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RESUME

Compte tenu de 'importance de la compassion
en soins palliatifs et des effets déléteres de la pandé-
mie de COVID-19 sur ceux-ci, 'objectif de cette
recherche était de mieux comprendre I'expérience
et les significations de la compassion pour des soi-
gnantes ayant prodigué des soins palliatifs au Québec
durant la crise. La recherche a été menée selon une
méthode qualitative et une approche phénoméno-
logique interprétative. Des entrevues semi-dirigées
ont été menées avec cinq soignantes. Lanalyse sug-
gere que la compassion est vécue et comprise par les
soignantes comme une maniére d’étre disponible
pour favoriser la compréhension, de cultiver la réci-
procité, d’investir les corps et de suspendre le temps
pour habiter I'espace de la relation. L'étude éclaire
diverses facettes existentielles de la compassion chez

le personnel soignant en soins palliatifs, a savoir la
maniére dont la pratique de la compassion découle
d’un rapport particulier a soi, au corps, a l'autre et
a Pespace-temps. Létude souligne toutefois que les
défis organisationnels des systemes de soins de santé,
souvent dominés par des préoccupations d’efficacité,
remettent en question le déploiement d’une telle
intention en pratique.

MOTS-CLES
Compassion, soins palliatifs, pandémie, COVID-19,

phénoménologie interprétative
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INTRODUCTION

La compassion est de premiére importance pour
une humanisation accrue du lien entre le personnel
soignant et la personne soignée en soins palliatifs et
de fin de vie. Son importance est établie sur les plans
éthique, philosophique et psychosocial, mais aussi
sur le plan légal depuis 'adoption, en 2014, de la Lo:
concernant les soins de fin de vie. Cette loi québécoise
cherche a assurer, & toute personne qui en a besoin,
des soins de fin de vie de qualité (lesquels incluent la
compassion) et un accompagnement dans le respect
de leur dignité et de leur autonomie.

Récemment, la pandémie de COVID-19 a mis
au défi la pratique de la compassion, révélant du
méme coup son sens fondamental. Plusieurs études
indiquent que l'aseptisation des milieux de soins et la
réduction des contacts par le moyen d’équipements
de protection et de mesures de distanciation sociale
ont eu pour effet d’isoler les patients en fin de vie,
de les couper de contacts humains essentiels et, de
ce fait, d’exacerber leurs souffrances physiques, psy-
chosociales et existentielles (Bhadelia et 2/, 2020;
Cipolletta et al., 2022 ; Pattison, 2020; Wallace ez al.,
2020). Durant la pandémie, la surcharge des sys-
temes de santé engendrée par un nombre accru de
patients pour un nombre restreint de soignantes' a
entrainé une diminution significative du temps passé
aupres de chaque patient. Ces modifications de la
pratique du soin ont créé un environnement dans
lequel il était désormais tres difficile de communi-
quer et d’entrer en relation d’une maniére appropriée
et compatissante (Bessen ez al., 2019). Chez les soi-
gnantes, cette situation était souvent source de souf-
france et d’anxiété, voire de détresse morale, dans la
mesure ol elles n’avaient plus la capacité d’ancrer les
soins de bases dans une vertu éthique (Bustan ez al.,
2020; Perin et De Panfilis, 2021 ; Robert ez al., 2020).

1. Le féminin soignante sera employé en tant que terme géné-
rique tout au long du présent article pour désigner le per-
sonnel soignant ainsi que les participantes et participants de
cette recherche.

Le contexte problématique de la pandémie en appelle
a une compréhension renouvelée de la pratique de la
compassion aupres des patients en fin de vie.

LA COMPASSION DANS LE SOIN

Sur le plan philosophique, la compassion est
congue comme un mouvement de sollicitude qui
amene un individu a se tourner vers un autre indi-
vidu, puis & prendre soin de lui pour apaiser sa souf-
france (Haddad-Chamakh, 2001 ; Ricoeur, 2015;
Ricot, 2013). Cette réponse a 'appel de l'autre
souffrant engage I'intentionnalité et la responsabi-
lité (Zielinski, 2009). C’est que la compassion est
un acte de mise en relation avec autrui qui découle
d’un impératif éthique étroitement lié au souci
de préserver la dignité humaine (Kellehear, 2005;
Martinez, 1998). Puisque la compassion implique
une ouverture a 'autre, elle comporte du méme coup
un risque: en compatissant avec l'autre, j’accepte de
me laisser toucher, voire bouleverser par la souffrance
de lautre (Ricot, 2013 Zielinski, 2009), et je dois
confronter mes préjugés, mes savoirs et ma vision du
monde (Orange, 2011).

Parallélement & ce portrait philosophique, la
recherche issue du domaine des soins définit la com-
passion comme un affect assorti d’une réaction, pré-
cisément comme le fait d’étre affecté par la souffrance
de l'autre puis animé d’une volonté d’y répondre par
une action visant a le soulager (Brown ez al., 2014;
Palfrey e al., 2016; Vivino et al., 2009). Cette action
serait méme la composante la plus importante de la
compassion, au sens ou c’est elle qui permettrait de la
distinguer de I'empathie ou de la sympathie (Sinclair
et al., 2017a). Way et Tracy (2012) proposent de
considérer la compassion comme un phénomeéne
se divisant en trois temps, soit la reconnaissance, la
relation et la (ré)action. Ainsi, il s'agirait d’abord de
reconnaitre la souffrance de l'autre, ce qui nécessite
ouverture, réceptivité, attention et observation. Cette
reconnaissance donnerait ensuite lieu a I'instaura-
tion d’une relation avec l'autre, laquelle implique un

32 Les Cahiers francophones de soins palliatifs ® Volume 23, numéro 1



sentiment affectif, une connexion relationnelle et une
identification a la personne qui souffre. La (ré)action
a la souffrance qui s’ensuit prend la forme d’une
action verbale ou concréte, mais peut tout aussi bien
consister en une présence subtile de 'ordre de I'inac-
tion (Way et Tracy, 2012). La compassion peut en
effet se manifester par une communication 2 la fois
verbale et corporelle, que ce soit par des mots, par
une présence ou par des gestes attentionnés (Palfrey ez

al., 2016; Sinclair et al., 2016).

