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Pour faciliter la lecture, les mots de genre féminin appliqués aux personnes
désignent les femmes et les hommes, et vice-versa, si le contexte s’y préte.

PRESTATION DE SOINS INFIRMIERS DE FIN DE VIE

POSITION DE LAlIC

Les infirmieres' ont un réle important 4 jouer faisant partie intégrante de la prestation et de 'amélioration des
soins de fin de vie® par leur participation a la pratique,  la recherche, a la sensibilisation, & 'administration et
aux politiques.

L’Association des infirmieres et infirmiers du Canada (AIIC) est d’avis que les soins infirmiers a la fin de la vie
devraient étre ancrés aux valeurs décrites dans le Code de déontologie des infirmiéres et infirmiers de AIIC’. Ces
valeurs comprennent la prestation de soins sécuritaires, compatissants, compétents et conformes a I'éthique; la
promotion de la santé et du bien-étre; la promotion et le respect de la prise de décisions éclairées; la préservation
de la dignité; le respect de la vie privée et la protection de la confidentialité; I'obligation de rendre compte. Le
Code prévoit que, lorsqu’elles doivent traiter une personne mourante, les infirmieres « favorisent son confort,
allegent ses souffrances, préconisent le soulagement adéquat de I'inconfort et de la douleur, et assurent une
atmosphere digne et paisible lorsque la fin arrive, ce qui comprend le fait d’appuyer la famille pendant les
derniers moments et apres le déces®. »

LAIIC croit en la valeur essentielle de la prestation de soins adéquats et compatissants aux personnes aux prises
avec une maladie potentiellement mortelle, ainsi qua leurs proches. Les éléments importants qui justifient la
prestation de soins de qualité 4 la fin de la vie sont abordés ci-dessous.

Equipes interprofessionnelles

Les soins de fin de vie de qualité sont « dispensés de fagon optimale en collaboration avec les membres d’une
équipe interdisciplinaire, pour répondre aux besoins physiques, affectifs, sociaux et spirituels de la personne [...]
et de ses proches’. » Les infirmicres, en tant que membres d’équipes interprofessionnelles, collaborent avec la
personne, avec sa famille et avec toutes les personnes qui participent a la prestation des soins (comme les

! Dans ce document, le terme infirmiére désigne une « infirmitre autorisée », une « infirmiere immatriculée » ou une « infirmiére » 2 titre réservé en
vertu de la loi provinciale ou territoriale applicable a la profession infirmigre.

> 1l 0y a pas de définition arrétée de l'expression fin de vie. On considére habituellement que cette expression décrit la période pendant laquelle une
personne vit un déclin de sa santé qui devrait mener 4 son déces dans les jours, semaines, mois ou années a venir. Cela peut comprendre les fragilités
et les maladies aigués ou chroniques lies 4 'age. La fin de vie peut survenir a tout 4ge (Lunney, Foley, Smith et Gelband, 2003).

3 (AIIC, 2008).

* «En ce qui a trait A la prestation de soins, les membres de la famille sont les personnes que le ou la bénéficiaire des soins donnés ou & donner
désigne comme lui apportant un soutien familial, indépendamment de I'existence de liens biologiques avec ces personnes. Cependant, dans le cas
de la prise de décisions juridiques, il faut noter que les lois des provinces et des territoires ne sont pas les mémes dans tout le Canada et qu'elles
peuvent imposer de tenir compte en priorité de la relation biologique quand il s'agit de reconnaitre les membres de la famille » (AIIC, 2008, tel
que paraphrasé a partir de AIIC, 1994).

5 (Association canadienne de soins palliatifs [ACSP], 2002. Voir également King et Jordan-Welch, 2003; Mitty, 2004; Price, 2003).
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médecins, d’autres professionnels des services de santé et des bénévoles) pour favoriser une approche holistique;
elles tiennent compte des priorités, des valeurs et des choix de la personne dans tous les aspects des soins; elles
répondent 2 toute préoccupation spécifique qui peut survenir.

