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I’encombrement et 1’éparpillement emportent hors de soi et hors du temps (Chatel,
2009; Hallier et Megglé, 1995; Terrangle, 2011). Ce constat illustre par ailleurs
comment la fugacité du temps participe a la fragilité ou la mouvance de la présence
telle qu’évoquée par Chatel (2010) et Matray (2004). Cette mouvance de la présence
cadre d’ailleurs avec le modéle suggéré par Osterman et Schwartz-Barcott (1996)
selon lequel la présence oscillerait entre une présence simple, partielle, pleine ou

transcendante (Osterman et al., 2010).

En demier lieu, notre analyse a mis en lumicre I’apparition chez les participantes
d’une curiosité envers leur capacité et leur qualité de présence. Les entrevues et
I’intervention de groupe semblent en effet avoir contribué a 1I’émergence d’une prise
de conscience envers ce qui favorise ou nuit a I’expérience de la présence. Plusieurs
participantes ont rapporté certaines situations dans lesquelles elles se sont observées
et ont pris conscience de leur présence et méme de leur non-présence. Ce constat
rejoint les écrits de Epstein (2003) sur la pratique de la pleine conscience et le
développement de bonnes habitudes de I’esprit: l’attention, la curiosité et la
présence. Ce faisant, I’expérience de la présence peut €tre enrichie par cette prise de
conscience qui rendrait la présence plus intelligible et compréhensive (Depraz et al.,
2011). En revanche, notre analyse révele que cette conscience peut aussi devenir le
liew d’une auto-évaluation sévere: «suis-je assez présente ? » et d’attentes
irréalistes : « Je ne réussis pas a étre toujours présente ». Ces doutes et désillusions
témoignent de I’importance du non-jugement dans 1’approche de la pleine conscience
(Kabat-Zinn, 2009). En somme, nous retenons que la conscientisation envers
I’expérience de la présence peut étre stimulante, mais également devenir le lieu d’un

ascétisme et d’un jugement tyrannique envers soi-méme.
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4.1.3 Interprétation de 1’expérience de la présence selon les existentiaux

Notre recension des écrits avait révélé d’une part 1’absence d’un consensus pour
définir la présence et la traduire en termes clairs ainsi qu’un débat sur la possibilité
d’enseigner, d’apprendre et de cultiver la présence. Devant ces deux constats, nous
avons souhaité porter un regard différent sur I’expérience de la présence a 1’aide des
quatre existentiaux du monde-de-la-vie (Husserl, 1970; Van Manen, 1990). Cette
maniéere de comprendre un phénomene a été élaborée par Van Manen (1990) a partir
des fondements épistémologiques inhérents a la philosophie merleau-pontyenne et
gadamienne (Guimond-Plourde, 2005). Plus précisément, I’approche vise 4 mieux
comprendre un phénomeéne a partir de ’expérience de la rencontre avec autrui
(relationnalité), la maniére d’étre dans le monde (corporéité), la maniére
d’appréhender le temps (temporalité) et d’habiter 1’espace (spatialité). L’originalité
de ce regard existentiel combiné a une méthodologie phénoménologique-
herméneutique réside dans la possibilité d’approfondir une expérience vécue a 1’aide
de repéres universels qui transcendent 1’expérience historique, culturelle et sociale
des étres humains (Van Manen, 1990). Aussi, notre analyse suggére que chacun des
existentiaux participe de manicre interdépendante & 1’expérience de la présence. Nous
proposons de discuter des liens a établir entre nos résultats et chacun des existentiaux
puis de présenter comment ces quatre existentiaux ont permis d’élaborer une nouvelle

définition de la présence.

4.1.3.1 Relationnalité : la présence — un seuil entre le soi et 1’altérité

Comme nous I’avons mentionné précédemment, notre analyse a fait ressortir la
prégnance de la relationnalité dans I’expérience de la présence chez les participantes
de notre étude. Cela dit, le rapport a 1’autre constitue le cceur de la profession

infirmiére. En ce sens, il n’est pas étonnant que ’expérience de la présence des
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infirmiéres soit d’emblée comprise et vécue dans une perspective relationnelle.
Toutefois, I’analyse post-intervention a mis en lumiére que la présence a autrui peut
étre bonifiée par la présence a soi. Par exemple, quelques participantes ont souligné
dans la deuxiéme entrevue que le soin de soi leur permettait d’étre de meilleures
infirmiéres et de meilleures personnes. Dans cette optique, 1’aspect relationnel de la
présence dépasserait la rencontre avec autrui. Bref, I’existentiel de la relationnalité
nous suggere que la présence émanerait davantage d’un équilibre entre la rencontre
de soi (connaissance de soi, soin de soi) et la rencontre de 1’autre (sollicitude, contact,
confiance). Ce constat rappelle la notion de « juste présence » évoquée par Matray
(2004) laquelle sous-entend une juste distance d’un accompagnement dans la

proximité avec la mort.