Dans cette perspective, la compassion serait
contingente aux qualités des soignantes, car combi-
née a leurs connaissances, a leur engagement et a leurs
actions, elle permettrait de véritablement répondre
a la souffrance des patients (Sinclair ez al., 2016).
Plusieurs études suggerent que la compassion fortifie
la confiance du patient envers la personne soignante,
quelle est source d’espoir pour le patient autant que
pour les soignantes, et quelle assure la dignité de la
personne mourante aux yeux de sa famille (Heyland,
et al., 2006; Lown et al., 2011; Riggs ez al., 2014).
Aussi considérée comme le vecteur d’un soin spiri-
tuel, la compassion serait particuliérement adaptée
a la phase de la fin de la vie lors de laquelle les ques-
tionnements existentiels sont fréquents (Sinclair ez
al., 2016). Chez les soignantes, il dériverait de la pra-
tique de la compassion un sentiment d’avoir la capa-
cité d’aider autrui et d’affecter positivement sa vie, et
serait liée a la capacité de mener une vie équilibrée en
dehors du travail grice au soin de soi (Alkema ez al.,
2008). Le soin compatissant serait d’ailleurs asso-
cié 4 une appréciation accrue du travail aupres des
patients, 2 une bonne estime de soi et 2 un sentiment
de valeur (Way et Tracy, 2012).

Si la compassion apparait donc essentielle
au regard de la qualité et de la relation de soin, les
patients et le personnel soignant pergoivent néan-
moins que les syst¢mes de santé ne favorisent pas la
compassion (Brito-Pons et Librada-Flores, 2018). On
peut penser en effet que les contraintes organisation-
nelles telles que le manque de personnel, le manque
de temps et le manque de ressources nuisent fort a
Iexpression de la compassion (Brown ez al., 2014).

Il n’est pas étonnant que la littérature scientifique
consacrée a la compassion s'intéresse plus souvent a
son pendant, soit la fatigue de compassion, ce qui
indique une difficulté a inscrire le soin dans une
pratique de la compassion (Koh ez a/., 2020; Sinclair
et al., 2017b). Une telle fatigue, reconnue par un
sentiment d’impuissance, un désinvestissement des
patients, voire une insensibilité généralisée envers
autrui (Brillon, 2013), entrave autant l'offre que la
relation de soin.

On sait que la pandémie de COVID-19 a
apporté des changements organisationnels et rela-
tionnels majeurs ayant limité la pratique d’un soin
percu comme compatissant et juste aux yeux des
soignantes, des patients et de leurs proches (Ferreira
Aydogdu, 2022; McCool ez al., 2022). Le masque,
qui a beaucoup limité I'expressivité du visage, n'est
sans doute que la pointe de I'iceberg dans ce contexte.
Le masque pourrait en effet symboliser un change-
ment de paradigme dans la mesure ou le cadre du
soin serait devenu un lieu de dangers et de barri¢res
relationnelles, au lieu de constituer un espace compa-
tissant sécuritaire. Au regard du contexte particulier
des soins palliatifs, il faut aussi souligner que les soi-
gnantes travaillent d’emblée dans un environnement
propice a expérience d’impuissance, au sentiment
d’injustice et aux conflits entre les valeurs person-
nelles et les obligations organisationnelles (Bustan ez
al., 2020 ; Harrison et al., 2017 ; Pereira et al., 2011),
autant de difficultés que la pandémie a accentuées
(Ummel et al., 2022).

OBJECTIF DE CLETUDE

Compte tenu de I'importance de la compassion
dans les soins palliatifs et des effets déléceres de la
pandémie sur ceux-ci, 'objectif de cette recherche
était de mieux comprendre 'expérience et les signi-
fications de la compassion pour des soignantes ayant
prodigué des soins palliatifs en contexte de pandémie.
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METHODE

Approche méthodologique

Cette étude était ancrée dans un paradigme
de recherche constructiviste-interprétatif, lequel
correspond a une vision du monde particuliere
qui influence la maniére d’étudier un phénomene
(Ponterotto, 2005). Ce positionnement implique
les présupposés suivants: (a) la réalité est construite
par chaque individu a partir du contexte dans lequel
il évolue, de son expérience et de ses croyances, (b)
la chercheuse influence la recherche par son expé-
rience, ses présupposés et ses valeurs, et (c) il existe
une influence réciproque et un dialogue entre la cher-
cheuse et les participantes, qui co-construisent le sens
du phénomene étudié.

La méthode de 'analyse phénoménologique
interprétative (API) (Smith et Osborn, 2008) a été
choisie. CAPI vise a comprendre 'expérience vécue a
partir de la narration et de l'interprétation que se font
les participantes du phénomene a I'étude (Antoine,
2017). LAPI est issue de la phénoménologie her-
méneutique, au sens ou elle s'intéresse a 'expérience
vécue en postulant que I'acces A cette expérience est
médiatisée par I'interprétation d’une part des parti-
cipantes, d’autre part de la chercheuse qui I'étudie.
Selon I’API, tout chercheur aspire a suspendre ses
aprioris sur le phénomeéne étudié tout en admettant
qu'une suspension complete de ses savoirs est impos-
sible, puisqu’il ne peut se soustraire de sa propre
expérience et de sa situation historique (Smith et
Osborn, 2008). Les criteres de rigueur proposés par
Tracy (2010) ont été remplis, assurant la qualité et la
pertinence de cette étude phénoménologique inter-
prétative.