Prise de décision éclairée et planification préalable des soins

LAIIC reconnait le droit a la personne de prendre des décisions éclairées® au sujet de son plan de soins de fin de
vie qui refletent ses valeurs personnelles, culturelles et religieuses. Lorsqu’elles aident une personne a faire cette
planification, les infirmiéres doivent tenir compte du fait que I'individu est une personne en relation avec d’autres,
y compris sa famille.

LAIIC croit que les infirmiéres ont un réle important a jouer pour encourager les personnes, en santé ou malades,
a faire connaitre leurs objectifs et leurs souhaits en ce qui a trait aux soins de fin de vie (par exemple, la préférence
d’un endroit ot mourir, les choix quant au don d’organes et 'obtention ou non de traitements essentiels au
maintien de la vie comme la réanimation cardiorespiratoire’, 'alimentation et 'hydratation artificielles, la dialyse
et la ventilation artificielle). Le plan de soins devrait comprendre des solutions de traitement actuelles et a venir,
ainsi que le droit de refuser le traitement®. Le refus de traitement peut comprendre une demande pour que le
traitement de survie, y compris la nutrition et 'hydratation artificielles, soit arrété ou refusé. Les solutions de
traitement dans le plan peuvent comprendre des thérapies paralleles ou complémentaires’.

LAIIC est d’avis que les infirmieres, lorsqu’elles aident une personne a définir ses souhaits pour son plan de soins
de fin de vie, ont la responsabilité d’offrir une sensibilisation et une interprétation impartiale des renseignements
médicaux de fagon a ce que les personnes et leur famille puissent les comprendre™.

La prise d’'une décision et la documentation de celle-ci pour des solutions de traitement a venir, y compris les
traitements essentiels au maintien de la vie comme la réanimation cardiorespiratoire, sont souvent appelés
planification préalable des soins''. Méme si elle est souvent effectuée en vue de donner une orientation aux soins de
fin de vie, la planification préalable des soins peut étre entreprise a tout moment de la vie. Les infirmi¢res devraient
encourager toutes les personnes & documenter leurs souhaits concernant les choix en matiére de soins, ce qui peut
également comprendre nommer une personne pour prendre des décisions en leur nom advenant qu’elles deviennent
incapables de le faire. Les personnes toujours aptes a le faire peuvent changer d’idée quant a leurs objectifs et 2
leurs souhaits 2 tout moment.

¢ Pour prendre une décision éclairée, la personne doit recevoir suffisamment de renseignements précis au sujet de son diagnostic et du
pronostic, ainsi que des renseignements sur la nature, les risques potentiels, les effets secondaires et les avantages des traitements proposés,
les solutions de rechange au traitement proposé et les conséquences du refus du traitement proposé.

7 La réanimation cardiorespiratoire (RCR) est un traitement d’intervention en cas d’arrét cardiaque ou respiratoire inattendu. La RCR
comprend la réanimation bouche a bouche, les compressions thoraciques, la ventilation, I'intubation et la défibrillation. Pour obtenir
davantage de renseignements, référez-vous au bulletin InfoDROIT de la Société de protection des infirmiéres et infirmiers du Canada au
sujet du Consentement pour la RCR.

8 (Price, 2003)
? (AIIC, 1999)
10 (Engstrém, Bruno, Holm et Hellzén, 2006; Hohenleitner, 2002; Robichaux et Clark, 2006)

"' La planification préalable des soins est un processus continu qui encourage les personnes  discuter des solutions possibles de traitement
futur avec les fournisseurs de soins de santé et leur famille ou la collectivité. Elle peut comprendre la production d’un document écrit, souvent
appelé testament biologique ou testament de vie. Dans un testament biologique, les personnes peuvent nommer une ou plusieurs personnes
pour prendre des décisions en leur nom (document de procuration) ou décrire les décisions qui devraient étre prises advenant qu’elles soient
incapables de prendre des décisions elles-mémes (directives quant au traitement) (Dunbrack, 2000).
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Prestation des soins de fin de vie

Lélaboration et la prestation d’un plan de soins pour la fin de la vie requi¢rent une communication continue,
ouverte et honnéte; le moment choisi et la transmission de renseignements doivent étre adaptés aux besoins, au
stade de développement et au niveau de préparation de la personne et de sa famille. Lorsqu’il s’agit de soigner des
enfants, les infirmieres doivent connaitre le niveau de compréhension du concept de la mort lié aux stades de
développement et elles doivent incorporer ces connaissances dans la prestation des soins.