En outre, ces résultats révélent la complexité de la présence et laissent a penser que la
présence a l’autre et la présence a soi peuvent difficilement exister de maniére
concomitante. En effet, les deux dimensions semblent mutuellement exclusives dans
le discours des participantes : se concentrer sur ’autre vs étre présent a soi. Dés leurs
origines, les soins infirmiers ont renvoy¢ la dimension du soin a I’accompagnement
d’autrui (Fontaine, 2009). Dans cette optique, notre analyse souléve la nécessité de
réfléchir a cette dichotomie afin de trouver des maniéres de faire cohabiter ces deux

dimensions pour les infirmieres.

4.1.3.2 Corporéite : la présence — fruit d’un dialogue entre le corps et I’esprit

Notre analyse pré-intervention suggere que la présence implique une mise au
diapason de soi notamment en faisant le vide en soi. Les participantes ont rapporté se
sentir ainsi plus alertes et vigilantes envers les besoins et émotions des patients et

leurs proches. Comme 1’a mentionné Ariel : « étre présent c'est étre pleine... &tre



L7

composee, c'est comme rassembler ton étre entier ». Ces propos résonnent
directement avec la pensée du peére Hallier (1995) pour qui I’expérience est une
question d’accueil et de sentir ; un sentir qui se vit sur « tous les registres, depuis la

sensation physique jusqu’au sentir le plus spirituel » (p.56).

Notre analyse post-intervention a par la suite révélé que !’intervention avait
encourag¢ les participantes a tourner davantage leur regard vers leurs propres besoins
et émotions. Ainsi, I’espace interne n’aurait plus pour seule fonction de tourner son
attention vers l’autre, mais pourrait aussi servir de point d’ancrage et lieu de
ressourcement (Chatel, 2009; Terrangle, 2011). L’adoption unanime par les
participantes de la pratique de la respiration consciente pourrait ne pas étre étrangére
au développement d’une plus grande intériorité. Il s’agirait certes de 1’exercice le plus
facilement accessible et réaliste dans le contexte de travail des participantes, mais
aussi celui qui permettrait d’unir deux axes importants : 1’attitude intérieure et la
posture corporelle (Depraz et al., 2011). En d’autres mots, 1’expérience de la présence
des participantes pourrait étre comprise comme le fruit d’un dialogue entre le corps et
’esprit facilité par la respiration consciente laquelle servirait de repére au méme titre

qu’une boussole (Depraz et al., 2011).

4.1.3.3 Spatialité : la présence - un espace de plénitude

Notre analyse révele que le rapport a I’espace n’a pas €t€ modifié par I’intervention.
Dans tous les cas, ’expérience de la présence impliquerait de gérer les obstacles
professionnels souvent liés aux demandes concurrentes (M. Vachon et al., 2014).

Toutefois, I’intervention de groupe semble avoir entrainé chez les participantes un
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sentiment d’empowerlnent53 et d’ancrage dans le «ici et maintenant » (Terrangle,
2011). 1l est également possible que la pratique de la pleine conscience ait fait
découvrir aux participantes un espace infini et inépuisable... I’intériorité. Ce champ
interne qui n’a pas d’horizon rappelle le concept de vacuité qui s’avére plus complexe
dans la culture bouddhiste (Depraz et al., 2011) qu’un simple « état de vide »
(Dictionnaire de frangais Larousse, n.d.) ou «1’absence de pensées ou d’idées »
(Centre national de ressources textuelles et lexicales, n.d.). En effet, plutt qu’un
vide, la vacuité représenterait davantage une plénitude, « un vide plein, un espace de
tous les possibles » (Janssen, 2017). A notre avis, la présence émerge d’un vide qui
est empli par notre expérience du monde. La présence est une plénitude en ce qu’elle
appelle une amplitude et un épanouissement a travers la rencontre avec soi, avec

I’autre, avec le monde.

4.1.3.4 Temporalité : la présence — revenir au moment présent

Notre analyse suggéere en outre que le rapport au temps chez les participantes s’est
transformé suite a ’intervention. Avant I’intervention, le premier théme ressorti des
propos des participantes était celui de « maitriser le temps » dans cette course contre
la montre. Aprés I’intervention, le théme de la temporalité se caractérisait davantage
par I’importance de « revenir au ici et maintenant ». Aussi, I’intervention de groupe
semble avoir permis aux participantes d’étre moins affectées par le manque de temps.
Toutefois, si les participantes ont démontré une volonté d’étre plus présentes et plus
conscientes suite & 1’intervention, le temps demeure leur principal adversaire. En
effet, 1a présence peut facilement étre éludée lorsque la surcharge et le rythme de

travail s’intensifient.