Participantes et recrutement

Tel que recommandé par ’API, nous avons
recruté un petit nombre de participantes pour par-
venir 4 une compréhension approfondie. Les critéres

d’inclusion étaient: (a) parler francais, (b) avoir 18
ans et plus, (c) avoir prodigué des soins palliatifs
durant la pandémie, (d) dans le cadre de son travail,
avoir prodigué au moins 50 % de soins directs a des
patients en fin de vie. Le recrutement s'est déroulé a
Ihiver 2021 via le réseau social de la premiére autrice
et via différents réseaux de recherche et associations
de soins palliatifs du Québec. Au total, cinq soi-
gnantes ont été recrutées. Leurs caractéristiques sont
présentées dans le Tableau 1. Il est & noter qu'aucune
n'a été en contact avec des patients atteints de la

COVID-19.

Tableau 1. Caractéristiques des participantes

N M
Age (années) 39,4
Genre
Femme 4
Homme 1
Expérience en soins palliatifs (années) 4,8
Lieu de travail
Unité de soins palliatifs & 'hopital 2
Maison de soins palliatifs 1
Soins palliatifs 2 domicile 2
Expertise
Soins infirmiers 4
Accompagnement en soins spirituels 1
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Collecte des données

Des entrevues semi-dirigées d’environ une heure
ont été menées, enregistrées par vidéo puis retrans-
crites verbatim. Les questions d’entrevue étaient
ouvertes pour encourager les participantes a verbali-
ser leur expérience et pour laisser émerger des themes
non prévus par la grille d’entretien. Lentrevue semi-
dirigée, basée sur le dialogue, permet la co-construc-
tion de sens (Smith et Osborn, 2008).

Létude a été approuvée par le comité éthique
de I'Université du Québec a Montréal. Les partici-
pantes ont signé un formulaire de consentement pour
assurer une compréhension des implications de la
participation a la recherche, du droit de retrait sans
préjudice et de la confidentialité des propos.

Analyse des données

I’API est une méthode inductive attentive a
ce qui surgit d’inattendu dans les données. UAPI
considére d’abord chaque cas de fagon séparée pour
ensuite engager les cas dans un dialogue, le but de
analyse étant de dégager des convergences entre les
cas singuliers pour présenter des themes englobants et
assez abstraits pour rendre compte d’une expérience
commune (Smith, 2004 ; Smith et Osborn, 2008;
Tuffour, 2017). Le processus de 'API repose sur les
étapes itératives suivantes:

1. Commencer 'immersion dans les données en
lisant un premier cas plusieurs fois et en prenant
des notes réflexives détaillées;

2. Développer des thémes émergents (des unités de
sens) et les associer a des extraits du verbatim

3. Rechercher des connexions entre les thémes
émergents (organiser les unités de sens) ;

Répéter les étapes 1 a 3 avec chaque verbatim;;

5. Rechercher des connexions entre les unités de
sens de chaque verbatim, en s'assurant que 'or-
ganisation représente tous les verbatim;

6. A travers I'écriture, préciser ou modifier 'orga-
nisation de ces connexions pour présenter une
structure générale de sens.

RESULTATS

Notre analyse phénoménologique interprétative
suggere que la compassion était vécue et comprise
par les soignantes comme une maniere (1) d’étre
disponible pour favoriser la compréhension, (2) de
cultiver la réciprocité, (3) d’investir les corps et (4) de
suspendre le temps et d’habiter I'espace.

Etre disponible pour favoriser la
compréhension

La compassion impliquerait d’abord une tenta-
tive de comprendre 'autre, ce qui s’exprimerait par
une tentative de connecter avec le patient et de mieux
comprendre la position d’ou il parle, sans pourtant
prétendre vivre ce qu’il vit:

Connecter avec lautre, cest étre capable de se mettre

a sa place sans nécessairement vivre son émotion,

cest étre capable de replacer une personne dans son

histoire avec son vécu, avec son contexte et pouvoir
essayer de [écouter, de l'entendre, et peut-étre de la
comprendre. Donc pour moi la compassion cest ¢a.

C'est vraiment avoir cette connexion et comprendre

la personne dans sa globalité avec son histoire.

(Marianne)

La compassion serait I'occasion d’une prise de
contact avec I'altérité et d’une prise de conscience des
limites de la compréhension. La compassion ne serait
pas vécue par les soignantes comme la quéte d’un
savoir absolu qui réduirait la personne souffrante en
une essence a fixer ou a découvrir. Il sagirait d’étre
avec l'autre en relation, sans chercher & maitriser un
contenu sur autre:

1l y a des secrets de famille que je ne connais pas, que

Jje connais juste apres le décés de mon patient, et li ¢a

me fait comprendre des choses. Est-ce que ¢ca m'aurait

aidée de les savoir avant? Non, parce que je prends
le moment présent, sinon cest trop lourd dessayer de
comprendpre tout. Pour moi la compassion, cest ¢a.

(Elise)

La pratique de la compassion serait animée par
une double quéte: mieux comprendre le patient et
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amener le patient 4 mieux se comprendre lui-méme.
C’est en pratiquant une forme de suspension du
savoir que la soignante pourrait se rendre disponible
au patient dans le moment présent. Etre disponible
permettrait d’offrir un vide pouvant étre rempli et
investi par le patient, que ce soit pour livrer son his-
toire ou partager sa maniére unique d’étre au monde:

S'intéresser au patient. Si jamais on voit qu’il y a des
photos qui sont affichées au mur ou qu’il a un album
de photos... Sintéresser un peu a son histoire de vie,
quest-ce quiil a fait dans la vie? Est-ce qu'il a des
enfants? Ce sont des petites choses banales, mais qui
peuvent apporter un certain espoir chez le patient,
un certain sourire. (Sébastien)

La compassion s’ancre aussi dans une suspen-
sion du savoir au sens ou la disponibilité et la quéte
de compréhension demandent aux soignantes d’ac-
cueillir des informations potentiellement confron-
tantes, ce qui ne signifie pas quelles doivent adhérer
a tout ce que le patient dit. La tAche des soignantes
serait notamment d’accompagner les patients sans
dénaturer ou édulcorer leur situation afin d’assurer
l'authenticité de la relation et la liberté du patient:

Des fois cétait difficile parce qu’il [le patient] nac-

ceptait pas de mourir. Il ne voulait pas, donc cérait

de laccompagner la-dedans. La compassion, juste-
ment, ce nest pas de lui faire croire quil faut qu’il
accepte, cest laccompagner la-dedans. (Annie)

Etre disponible et comprendre l'autre permet-
trait aussi de détecter la non-disponibilité du patient,
cest-a-dire sa volonté de ne pas s'engager dans une
relation a tel ou tel moment:

1l y a des jours on la personne a pas vraiment besoin

de parler, elle a pas besoin de toi, pis tu le vois dans

le non-verbal, tsais, ¢a leur tente pas de te voir, pis ¢a
cest compatissant de dire: «je vais revenir un autre

Jour, cest pas grave, moi je suis la si tu veux », et

découter. (Annie)

Fondée sur la disponibilité et la recherche de
compréhension, la compassion représenterait donc
pour les soignantes une réponse authentique visant
a ressouder le patient avec sa condition et sa position
de sujet libre doté de limites.

Cultiver la réciprocité

Les soignantes ont décrit la compassion comme
une relation paradoxale, a la fois égalitaire et asymé-
trique. La relation de soin serait asymétrique au sens
ol une personne en position de santé et de force
vient en aide a une personne dont la santé et la force
sont défaillantes. Or la relation de soin serait aussi
égalitaire, car sur le plan existentiel, ce sont deux étres
humains qui se rencontrent. Les soignantes mise-
raient davantage sur ce rapport égalitaire, car Cest a
partir de celui-ci qu’elles arrivent & concevoir la pos-
sibilité d’établir et de cultiver un lien réciproque avec
les patients:

C'est une forme de communion sur le moment et de
bien-étre, et tsais, je ne suis pas spirituelle, je ne suis
pas religieuse. La communion avec l'autre pour moi,
cest la compassion. C'est super important. Cest de
la nourriture, alors ¢a mapporte énormément. C'est
vraiment mon but. (Elise)

Cultiver la réciprocité se ferait en établissant un
rapport bidirectionnel. Les soignantes ont exprimé
que les patients ne sont pas toujours conscients des
bienfaits qu’elles tirent de la relation de soin, ce qui
amenerait les patients a leur donner quelque chose en
retour, comme pour consolider le lien:

On narréte pas de recevoir des chocolats de la famille.
1ls nous envoient toujours des chocolats pour nous
dire comme quoi ils ont tellement apprécié les soins
quon leur a donnés et tout. Moi, honnétement,
¢a me touche. Ca me touche, et je pense que ¢a les
touche aussi de leur coté. (Sébastien)

Il semble que les soignantes apprennent beau-
coup de leurs patients en fin de vie. La compassion
peut par exemple étre nourrie par les legons de cou-
rage de certains patients qui les mettent en contact
avec des qualités humaines (introspectives, relation-
nelles) inspirantes:

Ce qui ma beaucoup marqué, jétais face a une per-
sonne qui avait une telle sérénité et un apaisement
dans sa décision. J'ai eu beaucoup de compassion,
mais jai surtout beaucoup appris. En fait cest ¢a,
pour moi, le beau, ce que jaime beaucoup dans mon
travail, cest que cest un échange. (Marianne)
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J apprends et je suis en admiration. Je vois a tous les

Jours des gens qui ont un courage immense et qui

laissent une étrangére entrer dans leur vie, er écouter

les conseils, et méme créer un lien. Ils ont une ouver-
ture a créer un lien. Ca mépate! (Elise)

Les soignantes ont souligné que la relation com-
patissante se batissait a partir et au risque du dévoi-
lement de soi, lequel ouvre la possibilité d’un dia-
logue. Le «masque» métaphorique que porteraient
souvent les soignantes en début de carriere par souci
de professionnalisme ou d’auto-préservation ferait
place, avec le temps, a un dévoilement de soi. Ce
dévoilement permettrait de changer la nature de la
relation de soin, passant d’un soin technique a un
soin authentique. Il arrive en effet que les soignantes
pensent que cacher qui elles sont ou refuser de s’enga-
ger émotionnellement nuit a la pratique de la com-
passion. Se dévoiler serait méme ce qui convainc
certains patients réticents a entrer en relation et a
recevoir I'acte de compassion:

Jai appris avec le temps que, oui, cest bien davoir
une distance professionnelle, et que c'est essentiel pour
continuer & faire ce quon fait, mais qua un moment
donné, il faut aussi étre capable d'étre compatissant
et de pouvoir partager des choses méme si cest impli-
quant émotionnellement, pour nous. Parce que sinon
notre soin est juste technique et a beaucoup moins de
valeur. Ce nest pas un métier it on peut compléte-
ment séparer la vie professionnelle de la vie person-
nelle. (Marianne)

Si la compassion invite & une grande proximité
avec l'autre, cet extrait suggere que la compassion
nécessite aussi le maintien de certaines limites. Les
soignantes s'accordaient sur le fait qu’il est inappro-
prié de trop pleurer devant les patients et les familles,
de s’effondrer a la mort d’un patient, de trop se
dévoiler ou encore de développer une relation de co-
dépendance, au risque de s’épuiser et de manquer a
ses devoirs professionnels:

Quand les patients disent: «ah, tu n'es pas venue

hier, je tattendais, tu étais supposée étre la», ¢a

devient plus difficile, parce que tu vois qu’ils ont
besoin de toi, alors tu ne peux pas en mettre trop.

1¢ sentir essentielle, c'est gratifiant, mais ¢a peut étre

lourd. (Annie)

Je pense que la compassion a plusieurs visages. On

veut étre capable de reconnaitre les émotions des

autres, tout en étant capable aussi de se mettre une
distance par rapport & lautre. (Sébastien)

Il revient aux soignantes de trouver un équi-
libre: se nourrir de la compassion pour trouver un
sens a leur travail, mais aussi éviter le surplus de com-
passion pour ne pas engendrer de la souffrance de
part et d’autre.

