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PREAMBULE

L e Modele de Partenariat Humaniste en
Santé est un modéle conceptuel de soins
infirmiers, fruit d'un processus heuristique de
codéveloppement! mené en partenariat entre
« théoriciens-chercheurs », professionnels de
terrain et patients?. Il met l'accent sur une série
de concepts considérés par eux comme clés
pour répondre aux enjeux actuels du systéme
de soins de santé.

" Dans ce manuscrit, le préfixe « co- », tiré de la prép. Lat. Cum « avec » et
du préf. Lat. Co- de méme sens, entre dans la composition de nombreux
mots exprimant un point commun entre plusieurs personnes ou plusieurs
choses (Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales, 2012b). Les
regles d'orthographe modernes recommandent de le souder au radical
qui suit, sans trait d'union sauf quand il précéde un «i»ouun«u»
(Daniellou, 2017)

2 Dans le Modéle de Partenariat Humaniste en Santé, le terme « patient »
est délibérément utilisé quand la personne dont il est question est celle
qui vit une expérience de transition en santé-maladie (voir plus loin).
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haque modéle conceptuel de soins infirmiers3 (MCSI) est un

cadre de référence caractéristique, pour réfléchir a propos
des choses auxquelles s'intéressent les infirmiéres, ce que Popper
qualifie d’ « horizon d'aspirations » (Popper, 1965, p. 47). Chaque
MCSI propose une fagcon de guider la pratique infirmiére dans le
champ de la clinique, de la gestion, de la formation, de la
recherche et sur le plan socio-politique. Jusqu'a présent, aucun
modeéle n'a démontré sa supériorité « universelle », mais certains
modeles peuvent étre plus appropriés que d'autres dans certaines
situations .

Chaque infirmiere et infirmier fonde sa pratique sur un ou plusieurs
modeles conceptuels. Parfois ceux-ci sont des représentations
explicites mais personnelles de leurs pratiques, parfois ils restent
implicites, dans leurs actes comme dans leurs écrits (Fawcett, 2016,
p. 4). Dans les deux cas, les interventions infirmiéres ne sont pas
(aisément) compréhensibles par d'autres quant aux motivations qui
les sous-tendent et aux résultats qui sont attendus. Cette situation
nuit a la continuité des soins, a l'acquisition de nouvelles
connaissances et a I'image de la profession. C'est pourquoi Fawcett
souligne lI'importance d'agir selon un modele conceptuel explicite.

O uvertes en 1977, les Cliniques Universitaires de Bruxelles -
Hopital Erasme (CUBHE) constituent le centre hospitalier
académique de |'Université libre de Bruxelles (ULB). Les CUBHE ont
utilisé depuis leur création le modele conceptuel de soins
infirmiers de Virginia Henderson, qui est probablement le MCSI le

3 Pour situer précisément les modeéles conceptuels de soins infirmiers
dans l'ensemble des travaux théoriques infirmiers, voir, par exemple,
Lecocq, D.(2021). Envisager les soins infirmiers dans une perspective
disciplinaire. CERESI - Cellule de recherche en science infirmiére. https://
doi.org/10.5281/zenodo.5780450
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plus utilisé en Europe francophone (Henderson, 1964). Ce choix
« historique » a été reconsidéré en 2009 par les membres de la
Direction du département infirmier (DDI). Ensemble, ils ont
proposé un cadre de référence spécifique a I'établissement pour ce
qui concerne les soins infirmiers, la « Modélisation des Unités de
Soins & Erasme » (MUSE) (Direction du Département Infirmier,
2010). La MUSE ne fait référence a aucun MCSI. Interrogée en 2014
lors d’une étude ayant pour but de dresser un panorama des MCSI
utilisés dans les départements infirmiers belges francophones
(Lecocq, Lefebvre, Bachelet, et al., 2017), la DDI des CUBHE a
renseigné celui de Dorothea Orem, mais a également indiqué que
ce choix n'était pas explicitement communiqué au personnel. |l
s'agit en fait de l'expression d'une volonté de la DDI de faire
évoluer les choses en intégrant en particulier le concept d'auto-
soins. Mais sur le terrain, le modéle de Virginia Henderson est
toujours resté le MCSI de référence.

O utre le fait que le modeéle de Virginia Henderson, souvent
associé a celui d’Abraham Maslow, semble manquer de
fondements empiriques, la facon dont il a été compris et mis en
ceuvre sur le terrain valent a ce MCSI d'autres critiques (Pellissier,
2006, 2009). Ainsi, ancré dans le paradigme de l'intégration (Lee &
Fawcett, 2013; Pepin et al., 2017), le modele de Virginia Henderson
ne semble plus d'actualité, avec sa logique de « se mettre dans la
peau » du patient (Henderson, 2003, p. 15) pour I « assister dans
I'accomplissement des actes de la vie quotidienne dont il
s'acquitterait ordinairement sans aide » (Henderson, 2003, p. 16)
sur base d'une liste réduite a quatorze besoins normés auxquels il
conviendrait de répondre par des soins planifiés « pour convenir au
programme de traitement du médecin » et en dérangeant, si faire
se peut, « le moins possible les habitudes du malade » (Henderson,
2003, p. 25). La dépendance a autrui est-elle la seule source
d'insatisfaction envisageable ? Qu'en est-il aussi des attentes du
patient qui, lorsqu'elles sont rencontrées, vont de pair avec sa
7



satisfaction et de meilleurs résultats en santé ? (Rozenblum et al.,
2011). Un projet de vie se résume-t-il pour tous les patients aux
« activités de la vie quotidienne » telles que les définit
Henderson ? L'accompagnement infirmier est-il nécessairement
subordonné a la volonté médicale ou la planification des soins
implique-t-elle plutdét une coopération interprofessionnelle dans
une dynamique de relation égalitaire ou I'expertise disciplinaire de
chacun est reconnue et valorisée au méme titre que les
préférences et les savoirs expérientiels du patient ? Certains
aspects de la vie de I'étre humain sont absents du modéle, comme,
par exemple, la sexualité ou le besoin de « se dépenser », par
opposition avec celui de « se reposer » : comment cette liste de
besoins a-t-elle été établie ? Plus fondamentalement encore, cest
le postulat méme de hiérarchisation en besoins primaires et
secondaires qui est remis en cause : sur quelle base peut-on
affirmer qu'avoir besoin de se réaliser est moins essentiel que de
manger ? On ne compare pas des éléments de méme nature, qui,
par ailleurs sont imbriqués les uns dans les autres. Pellissier illustre
cette critique en interrogeant le besoin dalimentation : « Un
humain qui mange ne chercherait qu'a satisfaire un manque de
nourriture ? Un humain qui ne mange pas serait juste un humain
qui n‘a pas faim ? » (Pellissier, 2009). Par ailleurs, chaque étre
humain unique et singulier a sa facon de satisfaire le besoin aussi
essentiel que « manger ». Henderson elle-méme I'écrit dans sa
théorie (Vonarx, 2010). Malheureusement, sur le terrain, la
catégorisation des besoins se traduit, selon Pellissier, en « une
méme pyramide, censée étre valable pour tous les humains, et ne
distinguant pas ce pour quoi tous les besoins et les manieres de
vivre les besoins peuvent étre essentiels et fondamentaux ne peut
que conduire a une vision uniformisante et totalisante de la
personne humaine et donc a un prendre-soin qui risque d'étre
dépersonnalisant ». Cette déshumanisation se traduit notamment



par la mise en oceuvre de pratiques de soins standardisées
(Pellissier, 2006).

D ésireuse de proposer des soins en phase avec les attentes
actuelles des personnes en matiére de santé tant en termes
de soins techniques que de contacts humains, la DDI des CUBHE a
souhaité approfondir sa réflexion par rapport aux MCSI pour
améliorer la qualité des soins et redonner du sens au travail des
professionnels infirmiers. En pareil cas, différentes questions se
posent. Quel modéle conceptuel de soins infirmiers correspond
aux valeurs personnelles des membres de I'équipe ? Quel modele
possede a leurs yeux des qualités attractives de souplesse et de
créativité compte tenu de leur expérience dans la pratique clinique
mais aussi en gestion et en situation de formation ? Quel modéle
est en adéquation avec les valeurs professionnelles et les pratiques
courantes de l'organisation dans laquelle ils travaillent ? Quel
modeéle est utile sur le terrain et peut étre utilisé de facon
effective ? Quel modéle comprend des concepts essentiels au
regard des préoccupations actuelles du monde soignant ? Quel
modele s'adapte a la représentation mentale que les « citoyens-
patients » ont des soins ? (Alligood, 2013; Amar & Guegen, 2007, p.
56-57). La Haute Ecole Libre de Bruxelles llya Prigogine (HELB-IP),
adossée a I'ULB, s'est associée au questionnement des CUBHE,
désireuse pour sa part dadapter son programme de formation
d'infirmiére bacheliere de premier cycle d’enseignement
supérieur.
A ccompagnés par des enseignants-chercheurs de |'école de
santé publique de I'ULB (ESP-ULB) et de la Faculté des
sciences infirmiéres de I'Université de Montréal (FSI-UdeM), la DDI
des CUBHE et les enseignants de la HELB-IP ont tout dabord
identifié le « Modéle humaniste des soins infirmiers - UdeM »

4 En France, on parle de « licence »
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(MHSI-UdeM) comme le MCSI qui correspondait le mieux a leur
conception des soins infirmiers. Ce modeéle accorde une attention
particuliere a la composante relationnelle des soins infirmiers et
aux attitudes et comportements humanistes-caring qui vont
orienter la démarche de soins en fonction des aspirations et des
priorités du patient (Cara et al.,, 2016). Il ne donne pas la priorité
aux soins techniques hors situation d'urgence, ni ne hiérarchise les
besoins de la personne. La DDI a organisé une série de journées
de réflexion rassemblant les cadres infirmiers gestionnaires de
proximité, (responsables des unités de soin) les infirmiéres
spécialistes cliniques et les infirmiéres chargées de l'accueil des
nouveaux engagés, pour valider le choix de ce modéle. A l'issue de
ces rencontres, le département infirmier des CUBHE a décidé
d’adopter une perspective humaniste-caring pour guider ses
pratiques.

P rogressivement, d'autres concepts et travaux théoriques ont
été identifiés comme clés pour répondre aux enjeux actuels du
systeme de soins de santé, complémentairement a ceux repris ou
développés dans le MHSI-UdeM. Le chantier d'un nouveau modele
conceptuel de soins infirmiers, le Modeéle de Partenariat Humaniste
en Santé, était lancé.

insi, des enseignants-chercheurs de I'Ecole de santé publique

de I'ULB, de la Haute Ecole Libre de Bruxelles llya-Prigogine
et des cadres infirmiers des Cliniques Universitaires de Bruxelles
Hopital Erasme ont repensé ensemble la fagcon de prendre soin, la
facon « de considérer le service spécifique que les infirmiéres
offrent a la société et circonscrivent leur domaine de
responsabilité » (Pepin et al., 2017, p. 51) en impliquant dans cette
dynamique des patients partenaires. lls se sont employés a
coconstruire un modeéle conceptuel de soins infirmiers complet et
explicite (Adam, 1999 cité par Pepin et al., 2017, p.51) en
définissant les éléments suivants : 1/ les postulats et les valeurs du

10



modeéle ancrés dans la discipline ; 2/ le but du service infirmier ; 3/
le réle de l'infirmiére professionnelle ; 4/ la facon de considérer le
bénéficiaire du service ; 5/ la source des difficultés que peut
rencontrer le bénéficiaire ; 6/ la facon dont sont menées les
interventions infirmiéres ; 7/ et les effets recherchés. Les coauteurs
du MPHS ont veillé a définir chacun de ces éléments en explicitant
systématiquement leurs ancrages théoriques et empiriques et les
implications pour la pratique infirmiere5. Le MPHS propose
également une définition des concepts centraux de la discipline et
une démarche de soins infirmiers spécifiques.

e logo® du MPHS (Figure 1) est un « ruban de Md&bius », une

bande torsadée dont les deux plans se rejoignent pour former
un ruban sans fin, sans intérieur ni extérieur. |l symbolise, le patient
et l'infirmiére qui s'engagent dans une relation de partenariat
humaniste. Les couleurs du ruban sont proches pour refléter
I'humanité commune aux deux personnes ; elles se confondent
pour représenter l'influence mutuelle et réciproque qui caractérise
leur relation.

Figure 1 - Logo du Modele de
Partenariat Humaniste en Santé

5 Dans un souci de pédagogie, cet ouvrage est ponctué de synthéses sur
fond vert a la fin de chacun des chapitres détaillant les sept éléments qui
en font un modéle conceptuel de soins infirmiers complet et explicite.

6 Créé par Nathalie da Costa Maya, Centre de Diffusion de la Culture
sanitaire, asbl (CDCS), Université libre de Bruxelles
11
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CHAPITRE 1

POSTULATS ET
VALEURS

Un ensemble de postulats et de valeurs

ar « postulat », il faut entendre un « principe non démontré que

I'on accepte et que I'on formule a la base d'une recherche ou
d'une théorie » et par extension une « représentation qui est
admise de facon implicite et sur laquelle se fonde un systeme de
pensée ». En philosophie des sciences, « postulat » est synonyme
d'axiome (Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales,
2012e). Le terme « valeur » renvoie au « caractére, qualité de ce qui
est désiré, estimé parce que donné et jugé comme objectivement
désirable ou estimable » (Centre National de Ressources Textuelles
et Lexicales, 2012f). Schwartz écrit que les valeurs sont associées
aux sentiments. La personne dont une valeur est menacée est en
état d'alerte, malheureuse quand elle ne parvient pas a préserver
cette valeur et, a contrario, heureuse quand elle peut
I'exercer. Schwartz souligne donc qu’une valeur est une croyance
qui va motiver l'action (Schwartz, 2006).

Les valeurs sous-tendent les attitudes et se traduisent en
comportements. Lattitude est une « disposition d'esprit,
déterminée par l'expérience a I'égard d'une personne, d'un
groupe social ou d'une chose abstraite (probleme, idée, doctrine,
etc.) et qui porte a agir de telle ou telle maniére » (Centre National
de Ressources Textuelles et Lexicales, 2012a). A la différence des
attitudes qui ne peuvent pas étre directement observées, les
2



comportements sont quant a eux un « ensemble des réactions
observables chez un individu placé dans son milieu de vie et dans
des circonstances données » (Centre National de Ressources
Textuelles et Lexicales, 2012c¢).

Le concept d’humanisme dans la discipline
infirmiere

e concept d’humanisme a pris une place importante dans la

discipline infirmiére et il importe de bien le comprendre.
Létourneau et ses collegues (2017) ont montré qu'on peut encore
aujourd’hui distinguer deux courants humanistes : un humanisme
chrétien qui nait a la Renaissance, au XIVe siecle, avec des penseurs
comme Erasme, et un humanisme dit « des Lumiéres », au XVllle
siecle, avec des philosophes comme Voltaire, Rousseau, Diderot,
Hume et Kant. Ces deux courants humanistes vont affirmer que
|"étre humain est capable de libre arbitre, d'auto-
détermination. U'humanisme chrétien d’Erasme, tout en réfutant le
dogme chrétien qui considere que toute la vie de I'étre humain est
déterminée par la volonté de Dieu, inscrit néanmoins son action
dans le respect des valeurs chrétiennes.

Les humanistes « des Lumiéres » développent a contrario une
conception séculiére du libre arbitre : I'étre humain est capable
d‘agir en fondant son action sur sa raison dégagée des dogmes
religieux. Apparait progressivement un ensemble de valeurs
humanistes : liberté, responsabilité, égalité, tolérance, potentiel
intrinseque de I'étre humain (Létourneau et al., 2017). Les penseurs
humanistes modernes s'inspirent de l'une ou de l'autre de ces
formes d’humanisme, qui correspondent a des facons différentes
de voir le monde, la premiére empreinte de traditions religieuses
contrairement a la seconde.



Ainsi, dans la discipline infirmiére, Soeur Marie Simone Roach, des
Soeurs de Ste Marthe d’Antigonish, en Nouvelle-Ecosse (Canada)
développe une réflexion éthique clairement ancrée dans le courant
humaniste chrétien (Létourneau et al., 2017 ; Roach, 2002). Watson,
pour sa part, fonde sa philosophie sur des considérations
métaphysiques mais aussi sur les théories philosophiques
existentialistes, le « gestalt » en psychologie et des idées
empruntées aux philosophies orientales (Newbanks et al., 2018).

Une vision post-moderne de 'humanisme
dans la discipline infirmiére

ewbanks et al. ont montré dans une récente revue intégrative

de littérature que le caring en science infirmiere releve
aujourd’hui majoritairement d’'un point de vue humaniste post-
moderne et se distingue des croyances chrétiennes, ce qu’ignorent
de nombreux professionnels infirmiers.

Ces auteurs ont montré qu'il existe des valeurs communes a l'idéal
chrétien et a la vision post-moderne humaniste-caring : amouir,
compassion, engagement, humilité, respect. Mais aussi que
certaines sont propres a la vision post-moderne, telles la confiance,
la tolérance ou l'auto-détermination. Enfin, d'aucunes sont
spécifiques a I'idéal chrétien, comme la charité ou le don de soi.

La vision humaniste-caring post-moderne repose sur la philosophie
existentialiste et sur le principe d’'EGALITE DANS LA RELATION*
(Meleis, 2012, p. 171) qui implique que chacun est reconnu et
considéré comme un étre humain. S'il est question de spiritualité,
ce concept est développé dans une perspective d'auto-
transcendance au travers de la relation transpersonnelle entre
I'infirmiere et le patient (Newbanks et al., 2018).



Le MPHS s’inscrit dans cette perspective d'HUMANISME-CARING*
post-moderne. |l integre les valeurs’ de :1/ TOLERANCE*
(tolerance) : chaque étre humain, dans toutes ses dimensions
mérite tous les égards et la considération du fait de son statut
d'étre humain ; 2/ AUTONOMIE* (self-determination) : chaque étre
humain est libre et capable de se gouverner lui-méme et
d'effectuer ses propres choix ; 3/ CONFIANCE* (confidence), qui se
traduit dans la croyance dans le potentiel intrinseque de chaque
étre humain qui, dans la diversité, mobilise ses ressources, et 4/
IMPUTABILITE* (responsability) : chaque étre humain accepte de
rendre compte de la facon dont il s‘acquitte des responsabilités
qu'il reconnait comme étant les siennes et des engagements qu'il a
pris.

Le MPHS est un modeéle conceptuel laique de soins infirmiers, au
sens ou il ne revendique son inscription dans aucune tradition
religieuse. Il a une conception séculiere du libre arbitre et postule
par conséquent que |'étre humain est également capable d'agir en
fondant son action sur la raison dégagée des dogmes religieux.

