhendent autrement. Le fardeau qu’incarne la prise de décision est
observable (Davies et al. 2016) tout comme la culpabilité qui en découle leur est réelle. La prise
de décision qui est, a priori, partagée est ainsi remise en question par certains qui estiment le
faible apport du terme « éclairé » dans le consentement de soin pour autrui. Le questionnement

de la belle-sceur de monsieur Vincent en informe :
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Est-ce qu’on lui donne tel traitement ou tel traitement? Lui [monsieur Vincent]
m’avait dit : « Tant que ma vie est en bonne condition pour que je puisse bien vivre,
je veux vivre. » Mais la... Quel est le soin qui peut I'améliorer ou le soin qui le
prolonge ? C'est tres difficile de faire la part des choses.

(Guylaine, belle-sceur de monsieur Vincent, CHSLD)

A cela elle ajoute qu’elle se sentait dépourvue de I'expertise nécessaire pour comprendre la
condition de santé de Monsieur Vincent, comme l'aurait eu une infirmiere par exemple. Et la

place de la famille dans la décision peut étre remise en question par les proches.

La conjointe de monsieur Tétrault se souvient de I'appel téléphonique du résident en
médecine (en charge a la période de I'hospitalisation de son conjoint) comme une
invitation a prendre part a la prise de décision. Ce dernier lui avait fait valoir la
perspective de I'équipe médicale quant a la condition de son mari. Alors il m’a dit :
« On veut le mettre sur les soins palliatifs. » Mais il m’a dit: « C'est vous qui allez
décider. » C’est la qu’il m’a dit ¢a. Il m’a dit "nous on pense gqu’il faudrait le mettre
aux soins palliatifs, mais c’est a vous de prendre la décision." » Lorsque je lui
demande quelle a été sa décision, elle affirme avoir voulu y réfléchir et en discuter
avec une personne proche d’elle, mais extérieure a la situation. Tout compte fait :
cette décision, je ne I’ai pas vraiment prise finalement. C'est I’h6pital qui I'a prise je
peux dire. Parce que moi, ils ne m’ont pas reposé la question. De dire « Qu’est-ce que
vous avez décidé ? » Non, tout s’est fait apres, c’est eux qui ont décidé de le mettre
sur les soins palliatifs.

(Denis, conjointe de monsieur Tétrault, unité de gériatrie hospitaliere)

Monsieur Tétrault avait finalement bénéficié de soins de confort a l'unité de gériatrie
hospitaliére, avec une consultation de I’équipe de soins palliatifs de I’'h6pital et était décédé peu

de temps apres celle-ci.
Pour madame Lafontaine, la décision est mitigée :

Madame Lafontaine avait recu, quant a elle, deux cycles d’antibiotiques pour traiter
son infection qui avait finalement donné lieu a une fin de vie et a des soins de
confort. Si la fille de la dame n’était pas d’avis de poursuivre le deuxieme cycle
d’antibiotiques, les freres avaient préféré lui donner toutes les chances de retrouver
«une santé relative ». Selon Jean (fils de madame Lafontaine), ces traitements
découlaient de la recommandation des médecins qui avaient proposé de poursuivre
les traitements comme deux des enfants étaient de cet avis. « Qu’on veuille aller au
bout du traitement qu’elle recevait, qui était recommandé par les médecins la. En
méme temps, on n’est pas des spécialistes de qu’est-ce qui peut étre fait, qu’est-ce
qui, on se fie un peu a I'expérience, au jugement, aux compétences des médecins,
des gériatres qui en ont vu d’autres la. »
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Madame Lafontaine ne mangeait que trés peu, restait au lit et refusait tous les soins.
Chaque fois qu’une personne extérieure a sa famille I'approchait, elle disait «la
paix ! » Jean ajoute que selon sa perspective, il s’agissait de soins proportionnés. « Ca
ne me semblait pas extréme, ni on va alléger les souffrances au premier signe des
souffrances, ni on va prolonger au-dela de ce qui est décent. Ca me semblait trés
équilibré dans une étape aussi peu équilibrée qu’est le passage de la vie a la mort,
c’est quand méme un basculement énorme, ¢ca me semblait ce qu’on a suivi d’étre le
plus équilibré entre le bien-étre du patient et le bien-étre de son entourage. »

(Histoire de madame Lafontaine, unité de gériatrie hospitaliere)

Finalement, la participation des proches aux décisions varie de facon remarquable. Ceux
n’ayant pas eu a se prononcer clairement sur |'orientation thérapeutique relatent des histoires
ou des interventions avaient été tentées et ol |'épuisement des possibles avait mené a
I'inéluctable. A ce propos, Kaufman (2015) démontrait que le choix est en définitive assez
illusoire lorsqu’il est question de fin de vie dans la médecine contemporaine.

In the context of serious illness and decline in the hospital, however, it is a distortion

or misrepresentation because the choices available are actually guided and limited by
the options physicians and others present (Kaufman 2015, 48).

Qu’en est-il alors de la place de la personne du grand dge, somme toute, principale

concernée par la prise de décision ?

6.3.3. La place de la personne du grand age dans la prise de décision

Les histoires de fin de vie illustrées précédemment mettent en lumiére I'espace périphérique
gu’occupe la personne du grand dge dans les prises de décision qui la concernent. Qu’elle soit
reconnue « inapte », « confuse » ou qualifiée de «tres agée », ce sont les soignantes et la
famille qui figurent a titre d’actrices actives de la prise de décision, reléguant au second plan la
perspective de la principale concernée. Cet espace périphérique de la personne du grand age
dans les prises de décision est également documenté dans la littérature (Le Gall, Samson et
Fortin a paraitre) et permet d’interroger leur statut ontologique (nous y reviendrons au chapitre
suivant). Malgré cet espace symbolique en marge de la prise de décision, les soignantes et les
proches témoignent parfois percevoir chez le malade une fatigue de vivre, une envie de mourir
ou de se laisser aller. lls conférent ainsi au malade un pouvoir sur sa vie en communiquant son

désir de mort (Beyrie, Douguet et Mino 2017). Des soignantes rapportent leurs perspectives :
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Selon Rachelle, infirmiere de liaison a 'unité de gériatrie hospitaliére : « Les patients ils
voudraient mourir, ils veulent aller retrouver leur conjoint. lls sont tannés, ils sont en perte
d’autonomie, ils sont grabataires. lls n’en peuvent plus ». Ce qui corrobore un autre soignant
(Frandy, infirmier, unité de gériatrie hospitaliere) qui estime qu’a leur age plusieurs patients
souhaitent partir et que ce désir se manifeste par I'absence de combat pour la vie ou contre la
maladie. Ce sont des « patients fatigués de la vie, qui sont malades, qui ont enduré beaucoup,
mais que les proches ne veulent pas laisser partir » (Denis, professionnel, unité de gériatrie
hospitaliere). Selon Frandy, ce sont des personnes qui sont « rendu la » dans leur parcours de
vie, mais dont les familles ne parviennent pas a laisser aller, « non, pas tout de suite ». Au
CHSLD, une infirmiére croit gqu’il ne faut pas prendre ce désir a la légere.

Ce n’est pas quelque chose que tu dis quand tu ne veux pas ¢a. Méme quand la
personne est démente. Combien de fois, il y en a «ah sors-moi d’icitte, je veux
mourir ». Je veux dire, on I'entend souvent |a ici. Je ne te le cacherai pas, on I'entend

souvent. Les patients qui nous regardent et nous disent ¢a : « Je suis tannée la, et j'ai
hate de mourir. »

(Anne-Maude, infirmiére, CHSLD)

L'exemple de madame Gingras illustre ces propos. Elle avait arrété de se lever et de
s’alimenter et elle avait pris la décision de ne pas étre transférée a I’"hopital. Son fils explique
gue trois semaines avant cette décision, sa mere (madame Gingras) lui avait confié : « le coeur

me fait mal, je pense que je vais mourir. »

Comme pour madame Rossi qui exprimait son souhait de mourir par la dégradation
fréquente de son état de santé selon certains. « Parce gu’elle, elle se laissait aller. Elle se laissait
tout le temps aller, mais on la remontait tout le temps. On lui donnait ce gu’elle ne voulait pas
dans le fond » (Anne-Maude, infirmiere, CHSLD). Pour Yolanda (cheffe d’unités, CHSLD),

lorsqu’un patient manifeste ses volontés, « on essaie de respecter ¢a le plus possible ».

Beyrie, Douguet et Mino (2017) observent le méme phénomeéne. La personne du grand age
est considérée, par les soignantes du moins, comme « actrice de sa fin de vie » (2017, 11) et
déciderait, dans une certaine mesure, du moment de sa fin de vie et méme de son dernier

souffle.
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Celle-ci choisirait le moment de partir, elle serait actrice dans ce processus consistant
a se retirer de la vie. On retrouve cette méme idée a la fois pour acter le début de
|'aggravation (qui serait déclenchée par la perte d’envie) et au moment précis du
déces (la personne attendrait selon les cas d’étre entourée ou seule, d’avoir vu un
proche) (Beyrie, Douguet et Mino 2017, 11).

Le poids décisionnel de |la personne du grand dge se voit parfois modulé selon I'avancement
de son trouble neurocognitif, de sa capacité a communiquer son refus, mais aussi de la capacité
des soignantes a traduire ce refus de soins en un discours acceptable pour les proches. Pour des
médecins, le principal défi est justement d’avoir accés aux volontés de la personne du grand

A

age.

Pour moi le principal enjeu c’est [de savoir] qu’elle était la volonté de la personne. Et,
on a beau vouloir appliquer une loi, au bout du compte, la réelle question qui se pose
dans les soins de fin de vie, dans la décision qu’on ait rendue la c’est qu’est-ce que
cette personne-la veut, ou aurait voulu si elle pouvait s’exprimer.

(D" Damato, CHSLD)

Pourtant, bien que la fatigue de vivre soit percue par les soignantes comme témoignant du
désir de mort de la personne, elle n’est pas toujours prise en considération ou alors, elle ne I'est
pas d’emblée, mais le devient plus la réversibilité de la condition s’"amenuise. Et méme lorsque
ce désir percu est entendu, les rapports de pouvoir entre les soignantes, le soigné et la famille
donnent a voir une autre dynamique que celle ou les soins sont entierement centrés sur le
patient et sur ses volontés. Comme le donnent a voir les résultats de cette étude, les soins,
spécialement ceux qui se jouent a la toute fin de vie de la personne du grand age, semblent
souvent s’orienter vers la famille. La subjectivité de la personne du grand age est relayée aux
représentations que se font les soignantes ou les proches de ce qui est acceptable au regard de
la condition de la personne. Les nuances sont considérables (Birchley et al. 2016). L’histoire de
madame Malo, hospitalisée a I'unité de gériatrie hospitaliere, en témoigne.

Bien que Madame Malo souffre d’un trouble neurocognitif a un stade avancé, elle
manifeste clairement son refus de soins en s’opposant aux demandes et en se
montrant peu « collaborante ». Une gériatre, D™ Martinault, analyse la situation en
émettant I'hypothése que madame Malo n’a peut-étre plus envie de se battre contre
la maladie, mais aussi qu’elle n’est peut-étre pas confortable avec le fait de ne plus

étre en contréle, de se faire imposer des soins. Elle émet cette hypothése en se
mettant a la place de madame Malo et en considérant qu’elle agirait probablement
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ainsi si des soins lui étaient imposés. Son travail consiste alors en la mise en place de
stratégies permettant au fils de cheminer peu a peu vers la possibilité de la perte de
sa mére et a madame Malo d’avoir la possibilité de refuser certains soins.

(Notes de terrain, juillet 2018, unité de gériatrie hospitaliere)

La reconnaissance de ce désir de mort passe ainsi par un certain « script » normatif ou le
malade doit se battre pour la vie et qu’en cas contraire, c’est qu’il désire mourir. L'attitude
positive du combat se voit perturber lorsque I'orientation thérapeutique a visée palliative se
pointe a I'horizon (MacArtney et al. 2015) et contribuerait a alimenter la transgression du seuil

moral et a3 mettre en perspective I'autodétermination du patient.

Pour ceux qui arrivent encore a s’exprimer verbalement, il peut arriver qu’ils
communiquent des discours contradictoires. Dans ces cas précis, la volonté des personnes
rencontrées au cours de I'étude diverge parfois de ce qu’ils expriment, ou encore, leur discours
change de perspective a mesure qu’ils retrouvent une relative santé. Monsieur Trudeau, par
exemple, verbalise sans cesse son désir de mort. Une gériatre rapporte une discussion qu’elle a

eue avec lui.

Ah mon pauvre monsieur, ¢a c’est monsieur Trudeau. Il est tout en décomposition.
Hier soir, il m’a dit "je vais mourir cette nuit, je vais mourir cette nuit. "Il était tout
mal. Et ce matin, j'arrive et je lui dis : « vous n’étes pas mort ? » Il me dit : « Je vais
mourir encore, je veux mourir, je veux partir, je veux m’en aller. » Et il se tord dans
son lit, il se tord dans son lit, il se tord de douleur morale.

(D™ Paquette, unité de gériatrie hospitaliere)

Ses enfants s’en inquietent. Ce qui sera pris en compte lors d’une rencontre de famille pour
statuer de I'orientation des soins de Monsieur Trudeau, a savoir si on envisage les soins palliatifs
a domicile ou l'institutionnalisation en CHSLD. Lorsque lui sont proposés des soins palliatifs a
domicile — orientation priorisée par la famille en I'absence de Monsieur Trudeau — il penche
finalement vers l'institutionnalisation en CHSLD. Il faut dire que sa femme 'y attendait. Ce
projet de fin de vie ne lui enleve toutefois pas ce discours qu’il tiendra jusqu’a la fin de son

hospitalisation.
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Le pouvoir décisionnel des personnes du grand age peut étre mis a mal par les proches et
les soignantes tout comme il peut étre pris en compte a un moment ou a un autre dans la
trajectoire de fin de vie. Quoi gu’il en soit, I'option des soins palliatifs ou des soins de confort
survient souvent tardivement, apres des interventions tentées pour renverser la situation ou
une longue négociation avec la famille. C'est ici que la notion d’autonomie est une fois de plus
remise en question. La famille se porte garante des décisions lorsque la personne du grand age
n’est plus apte a le faire. Mais lorsqu’elle ose étre, la personne « ne peut étre autonome que si
les soignantes et les proches écoutent et respectent ce [qu’elle] leur communique » (Wary

2014, 416).

Pistes de réflexion et de conclusion

Le processus de prise de décision au sujet des personnes du grand age ne differe pas outre
mesure qu’il se déroule a I'unité de gériatrie hospitaliere ou en CHSLD. De ce fait, il n’a pas été
possible dans cette étude de parler d’'une culture de prise de décision inhérente a l'institution
ou l'unité de soin contrairement a ce que Kentish-Barnes (2007) avait documenté dans quatre
services de réanimation. La reconnaissance de la fin de vie (in)évitable apparait fondamentale
dans l'initiation d’une discussion, sans quoi, le mourir et I'éventualité de la mort sont passés
sous silence. La discussion est toutefois initiée par différents acteurs. A l'unité de gériatrie
hospitaliere, les gériatres assurent les échanges avec les familles alors qu’au CHSLD, c’est
I'infirmiére responsable de I'étage qui a la responsabilité d’évoquer cette possibilité avec la
famille et de la confirmer avec le médecin. Elle agit non seulement a titre d’intermédiaire entre
médecin et famille, mais aussi comme chef d’orchestre. Le médecin au CHSLD est souvent en
second plan dans la relation thérapeutique en fin de vie, spécialement lorsqu’il s’agit d’un

médecin de garde.

Ainsi, la perspective des infirmieres au chevet a I'unité de gériatrie hospitaliere est quasi
absente de la prise de décision. Il en est de méme pour celles des préposées aux bénéficiaires
de I'un ou l'autre des lieux a I’étude. Pourtant, en entretien individuel, ces personnes s’averent
étre d’une sensibilité fine pour « détecter » la fin de vie des personnes du grand age ou encore,

noter la dégradation des patients. Ces observations seront discutées au chapitre suivant.
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A I'unité de gériatrie hospitaliere comme en CHSLD les frontieres de la fin de vie sont
malléables et s’ouvrent parfois sur de longues négociations (Kaufman 2005). Ces dernieres
s’articulent autour de la reconnaissance de la fin de vie (in)évitable desquelles résulte une prise
de décision de prolonger la vie ou d’envisager la mort. Le processus n’est toutefois pas linéaire,
il est particulier et évolutif (College des médecins du Québec 2008). Il donne lieu a une
discussion au long cours ou la relation thérapeutique triadique entre les soignantes, le soigné et
la famille prend tout son sens. Cependant, le roulement du personnel met souvent a mal cette

relation.

Aussi, lorsque les indicateurs de I'approche de la mort sont diffus ou que des mesures
objectives ne permettent pas de proposer un pronostic, I'incertitude liée a la reconnaissance de
la fin de vie (in)évitable en est que plus grande. Devant l'incertitude, I'option par défaut, celle de
prolonger la vie est souvent considérée, les autres options ne sont pas évoquées. Comme en
témoignait un gériatre, il n’est pas nécessaire qu’une personne meure en recevant des soins de
confort. L'important réside dans les soins qui lui sont donnés. Cette perspective semble
néanmoins attribuable a la norme de I'action : « Choisir de s’arréter ne va pas de soi, et le choix
de I'abstention thérapeutique ne se fait pas une fois pour toutes, mais peut étre rouvert a

plusieurs reprises » (Baszanger 2002, 220).

Prolonger la vie représente bien souvent I'option socialement acceptable, celle de « ne pas
laisser mourir » (Memmi et Taieb 2009). L'option de laisser-aller n’est souvent que tardivement

envisagée par les soignantes, prises dans une routine de restauration de la santé.

La reconnaissance de la fin de vie méne a une question d’ordre moral : « When is the right
time to die? » (Kellehear 200743, 236). L'élément temporel devient structurant et engendre des
enjeux moraux quant au juste et a l'assez. « Right »—time and « right »—place of social

experiences organize our expectations and understandings (Kellehear 2007a, 239).

La dimension temporelle invite les acteurs a se positionner dans un contexte spécifique ou
la maladie de leur étre cher se déplace du chronique au terminal. Ce qui ne se fait pas sans
difficulté. Chattoo et Ahmad (2008, 55) envisagent le soin — de fin de vie — dans une autre

dimension temporelle que celui inhérent a la maladie chronique. Le soin dans la maladie
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terminale est circonscrit dans le temps, ce qui le distingue de celui « related to chronic and
disabling condition in general. » Cette idée de soin limité dans le temps est également
développée par Haeringer (2017) qui observe des réajustements techniques et organisationnels
aupres des patients en fin de vie en unité de soins palliatifs. Cette limite temporelle est, a priori,
écartée de la trajectoire de fin de vie des personnes du grand age, trajectoire estimée plus
incertaine et dont la durée peut varier jusqu’a ce que la fin de vie « active » soit reconnue,

bousculant ce contexte ol une « temporalité » de la fin de vie opére.

La mort en ces institutions de soins peut ainsi étre comprise comme un probléme. Malgré le
fait que plusieurs proches souhaitent une « bonne mort » pour leurs parents, ils n’en souhaitent
pas leur fin pour autant (Kaufman 2005). Cette contradiction est appuyée par les progres de la
médecine qui ont longtemps permis de préserver la vie en retardant la mort aux ages les plus
avancés. Cela ne veut pourtant pas dire qu’au grand age la mort soit plus facilement acceptée.
Selon Aulisio (2016), c’est le deuil de celui qui doit prendre part a la décision qui est difficile a
appréhender. Ainsi, le choix devient déchirant entre le désir de prolonger la vie et celui de
permettre a I’étre cher de mourir dans la « dignité ». Garcia (2011, 465) évoquait cette idée :

A partir du moment ou I'étre humain a les moyens de soigner ce qui cause la mort, il
devient passivement responsable de la mort en n’agissant pas contre elle. [...] En
repoussant la mort comme un ensemble de symptomes, de phénoménes qu’on peut

toujours traiter, la biologie contemporaine transforme le laisser-aller en meurtre par
omission.

Choisir de prolonger la vie permet de miser sur I'espoir : « Life and futility are seen in a
variety of practices which combine to kill death and resurrect optimism about continuity of life
in spite of loss » (Seale 1998, 3). Ce qui met en lumiére la difficile posture dans laquelle sont
positionnés les proches et du fait que le seuil moral de 'acceptable puisse différer de celui des

soignantes.

La dimension morale revient en avant-plan dans la prise de décision en fin de vie ou dans la
négociation du juste et de |'assez. La notion de morale « réfere aux conceptions du bien et du
mal, du juste et de l'injuste » (Massé et Saint-Arnaud 2003, 22) et définit les pratiques

acceptables.
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Ce chapitre donne ainsi a voir les énoncés d’évaluation (Massé 2015) attribuables a des
valeurs divergentes : la sacralité de la vie, le droit a I'autodétermination et le mourir dans la
dignité. Ces valeurs sont concurrentes dans la priorisation des actions a tenir. Elles sont
intrinséquement liées a des normes de conduite qui tantdét misent sur l'action et tantot sur le
laisser-aller. Plusieurs régimes normatifs se confrontent et donnent lieu a des tensions et des
incompréhensions. Ces régimes valent aussi bien pour la conception de la vie que de la valeur
qui lui est accordée (Maffi et Papadaniel 2017). Cette pluralité de normes « crée des espaces de
négociation qui rendent visibles |'arbitraire des approches médicales, mais également des zones

d’incertitude » (Maffi et Papadaniel 2017, 4).

Par conséquent, la prise de décision glisse vers un processus de moralisation ou la
négociation du juste et de I'assez domine. Selon Massé (2015, 42), la « moralisation est un
processus plus “naturel” d’attribution d’un caractere moral a de nouvelles normes proposées

par les institutions [...] ».

Comme le démontrait Du Pont-Thibodeau (2017) au regard des nouveau-nés en
néonatalogie, les personnes du grand age souffrant de troubles neurocognitifs avancés voient
plus souvent leurs soins négociés vers des soins de confort que des personnes plus autonomes
ou dont le trouble neurocognitif est moins avancé. Le contexte socioculturel et législatif qui met
de I'avant le mourir dans la dignité semble jouer tout comme le trouble neurocognitif a un stade
avancé se traduit en raison acceptable d’envisager la mort (ce constat est davantage explicité au

chapitre 8).

Enfin, le prochain chapitre invite a explorer la mise en scéne du mourir lorsque I'imminence

de la mort est décelée.
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Chapitre 7. La mise en scéne du mourir

Mourir devient un temps de reconnaissance de la vie qui s’achéve, un temps social
entre mourants et proches — irréductible a la fin de vie d’un point de vue clinique.
(Fortin et Lessard 2021)

Introduction

Dans les chapitres précédents, la facon dont le mourir des personnes du grand age est
appréhendé et la difficile reconnaissance de la fin de vie et de I'imminence de la mort ont été
discutés. Ce présent chapitre propose d’explorer les soins prodigués a I'extrémité de la vie des
personnes du grand age considérées comme mourantes ou, a tout le moins, en fin de vie. Avant
d’expliciter la mise en scene de la mort, il convient de s’attarder aux soins (de confort)
« ordinaires » offerts aux personnes du grand age en fin de vie. Les éléments organisationnels
qui modulent les soins aux mourants et qui ménent a une certaine forme d’exclusion
structurelle (Hébert et al. 2010) des personnes du grand dge aux espaces spécialistes du mourir
seront mis en lumiere. Enfin, a partir des données recueillies au chevet des mourants, une
réflexion sur le «death work» permettra d’envisager le soin dans ses dimensions
performatives, mais aussi politiques. Les soins de fin de vie deviennent extraordinaires lorsque
I’engagement des soignantes propose une action « appropriée » au regard de leur manifestation
de compassion. Il est question d’explorer ce caractére plus mystérieux de la disposition

d’accompagner a la fin de la vie.

7.1. Des soins ordinaires lors de situations limites

Au chapitre 4, nous avons explicité, a partir des documents officiels et des discours, la facon
dont les institutions et les soignantes envisagent le mourir. Dans la présente section, nous
souhaitons explorer I'accompagnement des personnes du grand age dans la phase « active » du
mourir et documenter les contraintes organisationnelles de 'accompagnement « ordinaire » sur

les unités de soins a I’étude.



7.1.1. Unité de gériatrie hospitaliere

Selon une gériatre, la mort a l'unité de gériatrie hospitaliére représente le résultat d’une
évaluation médicale « erronée » quant aux potentiels de vie (c.-a-d. de rétablissement ou de
guérison) d’un patient. Ses propos sont éloquents :
Avant, on hospitalisait des gens tres, trés malades puis ils mouraient. Mais la, on
oriente vraiment notre pratique vers des gens qui ont un pronostic vital. S'ils
meurent, c’est qu’on n’a pas choisi... c’est qu’on a mal fait notre travail. [...] On
encourage fortement qu’ils aillent mourir en CHSLD, s’ils nont pas de potentiels.

Sinon, qu’ils aillent en médecine interne ou [dans] n’importe quel service la. lls ont un
lieu de vie, ils n’ont pas besoin d’évaluation.

(D™ Paquette, unité de gériatrie hospitaliere)

Selon l'infirmiére en chef (Diane), la mort a l'unité de gériatrie hospitaliere ébranle leur
philosophie de soins puisqu’elle représente I'échec a « la guérison, I'innovation, la recherche,
I'amélioration de I'espérance de vie ». Pourtant, plusieurs parmi les soignantes de |'unité sont
d’accord pour dire que la mort fait partie de la vie et qu’il est « normal » de s’éteindre, tout

spécialement, a un age avancé.