Investir les corps

Notre analyse rappelle que le corps est le
vecteur A partir duquel toute personne établit un
contact humain avec autrui. En soins palliatifs, une
part importante du contact entre les soignantes et
les patients passerait par le toucher, lequel établit,
via les corps, une proximité humaine empreinte de
compassion. Précisément, la pratique de la compas-
sion serait issue d’une conscience du (des) corps et
des perceptions, comme s'il sagissait de développer
une conscience de soi a partir de ce que tous les sens
recoivent du monde et renvoient au monde, a tout
moment:

Je dirais que la compassion souvent c'est purement

physique, cest purement mon expérience personnelle.

Ca se manifeste souvent par une chaleur a Uintérieur,

par une attention, oui, une présence beaucoup plus

attentive. Je suis beaucoup plus focussée sur ce que
j’écoute, ce que j entends, ce que je vois, ce que je res-
sens. (Marianne)

En temps de pandémie, I'équipement de pro-
tection (masque, visiére, gants, jaquette) et la distan-
ciation sociale signifiaient pour les soignantes une
perte des perceptions sensibles, et donc un appau-
vrissement de la relation de soin et une impossibilité
de rencontrer leur intention de soin (c’est-a-dire étre
soutenante, disponible, sensible):

On est tellement porté aussi & toucher lautre, & le

prendre dans nos bras, a le réconforter, a le serrer,

prendre sa main, toucher son visage. Et la on a ces
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contraintes-la, il faut vraiment respecter le 2 métres.
Oui, il y a une certaine contrainte et ¢a affecte les
soins. (Sébastien)

La place du visage apparait centrale dans la pra-
tique de la compassion. Les soignantes ont exprimé
que le contexte de la pandémie a fait disparaitre les
visages sous des masques et des visi¢res, entrainant
un changement majeur dans la nature de la relation
de soin. Il semble que le masque cache le visage et
prive le patient de son expression empathique et de
ses significations, ce qui met en péril la compassion:

1l y a beaucoup de choses qui passent par le visage,
et cest siir que le masque ne met pas nécessairement
une ambiance trés conviviale au départ. Ca wavan-
tage pas tellement la relation, surtout chez des gens
quon connait pas. Je trouve que la compassion et
lempathie passent beaucoup par du non-verbal, et le
toucher, entre autres, le visage. (Marianne)

Il semble que la diminution des possibilités des
soignantes d’investir leur corps et le corps des patients
était a la source de sentiments d’impuissance, d’indi-
gnation et d’absurdité, lesquels pouvaient conduire a
des comportements d’innovation ou de transgression
en regard des mesures sanitaires:

Moi je me proméne avec ma carte d’identité, et il

y a ma photo et je leur dis: « Regardez, cest de ¢a

que jai de lair. » Et la ils disent: «Ab! Tu as un

beau sourire!» Et je dis: « Mercil», en essayant de
le montrer avec mes yeux. Pour les personnes mou-
rantes, je revendique des masques avec une fenétre,
comme pour les malentendants, qui doivent lire sur

les levres. (Elise)

On avait une patiente qui avait demandé une
sédation palliative, et 2 jours avant, elle nous avait
demandé d’enlever notre masque, pour montrer
notre visage. Pour les patients, ¢ca ne doit pas étre
évident non plus, tsais, davoir quelgu’un au chever
24 heures sur 24 et ne pas voir son visage. C'est la
que je pense que je me suis arrétée pour penser. 1 sais
cest vrai, ils ne nous voient méme pas... Donc li
on a baissé notre masque pour montrer notre visage.

(Sara)

Devant l'incapacité d’établir un rapport satis-
faisant avec les patients en contexte de privation des
sens, la personne soignante peut méme éprouver de
lincertitude quant a son identité professionnelle et,
plus fondamentalement, quant & son identité existen-
tielle. De cela résulterait un sentiment d’imposture
contraire au soin compatissant:

Pour établir une relation thérapeutique avec le
patient, lorsque je veux le toucher, je le touche, mais
jai Uimpression que ce nest plus la méme sensation
[avec [équipement de protection]. Je ne sais pas, je
touche... je touche la peau du patient, mais lui ne
me touche pas, cest comme sil touche le masque,
je sais pas, cest une autre sensation. Je pense que le
lien en tant que tel que je peux créer, il est la. Mais
jai Uimpression que ¢a, cest comme un habit que je
porte, mais cest difficile pour moi de pouvoir offrir
des soins empreints d humanité lorsque je suis comme
¢a. J'ai impression que je ne suis pas moi-méme
lorsque je porte ces habits-la. (Sébastien)

Pendant la pandémie, 'équipement de protec-
tion aurait donc introduit une distance telle que la
personne soignante douterait de sa place et de la place
de l'autre dans la relation de soin. La difficulté a sen-
tir Pautre et a se faire sentir, autrement dit 'impos-
sibilité d’investir les corps en étant 2 la fois celle qui
touche et qui est touchée, mettrait en péril la com-
passion, précisément la disponibilité et la réciprocité.

Suspendre le temps et habiter ’espace

En réfléchissant a leur expérience de compas-
sion, les soignantes semblaient étre conscientes et
éprouver la différence entre le temps progressif et
le temps propre au patient en fin de vie. Le temps
dit progressif serait associé a la situation d’un sujet
par rapport a un avenir appelé a étre présent et a un
présent appelé a devenir un passé, ce qui serait le lot
des étres humains en général. Selon les soignantes,
les patients en fin de vie vivraient a 'extérieur de ce
temps progressif parce que leur situation de santé (et
de mourant) empécherait leur inscription dans les
activités ayant cours dans le monde commun. Ce
faisant, le temps du patient prendrait 'aspect d’'un
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hors-temps, autrement dit d’un temps suspendu qu’il
faudrait rejoindre afin de rejoindre le patient. La
compassion serait ainsi issue de la capacité a passer du
temps progressif, qui est le temps quotidien des soi-
gnantes, au temps vécu par le patient, qui est le temps
plus lent de la fin de vie et le temps plus authentique
du soin proprement compatissant. La surcharge de
travail et accélération des milieux de soins repré-
senteraient néanmoins des obstacles majeurs a la dis-
ponibilité des soignantes a rejoindre le temps du
patient:

Je trouve que, quand on est débordé dans notre tra-

vail, ce nest pas évident d'avoir de la compassion.