'approche par les capabilités

L'APPROCHE PAR LES CAPABILITES*s% (APC) se base
initialement sur les travaux d’Amartya Sen en économie (Doucet
& Duplantie, 2017). Dans I'APC, trois éléments contribuent au

7 A ces valeurs s'ajoutent celle d'égalité dans la relation (voir pages
précédentes) et de justice sociale (voir pages suivantes).

8 Le terme « capabilité » est un néologisme en francais.

? Les concepts clés du modéle sont mis en évidence en majuscules
grasses et repérés avec une astérisque lorsqu'ils apparaissent pour la
premiére fois dans le manuscrit.



mieux-étre de la personne. Premierement, la personne doit
disposer des ressources (endowments) suffisantes pour accomplir
les « fonctionnements » auxquels elle aspire. Le terme
« RESSOURCES* » désigne tous les moyens de I'accomplissement
de la personne, quelle que soit leur nature (un bien matériel, sa
force physique, ses connaissances, son réseau de relations, etc.).
Par « fonctionnements », Sen entend « les différentes choses qu'une
personne peut aspirer a étre et a faire, ses beings and doings »
(Sen, 1999, p. 82 traduction libre par Bertin). Ensuite, elle doit
disposer des droits (entitlements) indispensables en vue de
convertir les ressources disponibles en « fonctionnements ». Enfin,
la personne doit avoir effectivement la possibilité de choisir ses
fonctionnements : c'est ce qui définit sa capabilité (capability)
(Bertin, 2005).

Pour Sen, I'important n'est donc pas ce qu'une personne effectue,
car elle ne I'a pas nécessairement choisi, mais ce qu'elle peut
accomplir en choisissant vraiment selon ses godts, ses
caractéristiques, ses préférences, ses aspirations pour elle-méme
mais aussi dans une perspective altruiste (Bertin, 2005; Doucet &
Duplantie, 2017).

Les fondements de I'APC sont non seulement la reconnaissance de
I'autonomie de la personne, considérée comme apte a prendre les
décisions pour ce qui la concerne, mais aussi la prise en compte de
la capabilité de la personne, de sa possibilité de faire et d'étre
conformément a ce qu'elle souhaite. LAPC vise « une réconciliation
des libertés individuelles réelles - et non plus simplement formelles
- avec l'exigence d'égalité entre citoyens » (Doucet & Duplantie,
2017). Lapproche par les capabilités questionne ainsi la liberté et
le pouvoir de chaque étre humain : elle est empreinte d'un idéal de
justice sociale qui vise a donner a chacun la possibilité de pouvoir
se réaliser, de choisir la vie qu'il veut mener (Brugere, 2013).



Cet idéal de justice sociale fait écho aux préoccupations exprimées
par Kagan et al. dans leur manifeste des soins infirmiers (2010). Le
concept de justice sociale est profondément enraciné dans bon
nombre de traditions philosophiques et religieuses, qu'il s‘agisse
de l'impératif éthique du « tikkun olam », la « réparation du
monde », qui est au cceur de |'enseignement social juif (Heschel,
1976) ou dans la notion de droit naturel de Thomas d'Aquin,
fondée sur une philosophie morale publique qui juge la valeur de
toute politique sociale en fonction de la maniere dont elle affecte
les membres les plus vulnérables d'une communauté donnée.
Kagan et al. font également référence a l'ouvrage de Rawls (Rawls,
1971) « Une théorie de la justice », lui- méme inspiré de Locke et de
Kant. Dans cet ouvrage, Rawls affirme que « chaque personne
posseéde une inviolabilité fondée sur la justice que méme le bien-
étre de la société dans son ensemble ne peut supplanter » (Rawls,
1971, p. 3), méme si, selon Kagan et al.,, Rawls « a, comme
beaucoup d'autres, eu du mal a confronter la dynamique du
pouvoir qui sous-tend intrinséquement la cupidité et les
privileges » (Traduction libre d'apres Kagan et al., 2010). La justice
sociale est également au cceur de la théorie sociale critique et du
féminisme. Comme I'écrivent Kagan et ses colléegues, la justice
sociale intéegre dans un méme concept a la fois I'idée de valeur
inhérente des étres humains et celle de leur interdépendance
mutuelle, fondée sur la solidarité et le respect réciproque. En
privilégiant l'inclusion plutét que I'exclusion, tout processus de
JUSTICE SOCIALE* consiste a éliminer les obstacles a I'accés des
individus ou des groupes possédant des identités, des capacités
ou des histoires particuliéres. Ainsi, selon Kagan et al., les
infirmieres doivent se fixer des objectifs de justice sociale, c'est-a-
dire « des objectifs et des stratégies qui visent explicitement a
changer les pratiques et les structures sociales qui maintiennent les
avantages » (Traduction libre d'apres Kagan et al., 2010).



Les concepts de « santé planétaire » et de
« Bonne Vie »

I nitialement, cest la World Conservation Society (WCS), une
organisation non gouvernementale internationale s'intéressant a
la question de la biodiversité, qui est a l'origine du concept de
« One World One Health » (OWOH) et des « Douze Principes de
Manhattan » qui y sont associés (Millennium Ecosystem Assessment
Program, 2005). Le premier d'entre eux souligne la nécessité de
« reconnaitre le lien essentiel entre la santé de I'homme, des
animaux domestiques et de la faune sauvage et la menace que les
maladies font peser sur les personnes, leur alimentation et les
économies, ainsi que sur la biodiversité essentielle au maintien
d'environnements sains et d'écosystémes fonctionnels dont nous
avons tous besoin » (Barrett & Osofsky, 2013). « One World One
Health » devient ensuite le cadre de référence partagé par un
ensemble d'organisations internationales, dont |'Organisation
Mondiale de la Santé, entre autres. Trois orientations principales
sont poursuivies : la vigilance a I'égard de maladies infectieuses
émergentes, la lutte contre la résistance aux anti-infectieux et
I'attention portée aux « perturbations qui surviennent dans notre
environnement et qui sont de nature a favoriser 'émergence de
nouvelles maladies, infectieuses ou non, ou l'aggravation
d'affections existantes » (Parodi, 2021). D'autres auteurs proposent
d'étendre la portée de ce concept dans une perspective d'écologie
de la santé. Baptisée en anglais « Ecohealth », 'écologie de la santé
propose ainsi « d'élargir le champ d‘analyse, classiquement centré
sur la santé humaine, pour considérer a la fois les modifications des
écosystemes, les problemes de pathologie animale et la santé
humaine, avec toutes leurs interactions directes et indirectes en y
incluant la santé des plantes » (Morand et al., 2020). Par ailleurs,
méme si 'écologie de la santé constitue déja une approche
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novatrice de la santé environnementale, un autre concept a
émergé plus récemment dans le domaine de la santé publique :
celui de « santé planétaire » (Morand et al., 2020). Il integre la
reconnaissance de limites planétaires aux activités humaines. Cette
approche intégratrice est développée dans un rapport conjoint de
la revue The Lancet et de la Fondation Rockefeller et s'appuie sur
les travaux du Stockholm Resilience Center concernant
I'anthropocéne (Rockstrom et al.,, 2009). Selon ces auteurs, la
SANTE PLANETAIRE* repose « sur la compréhension que la santé
humaine et la civilisation humaine dépendent de systemes naturels
florissants et d'une sage attention portée a ces systémes naturels.
Or, les systémes naturels sont soumis a une dégradation d'une
ampleur sans précédent dans ['histoire de ['humanité » (Traduction
libre d'apres Whitmee et al., 2015, p. 1974). Les auteurs proposent
donc de compléter la définition de la santé humaine proposée par
I'OMS par celle de santé planétaire : « 'atteinte du plus haut niveau
possible de santé, de bien-étre et d'équité dans le monde entier
grace a une attention judicieuse portée aux systemes humains -
politiques, économiques et sociaux - qui faconnent l'avenir de
I'humanité et aux systémes naturels de la Terre qui définissent les
limites environnementales s(res dans lesquelles I'humanité peut
s'épanouir. En d'autres termes, la santé planétaire est la santé de la
civilisation humaine et de |'état des systemes naturels dont elle
dépend » (Traduction libre d'aprés Whitmee et al., 2015, p. 1978).
La santé planétaire propose ainsi de redéfinir la prospérité « qui
doit étre axée sur |'amélioration de la qualité de vie et de la santé
de tous, dans le respect de l'intégrité des systéemes naturels »
(Traduction libre dapres Whitmee et al., 2015, p. 1974). Basée sur
des fondements scientifiques, les principes de l'écologie de la
santé et de santé planétaire sont aussi proches des conceptions
philosophiques biocentristes de la Nature, qui affirment que tous
les étres vivants possedent une valeur intrinséque et méritent le
respect (Hess, 2013).



Les concepts d'écologie de la santé et de santé planétaire font
également écho au concept de « Buen Vivir » ou « Vivir Bien ».
« Buen Vivir » ou « Vivir Bien », sont les mots espagnols utilisés en
Amérique latine pour décrire les alternatives au développement
axées sur la « Bonne Vie » au sens large. Buen Vivir englobe la
notion large de bien-étre et de cohabitation avec les autres et la
Nature. Le concept est pluriel : il existe des interprétations
différentes en fonction du contexte culturel, historique et
écologique. L'une des approches les plus connues du Buen Vivir
est le concept équatorien de « sumak kawsay », terme kichwa
désignant une vie pleine et entiére dans une communauté, avec
d'autres personnes et la nature. Lapparition de ce concept s'inscrit
dans un processus social et politique qui a commencé avec la
réaction aux réformes néolibérales de la fin des années 1990 et au
début des années 2000 puis par |'élection de gouvernements issus
de la « nouvelle gauche » ou du « progressisme » latino-américain
(Gudynas, 2011). Ces changements sociopolitiques ont permis
I'expression de connaissances et de traditions indigénes
opprimées, minimisées ou subordonnées pendant des siecles’0
(Ciofalo et al., 2022; Hartmann, 2019). En Equateur, par exemple, le
concept de Buen Vivir a été inscrit dans la Constitution. Il est pensé
comme un ensemble de droits, dont ceux relatifs a la santé, au
logement, a I'éducation, a I'alimentation, a I'environnement, etc.
Comme l'indique Gudynas (2011), la plupart d'entre eux se
retrouvent dans la tradition occidentale, mais ils sont ici replacés
dans un cadre différent. lls se situent au méme niveau hiérarchique
que, entre autres, le droit a la liberté, a la participation, a la
protection, ainsi que les droits des communautés et les droits de la
Nature, une des autres innovations du texte équatorien. Lensemble

10 Plus ou moins en méme temps que le sumak kawsay équatorien

apparait en Bolivie un concept proche : le « suma gamania ». Seule la

version équatorienne du concept de Buen Vivir sera développée ici.
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de ces droits doivent étre réalisés dans un cadre interculturel, en
respectant la diversité, et dans une coexistence harmonieuse avec
la Nature (Gudynas, 2011). Une politique respectueuse du
BuenVivir implique de respecter les droits de la Nature ou de la
Pachamama, la Terre-Mere, figure symbolique des écosystemes
naturels.

De Florence Nightingale a nos jours

lorence Nightingale pensait que la fonction premiere de

I'infirmiere était d'optimiser I'environnement de vie pour le
bien-étre et le rétablissement. Dans son ouvrage « Notes on
Nursing » (1860), Nightingale a élaboré la premiére théorie de
soins infirmiers, appelée Théorie de I'Environnement, dans laquelle
elle décrit 10 facteurs qui influencent la santé et doivent étre pris
en compte de maniére systématique dans les soins infirmiers. Cette
liste comprend, entre autres, les polluants intérieurs et extérieurs,
mais aussi la lumiére et le bruit, la propreté, la sécurité alimentaire
et la ventilation. La qualité de l'air est centrale dans la théorie de
Nightingale, au point qu'elle qualifie la ventilation correcte de
« premier canon des soins infirmiers » (McCauley & Hayes, 2021).
Selon elle, en modifiant I'environnement, l'infirmiére peut mettre le
patient dans les meilleures conditions possibles pour que la Nature
agisse. L'infirmiére agit en tant que facilitatrice des lois de la Nature
(Selanders, 2010). Cette théorie fait écho aux préoccupations
hygiénistes de I'époque. Par la suite, de nombreuses infirmieres se
sont préoccupées des menaces environnementales sur la santé
humaine. Comme le souligne McCauley & Hayes (2021), les
infirmieres représentent le groupe le plus important du personnel
de soins de santé et elles sont souvent le seul point de contact avec
le systtme de santé pour les populations vulnérables ; leur acces
aux personnes a tous les stades de la vie et dans tous les contextes
fait qu'elles sont particulierement bien placées pour étudier et
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affronter les menaces environnementales dans les lieux ou les
familles « vivent, apprennent, travaillent et se divertissent ». Des
concepts comme celui de « santé planétaire » peuvent offrir des
perspectives d'action modernes a la profession infirmiere.

12



SYNTHESE - LES POSTULATS ET LES VALEURS

e MPHS s'inscrit dans le courant humaniste-caring post-

moderne. C'est un modele conceptuel de soins infirmiers

laique, au sens ou il ne revendique son inscription dans

aucune tradition religieuse. Il a une conception séculiéere
du libre arbitre et postule par conséquent que I'étre humain est
également capable dagir en fondant son action sur la raison
dégagée des dogmes religieux.

Dans une perspective de « Bonne Vie », le MPHS considere que la
santé humaine, individuelle et collective, est indissociable de la
santé planétaire, définie comme la santé de la civilisation humaine
et de |'état des systemes naturels dont elle fait partie et dont elle
dépend.

Les valeurs du MPHS sont :

® |a tolérance : chaque étre humain, dans toutes ses dimensions
mérite tous les égards et la considération du fait de son statut
d'étre humain ;

® |'autonomie : chaque étre humain est libre et capable de se
gouverner lui-méme et d'effectuer ses propres choix ;

® la confiance dans le potentiel intrinséque de chaque étre
humain qui, dans la diversité, mobilise ses ressources ;

® |'imputabilité : chaque étre humain accepte de rendre compte
de la facon dont il s'acquitte des responsabilités qu'il reconnait
comme étant les siennes et des engagements qu'il a pris ;

e L'égalité : chaque étre humain mérite d'étre considéré comme
un égal dans la relation ;

® l|a justice sociale : chaque étre humain veille a ce que tous aient
acceés aux ressources qui lui permettent de se réaliser, et
s'engage pour lutter contre les discriminations et corriger les
inégalités en la matiere.

13



CHAPITRE 2

BUT DU SERVICE
INFIRMIER

Renforcer le pouvoir d'étre et d'agir au patient

artha Nussbaum a transposé l'approche par les capabilités de

Sen dans le domaine de la santé. Elle pose la question des
« libertés substantielles » : « qu'est-ce que chaque personne dans
son contexte de vie est capable de faire et d'étre ? » (Nussbaum &
Chavel, 2012, p. 39). Le but est « de trouver les moyens de donner
du pouvoir d'étre et d'agir a ceux dont la liberté est restreinte par
toutes sortes d'obstacles » (Brugere, 2013). Appliquée a la relation
de soin, I'APC invite les professionnels de la santé a s'interroger sur
ce qui fait défaut au patient pour lui permettre de réaliser son
PROJET DE VIE*, qui est une représentation mentale, plus ou
moins consciente, que le patient se fait de la vie qu'il souhaite avoir
en tenant compte de sa maladie et des moyens qu'il se donne pour
y parvenir. Le projet de vie peut également se concevoir comme un
ensemble de buts personnels pour s'orienter vers la congruence
entre sa vie actuelle et sa vie idéale (Ibarra Arana, 2006). Dans la
logique de I'APC, les professionnels de la santé peuvent contribuer
au mieux-étre du patient en examinant avec lui ses
fonctionnements souhaités et en RENFORCANT SON POUVOIR
D’ETRE ET D'AGIR* comme il le souhaiterait. Pour améliorer sa
capabilité, les professionnels de la santé explorent et travaillent
avec les ressources dont le patient dispose ou pourrait disposer et
sur les droits qui s'appliquent a sa situation et qu'il pourrait exercer.
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EXEMPLE 1 - EXAMEN DES CAPABILITES EN CLINIQUE

onsieur Robert vit avec une forme avancée de la maladie

de Parkinson a domicile avec sa compagne. Il a des enfants

et des petits-enfants. Récemment, il a constaté qu'il a
besoin d'aide pour la réalisation de certaines de ses activités de la
vie quotidienne mais ne souhaite pas que ses proches s'en
occupent a sa place (ressources disponibles) : il considere qu'il n‘a
pas le droit de leur demander de laide pour cela ; cela ne
correspond pas a sa facon de vivre sa relation de couple, ni ses
relations parent-enfant (fonctionnements souhaités). |l est suivi
par un médecin spécialiste en neurologie. Il hésite cependant a
confier a son médecin ces éléments de sa vie privée car il a l¢g
sentiment que ce n'est pas de la responsabilité de celui-ci.
Monsieur Robert se limite a évoquer en sa présence ses
symptomes et a s'enquérir de l'efficacité du traitement prescrit.