Rappelons que les criteres d’admission a l'unité de gériatrie hospitaliere misent sur les
potentialités de survie et de récupération. Ainsi, un patient admis a l'urgence dont I'objectif de
soins s’oriente vers le confort pourrait mourir a méme ce lieu, ou sur n’‘importe quelle unité de
soins spécialisés (pneumologie, cardiologie, médecine interne, etc.). Ce qui est présenté comme
une modalité privilégiée a I'ensemble de la province (Fillion et al. 2013). Il semble que les
spécialistes du mourir — I'unité spécialisée en soins palliatifs®? — « réservent » leurs lits pour les
patients plus complexes ou du moins pouvant se raconter. En fait, c’est en ces termes que cette
méme gériatre explique a un proche que sa mere restera sur l'unité pour bénéficier de soins de

confort.

82 Rappelons que I'unité de soins palliatifs de I'établissement détient une dizaine de lits.
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[les soins palliatifs] c’est davantage pour les gens avec cancer ou alors qui ont besoin
de parler, puisqu’il y a plein de bénévoles pour parler de soi. Alors que les personnes
démentes, ce n’est pas nécessairement ce qu’elles souhaitent, donc ¢a [les soins]
reste davantage sur les unités de soins puisqu’elles préferent étre tranquilles plut6t
que de parler.

(Notes de terrain, juillet 2018, unité de gériatrie hospitaliere)

Les efforts des gériatries pour la sélection des patients qui respectent les criteres
d’admission engendrent moins de déces sur l'unité de soins. Des exceptions sont faites pour
certains patients et des situations plus incertaines peuvent mener vers un décés au cours de
I’hospitalisation. Ainsi, trois personnes du grand age ont bénéficié de soins de confort a l'unité

de gériatrie hospitaliére au cours de I'étude.

Selon l'infirmiére en chef, les soins de confort prodigués a la fin de la vie des patients a
I'unité de gériatrie hospitaliere représentent « un soin comme un autre, il y a des procédures
qui s’y rattachent » ou un soin normal selon I'observation d’un infirmier (Samuel, unité de
gériatrie hospitaliere). Pourtant, la qualité et la quantité de présence aupres du mourant et de
sa famille deviennent I'’enjeu d’un accompagnement véritable. Les soignantes veillent au confort
du patient et de ses proches a deux niveaux : d’abord par des soins techniques et médicaux par
I’évaluation et le contrdle de la douleur, les soins de bouche, d’hygiéne, le positionnement®? aux
deux heures et, ensuite, par des soins relationnels qui mettent I'accent sur le lien
« thérapeutique », prendre le temps, tenir la main, étre a I'écoute, faire preuve d’humanité. Dés
lors, le travail collectif ne mise plus sur I'expertise multidisciplinaire, mais sur la présence des
soignantes de proximité (gériatre, infirmiere, préposée). Les espaces de discussion concernant
ces patients deviennent alors informels, in situ, dans la chambre, dans le couloir, mais plus lors
des rencontres multidisciplinaires®* ou des rapports quotidiens. Si les soins de confort sont
compris comme des soins « ordinaires » faisant partie de I'éventail de compétences des
soignantes (Fillion et al. 2013), plusieurs affirment le malaise dont ils sont témoins dans la prise
en charge d’un patient en « soins de confort », soins pouvant somme toute étre associés a la fin

de vie et a la mort. Par ailleurs, selon des auteurs « [...] I'appellation “soins de confort” semble

83 || s’agit de repositionner le malade dans son lit toutes les deux heures afin de le mettre confortable et d’éviter les plaies de
pression.
84 |ci, la notion d’équipe multidisciplinaire et interdisciplinaire serait interchangeable.
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minimiser I'expertise et les compétences requises pour prodiguer des soins palliatifs [...] »

(Fillion et al. 2013, 36).

Bien que toutes disent souhaiter le meilleur pour leur patient, certaines soignantes
témoignent des lacunes organisationnelles qui font reposer la qualité des soins sur les

ressources humaines, tant par leur nombre que par leurs aptitudes relationnelles.

Donc, c’est ce qui est des fois un petit peu difficile. On n’a pas I'impression de pouvoir
donner les meilleurs soins. On connait comment le faire, mais on n’a pas accés a ce
gu’il faut pour donner les meilleurs soins a nos patients parce qu’on manque surtout
de main-d’ceuvre humaine, de temps avec les patients et de... je veux dire avoir une
préposée qui peut écouter le patient, jaser [...]. Je dirais que les grands enjeux c’est
de réussir a bricoler quelque chose pour arriver a donner les meilleurs soins possibles
dans les contextes actuels des soins de santé. On est trés limité en ressources
humaines.

(D" Stéphane, unité de gériatrie hospitaliére)

Ce constat s’avere d’autant plus réel lorsqu’il y a un patient en fin de vie. Une infirmiere
explique qu’elle tentera de créer un « lien thérapeutique » avec le mourant et sa famille, mais
« avec 10 ou 8 patients, ce n’est pas aussi optimal [qu’en unité de soins palliatifs] » (Mélodie,

infirmiere, unité de gériatrie hospitaliére).

Des soignantes ayant assisté a I'accompagnement de patient receveur de I'aide médicale a
mourir ou ayant pratiqué en unité de soins palliatifs constatent les inégalités dans |'accés aux
soins de fin de vie de qualité selon qu’ils aient été prodigués dans une unité spécialisée en soins

palliatifs ou dans n’importe quelle autre unité de soins.

[...] une meilleure connaissance de c’est quoi des soins palliatifs de qualité. Et de
prendre en compte aussi que ce n’est pas tous les patients qui ont acces a ¢a,
malheureusement. Entre-ouvrir la porte a c’est quoi I'aide médicale a mourir, ca m’a
permis de voir un peu c¢a. Et je dirais aussi I'importance qu’ont les soins palliatifs.
Parce qu’on se rend compte et on se remet un peu en question sur ce qu’on a fait. Je
pense qu’il n’y a aucun médecin qui ne veut pas donner de bons soins palliatifs, mais
qguand on se rend compte jusqu’olu ¢a peut aller, tant dans I'accompagnement que
dans nos soins comme tels, on pense a nos cas et on se dit « ouin, on aurait peut-étre
pu faire ¢a différemment. » Sans que les choses aient mal été faites, mais en se disant
gue ce n’était peut-étre pas le gold standard de soins a ce moment. Et je dirais que le
personnel infirmier y est pour beaucoup la. Quand on voit la qualité du personnel
infirmier sur une unité de soins palliatifs, c’est tres différent de sur un étage
chirurgical ou médical, ou on est habitué de faire des soins et ol on est un peu moins
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habitué de veiller au confort parfait d’un patient. Dong, ¢a, ¢a y est pour beaucoup. Et
comme médecin, ce n’est pas nécessairement trés complexe les soins de fin de vie,
on a l'impression, mais quand on voit tout ce qui peut étre fait en termes de
médication, de petites recettes pour soulager certains symptomes, on se rend
compte que... que juste un doctorat de médecine ne nous donne pas le secret de tout
et la bonne recette pour tout donc je pense que ¢a vaut la peine, si possible, dans
tout déceés d’avoir un médecin en soins palliatifs qui est impliqué pour s’assurer
vraiment qu’on donne le meilleur possible comme traitement.

(D" Stéphane, unité de gériatrie hospitaliére)

L'équipe de soins palliatifs de l'institution est mobile, bien qu’elle bénéficie d’un espace
(unité de soins) au sein de I’hdpital pour accompagner les patients en soins palliatifs. Rappelons
gu’elle peut étre consultée a la demande du gériatre responsable du dossier du patient a 'unité
de gériatrie hospitaliére. La visite prend la forme d’une consultation experte au regard de la
situation et aux symptomes. Les soins quotidiens demeurent toutefois a la charge des

soignantes de l'unité de gériatrie hospitaliére.

Aussi, les soins de confort en unité de soins destinés a I'amélioration de la santé des
patients vieillissants semblent aller a I'encontre des objectifs de soins usuels, et aussi, a
contrecourant de la mission de soins de I'établissement. L'accompagnement en fin de vie est
imposé. Le mourant dilué dans une section de cing a 10 patients ou les différentes soignantes
au chevet doivent jongler entre une médecine active et restauratrice et une médecine du
dévouement et de sollicitude (Fillion et al. 2013). A la différence des unités de soins palliatifs ou
de I'aide médicale a mourir ou les soignantes « décident » de leur présence aupres des patients
dont la mort est préparée ou programmée, les soins de confort imposent aux soignantes de
faire face aux limites de la médecine et de l'innovation tant promue par I'établissement, ils

doivent faire face a la mort.

7.1.2. CHSLD

Le cadre de référence en soins de fin de vie du CHSLD proposait de réactualiser I'offre de soins
de fin de vie sur le territoire du CIUSSS et dans les établissements d’hébergement, dont celui
touché par I'étude (Document institutionnel — cadre de référence). Ce cadre permettait ainsi
de ne plus laisser la mort survenir sans que le mourir ait été considéré, débanalisant cet instant

de vie.
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Et je pense que c’'est peut-étre quelque chose qui avait été laissé trop longtemps
comme de coOté. Parce que la mort c’était comme rendu... c’était rendu... comme
banal. Ouais, tu sais genre la personne décede, ah ben oui, elle était agée, dans les
circonstances... Il y en a eu des zones grises la ol on a transféré des gens qui sont
décédés a I'hopital, qu’on n’a pas pu revoir. Je pense qu’on est capable, avec la
formation qu’on a, d’aller auprés des familles et mettre notre pied a terre et leur dire,
voici ce qu’il risque d’arriver, tu comprends pour essayer de rattraper le tout la.

(Yolanda, cheffe d’unités, CHSLD)

A I'instar de l'unité de gériatrie hospitaliére, les soins de confort (nommés soins de fin de
vie au CHSLD) sont considérés comme des soins allant de soi, faisant partie de I'éventail de

compétences que les soignantes doivent détenir pour travailler auprés des résidents en CHSLD.

Lorsque les soins de fin de vie sont enclenchés, une affiche ayant pour symbole un papillon
bleu est collée, avec I'accord des proches, sur le pan de la porte de la chambre du mourant. Ce
papillon, instauré par le cadre de référence, « symbolise la métamorphose, la transformation »
(Document institutionnel — cadre de référence). Ce faisant, le personnel du CHSLD prend
connaissance de cette vie qui achéve et doit adopter une posture de savoir-faire et savoir-étre
spécifique au mourir. A titre d’exemple : « toucher le résident de facon rassurante »; « rafraichir
le visage du résident avec une débarbouillette humide »; « créer une ambiance de détente et de
paix dans la chambre » (Document institutionnel — cadre de référence). Toutes disent connaitre
leur réle a jouer : « tout le monde est tellement au courant de ce qu’il faut qu’il fasse, qu’on n’a
pas besoin de se parler pour savoir ce qu’on va faire ¢a. Ca va de soi, c’est un soin qui est

continu. » (Anne-Maude, infirmiere, CHSLD).

A la différence de l'unité de gériatrie hospitaliére, les soins de fin de vie deviennent une
responsabilité partagée ol les besoins de la personne en fin de vie et de leurs proches doivent
étre pris en charge par plusieurs types de professionnels. Une pratique collaborative est alors de
mise, entre professionnels, patient et proches. Au CHSLD, « le travail interdisciplinaire est la
pierre angulaire des soins de fin de vie [...]. Il permet également le partage d’information afin
d’harmoniser les actions et d’organiser une stratégie de soins adaptés et cohérents pour le
résident et ses proches » (Document institutionnel — cadre de référence). Du moins, c’est ce
qui est prévu. La mise en place de rencontres interdisciplinaires a la fin de vie d’un résident est

logistiqguement complexe. La courte durée des soins de fin de vie (entre une heure et sept jours)
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couplée au manque de ressources (temporelles et humaines) met a mal cette prérogative.
Malgré cela, des rencontres de ce type ont eu lieu lors de 'accompagnement en fin de vie de

deux résidents (sur six) au cours de I'étude.

Plusieurs estiment que I'organisation de la routine de travail ne change pas lorsqu’une
personne est en fin de vie. Les soins infirmiers quotidiens sont moins exigeants dans la mesure
ou les soins prodigués sont plus « basiques ». La volonté du patient doit étre respectée. C'est
dire que l'infirmiére ou l'infirmiére auxiliaire ne négocie plus pour la prise de médicament, pour
le maintien de l'autonomie, etc. Selon des infirmiéres, il y plus de temps accordé a
I'accompagnement des familles. D’autres catégories de professionnels (médecins, cheffes
d’unités et préposée aux bénéficiaires) voient toutefois ce soutien d’un autre ceil, observant que
I'accompagnement infirmier varie en fonction de l'infirmiere en poste. « Il y a des infirmiéres qui
sont plus impliquées, d’autres infirmiéres sont moins habituées avec des soins de fin de vie »

(Dre Guy, CHSLD).

Les préposées aux bénéficiaires, sur qui 'accompagnement relationnel du résident repose
en grande partie (explicité a la section7.2), reconnaissent néanmoins les lacunes
organisationnelles. Le patient mourant est I'un parmi les 32 résidents assignés a l'infirmiéere et
I'infirmiére auxiliaire de I'étage et des six a sept patients par préposée aux bénéficiaires. Ce ratio
augmente en soirée et encore davantage de nuit. La charge de travail n’est ainsi aucunement
réduite lorsque la vie d’un résident acheve. Elles sont nombreuses a penser que plus de temps
devrait leur étre accordé :

Parce que des fois on gruge sur autre chose pour le faire. Et ils ont tendance a
augmenter nos taches. Et il y a quelqu’un qui a besoin de nous de I'autre c6té. [...] Il
n’y a pas assez de temps. C'est ¢a que je trouve ¢a un peu d’hypocrisie aussi. lls nous
donnent la formation et puis a un moment donné, quand on devait I'appliquer on
devait leur accorder du temps, surtout aux gens qui n’ont personne. Mais on n’a pas
le temps nécessaire pour ¢a. Des fois, comme moi quand je travaille le soir, c’est a

notre pause qu’on va venir tenir la main de la personne. [...] Dans notre pause parce
gu’on se tenait avec cette personne-la.

(Ada, préposée aux bénéficiaires, CHSLD)
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7.1.3. Un temps pour la perte

Lors de I'accompagnement en fin de vie, le temps manque souvent aux différentes soignantes
tout comme les espaces permettant de partager sa peine lorsqu’une personne du grand age
meurt :

Madame Grondin est décédée en début d’apres-midi, quelques minutes apres que je

sois passée lui dire au revoir. Elle était seule. Lorsque je suis revenue dans sa

chambre et que j'ai constaté qu’elle ne respirait plus, je me suis dirigée vers le poste

pour en aviser l'infirmiére. Cette derniere m’a expliqué qu’elle devait contacter la

famille et les pompes funebres. Elle m’a aussi invitée a la suivre pour constater le

déceés avant d’appeler le médecin. Apres notre visite a la dépouille de madame

Grondin, la rencontre d’équipe hebdomadaire a débuté comme a son habitude, vers

13 heures 30. L'infirmiére a annoncé la nouvelle aux préposées aux bénéficiaires :

« madame Grondin est décédée ! » et a demandé a deux d’entre-elles d’aller préparer

le corps. A 'annonce de la nouvelle, une préposée m’a semblé ébranlée, une autre lui

a touché I'épaule en guise de réconfort. Quelques secondes plus tard, I'infirmiere a

poursuivi la rencontre avec les différents éléments a I'ordre du jour sans qu’aucune
autre référence a la mort de madame Grondin ne soit faite.

(Notes de terrain, juillet 2017, CHSLD)

L'annonce du déces d’une personne du grand age, en CHSLD comme a l'unité de gériatrie
hospitaliere, ne faisait pas I'objet d’une procédure formelle. Il n’était pas rare que les soignantes
ou résidents en prennent connaissance par « hasard » lorsqu’un nouveau patient occupe la
chambre par exemple ou que son absence prolongée dans les lieux communs souléve des
guestions. Sussman et ses collaborateurs (2017) soulignaient que lorsque la nouvelle du déces
se fait de facon indirecte, la signification de la perte semble moindre. Le fait de passer sous

silence la mort peut également avoir des effets négatifs sur les survivants.

Si des balises sont instaurées et que chacun connait son «rdle» professionnel,
I'accompagnement est largement influencé par les sensibilités individuelles. Néanmoins, malgré
ce contexte de soins qui semble mettre a mal la prise en charge du mourir, de nombreuses

soignantes font de ce temps de vie, un instant précieux et inestimable.

7.2. « Death work »

Le constat présenté précédemment met en lumiére les lacunes organisationnelles et

structurelles qui en viennent a exclure les personnes du grand age des espaces spécialistes du
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mourir. Néanmoins, les soignantes n’en sont pas nécessairement les artisanes. Elles sont
davantage empétrées dans une succession de normes et de regles auxquelles elles doivent
soumettre leur pratique. Et comme le donne a voir ce travail de la mort, elles témoignent d’une
agentivité par-dela le poids des structures et orientations organisationnelles décrites a la

précédente section.

Cette section examine le « doing death » (Soom Ammann, Salis Gross et Rauber 2016, 118)
qui réfere a la pratique de soins, routiniére et extraordinaire (Seale 1998), des soignantes
lorsqu’elles interagissent auprées d’'une personne mourante. Dans le but de ne pas abandonner
dans la mort et de ne pas banaliser cette ultime étape de la vie, les pratiques de soins de fin de
vie sont guidées par des balises plus ou moins explicites basées, en quelque sorte, sur des
« modes of doing good » (Pols 2003, 320) en laissant libre cours a la mise en scene du mourir et
de la mort. Ces « modes of doing good » sont définies comme un ensemble d’idéaux, de
procédures, de routines, de savoirs, de valeurs orientées vers une forme spécifique du « bon
soin ». Autrement dit, elles sont issues a la fois de I'éthos professionnel, de I'expérience, de
« techniques de soi » (en référence a Foucault), mais aussi de I'idée que se font les soignantes
de l'idéal d’'une bonne mort (Leibing 2005; Soom Ammann, Salis Gross et Rauber 2016) et du
mourir dans la dignité (Pols, Pasveer et Willems 2018). En découlent des facons de faire et de
dire qui correspondent a la compréhension de ce qui est un « bon soin» dans de telles

situations et guident, in fine, 'accompagnement en fin de vie.

La question du mourir dans la dignité, qui a fait I'objet de nombreux débats depuis la fin des
années 2000, a laissé planer certains idéaux sur sa signification intrinséque. Des soignantes
témoignent de lI'importance de poursuivre les soins a la personne en fin de vie et de la
considérer comme personne a part entiére jusqu’a la fin et méme au-dela (jusqu’a la disposition
du corps) et au respect de ses volontés (lorsque connues).

On respecte la dignité de la personne, on va permettre une mort sans douleur

comme on dit, étre confortable. On va quand méme continuer de vouvoyer la
personne, a lui parler méme si la personne ne répond pas et des fois, n’est pas la.

(Bérénice, cheffe d’unités, CHSLD)
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La dignité fait ici référence a la personne en tant qu’étre humain, a son essence méme, a sa
gualité intrinseque (Baertschi 2017; Commission de I'éthique de la science et de la technologie

2010) qui peut toutefois étre ébranlée ou atteinte par la négligence ou I'absence de soins.

Cette idée du mourir dans la dignité teinte ce qui est « bon » de faire et de dire en ces
moments limites. Elle s’appuie également sur I'idéal d’une bonne mort telle que promue dans
les débats publics depuis plusieurs années, celle controlée, pacifiée, sans souffrance, acceptée

de tous et accompagnée des siens (explicitée au chapitre 1).

Enfin, le mourir dans la dignité et la bonne mort promeuvent l'idée d'un mourir
individualisé dont les contours sont contrélés (McNamara 2004; Seale et van der Geest 2004;

Soom Ammann, Salis Gross et Rauber 2016).

7.2.1.Entre confort et réconfort: «faire bien» (doing good) dans

I’'accompagnement en fin de vie.

L'idéal de bonne mort et du mourir dans la dignité engendrent une certaine forme de
routinisation de I'accompagnement en fin de vie qui permette qu’elle soit socialement
acceptable (Timmermans 2005). Cette routinisation impligue de fortes prescriptions et

normalise les comportements de tous ceux qui s’engagent dans le processus du mourir.

Certaines soignantes témoignent de I'incorporation de leur accompagnement en fin de vie,
percue davantage comme quelque chose « allant de soi », « d'innée » ou au contraire, comme
étant entachée lors de ces situations limites. Au premier abord, cela laisse penser que ces
gualités relevent de I'ordre de la vertu, c’est-a-dire que certaines soignantes possederaient la
capacité de déployer la « bonne chose » a faire ou a dire dans leurs relations avec le mourant et
les proches alors que d’autres en seraient dépourvues. Si certaines considerent cela
comme « allant de soi », il est également possible de I'interpréter comme la compréhension du
« bon soin» dans son aspect moral des «techniques de soi». Ces techniques viennent
améliorer le rapport a I'autre en aidant a supporter et orienter I'engagement de la soignante

avec l'idée du « bon soin » (Pols, Pasveer et Willems 2018, 98).
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Quatre conceptions des « modes of doing good » ont été documentées. lls operent comme
guide ou « dispositif » qui organisent les pratiques (Bourdieu 1980; Marche 2015). Ils mettent
également en lumiere la moralisation de l'accompagnement en fin de vie en contexte

gériatrique et des possibles dérives politiques y étant associées.

7.2.2. Professionnalisation des soins de fin de vie

La reconnaissance médicale et sociale des soins palliatifs et de fin de vie s’est abondamment
répandue a partir des années 1970 et a donné lieu a I'édiction des droits des personnes en fin
de vie. La loi concernant les soins de fin de vie vient, quant a elle, cristalliser un systéme de

normes et de valeurs qui dictent les pratiques entourant le mourir des malades.

Cette professionnalisation entourant le mourir et la mort a généré des pratiques collectives
qui organisent les activités au regard des actions et des réactions des autres acteurs. Elles
homogénéisent les membres d’'un groupe en les distinguant des autres groupes (Bourdieu
1977). Si I'on revient aux contextes de soins, et des pratiques soignantes, I'éthos professionnel
(Fusulier 2011), qui consiste a apprendre non seulement ce qu’il convient de faire pour
respecter les regles non écrites sur sa profession — mais aussi a échanger avec ses conferes, les
juger en tant que professionnels, les admirer, les mépriser — permet d’appréhender

I’éventuelle moralisation des soins de fin de vie.

En ce sens, il existe des milieux de socialisation, dans ce cas, le CHSLD et I'unité de gériatrie
hospitaliere, qui favorisent, par I'expérience et I'apprentissage, I'intériorisation de normes, de
valeurs et de principes éthiques qui permettent d’adopter un rapport particulier au monde

notamment en attribuant de la valeur aux registres du « bien », du « juste » et du « normal ».

Savoir « quoi dire » et « quoi faire » en fin de vie reléve ainsi de |'apprentissage, de la
socialisation professionnelle, mais également de « techniques du soi » permettant de se sentir

prédisposé pour prodiguer ce genre de soin.

Les soignantes constatent que leur formation initiale et continue concernant les soins de fin
de vie leur ont donné des outils plus théoriques pour appréhender le mourir et la mort.

Cependant, selon une majorité de soignantes, |'accompagnement véritable s’apprend par
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I’expérience, par I'observation de leurs pairs et par leur capacité propre a prendre soin lors de
ces situations limites.

Quand on fait notre cours, on le sait, mais ce n’est pas quelque chose qui est trés

réel. On le sait, mais on ne sait pas ce que ¢a veut dire, par contre. On le sait juste la

premiere fois qu’on le vit. C'est bouleversant la premiere fois qu’on le vit. Mais, je le
savais, mais je ne savais pas de quoi... comment je me sentirais.

(Suzy, infirmiere de liaison, unité de gériatrie hospitaliére)

Par ailleurs, nombreuses sont celles qui se souviennent du premier décés auquel elles ont
été confrontées a la sortie des bancs d’école. Cette premiére confrontation a la réalité de la
finitude effraye. Souvent inexpérimentées, la crainte de ne pas avoir su faire « bien» les
taraude. L'accompagnement par une soignante d’expérience est alors grandement apprécié.
Pour d’autres, une formation complémentaire leur a permis de démystifier le mourir et de les

aider a vaincre leur peur de la mort.

L’'accompagnement en fin de vie embrasse quatre dimensions de « modes of doing good ».
Certaines de ces dimensions semblent davantage réservées a des catégories professionnelles
spécifiques. Cependant, des sensibilités individuelles semblent également jouer. Il existe ainsi
une certaine mise en scene du mourir ou chacune incarne un role préétabli et dont
I’'accomplissement s’arrime a celui de leur collegue.

Il faut travailler en groupe et que chacun fasse son... c’est-a-dire, chacun sa

responsabilité. [...] Chacun fait son job, mais il y a une chose trés importante. Chacun
sa responsabilité.

(Adel, infirmier auxiliaire, CHSLD)

La cohésion d’équipe est d’ailleurs mise de I'avant lors de la fin de vie d’un patient ou d’un
résident. Plusieurs soignantes estiment que I'entraide entre collegues et les consensus s’invitent

davantage qu’en temps de soins curatifs.

La mise en scéne du mourir semble plus présente au CHSLD qu’en unité de gériatrie
hospitaliere bien gu’elle y soit également présente. Ce qui a été particulierement marquant au
cours de |'étude a été de constater le peu d’espace qu’occupe le mourant dans son propre

mourir. L'espace qui lui est accordé varie selon la catégorie professionnelle de la soignante a
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son chevet et plus encore, selon I'individu. Des soignantes (médecins et infirmiéres) des lieux a
I’étude constatent qu’elles s’affairent davantage a I'accompagnement des familles et a la
gestion des symptomes qu’a l'accompagnement de la « personne intérieure » (Leibing
2005, 147). Cette derniére responsabilité est I'affaire des préposées aux bénéficiaires bien que

certaines autres soignantes en prennent également le soin.