LAIIC est d’avis que les infirmieres et les autres fournisseurs de soins de santé et les personnes qui prennent les
décisions au nom du malade ont une obligation éthique et légale de respecter les souhaits que cette personne a
exprimés lorsquelle était apte a le faire. Si une personne est inapte a prendre des décisions pour elle-méme, les
infirmitres doivent respecter la législation spécifique en vigueur dans leur province ou territoire concernant la
prise de décision au nom d’autrui. Les personnes jugées inaptes, ce qui peut comprendre les jeunes enfants,
devraient participer a la prise de décisions en fonction des limites de leurs capacités. La législation des provinces
et territoires détermine le droit légal des parents de prendre des décisions pour les soins donnés a leurs enfants, et
dans ces situations, la famille est considérée comme une unité pour la prise de décisions. Les infirmiéres doivent
connaitre la législation spécifique concernant les choix et la prise de décision dans leur province ou territoire. Les
décisions concernant 'arrét des traitements peuvent comprendre 'individu, la famille, 'équipe de prestation des
soins de santé et, le cas échéant, des éthiciens ou des comités d’éthique. Peu importe le résultat de la prise de
décision concernant le refus ou 'arrét des traitements, les infirmieres doivent continuer 2 offrir des soins de fin
de vie de qualité et des mesures favorables au réconfort.

Les infirmieres devraient favoriser la communication et le respect des objectifs et des souhaits de la personne
dans I'ensemble du systeme de soins de santé, ainsi que dans I'élaboration d’un processus et de la documentation
requis pour faciliter ces efforts”. Les infirmieres devraient également favoriser les occasions de revoir, de réviser
et de documenter les plans de soins de santé de fin de vie de fagon & ce qUils puissent étre communiqués
clairement dans I'ensemble du continuum des soins de santé.

Contréle de la douleur et des symptémes

Les infirmieres, dans tous les milieux de pratique, « s’efforcent d’alléger la douleur et la souffrance, notamment
au moyen de méthodes de contréle de la douleur et des symptémes qui soient efficaces et appropriées, afin de
permettre aux personnes de vivre dans la dignité »“. Le soulagement de la douleur et des symptémes est I'un des
éléments clés des soins de fin de vie et il répond a 'une des préoccupations fréquentes exprimées par les personnes
qui sont mourantes : la peur d’éprouver de la douleur et de la souffrance”. Méme si 'augmentation des doses des
analgésiques peut, dans de tres rares cas, avoir comme effet secondaire et imprévu d’accélérer la mort, cette mesure
est justifiable du point de vue éthique si le dosage des analgésiques est bien ajusté et que I'intention est d’alléger
la douleur. Cependant, il semble que la question du traitement insuffisant de la douleur soit une préoccupation
beaucoup plus pressante .

2 Pour obtenir davantage de renseignements, veuillez vous référer au bulletin InfoDROIT de 2004 de la Société de protection des infirmiéres
et infirmiers du Canada au sujet du Consentement pour les adultes inaptes.

13 (Blatt, 1999; Breier-Mackie, 2001; Briggs et Colvin, 2002; Hohenleitner, 2002; Jezewski, Meeker et Schrader, 2003; Robichaux et Clark,
2006; Storch et Dossetor, 1998)

1 (ATIC, 2008)
5 (Price, 2003; Schroepfer, 2006; Volker, Kahn et Penticuff, 2004)
16 (Portenoy et al., 2006)
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Prestation de soins palliatifs