%3 Bien que tiré de I'anglais, ce terme est couramment utilisé dans la littérature pour désigner un
« pouvoir d’agir » associé a un sentiment de compétence.
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4.1.4 Une nouvelle définition de la présence inspirée des existentiaux

A partir du récit des participantes et des résultats de notre analyse
phénoménologique, nous avons suggéré la définition de la présence suivante en

fonction des différents thémes ressortis:

La présence serait une disposition intérieure, se vivant dans le moment présent,
ou le vide et 1a plénitude de soi s’unissent pour favoriser la rencontre avec soi —
par la connaissance et le soin de soi — et la rencontre avec 1’autre — par la
connexion et la confiance mutuelle.

Cette définition avait pour but d’illustrer et de lier les différentes composantes
ressorties de notre analyse. A la lumicre des réflexions sur les dimensions
existentielles de la présence, nous suggérons a présent une nouvelle définition de la

présence :

La présence serait’ une disposition intérieure qui s’incarne dans
I’interdépendance d’une relationnalité (autrui) et d’une corporéité (soi)
lesquelles s’ancrent nécessairement dans une spatialité (ici) et une temporalité
(maintenant). L’union de ces quatre éléments en révéle un cinquiéme : la
vacuité, c’est-a-dire 1’expérience d’une plénitude dans la création d’un espace
propice a la rencontre.

Cette définition de la présence se distingue des différentes définitions suggérées dans
la littérature scientifique. A titre d’exemple, rappelons que Watson (1985) définit la
présence comme une connexion bienveillante et une conscience de soi dans le
moment. Pour Parse (1992) la présence consiste a faire le vide en soi pour s’ouvrir a
’autre. De leur c6té, Geller et Greenberg (2005) décrivent la présence thérapeutique
comme une expérience holistique et subjective qui se décline en trois champs : la

préparation a I’attitude de présence, le processus (ce que le thérapeute fait pour étre
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présent) et I’expérience de la présence. Toutes ces définitions révélent des éléments
que nous avons effectivement identifiés dans nos résultats, mais témoignent
également des qualités multidimensionnelles de la présence : disponibilité, empathie,
connexion, rencontre, processus, ouverture, conscience, disposition, hospitalité,

réciprocité, sollicitude, etc.

Ainsi, la principale distinction de notre définition est qu’elle offre une vision plus
globale de la présence et permet de se la représenter a 1’aide de repéres existentiaux
universels. De surcroit, a I’instar du principe de I’herméneutique phénoménologique
de Gadamer (1996) selon lequel le tout doit étre compris a partir de toutes ses parties,
notre définition permet d’envisager la présence & partir des dimensions existentielles
du monde-de-la-vie ou par sa compréhension globale, la vacuité. Effectivement, il
semble plus facile de se représenter et de s’approprier la présence lorsqu’elle est
ramenée a cinq dimensions (les quatre existentiels et la vacuité). En fait, les
existentiaux permettent de circonscrire un phénoméne abstrait, subjectif et
essentiellement métaphysique comme le révele les origines latines de la présence
(Runtz-Christan, 2000). Il est vrai que la démarche pourrait étre vue par certains
comme une forme d’objectivation de la présence puisqu’elle situe la présence dans
quatre dimensions existentielles. Or, ce processus d’objectivation pourrait s’avérer
nécessaire pour faciliter 1’enseignement et la compréhension de la présence. Il
permettrait d’élucider un phénomene sans toutefois que sa compréhension soit
achevée, car dans la tradition phénoménologique-herméneutique, la compréhension et

la perception peuvent toujours étre €largies (Guimond-Plourde, 2005).

Bref, l’originalité de cette nouvelle définition est qu’elle reconnait le caractére
multidimensionnel de la présence et permet d’ajouter des pistes de réflexion au débat
soulevé par notre recension des écrits : la présence est-elle une expérience qui

s’enseigne, s’apprend et se cultive ? Les résultats de cette thése suggérent qu’il est
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possible qu’en se concentrant sur la relationnalité, la corporéité, la spatialité et la
temporalité, les infirmiéres puissent avoir des pistes plus concrétes pour enseigner et

guider leurs collégues dans la compréhension et 1’expérience de la présence.

4.2 Soutenir I’infirmiére en soins palliatifs dans son expérience de la présence au
quotidien : I’intervention de groupe un bon outil ?

Le deuxiéme objectif poursuivi par notre thése était d’explorer les effets potentiels de
la participation a une intervention de groupe sur 1’expérience de la présence des
infirmiéres en SP. Nous avons soulevé jusqu’ici que les entrevues et I’intervention
ont conscientisé les participantes a 1’expérience de la présence. En plus de mieux
comprendre 1’importance et ’utilité de la présence, les participantes ont manifesté
une volonté de mettre en pratique les outils appris durant I’intervention pour faire
face aux conditions exigeantes liées a leur milieu de travail. Or, notre analyse a
également révélé deux aspects inattendus : 1) plus les participantes sont débordées et
moins elles arriveraient a mettre en pratique les outils appris, ce qui a soulevé des
doutes sur le réalisme et la compatibilité de 1’intervention avec les conditions de
I’'unité de SP et 2) I’apprentissage d’une nouvelle compétence pourrait devenir le lieu
d’un ascétisme et d’une tyrannie personnelle. Bien qu’inattendus, ces résultats
constituent un apport important de notre thése puisqu’ils suggerent de repenser
I’intervention de groupe basée sur le sens et la pleine conscience. Rappelons que
’objectif principal de 1’intervention était de soutenir la résilience individuelle des
infirmiéres en cherchant a développer chez elles : 1) une meilleure conscience de soi,
2) plus de compassion envers soi, 3) de nouvelles stratégies de régulation
émotionnelle et 4) de la cohérence et un sens au travail (Fillion et al., 2017; M.