Parce que des fois on arrive au travail, on sait qu'on

va avoir besoin de rester: a la place de finir a minuit,

on finit a 4 heures du matin. Ou, l'autre jour, javais

accepté en temps supplémentaire de minuit a 4

heures. Finalement a 4 heures personne west rentré.

Fait que jai travaillé 16 heures. Donc cest siir que,

tsais, quand tu fais en temps supplémentaire 16

heures obligées, ta compassion tu ne la trouves pas.

Tu en a déja par-dessus la téte, donc cest la quon est

moins patient avec nos patients. Et cest siir que les

soins, ce nest pas pareil sil faut que jen donne a 7

patients seule au liew de 4. Ca, ¢a change aussi com-

plétement le temps et la surcharge. (Sara)

La tension entre temps progressif et temps du
patient se serait exacerbée pendant la pandémie,
générant chez les soignantes des sentiments de frus-
tration, d’indignation et de stress aigu. Les nom-
breuses mesures sanitaires et 'augmentation subite de
personnes a la charge de chaque soignante auraient
eu pour conséquence de réduire le temps accordé a
chaque patient mais aussi de réduire le temps accordé
a soi-méme pour se rendre disponible. Les soignantes
vivaient souvent une surcharge de travail et étaient
placées dans des situations de crise marquées par
'urgence, ce qui les obligeait 4 se soumettre au temps
progressif. Lobligation d’optimiser le temps au lieu de
prendre le temps aurait conduit a une perte de com-
passion et du méme coup a une déshumanisation des
soins:

1l y a eu beaucoup plus de stress chez les infirmiéres.
Ce n'était pas la panique la... mais cétait un long
run. Notre PDG nous l'a dit au début, cest un
marathon, donc il y a des bonnes semaines, ot tu
radaptes, et il y a des semaines o1l ¢a ne marche pas
du tout. (Annie)

Moi jai couru aprés des masques, de I'équipement.
[Aux nouvelles], on parlait de [‘équipement qu’il n’y
avait pas dans les hopitaux, et nous on en avait pas
non plus, encore moins... (Elise)

Pour étre capable de rejoindre le patient dans sa
temporalité, il faudrait arriver a donner plus de durée
au présent, a suspendre le temps, voire & voler du temps.
Pour plusieurs soignantes, instaurer des moments de
silence apparaissait comme une facon particuliére-
ment riche pour forcer un temps d’arrét nécessaire a
expression de la compassion:

Parfois le silence est notre meilleur allié. Ca aide
beaucoup, non seulement a organiser ma pensée,
mais cest aussi une autre maniére d apporter sa com-
passion envers lautre. Il [le patient] ma dit: « Merci
davoir pris le temps de rester auprés de moi. Je sais
que cest pas facile, je sais que tu as d'autres patients
aussi & toccuper. » Fait que cest vraiment, prendre le
temps. (Sébastien)

La suspension du temps correspondrait a
une suspension des préoccupations quotidiennes
pour entrer dans le monde du patient. Etre dans le
moment présent permettrait en fait d’habiter Pes-
pace métaphorique du patient, per¢cu comme un lieu
hors du monde quotidien. Cet espace deviendrait un
espace relationnel, car plus hospitalier et subjectif:

Je pense que jai un petit compartiment pour chaque

patient. [...] Par exemple, en chemin vers mon

patient, je peux avoir deux ou trois appels, de deux
ou trois situations trés différentes, dont peut-étre une
urgence, ot je dois tout modifier mon horaire. Et
la, ce qui me permet dentrer chez un patient, et
dapporter des soins compatissants, cest de me cen-

trer sur oy je rentre. C'est pour ¢a que je trouve qu i

domicile, cest tellement personnalisé: chaque maison

a ses vibrations. Je veux dire, tout, tout est tellement

différent d'un domicile & l'autre, et cest ce qui me
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permet de vraiment laisser a Uextérieur du domicile

les autres choses, donc ce qui me permet d étre reposée,

moins stressée. (Elise)

Arriver a suspendre le temps et a4 habiter I'espace
de la relation avec le patient serait une visée impor-
tante chez les soignantes, car cC’est a partir de cet
espace-temps qu’il serait possible de tisser des liens
fondamentaux et de connaitre des moments de grati-
tude et de sens. Cet espace-temps favoriserait aussi la
compassion en encourageant un rapport plus intuitif
au soin, lequel s'opposerait au rapport plus logique
ou scientifique au travail quotidien.

DISCUSSION

En résumé, les soignantes que nous avons ren-
contrées semblaient comprendre et vivre la compas-
sion comme (1) un impératif de disponibilité et de
compréhension, (2) une recherche de réciprocité,
(3) une pratique ancrée dans la corporéité, et (4) une
mise au diapason avec le patient dans un temps et
un espace dissociés du rythme et des préoccupations
du quotidien. La compassion apparait comme une
réponse a la souffrance et aux besoins du patient,
rendue possible par la compréhension, les percep-
tions et I'(in)action (Devik ez al, 2020; Sinclair ez
al., 2017a). Cette description éclaire diverses facettes
existentielles de la compassion chez le personnel soi-
gnant en soins palliatifs, a savoir la maniere dont la
pratique de la compassion découle d’un rapport par-
ticulier a soi, au corps, a 'autre et a I'espace-temps.