Un matin, il chute dans sa salle de bain et est conduit a I'hopital. Il
est hospitalisé pour une « mise au point ». Lors de l'entretien
d'admission, il confie ses problémes a une infirmiére qui
s'entretient avec lui a propos de sa santé. L'infirmiere cerne avec le
patient les contours précis de sa demande. Elle travaille avec lui a
identifier les ressources et les droits qui sont les siens
(renforcement du pouvoir d'étre et d'agir). La piste du recours a
un aidant-proche est écartée compte tenu des préférences du
patient. |l s‘avere qu'il pourrait bénéficier de l'assistance d'un
professionnel de la santé sur prescription médicale (ressources
disponibles). L'assurance privée dont il bénéficie couvrirait les frais
qui restent a sa charge apres l'intervention de la sécurité sociale.
Linfirmiére et le patient font le nécessaire des l'admission pour
préparer au mieux sa sortie (développement de la capabilité et
mieux-étre).
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Le modéle d'intermédiaire culturel

ichel Nadot a développé au début des années 2000 son

modéle d'INTERMEDIAIRE CULTUREL*. Au travers d'un
travail de recherche historique d'abord, puis d'une étude menée
dans les hopitaux suisses et québécois, il s'est employé a décrire et
comprendre la complexité de l'activité infirmiére qu'il situe dans un
« champ tridimensionnel indissociable (...) : prendre soin de
I'humain a tous les dges de la vie, prendre soin de la vie du groupe
car l'action soignante s'opéere au sein d'une communauté ; et
prendre soin de la vie du domaine, notamment avec ses aspects
socioéconomiques, logistiques et domestiques » (Nadot, 2009a).
Linfirmiére développe par conséquent des compétences et son
expertise dans ces trois champs d'activité. Selon Nadot, l'infirmiere
occupe une « position singuliére entre des acteurs et des cultures
qui ne sont pas en synergie ». Par « cultures », l'auteur entend des
corpus de valeurs, d'idéologies, de connaissances et de langages.
Nadot distingue trois systémes culturels (SC) : un SC institutionnel
avec sa hiérarchie technique et administrative (SC1), un SC médical
scientifique avec sa hiérarchie (SC2) et un SC interactif de la
« clientele » caractérisé par sa pluralité culturelle et sociale
inhérente aux personnes soignées et a leur entourage (SC3)
(Nadot, 2009a). Ces trois systémes culturels livrent de I'information
et bénéficient de la prestation de service des infirmieres. Nadot
qualifie dés lors l'infirmiére d'intermédiaire culturel, qui integre
dans son réle professionnel des fonctions d'institutionnalisation,
médico-déléguée et indépendante (Figure 2).
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Figure 2 - Systémes culturels, fonctions et role professionnel de
I'infirmiére, bénéficiaires du service rendu selon Nadot (Nadot, 2009a)

Nadot classe plus précisément le service infirmier rendu au sein de
quatorze groupes de pratiques soignantes (Tableau 1). Il a quantifié
la fréquence de ces pratiques lors d'une étude multicentrique dans
7 institutions hospitaliéres suisses et québécoises, totalisant 9822
observations. Les résultats montrent que la pratique soignante la
plus fréquemment observée, qu'ils s'agissent de soins « aigus » ou
« chroniques », d'un hépital général ou spécialisé est la « pratique
complexe de gestion de l'information » (fréquence d'apparition =
26 %, écart-type = 6 %). La « pratique professionnelle de la
relation » arrive en seconde place (fréquence d'apparition = 20 %,
écart-type = 8 %), avant la « pratique technologique du soin »
(fréquence d'apparition = 15 %, écart-type = 3 %) (Nadot, 2003;
Nadot et al., 2002). Si on prend en compte les 10% de fréquence
d'apparition (écart-type = 3%) de la « pratique de récolte
d'informations » Nadot montre que dans 36% des situations
observées (écart-type = 7%) le professionnel infirmier a une
pratique de traitement de l'information.
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Sur base de ses travaux, Nadot, trouvant I'étymologie du mot
« infirmier » historiquement trop connotée'! et ne reflétant pas la
réalité du service infirmier, propose de nommer linfirmiere
« médiologue de santé » vu sa place et sa pratique dans les
institutions et au sein du systéeme de santé. Nadot montre que
« I'usager'? » des prestations soignantes, quel qu'il soit, est celui qui
fournit I'information nécessaire a la prestation attendue, méme si la
qualité de cette information est variable. Dés lors, pour l'auteur,
quelle que soit I'époque considérée, « soigner consiste a réaliser un
traitement spécialisé de l'information en vue de transformer cette
information en actes et en paroles, afin de procurer un certain
« bénéfice de vie » a ceux qui la délivre » (Nadot, 2002).

1 Le terme infirmier est un terme appartenant aux congrégations
religieuses hospitaliéres et conceptualisé derriere des principes
théologiques : I'étiologie démoniaque de la maladie ; le corps comme
réceptacle du mauvais ; la recherche du difficile comme bien (Nadot,
2009b).

12 C'est le terme utilisé par Nadot.
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Tableau 1 - Groupes de pratiques soignantes de I'infirmiére selon Nadot

(Nadot, 2009a)

PRATIQUE DEFINITION SC BENEFICIAIRE(S)
SOIGNANTE
A. PRATIQUE « Percevoir, stocker, analyser, redistribuer, diffuser, effectuer un traitement spécial de SC123
COMPLEXE DE I'information en vue de transformer cette derniére en actes ou en paroles »
GESTION DE
L'INFORMATION
B. PRATIQUE DE « Information récoltée (par écoute, sur demande, ou par recherche) et dont I'infirmiére SC123
RECOLTE a besoin pour agir »
D'INFORMATION
C. PRATIQUE « Gestion du temps, de I'espace et des mouvements nécessaires a la gestion du SC13
D'ORDRE ET DE personnel et a I'organisation du travail (SC1) ainsi que le management des personnes
DISCIPLINE soignées et de leurs visites (SC3) »
D. PRATIQUE DE « Utilisée pour prévenir ou gérer les conflits humains dans |'organisation. Sert & SC123
REGULATION maintenir I'équilibre dans I'activité professionnelle entre énergie de production

(activité soignante) et énergie de récupération. Préserve le pouvoir de production des

prestations de service »
E. PRATIQUE DE «Transmettre des informations ou des objets d'un lieu & un autre et permet de mettre SC123
DEPLACEMENT en rapports divers interlocuteurs »
F. PRATIQUE «Issue de la tradition d'hospitalité (...) spécialisée selon les caractéristiques des SC1
HOTELIERE personnes soignées. Pratique logistique »
G. PRATIQUE «Toute action qui prévient les infections nosocomiales et qui se référe notamment & SC1
D'HYGIENE I'hygiene dite « hospitaliere » »
COLLECTIVE
H. PRATIQUE DE «Activité logistique en vue d'appuyer et de soutenir la production des prestations de SC123
REAPPROVISIONNE service liées a |'activité soignante. Comprend notamment les inventaires, le
MENT ET DE réapprovisionnement des stocks, la comptabilité économique de ce qui est utilisé
RANGEMENT (matériel, linges, documents, subsistances diverses) et le rangement de ces objets

dans les lieux adéquats prévus pour cela »
I.  PRATIQUE «[Gestion et élimination des déchets de tous types en lien avec les activités de soins ;] SC1
D'ELIMINATION parfois associée a la pratique « G » »
J. PRATIQUE «Aider une collégue [travail en équipe au sein de I'institution]. Aider le corps médical, SC123
D'ASSISTANCE pour des interventions qui requiérent des habiletés « a plusieurs mains » (pose de

cathéter, ponction lombaire, contention d'un patient lors d'une visite médicale, etc.).

Aider les personnes soignées dans les activités de la vie quotidienne (AVQ) (...) »
K. PRATIQUE « Pratique verbale ou non verbale (...) Le toucher, I'écoute active (empathique), la SC3
PROFESSIONNELLE présence structurante ou sécurisante, la médiation de vie ou de santé¢,
DE LA RELATION I'accompagnement vers une fin de vie digne, "étre avec...", "étre entre...", les

démarches de débriefing peuvent étre aussi associées a la partie SC3 de la pratique

«Jn»
L. PRATIQUE « Fonction déléguée (...) d'agent applicateur de prescriptions médicales. (...) Cette Nevl
TECHNOLOGIQUE activité comprend la préparation du soin, son exécution, l'installation et I'utilisation des
DU SOIN appareils et supports techniques adéquats (traitements par voie parentérale, orale,

rectale, vaginale, vésicale, ORL, auriculaire, respiratoire, cutanée), pansements, soins

de plaies, moyens d'investigation. En psychiatrie, nous trouvons aussi les

thérapeutiques déléguées par le médecin, notamment |'entretien thérapeutique ou

autres approches psychanalytiques. »
M. PRATIQUE DE « Consiste a accueillir, soutenir, accompagner, des étudiants en formation ou des SC3
FORMATION membres de |'équipe professionnelle (nouveau personnel, infirmiéres de culture

étrangere, assistantes de soins, etc.) ou a démontrer, exposer, évaluer des

connaissances en vue de développer des compétences. Permet & la profession

d'assurer, de contréler et de renforcer la transmission de la culture professionnelle. »
N. PRATIQUE «[Valeurs ou événements paralysant l'action et qui] provoquent des attentes sC1
D'INACTIVITE dépendantes d'autrui ou de I'événement (pertes de temps par dysfonctionnement

technique, humain ou institutionnel, désorganisation ou désinformation) et sont li¢es a
la dynamique de l'institution et a ses finalités. »
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EXEMPLE 2 - LACTIVITE INFIRMIERE SELON NADOT

e matin, le taux d'occupation du service de neurologie est

particulierement élevé : 29 lits sont occupés sur les 30 que

comptent le service. Rachelle est responsable des quatre
lits de soins semi-intensifs qui accueillent les patients victimes d'un
accident vasculaire cérébral (AVC). Trois d'entre eux sont occupés.
Rachelle réalise avec laide d'un étudiant en stage les soins
d’hygiene matinaux. Elle s'assure que le petit-déjeuner soit mis a
disposition des patients selon leur régime alimentaire spécifique et
qu'une aide leur soit apportée (J. Pratique d’assistance/SC3).
Deux patients sont dans un état stable : elle pourra les transféren
dans une autre chambre du service quand un lit sera disponible et
les collegues prétes a l'accueillir. Un troisieme patient, Monsieur|
Boumedienne, est arrivé cette nuit : il récupére progressivement la
parole. Il est trés agité.

Sa compagne se présente vers 10h du matin, en dehors des heures
de visite. Elle n'a pas dormi et semble trés affectée. Rachelle prend
le temps de s'asseoir avec elle quelques instants dans la seule
chambre encore disponible pour [|'écouter (K. Pratique
professionnelle de la relation/SC3). Elle 'accompagne ensuite au
chevet de son mari et reste quelques temps avec eux pour
répondre a leurs questions. Elle indique également rapidement a la
compagne du patient les heures de visite habituelles et la facon
dont elle peut rentrer en contact avec le service (C. Pratique
d’ordre et de discipline/SC1).

Le téléphone de Rachelle-sonne : le service des urgences transfére
un patient victime d'un AVC embolique qui revient du scanner ou il
a bénéficié d'une thrombolyse. Il s'agit de; linjection d'une
substance chimique par voie intraveineuse pour dissoudre le
caillot. Le patient arrive et le collegue infirmier des urgences remet
a Rachelle les documents de transfert (E. Pratique de
déplacement/SC12). Il lui transmet également un rapport oral au
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chevet du patient, en I'absence du médecin responsable de |'unité
(B. Pratique de récolte d'information/SC2). Une des deux voies
d'accés veineux a été arrachée accidentellement durant le
transport. Rachelle supervise le placement d'une nouvelle voie par
I'étudiant (M. Pratique de formation /SC3 ; L. Pratique
technologique du soin/SC2) conformément a l'ordre permanent
(la procédure signée par le médecin) qui régit ce type
d’accompagnement sur le plan médical. Rachelle s'assure aussi de
I'‘élimination correcte des déchets de soins, en particulier du
mandrin du cathéter (l. Pratique d’'élimination/SC1).

Rachelle dépose le dossier médical du patient dans |'étagére du
bureau (E. Pratique de déplacement/SC12). Elle encode ensuite
les soins réalisés dans le dossier informatisé en rédigeant une note
de synthése a l'intention des collegues pour chacun des patients
apres avoir validé sa compréhension de la situation avec Monsieur|
Boumedienne (A. Pratique complexe de gestion de
I'information/SC12). Elle réapprovisionne son chariot de soins (H.
Pratique de réapprovisionnement et de rangement/SC123)
pour étre préte a toute éventualité). Aucun lit ne s'est libéré dans
I'unité : il faudra attendre le début d'aprés-midi pour transférer les
deux patients qui peuvent |'étre (potentiellement, N. Pratique
d’inactivité/SC1).

Apres s'étre assurée du confort et de la sécurité des quatre patients
dont elle est maintenant responsable, Rachelle va préter main forte
a ses collegues (J. Pratique d’assistance/SC3) ; elles esperent
toutes pouvoir avoir une véritable pause-déjeuner aujourd’hui (D.
Pratique de régulation/SC13) et aborder ainsi avec plus de
sérénité et d'énergie l'aprés-midi qui sannonce d'ores et déja
chargé.

21



Une fonction d'advocacy

D ans sa position d'intermédiaire culturelle, l'infirmiere a une
place privilégiée pour veiller aux intéréts du patient et les faire
valoir partout ou elle intervient. Cette fonction d’ADVOCACY?*,
parfois traduite par plaidoyer en francais est multiple. Abassinia et
al. (2020) ont montré qu'elle comporte cinq champs d‘action
médiation, information, protection, valorisation et défense de
droits.

En matiere de médiation l'infirmiere assure la liaison entre les
patients, les familles et les professionnels de la santé : elle est « |a
voix des patients » et communique les préférences et les valeurs
culturelles des patients aux membres de I'équipe soignante quand
le patient n‘est pas en mesure de le faire.

Elle fournit de l'information sur le diagnostic, le traitement et le
pronostic du patient, elle suggére des alternatives de soins de
santé et fournit des informations sur le programme de sortie.

Elle assure la protection du patient en étant attentive aux
potentielles erreurs médicales et en protégeant les patients de
I'incompétence ou de la mauvaise conduite des collegues et des
autres membres de I'équipe soignante.

Dans une logique de valorisation, elle veille a ce que le patient
maintienne le controle sur sa vie, veille a ce que les patients
puissent prendre des décisions librement, promeut
I'individualisation et le caractere humain des soins, protege la vie
privée du patient, et agit en fonction des valeurs, de la culture, des
croyances et des préférences des patients.

Enfin, elle défend la justice sociale dans la prestation des soins de
santé : elle confronte les politiques ou les regles inappropriées du
systtme de santé, identifie et corrige les inégalités dans la
prestation des services de santé et facilite I'accés aux services de
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santé communautaires et aux ressources sanitaires (Traduction libre
d'apres Abbasinia, Ahmadi, & Kazemnejad, 2020).
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EXEMPLE 3 - L'ADVOCACY AU QUOTIDIEN

artin est infirmier dans une unité de soins de chirurgie. Il a

vécu une situation compliquée au travail aujourd’hui. Cette

apres-midi, il s'est occupé, notamment, de Madame
Jandrain, une patiente bien connue du service. Cette personne vit
depuis plusieurs années avec un cancer ovarien. Ces derniers mois,
elle fait 'expérience de douleurs abdominales intenses dues a une
carcinomatose péritonéale. Malgré plusieurs chirurgies et cures de
chimiothérapie, elle souffre toujours beaucoup. La maladie évolue
et échappe méme au contréle par les thérapies les plus récentes.
Apres discussion avec les médecins oncologues, la patiente a
demandé de bénéficier d'un accompagnement en soins palliatifs.
Les infirmiéres spécialistes cliniques de I'équipe d'algologie sont
passées dans le service et ont établi un schéma de traitement
antidouleur incluant des médicaments dérivés de la morphine sous
forme de timbre transdermique avec la possibilité de doses
complémentaires de morphine a action rapide par voie orale sur
demande de la patiente.

Lorsque Martin rentre dans la chambre de madame Jandrain, il voit
immédiatement qu’elle a mal : son visage est fermé, elle est pliée
en avant dans son fauteuil. Martin, qui connait le plan de soins de
Madame Jandrain, lui demande d'évaluer sa douleur a l'aide d’'une
échelle visuelle : madame Jandrain la situe a 9 sur 10. Martin lui
propose une dose complémentaire de morphine a action rapide,
Madame Jandrain s'étonne : il y a une heure, l'infirmiére qui
s'occupait d'elle lui a refusé cet antidouleur, lui répondant qu'ellg
en avait déja recu suffisamment. Martin est surpris. Aucune trace de
cet échange ne figure dans le dossier de la patiente et l'infirmiére
n'a rien signalé oralement lors de la transmission orale
d'information entre les équipes du matin et de I'aprés-midi. Martin
ne fait pas part de sa surprise a Mme Jandrain. Il lui demande de lui
accorder quelques minutes. Martin s'informe auprés de la collegue
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qui a pris soin de madame Jandrain ce matin. Elle lui confirme avoir
refusé un complément dantidouleur car « « la morphine est
dangereuse pour les patients », « risque d‘accélérer le déces de
madame Jandrain » et qu'elle estime que la patiente « recoit
suffisamment d’antidouleurs avec son patch » (par voie
transdermique). Martin dialogue avec la collegue. Il s'efforce de
comprendre son point de vue mais ne peut pas l'accepter et il le dit
a sa collegue : ses représentations par rapport aux opioides sont
erronées sur le plan scientifique et son attitude lui parait non
conforme avec la déontologie professionnelle. Elle compromet la
continuité des soins en ne signalant pas qu'elle est en désaccord
avec le plan de soins. Selon lui, elle ne respecte pas le choix de la
patiente et dégrade sa qualité de vie en ne soulageant pas sa
douleur (protection). Cette situation attriste Martin et il le dit aussi
a sa collegue.

Celle-ci contrargumente en disant qu'elle a le « droit de s'abstenir
de participer a un soin si sa conscience si oppose ». Martin en
convient, mais souligne que cette objection doit étre signalée aux
collegues pour un « passage de relai ». Prioritairement, Martin
apporte a madame Jandrain son complément d’antidouleur.

Madame Jandrain l'interpelle en lui demandant pourquoi Martin
accepte de lui donner ce médicament alors que sa collegue a
refusé : Martin lui répond qu'un probléme entre les membres de
I'équipe est a l'origine de cette situation. Il lui signifie qu'il en est
désolé. Il retourne ensuite voir sa colléegue pour discuter avec elle
de la suite a donner a cet incident : il lui propose d'en parler
ensemble avec l'infirmiére gestionnaire de |'unité de soins pour
« sortir de l'orniere » et apprendre de ce qui s'est passé. Linfirmiére
accepte. Une heure plus tard, Martin demande a madame Jandrain
de réévaluer sa douleur : elle la situe a 4 sur 10. Elle se dit
soulagée.
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SYNTHESE - LE BUT DU SERVICE INFIRMIER

ans le MPHS, le but du service infirmier est de renforcer le

pouvoir d'étre et dagir du patient en contribuant a lui

apporter ce qui fait défaut pour lui permettre de réaliser
son projet de vie ou de l'actualiser de la facon la plus satisfaisante
pour lui.

Les infirmiéres contribuent au mieux-étre du patient en examinant
avec lui ses fonctionnements souhaités ; pour développer la
capabilité du patient, les infirmiéres travaillent avec lui sur les
ressources dont il dispose ou pourrait disposer et sur les droits qui
peuvent s'appliquer a sa situation et qu'il pourrait exercer.

Dans le cadre du processus de soins, I'infirmiére intervient de fagon
indépendante au bénéfice direct du patient et de ses proches, mais
aussi par délégation au bénéfice d'autres membres de |'équipe
interprofessionnelle, et enfin par mandat au bénéfice de
I'institution et du systéeme de soins de santé. Avant, pendant et
aprés ces interventions, quels que soient leur nature et leur
bénéficiaire direct, le processus de soins infirmiers implique un
travail important de collecte, de traitement et de redistribution de
I'information en provenance et a destination de sources variées.