Vachon et al., 2016).
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Le premier aspect inattendu de nos résultats suggere que plus les participantes se
sentent débordées dans leur travail et plus 1’idée de recourir aux outils de pleine
conscience leur demanderait un effort. Selon Williams, Teasdale, Segal et Kabat-Zinn
(2009), la tempéte du quotidien pourrait effectivement étre un obstacle a la capacité
de mettre en pratique des outils de pleine conscience. Ce constat rejoint également de
rares €crits dans la littérature sur la difficulté de pratiquer la pleine conscience. Par
exemple, dans leur article théorique, Bellehumeur et Malette (2010) ont dénoncé la
réalité occidentale peu favorable a I’intériorité. Les auteurs ont fait des liens avec les
trois empéchements contemporains décrits par le Pére Hallier (1995) soit
I’encombrement, 1’éparpillement et 1’énervement et suggéré quelques pistes pour
surmonter ces empéchements. D’abord, une prise de conscience de notre identité
globale (corps et esprit) permettrait de trouver le chemin vers soi et éviter de se
perdre dans 1’encombrement des stimuli tels que les pensées, 1’égo et le matériel.
Ensuite, la motivation intrinséque de pratiquer la pleine conscience pour le plaisir
d’étre dans le moment présent plutét que pour les bienfaits possibles pourrait réduire
I’éparpillement. Troisiémement, le maintien d’un contact avec le moment présent
permettrait d’éviter I’énervement souvent associé au passé€ ou au futur. Bien que ces
pistes soient intéressantes, elles demeurent conceptuelles et difficilement applicables

a la réalité des SP caractérisée par une surcharge de travail et un rythme effréné.

De mani¢re similaire, Langdon, Jones, Hutton et Holttum (2011) se sont intéressés
aux facteurs favorisant ou compromettant une pratique continue de la pleine
conscience. Ils ont interviewé 13 personnes qui avaient complété une formation
MBCT de 3 mois a 4 ans avant leur participation a 1’étude afin de connaitre leurs
croyances, comportements et expériences de pleine conscience avant, pendant et
apres la formation MBCT. Les participants ont été questionnés sur leurs intentions de
pratiquer, le temps de pratique réel et les facteurs qui ont contribué ou non a leur

pratique. A la lumiére de leurs analyses, les auteurs ont élaboré un modéle sur
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I’engagement envers la pratique de la pleine conscience. Ce modele qu’ils comparent
a un « voyage » présente les facteurs qui ont permis aux participants d’entrer dans un
cercle vertueux qui favorise la pratique de la pleine conscience (p. ex.: prise de
conscience des effets positifs) ou de basculer dans un cercle vicieux nuisant a la
pratique et l’engagement: (p. ex.: perte de motivation, ennui, impatience). Le
scepticisme, le quotidien, le stress, la fatigue, I’anxiété et la dépression sont
également des obstacles identifiés par les participants. En outre, les auteurs ont
observé que moins un participant pratiquerait et plus cela alimenterait la déception,
I’autocritique, le jugement et la frustration, autant d’émotions négatives qui peuvent
créer un esprit non propice a la méditation. Ce modele qui souléve des facteurs
concrets liés a la difficulté de pratiquer la pleine conscience rejoint les difficultés

évoquées par certaines de nos participantes.

Afin de surmonter ces défis de la pratique de la pleine conscience et d’installer une
nouvelle habitude, M. Williams et al. (2009) soulignent I’importance que la pratique
de la pleine conscience soit soutenue et accompagnée. Cela dit, le contexte
organisationnel dans lequel nos participantes €évoluaient au moment de 1’étude ne
permettait pas de leur offrir un espace de pratique au-dela des quatre semaines de
I’intervention (M. Vachon et al.,, 2016). En effet, le service des SP de ’HGM
connaissait de grandes transformations. La décision d’offrir une intervention sur
quatre semaines seulement a été prise a la lumicre d’éléments contextuels
macroscopiques tels que le déménagement de 1’unité au nouveau site Glen et la
fraude par corruption qui a plongé le CUSM dans un gouffre financier et entrainé des
coupes budgétaires, des suppressions de postes, des départs massifs a la retraite et une
intensification du travail (M. Vachon et al.,, 2016). Dans ces circonstances, il
s’avérait délicat de réunir les infirmieres pour I’intervention de groupe durant les
heures de travail sans altérer le fonctionnement de 1’unité. L’intervention s’est donc

déroulée en dehors des heures de travail sur quatre semaines seulement puisque
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certaines participantes devaient rester plus tard ou se déplacer durant leur jour de

congeé.