Les soins palliatifs consistent en la prestation de soins visant a alléger la souffrance et 4 améliorer la qualité de
vie et du processus de déces. Ce modele de prestation de soins peut étre utilisé pour toute personne a toute
étape d’une maladie potentiellement mortelle, peu importe 'Age. U'Association canadienne de soins palliatifs
avance que les soins palliatifs « allient les thérapies actives et de compassion en vue d’apporter du confort et
du soutien aux patients et aux familles qui font face 2 une maladie mortelle, et ce pendant la maladie et le
deuil”. » Les personnes et les familles qui doivent faire face & des maladies potentiellement mortelles peuvent
profiter des soins palliatifs puisqu’ils sont axés sur le soulagement de la douleur et des symptémes; le soutien
social, psychologique, émotionnel et spirituel; ainsi que le soutien des soignants'®. CAIIC est d’avis que les
infirmieres devraient favoriser un syst¢me de soins de santé qui offre un acces a des soins siirs, compatissants,
compétents et éthiques pour la fin de la vie, y compris 'acces a des services de soins palliatifs.

Compétences et soutien professionnels

Pour étre en mesure d’offrir des soins de fin de vie de qualité, les infirmieres doivent tenter de comprendre
les valeurs et les croyances culturelles, religieuses ou autres qui sont lides a la mort et a la fin de la vie que les
personnes, leur famille ou leur collectivité peuvent avoir”. Pour entretenir une conversation au sujet de la
mort avec les personnes dont elles prennent soin, les infirmiéres doivent d’abord examiner leurs propres
connaissances, attitudes et croyances concernant la mort™. Il est souvent tres exigeant du point de vue émotif
et physique de prendre soin de personnes en fin de vie”', et prendre soin de bébés et d’enfants qui sont
mourants peut étre particulierement difficile.

Lorsque les infirmi¢res prennent conscience qu’il y a des lacunes dans leurs connaissances théoriques et pratiques,
elles doivent chercher a obtenir de la formation ou du soutien™. La formation continue, une dotation adéquate
et du soutien psychologique sont requis pour faire en sorte que les infirmi¢res puissent prodiguer des soins de
fin de vie de qualité. Il est important que les infirmieres aient acces a du soutien de leurs collegues et de leurs
employeurs et qu’elles aient 'occasion d’avoir recours a la pratique réflective de soins autodirigés.

Formation, recherche et représentation

Les infirmieres ont un réle 4 jouer pour favoriser les expériences positives des étudiantes en sciences infirmieres
et des infirmitres novices en matiere de soins de fin de vie en servant de modeles et en enseignant les habitudes
et les comportements adéquats™. CAIIC est d’avis que la formation en mati¢re de soins palliatifs* devrait faire
partie des programmes de formation de base et avancés des infirmieres.

7 (ACSP, 2002)

'8 (ACSP, 1997)

Y (Ferris et al., 2002, p. 19)

% (Engler et al., 2004)

21 Tbid.

22 (Engler et al., 2004; Mallory et Allen, 2006)
» (Mallory et Allen, 2006)

# Les soins palliatifs se réferent 2 la gestion compléte des besoins physiques, psychologiques, sociaux, spirituels et existentiels des patients. Ils

sont particulitrement bien adaptés aux personnes aux prises avec des maladies incurables ou évolutives (Price, 2003). LOrganisation mondiale
de la Santé (s. d.) définit les soins palliatifs comme étant 'approche qui améliore la qualité de vie des patients et de leur famille aux prises
avec les problemes associés a4 une maladie qui menace la vie du patient, par la prévention et le soulagement de la souffrance au moyen de la
détection précoce et de I'évaluation et du traitement impeccables de la douleur et des autres problemes, physiques, psychosociaux et spirituels.
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LAIIC reconnait et appuie la participation des infirmi¢res a la recherche®, a Iélaboration des politiques,
a la formation de qualité, a la définition et a 'adoption de pratiques fondées sur les données probantes et
a I'évaluation des résultats liés a la prestation des soins infirmiers de fin de vie®. Les infirmieres ont la
responsabilité d’offrir et de favoriser les soins de fin de vie de qualité.