Dans sa position d'intermédiaire culturelle, I'infirmiere a une place
privilégiée pour veiller aux intéréts du patient et les faire valoirn
partout ou elle intervient. Cette fonction d'advocacy comporte cing
champs d'action : médiation, information, protection, valorisation et
défense de droits. En particulier, elle assure la liaison entre les
patients, les familles et les professionnels de la santé : elle est « la
voix des patients » et fait valoir leurs préférences aupres des autres
membres de |'équipe soignante quand les patients ne sont pas en
mesure de le faire eux-mémes.
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CHAPITRE 3

ROLE DE
L'INFIRMIERE
PROFESSIONNELLE

L'humanisme-caring dans la discipline
infirmiére
etracant l'apparition de I'humanisme-caring dans les écrits de
la discipline infirmiére, Létourneau et al. (2017) ont montré que

trois auteurs en particulier ont eu une influence majeure sur la
pensée infirmiére : Martin Buber, Carl R. Rogers et Milton Mayeroff.

Une relation humaniste

D ‘origine juive, Martin Buber est un philosophe autrichien et
israélien qui développe une pensée dans laquelle Dieu est
présent. Cependant, il centre son propos et sa réflexion sur la
relation entre les individus qui peut, selon lui, étre une rencontre
engagée, subjective, entendue dans le sens de ['établissement
d'une relation de sujet a sujet (« I-Thou »13) ou au contraire une
relation dégagée, objective, qui reléve d'avantage d'un cétoiement
de l'autre considéré par le premier comme un objet (« I-It »). Dans la
relation « I-Thou » selon Buber, le dialogue est authentique : le

13 III_YOUH
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premier protagoniste démontre de l'ouverture et considere l'autre
comme un participant actif. La relation devient une rencontre dans
laquelle les deux parties s'interinfluencent et sont transformées par
la relation (Buber, 1996).

S ans référence divine, méme s'il a été élevé dans une famille
profondément ancrée dans la religion chrétienne, Carl R.
Rogers (Rogers, 1980, 1995, 2012; Rogers & Stevens, 1967) a
transposé les idées de Buber dans le champ de la psychologie
clinique. Pour Rogers, il est possible d’'entrer en relation avec l'autre
en adoptant personnellement certaines attitudes et certains
comportements qui permettent a l'autre de grandir, de changer et
de se développer au travers de la relation. Rogers parle de
« maturation » ou encore d' « autodétermination » pour qualifier ce
développement.

Quatre conditions centrales doivent étre remplies pour que la
relation soit transformatrice. Premiérement, le soignant doit étre
authentique, c'est-a-dire qu'il y a une cohérence entre ce qu'il
pense, ce qu'il ressent et ce qu'il fait, idée déja développée par
Buber. La seconde condition est l'acceptation inconditionnelle de
la personne soignée par le soignant, quels que soient les
comportements, les émotions ou l'état de la personne.
Troisiemement, le soignant doit avoir pour objectif de comprendre
la personne en faisant preuve d'empathie. Rogers note qu'étre
empathique, c'est percevoir le cadre de référence interne de la
personne soignée aussi précisément que possible et avec les
composants émotionnels et les significations qui lui appartiennent
comme si le soignant était cette personne, mais sans jamais perdre
de vue la condition du « comme si » (Rogers, 1980; Simon,
2009). Enfin, quatrieme condition, un espace de liberté doit étre
créé par le soignant, espace dans lequel la personne soignée sera
encline a partager et réfléchir a ses pensées et ses émotions. En
respectant ces quatre conditions, l'accompagnement de la
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personne lui permettra, a coup slr, selon Rogers, d'évoluer
positivement et de se développer (Létourneau et al., 2017).

Une relation infirmiére-patient humaniste

n 1976, Paterson et Zderad ont été parmi les premiéres a

mettre en avant le terme « humaniste » dans leurs travaux en
baptisant leur théorie « humanistic nursing » (« nursing humaniste »)
(Paterson & Zderad, 1976). Pour ces auteures, il s'agit, pour
I'infirmiére de nourrir le potentiel du patient par I'établissement
d'une relation entre deux étres humains. Cela signifie que, pour y
parvenir, l'infirmiere doit étre authentiquement présente et
s'engager pour établir une relation « soutenante ». On retrouve ici
I'influence de Rogers et Buber (Létourneau et al., 2017). Cette idée
est reprise dans les années 1990 par Kristen Swanson qui, au
travers de ses recherches, définit le caring en s'intéressant a la
facon dont il est vécu par la personne. Ainsi, pour elle, le caring est
« une facon réconfortante [nurturing] d'étre en relation avec l'autre,
considéré comme important [valued], envers lequel on éprouve un
sentiment personnel d'engagement et de responsabilité »
(Traduction libre de Swanson, 1993 par Cara in Cara, 2010, p. 90).

Une relation infirmiere patient humaniste-
caring

ean Watson a proposé quelques années aprés Paterson et

Zderad une théorie infirmiére ayant comme concept clé le
caring (Watson, 1979), qui est aujourd’hui un concept majeur d’'un
ensemble de théories infirmiéres. Dans ses travaux, Watson définit
le « Human Caring » comme un idéal moral reposant sur un corpus
de valeurs humanistes se traduisant en attitudes et en
comportements qui ont pour but la protection, I'amélioration ou la
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préservation de la dignité humaine de la personne soignée. La
santé est définie comme I'harmonie entre trois sphéres : le corps
(dimension biophysiologique), l'esprit (dimensions psychologique
et cognitive) et I'ame (dimension spirituelle).

Ladhésion a lidéal du « Human Caring » conduit l'infirmiere
professionnelle a s'engager de facon consciente et intentionnelle
dans la relation lorsque survient le « moment de caring ». La
relation est alors qualifié¢e par Watson de « caring
transpersonnelle ». Il sagit d'un « moment, ou sont partagées les
perceptions et les expériences de chacun [offrant] une opportunité
de délibérer et de choisir des actions a prendre (« how to be in the
moment ») dans la relation (Cara & O'Reilly, 2008; Watson, 2006, p.
300). Le concept d’engagement est étroitement associé au caring.
Quelques années avant Watson, Paterson et Zderad parlent déja
dans leur théorie du « humanistic nursing » de « présence » pour
qualifier I'engagement, l'implication de linfirmiére dans sa
rencontre avec la personne soignée (Létourneau et al., 2017;
Paterson & Zderad, 1976). Quand Roach évoque plus tard la « fagon
d'étre humain » dans une relation de caring, elle énonce six
attributs' dont I'engagement (commitment) (Cara, 2010, p. 90;
Létourneau et al., 2017; Roach, 2002).

De l'attachement et une préoccupation pour
le patient

es réflexions a propos d' « étre avec » la personne ameéne
Halldorsdottir a déterminer, sur base de ses travaux, cing
modes fondamentaux d'étre avec un autre: « insuffler de la vie »
(biogéne), « maintenir la vie » (bioactif), « étre neutre » (biopassif),

4 compassion, compétence, confiance, conscience, engagement
[commitment], comportement (« six C »)(Roach, 2002)
30



« réduire la vie » (biostatique) et « détruire la vie » (biocidique)
(Halldorsdottir, 1991) :

® Une relation sur le mode « biocidique » est une relation
destructrice, ou l'infirmiere dépersonnalise la personne, détruit
la joie de vivre et accroit la vulnérabilité de l'autre. Ce mode de
relation provoque de la détresse et du désespoir, blesse et
déforme l'autre. Halldorsdottir, parle de « transfert d'énergie
négative », de « noirceur ». Par exemple, dans ce mode empreint
de violence, l'infirmiere cherche a dominer la personne en ayant
des attitudes inhumaines qui infantilise l'autre et le rende
dépendant.

e Une relation sur le mode « biostatique » est une relation
réductrice, ou l'infirmiére est insensible ou indifférente a la
personne et manifeste du détachement, ne considere pas l'autre
comme le véritable centre d'intérét. Ce mode de relation
provoque du découragement et un malaise chez l'autre. Cela
affecte négativement son sentiment d'étre en vie. Dans ce mode
également, l'infirmiére impose souvent sa volonté a l'autre en
étant inamicale et froide.

e Une relation sur le mode « biopassif » est une relation neutre, ou
I'infirmiére n’affecte pas la vie de la personne. Lapathie
prédomine : l'infirmiére est percue comme inattentive aux
patients et a leurs besoins spécifiques. Elle semble se soucier de
la routine, des taches qu'elle est censée accomplir, mais pas du
patient en tant que personne. Elle témoigne ainsi d'un manque
d'ouverture a l'autre.

* Une relation sur le mode « bioactif » est une relation qui soutient
la vie, ou l'infirmiere reconnait I'identité de la personne, soutient
I'autre, I'encourage et le rassure. Ce mode de relation apporte a
I'autre sécurité et confort. Il a un effet positif sur la vie de l'autre.
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e Une relation sur le mode « biogénique » est une relation ou
I'infirmiere insuffle de la vie a la personne, réaffirme l'identité de
['autre et le considére comme le véritable centre d'intérét. Ce
mode de relation diminue la vulnérabilité de I'autre, le rend plus
fort et favorise sa croissance, contribue a son rétablissement,
répare, stimule I'apprentissage et la guérison.

Halldorsdottir attend ainsi d'une infirmiére professionnelle qu'elle
propose au patient un accompagnement sur le mode biogénique.
Cela implique de la part de linfirmiére d'étre capable de
manifester de la compassion, une véritable préoccupation pour le
patient en tant que personne, une attention totale lorsqu'elle est
avec le patient, ainsi qu'une « sobre jovialité » (sober cheerfulness)
(Halldorsdottir, 1990). Linfirmiére développe pour le patient de
I'attachement professionnel, qu'Halldosdottir concoit comme un
processus en cing phases : initiation de |'attachement, ou « tendre
la main » ; reconnaissance mutuelle de la personnalité ;
reconnaissance de l'attachement ; intimité professionnelle ; et
négociation des soins (Halldorsdottir, 1990).

L'importance de la culture dans la relation
humaniste-caring

adeleine Leininger met particulierement l'accent sur

I'importance de proposer des SOINS CULTURELLEMENT
ADAPTES* 3 la personne (Leininger, 1978, 2004; McFarland &
Wehbe-Alamah, 2019). Par « culture », elle entend « un ensemble
de valeurs, de croyances, de normes et de pratiques apprises,
partagées et transmises au fil des générations ».

Dans la mesure ou la culture influence les pensées et les actions de
la personne, et par conséquent aussi ses décisions en matiére de
santé, l'infirmiére doit connaitre ce qui est culturellement important
pour la personne soignée (Cara, 2010).
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Une infirmiere compétente sur le plan
technique et sur le plan relationnel

S elon différentes auteures, le caring implique tout a la fois d'étre
compétent sur le plan relationnel et sur le plan technique,
entre autres Finfgeld-Connett, citée par Pepin (2017, p. 71) précise :
« le soin comprend des aspects affectifs ou humanistes relatifs a
I'attitude et a l'engagement et des aspects instrumentaux ou
techniques, et (...) il estimportant de ne pas les séparer ».

EXEMPLE 4 - UNE RELATION HUMANISTE-CARING

achelle est de service de nuit cette fois. Elle et sa collegue,

avec une aide-soignante, prennent soin des 27 patients

présents dans l'unité de soins. A sa demande, Rachelle
s‘'occupera notamment des quatre lits de soins semi-intensifs qui
accueillent les patients victimes d’'un accident vasculaire cérébral
(AVC). Trois sont vides pour le moment. Elle pourra ainsi continuer
a soigner Monsieur Boumedienne, qui va de mieux en mieux mais
qui reste hémiplégique du coté droit et nécessite encore une
surveillance attentive 48h apres son AVC. Rachelle a pu nouer ung
relation de confiance avec |'épouse du patient l'avant-veille
(engagement intentionnel et conscient). Cette derniére est
encore la, malgré le fait que les heures de visite sont officiellement
dépassées. Rachelle discute aimablement avec elle et monsieur
Boumedienne quelques minutes, puis invite madame a quitter la
chambre.

Elle les laisse quelques instants a deux et en profite pour s‘occuper
des patients hospitalisés dans la chambre voisine. Rachelle revient
ensuite et, en poussant la porte, voit que monsieur Boumedienne
est penché par-dessus les barreaux de son lit, en équilibre instable,
et tente de se saisir de quelque chose sur sa table de nuit. Rachelle
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se précipite pour sécuriser le patient et I'aide précipitamment a se
replacer dans son lit en lui expliquant qu'elle a eu tres peur de le
voir tomber (authenticité). Monsieur Boumedienne se met a
pleurer. Rachelle s'excuse davoir paru brusque (humilité). Elle
baisse le barreau du cété de la table de nuit et reste au coté du
patient. Elle demande a monsieur Boumedienne ce qu'il cherchait
a atteindre. Celui-ci lui explique, avec difficultés, qu'une pierre
polie est dans le tiroir et qu'il souhaitait s'en saisir pour se purifier
symboliquement les mains avant de réciter ses priéres du soir. Il
rajoute qu'il n'est méme plus capable « d'assumer ses devoirs
envers Dieu ». Rachelle, qui n'est pas croyante, manifeste
cependant sa compréhension par rapport a l'attitude du patient
(acceptation inconditionnelle).

Le comportement de Rachelle encourage monsieur Boumedienne
a poursuivre : en fait, il n'est plus capable d'assumer ses
engagements envers personne, selon lui : il est camionneur et a
deux enfants de 12 et 14 ans. Comment va-t-il subvenir aux besoins
de sa famille ? Il aimerait tant pouvoir les serrer dans ses bras mais
« ce fichu bras droit ne lui obéit pas ! » Pourra-t'il conduire a
nouveau ? Ou méme marcher ? « Et puis il y a cette sonde la en-
dessous ? Combien de temps cela va durer ? ». Rachelle écoute|
Elle acquiesce pour signifier qu'elle est touchée par ce que le
patient dit et qu’elle I'entend (empathie). Elle laisse volontairement]
sa main a portée de la main gauche du patient, qui s’en saisit et la
serre fort. Aprés un moment, monsieur Boumedienne soupire. |l
s'apaise.

Rachelle reformule les propos (préoccupations, besoins,
aspirations et priorités dans son contexte) de monsieur
Boumedienne en étant attentive a ses réactions pour étre certaine
de sa compréhension : dans I'immédiat, il est important pour lui
d'étre en mesure de prier car cela lui apporte du réconfort (soins
culturellement adaptés) ; a I'avenir, il souhaite a nouveau conduire
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son camion ; Rachelle souligne cependant que cela nécessite un
programme de revalidation durant lequel les efforts de monsieur
Boumedienne seront soutenus par une équipe de soins (espoir) ;
les premiers objectifs seront dirigés sur la récupération de ses
capacités a se saisir et a manipuler des objets avec sa main droite,
et a s'efforcer de marcher a nouveau, avec aide pour commencer.
Rachelle évoque aussi la possibilité de faire appel a un travailleun
social, demain, pour qu’'il examine avec monsieur Boumedienne la
sécurité de ses enfants et de sa femme a court et plus long terme.
Quant a la sonde vésicale, elle s'engage a en parler ce soir au
médecin quand il passera dans le service. Peut-étre ne sera-t-il pas
possible de la retirer tout de suite mais elle promet d’examiner
avec le médecin et avec monsieur Boumedienne les alternatives
possibles. Monsieur Boumedienne marque son accord sur les
propositions de Rachelle (autodétermination).

Maintenant elle doit continuer a prendre soin des autres patients
de l'unité. Rachelle convient avec monsieur Boumedienne qu'elle
ne remettra pas tout de suite les barreaux du c6té gauche du lit, ou
elle positionne la table de nuit a portée du patient et attache la
sonnette d'appel, si monsieur Boumedienne s'engage a en faireg
usage s'il souhaite quelque chose. Lengagement est pris de sa part
(confiance dans les capacités de développement du patient),
Rachelle poursuit son travail et repasse plus tard dans la chambre
de monsieur Boumedienne qui s'est endormi. Elle reléeve le barreau
silencieusement et repart. Demain matin, elle transmettra a ses
collegues ce qu'elle a appris. Rachelle a le sentiment d'avoir
accompli quelque chose de bien (dynamique transformatrice) en
ayant pris le temps et trouvé les mots (espace-temps commun)
pour apporter du réconfort a monsieur Boumedienne.
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Une attention particuliere pour les proches

L e MPHS propose aux infirmiéres professionnelles d'accorder
également une attention particuliere pour les proches du
patient. Il importe de penser ici la proximité non pas en termes de
distance dans l'espace mais en termes de qualité de la relation, qui
confére le sentiment d'étre proche. Les PROCHES* sont donc tous
les étres humains présents et engagés de qui le patient se sent
proche's dans son expérience de santé-maladie (Joublin, 2010d, p.
199). Dans le MPHS, c'est en s'entretenant avec le patient que
I'infirmiere détermine qui le patient considére comme ses proches,
partant donc du principe que le proche « (...) est lui-méme
désigné, notamment par celle ou celui qui fait l'objet de son
attention » (Joublin, 2010c¢, p. 20). Il peut sagir de membres de la
famille, mais pas seulement.

Il ne s'agit pas de considérer exclusivement les proches en les
envisageant selon les fonctions d'aide'® et de soins qu'ils
remplissent. Cette vision utilitariste du proche, mise en évidence
par certaines études (Joublin, 2010b, p. 148-149, 2010a, p. 104),
risque de dégrader leur qualité de vie, en particulier celle des
femmes (Joublin, 2010b, p. 133). Elle n'apparait pas cohérente avec
une pratique humaniste-caring. Dans le MPHS, les proches ne sont
donc pas pergus uniquement comme des ressources susceptibles
de faciliter le développement du pouvoir dagir du patient. Les
proches aidants, spécifiquement, demandent qu'une meilleure

attention soit portée a leur santé (Joublin, 2010b, p. 159). Le MPHS

15 |'adjectif « significatif » au sens d'important, marquant pourrait étre
utilisé.