En dépit de ces contraintes, plusieurs participantes ont indiqué qu’elles auraient
souhaité que !’intervention soit plus longue. Elles ont notamment apprécié les
rencontres formelles et bénéficié du soutien et du contact avec le groupe. Certaines
ont vu l’intervention comme «un moment pour elles ». Hormis 1’appréciation
générale de I’intervention de groupe, plusieurs participantes ont douté de la faisabilité
d’intégrer les outils présentés. La surcharge de travail et le rythme effréné seraient
plus ou moins propices a la pratique d’exercices qui nécessite a la fois une capacité de
s’arréter pour se recentrer (M. Vachon et al.,, 2014), une pratique assidue (M.
Williams et al., 2009) et un soutien organisationnel adéquat pour y arriver. En ce
sens, notre analyse souléve I’importance d’obtenir 1’appui organisationnel afin
d’instaurer le contenu de 1’intervention dans la structure du service de SP et ainsi
permettre une pratique collective déterminante pour la pérennité d’une telle

intervention.

A cet égard, Flegal, Kishiyama, Zajdel, Hass et Oken (2007) ont formulé quatre
suggestions pour améliorer 1’assiduité a la pratique de la pleine conscience des
personnes qui participent a ce type d’interventions : 1) améliorer les instructions afin
de les rendre plus simples et moins exigeantes, 2) prendre en considération les
facteurs cognitif-motivationnels tels que 1’auto-efficacité et les croyances en lien avec
la santé, 3) offrir un soutien social et du renforcement et 4) inclure des rappels. De
plus, selon Larkin, Hardiman, Weldon et Kim (2012), la durée d’un programme et le
nombre préférable de séances sont des facteurs qui peuvent influencer 1’intérét et la

motivation des participants & s’engager dans un programme de pleine conscience.
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Bref, il serait intéressant de prolonger I’intervention sur huit semaines et d’envisager
des sé€ances de maintien. Il pourrait également étre utile de faire des liens entre
I’expérience de la présence et les quatre dimensions existentielles évoquées. Le
développement de nouveaux exercices pourrait permettre d’expérimenter les quatre
dimensions existentielles (relationnalité, corporéité, spatialité et temporalité) en lien
avec la présence. Par ailleurs, il pourrait étre utile de commencer & introduire la
notion de présence par 1’apprentissage de 1’étre, tout simplement. Cela pourrait
préparer les participantes aux piéges de la pleine conscience : minimiser la difficulté
de pratiquer, survaloriser les bienfaits de la pratique, appréhender la pleine
conscience comme un faire plutét qu’un éfre ou finalement basculer dans un
ascétisme caractérisé par une pression personnelle tyrannique comme le suggere le

deuxiéme résultat inattendu de notre étude.

De fait, les propos des participantes ont aussi témoigné d’une forme d’ascése ou de
vision performante envers leur pratique de la pleine conscience et leur qualité de
présence. Des moments de non-présence ou le fait de ne pas penser a utiliser les outils
comme la respiration consciente ont entrainé chez certaines participantes un
sentiment d’échec. Ce constat rejoint les propos de Teasdale, Williams, Segal et
Kabat-Zinn (2000) lesquels soulignent que la culpabilité de ne pas réussir a pratiquer
la pleine conscience dans les moments débordés témoigne d’un manque d’indulgence
envers soi-méme. Les écrits du pére Hallier (1995) mettent d’ailleurs en garde contre
I’ascétisme dans la pratique d’une discipline spirituelle. C’est également ce qui
ressort dans les propos de Depraz et al. (2011) : «Il ne s’agit en aucune maniére
d’essayer de réaliser une sorte d’acrobatie dans la position méditative, mais plutot
d’apercevoir cette capacité de présence attentive & méme la vie ordinaire » (p.312).
Bref, il est possible que cette pression ressentie chez les participantes émane d’un
pieége commun de chercher a faire la présence. La présence et la pleine conscience

relevent davantage d’un cheminement que de techniques appliquées en vue
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d’atteindre certains objectifs (M. Williams et al., 2009). Comme le souligne Langdon
et collegues (2011), la pleine conscience ne constitue pas un comportement a
changer. Nous sommes également d’avis qu’il s’agit davantage d’une attitude ou
d’une invitation & explorer I’impact de I’environnement sur notre jardin intérieur. En
revanche, la méditation et la respiration consciente seraient des rituels qui permettent
de modifier progressivement notre monde intérieur afin d’atteindre plus souvent et

plus facilement un état de présence et de pleine conscience.