Notre étude souligne d’abord que la quéte de
compréhension est centrale dans la compassion et
que celle-ci découle d’une capacité a étre disponible
pour l'autre et pour soi. La tentative de comprendre
'autre serait en effet moins un mode de connaitre
qu'une maniere d’étre (Greisch, 1999), ce qui rap-
proche la compassion de la présence (Goyette et
Vachon, 2020). Le contexte de la pandémie, carac-
térisé par un manque de temps pour soi et 'autre et
par un manque de contact physique et social, entrait
en conflit avec 'intention des soignantes d’étre

présentes, diminuant du méme coup leur capacité
a comprendre le patient et & proposer un dialogue
suffisamment bon pour amener celui-ci & mieux se
comprendre lui-méme face au processus du mourir.

Si la compréhension est a la source de la com-
passion, il ne sagit pas d’acquérir un savoir scienti-
fique ni de se positionner en situation de pouvoir.
La posture recherchée par les soignantes fait écho a
la philosophie de Levinas (1990), qui affirme que
vouloir connaitre 'autre d’une fagon totalisante peut
le dépouiller de son altérité, alors méme que tout acte
(et tout soin) éthique s’ancre dans une reconnais-
sance de l'autre en tant que sujet différent de soi. La
compassion serait en ce sens ancrée dans une posture
d’humilité, laquelle demanderait a la personne soi-
gnante d’accepter que l'autre dépasse ses attentes et
ses idées précongues (Zielinski, 2007), d’étre ouverte
a ce que chaque rencontre avec l'autre donne lieu a
un étonnement ou a une surprise (Gadamer, 1996),
et méme d’étre préte a entendre la voix de lautre
contre soi (Orange, 2011). Le fait de connaitre une
personne, ou plutot de connaitre des choses sur elle,
ne serait donc pas déterminant dans la pratique de
la compassion. Notre étude souligne en effet que la
compassion s'enracine dans le respect de la liberté et
du mystere du patient, mais que cela ”empéche en
rien la démonstration d’une saine curiosité et d’'un
intérét sinceére pour ce qu'il est et pour ce qu’il a a
nous dire. Dans un autre ordre d’idée, il semble clair
pour les soignantes que «vivre avec» ne veut pas dire
«vivre la méme chose». Il existe bel et bien deux rap-
ports a la souffrance dans la relation de soin, de sorte
que le patient et la soignante ne souffrent pas de la
méme souffrance (Ricot, 2019), la soignante étant
remuée par le fait d’étre témoin de la souffrance et de
la mort du patient qui, lui, fait directement face a sa
finitude.

Si les soignantes expriment une conscience de
ce rapport asymétrique en soins palliatifs, notre étude
indique qu’il est possible et souhaitable de cultiver la
réciprocité. Tout comme leurs patients, les soignantes
semblent capables de donner et de recevoir et plus
fondamentalement d’étre touchées par I'autre autant
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que de toucher l'autre (Merleau-Ponty, 1945). Cette
disponibilité au patient (qui n’est pas seulement vul-
nérable et dépendant) permettrait notamment d’étre
réceptif A ce que le patient peut nous apprendre (sa
force, ses valeurs, sa tolérance), ce qui est important
compte tenu du fait que tout étre humain connait
un jour la vulnérabilité et la mort. En ouvrant la
possibilité de recevoir quelque chose du patient, la
compassion situerait la réciprocité comme principe
inaliénable de la relation (Ricoeur, 2015).

Nos résultats suggerent que la réciprocité est liée
de pres au dévoilement de soi. Accepter de montrer
son identité (et son visage) a 'autre en retirant son
masque (métaphorique mais aussi concret durant
la pandémie) semble inspirer aux patients des senti-
ments de confiance et de sécurité (Levinas, 1990), car
en se dévoilant la personne soignante affiche sa pré-
sence humaine et sa propre vulnérabilité. Le dévoile-
ment de soi dans la pratique favoriserait ainsi la réci-
procité en introduisant de ’humanité dans le soin,
ce dont témoigne le passage, propre a la compassion,
d’un mode d’étre technique & un mode d’étre plus
authentique. Les mesures sanitaires durant la pan-
démie semblent avoir forcé un mode de soin parti-
culierement technique, supprimant ou rendant non
spontané le dévoilement de soi pourtant nécessaire a
la compassion.

Or se dévoiler équivaut a s'exposer, par exemple
a un conflit, 2 un refus ou & une impuissance, ce qui
nous ramene a I'enjeu de la vulnérabilité humaine.
S’engager dans la relation de soin peut en effet
réveiller différentes émotions et pensées chez les
soignantes, voire perturber leur équilibre intérieur
(Devik et al., 2020). Le dévoilement de soi est ris-
qué et doit donc étre mesuré et limité (Bessen ez al.,
2019). La personne soignante tente de demeurer elle-
méme, bien qu'elle «souffre avec» le patient et bien
que leur rencontre la transforme personnellement. La
compassion est comprise et vécue a partir de I'exis-
tence de l'autre, et Cest pourquoi elle nécessite d’éta-
blir des fronti¢res et des seuils empéchant une fusion
néfaste et non professionnelle. La personne compa-
tissante doit accompagner le patient sans étre écrasée

ou détruite par la souffrance. Compatir, c’est éprou-
ver avec l'autre ce qu’il éprouve, sans y céder. Notre
étude suggere justement que I'échec de la compassion
est manifeste devant une prise sur soi du fardeau de
Iexistence de I'autre, par exemple lorsque l'on est
accablé par une souffrance qu'on ne peut soulager.
Une étude de Harrison ez /. (2017) indique qu’ins-
taurer des limites n'est jamais facile, surtout si cela
souléve un conflit entre le soin du patient et le soin
de soi. Il nen demeure pas moins que c’est pour évi-
ter échec relationnel qu’il existe une responsabilité
d’introduire des limites dans le soin compatissant.