Accompagner la famille

Oui, c’est surtout la famille parce que quand le patient est en fin de vie et qu’on lui
donne les soins de confort, moi je n’ai plus... si le patient est a demi conscient, tout
¢a. Je vais dire bonjour, mais je suis plus en relation avec la famille, les aidants que le
patient. C'est plus ¢ca moi mon réle avec la famille et les aidants.

(Rachelle, infirmiere de liaison, unité de gériatrie hospitaliere)

La famille occupe une place prépondérante dans I'accompagnement en fin de vie. Elle
représente un pilier majeur dans le soutien au mourant et reste dans la mire de soignantes,
particulierement des médecins et des infirmieres.

Ce qui me marque le plus dans le déces des patients c’est souvent, c’est le contact
avec la famille. [...] c’est d’accompagner la famille a travers ¢a. De rester fort a travers
¢a, méme si on a beaucoup de peine, c’est de rendre ¢a positif pour la famille. De
faire voir que bon, cette madame-la est rendue en fin de vie [...] puis c’est d’expliquer
aussi ce gu’est le processus de la mort. C'est de les accompagner la-dedans. C'est ¢a
qui... et une fois que c’est fait, une fois que les gens ont cheminé la-dedans, puis

gu’ils sont mieux qu’ils étaient pour accompagner leur parent, ben moi ma job est
faite.

(Annie, infirmiére, CHSLD)

L'accompagnement de la famille permet que cette derniére soit disposée a accompagner
son proche mourant et puisse bénéficier de ce temps du mourir pour vivre, ensemble, les
derniers moments « précieux ». Les infirmiéres du CHSLD (et dans une moindre mesure les
médecins) et les gériatres de 'unité de gériatrie hospitaliere (et dans une moindre mesure les
infirmieres) accompagnent les familles dans leur cheminement afin qu’elles puissent vivre la fin
de vie de leur proche de fagon confortable malgré «tout le bagage d’investissement

émotionnel » (Dre Michelle, unité de gériatrie hospitaliere).
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Ginette, la fille de madame Latulippe, explique la force qu’elle a trouvé pour faire face a la
fin de vie de sa mére et combien le personnel lui a permis d’alléger son fardeau :
Ginette disait [a sa mere] de se diriger vers la lumiére. Elle pense que sa mére avait
peur de la mort. Elle ne sait pas comment elle a fait, mais a ce moment précis, elle a
senti une force qui lui a permis de tenir (les sept derniers jours de la vie de sa mere).
« En tout cas, moi je lui parlais, lui parlais, priais. Puis je ne me serais pas cru capable
de faire ¢a puis de chanter et de lI'avoir dans mes bras ». Elle lui chantait «je
m’abandonne, je m’abandonne, tel un vent puissant, souffle maintenant, Dieu vient
régner, Dieu vient régner sur moi.» [..] Selon Ginette, le personnel avait été
extraordinaire. Il avait mis un petit papillon bleu sur la porte, il était présent pour elle
et pour sa meére. Méme Annie (infirmiére) venait régulierement les voir. Elle lui
demandait « Ginette, comment ¢a va ? ». Les repas de sa mere (qui avait cessé de

s’alimenter) lui étaient laissés afin qu’elle puisse manger sans avoir a sortir de la
chambre.

(Histoire de fin de vie de madame Latulippe, CHSLD)

Ces petites attentions générent un sentiment de reconnaissance et de bienveillance. La
démonstration d’empathie, de compassion, de sollicitude pose un baume sur la tristesse de la
perte et donne lieu a un sentiment de sérénité quant au mourir de leur proche «dans la
dignité ». Comme en témoigne Noél, fils de madame Robert, la fin de vie de sa mere s’était
déroulée dans la « dignité » et avec « respect ». « C'était correct, moi je suis sorti de la, oui

beaucoup de respect, de dignité, d’empathie. Beaucoup, beaucoup d’empathie. »

Certains soins sont donnés au mourant dans le seul but de rassurer la famille comme
m’avait expliqué Bérénice (cheffe d’unités, CHSLD) alors que nous prenions I'ascenseur en
discutant de la fin de vie de madame Gingras. L'oxygene ne bénéficiait plus a cette dame. La
famille ne souhaitait toutefois pas qu’on le lui retire. Les soignantes laissaient |'oxygene pour

rassurer la famille (Notes de terrain, septembre 2017, CHSLD).

Cet accompagnement de la famille est comparable a l'unité de gériatrie hospitaliére. Le
temps passé a la préserver, a I'accompagner, a la faire cheminer est non négligeable.
L'intervenant en soins spirituel peut également rencontrer la famille, lorsque celle-ci en ressent
le besoin. Cependant, la courte durée des soins de fin de vie a I’"hOpital court-circuite ce temps

du mourir.
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Si plusieurs soignantes se sentent a I'aise dans I'accompagnement des familles, d’autres
évoquent un certain malaise, de la tristesse et de la pitié :
Moi je ne voulais pas étre la [lorsque la famille arrive pour voir le défunt]. Mais je les
ai rencontrés dans le couloir. Et 13, il y avait les larmes et on a fait des calins. Ca, ¢a
m’a fait pitié. Justement je ne voulais pas étre la pour ¢a. Je savais qu’elles

[conjointes et filles du défunt] allaient me dire merci. Je ne voulais pas, je ne voulais
pas, je ne voulais juste pas.

(Mika, infirmiére, unité de gériatrie hospitaliere)

Ce prendre soin passe également par le contréle de I’environnement.

Controle de I'environnement
La mise en sceéne d’un environnement calme et serein ou I'espace est épuré et la nuisance
sonore diminuée est encouragée en CHSLD. Le cadre de référence y fait mention. C'est, par
ailleurs, pour aviser du comportement a adopter qu’un papillon bleu est affiché devant la porte
du mourant. Ainsi, tout le personnel de I'établissement peut prendre connaissance de la fin de
cette vie, passer dire au revoir et créer un environnement paisible. La mise en scéne de cet
environnement serein n’a pas été observée a l'unité de gériatrie hospitaliere. Seule la mention
d’une attention particuliére a cet élément lors d’une aide médicale a mourir a été rapportée.
Pourtant, des soignantes estiment certains gestes déplacés ou a proscrire lorsqu’une personne
est en fin de vie ou lors de la préparation du corps pour la morgue comme le serait une
discussion concernant ses activités « parler de ta fin de semaine, de ce que tu as mangé et de ce

gue tu as bu... » (Sana, infirmiere, unité de gériatrie hospitaliére).

Au CHSLD, du matériel est également mis a disposition; une radio est disponible pour
diffuser de la musique douce, tout comme des bougies électriques sont mises a disposition afin
de favoriser une ambiance calme et propice au (ré)confort. Un fauteuil est également proposé
afin qu’un proche puisse veiller son étre cher. Il existe ainsi la nécessité de moduler cet espace
du mourir. Les chambres individuelles de l'unité de gériatrie hospitaliere proposent cet

environnement (fauteuil, calme) a tous, sans égard a I’état de santé du patient.

Cette possibilité de mise en scéne d’une « bulle protectrice » avait été soulignée par

plusieurs soignantes du CHSLD :
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Moi je pense qu’ils sont contents qu’on mette en place ce qu’on a mis en place. Elles
[les soignantes] attendaient ¢a depuis longtemps et ¢a fait quelque temps qu’elles en
demandaient parce que oui, on recevait les familles, mais on n’avait pas vraiment
d’endroit pour les recevoir. On n’avait pas vraiment d’endroit non plus pour leur
offrir un café ou quoi que ce soit. On était comme : « allez-vous acheter un café en
bas [a la cafétéria], parce que nous on n’en a pas sur I'étage ». Et quand ils livrent le
café, c’était comme un peu ambigu la quoi faire avec eux autres. Je pense qu’elles
[soignantes] sont contentes qu’on ait pris une position puis qu’on ait implanté ce
gu’on a implanté.

(Yolanda, cheffe d’unités, CHSLD)

Le fait de pouvoir offrir un environnement serein et d’étre en mesure de proposer un café
par exemple augmentait le sentiment de « faire bien » des soignantes du CHSLD.
Et quand il y a un déces, on n’a pas besoin de I'autorisation de l'infirmiére, on fait un
café, on I'apporte, on I'offre a la famille. Il y en a pour qui c’était vraiment bien

apprécié. On apporte, on fait le café, on dit « je viens vous offrir le café, est-ce que
vous voulez ? » [...]. C'est comme, ce n’est rien de plus, ce n’est pas compliqué.

(Adel, infirmier auxiliaire, CHSLD)

A I’hopital, un proche (Jean, fils de madame Lafontaine) avait apprécié I’environnement ot
sa mere disposait d’'une chambre individuelle climatisée en cet été chaud et humide. Il avait
remarqué que sa mere n’avait jamais été laissée seule, ce qui avait nourri son sentiment de

confiance en son absence ou celle de ses fréres et de ses soeurs.

La prise en charge des symptomes représente un élément phare dans |'accompagnement

des familles et, enfin, la gestion du corps.

Gérer le corps
Le « death work » passe en grande partie par la gestion du corps, du fait de rendre confortable
et de gérer la douleur. Cet élément est au cosur des préoccupations. Toutes les soignantes ayant
participé a I’étude ont spécifié, d’emblée, s’afférer a cet objectif commun, celui du confort. La
réduction du mourir aux symptomes du corps en déclin est en soi une construction culturelle

des temps modernes (Seale 1998).

Les infirmieres des lieux a I'étude doivent évaluer la condition du mourant, observer les

signes potentiels d’inconfort, les difficultés respiratoires, l'anxiété et administrer les
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médicaments en conséquence afin « d’assurer une fin de vie agréable pour le patient et la
famille aussi. » (Krystel, infirmiére auxiliaire, CHSLD).
C'est de justement avoir un ceil plus présent. Parce que la personne n’aura pas
nécessairement... Les personnes agées ne vont pas nécessairement te le dire quand
elles ont mal. Et elles sont en fin de vie dont peut-étre qu’elles n'ont plus la

conscience de tout ¢a et peut-étre qu’elles sont confuses. C'est de s’assurer qu’elles
ont I'air soulagées aussi.

(Sana, infirmiére, unité de gériatre)

Les médecins assurent la prescription de traitements médicamenteux. Il est alors primordial
de détenir un minimum de compétences pharmacologiques afin de traiter les symptomes
pouvant étre présents en phase palliative. « Peu importe, la nausée, I'obstruction intestinale,
n’importe quoi. Le minimum de bagage par rapport a tout ¢ca est nécessaire pour bien le faire. »

(D" Damato, CHSLD).

Dans les deux institutions a I'étude, I'évaluation et le soulagement de la douleur des
personnes en fin de vie semblent parfois difficiles et restent tributaires des valeurs et des

croyances de l'infirmiére au chevet.

L'utilisation généralisée de la morphine pour soulager la douleur en fin de vie donne lieu a
une représentation forte qui lie ce type de médicament a la « mort fine ». Il existe également un
certain malaise, chez certaines, a I’égard de la « derniére injection ».

Pour eux autres [les proches] la morphine, ce n’est pas correct, mais ils sont en fin de
vie les patients. Puis ils me regardent, ils vont peut-étre penser que je suis en train de
la tuer. (Rire). Mais ce n’est pas ¢a. Ben, ce n’est pas que je suis en train de la tuer,
mais ¢a aide peut-étre au processus d’aller plus vite. Mais au moins elle est

confortable et je leur explique, a la famille, que I'important c’est qu’elle ne souffre
pas, qu’elle soit confortable.

(Krystel, infirmiere auxiliaire, CHSLD)

A I'unité de gériatrie hospitaliere, comme en CHSLD, I'accord de la famille est nécessaire a

I’administration de médicaments pouvant altérer la conscience.

C'est Marie (étudiante en médecine) qui animera la rencontre avec la famille.
D™ Martinault lui explique ce qu’il conviendra de dire et ce sur quoi elle sera évaluée.
Marie et les résidentes « juniores » en médecine consultent le dossier de Madame
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Lafontaine pour vérifier quels médicaments il conviendrait de supprimer lorsqu’elle
sera mise en soins de confort. Au cours de la rencontre, Marie exprime a la famille
son malaise d’avoir constaté I'inconfort de madame Lafontaine en matinée. Elle
n’avait encore rien prescrit, ni administré comme elle ne les avait pas encore
consultés a ce propos.

(Notes de terrain, juillet 2018, unité de gériatrie hospitaliere)

Le corps et les symptomes qu’il manifeste lorsque la mort est au détour font I'objet d’'une
grande attention. Et malgré les soins optimaux, de I'inconfort peut étre pergu par la famille.
La plupart du temps, malgré les bons soins palliatifs dans un contexte optimal, il y a
toujours un petit degré de, je ne dirais de pas souffrance nécessairement, mais un

peu d’inconfort. Pas nécessairement que le patient ressent, mais que la famille
percoit.

(D" Stéphane, unité de gériatrie hospitaliére)

Cet inconfort ou cette souffrance touche a la fois celui qui en ressent le malaise et celui qui
en est témoin. Cette reconnaissance est largement dépendante du fait qu’elle rejoint I'idée que
I'on se fait de la mort et de son propre ressenti devant la finitude. La souffrance semble ici
I’affaire des proches. Elle est générée par la perte qui se profile, par la rupture qui s’opére entre
eux et leur parent ou leur conjoint. Si Ricceur (2013) affirmait que la souffrance n’est pas la
douleur, il reste qu’elle y est souvent intimement associée. La souffrance est « la conséquence
d’une interprétation par l'individu de sa douleur » (Le Breton 2015, 3). C’'est également dans
I'affectivité qu’il est possible de la concevoir. Les proches souhaitent ainsi une fin de vie
confortable pour leur étre cher sans pour autant accepter facilement la mise en place de
médicaments destinés a diminuer la douleur. La souffrance altére ainsi le rapport soi-autrui et

engendre « une diminution du pouvoir d’agir » (Ricceur 2013, 14).

Le déclin exacerbé du corps est contenu par les soins qui lui sont prodigués. Cet aspect est

I’affaire des préposées aux bénéficiaires. L’histoire de madame Rossi en témoigne.

Freddy, préposé aux bénéficiaires, vient me chercher pour aller rendre visite a
madame Rossi. Tous les proches sont sortis de la chambre, la porte est restée entre-
ouverte. Freddy et une autre préposée positionnent madame Rossi. s la tournent sur
le coté, ils regardent son dos qui présente des rougeurs. Je ne peux m’empécher
d’étre étonnée par la maigreur de son corps, de sa peau qui creuse chacune de ses
coOtes. La préposée I’hydrate en lui mettant de la creme et la masse en lui disant que
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¢a lui fera du bien. Elle y va doucement entre ses cotes, sur ses épaules et sur ses
rougeurs. lls la repositionnent, lui changent le piqué, nettoient 'embout de sa sonde,
lui font un soin de bouche I'un apres I'autre. lls lui parlent doucement.

(Histoire de madame Rossi, juin 2017, CHSLD)

Lors des soins a madame Rossi, une autre préposée me dira qu’elle en prend soin comme
si c’était sa mere. Ce qu’elle aimerait en rentrant dans la chambre de sa mére mourante serait

de la voir propre et de sentir un doux parfum.

Enfin, ces « modes of doing good » laissent place a la « personne intérieure » (Leibing

2005, 147), au mourant.

Accompagner la personne intérieure

Les personnes du grand age qui sont décédées en CHSLD et a I'unité de gériatre hospitaliere et
qui ont bénéficié de soins de fin de vie (n=9), souffraient pour majorité, de troubles
neurocognitifs (n=8). Dans le cas contraire, la fin de vie leur vie a généré une perte de
conscience. Leur « étre » dans le monde était généralement perturbé et la réciprocité dans leur
rapport aux autres semblait difficile a maintenir (Seale 1998; Soulieres 2019). Dans toutes ces
histoires, la communication des ressentis se faisait plus difficilement. La rencontre de |'autre
présentait un défi puisque les repéres communicationnels et existentiels étaient bousculés.

Rose-Lyne, préposée aux bénéficiaires, est d’une douceur infinie. Elle parle a madame

Rossi. Je n’entends pas ce qui est dit et je n‘ose pas entrer dans la chambre. Ce

moment semble de grande intimité. J'ai alors le sentiment que Rose-Lyne récite une

priere (elle porte une croix dans son cou, une petite chaine discrete, mais visible). Je

m’approche et je I'entends lui dire « pensez aux beaux moments et laissez-vous

partir. Souvenez-vous des belles choses de votre vie. Vous pouvez quitter, laissez-
vous aller. »

(Notes de terrain, juin 2017, CHSLD)
Rose-Lyne me racontera plus tard sa facon de prendre soin des personnes en fin de
vie. « Moi ce que j'ai fait, quel que soit, méme s’il n’est pas mon patient, si le patient
est en fin de vie, il faut leur parler. Tu leur tiens la main, tu peux méme te pencher sur
eux autres, leur parler a l'oreille pour leur dire qu’on 'aimait. Il faut toujours leur dire

gu’on les aime et qu’ils ont été aimés. »

(Rose-Lyne, préposée aux bénéficiaires, CHSLD)
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Ces extraits témoignent du prendre soin majoritairement porté par les préposées aux
bénéficiaires a la personne mourante qu’elles considerent comme « des personnes qui sont
vraiment vulnérables et des personnes qui sont démunies des fois de presque tout » (Victoria,

préposée aux bénéficiaires, CHSLD).

Ce prendre soin occupe |'espace d’'un moment précieux qu’est celui de la fin. Pour les
préposées, la personne doit se sentir aimée, ce qu’elles s’attardent a faire.
Et puis, il ne faut pas étre indifférent. Parce que si on est indifférent, on va laisser
passer ce moment-la et c’est un moment précieux. C'est un moment précieux parce

qgue la personne a besoin d’amour et d’attention pour ¢a la. Moi je trouve que ¢a
prend de I'amour.

(Ada, préposée aux bénéficiaires, CHSLD)

Le role des préposées aux bénéficiaires a ce moment précis est reconnu comme tel par les
autres soignantes en CHSLD comme a l'unité de gériatrie hospitaliere.
Dans la chambre, souvent tu vois ca. Les préposées vont venir voir la personne, elles
vont faire soit une priére ou la toucher ou quelque chose, un petit mot a la personne
pour remercier ou I’envoyer en paix. Peu importe la fagon de croire en la vie. Mais ¢a,

¢a se fait souvent. Surtout les préposées c’est parce qu’elles vont avoir été tres
proches physiquement avec les patients.

(Sana, infirmiére, unité de gériatrie hospitaliere)

Par ailleurs, aprées le déces de la personne, spécialement lorsqu’elle a été connue de longue
date par les préposées, plusieurs d’entre elles laissent libre cours a leur chagrin, pleurant la
perte qu’elles vivent. Une infirmiére raconte comment les préposées aux bénéficiaires ont réagi
a I'annonce du déces de monsieur Lefaivre :

Ca m’a marqué dans le sens que... ¢a ne m’a pas fait mal parce que j’ai vu ¢a d’'une
maniere physiologique. Je n’ai pas vu ¢a... dans le fond, le monsieur était en fin de
vie, il était en train de mourir. Je me suis vraiment bien occupée de lui. Mais mes
préposées pleuraient. Je dis: « Mais pourquoi vous pleurez? » « Mais parce que
c’est triste. » Jai dit: « Ecoutez, il a 80 ans, 81-82, 80 passés. Il a vécu une SUPER

belle vie. Sa femme est heureuse. lls ont vécu de beaux moments. Il s’est occupé de
ses belles-filles. Pourquoi vous pleurez ? Célébrez sa mort ! »

(Mika, infirmiére, unité de gériatrie hospitaliere)
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Samuel, jeune infirmier a l'unité de gériatrie hospitaliere, constate qu’il a regu une
formation de technicien : administrer des médicaments, évaluer la douleur. |l croit toutefois que
son travail va au-dela de la technique et que le relationnel occupe un large espace. Lorsqu’un de
ses patients est en fin de vie, il s’accorde un moment.

Je m’accorde du temps, un moment avec un patient que j’ai apprécié pour lui parler.
Souvent je lui dis: « Regarde, pars en paix, on est la pour toi, on est la pour te

soigner. Pars en paix puis vas-y. » Puis bon... c’est ¢a. Moi réellement, je pense que ¢a
me permet de vraiment sortir le motton®®.

(Samuel, infirmier, unité de gériatrie hospitaliere)

Au-dela de la formation qu’ont recue les soignantes, cet aspect du « death work », celui de
prendre soin de la personne intérieure ferait partie de leur qualité intrinseque. Comme
plusieurs préposées et quelques infirmiéres, lorsque questionnée sur 'origine de leur savoir-
étre et de leur savoir-faire, Thais affirme : « C'est quelque chose qui vient de moi. » (préposée

aux bénéficiaires, CHSLD)

Ces quatre dimensions des « modes of doing good » dans I'accompagnement en fin de vie
sont teintées de I'idéal d’'une bonne mort par I'accompagnement de la famille, du mourir sans
souffrance, mais également par la question de I'authenticité du soi, de I'amour dans la
rencontre de l'autre. La notion du mourir dans la dignité est aussi présente par le fait de
construire un environnement serein ou la personne et sa famille sont au coeur des

préoccupations et ol la personne a part entiére reste reconnue.

Pistes de réflexion et de conclusion

Ce chapitre s’est intéressé a la facon dont le mourir est mis en scene par les différentes
soignantes dans les deux lieux a I'étude. D’abord, nous avons exploré les difficultés
organisationnelles de I'accompagnement en fin de vie a I'unité de gériatrie hospitaliere et au
CHSLD. Par la suite, nous nous sommes attardés a la facon dont le mourir est mis en scéne une
fois que la fin de vie est reconnue de tous. Au regard des résultats de cette recherche, les soins

de fin de vie sont prodigués avec parcimonie. Peu de personnes en ont bénéficié et lorsqu’elles

8 Terme qui signifie que quelqu’un ressent une certaine tristesse.
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ont été accompagnées, cela se résumait a quelques heures ou jours avant la mort, référant ainsi
au mourir « actif » des personnes du grand age. Il reste qu’une sensibilité individuelle a des vies

qui s’achevent était présente par-dela I'organisation formelle du travail.

Par conséquent, la prise en charge du mourir a l'unité de gériatrie hospitaliere s’est avérée
étre une situation d’exception. L'absence de la mort avait d’autant plus surpris qu’une des
gériatres avait participé a la réflexion du projet de recherche dans son volet « prise de décision
lors de pronostic sombre », souhaitant documenter cet aspect de leur pratique ol la mort était
une éventualité. Toutefois, le déménagement de I'unité de gériatrie hospitaliere dans ce centre
d’expertise avait, semble-t-il, modifié la prise en charge des personnes au pronostic sombre. Par
ailleurs, le rapport de la Commission sur les soins de fin de vie (2019) recense les inégalités
d’accés aux soins de fin de vie non seulement en matiere d’établissements ou de régions
sociosanitaires, mais également selon le type de maladies. L’éventail des pratiques (soins
palliatifs et aide médicale a mourir) entourant le mourir et la mort est destiné dans une grande
majorité a des patients atteints de cancer et dont ’dge moyen est de moins de 75 ans® (ICIS

2018).

La trajectoire de maladie des personnes agées fragilisées résulte souvent par la mise en
place tardive de soins palliatifs et de fin de vie. L'unité de gériatrie hospitaliere en est un bon
exemple. Prodigués sur une courte période, les soins de confort sont en réalité des soins de fin
de vie au regard de la dégradation rapide de I'état du patient et a sa mort imminente. Le statut
du mourant lui est alors attribué sur une tres courte période et son incapacité d’étre, par son
trouble neurocognitif ou son inconscience notamment, I'exclu a la fois des unités de soins

palliatifs et de I'aide médicale a mourir.

86 Entre le 1¢ janvier 2015 et le 31 mars 2018, si la majorité des personnes ayant bénéficié de I'aide médicale a mourir était
agée, en moyenne de 72 ans, 78 % des personnes qui ont bénéficié de I'aide médicale a mourir (AMM) souffraient de cancer.
Quelque 67 % des AMM se sont réalisées en milieu hospitalier, 20 % a domicile, 10 % en CHSLD et 1 % en maison de soins
palliatifs (CSFV 2019). Par ailleurs, bien que le cancer soit la premiére cause de mortalité au Québec avec 31,9 % des déces, les
maladies de I'appareil respiratoire sont la premiére cause de mortalité chez les plus de 85 ans. Les troubles mentaux et du
comportement et les maladies du systéme nerveux (Alzheimer) occupent une place grandissante. Selon I'Institut de la
statistique du Québec (2019, 71) : « Cette catégorie est a 'origine de 18 % des décés masculins et de 25 % des décés féminins
chez les 90 ans et plus. » Les soins palliatifs et de fin de vie quant a eux sont offerts a un nombre de personnes variant peu
depuis 2015, oscillant entre 29 000 et 31 000. Sur les quelque 30 000 personnes qui en bénéficient chaque année, 13 % en ont
recu en CHSLD, 31 % en centre hospitalier, 32 % a domicile et 9 % en maison de soins palliatifs (CSFV 2019)
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Les criteres d’admissibilité aux différents soins produisent des inégalités quant a
I'accessibilité aux soins de fin de vie tels que définis par la loi et forgent des normes sociales
implicites sur la fagon dont les personnes du grand dge doivent vivre leur fin de vie. Ce qui fait
apparaitre une distinction entre les personnes qui ont droit a une fin de vie « dans la dignité » et

celles qui sont laissées sur les unités de soins, diluées a travers une philosophie de soins curatifs.