En somme, notre analyse post-intervention suggere que l’intervention de groupe
basée sur le sens et la pleine conscience a permis de conscientiser les participantes sur
leur expérience de la présence. Toutefois, les résultats mettent aussi en lumiére des
effets déléteres liés a 1’apprentissage de nouvelles compétences comme la pleine
conscience. Dans un contexte ou le faire et le surfaire prédominent, il y a peut-étre un
risque d’ajouter au fardeau. En dépit des doutes et attentes irréalistes chez certaines
participantes envers 1’intégration de nouveaux outils, nos résultats suggérent que
I’intervention de groupe peut avoir des effets bénéfiques sur la présence et le soin de
soi. Les participantes semblent effectivement avoir eu une plus grande capacité a
s’arréter pour se recentrer, ce qui pourrait les avoir aidées a retrouver une certaine
vitalit¢ et volonté¢ de vivre le moment présent. Par contre, les questions de la
pérennité et des impacts potentiels a long terme d’une telle intervention devraient étre
davantage documentées. Cela étant dit, bien que la présence et la pleine conscience
partagent des €léments communs — par exemple une fragilité qui émane de leur
mouvance (Chatel, 2010; Matray, 2004) — nos résultats sur le sens de la présence
(objectif 1) suggerent que les deux concepts ne sont pas des synonymes. Par
conséquent, il apparait important que toute intervention puisse prendre appui sur une

définition claire surtout lorsqu’il s’agit d’un concept abstrait tel que la présence.
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4.3 Bilan de la présente these

Cette thése comporte plusieurs aspects novateurs. D’abord, il s’agit de I’une des rares
études sur I’expérience de la présence des infirmicres en SP. Nous avons remarqué
dans notre recension des écrits que le concept de présence demeurait abstrait et qu’il
était confondu avec plusieurs autres concepts tels que 1’empathie, la mutualité et la
réciprocité (Finfgeld-Connett, 2008). En outre, notre étude permet de mieux saisir
I’expérience de la présence des infirmi¢res dans le contexte actuel des
bouleversements de la pratique des SP au Québec. De surcroit, la présente thése
apporte un éclairage important sur la notion de 1’apprentissage de la présence en
documentant notamment des effets positifs de ’intervention de soutien en groupe
basée sur le sens et la pleine conscience. Par ailleurs, cette thése contribue a
I’avancement des connaissances puisqu’elle offre une compréhension approfondie : a)
du concept de présence dans le contexte des SP et b) des effets potentiels de la
participation a une intervention de groupe, basée sur le sens et la pleine conscience,

sur I’expérience de la présence.

En outre, 2 notre connaissance, aucune autre étude n’a exploré le sens que les
infirmicres en SP donnent & la présence, et ce, malgré le réle éthique et humanisant
que peut jouer une capacité de présence dans le travail au chevet de personnes en fin
de vie et leur famille (Chétel, 2010; Matray, 2004; Terrangle, 2011). Par conséquent,
notre recherche représente une valeur ajoutée pour la littérature actuelle puisque rares
sont les études qui : 1) se sont intéressées a 1’expérience de la présence de la
perspective subjective des infirmiéres et 2) ont suggéré, comme nous le faisons, une
définition inspirée par des repcres universels (existentiaux) et une approche

phénoménologique dont I’accent premier est le vécu.
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Notre étude se démarque finalement par son approche pré-post intervention. En effet,
nous avons fait ressortir qu’une intervention de soutien en groupe basée sur le sens et
la pleine conscience pouvait donner des outils qui permettent aux infirmiéres de
développer et cultiver une présence de qualité. Nos résultats suggérent de surcroit
qu’il est pertinent, mais insuffisant d’arrimer la présence avec des exercices de pleine

conscience.

Les écrits orientés vers une éthique du prendre soin montrent que la présence
constitue la condition essentielle d’une réponse empreinte de sollicitude et de
réciprocité (Chatel, 2010; Ricoeur, 1996b). En ce sens, plusieurs implications
découlent de notre recherche. Plus précisément, nous aborderons dans ce qui suit les

implications visant la pratique infirmicre, la psychologie et la recherche en général.

4.3.1 Implications théoriques et pratiques

4.3.1.1 Implications pour la pratique infirmiére

Un premier apport de notre étude réside dans I’approfondissement de la
compréhension de ce que peut signifier la présence dans le contexte des soins
infirmiers. Le Plan directeur de développement des compétences (MSSS, 2008) inclut
la présence comme une compétence inhérente a la prestation des SP sans pour autant
définir ce dont il question. Nous pensons que le fait d’avoir exploré le phénoméne de
la présence de la perspective subjective des infirmiéres en SP permet de mieux situer
le concept chez les acteurs concernés et de mesurer la place réelle que la présence
prend dans leur quotidien. En ce sens, les résultats de cette recherche ont révélé que
sans réflexion ni intervention, la présence résulte essentiellement d’une capacité a

faire le vide en soi (voire autour de soi) et d’une meilleure maitrise du temps. En
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revanche, une étude comme la nétre qui permet de réfléchir et d’expérimenter la

présence peut enrichir la pratique a divers égards.