6 En Belgique on parle d’ « aidant proche » ; en France et au Québec
d’ « aidant naturel », d'« aidant de l'entourage » ou de « proche aidant ».
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élargit cette attention a I'ensemble des proches. Dans le MPHS,
comprendre le vécu des proches en tant qu'étres humains s'impose
comme une nécessité et une responsabilité de linfirmiéere
professionnelle, de la méme facon que comprendre le vécu des
patients. L'infirmiére peut ensuite leur proposer un
accompagnement personnalisé, adapté a leur propre expérience.
C'est congruent avec les résultats de Scaramuzzino qui qualifie les
proches du patient de « comalades », « comme étant atteint[s] par
la maladie de la personne qu'ills] entoure[nt] » (Scaramuzzino,
2007). Mateus Alves & Lecocq (2021) rapportent également
combien les proches des patients qui ont vécu une transplantation
hépatique sont affectés par cette expérience selon les patients
interrogés. Dans certaines situations critiques, notamment en fin de
vie, le réle professionnel infirmier intéegre déja cette réalité : des
soins infirmiers sont aussi proposés aux proches distinctement de
ceux proposés au patient (Lecocq et al., 2015).

Cette attention portée aux proches implique de leur reconnaitre
une existence distincte de celle du patient. Quitte a constater que,
parfois, patients et proches ont des aspirations différentes, voire
divergentes : c'est une réalité avec laquelle les infirmiéres doivent
composer (Joublin, 2010a, p. 126).
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EXEMPLE 5 - UNE ATTENTION PARTICULIERE PORTEE AUX
PROCHES

ean est bouleversé par la décision qu'a prise sa compagne

de demander une aide a mourir'’. Il comprend et respecte

son choix mais la place qu'elle occupe dans sa vie depuis
ces trente derniéres années est telle qu'il ne sait plus ou il en est.
Heureusement qu'il y a cet infirmier... Martin qui était présent
quand sa compagne lui a annoncé sa décision. Martin a démontré
de la disponibilité pour Jean. Il a pris le temps de |'écouter en
aparté. Jean a pu partager ses inquiétudes sur le pendant -
comment l'acte d'euthanasie sera-t-il organisé ? - et « l'aprés »...
Martin lui a assuré que l'équipe infirmiére serait aux cotés de Jean
et de sa compagne, que lui-méme sera présent aux coOtés du
couple... puis aux cOtés de Jean une fois cette intervention
accomplie. Martin a déja proposé a Jean de reprendre contact
quelques jours « aprés » pour « prendre de ses nouvelles » et lui a
assuré qu'un accompagnement personnalisé était possible pour
aider Jean a vivre cette expérience.

7 Voir aussi « Exemple 3 - L'advocacy au quotidien » et « Exemple 10 - Tout
au long de la vie jusque‘a la mort »
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SYNTHESE - LE ROLE DE L'INFIRMIERE PROFESSIONNELLE

ans le MPHS, l'infirmiere professionnelle engage
intentionnellement et consciemment avec le patient une
RELATION HUMANISTE-CARING*.

Cette relation d'étre humain a étre humain s'accomplit dans une
dynamique transformatrice.

Pour favoriser I'autodétermination du patient - son développement
- l'infirmiére crée un espace de liberté dans la relation qui permet
au patient de réfléchir et de s’exprimer. Dans cet espace-temps
commun, l'infirmiére et le patient partagent leurs perceptions et
leurs expériences de la situation.

L'infirmiére authentique avec le patient démontre de la cohérence
entre ce qu'elle pense, ce qu'elle ressent et ce qu'elle fait. Elle
reconnait humblement ses erreurs.

L'infirmiere empathique a pour objectif premier de comprendre le
patient et s'intéresse a ses préoccupations, a ses besoins, a ses
aspirations et a ses priorités ainsi qu'au contexte pour mieux
connaitre le patient dans son environnement.

Linfirmiere accepte de facon inconditionnelle ce que le patient
exprime.

L'infirmiere professionnelle est consciente que le patient avance a
son rythme, dans des directions qui lui sont inconnues. Elle a
confiance dans les capacités de développement du patient et par
conséquent fait preuve de patience, de courage et d'espoir.

Linfirmiere professionnelle se préoccupe du patient : elle s'y
attache professionnellement. Elle convient avec lui des soins
adaptés a sa personne durant lesquels elle démontre des
compétences sur le plan technique comme sur le plan relationnel.
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Le MPHS propose aux infirmiéres professionnelles d'accorder
également une attention particuliére pour les proches du patient,
qui sont tous les étres humains présents et engagés de qui le
patient se sent proche dans son expérience de santé-maladie,
Dans le MPHS, c'est en s'entretenant avec le patient que l'infirmiére]
détermine qui le patient considére comme ses proches. Dans le
MPHS, comprendre le vécu des proches en tant qu'étres humains
s'impose comme une nécessité et une responsabilité de 'infirmiere
professionnelle, de la méme facon que comprendre le vécu des
patients. L'infirmiére peut ensuite leur proposer un
accompagnement personnalisé, distinct de celui proposé au
patient et adapté a leur propre expérience.
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CHAPITRE 4

FACON DE
CONSIDERER LA
PERSONNE

Le partenariat patient

A ujourd’hui, les conceptions paternalistes des soins et des
services laissent progressivement la place aux approches
« centrées » sur le patient qui prennent en considération ses
particularités, ses valeurs et son vécu (Leininger, 1978, 2004;
McFarland & Wehbe-Alamah, 2019). Ces nouvelles facons de
considérer la personne soignée répondent aux attentes sociétales :
de nouvelles stratégies de soins voient le jour en vue de favoriser
une plus grande implication du patient. C'est dans ce contexte
qu'émerge le concept de « partenariat patient ». Cette expression
est de plus en plus utilisée dans les milieux cliniques,
pédagogiques et politiques, mais chacun semble lui accorder une
signification différente a tel point qu'il est nécessaire de préciser ce
qu'elle recouvre en contexte. En effet, d'une part, les motivations de
I'implication des patients peuvent étre guidées par des
considérations diverses, dautre part, les degrés d'implication
peuvent étre différents. Inspirée par les travaux réalisés par
différentes universités québécoises, I'ULB a développé un modéle
de « partenariat patient » en réfléchissant au contexte et aux
particularités actuelles du systéme de soins de santé.
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Le patient partenaire de ses soins

L e partenariat patient repose sur le constat que de nombreux
patients préféerent étre impliqués dans leurs soins (Davis et al.
2007 in Bodenheimer et Sinsky, 2014). En tant que seule personne
physiquement présente tout au long du parcours de soins, le
patient est une personne ressource disponible et détentrice
d'information contextualisée (Unruh & Pratt, 2006 in Schwappach,
2010). Des patients qui font I'expérience répétée de procédures de
soins sont particulierement a méme de détecter des incohérences
et interviennent parfois pour éviter un dommage (Hurst, 2001;
Unruh & Pratt, 2006 in Schwappach, 2010). L'implication du patient
dans ses propres soins participe ainsi a un accroissement de son
degré de satisfaction, a une amélioration de la qualité et de la
sécurité des soins.

Un PATIENT PARTENAIRE DE SES SOINS* « apprend au fil du
temps a connaitre et a vivre avec sa maladie. Au moment de poser
des choix en santé, il partage avec les professionnels ses
expériences de la vie avec la maladie, ses aspirations et ses
priorités pour orienter le traitement en fonction de son projet de
vie. Le patient partenaire de ses soins prend les décisions pour ce
qui concerne ses soins a l'issue d'un processus de concertation
avec les professionnels de santé. Il partage avec le professionnel
de santé ses expériences de la vie avec la maladie, ses aspirations
et ses priorités pour orienter le traitement proposé par les
professionnels en fonction de son projet de vie » (Lecocq et al.,
2017). Les savoirs et les compétences du patient partenaire de ses
soins se développent depuis la phase de pré-diagnostic jusqu’a
une vie en autonomie avec la maladie.
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Figure 3 - Continuum d'implication des patients du Bureau Partenariat
Patient de I'ULB

Un haut degré d'implication du patient dans
ses soins

our 'ULB, le partenariat patient correspond a un degré élevé

d'implication des patients dans leurs soins. Le PARTENARIAT
PATIENT* y est défini comme la « coopération entre patients et
professionnels de santé s'engageant consciemment dans un
dialogue délibératif en vue d'une compréhension partagée de la
situation de santé qui les rassemble, afin de coconstruire un projet
en lien avec un objectif commun dans une dynamique de
coapprentissage et de partage de responsabilités et de pouvoir au
sein d'une relation équilibrée » (Flao et al., 2018)(Figure 3).
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Cette dynamique d'implication des patients est cohérente avec une
des valeurs fondatrices du MPHS : l'autonomie du patient. Le
patient est reconnu comme un étre libre de prendre des décisions,
en matiere de santé comme en toute circonstance, pour peu qu'il
ait été correctement informé (Beauchamp & Childress, 2013) et
qu'il ait les capacités cognitives appropriées a sa situation (Figure
3).

Un processus de prise de décision concertée

a prise de décision partagée est définie comme un processus

durant lequel « le médecin et le patient s'informent
mutuellement, délibérent puis collaborent pour parvenir a un
accord, les deux parties s'investissant dans la décision prise »
(Moumijid et al., 2007, 2009) tout en partant du postulat qu'il
convient « d’honorer les préférences du patient informé » (Elwyn et
al., 2012). Dans la prise de décision partagée, il n‘apparait pas
clairement a qui revient de prendre la décision finale, ni ce qu'il
convient de faire en cas d'absence de consensus entre
professionnels et patient (Lecocq et al, 2018). Les professionnels
peuvent s'efforcer de garder la maitrise la plus compléte possible
du processus décisionnel (Gisquet, 2006) (Tableau 2).

Le modele de partenariat patient de 'ULB préconise une « prise de
DECISION CONCERTEE* », comme le suggére Néron (Laloux et
al.,, 2019). Concertation vient du mot « concert », accord de
personnes qui poursuivent un méme but. Les cliniciens et le patient
se concertent, s'entendent pour agir de concert. Selon Touzard,
« l'objectif de la concertation est pour des acteurs, individuels ou
collectifs, de trouver un accord, de résoudre ensemble un
probléme qui se pose a eux, de prendre ensemble une décision
collective, ou de préparer une décision prise en final a un autre
niveau » (Touzard, 2006).
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Tableau 2 - Modeéles de délibération et de prise de décision en santé
(adapté d'aprés Charles, Gafni, & Whelan, 1997, 1999; Vaillancourt &

Desroches, 2017)

ETAPES PATERNALISME MODELE PRISE DE PARTENARIAT
CONSUMERISTE DECISION PATIENT : PRISE
PARTAGEE DE DECISION
CONCERTEE
Echange Flux Bidirectionnel
d'information Unidirectionnel Unidirectionnel Bidirectionnel
Direction Clinicien = Clinicien « Clinicien 5 Clinicien 5
Patient Patient Patient Patient
Nature Biomédicale Biomédicale Holistique Holistique
Quantité Minimale, a la Minimale, a la Tout ce qui Tout ce qui
minimale discrétion du discrétion des s'avére pertinent s'avére
clinicien deux parties pour les deux pertinent pour
parties les deux parties
Délibération Clinicien Patient Clinicien et Clinicien et
patient patient
Décision finale Clinicien Patient Clinicien et Patient
patient

Dans la discipline infirmiere, I'approche de soins fondée sur les
forces (ASFF) développée a l'Université McGill parle de
« partenariat de collaboration » pour désigner ce type de relation
(Gottlieb & Gottlieb, 2014, p. 23-24, 113-117). Dans le « partenariat
de collaboration », une relation « de type concertation » est
évoquée sans pour autant reconnaitre sans ambiguité la primauté
du patient dans le processus de décision en santé. Ainsi, a ce sujet,
les auteurs écrivent : « la voix du patient compte tout autant, sinon
plus, que la voix du professionnel de la santé » (Gottlieb & Gottlieb,
2014, p. 115).

Dans le cadre du partenariat patient de I'ULB et du MPHS, l'objectif
de la concertation n'est pas la construction d'un consensus mais
bien d'ouvrir le dialogue a propos de tout ce qui parait pertinent
pour l'une et l'autre partie dans la situation présente, d'identifier les
différentes interventions envisageables, d'ouvrir un débat sur le
caractere opportun de chacune des options, de cerner les points
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d'accord et de désaccord entre toutes les parties prenantes et ainsi
de préparer la décision du patient en lui permettant de faire un
choix mieux éclairé. Dans le MPHS, a l'issue de la concertation, la
décision finale appartient explicitement au patient quant aux
interventions a mettre en ceuvre et a leurs modalités. En cas
d'incapacité pour le patient de prendre une décision pour lui-
méme, cette décision revient a celui qu'il a désigné comme son
aidant proche partenaire.

Pour le professionnel il ne s'agit pas de « s'effacer » mais bien de
reconnaitre les motivations intrinseques du patient comme
prioritaires car ce sont elles qui vont lui permettre d'accéder a un
mieux-étre (Ryan & Deci, 2000), « pour que son histoire reste la
sienne » (Longneaux, 2015). Dans les modalités d'interventions des
professionnels, il est tenu compte de leurs suggestions et de leurs
intéréts, mais toujours en veillant au respect de la décision du
patient et de son projet de vie.

Le projet de vie du patient

e projet de vie du patient est la « représentation mentale que

I'individu se fait de la vie qu'il souhaite pour lui et des moyens
qu'il se donne poury parvenir. (...) D'un point de vue cognitif, il sert
a l'orientation du comportement individuel a travers le temps et les
circonstances. D'un point de vue existentiel, il est associé a la
recherche d'une direction pour les décisions et d'un sens a donner
au parcours de vie (..). [Le projet de vie] est opérationnalisé
comme un ensemble organisé de buts personnels qui représentent
les voies par lesquelles I'individu s'oriente vers la congruence entre
sa vie actuelle et sa vie idéale. » (Ibarra Arana, 2006)
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Les métaprincipes d'empathie et d’ « a-
chaque-fois »

P our envisager des soins en cohérence avec le projet de vie du
patient, le partenariat patient partage avec I'humanisme
soignant une éthique de la relation a autrui (Hesbeen, 2017). La
préoccupation de permettre a autrui de se sentir exister tel un sujet
dans la relation de soin, renvoie a une préoccupation d’ « éthique
concréte du quotidien des pratiques » (Hesbeen, 2017). Il s'agit
d'une vigilance éthique par laquelle se percgoit que les
professionnels, a I'occasion de leurs maniéres d'étre, de faire et de
dire, ont la pleine conscience que « le malade n'est pas la maladie
qu'il a » (Hesbeen, 2017), c'est-a-dire que le sujet qu'est le malade
ne se confond pas avec l'objet qu’est sa maladie.

Le partenariat patient est dés lors congruent avec les deux méta-
principes éthiques de Iéthique clinique comme de ['éthique
organisationnelle proposés par Dupuis. Tout d'abord I'empathie, la
conscience et l'ouverture a l'autre, « le sens de l'autre que moi, qui
constitue une partie de mon environnement et avec qui jai la
possibilité d'entrer en relation ». Ensuite |'« a-chaque-fois », la
spécificité reconnue a toute situation, le souci pour la singularité et
qui permet de « garantir que les gestes posés le sont
authentiquement, spécifiquement par une personne singuliére a
une autre personne singuliére, dans la réalité de ce que l'une et
I'autre sont et ressentent actuellement » (Dupuis, 2015).

L' « a-chaque-fois » avec le souci de la singularité du sujet qui en
découle fait appel a « l'intelligence du singulier des
professionnels » (Hesbeen, 2017). Cette préoccupation pour la
singularité fait écho au souci d’adaptation des soins exprimé par
Benner, qui exprime que, a ses yeux, l'intérét primordial du caring
est de permettre a l'infirmiére de s'adapter a la situation de chaque
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personne en nouant une relation engagée avec elle afin de
comprendre les événements, les relations et les projets qui ont de
I'importance pour la personne soignée (Benner et Wrubel in Cara,
2010, p. 89). Dans ce sens, sans aller jusqu’a le considérer comme
un idéal moral comme Watson, le caring est selon Benner 'essence
d'une pratique infirmiere exemplaire. Linfirmiere s'efforce de
comprendre le contexte dans lequel elle est amenée a intervenir,
ce que vivent les personnes et la perception qu'elles ont de leur
situation. Le caring est ainsi gage d’individualisation et de qualité
des soins du point de vue de la personne soignée. Pour Benner et
Wrubel, c'est aussi une facon de permettre a la personne de
donner du sens aux interventions proposées par linfirmiéere
puisque celle-ci intégrera son expérience de la maladie [illness]
dans son contexte de vie et pas seulement sa maladie [disease].
Benner rejoint ainsi la définition du caring par Boykin et
Schoenhoefer : cette attention particuliere a l'autre permettant a
I'infirmiere authentiquement présente de répondre de facon
adéquate a lappel de la personne au travers d'un processus
humain mutuel (Boykin et Schoenhoefer in Cara, 2010, p. 91).

L'intelligence du singulier consiste a « établir des liens en vue de
chercher a comprendre ce qui est important pour un patient donné
dans la situation particuliere qui est la sienne » (Hesbeen, 2017).
Une telle forme d'intelligence ne s'enseigne pas et ne se trouve pas
« préte a I'emploi » dans les référentiels. Elle est celle qui s'exerce
au coeur des situations cliniques et qui s’enrichit tant des
délibérations menées en équipe et avec le patient qu'a l'occasion
des « relectures éthiques » par lesquelles la pratique clinique est
évaluée en vue de la faire évoluer. L'éthique organisationnelle est
de la sorte directement interpellée par cette intelligence du
singulier en ce sens ou, pour l'exercer de maniere critique et
pertinente, il convient de se rappeler la clé essentielle du travail en
équipe, cest-a-dire se rappeler que « travailler ensemble, c'est
raisonner ensemble » (Hesbeen, 2017), et sans une organisation
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propice au « raisonner ensemble », aucune forme de partenariat ne
peut efficacement et durablement s‘exercer (Lecocq, Lefebvre,
Néron, & Hesbeen, 2018).

EXEMPLE 6 - UNE PATIENTE-PARTENAIRE DE SES SOINS

adame Martinez vit depuis plusieurs années avec une

maladie auto-immune qui affecte ses capacités motrices.