Si I’hépital représente le lieu de mort le plus fréquent au Québec avec prés de 80 %*’ des
déces, il n’en reste pas moins destiné a la restauration de la santé. La technique n’est ainsi
gu’un élément dans la prise en charge du mourir. L'aspect relationnel, au cceur de
I'accompagnement, est laissé a la discrétion des soignantes lorsque ces derniéres se sentent
disposées a le faire. Qui plus est, le contexte de soins au moment de I'étude accusait des
lacunes organisationnelles et structurelles grandissantes laissant reposer la qualité des soins sur

un nombre de plus en plus réduit de soignantes au chevet.

Le CHSLD mettait en ceuvre le cadre de référence au moment méme de I'étude. Les notions
étaient nouvelles et fraichement acquises malgré le sentiment de routine des soignantes. La
pérennisation du cadre de référence laissait toutefois croire a un certain défi, ne serait-ce que
dans la formation des soignantes dans un contexte de pénurie de main-d’ceuvre et de difficulté

de rétention du personnel.

C'est lorsque la fin de vie est reconnue que se manifeste le «death work ».
L'accompagnement est alors modulé par des sensibilités individuelles et professionnelles. Les
différentes dimensions proposées dans ce chapitre donnent a voir les « modes of doing good »
et témoignent d’'un mourir pacifié du point de vue de la famille. La qualité de la relation entre la
famille et les soignantes marque la qualité de I'accompagnement en fin de vie et donne lieu a un
glissement de I'approche centrée sur le patient a I'approche orientée sur la famille. Bien que
I'idée séduise dans la littérature (Wolf, Berlinger et Jennings 2015), elle peut également mener a

la mise au second plan du mourant — dans la reconnaissance de la « personne intérieure ».

87 Selon les données de 2019 de Statistique Canada : Tableau 13-10-0715-01 Déceés, selon le lieu de décés (en milieu hospitalier
ou ailleurs qu'en milieu hospitalier), consulté le 13 janvier 2021
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L'éthos professionnel teinte définitivement I'accompagnement en fin de vie bien qu’il
n’agisse pas de facon isolée. Il existe un bagage de normes et de valeurs dans lequel les
soignantes vont puiser pour orienter leurs pratiques (Marche 2015). Les soignantes le font en
fonction de la bonne chose a faire ou a dire dans ce genre de situations. L'accompagnement de
la famille et le controle de la douleur sont davantage du ressort des infirmieres et des médecins

alors que I'accompagnement de la personne intérieure releve des préposées aux bénéficiaires.

Les « modes of doing good » axés sur la personne intérieure réferent a des « techniques de
soi » qui prescrivent une facon de s’engager dans le « bon soin ». Ces facons de dire et de faire
semblent a la croisée de I'agir selon les contraintes et les possibilités proposées par
I’environnement social particulier (Bourdieu 1980) et par la disposition des préposées aux
bénéficiaires a résister a la mort sociale des personnes du grand &dge dans ces mémes
institutions (Seale 1998). Par ailleurs, ce que les actrices, en I'occurrence les préposées aux
bénéficiaires et certaines infirmiéres, considerent comme étant de I'ordre naturel serait en
réalité un « script » culturel approprié (Seale 1998). Ce « script » permet un certain contrdle sur
la maniere dont le mourir « actif » se déroule. Le « death work » doit étre compris comme
I'expression d’'une forme d’agentivité qui, bien que flexible, reste soumise aux obligations
institutionnelles qui exigent d’éviter de perturber la routine de soin (Soom Ammann, Salis Gross

et Rauber 2016). Ce que Sudnow relevait déja en 1967.

Cet ordre naturel et vertueux du « bon soin » embrasse également un certain « vice de
raisonnement » (Brugere 2010, 12). Ce vice donne lieu a certaines dérives supposant que les
vertus liées aux soucis des autres permettent un accompagnement « dans la dignité » du

mourant alors que les ressources sont limitées et les conditions d’exercice souvent difficiles.

L’enjeu devient ainsi la production d’un discours moral visant a définir des conduites idéales
a tenir envers ces personnes en fin de vie. Conduites définies par un arsenal de postures, de
choses a dire, de facon de se mouvoir, de toucher qui dessinent les frontieres entre le bien et le
mal, entre ce qui est « bon » de dire et de ne pas faire. Ces conduites ont été intériorisées lors
de la socialisation des soignantes a la relation de soins en fin de vie et peut-étre davantage par

I'idée du « mourir dans la dignité ».
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Ces faires et ces dires sont également incorporés au regard du pouvoir politique. En ce sens,
le transfert de responsabilité de I'administration publique de la mort vers les institutions de
soins, vers les « experts » et les professionnels de la santé, a mené au développement de gestes,

de mots, de pratiques soignantes permettant de rendre plus supportable le mourir et la mort.

Les dérives politiques sont justement de faire reposer I'accompagnement en fin de vie dans
les CHSLD et les unités de soins curatifs, sur la « vertu» ou la disposition des différentes
soignantes a s’organiser, dans un horaire déja extrémement chargé, a accompagner, a tenir la

main, a offrir du soutien et a mettre de I'avant la personne intérieure.

Le chapitre suivant vise a approfondir les pistes de réflexion des différents chapitres et a

clarifier les éléments de réponse a la question et aux objectifs de recherche.
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Chapitre 8. Ancrage empirique et contribution théorique

Introduction

Dans les chapitres qui ont précédé, la facon d’envisager le mourir, les pratiques qui sy
rattachent et les multiples éléments qui les modulent ont été abordés. Cette description (et
discussion) des pratiques a permis de répondre a la question de recherche au cceur de cette
theése, c’est-a-dire comment les pratiques entourant le mourir faconnent les trajectoires de fin
de vie des personnes du grand age en institution. Les résultats de cette étude montrent la facon
dont les pratiques transcendent les individus et méme les institutions, bien qu’elles présentent
une certaine adaptation individuelle, professionnelle et institutionnelle. Par ailleurs, en
examinant les pratiques comme plus petites unités d’analyse du social, il a été possible de
circonscrire un mourir qui s’étire au-dela des quelques heures ou jours précédant la mort
biologique et de documenter en quoi la Loi concernant les soins de fin de vie est créatrice
d’inégalités, voire d’exclusion des personnes du grand age aux espaces et aux soins spécialistes
du mourir. Ces chapitres donnent aussi a voir les conditions dans lesquelles les personnes du

grand age séjournant en institution vivent la fin de leur vie, leur mourir et leur mort.

Des valeurs phares traversent les pratiques entourant le mourir des personnes du grand
age comme la sécurité, I'intégrité du corps, le mourir dans la dignité, I'autonomie et le droit a
I'autodétermination, la sacralité de la vie et la solidarité familiale. Les normes qui y sont
associées édictent les comportements socialement, voire moralement acceptables a adopter
dans différentes circonstances et selon le role qu’incarnent les différents acteurs. Aussi, les
significations du mourir, de la mort, de la qualité de vie divergent selon le contexte, la
temporalité et I'acteur qui y donne sens. Et enfin, a travers le septiéme chapitre, ou il est

possible de véritablement saisir le soin tel que prodigué par les soignantes.

Ce dernier chapitre vise a explorer plus en profondeur certains éléments abordés
précédemment et a esquisser une assise théorique du mourir et des pratiques sociales. Il vise

aussi a approfondir I'analyse de I'actualisation de la Loi concernant les soins de fin de vie et les



enjeux qu’elle souléve. Trois éléments seront ainsi développés : le processus du mourir; les
pratiques entourant le mourir comme pratiques sociales, politiques et morales et enfin le grand

age comme non-lieu du mourir.

8.1. Processus du mourir

La définition du mourir comme processus (telle que proposée au chapitre 2) a permis de le
situer a I'extérieur de I’évaluation clinique et de le sortir du seul champ médical bien que ce
dernier reste immanquablement en trame de fond. Rappelons brievement que le mourir
représente un processus (Broom et Kirby 2013; Northcott et Wilson 2017; Timmermans, 2010)
qui prend place a travers le temps et peut suivre différentes trajectoires (Strauss et Glaser 1970)
dont la mort assombrit I’"horizon (Mino 2013). Dans cette étude, la mort (biologique) marque la
fin du mourir. Cette définition situe le mourir a I'intérieur de la vie, en en faisant une expérience
qui précede la mort et qui peut étre contenue sur une période — de fin de vie — plus ou moins

longue (mois, années). A ce processus sont intimement liées des pratiques.

Le mourir est avant tout un processus social lié a un processus biologique. Il est également
politique, moral et symbolique. Il est vécu a travers les corps, mais aussi a travers la société
(Marsland et Prince 2012). Il est faconné par une pluralité d’actions en dialogue avec le monde
tout autour. La réponse sociale entourant le mourir est importante puisqu’elle en module la
signification (Northcott et Wilson 2017). Ainsi, la facon dont les personnes du grand age sont
soutenues et soignées tout au long du processus du mourir est le reflet de valeurs sociales plus
larges (O’Shea et al. 2008). Ces valeurs présentent des conceptions collectives et partagées de
ce qui est souhaitable avant d’étre adaptées par les individus selon les circonstances et le sens

gu’elles y donnent.

Le sens attribué au mourir et a la mort n’est pas statique (Seale et van der Geest 2004) et
peut étre redéfini selon le contexte ou le moment (avant, pendant ou apres la mort). Si la mort
peut étre comprise comme « naturelle » lorsqu’elle est pensée de facon théorique, elle peut
également devenir tragique lorsqu’elle se pointe a I’horizon et se transformer en « délivrance »
une fois effective. Ce sens differe selon la position de celui qui en est acteur ou témoin, de

I’événement en lui-méme, etc. La mort d’'un patient ou d’un résident souffrant d’un trouble
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neurocognitif a un stade avancé n’a pas la méme signification pour les soignantes que la mort
d’'une mere (aussi agée et malade qu’elle puisse étre) pour les proches, par exemple. Par
conséquent, les significations collectives de la mort des personnes du grand age doivent étre
distinguées de celles plus individuelles. Ces différentes significations peuvent engendrer certains
décalages ou dissensions dans la compréhension d’une pratique. Cette derniere n’a de sens que
lorsqu’elle est comprise et partagée de tous dans un contexte particulier. Ce qui expliquerait les
différences qui persistent dans la compréhension des situations ou le mourir peut sembler
manifeste pour les soignantes, mais ne soit pas reconnu comme tel par les proches. Le contraire

est aussi vrai.

Ces dissonances peuvent étre attribuables a la polysémie des termes (Mino et Fournier
2008) utilisés pour qualifier les soins donnés a la fin de la vie : « soins palliatifs », « soins de fin
de vie », «soins de confort » et « niveau de soins 4 ». Ces sens multiples d’un vocabulaire
étendu font écho a une des conceptions du palliatif au regard du curatif avancées par Mino et
Fournier (2008). Selon ces auteurs, il ne s’agit pas d’opposer le curatif au palliatif dans la notion
de guérison, mais plutdét dans celle qui oppose le traitement de la maladie a celui des
symptomes :

[...] le traitement « curatif » s’attaque au processus morbide avec une efficacité totale
ou partielle, définitive ou momentanée. Il devient synonyme d’« actif », dans le sens
d’acte relatif a la cure de la maladie et non plus a sa guérison. Le « curatif » est de

nouveau opposable au « palliatif », qui agit 1a non sur la maladie, mais sur les
symptomes (Mino et Fournier 2008, 87).

Dans les histoires de fin de vie documentées, les traitements visaient généralement a
renverser |'affection aigué lors de maladies chroniques au long cours ou a ralentir le déclin plus
exacerbé. Ce qui peut se traduire par des traitements actifs en phase palliative ou, autrement
dit, du « palliatif actif » (Baszanger 2000, 74, aussi citée dans Mino et Fournier 2008, 87). Son
contraire, qui serait le « palliatif pur » dans la phase active de la fin de vie, ne permettrait pas un
retour en arriére (Bazsanger 2000). La phase®® précédente (palliative active), quant a elle, se

qualifie par des « boucles de temps » (84) qui améne a un certain point (souvent critique), mais

88 Phase nommée « chantiers empiriques » par Baszanger (2000, 69) qui explicite le travail médical au cours de cette période,
travail individualisé, qui n’est pas donné d’emblée, mais qui se construit et reconstruit au fur et a mesure.
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qui, malgré tout, débouche sur une nouvelle situation (souvent plus stable) qui permet « que
I’on [puisse] rejouer un nouveau combat, reparier si on ose dire » (84). Ce qui semble s’étre joué
dans les histoires des personnes du grand age a l'unité de gériatrie hospitaliere qui, considérées
mourantes apres I'échec apparent des traitements, ont survécu et se sont trouvées a vivre leur
fin de vie en CHSLD. Ces « boucles de temps » se présentent dans un mourir prolongé et amene

a se questionner sur les normes qui entourent le bien mourir et, par extension, le bien vieillir.

8.1.1. Les normes du bien vieillir et du bien mourir : porteuses d’exclusion ?

Dans les sciences sociales, il semble y avoir des positions différentes quant a la fagon
d’envisager le vieillissement, le grand dge et le mourir. Les progrés médicaux et de santé
publique, ayant permis de faire reculer la mort a un age avancé, ont eu pour conséquence
I'association de la vieillesse a une maladie mortelle (Lafontaine 2008). Si bien que des efforts
sont faits dans la promotion du « bien vieillir » (Billé 2009) et du « bien mourir » (Castra 2003)
afin que tous puissent « réussir » son vieillissement et sa mort. Ces normes dictent ce qu’il faut

étre : un vieux qui vieillit et meurt bien (Alvarez 2014).

Cette valorisation positive du vieillissement et du mourir laisse peu d’espace a la
délibération des difficultés inhérentes a la fin de vie. Pour autant, son contraire n"améne pas
plus de réponses. Ennuyer (2013a, 105) reléve le fait que la vieillesse et le grand age soient
souvent abordés sous un angle médical et déficitaire et que la fin de vie soit trop souvent
« associée a dépendance, démence, mort sociale, perte d’autonomie, déprise... alors que ces
gualitatifs ne s’appliquent gqu’a une minorité des gens dits “trées dgés” ». Par conséquent, ces
associations entre la mort et la vieillesse transforment a la fois « la fagon de concevoir la mort,
mais aussi la facon de mourir et I'expérience de fin de vie » (Lafontaine 2010, 5). Dans I'une ou
I'autre des perspectives, la dégénérescence associée au grand age (tue ou décriée) apparait
comme une tare qu’il faut combattre. Ce qui pourrait également étre expliqué par le culte de
performance des sociétés modernes (Billé 2016) qui a pour effet de brouiller les frontieres entre
le vivre et le mourir, entre la vie et la mort. En permettant de renverser et de repousser la mort,
la biomédecine (et l'utilisation qui en est faite) provoque le refoulement du mourir jusqu’aux

limites de I'acceptable.
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Bien que les vieillissements se déclinent en des formes multiples, tout comme le font les
trajectoires et les expériences, il est possible de penser qu’au fil du temps, des problémes de
santé qui s’"accumulent et des épreuves de plus en plus nombreuses, I'expérience du mourir se
confond tranquillement avec celle du vivre. Elles ne sont ainsi plus dichotomiques, mais bien la
méme face d’une seule piece (Fortin, Lessard et Le Gall 2021). Cable-Williams et Wilson (2017)
suggerent de penser le vivre et le mourir au grand age, spécialement en institution, comme
étant intrinsequement entrelacés. Tout comme Pattison avait théorisé en 1978 différentes
phases?®, ou le vivre et le mourir (living-dying interval) s’embrassent lorsqu’ils s’étirent dans le
temps. Ignorer la mort comme éventualité priverait les personnes du grand age de soins en

adéquation avec leur besoin (Cable-Williams et Wilson 2017).

Ces normes peuvent étre porteuses d’exclusion lorsque les expériences du vieillir et du
mourir s’en écartent. Ce que démontrent les résultats de cette these par les pratiques
entourant le mourir des personnes du grand age en institution gériatrique (CHSLD et unité de
gériatrie hospitaliere). Ces pratiques dévoilent en un certain paradoxe au regard de la valeur de

la vie en tant que telle et la valeur des vies en particulier.

8.2. Pratiques entourant le mourir comme pratiques sociale,

politique et morale

Les fondements de la théorie de la pratique ont guidé la collecte de données et ont servi, dans
une certaine mesure, de cadre d’analyse des données. En rappel, la définition de la pratique
proposée au chapitre 2 décline celle-ci comme étant un ensemble de faires et de dires qui est
incorporé et partagé. La pratique s’avere une construction historique, sociale et culturelle.
L'agent qui la porte doit détenir une certaine compréhension du savoir-faire dans un contexte
particulier qui cadre avec les regles et les normes auxquelles la pratique répond. La pratique est
également modulée en fonction des valeurs de I'agent qui la porte. Ce dernier détient toutefois
le pouvoir de les faconner. Trois dimensions principales la composent: le sens ou la

signification, les normes et enfin, les valeurs.

89 1) Crise aigug; 2) « chronic living and dying » et; 3) la phase terminale ou il est question du « mourir actif » (Pattison 1978,
142). Si ces différents termes sont développés par Pattison dans le but d’expliciter les processus psychologiques qui prennent
place a chacune de ses phases, le vocabulaire m’apparait pertinent pour illustrer le chevauchement.
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Les pratiques ici documentées sont celles qui entourent le mourir des personnes du grand
age en institution gériatrigue — la préservation d’un état limite, la prise de décision ou la
négociation du juste et de I'assez et la mise en scéne du mourir. Elles mettent en lumiére de
multiples paradoxes sociaux et moraux qui brouillent une lecture claire du phénomeéne. Un des
plus importants paradoxes en filigrane du mourir dans les sociétés modernes (également illustré
dans cette thése) est probablement celui qui existe entre la valeur sociale des personnes du

grand age et la valeur de la vie.

8.2.1. Valeur sociale des personnes du grand age

Il est possible, semble-t-il, de faire un parallele entre les personnes du grand &age
institutionnalisées et les « fous » dont Foucault (1972, 21) abordait I’historique d’enfermement
et son construit social. Retirés de la cité, ils étaient mis a I'écart du monde « dans un espace
moral d’exclusion ». Ce retrait permettait, selon le philosophe, la préservation de I'ordre social.

Ce qui n"est pas étranger aux histoires des personnes du grand age en institution gériatrique.

Au regard de cet espace qu’occupent les personnes du grand age dans la société moderne,
la dimension symbolique de leur valeur sociale (Glaser et Strauss 1964), voire morale, donne a
penser que l'acceptation de leur mort en serait facilitée. Pourtant, les résultats de cette these
démontrent un certain paradoxe. Si ces personnes sont en périphérie du monde social par le
rejet qui est fait de leur condition de déclin qui met au grand jour ce a quoi I'étre humain est
voué avec certitude, sa finitude, leur fin de vie n’en est pas plus facilement reconnue. Dans The
Loneliness of Dying, Elias (1985) envisage le déclin des personnes du grand dge comme
principale cause de ségrégation que I'on en fait. Selon I'auteur, le processus civilisationnel aurait
amené dans son sillage le refoulement de la mort et 'apparition de malaises entourant le
mourir, la mort et le deuil. Ce refoulement ou cette expulsion (Stolberg 2017) du mourir et de la
mort de la vie sociale permettrait de séparer I’homme « civilisé » de I'animal, tout comme le
sexe, les excréments et les émotions (Elias 1985) font aujourd’hui I'objet d’un contréle
individuel et collectif accru. Dans ce contexte, les personnes dont le mourir et les changements

physiologiques s’observent, se voient stigmatisées. Cet état de fait est également discuté par
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différents auteurs dont Hirsch (2004) et Charpentier et ses collaborateurs (2010) qui constatent
gue I'age et la vieillesse sont associés a un état de régression et d’exclusion graduelle.

La personne n’est plus reconnue et acceptée au sein de la société. Destituée de toute

valeur, elle est marginalisée et bannie. Ce n’est plus une question d’usure du temps,

mais de révocation, que marque et signifie cet effacement progressif du monde des
vivants (Hirsch 2004, 229).

Gilleard et Higgs (2010, 121) suggerent, quant a eux, que le grand age — qu’ils nomment le
guatriéme age — agisse comme « black hole » du vieillissement et que dans I'imaginaire social,
il (le grand age) ne soit pas représentatif d’'une cohorte particuliere ou d’'une étape de la vie,
mais bien d’une destination finale. Pour ces auteurs, I'age véritable n’est pas le marqueur
d’entrée dans le grand age, mais plutot la représentation sociale qui lui est attribuée lorsque les
personnes ne sont plus en mesure de gérer leur quotidien par elles-mémes. Par conséquent, les
pratiques sociales contribuent a délimiter un espace symbolique leur étant destiné: « The
fourth age was not a matter of collective achievement made possible by social, cultural, and
economic developments but an inevitable end that could at best be marginalized to the end of

life. » (Gilleard et Higgs 2010, 122)

Cet espace symbolique peut étre compris comme l'institution, dernier lieu de soin, derniéere
demeure, dernier milieu de vie ou survient la mort ou du moins, se vit un mourir prolongé, de
facon cachée. Llinstitutionnalisation survient alors que I'Etat s’est longtemps dégagé de la
gestion de la vieillesse au profit des solidarités familiales et communautaires (Lavoie et
Guberman 2010) et a privilégié, par le fait méme, la marchandisation de la vieillesse. Le
resserrement des critéres d’admission (en unité de gériatrie hospitaliére et en CHSLD) provoque
I'intensification de I’exclusion. Le Theule et ses collaborateurs (2017, 107) explicitaient la facon
dont la tarification a I'activité tend a faciliter la sélection des patients « les plus rentables », ce
gue défendent également d’autres auteurs (Kurunmaki et Miller 2008). Bien que les médecins
puissent naviguer de fagcon plus ou moins autonome dans ce systeme, il reste que ces logiques
systémiques écartent les patients moins rentables et moins « intéressants » d’un point de vue
clinique de l'institution surspécialisée. Ce qui rend invisible (Le Theule, Lambert et Morales
2017) le travail relationnel entrepris et I'accompagnement nécessaire des personnes du grand

age notamment. L'unité de gériatrie hospitaliere a I'étude était destinée aux patients
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démontrant des potentiels de survie et le CHSLD accueillait des personnes dont I'état
fonctionnel était grandement altéré. La premiere étant la porte d’entrée « facilitée » pour la
seconde. Cette destination finale (tant physique que symbolique) engendre la préservation d’un
état limite par la gestion des risques de mourir de facon spontanée ou la valeur de la vie prend

tout son sens.

8.2.2. Valeur de la Vie

Le paradoxe survient lorsque I'on s’attarde a la valeur de la vie. Si la valeur des personnes du
grand age peut sembler moindre du fait de leur exclusion du monde sociale, la sacralité de la vie
reste a I'avant-plan. D’abord, par un souci collectif, institutionnel et professionnel qui s’articule
autour de la sécurité corporelle des personnes du grand age, qui permet d’écarter la possibilité
d’une mort soudaine « évitable », comme il a été démontré au chapitre 5. Ensuite, par la prise
de décision (qui survient lors d’un épisode aigu de maladie ou encore lors d’un déclin plus
marqué) qui laisse supposer que I'action (intervention) est la norme socialement acceptable et

que I'option de prolonger la vie est |la voie a emprunter, comme explicitée au chapitre 6.

Dans cette recherche, il a été vu qu’en CHSLD, les personnes souffrant de troubles
neurocognitifs a un stade moins avancé, pouvant encore se déplacer et communiquer, ont été
moins nombreuses a recevoir des soins de fin de vie. Une majorité d’entre elles a été transférée
a I’hopital, la négociation ne s’est pas posée, la mort n’était pas une éventualité, du moins, elle

n’était pas nommée, bien qu’elle soit survenue malgré tout.

A I'unité de gériatrie hospitaliére, c’est seulement lorsque les interventions n’ont pas abouti
aux résultats escomptés, soit la restauration d’une relative santé, que des soins de confort ont
été mis en place. Dans ce genre de situation, les soins de confort permettent au corps de
transiter... vers la vie plutét que vers la mort. Une réorientation de la prise en charge de la
personne du grand age se fait par la suite et méne, dans une majorité des histoires

documentées dans cette these, vers l'institutionnalisation en CHSLD.
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La valeur de la vie semble alors mise en premier plan. Il s’agit non pas de cette vie en
particulier, celle sur le point de se terminer, mais de «la vie en tant que telle®® » (Fassin
2009, 44) dans sa dimension symbolique et politique et dans ce gu’elle s’arrime avec le but de la

biomédecine, de préserver la vie ou de « ne pas laisser mourir » (Memmi et Taieb 2009, 8).

La biomédecine, par sa nature méme, structure et contraint les agents par une multitude de
normes et de valeurs qui lui sont propres. Rappelons que la médecine s’est progressivement
imposée dans la prise en charge du mourir en remplacant la religion comme autorité morale de
la gestion de cette phase ultime de la vie (Timmermans, 2010). Que la médecine ignore le
mourir (Seale, 1998) ou gu’elle le reconnaisse, elle en fagconne sans aucun doute I'expérience. Et
comme autorité morale, elle dicte les regles de conduite qui passent par un controle des corps

de plus en plus accru.

Deux pouvoirs s’exercent alors de fagcon simultanée : le pouvoir sur la vie (Foucault, 1976,

Memmi et Taieb, 2009, Rabinow et Rose, 2006) et le pouvoir de la vie (Fassin, 2009).