Par exemple, cette thése met en relief la nécessité de parler et de partager sur le sujet
afin de mieux comprendre et cultiver la présence au quotidien. Nous constatons que
le fait de réfléchir sur la présence éveille I’intérét et encourage 1’auto-observation. En
outre, I’expérimentation de la présence peut susciter une volonté d’améliorer sa
capacité de présence en stimulant le désir de retrouver les bienfaits associés a une
présence de qualité. En effet, la présence permet d’une part de créer un espace
intérieur qui rend plus perceptible et plus attentif & ce qui est et, d’autre part, d’ouvrir
a la beauté du contact humain et du soin. En SP, devant la souffrance des patients, il
importe pour les infirmiéres de faire sens des soins offerts et d’y voir la beauté de
I’acte puisque cela contribue a leur bien-étre et a leur satisfaction (Fillion et al., 2003;

Phaneuf, 2011; M. Vachon et al., 2014).

En outre, la réflexion sur les existentiaux du monde-de-la-vie (Van Manen, 1990) a
permis d’explorer 1’expérience vécue de la présence des infirmiéres en SP & travers
des repéres universels qui nous ont guidé vers 1’élaboration d’une nouvelle définition
de la présence. En effet, 1’exercice nous a permis de dégager un sens herméneutique a
I’expérience de la présence. Dans la pensée ricoeurienne, cet exercice constitue un
travail de traduction puisqu’il facilite 1’appropriation et la représentation d’un
phénomene étranger. Vu le caractére subjectif et les natures physique et
métaphysique de la présence (Runtz-Christan, 2000), les descriptions de la présence
peuvent étre illimitées. Aussi, une définition qui permet de circonscrire la présence
autour de cinq dimensions (quatre existentiaux et vacuité) pourrait faciliter la
compréhension du phénomeéne, mais également son enseignement. En outre, le fait de
développer et cultiver la présence permettrait aux infirmiéres de répondre aux

exigences de développement des compétences (MSSS, 2008), d’installer un prendre
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soin éthique ou la réciprocité humanise les SP (Chéatel, 2010; Quintin, 2010a) et
d’accéder a un espace d’intériorité, lieu de recentrage et d’ancrage (Terrangle, 2011)
pour mieux faire face aux défis et enjeux liés au travail en SP (M. Vachon et al.,

2014).

Notre étude fait par ailleurs ressortir I’importance pour les infirmiéres de faire preuve
d’indulgence envers elles-mémes dans 1’apprentissage de nouvelles compétences. La
pratique de la pleine conscience suppose pour plusieurs personnes un effort, celui de
faire quelque chose qui permettra d’atteindre certains objectifs notamment celui de se
détendre. Or, I’objectif de la pleine conscience est plutot 1’inverse. Il s’agit davantage
de cultiver I’attention a ce qui est sans chercher a changer quoi que ce soit (Bondolfi,
2004). Aussi, notre étude suggere d’insister davantage sur 1’adoption d’attitudes
d’acceptation et de non-jugement face a I’apprentissage de nouvelles compétences.
La définition que nous avons proposée peut rappeler aux infirmiéres que la présence
constitue une expérience multidimensionnelle en mouvance, c’est-a-dire fragile, donc

toujours a refaire (Matray, 2004).

4.3.1.2 Implications pour la psychologie

L’expérience de la présence n’est pas exclusive aux soins infirmiers. Elle joue un réle
prépondérant dans la relation thérapeutique et constitue 1’une des qualités premiéres
du thérapeute. Par conséquent, notre étude a également des implications pour la
recherche en psychologie et la profession de psychologue, que celui-ci ceuvre en SP
ou non. En premier lieu, notre analyse suggere que la présence a soi s’inscrit aussi
dans la relationnalité. En ce sens, une conscience réflexive et le soin de soi sont tout
aussi essentiels chez le thérapeute pour ’aider a se prémunir contre la fatigue de

compassion (Brillon, 2013). En deuxiéme lieu, notre thése contribue au travail des
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psychologues qui oeuvrent en contexte de SP en leur donnant notamment des pistes
pour soutenir les soignants dans leur apprentissage de nouvelles compétences,
particuliérement en ce qui concerne les attentes irréalistes et le manque d’indulgence
de certains soignants envers eux-mémes. Nos résultats laissent & penser que la
spécialisation des soins privilégie le développement de savoirs-faire, ainsi, le
psychologue en SP pourrait sensibiliser les soignants au savoir-étre. En outre, notre
these offre aux psychologues une meilleure compréhension de la place de la présence
a I’égard des conditions de travail difficiles des soignants en SP (surcharge de travail,
surfaire, confrontation a la mort, etc.). Notre définition de la présence peut également
donner des pistes aux psychologues en SP pour guider les soignants dans le
développement d’une présence au quotidien (relationnalité, corporéité, spatialité et

temporalité).