Lorsque ses symptdmes s'aggravent, elle recoit des
immunoglobulines par voie intraveineuse. Cela nécessite plusieurs
passages en hopital de jour durant une semaine. Aprés toutes ces
années, Madame Martinez se connait bien : elle sait que les
infirmiéres ont parfois du mal a placer le cathéter. Mais elle sait
« comment avoir de la veine », comme elle le dit avec humour : il
convient de la piquer dans la main droite « avec une aiguille
bleue » (savoirs expérientiels). Il est 8h, c'est Rachida, une
infirmiére novice, qui accueille et installe Madame Martinez. A
I'école, si les patients sont droitiers, elle a appris a placer, en
premiere intention, un cathéter de 18 gauges (un « vert ») dans
I'avant-bras gauche des patients, car cela leur permet d'utiliser leur
main droite tout en garantissant une bonne perfusion. Elle sait aussi
que le « pli du coude » et le dos de la main sont des endroits a
éviter d'emblée. Rachida prépare la perfusion de Madame
Martinez. Elle rentre dans la chambre, la salue et vérifie son
identité. Rachida lui explique quel traitement elle va administrer et
les effets secondaires a surveiller : maux de téte, frissons, fievre,
nausées, vomissements. Madame Martinez acquiesce et ajoute « et
aussi parfois réactions allergiques cutanées (rougeur,
démangeaisons), hypertension ou chute de tension, douleurs
modérées au dos et aux articulations ». Puis encore : « mais c'est lié
au débit de perfusion : plus c'est long, plus c'est bon. Moins d'effets
secondaires. Et moi jai tout mon temps », dit-elle en souriant|
Rachida est surprise (coapprentissages). Elle demande a Madame

49



Martinez si elle est gauchére ou droitiere. Madame Martinez
I'arréte : « Hola. Droitiere, mais l'aiguille, c’'est une bleue dans la
main droite, |3, juste la. » Rachida argumente : plutét a gauche et
dans l'avant-bras, si madame Marinez veut bien (savoirs
scientifiques). « jNo pasarén! » lui répond-t-elle en souriant. « Bleu,
dans la main droite. Comme c¢a, cela coulera tout doucement
aussi ». Rachida s'incline : Madame Martinez a démontré qu'elle
avait de I'expérience de la vie avec sa maladie et de son traitement]
(partenariat patient). En fin de matinée, Rachida repasse voir
madame Martinez avec Anais, une infirmiére qui travaille depuis
longtemps dans le service. Madame Martinez et Anais se
connaissent bien : elles prennent des nouvelles I'une de l'autre.
Cela ne dure que quelques instants, mais Rachida voit comme
Madame Martinez est heureuse d'étre considérée comme une
personne a part entiere et pas seulement réduite a sa maladie,
Madame Martinez en profite : « Dites, Anais, en parlant avec une
dame, en salle dattente, elle m'a dit que parfois, dans un autre
hépital, on la laissait repartir avec son cathéter en place pour éviter
de la piquer tous les jours. Jai été voir sur internet et j'en ai parlé
avec mon médecin traitant et il m'a dit que c'était possible. Vous ne
faites pas ca, ici ? Ca serait bien pour moi. » (patient partenaire de
ses soins) Rachida confirme qu'elle a étudié cela a l|'école
également. Anais en a entendu parler mais na jamais vu cela : elles
vont se renseigner pour voir si le protocole peut étre adapté, au
moins pour madame Martinez (« a chaque fois »).
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SYNTHESE - LA FACON DE CONSIDERER LA PERSONNE

ans le MPHS, linfirmiére considére le patient comme

partenaire de ses soins. Elle reconnait la complémentarité

des savoirs des professionnels de santé et des patients. Les
professionnels ont développé leur compétence d'experts des
maladies a travers leur formation de base, leur parcours de
formation continue et leurs expériences cliniques. Le patient a pour
sa part développé son expertise de la vie avec sa maladie au fil du
temps, mais a aussi acquis des savoirs scientifiques utiles a sa
situation, savoir acquis de sa propre initiative et par ses contacts
avec le systéme de soins. Le dialogue entre infirmiéere et patient
permet des coapprentissages.

Chaque situation de soin est singuliere. Dans une logique de
concertation, l'infirmiére et le patient dialoguent a chaque fois de
facon empathique a propos de tout ce qui parait pertinent pour
I'une et l'autre partie dans la situation présente, identifient les
différentes interventions envisageables, ouvrent le débat sur le
caractere opportun de chacune des options, cernent les points
d'accord et de désaccord entre eux et préparent ainsi la décision
du patient en lui permettant de faire un choix mieux éclairé.

A l'issue de la concertation, la décision finale appartient au patient
quant aux interventions a mettre en ceuvre et a leurs modalités.
Linfirmiere et le patient partenaire coconstruisent un projet de
soins personnalisé respectueux du projet de vie du patient.
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CHAPITRE 5

SOURCE DES
DIFFICULTES QUE
PEUT RENCONTRER
LA PERSONNE

Le modele écologique du développement
humain

e MODELE ECOLOGIQUE DU DEVELOPPEMENT

HUMAIN*est le produit des travaux d'Urie Bronfenbrenner
dans le champ de la psychologie sociale. Se fondant notamment
sur les travaux de Liev Vygotsky, la théorie de Bronfenbrenner
integre comme éléments centraux les roles prépondérants de la
culture, des interactions sociales et de I'accompagnement dans le
développement humain. A la suite de Lewin, Bronfenbrenner
affirme également que le comportement est fonction des
interactions entre les personnes et leur environnement (Absil, Van
Doorne, et al., 2012).

Bronfenbrenner considére que I'étre humain se développe au
travers d'un processus continu d'interrelations mutuelles dans des
environnements : les caractéristiques des milieux influencent I'étre
humain qui les influence en retour (Bronfenbrenner, 1979). Cela
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renvoie au principe de totalité de Watzlawick qui affirme que, au
sein d'un systeme, les comportements de chacun des individus
agissent sur les autres éléments du systéme et les influencent et
que l'inverse est également vrai (Watzlawick et al., 1972).

Comme le reléve Sylvestre, pour comprendre lindividu, pour
donner sens a ce qu'il manifeste, il convient donc de le considérer
dans ses interactions avec le ou les systémes environnants
(Sylvestre et al., 1999).

Il ne s'agit donc pas d'une forme de déterminisme auquel la
personne serait soumise, mais d'une réflexion a propos des
processus d’apprentissage qui permettent a la personne de
« maitriser », de composer ou de transformer son environnement.

Bronfenbrenner et ses collaborateurs concoivent ces
environnements comme des systemes qui s'englobent les uns les
autres : ils proposent une « taxonomie des environnements
emboités » : ontosysteme, microsysteme, mésosysteme, exoystéme
et macrosystéme. Lontosysteme est un systeme particulier dans le
sens ou il se réduit a la personne elle-méme. Belsky le définit
comme l'individu en interaction avec lui-méme et porteur de
caractéristiques propres (Belsky, 1980). Les autres systemes se
différencient selon le degré de participation de la personne dans
chacun de ces environnements et selon le caractere direct ou
indirect de son implication. Les personnes sont directement
impliquées et participent « naturellement » aux interactions au sein
des microsystémes et des mésosystémes. Un microsystéme est « un
pattern'® d'activités, de roles et de relations interpersonnelles vécu

8 « PATTERN, subst. masc. SC. HUM. Modele simplifié d'une structure de
comportement individuel ou collectif (d'ordre psychologique,
sociologique, linguistique), établi a partir des réponses a une série
homogéne d'épreuves et se présentant sous forme schématique. Synon.
patron, schéma » (« Définition de “pattern” », 2012)
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par la personne en développement dans un contexte qui posséede
des caractéristiques physiques et matérielles particulieres ». Les
personnes qui évoluent dans un microsysteme ont des influences
directes et importantes les unes sur les autres et sur le
microsystéeme dans son ensemble. Le nombre de microsystemes a
tendance a s‘accroitre au fil du temps et du développement
humain : I'enfant et sa famille proche constituent
chronologiquement le premier microsysteme ; l'enfant devient
ensuite acteur d'autres microsystéemes comme |'école par exemple
(Absil, Van Doorne, et al., 2012). Un microsysteme est un systeme
d'ontosystemes en interaction. Quand deux personnes-
ontosystemes nouent une relation engagée, Bronfenbrenner
nomme ce microsystéme une « dyade ». Selon lui, en termes de
développement humain « la qualité d'une dyade, c'est-a-dire ses
effets potentiels, dépend du degré de réciprocité dans l'activité et
du passage petit a petit du pouvoir en faveur de la personne en
développement » (Bronfenbrenner, 1979). Un mésosysteme est un
groupe de microsystemes en interrelation par le truchement
d'échanges et de communications : la famille élargie au cercle
amical peut constituer un mésosystéme. Un exosystéme est un
milieu caractérisé par le fait que les acteurs des microsystéemes n'y
sont pas directement influents, mais indirectement par le biais d'un
mésosysteme. Contrairement aux micro- et mésosystemes, les
personnes ne participent pas « naturellement » directement aux
exosystemes et aux macrosystemes : leur implication doit y étre
organisée. Enfin, un macrosystétme va englober les autres
systémes. Ce sont les « patterns » qui définissent les formes de la
vie en société : le macrosystéeme politique, le macrosysteme
économique, le macrosysttme moral. Absil et al. le définissent
comme ce qui « donne une forme globale a I'ensemble des
systemes, mais qui va étre actualisé et réinterprété par chaque
systeme » (Absil, Van Doorne, et al., 2012).
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EXEMPLE 7 - LE SYSTEME DE SOINS DE SANTE ENVISAGE SELON
LE MODELE ECOLOGIQUE DU DEVELOPPEMENT HUMAIN

our des raisons de santé, les personnes agées, qu'elles

soient isolées (ontosystémes) ou en couple

(microsystémes), peuvent faire le choix d’habiter dans une
institution d’hébergement spécialisée (exosystéme), une « maison
de repos et de soins » (MRS)'?. Des professionnels de la santé
(ontosystémes) vont, le cas échéant, aider la personne hébergée a
réaliser ses activités de la vie quotidienne (microsystéme). Lors des
moments de vie en commun, des relations vont se nouer au sein de
I'‘établissement entre les habitants (mésosystéme). En Belgique,
pour avoir 'autorisation de fonctionner, l'institution doit respecter
une série de regles spécifiques fixées par les autorités
administratives dont elle dépend (macrosystéme ; influence
socio-politique), mais aussi des dispositions générales pour étre
financée par la Sécurité Sociale (macrosystéme ; influence sur le
plan économique). Par ailleurs, les institutions de soins de santé
peuvent étre liées a des congrégations religieuses, ce qui, par
exemple, influence leur fagcon de concevoir les questions de fin de
vie et d'organiser les soins (macrosystéme ; influence morale).

19 En Belgique
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Ecosystemes et services écosystémiques

Le concept de santé planétaire (voir plus haut) propose de
considérer également les systémes dans une perspective socio-
écologique : « les systémes naturels ne sont pas indépendants des
étres humains et les systemes sociaux ne peuvent exister
séparément de la nature. Ces systémes sont étroitement interreliés
et évoluent conjointement a travers les échelles spatiales et
temporelles » (Traduction libre d'aprés Whitmee et al., 2015). Ces
systémes naturels sont souvent appelés « ECOSYSTEMES* », ce
terme désignant un « systeme dynamique de communautés de
plantes, d'animaux et de micro-organismes ainsi que leur
environnement non vivant agissant comme une unité
fonctionnelle ». Le terme « SERVICES ECOSYSTEMIQUES* » est
généralement utilisé pour englober les avantages tangibles et
intangibles que les étres humains tirent des écosystémes. En effet,
les écosystémes fournissent des éléments qui contribuent a rendre
la vie humaine possible et agréable. Les exemples de « services
écosystémiques » comprennent, par exemple, la nourriture et I'eau
potable, la régulation des inondations, de I'érosion des sols et des
épidémies, ainsi que des avantages non matériels tels que les
bienfaits récréatifs et spirituels des zones naturelles (Tableau 3). La
perturbation des écosystéemes menace la fourniture des « services
écosystémiques » et constitue donc une source de difficultés
potentielles pour la santé humaine (Traduction libre d'apres
Whitmee et al., 2015, p. 1975).
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Tableau 3 - Services écosystémiques, fournis par les systémes naturels
(Traduction libre d'aprés Whitmee et al., 2015, p. 1976)

SERVICES ECOSYSTEMIQUES

SERVICES D’
APPROVISIONNEMENT

SERVICES DE
REGULATION

SERVICES CULTURELS

¢ Alimentation
e Eaudouce

¢ Bois et fibres
e Combustible

e Médicaments et
nouveaux composés
chimiques

Régulation du climat

Régulation des
inondations

Régulation des
maladies

Régulation de I'eau
Services de pollinisation
Prévention de I'érosion

Régulation de la qualité
de I'air

e Esthétique
e Culturel
e Récréatif

e Spirituel

SERVICES D’APPUI OU D'HABITAT

* Diversité génétique

e Formation du sol

* Maintenance de I'habitat

e Photosynthése ou productivité primaire

Il convient également de prendre en compte les TEMPORALITES*
de la vie d'une personne « qu'il s'agisse du temps biologique, du
temps de la famille, du temps de I'histoire ou du temps percgu et
reconstruit par la personne » (Absil, Van Doorne, et al., 2012).
Bronfenbrenner introduit ainsi la notion de « chronosysteme » qui
fait référence a la temporalité spécifique de chacun des systémes.
Chacune de ces temporalités est en interaction avec les
temporalités des autres systemes, du micro-chronosysteme au
macro-chronosysteme (Figure 4).
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EXEMPLE 8 - LA TEMPORALITE SPECIFIQUE DES
CHRONOSYSTEMES

arthe est enceinte alors qu'elle ne le souhaite pas et elle en

souffre. Elle peut demander une interruption volontaire de

grossesse (IVG). Cette souffrance aigué constitue pour elle
une urgence absolue. Elle va pourtant devoir vivre avec les
contingences des professionnels de la santé, en termes de
disponibilité par exemple, et avec les obligations légales en la
matiére qui imposent un délai obligatoire entre la formulation de la
demande et la réalisation de I'lVG (chronosystémes ; décalage
des temporalités).

Macrosysteme

Exosysteme

W Mesosysiemes

Ontosysteme’

CARACTERISTIQUES DE LINDIVIDU

Microsystemes’

(c) Lecocq Dan, 2021

Figure 4 - Taxonomie des « environnements emboités » (d'aprés
Demarteau et Muller in Absil, Van Doorne, et al., 2012)
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Les personnes vont changer d'environnements au cours de leur
développement. Bronfenbrenner parle de « transitions écologiques
» quand « la position d'une personne dans le systeme écologique
est modifiée parce que cette personne change de rdle, de milieux
ou les deux » (Bronfenbrenner, 2005). Citons par exemple le
passage de |'école primaire a I'école secondaire, la séparation de
parents, le démarrage dans le monde du travail.

La théorie de la transition

e concept de « TRANSITION* » est développé dans la

discipline infirmiére par Meleis, pour qui il s'agit d'un concept
majeur. Selon elle, le concept de « transition » permet d'articuler
ceux de « personne », d’ «environnement » et de « santé ». Lauteure
définit la transition comme « le passage d'une phase de vie a une
autre, d'une condition & une autre, d'un statut & un autre. La
transition se réfere a la fois au processus et aux résultats
d'interactions complexes personne-environnement. Elle peut
impliquer plus d’une personne et s'inscrit dans un contexte et des
circonstances » (Traduction libre d'aprés Meleis & Trangenstein,
1994). Selon Meleis, chaque transition est caractérisée par une
« constellation » unique de modes de réponse pendant une
période donnée. Ainsi, une femme enceinte, active
professionnellement, qui est hospitalisée pour la premiere fois
pour accoucher de son premier enfant par césarienne vit une
expérience de transition durant laquelle elle va, tout-a-la-fois, étre
en arrét de travail, nécessiter une assistance en post-opératoire
pour la réalisation des activités de la vie quotidienne et devenir
mere.

Meleis considére des transitions de quatre natures différentes :

e l|a transition de nature développementale qui concerne le
développement humain tel le passage de ldge adulte au
« troisieme age » ;
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¢ la transition de nature santé-maladie, c'est-a-dire le passage d'un
état de santé jugé optimal par la personne vivant vers un état de
maladie, qu'il s'agisse de maladie chronique ou aigué ;

¢ |a transition de nature situationnelle ou le systéme familial vit un
changement, tel que l'arrivée d'un nouveau-né ;

e |la transition de nature organisationnelle qui concerne les
transitions dans l'environnement plus large de la personne, que
ce soit un environnement professionnel ou personnel.

Une personne peut vivre une transition d'une seule nature ou de
plusieurs simultanément (simples ou multiples) et ces transitions
peuvent étre vécues en méme temps ou les unes apres les autres
(simultanées ou séquentielles). De méme, si elles sont multiples,
elles peuvent ou non étre reliées entre elles et s'influencer. Les
expériences de transition ont pour résultat la reformulation d'une
identité (Meleis et al., 2000; Schumacher & Meleis, 1994). Pour
l'auteure, I'infirmiére doit, pour étre connectée avec la réalité, ne
pas avoir exclusivement « une vision statique de la santé. Du point
de vue des patients, « étre en santé » est une facon de vivre, une
attitude, une perspective, une histoire, un contexte avec des
normes socio-culturelles, une croyance, une tradition » (Traduction
libre d'aprés Meleis, 1990), ce qui fait écho aux soins culturellement
adaptés selon Leininger (voir « L'importance de la culture dans la
relation humaniste-caring »).

Pour Meleis, des changements liés a I'état de santé ou a la maladie
des individus déclenchent un processus de transition de type
« santé-maladie » mais aussi, potentiellement, des transitions
situationnelles (passage du domicile a une maison de retraite)
développementales (réle dans la famille) et organisationnelles
(réles de travailleur, de citoyen, de grand-parent, etc.) obligeant les
patients a mobiliser leurs ressources personnelles et celles de leurs
environnements pour y faire face (Schumacher & Meleis, 1994,
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Meleis et al., 2000). En clinique, les transitions a prendre en compte
dans le processus de soin sont multiples : admission a I'hépital,
transfert d'un type de service a un autre (par exemple de médecine
vers les soins palliatifs), retour a domicile, revalidation. Meleis attire
aussi I'attention sur les transitions que constituent la naissance d’'un
enfant, l'organisation de soins a domicile, le fait de bénéficier de
l'aide d'un proche ou de devenir aidant-proche, etc. (Meleis &
Trangenstein, 1994). Dans le contexte de maladie chronique en
particulier, les patients vivent des transitions qui peuvent les
conduire a réorienter leur projet de vie. Par ailleurs, les patients en
transition situationnelle, développementale ou organisationnelle
ont également tendance a étre plus vulnérables aux risques qui
peuvent affecter leur santé (Meleis et al., 2000).

EXEMPLE 9 - DES TRANSITIONS MULTIPLES

orsque monsieur Boumedienne se confie a Rachelle (voir

Exemple 4), il apparait que ce patient est en train de vivre

des transitions multiples par suite de son AVC (transition

santé-maladie) : son hospitalisation en neurologie avant
un séjour en service de revalidation (transitions situationnelles),
son incapacité de travail et son absence prolongée du domicile ou
vivent sa femme et ses enfants (transitions organisationnelles). Si
monsieur Boumedienne devait conserver des séquelles de son
accident et vivre avec un handicap, il conviendrait d'anticiper aveg
lui, le cas échéant, tout ce que cela implique pour lui (transition
développementale). Rachelle est consciente de ne pas partager
tous les référents culturels de monsieur Boumedienne. Elle veillera
a garder a distance ses propres préconceptions sur ce que vit lg
patient.
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SYNTHESE - LA SOURCE DES DIFFICULTES QUE PEUT
RENCONTRER LA PERSONNE

ans le MPHS, le patient est considéré comme un étre
humain en interrelation continue avec son environnement.