Le pouvoir sur la vie (biopouvoir) permet, selon Memmi et Taieb (2009), la prévention du
mourir et de la mort. Cette prévention s’inscrit dans différents courants, dont celui de la post-
mortalité et de la volonté de prolonger indéfiniment la vie. Memmi et Taieb (2009) soulignent
gu’il s’agit l1a d’un pouvoir qui ne mise plus que sur la vie, mais qui s’enracine dans un pouvoir
de ne pas abandonner dans la mort. Ce pouvoir encadre également le type de vie que les
individus peuvent vivre. C’est une forme de pouvoir qui régule les vies (Rabinow et Rose, 2006).
Le pouvoir de la vie, quant a lui, opere différemment puisqu’il ne normalise pas seulement la vie
des individus et le type de vie gu’ils peuvent vivre. Il donne la signification et la valeur de la vie
en tant que telle et des vies en particulier. Il attache une certaine légitimité a la vie, ce qui

produit, in fine, des inégalités (Fassin 2009).

Ces deux types de pouvoir survalorisent la notion de survie et agissent sur le corps qui doit
étre protégé (Fassin 2009). C'est ainsi que les deux conceptions d’abord explicitées par

Agamben (1998) et largement présentées dans la littérature (aussi abordées au chapitre 5) se

9 Notre traduction de « life as such » de Fassin (2009, 44)
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confrontent. D’une part, zoé, ou la « vie nue » qui doit étre protégée a tout prix et bios, « la vie

bonne » sur laquelle un jugement sur la valeur de la vie méritant d’étre vécue est posé.

Les résultats de cette recherche montrent I'émergence d’une pratique de négociation du
juste et de I'assez qui pourrait étre analysée comme un « regime of living », tel que définie par
Collier et Lakoff (2007), qui présente une configuration de normes, de valeurs et de modes de
raisonnement qui s’alignent dans des situations qui présentent un probléme moral sur la facon
dont une personne devrait vivre. Il s’agit plus particulierement « the dynamic process through
which a situated form of moral reasoning—regime of living—is invoked and reworked in a
problematic situation to provide a possible guide to action » (Collier et Lakoff 2007, 23 aussi

cités dans Fassin, 2009, 48).

C'est |a ou le seuil moral de I'acceptable, dans le prolongement de la vie, intervient. Le seuil
ou les soignantes négocient le juste et I'assez afin que les familles puissent cheminer dans

I'acceptation de la mort prochaine de leur proche.

8.2.3. Seuil moral de I’acceptable

C'est seulement lorsque la mort (comme issue éventuelle) est percue comme une délivrance
(souvent du point de vue des soignantes, mais parfois aussi du point de vue des proches comme
le donne a voir I'histoire de madame Lapointe) — de cette vie qui ne vaut plus la peine d’étre
vécue — que des soins de fin de vie sont plus facilement mis en place ou du moins, plus
rapidement envisagés. A partir de ce seuil, il y a un glissement du général (la vie en tant que

telle) au singulier (cette vie en particulier).

Biehl (2013) propose qu’il existe des catégories de personnes qui sont autorisées a mourir
en raison de leur statut social considéré comme moindre. Lemos Dekker (2018), quant a elle, y
voit davantage, dans 'acceptabilité et la légitimité de cette mort, une forme de « soin » qui
intervient au cours d’un mourir prolongé. Selon I'auteure, « the construction of life not worth
living is related to negative imaginaries of dementia, experience of loss before biological death
and the construction of life as undignified through suffering » (2018, 1-2). Si cette forme de soin
est plus facilement acceptée par les proches de I’étude de Lemos Dekker aux Pays-Bas, elle reste

difficile pour plusieurs proches de cette présente recherche qui doivent se positionner en faveur
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de la mort de leur étre cher. Kaufman (2006, 23) proposait également que les troubles
neurocognitifs (dementia) agissent « as a rational for facilitating death. » Tout comme il existe
une ambivalence culturelle a savoir si la vie qui n’a plus de sens est une raison suffisante pour
envisager la mort. C’'est parfois le statut méme de « vivant » qui devient difficile a cerner, a
définir, a justifier méme (Soulieres 2019). Dans cette étude, il ne s’agit pas simplement de
personnes qui souffrent de troubles neurocognitifs, mais aussi de personnes du grand age dont

le déclin du corps est tres avancé.

C’est a ce seuil moral, celui ou il devient plus acceptable, légitime, voire souhaitable, qu’une
personne meure, qu’il convienne de s’attarder. C'est également autour de ce seuil qu’un
«regime of living» semble s’opérationnaliser pour donner corps a un guide d’action de
négociation du juste et de I'assez. Par ailleurs, selon Broom et ses collaborateurs (2014), la
négociation devient plus importante lorsque les lignes d’action sont incertaines, ce qui est
particulierement le cas dans la poursuite de traitements futiles et dans la réorientation des

soins.

Les histoires de fin de vie ol s’est jouée une négociation ont été celles ou I'intégrité du corps
semblait particulierement compromise et ol le consensus sur le mode d’action a tenir n’était
pas donné d’emblée. Rappelons I'histoire de madame Costa ou le fils demandait des
interventions sur le corps de sa mére extrémement affaibli ou I’histoire de madame Lapointe
dont le soin du corps calcifié, immobile et suintant, engendrait de la détresse chez les enfants et
certaines soignantes. Les histoires de madame Lafontaine, madame Latulippe, madame Rossi ou
encore de madame Gingras l'illustrent également. La légitimité du mourir est construite, dans
toutes ces histoires, autour du seuil a partir duquel I'action n’est plus justifiée, lorsqu’il y a

atteinte a l'intégrité du corps.

Ces personnes n’appartiennent plus ni a I'une ou l'autre des catégories du malade, du
mourant ou du mort, elles les incarnent toutes a la fois. L'intégrité de leur corps est menacée.
Cette intégrité du corps, qui fondent le seuil au-dela duquel se constitue I'intolérable,
il faut la considérer sur un double plan, physique et politique. Physique, c’est-a-dire

dans I'épaisseur matérielle du corps, la ol la marque s'imprime, ou la douleur
s’éprouve, ol lI'image de soi se donne a voir. Politique, c’est-a-dire dans |'espace
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social du corps, la ol la dignité est atteinte, ol la souffrance s’exprime, ou la
conscience de soi, comme étre humain, devient impossible (Fassin et Bourdelais
2005, 9).

Selon Rose (2001), I'existence humaine, individuelle comme collective, passe par I'existence
corporelle. Ce qui expliquerait que le corps immobile, souffrant, en grand déclin, devienne dés
lors le lieu ou le seuil moral du juste et de I'assez se manifeste. Les caractéristiques d’un corps
inerte sans force vitale apparaissent comme bafouant toute dignité humaine. C'est ici que les

frontieres qui séparent le malade, le mourant et le mort déplacent le seuil de ce qui est

moralement acceptable.

Ce brouillage des frontieres rend difficilement acceptable, pour certaines soignantes,
I'intervention sur ces corps presque morts. Le mourir est alors plus facilement appréhendé afin

gue sa phase active puisse se faire dans la « dignité ».

Par conséquent, faire souffrir ou prolonger la vie d’un mourant parait difficilement
acceptable (Fassin et Bourdelais 2005). La souffrance ne peut plus étre légitimée et acceptée
puisqu’il ne s’agit plus d’un passage obligé vers une vie meilleure®!. La souffrance devient dés
lors « intolérable » et, de ce fait, la mort légitimement acceptée (Bueno-Gémez 2017). Ce qui en

fait un objet soumis au jugement moral.

La construction de cette limite est historiguement située et méme légiféré au Québec.
Rappelons que les soins palliatifs ont été édifiés, dans leur forme moderne, en consternation
aux traitements des mourants, a la revendication de l'autodétermination des patients, a
I’émergence contemporaine de l'idéal de bonne mort et du mourir dans la dignité. La Loi
concernant les soins de fin de vie vient normaliser ce qui est « digne » et acceptable. Le pouvoir
s’exprime ainsi dans sa capacité a définir ce qui est approprié et devrait étre considéré comme

normal.

L'atteinte du seuil moral du juste et de I'assez est relatif a I'acteur qui en fait I'évaluation et
y porte son propre jugement. Toutes les soignantes n’ont pas toujours la méme perspective au

méme moment. C'est un travail d’interprétation qui se fait dans le temps, a partir de criteres

91 Comme serait légitimée la souffrance causée par les interventions médicales permettant d’avoir un enfant, de guérir d’un
cancer ou de prolonger la vie par exemple.
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d’évaluation a la fois objectifs et biomédicaux et subjectifs, quant a la qualité de vie par
exemple et du désir de mort percu ou exprimé par le patient. Cette évaluation se fait aussi de
facon expérientielle, c’est-a-dire qui s’inscrit dans I’histoire biographique des personnes qui en
portent le jugement et dans un aspect spirituel. Dans toutes les histoires ol la négociation du
juste et de I'assez a été plus présente, les proches ou les soignantes évoquaient une foi plus
explicite (croyantes et pratiquantes) sans toutefois que cette foi ne soit mise a I'avant-plan dans
les raisons menant a ne pas reconnaitre ou envisager la mort prochaine. Enfin, cette évaluation
morale s’inscrit dans des rapports de pouvoir entre les différents acteurs, services de soins et

type de médecine curative ou palliative (Maffi et Papadaniel 2017).

Un autre paradoxe survient a ce moment. La dignité semble appartenir au champ du mourir
« actif » et non pas, dans sa forme «acceptable», au champ ou le vivre et le mourir
s’entrelacent. Par conséquent, des actes misant sur la sécurité des corps valent parfois
davantage que ceux visant la dignité humaine. Le seuil de |'acceptable n’est que rarement
évoqué lorsqu’il s’agit d’'un déces sans soins de fin de vie par exemple ou lorsqu’une personne
vit la fin de sa vie attachée a son fauteuil roulant et a son lit. Comme [’écrivaient Fassin et
Bourdelais (2005, 8), le travail ethnographique permet de révéler |’ « irrépressible capacité des
sociétés a tolérer 'intolérable ». C'est, finalement, I'identification de la phase active du mourir

et la transition vers des soins de fin de vie qui honorent le mourir dans la dignité.

Si ces paradoxes montrent la facon dont les pratiques varient par les circonstances et
conditions qui leur sont externes, la dimension relationnelle, transversale aux pratiques

entourant le mourir, doit étre approfondie.

8.2.4. Dimension relationnelle des pratiques entourant le mourir

Comme le donnent a voir les résultats, le mourir concerne presque toujours un collectif (Broady
Saich et Hinton 2018; Broom et Kirby 2013, Davies et al. 2016; Le Gall, Samson et Fortin a
paraitre). Davies et ses collaborateurs (2016) proposaient méme que les proches soient moins
soucieux des aspects médicaux que des aspects relationnels en fin de vie. Pour Worms (2012b),
la relation représente une des dimensions du soin. Ce dernier (le soin) étant a la fois secours

(matériel et objectif) et soutien (d’un sujet). Ainsi, le prendre soin passe par des actions a la fois
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techniques et relationnelles et s’apparente a des devoirs et obligations morales. Selon I'auteur
(2012b, 13):
Ce sont toutes les dimensions du soin qui sont « vitales », méme si le secours I'est de
maniere la « plus évidente ». On voit peut-étre moins, de prime abord, comment
I'attention individuelle, le respect social, la justice politique ainsi que le soin du

monde sont des besoins vitaux, dont I'absence peut faire souffrir — et dans certains
cas, mourir, tout autant que celle de la nourriture ou de la médecine.

La dimension relationnelle des pratiques est vitale et ce, tout autant que les soins
techniques. Elle prend place dans un contexte social ol l'autonomie et le droit a
I'autodétermination sont des valeurs phares. Elle s’inscrit aussi dans un contexte ou la
« dépendance » caractérise souvent les interactions entre individus et devient « stigmate d’une

vieillesse “qui va mal” » (Ennuyer 2013 a, 142).

Au Québec, comme ailleurs en Occident, un tournant s’est effectué dans la relation
médecin-malade qui est passée d’'un modeéle paternaliste a celui centré sur le patient. Ce
modele met I'accent sur une des valeurs promues de la société québécoise (société qui mise sur
les individus), I'autonomie et l'autodétermination. Selon des auteurs (Gémez-Virseda, de
Maeseneer et Gastmans 2019), I'autonomie individuelle sert d’argumentaire pour protéger les
patients du paternalisme médical. L'adoption du modele centré sur le patient a ainsi permis le
développement d’'une éthique médicale en ce qui concerne les droits individuels et d’autonomie
du patient (White et Pope 2016). Ce modeéle se base également sur une médecine du « care » et
de compassion (Schofield et al. 1995). Pourtant, alors que s’opére cette importante
transformation dans I"approche aux patients, I’Etat se désengage des soins aux personnes agées
avec incapacités en revalorisant les solidarités familiales. Ces deux valeurs, celle de I'autonomie
et des solidarités familiales, ne sont pas totalement opposées et tendent a s’entrelacer a la fin

de vie des personnes du grand age.

Ennuyer (2013a) propose de revoir le concept d’autonomie dans ce gqu’il est que de n’obéir
gu’a soi-méme. « La dignité de la personne consiste précisément en cette capacité a faire des
choix moraux par soi-méme, sans qu’ils soient imposés de |'extérieur » (Ennuyer 2013 a, 141).
Lorsque les personnes du grand age sont représentées par leurs proches et qu’elles sont

considérées comme inaptes et dépendantes, le concept d’autonomie semble faire défaut et la
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famille, mise au premier plan. Ennuyer (2013a, 152) propose une « vision de |'autonomie dans le
champ de la vieillesse » en faisant de I'autonomie un concept dynamique et relationnel.
L'individu est alors percu comme un étre social définit par ses interactions avec les autres.
D’autres auteurs (Grignoli, Bernardo et Malacrida 2018) soutiennent la reconnaissance des
relations et du role social dans l'identité des individus et dans leurs habiletés a prendre des

décisions notamment.

La relation triadique entre les soignantes, le soigné et la famille, illustrée dans les histoires
de fin de vie, met en lumiére 'interdépendance entre la personne malade et son entourage
(Lalu 2017) et révele que l'individu ne constitue pas a lui seul, le lieu d’intervention. Il s’agit
plutot de la somme de cet individu, de son environnement et de son entourage (Gémez-Virseda,
de Maeseneer et Gastmans 2019). Les pratiques entourant le mourir, dans leur dimension
relationnelle, renvoient essentiellement a la notion du prendre soin. Ces relations s’inscrivent
dans un contexte particulier qui peut étre créateur de difficultés et d’inégalités comme il a été
démontré dans les trois pratiques et lorsque les souhaits ou volontés de la personne du grand
age sont ignorés ou contournés au « nom de son bien tel que le congoivent ses soignantes ou sa
famille » (Ennuyer 2013 a, 153). Ces relations peuvent également promouvoir la confiance et le
bien-étre, le temps d’un instant, lorsque des attentions sont portées aux personnes du grand

age, a leurs besoins et leurs possibles désirs.

Néanmoins, les relations présentent une asymétrie, dans la manifestation d’un certain
pouvoir (Grenier 2010) que ce soit celles qui lient la soignante au soigné, celles qui encadrent la
hiérarchie professionnelle ou celles qui s’inscrivent dans des dynamiques interpersonnelles ou

familiales (Fainzang 2015). Commencons par cette derniere.

Lorsque I'on s’attarde aux éléments communs constitutifs des histoires de fin de vie ou le
juste et de I'assez ont été négociés, il est possible de constater qu’il s’agit toutes de femmes —
meres — accompagnées de leur(s) enfant(s) dont le genre ne semble pas jouer dans la balance.
Si le nombre de sujets (n=6) ne permet pas généralisation, il peut étre pertinent d’explorer
cette avenue dans une recherche subséquente, du fait du genre et de l'intergénérationnel.

Comme mentionné au chapitre 6, le fait de prendre des décisions pour autrui peut mener a
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choisir des soins qui ne sont pas percus comme souhaitables pour soi-méme, mais le deviennent
pour son parent. L’humain doit étre situé dans ses connexions interpersonnelles. Par
conséquent, les intéréts personnels deviennent souvent des questions d’intéréts centrés sur les
autres. Resituer la personne dans ses interrelations dévoile ainsi sa vulnérabilité, mais aussi la
réciprocité dans le prendre soin (dans le parcours de vie) et les responsabilités interindividuelles

et familiales (Gémez-Virseda, de Maeseneer et Gastmans 2019).

Fainzang (2015) démontrait la facon dont la famille peut, a la fois, apporter un grand
soutien au malade tout comme elle peut jouer un « réle ambigu, sinon pernicieux, a travers les
valeurs qu’elle véhicule, la pression qu’elle exerce [..]. » (223). Elle qualifie de « solidarité
pathogene » (227) les situations ol la famille n’est pas que soutien ou obstacle, mais un peu des
deux a la fois. Dans la relation triadique entre les soignantes, le soigné et la famille, les proches
peuvent amplifier ou diminuer un probléme ou encore brouiller la communication. Les relations
entre la personne du grand age et sa famille sont complexes et les prises de décisions en fin de
vie en sont nécessairement le reflet. Les soignantes, témoins de ces relations singulieres et
plurielles, deviennent parfois suspicieuses quant au bien-fondé des intéréts des membres de la
famille. Les proches peuvent alors étre percus comme des obstacles aux traitements (Leclerc et
al. 2014). Aussi, les relations sont basées sur les interactions présentes et passées, sur le role de

genre attendu, I’histoire familiale, etc.

Au regard de ces situations, I'autonomie individuelle peut étre repensée, comme le propose
Ennuyer (2013a), en des termes d’autonomie relationnelle ou du moins, dans un aspect
solidaire et familial. Ce qui est, par ailleurs, de plus en plus présent dans la littérature en éthique
médicale (Gomez-Virseda, de Maeseneer et Gastmans 2019). Bien qu’elle se situe souvent en
réaction a la notion « individualisante » de I'autonomie, le concept d’autonomie relationnelle
est une nouvelle piste de réflexion envisagée lorsqu’il est question de soins de fin de vie ou de
prise de décision (Breslin 2005; Gémez-Virseda, de Maeseneer et Gastmans 2019; Marx et al.
2014; Trees, Osh et Murray 2017). Une revue systématique (Gomez-Virseda, de Maeseneer et
Gastmans 2019) définit I'autonomie relationnelle comme visant a maintenir le controle d’une
personne sur sa vie, tout en intégrant la notion d’ancrage sociale. Il s’agit de considérer la

réalité sociale de l'individu dans la prise de décision, dans ses particularités et dans son
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contexte. L'autonomie relationnelle comporte également la notion d’inclusion. Elle s’apparente
davantage a une question de degrés, d’'un continuum au cours duquel les valeurs peuvent varier
en fonction de la dynamique de soin. Cette notion doit étre équilibrée par d’autres valeurs
relationnelles comme celle de la compassion, de I'espoir, de I'empathie, de la solidarité et des

responsabilités.

Cette définition apparait pertinente pour comprendre la place des familles dans la prise de
décision ou dans la négociation du juste et de |'assez bien qu’elle ne semble pas légitimer la
place au second rang de plusieurs personnes du grand dge. Ce qui fait écho aux travaux de
Grignoli, Bernardo et Malacrida (2018) qui identifient les limites de I'autonomie relationnelle
qui sont celles ol les volontés des patients sont mises en marge au détriment de celles de
famille, celles ou il faille déterminer qui peut prendre part aux décisions et celles ou de possibles
difficultés morales inhérentes aux décisions peuvent étre longtemps portées par les familles

(Grignoli, Bernardo et Malacrida 2018).

Les relations entre les soignantes et le soigné sont également complexes. Il a été vu, dans
les chapitres précédents, que c’est autour du travail relationnel que se donnent a voir les
manifestations plus explicites des relations de pouvoir, mais aussi de bienveillance. Ce travail de
relation centré sur le patient, au cours du mourir prolongé et du mourir « actif », semble étre
davantage du ressort des préposées aux bénéficiaires que des autres catégories d’emploi. Les
médecins et infirmiéres interviennent davantage aupres des familles, bien que des nuances se

jouent souvent au niveau individuel. Elles prescrivent et orchestrent les soins.

Ce sont sur les épaules des préposées aux bénéficiaires, majoritairement des femmes
noires migrantes, au bas de [I'échelle hiérarchique institutionnelle, dont I’absence de
valorisation et de reconnaissance est décriée (Aubry et Couturier 2014; Bellemare 2015), que les
soins centrés sur la personne «intérieure » reposent. La division du travail relationnel est
dépendante, selon Castra (2013), de la fréquence de présence auprés du mourant. Cependant,
contrairement a ce gu’avance Castra en proposant que la profondeur des relations soit liée a un
certain privilege de distanciation, les résultats de cette recherche montrent qu’elle est

directement liée au temps passé auprés des patients. Ainsi, lorsque le mourir « actif » est
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reconnu, les soins orientés vers la famille et sur le soulagement de la douleur sont pris en
charge par les infirmiéres et les médecins alors que le travail centré sur la personne du grand

age et de sa reconnaissance se fait majoritairement par les préposées.

Deux éléments peuvent alors étre considérés, celui de la perte d’intérét qui caractérise la
personne malade chronique du grand age comme nous |’avons vu préalablement et celui de la
professionnalisation de la médecine palliative. Ces deux éléments font glisser
I'accompagnement en fin de vie des personnes du grand age en institution gériatrique vers les

marges du social.

Selon Mino (2013), le prendre soin des personnes du grand age en fin de vie doit s’orienter
vers la promotion de la vie des personnes malades tout en s’adaptant a ses besoins singuliers.
Ces besoins sont tout autant corporels que spirituels (Worms 2012b). C’est, par ailleurs, autour
de la relation aux patients que s’est développée la professionnalisation des soins palliatifs
(Castra 2013) en s’intéressant au patient comme sujet plutot qu’a une maladie ou a un corps. Si,
dans I'histoire des soins palliatifs, ce sont les médecins et les infirmiéres qui se sont d’abord
engagés dans le mouvement des soins palliatifs, ce sont a priori les préposées aux bénéficiaires,
dans cette étude a tout le moins, qui font une différence auprés du patient en fin de vie, dans la
profondeur de la relation. Contrairement au mouvement des médecins, ces préposées aux
bénéficiaires font un travail dans 'ombre et ne cherchent pas a reconceptualiser la fin de vie.
Elles réintégrent toutefois les personnes du grand age a leur préoccupation, méme si c’est
parfois le temps d’un court instant. Elles les reconnaissent en tant que personne a part entiere,
personne qui expérimente le processus du mourir. Ce qui confere aux personnes du grand age,
selon Hirsch (2004, 20), « une dignité, une reconnaissance, une valeur non soumise aux

idéologies conjoncturelles. »

Cette reconnaissance est profondément attachée au bien-faire, au renoncement a
I'indifférence (Hirsch 2004). Ce renoncement a lindifférence n’est toutefois pas donné
d’emblée. Les préposées aux bénéficiaires qui ont bien voulu participer a cette recherche
étaient probablement plus sensibles a la question du mourir et surtout, plus a l'aise de

I'aborder. Au cours de cette étude, certaines préposées aux bénéficiaires se disaient moins
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confortables d’en discuter tout comme d’intervenir aupres de ces patients. Par conséquent, ces
soignantes n’ont pas participé a I'étude ce qui peut laisser I'impression de relations optimales
lors de la phase «active» du mourir. Cet état de fait constituerait un important biais
méthodologique comme ces préposées ne seraient pas représentatives de la réalité. Pourtant,
leur témoignage, celui des proches et les observations convergent vers un accompagnement du

mourir « actif » qui se distingue par ces soignantes auprés des personnes du grand age.

Les préposées rapportent qu’elles détiennent la capacité d’accompagner dans la
mort, qu’elles sont ainsi faites et qu’aucune formation ne pourrait égaler leur savoir-étre et
savoir-faire en ces situations limites. Le care est au détour, du moins la facon dont il a été défini

au départ, comme étant inné, allant de soi, vocationnel.

Cela dit, les observations témoignent aussi des lacunes relationnelles souvent engendrées
par la pression temporelle, par les normes institutionnelles (de sécurité notamment), par un
mangue de sensibilité individuelle ou un travail axé sur la tache plutdt que sur la personne. Les
préposées aux bénéficiaires doivent composer avec une surcharge de travail (Bellemare 2015).
Elles doivent également prendre soin des personnes dont le corps et I'esprit ne répondent
souvent plus au standard sociétal. Pour autant, le soin en fin de vie n’est pas tant de faire que

d’étre présent (Fiat 2016).

Comme discuté précédemment (chapitre 7), ces préposées doivent jongler avec les
dimensions techniques et relationnelles du soin ol des forces en tension se confrontent
(Bellemare 2015). Les logiques industrielles a I'ceuvre dans ces institutions entrainent une
pression qui va a l'encontre des idéaux d’accompagnement (Anchis et Gagnon 2017). La
dimension relationnelle est fragile d’autant plus lorsqu’il s’agit de préposées aux bénéficiaires
remplacantes et non régulieres. L'aspect technique et la logique de productivité peuvent
I'emporter plus facilement sur la dimension relationnelle, spécialement lorsque la routine du
soin et les préférences individuelles sont méconnues. Ces éléments peuvent étre exacerbés par
les relations de pouvoir entre préposées aux bénéficiaires séniores et juniores, entre régulieres
et occasionnelles (Aubry et Couturier 2012). Ce qui favorise des relations asymétriques entre

soignantes et entre soignante et soigné.
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Cette pression productiviste sur le soin entache la reconnaissance de la dimension
temporelle dans la prise en charge des personnes du grand age dans un mourir prolongé et
prédispose a une forme de violence structurelle (Lessard a paraitre, Parazelli 2008). Cette forme
de violence s’exerce a la fois sur les personnes du grand age et les préposées aux bénéficiaires
gui ne sont pas reconnues comme professionnels et vivent une domination symbolique forte
(Couturier et Lemelin 2014). Des personnes sans reconnaissance pour s’occuper du mourir des
personnes du grand dge sans grande valeur sociale. Comme le soulignait Cognet (2004, 172), il
importe alors de s’interroger sur la maniére dont les personnes prennent place dans le monde
social « sous le signe des différences d’abord, des inégalités ensuite et d’un certain déni de la

citoyenneté, un terrain qui reléve autant de la santé que du politique. »

Enfin, les personnes du grand &ge en institution gériatrigue dont I'histoire a été
documentée ont eu peu acces a des soins de fin de vie tels qu’édictés par la loi. Celles qui ont eu
acces a des soins de fin de vie en ont bénéficié pour une durée s’échelonnant de quelques
heures a quelques jours. Ce qui nous amene a explorer les enjeux d’exclusion et d’inégalité

gu’engendre la Loi concernant les soins de fin de vie.