De plus, selon nos résultats, le toucher est un
besoin relationnel central pour les patients en fin
de vie et pour les soignantes dans leur pratique de
la compassion. Selon Le Breton (2006), le toucher
lie les sujets et les ancre dans un monde commun,
offrant par la un soulagement de la souffrance. Or
la pandémie a engendré un manque, si ce n'est une
absence de toucher, rendant visible ce rapport subjec-
tif essentiel qu’est le toucher, qui allait de soi avant la
crise. La pandémie a précisément souligné les limites
d’une compassion qui ne peut puiser suffisamment
dans les sens, les corps et les visages. Cette haute
importance accordée au toucher en soins palliatifs
révéle sans doute comment le toucher est une com-
posante existentielle de I'identité humaine, c’est-a-
dire de la maniere que ’humain a de se concevoir en
tant qu'étre dans le monde. «En touchant la peau,
on touche le sujet au sens propre et au sens figuré.
La peau est doublement l'organe du contact, si elle
conditionne la tactilité, elle mesure aussi la qualité
de relation avec les autres.» (Le Breton, 2006, p.
204). Ajoutons que le toucher est un contact intime
habituellement réservé aux proches, contrairement
aux autres sens (Le Breton, 2006), ce qui lui confere
une valeur certaine en soins palliatifs. Cette valeur
serait méme décuplée quand le toucher est accom-
pli dans un contexte de compassion, car sa visée
n'est ni curative ni calculée, mais plutot généreuse
et source de sens (Le Breton, 2006). En temps de
pandémie, il semble que c’est la recherche plus ou
moins consciente de la valeur et du sens rattachés a
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la corporéité qui a motivé les soignantes a innover
ou a transgresser les régles sanitaires, au risque d’étre
contaminées par le virus.

Enfin, les soignantes font I'expérience de la
compassion dans un certain espace-temps, préci-
sément lorsqu’elles ont la capacité de suspendre le
temps et d’habiter 'espace. Comme le suggere I'étude
de Goyette et Vachon (2020), la présence a soi et a
lautre s'ancre dans une spatialité (ici) et une tempo-
ralité¢ (maintenant). Il semble que le soin compatis-
sant ressort d’'une disponibilité associée a la création
d’une «atmospheére spéciale» (James e al., 2010), ce
qui reviendrait a (s')offrir du temps et a entrer dans
un espace sécuritaire dédié a la relation et au mourir
(Sanghavi, 2006; Shorpen Tarberg ez al., 2020). Le
silence jouerait un role central dans la création d’une
telle atmosphére, notamment parce que le silence
permettrait aux soignantes de s'extraire d'un temps
rapide et d’un environnement chargé et technique,
peu propices a la présence et au soulagement de la
souffrance. Lentrée dans un nouvel espace-temps
serait la promesse d’'un moment de répit et de gra-
titude, alors que les soins de fin de vie peuvent étre
autrement associés a 'impasse et a I'épuisement
(Koh ez al., 2020). Lespace-temps de la compassion
évoque aussi 'ouverture a la nouveauté, c’est-a-dire
la perspective d’'un avénement prochain inattendu,
d’une parole non convenue, d’un geste inédit, ce qui
produit un éveil des sens et du sens. Les soignantes
peuvent en effet faire 'expérience du temps suspendu
comme une ouverture 2 la sensorialité du corps et
du monde (Le Breton, 1999), ce qui soude les sujets
dans une relation compatissante. La lenteur et le
silence prolongé, s’ils sont considérés improductifs
dans le monde moderne (et particuli¢rement irréa-
listes en contexte de pandémie), pourraient donc
produire un meilleur effet sur une personne souf-
frante que des interventions «actives» jugées «utiles»

(Picard, 2019).

FORCES ET LIMITES DE CETUDE

Cette étude offre un nouvel éclairage sur la
compassion en soins palliatifs. Elle fournit des don-
nées riches et évocatrices ainsi que des interprétations
phénoménologiques, lesquelles peuvent conduire a
une résonance empathique (Tracy, 2010) et & une
généralisation existentielle (van Wijngaarden ez al.,
2017). Notre étude permet une contribution impor-
tante 4 la littérature existante sur la compassion liée a
la pandémie de COVID-19 en mettant en perspec-
tive la signification et les limites de la compassion. La
description de la compassion 2 la lumi¢re du concept
de corporéité que propose cette étude permet aussi
d’enrichir la littérature existante.

Cette étude comporte toutefois des limites.
Basée sur 'interprétation des expériences de cinq
soignantes, 'étude ne prétend pas étre exhaustive
ni fournir des résultats généralisables a I'ensemble
du personnel soignant en soins palliatifs. Composé
presque exclusivement d’infirmicéres, notre échantil-
lon est d’ailleurs limité en termes d’interdisciplina-
rité. De futures études pourraient inclure les pers-
pectives d’autres professionnels en soins palliatifs
tels que les médecins, les préposés et les psycholo-
gues. Notre étude n'inclut pas non plus le point de
vue des patients et des proches aidants, alors que la
compassion, nous I'avons vu, s'inscrit dans un dia-
logue. En outre, nous nous sommes concentrées dans
cette étude sur les récits d’individus, mais I'expé-
rience de la compassion se situe toujours dans un
contexte de soins rattaché a des institutions et a des
politiques. Nous croyons que la réponse et la respon-
sabilité des personnes soignantes doivent étre com-
prises 4 'aune des organisations de soins de santé,
lesquelles devraient aussi s'engager a favoriser une
culture éthique (Harrison ez al., 2017). De ce point
de vue, le mouvement des communautés compatis-
santes est intéressant en ce qu’il appelle a une plus
grande responsabilité collective envers les personnes
en fin de vie (Brito-Pons et Librada-Flores, 2018;
Vachon, 2020).
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CONCLUSION

Cette étude empirique apporte un éclairage phé-
noménologique, existentiel et éthique sur la pratique
de la compassion en soins palliatifs. La compassion
serait une réponse éthique fondée sur une intention
particuli¢re de la part de la personne soignante, soit
celle d’ancrer le soin dans la disponibilité, la com-
préhension, la réciprocité et la corporéité, et ce en
ouvrant un espace-temps autre. Cette étude souligne
toutefois que les défis organisationnels des milieux de
soins, souvent dominés par des préoccupations d’effi-
cacité, remettent en question le déploiement d’une
telle intention en pratique.
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