Le patient et 'infirmiére nouent une relation engagée : ils
constituent une dyade. Ce microsystéme est en interrelation avec
une série d'autres systémes, parmi lesquels ses proches
(mésosysteme), I'établissement de soins (I'exosystéme) et la société
dans son ensemble (macro-systéme). Les interactions entre les
différents systemes sont bidirectionnelles et réciproques.

Les systémes sont constitués d'éléments physiques, socio-
économiques et culturels qui peuvent avoir une influence sur la
santé des personnes et constituer ou contribuer aux difficultés
qu’elle peut rencontrer. La perturbation des écosystemes constitue
également une source de difficultés potentielles pour la santé
humaine.

Chacun des systemes évolue a son rythme. Le décalage des
temporalités des différents systéemes peut également étre la source
ou contribuer aux difficultés que la personne peut rencontrer.

La personne qui vit une expérience de santé est considérée dans
une perspective de transition, de passage qui est a la fois le
processus et les résultats des interactions complexes de la
personne avec ses environnements. Les expériences de transition
ont pour résultat la transformation d’'une identité.

Des changements liés a l'état de santé ou a la maladie des
individus déclenchent un processus de transition de type « santé-
maladie » mais aussi, potentiellement, des transitions
situationnelles, développementales (réle dans la famille) et
organisationnelles (réles de travailleur, de citoyen, de grand-
parent, etc.). Dans le contexte de maladie chronique en particulier,
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les patients vivent des transitions qui peuvent les conduire a
réorienter leur projet de vie. Par ailleurs, les patients en transition
situationnelle, développementale ou organisationnelle ont
également tendance a étre plus vulnérables aux risques qui
peuvent affecter leur santé.

Ces transitions obligent les patients a mobiliser leurs ressources
personnelles et celles de leurs environnements pour y faire face,
Pour comprendre la situation, l'infirmiére doit s'intéresser aux
interactions du patient avec les systemes environnants avec une
attention particuliére pour ce qui est culturellement important pour|
le patient. Linfirmiére est consciente du caractére unique de la
constellation de réponses de chaque personne a la transition
qu'elle vit.

Dans le modéle de partenariat humaniste en santé (MPHS),
I'infirmiere est consciente d’entrer en relation avec un patient qui vit
avec ses propres valeurs, ses préconceptions, qui ne sont pas
nécessairement les mémes que celles de l'infirmiére.
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CHAPITRE 6

FACON DONT SONT
MENEES LES
INTERVENTIONS
INFIRMIERES

'laccompagnement

M aela Paul, docteur en sciences de I'éducation est une figure
reconnue internationalement pour ses travaux au sujet de
I'accompagnement. Partant du constat que l'accompagnement est
un « mode d‘aide » qui peut prendre de nombreuses formes trés
différentes, elle s'est efforcée d’en déterminer les attributs
communs et d'en proposer une définition.

L'ACCOMPAGNEMENT* est communément défini comme
« l'action de se joindre a quelqu’un pour aller ot il va en méme
temps que lui » (Paul, 2019). L'accompagnement « concerne deux
personnes de statut inégal mais qui, néanmoins, vont devoir
fonctionner au sein d'une relation conjuguant disparité des places
et parité relationnelle » (Paul, 2009). Pour Paul, il y a « relation deés
lors que les deux termes sont unis dans un méme acte au cours
duquel la modification ou le déplacement de l'un entraine la
modification ou le déplacement de l'autre » (Paul, 2003). La relation
qui unit les deux personnes est forte et covécue dans le temps
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(Paul, 2003, 2009). Accompagner, c'est a la fois « se joindre »,
« s'atteler ensemble » et s'associer pour « faire route ensemble sur
la base de vue communément partagées » (Paul, 2003).
L'accompagnement a un objet partagé par les deux personnes. Par
exemple, dans le domaine de l'enseignement, la fonction d'une des
deux personnes est de faciliter l'apprentissage de l'autre.

La relation d'accompagnement se caractérise ainsi par le fait d'étre
(Paul, 2003) : 1/ asymétrique : les deux personnes sont « d'inégales
puissances » (« disparité de forme ») ; 2/ contractualisée : une visée
commune est |'objet de l'association contractuelle qui réunit les
deux personnes (« parité de fond ») ; 3/ circonstancielle : due a un
contexte (« traversée d'une période particuliere ») ; 4/ temporaire :
car liée a des circonstances qui ne durent qu’'un temps (« elle a un
début et une fin ») et 5/ comobilisatrice : les deux personnes
s'inscrivent dans un mouvement.

Pour Paul, un accompagnement se déploie simultanément dans
trois dimensions : relationnelle (R), spatiale (S) et temporelle (T)
(Paul, 2003). Il s'agit de se joindre a quelqu’un (R) pour aller ou il va
(S) en méme temps que lui (T). Pour un accompagnement réussi, il
importe donc pour celui qui accompagne et celui qui est
accompagné : 1/ de s'assurer qu'il y a bien une communauté de
vues comme d'objectifs (R) ; 2/ de s'‘entendre sur la direction
générale a suivre puisqu'il y a constat partagé d'un écart entre ce
qui est et ce qui est souhaité (S) et 3/ de s'assurer de leur
« synchronicité » dans l'action (T) (Tableau 4).
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Tableau 4 - « Déploiement du sens littéral d'accompagner » selon Paul

(2003)
ACCOMPAGNER
DIMENSION DIMENSION SPATIALE DIMENSION
RELATIONNELLE TEMPORELLE

(se) joindre & (quelqu’un)

pour aller ot il va

en méme temps que lui

jonction ou connexion :
idée de lien, d'union ;

« se toucher sans laisser

d'interstice » (Yug- unir /

déplacement:
idée de déplacement d'un
lieu vers un autre,
changement de place ou

synchronicité :
idée de simultanéité entre
événements distincts
bipartition

lien) constituer un de position
« ensemble »
« se mettre ensemble » « aller vers » « aller de pair avec »

« 8tre en phase avec »

contact et contiguité
proximité et connexité

mouvement et
déplacement progression
et direction

simultanéité temporelle
rapport de coexistence
concomitance et
coordination

similitude : principe de
relation et d'identité
concordance, conformité,
accord, ressemblance,
égalité

mouvement : principe
dynamique de
transformation, créateur
d'écart différenciateur

altérité : principe
d'altérité, générateur de
symétrie/dissymétrie

Pour leur part, Boykin et Schoenhofer illustrent leur modéle du
« Nursing as Caring » par la métaphore de la « Danse du Caring »
(« Dance of Caring Persons ») : des danseurs dans un cercle, se
déplacent librement en tant qu'individus, tout en s'engageant dans
un rythme qui les relie tous et constitue a la fois un but
d'organisation et un mode de fonctionnement intégré (Figure 5).

La nature des relations dans le cercle est fondée sur le respect et la
valorisation de chaque personne considérée comme essentielle au
projet (Boykin et al., 2003). Ces considérations renvoient
également a la fagcon de considérer le bénéficiaire du service
infirmier et a la notion de patient partenaire (voir pages
précédentes).
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Figure 5 - La « Danse du Caring » selon
Boykin et Schoenhofer (1993, p. 37)

Selon Paul (2003), accompagner quelqu’un renvoie a trois groupes
de pratiques complémentaires : conduire, guider et escorter.

« Conduire », c'est mettre en mouvement avec comme logique
sous-jacente la dynamisation ; y sont associées les idées
d'influence, d'autorité, de fermeté, de « poussée vers » ; le registre
est celui de I'éducation, de la formation et de l'initiation.

« Guider », c'est apporter une attention soutenue avec comme
logique sous-jacente l'anticipation ; y sont associées I'idée de tenir
conseil sur l'orientation a prendre et les repéres a se donner pour
se situer ; le registre est celui du conseil, de la guidance et de
I'orientation.

« Escorter », c'est soutenir avec comme logique sous-jacente la
réparation ; y sont associées l'idée de protection, de faire
opposition ou obstacle, protéger contre ce qui empéche ou barre
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la route ; le registre est celui du conseil, de l'aide, de I'assistance,
du secours et de la protection.

Dans toutes les formes d'accompagnement, I'accompagné est
invité a se raconter, a partager son parcours, son histoire, son projet
(Paul, 2019). La personne est toujours partie prenante de la
situation et agent de son propre changement. Elle est considérée
comme capable de donner un sens a ce qu'elle vit, de dire ou elle
se situe, qui elle est et vers ou elle souhaite aller. Pour rendre cela
possible, 'accompagnateur fonde son intervention sur une série de
principes éthiques. Il s'agit de « ne pas se substituer a autrui », qu'il
s'agisse de penser, de dire ou de faire a la place de l'autre. |l
convient également de « ne pas savoir », en référence au principe
socratique de retenue, et de « travailler a sa propre inutilité », en
référence au principe d'effacement selon Meirieu (Paul, 2019).

La compétence professionnelle infirmiére, dans
I'accompagnement, consiste a s'ouvrir aux savoirs et vérités
coconstruits par les échanges et les dialogues en situation avec
l'autre (Paul, 2012).

Par le dialogue, l'infirmiére encourage la recherche mutuelle de
sens. La relation de professionnelle a patient met en scéne deux
personnes placées sur un niveau d'égalité qui échangent au sujet
d’une situation pour laquelle leur double compétence est requise
(Paul, 2012). Elle suppose aussi une posture émancipatrice visant a
créer un environnement relationnel qui soit une opportunité pour
chacun de grandir en humanité et de se développer. Ainsi,
l'infirmiére adapte par le dialogue et la réflexivité
l'accompagnement, qui est en constante redéfinition et en
ajustement en regard de la situation. Cette compétence
professionnelle exige d'adopter certaines attitudes comme étre
disponible, présent, ouvert, attentif et signifier a l'autre « Je suis la »
(Paul, 2012), solliciter l'autonomie de la personne en misant sur ses
ressources, dans une démarche humaniste.
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Ces attitudes se traduisent par des comportements comme une
posture d'écoute, c'est-a-dire étre attentif, mais surtout interagir,
répondre, solliciter et dynamiser un questionnement en lien avec la
situation présente. C'est aussi un processus de négociation des
compréhensions, de délibération interactive et de conception
partagée du sens (Paul, 2012). Il s'accomplit tant dans le silence
réceptif que dans l'interpellation. Cela fait écho aux cing processus
de base du caring qui peuvent sous-tendre les interventions
infirmiéres selon Swanson : maintenir la croyance, connaitre, étre
aveg, faire pour, faciliter (Tableau 5).

Tableau 5 - Processus de caring selon Swanson (Adapté de Swanson par
Cara in Cara, 2010, p. 20)

MAINTENIR LA CROIRE EN L'AUTRE A ® croire au potentiel
CROYANCE PARTIR D’ATTITUDES maintenir I'espoir
HUMANISTES montrer un optimisme réaliste
« aller jusqu'au bout »
CONNAITRE COMPRENDRE se centrer sur la personne
L'EXPERIENCE DE éviter les suppositions
L'AUTRE étre a l'affut des indices
s'engager dans la relation
ETRE AVEC ASSURER UNE «étre la»
PRESENCE partager les émotions et les
AUTHENTIQUE sentiments
ne pas causer un fardeau
FAIRE POUR REALISER DES réconforter
ACTIONS anticiper les besoins de la personne
THERAPEUTIQUES : prodiguer les soins avec
ASSISTER, compétence
RECONFORTER, défendre les droits
PRESERVER LA DIGNITE préserver la dignité
FACILITER SOUTENIR DURANT LE informer, expliquer
PASSAGE DES soutenir, permettre
TRANSITIONS DE LA se centrer
VIE POUR FACILITER LE suggérer des solutions alternatives
BIEN-ETRE valider et offrir une rétroaction
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Le projet de vie du patient comme source de
motivations et de sens

L e projet de vie du patient oriente ses choix, ses attitudes et ses
comportements. Il est une source de motivation pour les
décisions qu'il prendra. Le patient s’y réfere quand il s'agit de
donner du sens a son parcours de vie en santé ou avec sa maladie
(Ibarra Arana, 2006).

La démarche de soins infirmiers dans le
Modéle de Partenariat Humaniste en Santé

lassiquement, la démarche en soins infirmiers est présentée

comme un processus en cing étapes : 1/ recueil des données ;
2/ diagnostic ; 3/ planification ; 4/ intervention ; 5/
évaluation. Chaque modéle conceptuel de soins infirmiers décline
la démarche de soins infirmiers en fonction de la définition de ses
concepts clés (Neves et al., 2009). Dans le MPHS, la démarche de
soins infirmiers (DSI) comporte trois phases qui se déroulent toutes
les trois en partenariat avec le patient et dans une dynamique de
coopération interprofessionnelle : 1/ codécrire et cocomprendre20
la situation ; 2/ coplanifier les soins et co-intervenir ; 3/ coévaluer.
Une fois initiée, une phase se poursuit tout au long du processus
de soins infirmiers. La DSI est progressive et continue : ses phases
s'interinfluencent. L'ensemble de la démarche s'inscrit dans le

20 Dans une premiére version du MPHS, le terme de « codéfinition » était
utilisé mais, lors des échanges avec les professionnelles de terrain, ce
terme devait étre systématiquement expliqué, ce qui a amené le collectif
d‘auteurs a renommer cette premiére étape. Le terme de « co-
intervention » remplace également celui de « coaction », car il est plus en
lien avec le vocabulaire professionnel utilisé en clinique.
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projet de vie du patient (Figure 6). Tout au long de la démarche de
soins, l'infirmiére s'assure que le patient valide la synthese des
échanges et elle acte la décision finale prise par le patient pour
chacune des options discutées.

Projet de vie du patient

Codescription & cocompréhension de la situation de santé

Validation & décision du patient
Coplanification & co-intervention

Collecte des éléments d'expérience
Coanalyse & co-interprétafion
Prise de décision concertée

@OB0O)] s oo
AT Lefebvre Hélene, 2021

Figure 6 - Démarche de soins infirmiers en concordance avec le projet
de vie du patient partenaire (Lecocq, Lefebvre, Néron, Van Cutsem, et
al., 2017)

Premiere phase - codescription et
cocompréhension

a premiere phase consiste a collecter des éléments

d'expérience puis a les coanalyser et a les co-interpréter pour
aboutir a une codescription et une cocompréhension de la
situation de santé par le patient et I'infirmiére.

Avant de se mettre a cheminer, la phase de codescription et de
cocompréhension de la situation de départ permet aux partenaires

71



de préciser non seulement les résultats de santé attendus, la
« destination commune », mais aussi les orientations a prendre, le
« chemin a emprunter ». Sur cette base, un processus de prise de
décision concertée est mis en ceuvre. A son issue, le patient prend
la décision finale pour ce qui concerne ses soins. Des temps de
codescription, de cocompréhension de la situation de santé et de
prise de décision concertée se répétent au fil du processus de
soins infirmiers pour permettre aux partenaires de coopérer de
facon dynamique par le dialogue et la réflexivité. Se lancer dans
I'action sans se connaitre et se comprendre, intervenir sans s'étre
entendus, risque de conduire l'infirmiére a proposer de fausses
pistes, voire de mener a des impasses. Si, malgré tout, cela devait
se produire, il faudrait s‘arréter et prendre a nouveau du temps
pour codécrire et cocomprendre la situation et coévaluer le
processus d'accompagnement.

Pour débuter la démarche de soins, I'infirmiére réalise un entretien
de santé avec le patient afin de dresser un inventaire le plus
complet possible des éléments qui permettent de décrire
l'expérience de santé du patient. Les données collectées sont de
nature objective et subjective. Les données objectives proviennent
de sources variées : examen clinique, données antérieures, outils
de mesure clinique et échelles d'évaluation. Les informations
subjectives sont des éléments d'expérience provenant du patient,
de ses proches et de I'environnement.

Lors de cette étape, l'infirmiére note aussi « ce qui va bien » et les
forces du patient dans la situation vécue (ressources disponibles).

Linfirmiére s'assure aupres du patient que tous les éléments
pertinents dans sa situation ont été discutés durant I'entretien de
santé afin de disposer d'une description de la situation la plus
compléte possible. Linfirmiere en réalise une synthése qu'elle
valide auprés du patient.
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Linfirmiére passe ensuite en revue avec le patient les éléments qui
constituent actuellement des problémes pour lui. Avec l'infirmiére,
le patient identifie alors les préoccupations et les problémes les
plus importants de son point de vue.

Linfirmiére identifie aussi avec le patient les répercussions sur son
mode de vie (fonctionnements souhaités perturbés). Afin de définir
des priorités de soin, I'infirmiére s'enquiert des répercussions qui
préoccupent le plus la personne et ont un impact majeur sur son
projet de vie. Elle formule, avec ses propres mots ou ceux du
patient, la synthése de ce qui lui cause le plus de difficulté et ce
que cela signifie pour le patient.

L'infirmiere partage également ses préoccupations par rapport a ce
qui a été dit par le patient. Elle en discute et valide avec lui leur
analyse et leur interprétation en identifiant les points d'accord et de
divergence afin de s'assurer d'une compréhension partagée de la
situation, compréhension a partir de laquelle ils vont cheminer.

Linfirmiére et le patient s'entendent quant aux buts a atteindre et
aux interventions a planifier et a mettre en ceuvre. A l'issue de ce
processus de prise de décision concertée, l'infirmiere acte la
décision finale prise par le patient.

Deuxieme phase - coplanification et co-
intervention

ans le but de coplanifier les soins avec le patient partenaire,
I'infirmiere codéfinit avec lui les priorités de soin et les critéres
d'évaluation associés.

Elle discute avec le patient pour codéfinir les priorités de soin des
partenaires : celles pour lesquelles le patient est prét a s'engager
ici et maintenant dans un travail en partenariat avec l'infirmiére.
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Linfirmiére et le patient co-identifient ensemble les intervenants
pouvant contribuer a l'accompagnement dans la situation et la
contribution qui peut en étre attendue. Pour les aspects liés a la
sortie de la personne, la communauté est intégrée dans la
démarche au plus tard a I'étape de coplanification.

Les partenaires conviennent ensemble d'un éventail de co-
interventions possibles. Linfirmiére réalise ensuite la synthése et la
valide aupres du patient partenaire. A lissue de ce processus de
prise de décision concertée, l'infirmiére acte la décision finale prise
par le patient.