8.3. Le grand-age comme non-lieu du mourir (enjeux de la loi)

La pratique de prise de décision en fin de vie s’opére lors de la reconnaissance de la fin de vie et
permet la mise en place de soins de fin de vie pour I'accompagnement des derniers instants. La
période qui sépare la prise de décision et la mise en scene du mourir est souvent de trés courte
durée. Dans cette recherche, il apparait que la transition vers des soins de fin de vie (phase
active du mourir) ne se fait pas sans heurts et qu’avant cette période, le mourir comme
processus peut étre envisagé bien qu’il reste difficile a circonscrire par les soignantes et les

proches.

La construction sociohistorique des institutions de soins tend a distancier le mourir et la
mort de leur mission (Le Theule, Lambert et Morales 2017; Stolberg 2017) bien qu’elles y
restent intrinsequement liées. Selon un récent rapport réalisé au Québec (Guertin et al. 2021),
les personnes susceptibles de bénéficier de soins palliatifs meurent généralement en centre

hospitalier. Les CHSLD représentent également le lieu de mort d’'un grand nombre de
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personnes. Bien que ce lieu constitue la derniere demeure des personnes du grand age, les
orientations ministérielles promeuvent I'approche « milieu de vie » et envisagent des standards
qui peuvent s’articuler autour des soins visant a prolonger la vie plutét qu’a envisager la mort.
Tout comme les UCDG (dont celle a I'étude) sont destinées a la prévention du déclin prononcé
des personnes agées et articulées autour du maintien des capacités fonctionnelles. Dans les
deux institutions, le mourir et la mort ne sont pas totalement évacués, il reste qu’ils ne
présentent pas une voie facilement envisagée, ce que donnent a voir les histoires de fin de vie. Il
ne s’agit pas ici de critiquer la mission de soins des institutions a I'’étude, mais de souligner un

aspect peut-étre plus invisible qui gagnerait a étre mis en lumiére, celui du mourir.

Les soins palliatifs dans leur dimension médicale et dans leur idée d’accompagnement
holistique en fin de vie semblent contournés pour une vaste majorité de personnes du grand
age en fin de vie. Les fréquentes transitions entre différentes institutions (Mino 2013) et le
roulement ou rotation du personnel ne favorisent pas une prise en charge globale qui perdure
dans le temps. Malgré le fait que les personnes souffrant de troubles neurocognitifs sont de plus
en plus représentées dans les trajectoires des personnes susceptibles de recevoir des soins
palliatifs (Guertin et al. 2021), elles ont encore bien peu acces a des soins palliatifs dans les

espaces spécialistes du mourir (unité de soins palliatifs et maison de soins palliatifs).

Les pratiques entourant le mourir révélent une certaine exclusion des personnes du grand
age de la prise en compte de la période de fin de vie, dans sa non-reconnaissance notamment. Il
semble ainsi nécessaire de s’interroger sur la place du mourir au grand-age dans la société

contemporaine. Des enjeux collectifs plus grands peuvent néanmoins étre soulevés.
En 2008, Bibeau et Fortin (112) écrivaient :

En réalité, les choix que les personnes font, l'itinéraire qu’elles suivent et leurs
conduites s’inscrivent, sans qu’elles en soient toujours conscientes, dans des tracés
collectifs qui dictent largement, a I'avance, leurs décisions et qui orientent leur
parcours de vie. [..] les «trajectoires individuelles» des personnes, leurs
comportements et leurs conduites, s’enroulent toujours dans des « enjeux collectifs »
plus larges, dans les défis qui se posent a une société a un moment précis de son
histoire.
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Ce qui fait écho aux trajectoires des personnes du grand age qui subissent une certaine

forme d’exclusion collective des soins voués au mourir et au mourant.

La reconnaissance des soins palliatifs s’est institutionnalisée et s’est accommodée du
pronostic de moins de trois mois (en maison de soins) ou de moins d’'un mois (en unité
spécialisée) reléguant au second plan I'idée d’'un accompagnement dans la durée. Tout comme
la spécialisation et la médicalisation des soins palliatifs tend a donner accés aux espaces
spécialistes du mourir aux personnes souffrant de symptomes aigus, généralement la douleur,
fortement associée aux symptomes du cancer (Philip et al. 2019). Par ailleurs, au Québec, les
maisons de soins palliatifs accueillent presque exclusivement des personnes atteintes du cancer
(Guertin et al. 2021). Ces critéres d’admissibilité, inhérents a une logique financiere, minent
I'accompagnement sur le long terme ol le soin est intégré dans une prise en charge globale du
patient et de sa famille, dans la durée (Mino, Cohen-Solal et Kentish-Barnes 2016). Non pas que
les lieux a I'étude ou que les soignantes de cette présente recherche ne misent pas sur une prise
en charge globale du patient ou du résident, mais plutot que la réalité institutionnelle et
organisationnelle en mine la possibilité opératoire. Hébert et ses collaborateurs (2010)
abordaient I'organisation des services de soins palliatifs sous I'angle de I'exclusion sociale et
démontraient comment les personnes agées en fin de vie vivaient de multiples formes
d’exclusion en fin de vie par la marginalisation et la banalisation de leur expérience au cours de
cette ultime période de vie. lls avancaient I'idée que la dévalorisation de la vieillesse jouait un
role dans I’accés aux soins palliatifs. Dans ce cas, I'idée des relations de pouvoir est plus grande
qgue celui entre deux individus ou groupes de personnes. Ce pouvoir s'immisce dans la
« distinction entre ceux qui méritent ou valent d’étre soignés, et ceux qui ne le méritent ou ne le
valent pas [...] » (Worms 2012b, 29). Les personnes mourant en CHSLD représentent pres d’un
quart de I'ensemble des décés au Québec®. Il s’agit également de personnes souffrant plus
généralement « des maladies du systéme nerveux et des organes des sens et certains troubles
mentaux et du comportement » (Guertin et al. 2021, 3). C'est dire que peu d’entre elles

bénéficient de soins palliatifs spécialisés. Par ailleurs, ce constat avait déja été fait en Angleterre

92 La catégorie inclut « autres établissements », mais concerne « principalement des CHSLD » (Guertin et al. 2021, 41).
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en 2010. Il y a des évidences d’inégalités dans la référence en soins palliatifs et dans I'utilisation

des services de soins palliatifs pour les personnes du grand age (Gardiner et al. 2011).

Comme le disaient Froggatt (2001) et Ternestedt et Franklin (2006) il y a déja plusieurs
années, les soins de fin de vie doivent étre adaptés aux personnes agées puisque la philosophie
promue par I'approche palliative ne s’applique pas nécessairement a cette population. Dans
I’étude I'Ollivier (2007), il a été constaté que l'absence de la performance du soi mine la
possibilité de la rencontre, de la mise en récit d’'une histoire biographique, tant promue par
I'idéal de « bonne mort » et véhiculée par I'approche palliative. Ce n’est pas que la personne
rejette I'idée d’un récit de soi, mais plutot qu’elle s’en voit incapable de le performer ou de le
décider. Cette idéale de bonne mort fait que « ceux qui parlent » se verront prioriser (Ollivier

2007).

Par extension, le grand age peut alors étre percu comme un « non-lieu » du mourir, en
analogie a I'anthropologie urbaine (Augé 2010; Simard 2018), espace ou I'étre humain reste
anonyme. Comme le mentionne Simard (2018), le manque de performance de soi provoque
un glissement dans les marges, dans les zones limites du social. C'est une sorte de
désengagement de la société a I'égard des personnes inguérissables ni de leur maladie, ni de
leur mort (Higgins 2006) et d’'une certaine exclusion structurelle des espaces reconnus
spécialistes du mourir. Les soins palliatifs et 'aide médicale & mourir®3, tous deux créés dans
I’espoir de controéler le mourir et la mort, semblent échouer aupres des personnes du grand age

atteintes de troubles neurocognitifs tout comme auprés des personnes trés dgées dont la parole

reste silencieuse.

En faisant du mourir 'ultime épreuve de développement personnel, la littérature défend
une conception moralement exigeante pour le mourant. Or, les soins de confort proposés a la
toute fin de la vie restent a I'orée des soins spécialisés dans la prise en charge du mourir. La
marchandisation des soins fait que les soins palliatifs s’apparentent davantage a des soins

autour du mourir actif qui s’operent quelques jours avant la mort biologique.

9 Le 17 mars 2021 a été adopté le projet de loi C-7 au fédéral invalidant la « mort raisonnablement prévisible » dans I'accés &
I'aide médicale a mourir. Cette loi permet également qu’une personne puisse recevoir 'AMM sans qu’elle ait a redonner son
consentement immédiatement avant le traitement. La demande d’AMM peut ainsi étre faite a 'avance. Un délai de 90 jours
entre la demande faite a I’avance et I’acte était, en mars 2021, en discussion.

271



Enfin, quelques années apres son entrée en vigueur, la Loi concernant les soins de fin de vie
semble échouer a donner acces aux soins palliatifs et a I'aide médicale a mourir a toutes
personnes dans le besoin. Selon le rapport ayant mené a I'adoption de la loi, I'accessibilité aux
soins palliatifs doit se faire sans égard au pronostic de vie ni au type de maladie. Or, la structure
actuelle des « espaces » spécialisés en soins palliatifs mise sur un pronostic clair de moins de
trois mois (moins d’'un mois en hoépital). Outre I'accessibilité aux espaces spécialisés, le passage
des soins curatifs aux soins palliatifs a la toute fin de la vie engendre une réflexion éthique et
morale sur la prise en charge des troubles liés a la vieillesse. Le vieillissement de la population
s’accéléere et les enjeux de prise en charge des personnes agées fragilisées a la fin de leur vie
deviennent de plus en plus inquiétants d’autant plus dans un contexte sociétal ou le « mourir

dans la dignité » est légiféré.

La Loi concernant les soins de fin de vie régule les pratiques entourant le mourir et a la mort
tout en en transférant la responsabilité de gestion et d’administration publique de la mort aux
institutions (Memmi et Taieb 2009) et méme plus spécifiguement aux professionnels de la
santé. Ce sont ces derniers, par leur qualité relationnelle notamment, qui tentent de faire de cet
évenement, un événement acceptable. C'est une mise a I'écart structurelle et méme
symbolique contre laquelle les soignantes résistent en quelque sorte en travaillant la mort
(Soom Ammann, Salis Gross et Rauber 2016), de facon a ce que l'idéal de bonne mort soit
atteint. Malgré les contraintes structurelles et organisationnelles, elles tentent de trouver le
temps, d’aller tenir main, de réconforter, de faire preuve d’humanité. Cela représente, non
seulement un travail invisible, mais aussi non reconnu (Beyrie, Douget et Mino 2017; Le Theule,

Lambert et Morales 2017).

Conclusion

Dans ce dernier chapitre, le processus du mourir, les pratiques entourant le mourir comme
pratiques sociales, politiques et morales et la facon dont le grand-age peut étre percu comme
un non-lieu du mourir ont été explicité. L'argumentaire s’articule autour d’une certaine forme
d’exclusion sociale des personnes du grand dge du mourir dans la dignité. Les pratiques

entourant le mourir modulent leur trajectoire de fin de vie des personnes du grand age. Leur
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trajectoire s’écarte, la plupart du temps, de celle ol des soins de fin de vie — entendu comme
des soins palliatifs et I'aide médicale a mourir — sont offerts. Des personnes ayant eu acces a
des soins palliatifs dans une structure spécialisée en ont bénéficié pour quelques jours. Celles
qui ont bénéficié de soins de fin de vie (ou de soins de confort) dans l'unité ou elles avaient été
admises, sept jours tout au plus, souffraient pour majorité de troubles neurocognitifs a un stage
avancé. Leur intégrité du corps était compromise. Ces soins ont souvent eu lieu apres une plus
ou moins longue négociation entre les soignantes et la famille quant au seuil du I'acceptable ou
du juste et de I'assez. Les éléments abordés convergent vers un méme point, celui de I'exclusion
sociale des personnes du grand age séjournant en institution gériatrique de leur propre mort.
Des soignantes prennent en charge les personnes du grand age au meilleur de leurs capacités
techniques et relationnelles, les contraintes organisationnelles et structurelles ne leur
permettent toutefois pas toujours ce temps d’arrét ou de présence de I'accompagnement vers
la mort. Aussi, la pratique de la préservation d’un état limite, dictée par la valeur de sécurité,
mine la prise en charge personnalisée de la personne du grand age. Comme dans chacune des
pratiques, des soignantes arrivent a contourner les contraintes, a s’en accommoder, il reste qu'il
n’est pas possible, sur le long terme, d’envisager 'accompagnement du mourir, selon la seule
volonté individuelle des soignantes. Les pratiques entourant le mourir des personnes du grand
age transcendent les institutions et les individus bien qu’une certaine variabilité soit perceptible
au plan individuel, professionnel et institutionnel. En ce sens, les pratiques prennent sens en
fonction des différentes situations, du moment et du lieu ou elles s’actent et de I'agent qui les
porte (type de profession, régulier, occasionnel, mais aussi de sa relation avec le patient, la
famille). Elles sont complexes. Elles donnent a voir certaines valeurs prédominantes qui
faconnent leur variabilité interindividuelle comme la sécurité, la sacralité de la vie, 'autonomie,
les solidarités familiales et le mourir dans la dignité. La coexistence de ces valeurs dans la
constitution des pratiques met en évidence des paradoxes et des tensions qui a leur tour
modulent les trajectoires par la négociation qui en est faite. Enfin, ce chapitre présente les
enjeux d’inégalité et d’exclusion que souléve la Loi concernant les soins de fin de vie par le

difficile acces aux soins de fin de vie des personnes du grand age.
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Conclusion

Retour sur la recherche

Chapitres 1 et 2

Le premier chapitre offrait un état des lieux sur I’évolution du mourir, de la mort et du
vieillissement en Occident. Nous y avons constaté que la personne du grand age incarne deux
aspects craints de I'existence humaine : le vieillissement et la mort (Le Breton 2013). Malgré
I'universalité de ces phénomeénes biologiques, la réponse sociale qui en découle est tres variable
en fonction du lieu et de I'époque. Si la mort était jadis inopportune et tragique, elle est
dorénavant de plus en plus controlée et résulte bien souvent de prises de décision et de
négociations au cours d’'un mourir prolongé. Ainsi, plus que la mort en elle-méme, c’est le
processus du mourir qui est craint (Northcott et Wilson 2017). L'idée d’explorer les pratiques
entourant le mourir des personnes du grand age en institution gériatrique a émergé alors que
des enjeux entourant le mourir dans la dignité s'imposaient dans I'espace public, menant a des
débats sur le droit de choisir sa propre mort, et ce, en continuité avec les revendications du
« bien mourir ». Cette idée avait également été motivée par des observations faites en milieu
institutionnel ol les soins de fin de vie destinés aux personnes du grand age étaient absents ou
engendraient certains malaises. Les débats publics avaient mené a |'adoption de la Loi
concernant les soins de fin de vie au Québec, et plus apres, a I'arrét Carter c. Canada, rendant
légal le fait de bénéficier I'aide d’un médecin pour mourir. La loi québécoise, entrée en vigueur
en 2015, vise I'élargissement des droits des personnes en fin de vie, dont celui d’avoir acces a
des soins palliatifs et a I'aide médicale a mourir. Elle donne également |'obligation a tous les

établissements de soins d’élaborer une politique et un programme de soins de fin de vie.

Cette thése visait a documenter la facon dont s’est opérationnalisée la Loi concernant les
soins de fin de vie dans les institutions gériatriques ou I'accompagnement en fin de vie n’était
pas la premiere mission de soins. Si, au départ, la focale de la thése visait a documenter les

pratiques de soins de fin de vie, 'absence, ou du moins la rareté, des soins spécifiques a cette



courte période précédant la mort biologique m’a amenée a réorienter I'objet de ma thése vers
les pratiques entourant le mourir des personnes du grand dge en institution gériatrique. Le
mourir y est ici décrit comme un processus qui se déploie sur une plus longue période que les
guelques heures ou quelques jours précédant la mort biologique. Par conséquent, cette thése
s’est intéressée a comprendre en quoi et comment les pratiques entourant le mourir modulent
les trajectoires de fin de vie des personnes du grand age séjournant en institution. Elle visait : a
documenter les pratiques entourant le mourir des personnes du grand age, les variations et
similitudes interpersonnelles, interprofessionnelles et interinstitutionnelles; a examiner les
trajectoires de fin de vie; a explorer les conditions de vie et de mort des personnes du grand age
séjournant en institution; et, enfin, a identifier les enjeux de la Loi concernant les soins de fin de

vie.

Le chapitre 2 a posé les bases de nos inspirations théoriques et a permis d’expliciter les
méthodes employées. Une étude ethnographique a été réalisée dans deux institutions
gériatriqgues publiques montréalaises: dans un CHSLD et dans une unité de gériatrie
hospitaliere. Cette ethnographie repose sur des observations directes menées lors de réunions
médicales et infirmieres, lors des activités quotidiennes sur les unités de soins et aupres des
personnes du grand age. Des entretiens formels (n = 41) ont été réalisés aupres de soignantes
(médecins, infirmieres, infirmieres auxiliaires, préposées aux bénéficiaires et soignantes en chef)
et aupres des proches (n =8) ayant perdu leur étre cher au cours de I'étude. Des entretiens
informels avec les soignantes, les proches et les personnes du grand age ont également bonifié
I’ethnographie. Grace a ces différentes sources de données, 35 histoires de fin de vie de
personnes du grand age ont pu étre reconstituées. A travers ces différents corpus, trois
pratiques entourant le mourir des personnes du grand age en institution ont été plus
particulierement documentées. Ces pratiques modulent les trajectoires de fin de vie des
personnes du grand age. Ainsi, il est possible de constater que leurs trajectoires ne sont pas
linéaires et bien souvent synonymes de transitions — entre différentes institutions et différents
états d’étre — ou interviennent de multiples acteurs (soignantes et proches) et des contextes

organisationnels et structurels contraignants.
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Synthese des résultats

Chapitre 3

Ce chapitre met en contexte les lieux ou se déroule I'étude, soit le CHSLD et I'unité de gériatrie
hospitaliere. Plus encore, il en présente les différentes missions de soins et les soignantes en
poste. On y constate que ces deux établissements prennent en charge des personnes agées
fragilisées souffrant de troubles liés a la vieillesse (syndromes gériatriques). L'unité de gériatrie
hospitaliére s’inscrit en amont du CHSLD dans le continuum de soins et présente, bien souvent,
la porte d’entrée vers l'institutionnalisation a long terme en CHSLD. Les missions de soins
s’intéressent certes a la restauration d’une relative santé lors d’une affection aigué ou d’un
déclin plus marqué. Elles misent également sur le maintien des capacités résiduelles et visent a

préserver une certaine qualité de vie.

Ces institutions sont grandement régulées et hiérarchisées. Les soignantes qui prennent
soin des corps sont souvent celles au bas de I'échelle hiérarchique. Les médecins évaluent et
prescrivent les soins, les infirmiéres les orchestrent. Ainsi, celles qui passent le plus de temps au

chevet des patients sont les préposées aux bénéficiaires.

Ce chapitre détaille les participants a I’étude : soignantes, proches et personnes du grand

age dont les histoires de fin de vie ont été documentées.
Chapitre 4

Les institutions gériatriques a I'étude peuvent étre comprises comme des espaces de prise en
charge du long et lent processus du mourir qui survient au grand age et qui meéne
inexorablement a la mort. Ce chapitre contextualise la facon dont les institutions et les
soignantes a |'étude, par les documents officiels et les discours recueillis et analysés, font face

au mourir des personnes du grand age.

Au CHSLD, un cadre de référence régule les soins de fin de vie. A I'unité de gériatrie
hospitalieére, ces soins sont ceux de confort. Les niveaux de soins sont également abordés

comme une abstraction médicale qui dicte I'orientation thérapeutique, mais dont les contours
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apportent parfois une certaine confusion. Les différents termes associés a la fin de vie ou aux
soins a la fin de la vie des personnes du grand age sont par la suite explicités, menant a explorer

I'ambiguité et la polysémie des termes en fonction du lieu d’utilisation et des interlocuteurs.

Chapitre 5

Ce chapitre explore la premiére pratique entourant le mourir des personnes du grand age, soit
la préservation d’un état limite, définie par le fait de se retrouver en transition entre deux états
d’étre ou deux espaces. Il examine également I'état liminal des personnes du grand age dont les
histoires ont été documentées. Cet état limite est préservé par les soignantes et les institutions
de prise en charge. Par conséquent, ce chapitre s’attarde a ces transitions et a la vie en
institution, ol le principe de sécurité structure I'existence et mene vers une certaine violence
institutionnelle permettant la préservation d’un état limite en réduisant les risques de mourir de
facon soudaine. Ce chapitre explore également la dimension relationnelle de cette pratique ou

la qualité de vie et de mort est prise en compte.

Chapitre 6

Le chapitre 6 examine la pratique de prise de décision ou celle de la négociation du juste et de
I'assez. Le déclin lent mais progressif des personnes du grand age en institution est marqué par
des épisodes de maladies aigués ou de déclin plus exacerbé. La fréquence de ces épisodes
fragilise la légitimité des soins et impose la négociation du juste et de I'assez ou les enjeux de la
prise de décision deviennent éminemment moraux. Lorsque les soins a donner (prolonger la vie
ou envisager la mort) aux patients ou aux résidents sont consensuels, les négociations se posent
moins. Une logique de I'action prévaut toutefois. La suite des décisions se prendra au regard de
la non-réponse aux traitements ou de I'impossibilité de traitement. En revanche, lorsqu’une
discordance de points de vue émerge a lI'égard de la reconnaissance de la fin de vie
« imminente », la négociation du juste et de I'assez opere. Cette négociation a souvent lieu
lorsque les personnes du grand age souffrent de troubles neurocognitifs & un stade avancé. A ce
moment se pose un jugement de valeur sur la vie qui ne vaut plus la peine d’étre vécue, selon
diverses perspectives. C'est le seuil du juste et de I'assez qui se voit négocié, le seuil (moral) qui

limite la légitimité de la vie d’'une personne. Ce seuil est évalué en fonction de différentes
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perspectives, dont celles abordées par les soignantes et les proches par la référence au normal
et au pathologique, la « culture » et les volontés des familles. Le « cheminement », compris
comme le bout de « chemin » a parcourir par les familles pour accepter la mort prochaine de
leur étre cher, devient alors la principale stratégie de négociation des soignantes. Différentes
valeurs entrent en tension. La dimension relationnelle est une fois de plus explorée et rend
compte de la place de chacune des parties (soignante, patient et proche), dans la prise de

décision et dans la négociation.

Chapitre 7

Le chapitre 7 s’intéresse aux soins prodigués a I'extrémité de la vie, lorsque la personne du
grand age est considérée en fin de vie ou mourante. Les soins ordinaires offerts en fin de vie sur
les différentes unités de soins a I’étude sont explorés dans leur dimension organisationnelle, ce
qui met en lumiére I'accés difficile pour les personnes du grand dge aux espaces spécialistes du
mourir et leur exclusion par les structures qui en découlent. Enfin, une réflexion sur le « death
work » permet d’envisager le soin entourant le mourir «actif » dans ses dimensions
performatives, mais aussi politiques et dans ce qu’il informe sur le mourir dans la dignité. Les
soins deviennent ici extraordinaires lorsque I'engagement des soignantes les dispose a

accompagner les personnes du grand dge dans I'ultime moment de leur vie.

Chapitre 8

Enfin, le chapitre 8 permet d’approfondir les éléments clés de la thése au regard de la question
et aux objectifs de recherche. D’abord, un bref retour sur la définition du mourir est proposé,
comme un processus dynamique — biologique, social, politique et moral — qui se déploie dans
le temps. Les pratiques entourant le mourir est discuté dans ses éléments politiques, sociaux et
symboliques. Cela mene a l'identification de tensions qui existent entre les différentes valeurs
présentées dans les pratiques et les paradoxes sociaux et moraux qui émergent, dont I'un des
plus importants est celui qui existe entre la valeur sociale des personnes du grand age et la
valeur de la vie. Plus encore, la notion du mourir dans la dignité est resituée. Si elle se situe a
I'extrémité de la vie, celle de la fin, elle est souvent mise de c6té lorsqu’il s’agit de préserver

I’état limite des personnes du grand age. Le seuil moral de I'acceptable ou du juste et de I'assez
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explicite la facon dont la mort de certaines personnes — celles atteintes d'un trouble
neurocognitif avancé — est légitimée. Enfin, ce chapitre examine les enjeux d’exclusion et

d’inégalité générés par la Loi concernant les soins de fin de vie.