CONTEXTE

La plupart des gens souhaitent une expérience de fin de vie qui soit paisible et digne et pendant laquelle ils
sont en mesure d’agir de facon autonome?” et de demeurer en contréle le plus possible. De nombreuses
personnes sont préoccupées par le fait que si elles deviennent inaptes, elles pourraient recevoir des traitements
auxquels elles n'auraient pas consenti si elles avaient été aptes. Nombre de recherches suggerent quil y a
beaucoup de place 2 amélioration dans la prestation des soins de fin de vie 4 tous les groupes d’4ge au
Canada®. Les indicateurs de soins de vie inadéquats comprennent 'admission aux soins intensifs, des
visites au service d’urgence, le soulagement insuffisant des symptomes (particulierement de la dyspnée et
de la douleur), la disponibilité limitée des services de santé a domicile, I'acces limité aux services de soins
palliatifs et le manque de continuité des soins™.

A mesure que le nombre de personnes dgées augmente et que les interventions médicales deviennent de plus
en plus poussées, davantage de personnes vivent plus longtemps avec une maladie chronique. Les améliorations
en matiere de soins néonataux ont également mené a des taux de survie plus élevés des bébés. Soixante-dix
pour cent des gens auront a prendre une décision quant au refus ou a 'arrét des traitements de survie & un
moment de leur vie”. Ces décisions peuvent étre appuyées par des discussions informatives impartiales avec
I'équipe des soins de santé.

Les situations de fin de vie ne sont pas limitées aux personnes igées ou aux personnes atteintes d’'un cancer.
Ces situations peuvent étre vécues par des personnes de tous les groupes d’age, y compris les bébés et les
enfants, et en raison d’une tres grande variété de troubles de santé. Ces situations ne sont également pas
confinées aux unités de soins palliatifs : les personnes en fin de vie se trouvent partout dans le systeme de
santé, dans les installations de soins actifs et de soins de longue durée, dans les urgences et les unités de soins
intensifs, ainsi qu’a la maison, dans les résidences pour personnes agées, dans les refuges ou méme sur la rue.

Les infirmieres sont particulicrement bien placées pour élaborer des relations thérapeutiques avec les

personnes en fin de vie et leur famille”. Les infirmiéres qui offrent des soins de fin de vie sont témoins et

font partie d’'un processus complexe intime et profond du point de vue physique, psychologique, émotif et
Y Y

2 (Arraf, Cox et Obertle, 2004)
26 (Bottrell, O’Sullivan, Robbins, Mitty et Mezey, 2001)

27 Dans le contexte des soins de santé, autonomie se réfere au droit des personnes de consentir ou de refuser de consentir a des traitements ou
a des plans de soins proposés (Beauchamp et Childress, 1994).

28 (Breier-Mackie, 2001; Volker, Kahn et Penticuff, 2004)

2 (Barbera, Paszat et Chartier, 2006; Goodridge, Bond, Cameron et McKean, 2005; Heyland et al., 2005; Widger et al., 2007)
% Ibid.

' (Kelley, 1995; Matzo, 1997)

32 (Engler et al., 2004; Hohenleitner, 2002)
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spirituel pour la plupart des personnes, de leur famille et des personnes qui leur offrent des soins de santé”.
En raison de la nature et de la complexité des expériences de fin de vie, différents enjeux éthiques, juridiques
et pratiques peuvent étre soulevés. Des incertitudes ou des conflits peuvent survenir pour la transmission
du diagnostic ou du pronostic, pour les objectifs des soins, pour le maintien ou I'arrét des traitements de
survie, pour le refus de traitement, pour le soulagement de la souffrance et d’autres symptomes, pour le don
d’organe, pour la sédation palliative® et pour les demandes d’euthanasie et de suicide assisté. Leuthanasie”
et le suicide assisté* sont pratiqués dans certains pays, mais sont illégaux au Canada. Des soins de fin de
vie holistiques et de qualité seraient reliés 2 une diminution des demandes pour 'euthanasie et le suicide
assisté”, mais cela n’a pas encore été validé de fagon empirique.

Les soins infirmiers de fin de vie doivent continuer de saméliorer, d’évoluer et de répondre aux changements
sociétaux et technologiques et aux défis par la recherche, la formation, I'élaboration de politiques et la
représentation de fagon continue.

Approuvé par le Conseil d'administration de 'AIIC
Publié Septembre 2008
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