L'infirmiere, le patient partenaire et les autres intervenants
concernés s'engagent ensemble dans des actions coopératives afin
de coconstruire les stratégies optimales a la préservation, le
maintien ou le recouvrement d'une identité-intégrité satisfaisante
du point de vue du patient partenaire.

Troisieme phase - coévaluation

a coévaluation constitue la troisieme phase de la démarche.

Tout au long et a la fin du processus, dans une approche
réflexive et dans le dialogue, I'infirmiere, le patient partenaire, les
intervenants concernés coévaluent ensemble les effets des
stratégies coconstruites sur la préservation, le maintien ou le
recouvrement de l'identité-intégrité de la personne. L'équipe de
soins, incluant le patient partenaire, coévalue aussi son partenariat
afin de s'ajuster constamment a I'expérience de chacun.
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EXEMPLE 10 - TOUT AU LONG DE LA VIE, JUSQU'A LA MORT

adame Jandrain2! sait qu'elle n'a plus que quelques

semaines a vivre. Son cancer généralisé la handicape de

plus en plus dans ses activités et elle est régulierement
hospitalisée pour des épisodes de constipation aiglie extrémement
douloureux.

En cette fin de juin ensoleillée, elle est une fois de plus cloitrée
dans une chambre d’hopital. Son mal de ventre est opiniatre : il
résiste cette fois aux antidouleurs les plus puissants. La méditation,
qu'une infirmiére lui a fait découvrir, lui permet encore de trouver
quelques moments de soulagement. Des examens médicaux sont
programmés pour le début de la semaine prochaine. lls vont
permettre de déterminer si une colostomie de dérivation est une
option pour la suite... Une « poche a cacas ». Mme Jandrain
éprouve de la répugnance a cette idée. Cela la dégolte
profondément. Elle n'est pas sGre de vouloir cela. Pour gagner
quoi ? Quelques semaines ? Jean, son compagnon, est prét a tout
pour passer encore du temps avec elle. Mais elle n‘est pas préte a
endurer cela.

Elle a déja réfléchi a demander l'aide médicale a mourir. Partin
dignement, avec un corps qui ne lui fait pas horreur. Avec le
sentiment d'étre integre. Fermer la porte, doucement, au moment
ou elle l'aura choisi. Oui, elle envisage de profiter de ce qu'ellg
considere comme son ultime liberté. Quelques jours plus tard, les
examens confirment que seule une chirurgie pourrait permettre de
lever la constipation de Madame Jandrain. Aprés y avoir bien
réfléchi, elle a décidé de refuser tout nouveau traitement. Lorsque
Martin rentre dans sa chambre, elle linterpelle et formule
explicitement une demande d'euthanasie (décision du patient).

21 voir aussi « Exemple 3 - L'advocacy au quotidien » et « Exemple 5 - une
attention particuliere portée aux proches »
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Martin est sous le choc. Il s'est attaché a Madame Jandrain lors de
ses multiples séjours a I'hépital. C'est d’'une voix tremblante qu'il
accuse réception du message, qu'il a bien entendu. Il prend une
chaise et s'assied avec Madame Jandrain pour lui demander
comment elle voit la suite des événements (disponibilité,
présence, ouverture, attention) : quels sont ses souhaits dans les
prochaines heures ? Et dans les prochains jours ? Qu'est-ce qui est
important pour elle ? Madame Jandrain a une demande spécifique
a formuler a Martin : peut-il étre a ses cotés cette apres-midi a
I'heure des visites quand elle va annoncer a Jean, son compagnon,
qu'elle a pris sa décision de recourir a I'aide médicale a mourir ?
Elle lui a déja dit qu'elle y réfléchissait mais elle exprime la crainte
de voir Jean s'effondrer lorsqu'elle lui dira que cette fois, elle a
tranché.

Martin acquiesce. Madame Jandrain continue : elle demande a
Jean de prévoir une sortie dans les prochains jours, quand la
procédure sera entamée. Elle veut aller rendre une derniére visite a
sa tante qui est hébergée dans un établissement d’hébergement
pour personnes agées dépendantes, « le jour avant d'étre
euthanasiée ». Et elle veut en profiter pour aller boire un verre en
terrasse dans le Pajottenland22, avec Jean. C'est la qu'ils ont eu
leur premier rendez-vous a deux. Et puis « le jour J », elle voudrait
que Martin soit la avec le médecin qui va procéder a l'injection. Et
que sa famille puisse étre la aussi, s'ils le veulent. Ainsi conclut-elle,
« je partirai heureuse » (donner du sens).

Martin mémorise toutes ces informations en vue de les retranscrire
ensuite dans le dossier de soins. Il pose la main sur I'épaule de
Madame Jandrain et lui promet de rapporter tout cela a I'équipe : il
y a des choses faciles a organiser, d'autres plus compliquées. |l
commencera par rapporter au médecin la décision de Madame

22 Zone verte de la Région de Bruxelles-Capitale
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Jeandrain. Ensuite, il se renseignera pour le reste : elle sera
impliquée dans toutes les démarches qu'il initiera pour
qu'ensemble, avec ses proches aussi, ils fassent en sorte que les
prochains jours soient conformes aux souhaits qu'elle a exprimés,
jusqu’a la fin (cheminer ensemble).
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SYNTHESE - LA FACON DONT SONT MENEES LES
INTERVENTIONS INFIRMIERES

e projet de vie du patient oriente ses choix, ses attitudes et
ses comportements. Il est une source de motivation pour
les décisions qu'il prendra. Le patient s'y réfere quand il
s'agit de donner du sens a son parcours de vie en santé ou avec sa
maladie : le patient est capable de donner un sens a ce qu'il vit, de
dire ou il se situe, qui il est et vers ou il souhaite aller.

L'infirmiere et le patient cheminent ensemble.

L'infirmiere peut ainsi, suivant les circonstances, accompagner le
patient de diverses fagons : 1/conduire le patient en lui permettant
de développer ses connaissances et ses compétences ; 2/ le guider|
en tenant conseil avec lui sur les orientations a prendre ou 3
I'escorter en lui procurant des ressources complémentaires a celles
dont il dispose habituellement.

Tout au long du chemin, l'infirmiere est attentive a ne pas se
substituer au patient, qu'il s'agisse de penser, de dire ou de faire a
sa place. Linfirmiére est la ou le patient souhaite qu'elle soit, a
I'endroit ou la dynamique de la relation conduit les partenaires.

L'infirmiére part du principe qu'elle ne connait pas la situation du
patient et ne peut pas proposer d'intervention avant de s'étre
entretenu avec lui.

Pour un cheminement harmonieux, linfirmiére et le patient
s'assurent d'une compréhension partagée de la situation et des
objectifs a atteindre, de la direction générale a emprunter et du
rythme a adopter pour parvenir a leur but.

Ainsi, dans le MPHS, la démarche de soins infirmiers (DSI)
comporte trois phases qui se déroulent toutes les trois en
partenariat avec le patient et dans une dynamique de coopération
interprofessionnelle : 1/ codécrire et cocomprendre la situation ;
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2/ coplanifier les soins et co-intervenir ; 3/ coévaluer. Une fois
initiée, une phase se poursuit tout au long du processus de soins
infirmiers. La DSI est progressive et continue : ses phases
s'interinfluencent. Lensemble de la démarche s'inscrit dans le
projet de vie du patient. Tout au long de la démarche de soins,
I'infirmiere s'assure que le patient valide la synthése des échanges
et elle acte la décision finale prise par le patient pour chacune des

options discutées.
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CHAPITRE 7

EFFETS
RECHERCHES PAR
LES
INTERVENTIONS
INFIRMIERES

Le Modeéle de Partenariat Humaniste en Santé
repose sur des concepts qui entendent
favoriser l'atteinte de I'objectif central et
unificateur de la discipline infirmiére.

A insi, le MPHS considére l'infirmiére professionnelle comme
une partenaire humaniste-caring, consciente de son role
d'intermédiaire culturelle au sein de I'équipe interprofessionnelle
qui accompagne le patient dans son expérience de transition pour
assurer a tous les partenaires en présence une meilleure qualité de
vie et leur permettre de donner un sens a l'expérience commune
qu'ils vivent.
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Contribuer a l'atteinte de l'objectif central et
unificateur de la discipline

elon Willis et al. (Willis et al.,, 2008), I' « objectif central et
Sunificateur » de la discipline est de «promouvoir
I'humanisation, la signifiance, le choix, la qualité de vie et le
rétablissement, tout au long de la vie jusqu'a la mort ». Il permet de
donner une perspective unique aux soins infirmiers et les

différencie de ceux proposés par les autres professionnels de la
santé (Grace & Zumstein-Shaha, 2020).

Par « HUMANISATION* » (humanization), Willis et al. (2008)
entendent |'attention que les étres humains portent a eux-mémes
et aux autres dans le cadre d'une relation et d'une expérience a
I'ensemble du monde. L'humanisation, telle qu'elle est pratiquée
par les infirmiéres, est |'acceptation ouverte d'esprit, attentionnée,
intentionnelle, réfléchie et responsable et la reconnaissance
inconditionnelle des étres humains tels qu'ils sont.

La « SIGNIFIANCE* » (meaning) est le fait que |'étre humain
parvienne a une forme de compréhension d'une expérience vécue
en donnant une signification, un sens, au fait de l'avoir vécue. La
construction de sens au travers des expériences de vie est un
processus dialectique intentionnel complexe. Il en résulte une
forme de compréhension et de cohérence sur lesquelles |'étre
humain peut fonder ses choix.

Le « CHOIX" » (choice) est le potentiel humain a prendre des
décisions personnelles qui sont en congruence avec ses valeurs,
ses croyances et ses significations, compte tenu des habiletés de
développement et de raisonnement nécessaires. Le choix
présuppose l'intentionnalité, la compréhension et la capacité a
communiquer.
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La QUALITE DE LA VIE* (quality of life) est la valeur et I'importance
que chaque étre humain attribue a sa vie, compte tenu de
I'évolution de sa situation. La qualité de la vie des individus est
basée sur leurs valeurs, leurs croyances et la signifiance qu'ils
accordent a leurs expériences de vie.

Le RETABLISSEMENT* (healing) est le processus
multidimensionnel qui permet de retrouver un sentiment de
plénitude et d'intégrité dans son corps d'étre humain, en perpétuel
changement jusqu’a la mort.

Accompagner la transition

S elon Meleis, le concept de transition permet de définir la
contribution spécifique des soins infirmiers dans une
perspective de caring qui, selon elle, est un concept
transdisciplinaire, partagé par plusieurs disciplines en santé.
L'essence des interventions infirmiéres est de faciliter et gérer les
transitions avec les étres humains qui en font l'expérience avec
pour but un sentiment de mieux-étre et une meilleure santé (Meleis
& Trangenstein, 1994).

Contribuer a la qualité de vie de tous les
partenaires en présence

P ar ailleurs, outre les bénéfices avérés d'une relation humaniste-
caring sur la santé et le bien-étre de la personne soignée, la
métasynthése de littérature réalisée en 2007 par Finfgeld-Connett.
montre que le caring procure aussi un mieux-étre psychologique
aux patients et aux professionnels infirmiers et un mieux-étre
physique aux patients. La qualité des soins mais aussi la qualité de
vie au travail en bénéficient (Finfgeld-Connett, 2007).
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Donner un sens a l'expérience de santé pour
tous les partenaires en présence

'accompagnement par des professionnels de la santé met

I'accent sur les ressources personnelles et les émotions
positives. |l favorise ainsi le mieux-étre du patient et l'invite a
construire une vie significative pour lui, malgré la maladie
(Lecomte, 2007, 2014, Steger, 2009). De surcroit, en redonnant du
sens au soin infirmier, le caring permet ainsi de lutter contre le
risque de déshumanisation, de réification de la personne, liée a la
technicité croissante des soins et aux pressions productivistes sur le
systeme de soins qui augmentent la charge de travail des
professionnels infirmiers et diminuent le temps consacré a chaque
patient (Cara & O'Reilly, 2008).
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SYNTHESE - LES EFFETS RECHERCHES PAR LES INTERVENTIONS
INFIRMIERES

e Modéle de Partenariat Humaniste en Santé repose sur des
concepts qui entendent favoriser l'atteinte de l'objectif central et

unificateur de la discipline infirmiére a savoir  «promouvoir
I'humanisation, la signifiance, le choix, la qualité de vie et le
rétablissement, tout au long de la vie jusqu’a la mort » (Willis et al., 2008)

Ainsi, le MPHS considere [l'infirmiére professionnelle comme une
partenaire humaniste-caring, consciente de son réle d'intermédiaire
culturelle au sein de I'équipe interprofessionnelle qui accompagne le
patient dans son expérience de transition.

Dans le MPHS, les effets recherchés par les interventions infirmieres sont
le renforcement du pouvoir d'étre et d'agir du patient. Ce renforcement lui
permet de réaliser son projet de vie ou de l'actualiser au plus proche de
ses attentes. Cela se traduit par un sentiment de mieux-étre et un
sentiment d'intégrité en santé que le patient juge satisfaisants.

D'autre part, grace aux effets positifs de I'accompagnement sur le patient,
I'infirmiére donne du sens a ses interventions et éprouve un mieux-étre
psychologique et davantage de satisfaction par rapport a sa qualité de vie
au travail.
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CHAPITRE 8

LES CONCEPTS
CLES

Un « parapluie de concepts » communs aux
théories infirmiéres

A u début des années 1980, Fawcett réalise un travail
rétrospectif d'analyse et d'évaluation des théories produites
par les professionnels infirmiers. Ce travail conduit a l'identification
d'un « parapluie de concepts » sous lequel Fawcett réunit tous les
travaux théoriques de la discipline. Le métaparadigme des soins
infirmiers est élaboré (Fawcett, 1984; Lee & Fawcett, 2013). Le
métaparadigme identifie les phénomenes qui constituent le centre
d'intérét de la discipline.

F awcett identifie ainsi quatre concepts centraux interreliés : 1/
« personne », 2/« environnement », 3/« santé » et 4/« soins
infirmiers ». Comme les autres MCSI, le MPHS propose une
définition spécifique de ces concepts centraux.

ersonne

Le terme « personne » désigne toutes celles et ceux
qui sont impliqués dans l'expérience de soin : le
patient, les proches désignés par lui, l'infirmiere et
tous les intervenants de l'équipe de soins impliqués dans
I'expérience. Le patient est la personne qui vit une expérience de
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transition en santé-maladie. Cette expérience est vécue en
interrelation continue avec son environnement. La transition vécue

par le patient met en jeu les caractéristiques identitaires de
différentes natures23 de toutes les personnes impliquées dans la
transition.

nvironnement

L'environnement est I'ensemble des systémes dans
lesquels les personnes évoluent. Le processus et le
résultat des interactions continues de la personne
avec son environnement faconnent son expérience de transition.

En retour, simultanément, les personnes influencent et font évoluer
leur environnement.

anté

La santé est un état d'équilibre dynamique défini par
la personne comme satisfaisant sur le plan de son
bien-étre et dans lequel elle est en capacité de
réaliser un projet de vie conforme a ses aspirations. Cet état
d'équilibre biophysique, psychologique, socioculturel et spirituel
constitue pour la personne son identité-intégrité en santé. Lorsque
I'identité-intégrité du patient est déstabilisée, le patient vit une
expérience de transition.

oln
Le soin consiste pour les personnes a cheminer

ensemble vers un nouvel état d'équilibre jugé
satisfaisant par le patient. En travaillant dans une

23 biophysique, psychologique, socioculturelle et spirituelle
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dynamique de partenariat, les personnes partagent leurs
ressources personnelles et celles de leurs environnements pour
coconstruire le soin a partir de leurs savoirs scientifiques et
expérientiels. L'accompagnement infirmier renforce le pouvoir
d'étre et d'agir du patient qui fait I'expérience d'une transition. Le
soin lui permet ainsi de réaliser son projet de vie ou de l'actualiser
au plus proche de ses attentes et de trouver une signification a ce
qu'il vit « ici et maintenant ». La préservation, le maintien ou le
recouvrement d'une identité-intégrité satisfaisante du point de vue
du patient partenaire se traduit par un sentiment de mieux-étre et
un équilibre en santé que le patient juge plus satisfaisants.
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Les concepts clés du modele

L es concepts clés du MPHS sont tous définis ce manuscrit. lls
sont mis en évidence en majuscules grasses et sont repérés
avec une astérisque lorsqu'ils apparaissent pour la premiére fois
dans le manuscrit. Les tableaux 6 et 7 reprennent respectivement
les concepts clés majeurs et les autres concepts clés du modéle et
renvoient aux pages ou ils sont définis et illustrés, le cas échéant. La
nature et le sens de leurs interrelations sont représentés dans une
carte conceptuelle (document en annexe).

Tableau 6 - Concepts majeurs du MPHS

Concepts clés majeurs Définition | lllustration
Intermédiaire culturel p.16 p.16-19
Relation humaniste-caring p. 39 p.33-35
Partenariat patient p.43 p. 49-50
Personne p. 85-86
Environnement p. 86

Santé p. 86

Soin p. 86-87
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Autres concepts clés Définition | lllustration
Egalité dans la relation p.04

Tolérance p. 05

Autonomie p. 05

Confiance p.05

Imputabilité p.05

Approche par les capabilités p. 05 p. 15
Ressources p. 06 p.15
Justice sociale p. 07

Santé planétaire p.09

Projet de vie p.-14; p.46
Renforcement du pouvoir d'étre et d'agir p.14 p. 15
Advocacy p. 22 p. 24-25
Soins culturellement adaptés p. 32 p. 33-35
Proches p.36 p. 38
Patient partenaire de ses soins p. 42 p. 49-50
Décision concertée p. 44

Modeéle écologique du développement humain p.52-54 p.55
Ecosystemes p. 56

Services écosystémiques p. 56 p. 57
Temporalité p.57 p. 58
Transition p.59-61 p.61
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Autres concepts clés Définition | lllustration
Accompagnement p. 64-70

Humanisation p. 81

Signifiance p. 81

Choix p. 81

Qualité de vie p. 81

Rétablissement p. 82
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LE MODELE DE PARTENARIAT
HUMANISTE EN SANTE

Le Modeéle de Partenariat Humaniste en Santé est un modéle conceptuel
de soins infirmiers, fruit d'un processus heuristique de codéveloppement
mené en partenariat entre « théoriciens-chercheurs », professionnels de
terrain et patients. Il met l'accent sur une série de concepts considérés par
eux comme clés pour répondre aux enjeux actuels du systeme de soins

de santé.
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