Contributions a I’égard de la COVID-19

La pandémie du coronavirus qui a sévi en 2020-2021 n’est pas sans rappeler les limites de la
médecine et de la santé publique et le fait que nous sommes tous mortels. Au Québec, ce sont
des centaines de milliers de personnes qui ont été infectées et plus d’'une dizaine de milliers qui
en sont décédées. Le nombre de déces dérange, et peut-étre plus encore les conditions de vie
et de mort de ces personnes au plus fort de la pandémie au printemps 2020 et au cours des
mois qui ont suivi. Cette pandémie a également mis en lumiére un fait particulier aux sociétés
occidentales, celui de I'agisme (Simard 2020), entendu comme la discrimination a I'égard des

personnes agées.

En mars 2020, apres que |'état d’urgence et été décrété au Québec (comme ailleurs dans
le monde), les CHSLD ont été frappés de plein fouet par le virus. Il semblait y circuler librement,
fauchant par dizaines les personnes du grand age. Les hopitaux avaient été réorganisés pour
éviter les surcharges, mais la protection des CHSLD avait été une fois de plus négligée
(rappelons la priorisation des centres hospitaliers au détriment des milieux de vie substitut et

du domicile faite par la réforme Barrette de 2015).

Le manque de matériel, la mobilité des soignantes entre établissements et le bris de
confiance envers les autorités (Le protecteur du citoyen 2020), traduit par le désistement du
personnel, ont grandement favorisé la propagation du virus. Cette crise n’a pourtant fait
gu’exacerber ce que certains déploraient depuis des années (Inzitari et al. 2020; Konetzka
2020) et ce qui est documenté dans cette thése : le manque criant de personnel, leur non-
reconnaissance, le sous-financement et le manque d’encadrement et de suivi des
établissements. Cette situation a engendré des conséquences majeures sur la qualité des soins

et, par extension, sur la qualité de vie et de mort de ces personnes.
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De plus, la santé publique s’est montrée intransigeante concernant les nouvelles régles de
confinement des ainés vivant dans les institutions publigues comme privées. Ces mesures
avaient certes pour objectif de restreindre la propagation du virus et vraisemblablement de
limiter les pertes humaines, mais les dommages directs (nombre de personnes infectées et de
déces) et collatéraux (conditions de vie et de soins inhumaines) ont été nombreux. Malgré le
désir de protection a leur égard, les CHSLD sont devenus des « zone of abandonment » (Biehl
2013, 2) ou les personnes étaient laissées pour mourir non seulement de la COVID-19, mais
aussi de leur abandon : « Des personnes dgées abandonnées, laissées a elles-mémes a mourir
dans leurs propres excréments, sans nourriture et sans eau, complétement seules. »
(Estabrooks et al. 2020, p. 14) Burlacu et ses collaborateurs (2020) s’interrogent avec raison sur
les causes réelles de ces nombreux déces : le coronavirus ou le manque de nourriture et de
soins primaires ? Dans un exces de prudence et au nom de la sécurité, ces personnes ont été
privées des besoins fondamentaux : I'amour, la communauté, le soutien et la présence
humaine. Elles ont été laissées seules avec la mort. Ce sont, une fois de plus, les soignantes qui

ont tenu, a bout de bras, les institutions et adouci les fins de vie.

Ces restrictions visant a les protéger — a assurer leur sécurité — ont également exacerbé
un probléme préexistant, celui de I'isolement (Texte collectif 2020), de ses conséquences sur la
santé physique et psychologique (Holt-Lunstad et al. 2015) et de ses effets sur la mortalité
prématurée. Les conséquences de l'isolement peuvent étre égales sinon plus grandes en termes

de morbidité, de mortalité et de colt que la pandémie en elle-méme (Burlacu et al. 2020).

Ces morts donnent également lieu a la normalisation d’un certain discours social qui réduit
I'anxiété des plus jeunes en mettant I'accent sur le fait que cette mort tant redoutée affecte
presque exclusivement les personnes dgées qui vivent en CHSLD. Selon Baillargeon (2020, en
ligne) c’est « comme si le virus avait agi en révélateur de nos quatre vérités. Il donne I'exemple
précis du manque de solidarité intergénérationnelle, ou plutot du partage et de la compassion a

sens unique ».

Les CHSLD peuvent ainsi étre compris comme étant devenus des zones d’abandon ou la vie

des personnes en marge de la société, pour un moment, a été rendue visible. Leur existence est
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devenue paradoxale, coincée entre la compassion et I'abandon, I'indignation et I'impuissance,
entre la vie et la mort. Rappelons que la valeur de la vie, dans sa dimension morale, qualifie une
catégorie d’individu dont la mort est acceptable et par extension, dont la vie ne vaut pas la

peine d’étre vécue.

Si quelques articles sont parus dans les journaux (Simard 2020; Hébert et Couturier 2020;
Buzzetti 2021) afin de dénoncer le sort réservé a nos vieux institutionnalisés, il semble que peu
d’efforts aient été faits afin de prévenir ou d’alléger le fardeau des restrictions sanitaires sur les
personnes hébergées et méme celles vivant dans les résidences pour personnes dgées. Comme
le rapportent Hébert et Couturier (2020), malgré le grand nombre de déces survenus chez les
personnes agées vivant dans des milieux collectifs, aucun mouvement de population ni slogan
virulent sur les médias sociaux ne s’est présenté pour dénoncer cette sombre réalité. En leurs
mots : « A quoi bon se préoccuper des vieux ? Ils ont fait leur temps. La vie d’une personne agée
dans notre société utilitariste vaut-elle moins que celle d’un jeune ou d’un travailleur ? »

(Hébert et Couturier 2020, en ligne)

Pourtant, comme le disait le regretté Serge Bouchard, « il suffit de s’intéresser a 'autre
pour lui donner sa dignité » (Zouaou, 2021, en ligne). Et pour reprendre les termes d’Hébert et

de Forestier (2021 en ligne), « il faut qu’on se parle des vieux ».

Sans prétendre détenir la solution a ce désintéressement systématisé envers les personnes
agées, notre société vieillissante n’appelle-t-elle pas a un virage social ol tous les membres de
la société seraient reconnus ? Un dialogue intergénérationnel permettant de considérer le cycle
de vie semble fondamental afin de favoriser la rencontre et I'’échange sur le vieillir et le mourir
dans ce qu’ils ont d’universel. L’étrange vieillesse doit devenir familiere. Ne sommes-nous pas

les jeunes d’hier et les vieux de demain ?

Il parait ainsi nécessaire de promouvoir le développement d’initiatives intersectorielles qui
abordent le vieillir et le mourir a tous les ages de vie et de décloisonner la recherche pour la
mettre en relation avec I'art vivant, les médias, I'éducation, les institutions, les organismes

communautaires et la population jeune et moins jeune.
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Aussi, notre voix se joint a celles de médecins, gériatres, chercheurs, gérontologues (Pinard
et Hébert 2020) qui réclament que le Québec engage sans plus tarder une conversation
nationale sur le vieillissement de la population et que soient pris en considération les multiples
vieillissements et les multiples enjeux (van der Vlugt et Audet-Nadeau 2020) y étant reliés et qui

touchent tous les domaines de la vie, dont celui de sa fin.

Ouverture : Soins palliatifs gériatriques

Enfin, nous souhaitons appuyer Cable-Williams et Wilson (2017) dans leur proposition de
considérer le vivre et le mourir en institution gériatrique de facon entrelacée plutdot que
dichotomique. Ces chercheuses avancent que le fait de reconnaitre le risque de mort qui pése
sur les personnes du grand age n’est pas agiste. Bien au contraire, la reconnaissance de cet

entrelacement permettrait une intégration précoce des soins palliatifs.

Notre société vieillissante appelle également a modifier I'approche centrée sur la maladie
et les organes. Les maladies chroniques prévalent désormais et affectent bien souvent plus d’un
systeme ou plus d'un organe a la fois: «In today’s hyper-specialised and increasingly
fragmented medical world, we need and integrative approach to zoom out to the global picture
of the patient’s life situation [...]. » (Voumard et al. 2018, 3) Cette approche serait celle d'une
médecine gériatrique qui, dans la gestion des probléemes de santé complexe, intégrerait une

philosophie palliative précoce aupres des personnes du grand age.

Cette nouvelle philosophie s’écarterait du pronostic et s’intéresserait autant a la vie qu’a la
mort. Les soins ne s’inscriraient plus dans une alternance de phase curative et palliative, mais
plutot dans une notion humaine et continue de soins (Wary 2014). Cette approche serait celle
documentée par Mino, Cohen-Solal et Kentish-Barnes (2016, 12) pour les malades du cancer ou
le « pacte thérapeutique entre médecin et patient apparait fondé sur I'ensemble de la prise en

charge et non sur le traitement de la seule pathologie [...] ».

Enfin, quelle fin de vie souhaitons-nous a tous les ages de la vie? Le grand age étant

souvent associé a une période de multiples épreuves et de deuil, 'accompagnement de la vie
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jusqu’a la mort devient fondamental. Un dialogue profond et inclusif apparait ainsi nécessaire et

urgent.
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Annexe 1. Grille d’observation

Catégories/concept

Eléments d’observation

Information générale

Diversité professionnelle de la composition des équipes soignantes
Fonctionnement de I'unité de soins

Fonctionnement de I'unité de soins lorsqu’il y a une personne agée en fin de
vie

Utilisation (ou non-utilisation) de I'espace

Utilisation (ou non-utilisation) de matériel

Loi concernant les soins de fin

de vie

Normes, valeurs et principes de la loi
Positionnement professionnel et institutionnel face a la loi
Influence de la loi sur les pratiques de soins de fin de vie

Notion de soins de fin de vie

des personnes agées

Compréhension et interprétation de la fin de vie

Faires et dires (ou leur absence) des professionnels entourant la fin de vie
(actes médicaux, soins professionnels, utilisation de matériels)

Valeurs, croyances, finalités individuelles et professionnelles

Expériences et connaissances

par rapport aux soins de fin de

Expérience et identité personnelle, professionnelle
Décision de dispenser des soins de fin de vie
Valeurs, croyances, finalités individuelles et professionnelles

vie Normes entourant les soins de fin de vie
Role et responsabilité des différentes catégories professionnelles et leur
compréhension en situation de fin de vie
Relations entre les Travail interdisciplinaire en situation de fin de vie
. Quialité des relations interprofessionnelles dans les soins de fin de vie
professionnels dans les

pratiques de soins de fin de vie

Influence des relations sur les pratiques individuelles et collectives de soins
de fin de vie

Positionnement face aux relations professionnelles lors de situation de fin
de vie

Role et responsabilité pergus des autres catégories professionnelles en
situation de SFV

Relations entre collégues selon les différences de professions, de sexe,
d’origine et de religion

Interaction lors des rencontres d’équipe, le personnel présent, absent.

Mécanismes a I'ceuvre dans les

pratiques de soins de fin de vie

Compréhension et interprétation de la loi
Socialisation et engagement dans les pratiques de soins de fin de vie
Changements pergus dans les pratiques de soins de fin de vie

Développement institutionnel
entourant les soins de fin de vie
apres la loi concernant les soins

de fin de vie

Processus de mise en application de la loi (rencontres, comités, dépliants,
politique, programme, formulaire, guide de pratique...), matériels, relatifs
aux soins de fin de vie mis a disposition pour les professionnels, les proches,
les résidents ou les patients

Impact de |'organisation des soins de fin de vie sur les pratiques soignantes
Role des institutions dans la mise en application de la loi

Positionnement face a l'institution

Défis et enjeux pergus de la loi

Personnes-ressources ou comité de consultation
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Annexe 2. Formulaire d’information et de consentement —

soignants a I’entretien individuel

« Perspective anthropologique du mourir et de la mort : — étude exploratoire sur les pratiques de soins de fin
de vie aupres des personnes agées institutionnalisées apreés I’entrée en vigueur de la loi concernant les soins
de fin de vie »

Chercheuse principale : Sylvie Fortin, Ph. D., Professeur au Département d’anthropologie de I’Université de
Montréal

Co-directeur : Bernard-Simon Leclerc, Ph. D., Centre intégré universitaire de santé et de service sociaux,
Université de Montréal

Etudiante : Sabrina Lessard, Ph. D., étudiante au doctorat, Département d’anthropologie de I’Université de
Montréal

Organisme subventionnaire : Bourse des Fonds de recherche du Québec — Société et culture (FRQSC)
Description du projet

Le projet de recherche a pour but de mieux comprendre le travail des professionnels auprés des personnes
agées en fin de vie et de voir comment la loi concernant les soins de fin de vie s’actualise dans votre unité de
soins. Pour ce faire, I’étudiante chercheuse compte rencontrer les professionnels et les gestionnaires de votre
unité, sur une base volontaire, pour une entrevue individuelle.

Déroulement du projet

Vous aurez a participer a une entrevue avec |'étudiante chercheuse durant laquelle elle vous posera des
questions sur la loi, mais aussi sur votre pratique et celle de vos collégues lorsqu’une personne est en fin de vie.
L'entrevue devrait durer environ 60 minutes et avec votre permission, elle sera enregistrée afin de retranscrire
ce que vous aurez dit sans rien oublier. Si vous ne souhaitez pas étre enregistré, des notes pourront étre prises.

Risques et inconvénients a participer a cette recherche

Il n’y a aucun risque a répondre aux questions. Cependant, il se peut que I'entrevue vous rappelle des moments
plus difficiles liés a votre expérience de soins auprés des personnes agées en fin de vie. Si vous le souhaitez, il
vous sera possible de prendre une pause. Vous pourriez aussi décider de ne pas répondre a certaines questions
ou de mettre fin a I'entrevue.

Avantages a participer a cette recherche

Votre participation pourra aider a mieux comprendre la mise en ceuvre de la loi et les pratiques de soins de fin
de vie auprés des personnes agées institutionnalisées.

Diffusion des résultats de la recherche

Les résultats de cette recherche feront I'objet de la thése de doctorat de I'étudiante chercheuse. lls seront
publiés dans le cadre d’articles scientifiques et professionnels. L'étudiante chercheuse présentera les résultats a
différents congres.
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L’'étudiante chercheuse prévoit également vous transmettre les résultats dans un bulletin d’information qui vous
sera rendu disponible sur votre unité de soins. lls pourraient également vous étre présentés lors d’'une
conférence Midi-InterActions ou encore sur votre lieu de travail selon les possibilités.

Confidentialité

L'ensemble des réponses de tous les participants sera analysé afin de comprendre le travail des différents
professionnels auprées des personnes agées en fin de vie.

Tous les renseignements recueillis seront traités de maniere confidentielle dans les limites prévues par la loi et
ne seront utilisés que pour ce projet de recherche. Un numéro de code sera utilisé pour relier votre nom a votre
dossier de recherche et seules la chercheuse principale et son étudiante auront la liste correspondante. Les
renseignements seront conservés dans un classeur sous clé situé dans le bureau fermé de I'étudiante
chercheuse. Aucune information permettant de vous identifier ne sera publiée. Tous les renseignements ainsi
que les enregistrements seront détruits 7 ans apres la fin du projet de recherche.

A des fins de surveillance ou de contrdle de la recherche, il est possible que les chercheurs doivent permettre
I'acces a votre dossier de recherche au Comité d’éthique de la recherche et I'organisme subventionnaire de la
recherche. Tous adherent a une politique de stricte confidentialité.

Vous pouvez, en tout temps, demander a |'étudiante chercheuse de consulter votre dossier de recherche pour
vérifier les renseignements que vous avez donnés et les faire rectifier au besoin et ce, aussi longtemps que la
chercheuse responsable du projet ou I’établissement détiennent ces informations. Cependant, afin de préserver
I'intégrité scientifique du projet, il est possible que vous n’ayez acces a certaines de ces informations qu’une fois
votre participation a la recherche terminée.

Avec votre permission, il se peut que les renseignements que vous fournirez soient utilisés, avant la date prévue
de destruction, dans le cadre de quelques projets de recherche qui porteront sur les différentes facettes du
theme pour lequel vous étre approché aujourd’hui. Ces projets éventuels seront sous la responsabilité de
I’étudiante chercheuse et seront autorisés par le Comité d’éthique de la recherche du CIUSSS (Nom de
I’établissement). L'équipe de recherche s’engage a maintenir et a protéger la confidentialité de vos données aux
mémes conditions que pour le présent projet. »

Le but de cette recherche n’est pas d’évaluer les prestations de soins. Cependant, si I'étudiante chercheuse est
témoin d’une inconduite professionnelle, elle devra en parler au supérieur immédiat ou a la personne identifiée
comme telle par le gestionnaire de I'unité de soins.

Les résultats généraux du projet seront utilisés dans des publications ou des communications, mais toujours de
facon anonyme, c’est-a-dire sans jamais nommer ou identifier les participants.

Participation volontaire

Vous pouvez décider de ne pas participer au projet de recherche ou de ne pas répondre a une ou plusieurs
questions. Vous pouvez a tout moment décider que vous ne voulez plus participer a I'entrevue et que vous
abandonnez le projet. Dans ce cas, vous pourrez demander a I'étudiante chercheuse de ne pas utiliser vos
réponses pour sa recherche et de les détruire. Cependant, une fois que le processus de publication des données
sera mis en route, il ne sera plus possible de détruire les analyses et les résultats portant sur vos réponses...

Personnes-ressources

Pour toute question, vous pouvez me contacter au numéro suivant 514-XXX-XXXX ou a l'adresse suivante
sabrina.lessard@umontreal.ca.
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Ce projet a été approuvé par le Comité d’éthique de la recherche du CUISSS (Nom de |’établissement). Pour
toute préoccupation sur vos droits en tant que participant de recherche, sur les responsabilités des chercheurs
concernant votre participation a ce projet ou pour formuler des plaintes, vous pouvez communiquer avec le
commissariat aux plaintes et a la qualité des services du CIUSSS (nom et numéro de téléphone)

Responsabilité en cas de préjudice

En signant ce formulaire d’'information et de consentement, vous ne renoncez a aucun de vos droits ni ne libérez
les chercheurs, I'établissement et I'organisme subventionnaire de leur responsabilité civile et professionnelle.

CONSENTEMENT

Déclaration du participant

e Je comprends que je peux prendre mon temps pour réfléchir avant de donner mon accord ou non a ma
participation.

e Je peux poser des questions a I’équipe de recherche et exiger des réponses satisfaisantes.

e Je comprends qu’en participant a ce projet de recherche, je ne renonce a aucun de mes droits ni ne dégage
les chercheurs de leurs responsabilités.

e J'ai pris connaissance du présent formulaire d’information et de consentement et j’accepte de participer au
projet de recherche.

Je consens a ce que I'entrevue soit enregistrée : Oui/Non

J'accepte que les renseignements que j’ai fournis soient utilisés dans le cadre de quelques projets de recherche

ultérieurs visant a approfondir les soins de fin de vie avant leur destruction : Oui/Non
Signature du participant : Date :
Nom : Prénom :

Engagement du chercheur

J'ai expliqué les conditions de participation au projet de recherche au participant. J’ai répondu au meilleur de ma
connaissance aux questions posées et je me suis assurée de la compréhension du participant. Je m’engage, avec
I’équipe de recherche, a respecter ce qui a été convenu au présent formulaire d’information et de consentement.

Signature de I'étudiante-chercheuse : Date :

Nom : Prénom :
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Annexe 3. Formulaire d’information et de consentement —

proches endeuillés

« Perspective anthropologique du mourir et de la mort : — étude exploratoire sur les pratiques de soins de fin
de vie aupres des personnes agées institutionnalisées apreés I’entrée en vigueur de la loi concernant les soins
de fin de vie »

Chercheuse principale : Sylvie Fortin, Ph. D., Professeur au Département d’anthropologie de I’Université de
Montréal

Co-directeur : Bernard-Simon Leclerc, Ph. D., Centre intégré universitaire de santé et de service sociaux,
Université de Montréal

Etudiante : Sabrina Lessard, Ph. D., étudiante au doctorat, Département d’anthropologie de I"Université de
Montréal

Organisme subventionnaire : Bourse des Fonds de recherche du Québec — Société et culture (FRQSC)
Description du projet

Le projet de recherche a pour but de mieux comprendre le travail des professionnels aupres des personnes
agées en fin de vie et de voir comment la loi concernant les soins de fin de vie s’actualise dans I'unité de soins.
Pour ce faire, I'’étudiante chercheuse compte rencontrer les professionnels, les gestionnaires et les personnes
ayant accompagné une personne agée a la fin de sa vie. La participation a I'entrevue individuelle se fait sur une
base volontaire.

Déroulement du projet

Vous aurez a participer a une entrevue avec |'étudiante chercheuse durant laquelle elle vous posera des
questions sur la trajectoire de la maladie de votre proche, sur votre expérience de soins de fin de vie et sur les
pratiques des professionnels que vous avez cotoyés. L’entrevue devrait durer environ 60 minutes et avec votre
permission, elle sera enregistrée afin de retranscrire ce que vous aurez dit sans rien oublier. Si vous ne souhaitez
pas étre enregistré, des notes pourront étre prises.

Risques et inconvénients a participer a cette recherche

Il n’y a aucun risque a répondre aux questions. Cependant, il se peut que I'entrevue vous rappelle des moments
plus difficiles liés a votre expérience de soins aupres de votre proche malade et a la fin de sa vie. Si vous le
souhaitez, il vous sera possible de prendre une pause. Vous pourriez aussi décider de ne pas répondre a
certaines questions ou de mettre fin a I’entrevue.

Avantages a participer a cette recherche

Votre participation pourra aider a mieux comprendre la mise en ceuvre de la loi et les pratiques de soins de fin

de vie auprées des personnes agées institutionnalisées.

Diffusion des résultats de recherche
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Les résultats de cette recherche feront I'objet de la thése de doctorat de I’étudiante chercheuse. lls seront
publiés dans le cadre d’articles scientifiques et professionnels. L’étudiante chercheuse présentera les résultats a
différents congres.

Confidentialité

L'ensemble des réponses de tous les participants sera analysé afin de comprendre le travail des différents
professionnels auprées des personnes agées en fin de vie.

Tous les renseignements recueillis seront traités de maniere confidentielle dans les limites prévues par la loi. Un
numéro de code sera utilisé pour relier votre nom a votre dossier de recherche et seul la chercheuse principale
et son étudiante auront la liste correspondante. Les renseignements seront conservés dans un classeur sous clé
situé dans le bureau fermé de I’étudiante chercheuse. Aucune information permettant de vous identifier ne sera
publiée. Tous les renseignements ainsi que les enregistrements seront détruits 7 ans apres la fin du projet de
recherche.

A des fins de surveillance ou de contrdle de la recherche, il est possible que les chercheurs doivent permettre
I'acces a votre dossier de recherche aux Comités d’éthique de la recherche et I'organisme subventionnaire de la
recherche. Tous adherent a une politique de stricte confidentialité.

Vous pouvez, en tout temps, demander a I'étudiante chercheuse de consulter votre dossier de recherche pour
vérifier les renseignements que vous avez donnés et les faire rectifier au besoin et ce, aussi longtemps que la
chercheuse responsable du projet ou I'établissement détiennent ces informations. Cependant, afin de préserver
I'intégrité scientifique du projet, il est possible que vous n’ayez acces a certaines de ces informations qu’une fois
votre participation a la recherche terminée.

Avec votre permission, il se peut que les renseignements que vous fournirez soient utilisés, avant la date prévue
de destruction, dans le cadre de quelques projets de recherche qui porteront sur les différentes facettes du
theme pour lequel vous étes approché aujourd’hui. Ces projets éventuels seront sous la responsabilité de
I’étudiante chercheuse et seront autorisés par le Comité d’éthique de la recherche du CIUSSS (Nom de
I’établissement). L'équipe de recherche s’engage a maintenir et a protéger la confidentialité de vos données aux
mémes conditions que pour le présent projet.

Le but de cette recherche n’est pas d’évaluer les prestations de soins. Cependant, si I’étudiante chercheuse est
témoin d’une inconduite professionnelle, elle devra en parler au supérieur immédiat ou a la personne identifiée
comme telle par le gestionnaire de I'unité de soins.

Les résultats généraux du projet seront utilisés dans des publications ou des communications, mais toujours de
facon anonyme, c’est-a-dire sans jamais nommer ou identifier les participants.

Participation volontaire

Vous pouvez décider de ne pas participer au projet de recherche ou de ne pas répondre a une ou plusieurs
questions. Vous pouvez a tout moment décider que vous ne voulez plus participer a I'entrevue et que vous
abandonnez le projet. Dans ce cas, vous pourrez demander a I'étudiante chercheuse de ne pas utiliser vos
réponses pour sa recherche et de les détruire. Cependant, une fois que le processus de publication des données
sera mis en route, il ne sera plus possible de détruire les analyses et les résultats portant sur vos réponses.

Personnes-ressources
Pour toute question, vous pouvez me contacter au numéro suivant 514-XXX-XXXX ou a l'adresse suivante

sabrina.lessard@umontreal.ca.
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Ce projet a été approuvé par le Comité d’éthique de la recherche du CIUSSS (Nom de |'établissement). Pour
toute préoccupation sur vos droits en tant que participant de recherche, sur les responsabilités des chercheurs
concernant votre participation a ce projet ou pour formuler des plaintes, vous pouvez communiquer avec le
commissariat aux plaintes et a la qualité des services du (Nom et numéro de téléphone de I'établissement).

Responsabilité en cas de préjudice

En signant ce formulaire d’information et de consentement, vous ne renoncez a aucun de vos droits ni ne libérez
les chercheurs, I'établissement et I'organisme subventionnaire de leur responsabilité civile et professionnelle.

CONSENTEMENT

Déclaration du participant

e Je comprends que je peux prendre mon temps pour réfléchir avant de donner mon accord ou non a ma
participation.
e Je peux poser des questions a I’équipe de recherche et exiger des réponses satisfaisantes.

e Je comprends qu’en participant a ce projet de recherche, je ne renonce a aucun de mes droits ni ne dégage
les chercheurs de leurs responsabilités.

e J'ai pris connaissance du présent formulaire d’information et de consentement et j'accepte de participer au
projet de recherche.

Je consens a ce que I'entrevue soit enregistrée : Oui/Non

J'accepte que les renseignements que j'ai fournis soient utilisés dans le cadre de quelques projets de recherche

ultérieurs visant a approfondir les soins de fin de vie avant leur destruction : Oui/Non
Signature du participant : Date :
Nom : Prénom :

Engagement du chercheur

J'ai expliqué les conditions de participation au projet de recherche au participant. J'ai répondu au meilleur de ma
connaissance aux questions posées et je me suis assurée de la compréhension du participant. Je m’engage, avec
I’équipe de recherche, a respecter ce qui a été convenu au présent formulaire d’information et de consentement.

Signature de I'étudiante-chercheuse : Date :

Nom : Prénom :
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Annexe 4. Guide d’entretien destiné aux soignantes (médecins,

infirmieres, infirmiéres auxiliaires, préposées aux bénéficiaires)

Information individuelle

- Profession, sexe, origine, appartenance religieuse, niveau de scolarité,

- Nombre d’années de pratique,

- Nombre d’années de pratique dans |'unité de soins

- Nombre de patients décédés et accompagnés au cours des 6 derniers mois.

1. Pouvez-vous me parler de ce qui vous a amené a devenir [professions]. Lorsque vous avez fait
le choix de devenir [professions], saviez-vous que vous alliez prendre soin de personnes agées
en fin de vie ?

Notion de soins de fin de vie des personnes agées
Question principale :
2. Parlez-moi de la fin de vie et de la mort d’'une personne agée qui vous a le plus marquée au
cours des 3 derniers mois et pour laquelle vous avez prodigué des soins de fin de vie. Cette
histoire peut vous avoir marqué positivement ou négativement.

Question a approfondir selon la réponse a la question principale :

Pouvez-vous me décrire les soins que vous lui avez prodigués a partir du moment ou vous avez pris
connaissance que son état général se dégradait ? A quel moment avez-vous identifié ou avez-vous été
informé que cette personne était en fin de vie ? Quels gestes avez-vous posé ? Quelles paroles avez-vous
dites ? [Demander d’approfondir « faires » et les « dires]. Quel était votre réle aupres de cette personne
en fin de vie ?

Qu’est-ce qui vous importait le plus pendant la fin de vie de cette personne ?
Qu’est-ce qui vous importait le moins pendant la fin de vie de cette personne ?

Pouvez-vous me décrire ce que signifie pour vous la mort d’'une personne agée [hébergée ici ou admise
ici] ?

Comment réagissez-vous lorsque vous prenez connaissance de |I'approche de la mort [d’un résident ou
d’un patient] ?

Qu’est-ce que les soins de fin de vie selon vous, selon votre pratique ?

Si vous étiez vous-méme en CHSLD, qu’est-ce que vous souhaiteriez comme soins de fin de vie ?

Expérience et connaissances par rapport aux soins de fin de vie

Question principale :

3. Au cours de votre carriere, avez-vous accompagné plusieurs personnes agées en fin de vie ?
Pouvez-vous me parler de votre expérience, de votre réle, de vos responsabilités dans de telles
situations auprés des personnes agées ?
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4. Pouvez-vous me parler d’une expérience de soins de fin de vie ou la [sédation palliative] a été
administrée a un de vos résidents. Avez-vous déja pris connaissance d’une demande d’aide
médicale a mourir ? Comment utilisez-vous les directives de soins anticipés ?

Question a approfondir selon la réponse a la question principale :

Pouvez-vous me parler du niveau de soin en vigueur lors de soins de fin de vie ?
Parlez-moi de l'influence de la volonté des patients et/ou de leur famille dans I'orientation des soins ?

Pouvez-vous me dire ce qui détermine qu’une personne agée est en fin de vie et que le niveau de soin
change ?

Avez-vous recu une formation sur les soins de fin de vie ou sur les soins palliatifs au cours de votre
carriere ? Pouvez-vous me parler de ce que vous a apporté cette formation.

Selon vous, quelles sont les compétences nécessaires dans la pratique de soins de fin de vie auprés des
personnes agées ?

Selon vous, existe-t-il des normes ou des regles formelles ou informelles concernant les soins a prodiguer
a une personne agée mourante ?

Relations entre les professionnels dans pratiques de soins de fin de vie

Question principale :

5. Parlez-moi de vos relations professionnelles (avec vos collégues) [nommer les différentes
catégories professionnelles] lors des situations de fin de vie.
6. Parlez-moi de vos relations avec les proches lors de situations de fin de vie.

Question a approfondir selon la réponse a la question principale :

Existe-t-il des différends entre vous ou vos collégues, avec les proches, les résidents ? Quelles en sont les
causes [différentes visions, age, expérience, sexe, professions, religion...]

Parlez-moi de la fagon dont vos relations professionnelles ou interpersonnelles influencent, positivement
ou négativement, vos pratiques de soins aupres des personnes agées en fin de vie.

Avez-vous été témoins de différences d’opinions quant aux soins a donner ?

Selon vous, au regard a vos relations professionnelles, quelles sont les situations de fin de vie idéale ?
Quelles sont les situations de fin de vie les plus difficiles ?

7. Qu’est-ce que vous pensez que vos collegues et que votre chef d’unité attend de vous en
situation de fin de vie ? Qu’est-ce que vous attendez de vos collégues ?

Question a approfondir selon la réponse a la question principale :

Sentez-vous que vous avez le soutien de votre équipe, de votre [chef d’unité] lors de ces situations de fin
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de vie ou suite aux décés d’un patient ?

Loi concernant les soins de fin de vie

Questions principales :

8. Pouvez-vous me parler de la loi concernant les soins de fin de vie ?

9. Selon vous, est-ce que la loi s’applique aisément aupreés des personnes agées qui séjournent
dans votre unité de soins ?

Question a approfondir selon la réponse a la question principale :

Selon votre compréhension de la loi, pouvez-vous me décrire ce a quoi renvoient les termes suivants
- Soins de fin de vie
- Soins palliatifs
- Mourir dans la dignité
- Aide médicale a mourir
- Directive de soins anticipés
- Sédation palliative

Y a-t-il des éléments de la loi qui vous interpellent davantage ? Si oui, lesquels ?
Qu’est-ce que cette loi représente pour vous ? Qu’est-ce que vous changeriez a cette loi ?

En quoi cette loi change-t-elle votre vision des soins de fin de vie ?

Information générale

Question principale :

10. Pouvez-vous me parler du fonctionnement de votre unité de soins, de votre équipe lors de
situation de fin de vie ? [Répartition des taches, temps alloué, ressources disponibles, travail
interdisciplinaire]

Question a approfondir selon la réponse a la question principale :

Est-ce que ce fonctionnement est différent de celui qui prévaut au quotidien ? [Répartition des taches,
temps alloué, ressources disponibles]

Selon vous, est-ce votre unité de soins est suffisamment équipée (connaissances, matériels, ressources)
pour la prise en charge des personnes agées en fin de vie ?

Mécanismes a I’ceuvre dans les pratiques de soins de fin de vie

Question principale :

11. Parlez-moi de ce qui a changé dans votre pratique de soins de fin de vie depuis la mise en
application de la loi.

Question a approfondir selon la réponse a la question principale :
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Qui a initié ces changements ? Est-ce que ces changements vous ont amené a devoir apprendre de
nouvelles fagons de faire ? Si oui, comment les avez-vous apprises ? Les mettez-vous en application dans
votre pratique auprées des personnes agées en fin de vie ?

Participez-vous a des activités, des événements, des comités, des formations, des communautés de
pratiques organisées par votre institution, ordre professionnel ou autre institution concernant les soins

de fin de vie en lien avec la loi 2 ?

Question principale :

12. Discutez-vous avec vos collégues des situations de fin de vie ?

Questions a approfondir selon la réponse a la question principale :

Qu’est-ce que vous partagez ? Comment avez-vous appris a intervenir lors de situation de fin de vie ?
Apprenez-vous de vos colléegues en situation de fin de vie? Vous sentez-vous partie prenante d’une
communauté de pratique... de soins de fin de vie ?

Développement institutionnel entourant les soins de fin de vie apreés la loi 2

Question principale :

13. Pouvez-vous me parler du processus de mise en application de la loi concernant les soins de fin
de vie dans votre unité de soins ?

Question a approfondir selon la réponse a la question principale :

Du réle de votre [institution], de votre chef d’unité, de vos collégues quant a la mise en application de la
loi concernant les soins de fin de vie dans votre unité de soins ?

Avez-vous été consulté pour la mise application de la loi ?

Question principale :

14. Avez-vous le sentiment que votre organisation vous soutient dans la prise en charge des
personnes agées en fin de vie ?

Existe-t-il une personne, un comité a qui vous pouvez vous référer si vous avez des questions a ce sujet ?
Avez-vous recu des informations, une formation... a ce sujet ?

15. Quels sont les principaux défis ou enjeux dans la mise en application de cette loi aupres des
personnes agées en fin de vie ?
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Annexe 5. Guide d’entretien destiné aux proches endeuillés

Trajectoire de la maladie et de la fin de vie

1. Pour débuter, je vais vous poser quelques questions pour mieux situer la trajectoire de la maladie de
« Gabriel.le » et comprendre son parcours de fin de vie.

e Quel est votre lien avec la personne décédée ?
2. Parlez-moi de la maladie de Gabriel.le...

e Quelles ont été les étapes marquantes de la maladie ?
e Quelles ont été les décisions (importantes) quant aux choix de traitements ?

3. Parlez-moi du séjour de Gabriel en [CHSLD - Hopital]

e Comment se sont prises les décisions quant au choix du lieu [CHSLD — Hdpital) pour la prise en charge
de Gabriel.le ?
e Qu’est-ce que ca signifiait pour vous I'entrée en [CHSLD - Hopital] ?
o Et pour Gabriel.le ?
e Parlez-moi de votre réle aupres de Gabrie.le alors qu’il était [hébergé au CHSLD — hospitalisé]
e Quelles étaient vos attentes a I'égard des soins ?
e Combien de temps Gabriel.le a-t-il séjourné en [CHSLD - Hopital] ?
e Selon vous, quelle était la qualité de vie de Gabriel.le lors de son séjour en [CHSLD - Hopital] ?

4. Parlez-moi de la fin de vie de Gabriel

e A partir de quand avez-vous pris connaissance que I’état de santé de Gabriel se dégradait ?
e Les soignants nous parlent souvent du niveau de soins pour orienter les soins. Vous a-t-on parlé ? Si oui,
gu’est-ce que vous en avez compris ?
e A partir de quand Gabriel.le a-t-il été « considéré » en fin de vie ?
o Par qui? (La famille, vous, les soignants et qui parmi les soignants ?)
o Comment s’est passé le dévoilement du pronostic ? (qui, quand, ou, comment)
o Etait-ce important de lui révéler (ou non) le pronostic ?
=  Si OUIl — pour qui (par ex. personnel médical ? Gabriel.le ? Famille ? vous ?;
=  SiNON — pour qui?

e Avotre connaissance, quelles ont été les étapes marquantes de la fin de vie de Gabriel.le
e Gabriel.le a-t-il su gu'il allait mourir ?
o Comment Gabriel.le a-t-il réagi a cette annonce ?
o Quel était le point de vue de Gabrie.lel sur sa mort (si connu par répondant) ?
e Comment avez-vous appris que Gabriel.le allait mourir ?
o Comment avez-vous réagi ?
e Est-ce que Gabriel.le a beaucoup souffert ?
o A-t-on pu alléger cette souffrance ? (qui, quoi, quand, comment...)
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5. Parlez-moi des circonstances qui ont entouré la mort de Gabriel.le...

e (’était quand, ol, comment ?

e Quivous a annoncé le déces de Gabriel.le ?

e Cela s’est-il déroulé selon les souhaits du défunt, de la famille,
e Quels auraient été vos souhaits ?

DECISIONS & SOINS RECUS

6. Quelles ont été les décisions qui ont jalonné la fin de vie et le mourir ?

e Quels choix se sont posés en fin de vie ?

e Comment les décisions ont-elles été prises ?

e Quelle était la place de Gabriel.le dans ces décisions ?

e Quelle était la place de la famille ?

e Quelle était votre place ?

e Quelle était la place des soignants dans ces décisions (md, inf, autres) ?
e A votre connaissance, ces décisions ont-elles été consensuelles ?

7. Parlez-moi des soignants, des soins prodigués a Gabriel.le, a vous lorsqu’il était en fin de vie (ou lorsque son
état de santé s’est détérioré) ?

e Etait-ce différent des soins qu’il recevait avant cette période ?

e L’équipe traitante a-t-elle abordé la question des niveaux de soins (i.e. quels soins furent maintenus ou
arrétés et a quelles fins) ?

e Les soins de fins de vie étaient-ils dispensés en milieu hospitalier, en hébergement ? Pour quelle raison ?

LOI 2 — I'aide médicale a mourir

8. A votre connaissance, la question de I'aide médicale 3 mourir a-t-elle été abordée ?

o Sioui, parqui?

e Sjoui, comment cela s’est-il passé ?
o pour Gabriel, pour vous, pour les proches ?

e Sinon, que connaissez-vous de 'aide médicale a mourir ?
o Qu’en pensez-vous ?

e Etlasédation palliative ?
Désaccords ou difficultés rencontrées au fil de la trajectoire de fin de vie

9. Avez-vous vécu des conflits/désaccords ou rencontré des difficultés en fin de vie ? (décisions de traitement,
aspects relationnels, etc.)

o Avec les soignants ? — Au sein de la famille ? — Avec Gabriel.le ?
e Dans un « monde idéal », comment auriez-vous aimé que se passe cette fin de vie ?
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CONCLUSION

e Si, par mégarde, mon enregistreur n’a pas fonctionné, qu’est-ce qu’il faut absolument retenir de la fin
de vie de Gabriel.le ?

e Aimeriez-vous ajouter quelque chose avant que I'on mette fin a I'entrevue ?

REMERCIEMENTS

Nous vous remercions de votre participation pour mieux comprendre les pratiques des professionnelles et la
réalité des personnes ayant accompagné une personne en fin de vie
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Annexe 6. Priorités et dispositions législatives entourant le mourir

et la mort au Québec

Une politique de lutte contre le cancer avait été adoptée en 1998 en intégrant officiellement les soins
palliatifs dans le continuum de soins (MSSS 2010). En 2000, le premier état de situation des soins
palliatifs au Québec est publié et révele les difficultés d’accessibilité, de continuité et d’équité des soins
palliatifs (Lambert et Lecomte 2000). Ce n’est qu’en 2004 qu’une politique sur les soins palliatifs plus
inclusive voit le jour au Québec. Les difficultés identifiées en 2000 le sont toujours en 2010 lors du
renouvellement de la politique, élaborée de concert avec les intervenants du milieu. Les principes
édictés par cette politique sont ceux du respect des besoins et des choix des usagers dans la
planification et la prestation de soins, le maintien dans le milieu de vie naturel et le soutien aux
proches (MSSS 2010). A ces principes s’arriment des objectifs de continuité, d’équité, d’accessibilité et
de qualité des soins dispensés par des soignants formés et travaillant en interdisciplinarité. A ce
moment, malgré le caractere inclusif des soins palliatifs devant bénéficier a toutes personnes dans le
besoin, les soins palliatifs relevent de la direction de la Lutte contre le cancer au sein du MSSS

(Assemblée nationale du Québec 2012).

En 2009, I’Assemblée nationale du Québec adopte une motion pour la création d’'une commission
spéciale sur la question du mourir dans la dignité (Assemblée nationale du Québec 2010). Cette
commission résulte de débats sur le droit de choisir sa propre mort et d’'un document publié par le
College des médecins du Québec (2009) qui avance qu'’il existe des situations exceptionnelles en fin de
vie ou I'euthanasie pourrait étre appropriée. Des sondages ont également mis en lumiére le fait que
plusieurs Québécois se montraient favorables a cet acte (Handfield 2009). A I'automne 2009, des
associations réclament une consultation publique sur la question. C’'est ainsi que I’Assemblée nationale
du Québec mandate d’abord des experts issus de différentes disciplines comme la sociologie, la
médecine, la psychologie, le droit et I’éthique, de se pencher sur la question. La consultation d’experts
devait jeter les bases pour la réalisation d’'une seconde consultation auprés du grand public. La
guestion du mourir dans la dignité avait une portée plus large que celle de I'aide a mourir et devait
aborder différentes notions « acharnement thérapeutique, refus et arrét de traitements, testament de

vie, soins palliatifs et sédations » (Assemblée nationale du Québec 2010, 9). Les valeurs mises sous
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tension dans ces débats étaient celle de la dignité, mais aussi celles de I'autonomie et du caractére

sacré de la vie.

De ce processus a résulté le dépot d'un rapport Mourir dans la dignité formulant
24 recommandations qui visaient, en outre, a bonifier I'offre de soins de fin de vie sur le territoire
guébécois, assurer |'accessibilité et I’équité des soins de fin de vie, la formation des professionnels et |a
modification de certaines lois (Commission spéciale sur la question du mourir dans la dignité 2012). En
juin 2012, le gouvernement du Québec a mandaté un Comité de juristes experts afin que soient faites
des recommandations sur |'opérationnalisation du rapport Mourir dans la dignité. Ce rapport a été
publié en 2013 et élabore de facon claire les principes légaux des éléments (Ménard, Giroux et Hébert
2013) constitutifs du projet de loi numéro 52 de la Loi concernant les soins de fin de vie (Assemblée

nationale Québec 2013).

C'est finalement le 10 juin 2014 qu’a été adoptée la Loi concernant les soins de fin de vie
(Gouvernement du Québec 2014). Cette derniére a pour but d’assurer des soins respectueux de la
dignité et de I'autonomie des personnes en fin de vie en se basant sur un accompagnement adéquat
de la personne afin que ses souffrances soient prévenues et apaisées. La loi est entrée en vigueur le 10

décembre 2015.

Apres I'adoption de la Loi concernant les soins de fin de vie, I'arrét Carter c. Canada vient statuer
que les dispositions législatives canadiennes qui interdisent I'aide a mourir portent atteinte a I'article 7
de la Charte canadienne des droits et libertés, droit a la vie, a la liberté et a la sécurité de la personne
(Ministere de la Justice 2017). L'aide médicale a mourir et le suicide assisté sont légiféré au Canada le

17 juin 2016 (Gouvernement du Canada 2016) en modifiant les dispositions du Code criminel.

Les débats se poursuivent
L’adoption et I’entrée en vigueur de la Loi concernant les soins de fin de vie ne se sont pas faites sans
heurts. Plusieurs personnes considerent que la loi met davantage d’'importance sur I'’euthanasie que
sur les soins palliatifs (Legault 2017). Les maisons de soins palliatifs se prévalent de leur droit,
exceptionnel, de refuser d’offrir I'acte d’euthanasie en leur enceinte. Les droits d’'une personne en fin
de vie en maison de soins palliatifs ne sont pas les mémes que ceux qui prévalent dans les autres
établissements de soins de Québec. De plus, selon les données de la Commission sur les soins de fin de

vie (2019), ce sont 22 médecins qui se sont partagées prés de la moitié (48 %) des aides médicales a
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mourir au Québec (300 des 622 déces). Ces chiffres sont sensiblement les mémes dans le rapport de

2020 (CSFV 2020).

Par conséquent, quelques années apres I'entrée en vigueur de la Loi concernant les soins de fin de
vie, des débats persistent sur la question du mourir dans la dignité (MSSS 2020). Ils s’intéressent plus
spécifiguement a I'élargissement de I'admissibilité de I'aide médicale a mourir aux personnes inaptes
(Hamrouni 2019) et aux personnes aptes dont I'état de santé est en déclin avancé et irréversible et
dont les souffrances sont intolérables, sans que la mort ne soit imminente. Ce dernier cas de figure a

été largement médiatisé par la cause dorénavant historique de Truchon-Gladu (Marin 2019).

Personnes aptes dont les souffrances sont intolérables
A I'été 2019, deux personnes lourdement handicapées, Jean Truchon et Nicole Gladu, accompagnées
de leur avocat, Me Ménard, défendent leur droit a I'aide médicale a mourir. lls ne sont pas en fin de
vie, mais réclament le soulagement irréversible de leur souffrance intolérable et persistante causée par
une maladie dégénérative incurable (Marin 2019). Aprés une longue période de plaidoyer devant les
tribunaux, Truchon-Gladu gagnent leur cause. Le 11 septembre 2019, la Cour supérieure du Québec
rend inopérant le critére de fin de vie prévu dans la Loi concernant les soins de fin de vie et celui de la
mort « raisonnablement prévisible » du Code criminel comme condition d’admission a I'aide médicale
a mourir. Ces critéres ont été jugés contraires a la Charte canadienne des droits et libertés. Le critere de
« mort raisonnablement prévisible » a été rendu invalide par la Cour supérieure du Canada, le 17 mars

2021 (Gouvernement du Canada 2021).

Personnes inaptes

Parallelement, un groupe d’expert a été mandaté par le gouvernement du Québec pour explorer la
qguestion de l'inaptitude et de I'aide médicale a mourir. Le critére de consentement réitéré dans
I’admissibilité a I'aide médicale a mourir exclut les personnes en situation d’inaptitude de se prévaloir
de ce soin. La question était complexe et délicate :

Les personnes devenues incapables de consentir a leurs soins médicaux de facon libre,

éclairée et continue devraient-elles, selon certaines conditions, avoir acces a I'aide médicale

a mourir ? Comment ces personnes pourraient-elles étre respectées ? Le consentement pour

autrui devrait-il étre permis? Comment évaluer la souffrance d’une personne dont les

capacités cognitives sont affaiblies ou considérablement altérées par une maladie
neurodégénérative incurable ? (Hamrouni 2019, 4)
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Le critere de consentement réitéré dans I'admissibilité a I'aide médicale a mourir exclut les
personnes en situation d’inaptitude de se prévaloir de ce soin. Par crainte de ne pas pouvoir consentir
au dernier moment, des personnes ont refusé la médication pour soulager leur souffrance de peur de
perdre conscience. D’autres, atteintes de maladies neurodégénératives, telles que la maladie

d’Alzheimer, sont privées du droit a I'aide médicale a mourir.

Le rapport d’expert conclut que le droit a l'autodétermination des chartes canadienne et
guébécoise des droits et libertés permet que I'acte soit posé lorsque le patient en ferait la demande a
priori et que deux médecins auraient évalué positivement le droit de le recevoir. Le Groupe d’expert
recommande également « la reconnaissance du droit de consentir a 'aide médicale a mourir de
maniére anticipée » (Hamrouni 2019, 4). Les autres criteres d’admissibilité devront toutefois étre
respectés. Par conséquent, une personne n’ayant jamais formulé ses volontés en matiere d’aide

N

médicale a mourir ne pourrait en bénéficier.
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Annexe 7. Personnes du grand age dont les histoires ont été

documentées
ID Nom Age Origine Déces Autonome | Trouble Lieux de déces
décision neurocognitif

CHSLD

1 Madame Lapointe 82 Québec Oui Non Oui CHSLD

2 Madame Bertrand Inconnu | Québec Oui Inconnu Non CHSLD

3 Monsieur White Inconnu | Inconnue Oui Non Oui CHSLD

4 Madame Rossi 90 Europe Oui Non Oui CHSLD

5 Madame Laliberté Inconnu | Québec Oui Non Oui CHSLD

6 Madame Rivet 85 Québec Oui Inconnu Oui Hopital

7 Madame Grondin 85 Québec Oui Non Oui CHSLD

8 Madame Lavoie Inconnu | Québec Oui Non Oui Hopital

9 Madame Latulippe 94 Québec Oui Non Oui CHSLD

10 Monsieur Costa Inconnu | Europe Oui Inconnu Oui Hopital

11 Monsieur Marchand 89 Québec Oui Non Oui CHSLD

12 Monsieur Nagy 91 Europe Oui Non Oui Hopital

13 Madame Gingras 98 Québec Oui Oui Non CHSLD

14 Madame Robert 93 Québec Oui Non Oui CHSLD

15 Monsieur Vincent 80 Québec Oui Non Oui Hopital

Unité de gériatrie

16 Madame St-Armand 89 Québec Non Non Oui N/A

17 Madame Guzman 87 Europe Non Non Oui N/A

18 Monsieur Lefaivre 85 Québec Oui Non Oui Unité de gériatrie

19 Madame Tremblay 99 Québec Non Oui Oui N/A

20 Madame Deschamps | 89 Québec Non Non Oui N/A

21 Madame Drolet 85 Québec Non Oui Oui Demande AMM

22 Monsieur Dakin 85 Québec Non Non Oui N/A

23 Madame Savoie 98 Québec Non Oui Oui N/A

24 Monsieur Tétrault 89 Québec Oui Non Oui Unité de gériatrie

25 Madame Laberge 75 Québec Oui Oui Non Soins  palliatifs
unité spécialisée
hopital externe

26 Madame Costa 85 Europe Non Non Oui N/A

27 Madame Gallo 83 Europe Non Oui Non N/A

28 Monsieur Trudeau 94 Québec Non Oui Oui N/A

29 Madame Nadeau 89 Québec Non Non Oui N/A

30 Madame Lemieux 82 Québec Non Oui Non N/A

31 Monsieur 95 Québec Oui Oui Non Soins  palliatifs

Charlemagne unité spécialisée

de 1’hopital

32 Madame Lafontaine 89 Québec Oui Non Oui Unité de gériatrie

33 Madame Chapdelaine | 96 Québec Non Non Oui N/A

34 Madame Malo 85 Québec Non Non Oui N/A

35 Monsieur Dragoman | 98 Europe Non Oui Non Demande AMM
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