En troisieme lieu, ’approche de la pleine conscience connait depuis quelques années
un engouement international qui déborde des communautés scientifiques et cliniques
pour rejoindre le grand public et méme intégrer des milieux insoupgonnés comme les
écoles, les compagnies, les prisons et les agences gouvernementales dont I’armée. Cet
engouement est tel que certains dénoncent sa commercialisation et parlent maintenant
de McMindfulness. (Purser et Loy, 2013). En février 2014, la premiére page du Time
Magazine confirmait le phénomene en parlant de la «révolution de la pleine
conscience » (Pickert, 2014). A priori, sa simplicité, son accessibilité et sa gratuité en
font un choix excellent. Toutefois, la présente thése a mis en lumiére les difficultés
d’intégrer de nouvelles habitudes, particuliérement dans les milieux ou la surcharge
de travail et le manque de temps sont courants. En outre, les résultats de notre étude
suggerent I’importance d’apprendre aux novices la compassion et I’indulgence envers
soi-méme dans leur apprentissage de la discipline. Finalement, notre thése suggére de
ne pas confondre présence et pleine conscience. Certes, les deux notions partagent

des points communs, mais n’ont pas la méme portée. Par conséquent, utiliser les
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termes de maniére interchangeable peut créer de la confusion et ne pas mener vers les

résultats visés par une intervention.

4.3.1.3 Implications pour la recherche

Notre étude a soulevé la question de la faisabilité d’implanter une intervention de
soutien en groupe basée sur le sens et la pleine conscience dans un milieu de SP.
L’objectif de cette intervention était de favoriser la résilience des soignants dans une
unité de SP spécialisés dans un contexte de changements organisationnels. Bien que
peu de participantes aient explicitement mis en doute la compatibilité des outils
présentés dans 1’intervention de groupe avec leur milieu de travail, la question mérite
toutefois d’étre soulevée. Dans un environnement de travail ou tout va trés vite et que
la charge de travail est alourdie par un manque d’effectifs et une demande de soins
qui ne cesse d’augmenter, il peut effectivement s’avérer difficile de trouver le
moment pour s’arréter plus que trois minutes. En outre, pour des soignantes qui ont
I’habitude d’oublier leurs pauses tant elles sont occupées, un soutien organisationnel
peut se révéler utile, voire nécessaire pour la pérennité d’une telle intervention. Cela
dit, seulement huit infirmiéres sur 1’ensemble de 1’unité ont participé a 1’intervention
de groupe. Il était donc impossible pour ces quelques participantes de partager leurs
acquis avec le reste de I’équipe. Ceci pointe vers la nécessité de prévoir des
interventions pouvant étre offertes a 1’ensemble d’une équipe et d’instaurer des

mesures pour en assurer le bon suivi.

Par ailleurs, la présente thése a mis en lumiére des effets délétéres reliés a la
participation a I’intervention de groupe basée sur le sens et la pleine conscience. Ce
constat souleve deux éléments: 1) ’importance de tenir compte des éléments

contextuels du milieu visé afin de a) vérifier si les conditions sont propices pour
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implanter une intervention et b) s’assurer que I’appui organisationnel soit favorable
pour une intégration & long terme et 2) la difficulté peu discutée d’intégrer de
nouvelles compétences inspirées de disciplines spirituelles. Par conséquent, notre
étude a soulevé le besoin de bien accompagner des participants dans 1’enseignement
de nouveaux outils tels que la pleine conscience. La pression personnelle tyrannique
observée chez des participantes suggére I’importance de présenter les objectifs visés
par une intervention de soutien lesquels sont potentiellement différents de ceux d’une
formation. En outre, il pourrait s’avérer utile de clarifier les effets attendus dans la
mesure ou une intervention de soutien ne peut prétendre de soulager toutes les
souffrances d’un soignant. A cet égard, Jacquemin (2010) souligne le risque de

culpabiliser des soignants :

«1II lui est trop souvent donné a croire qu’on prend soin de lui (techniques,
groupes de parole, etc.) Il devrait donc se sentir mieux. Mais, s’il continue a
souffrir, il n’a plus d’excuses. On prend soin de lui dans sa souffrance, mais ce
n’est qu’une part de lui que I’on s’occupe, méme si ’outil est parfois offert
dans « une visée totalisante » de rencontrer sa souffrance (Jacquemin, 2010, pp.
309-310).

4.3.2 Limites

Si la contribution de cette thése s’avére significative, celle-ci doit cependant étre
nuancée par certaines limites de notre recherche. En effet, nous avons tenté de cerner
et mieux comprendre une expérience vécue complexe et particuliérement abstraite.
Pour ce faire, nous avons choisi I’approche phénoménologique inscrite dans un
paradigme constructiviste-interprétatif. Par conséquent, la connaissance émane d’un
processus humain modelé par la construction et la reconstruction mentale d’une
réalité¢ (Riverin-Simard et al., 1997; Sylvain, 2008). Sans étre une limite pour ainsi

dire, ce processus subjectif limite cependant quelconque généralisation des résultats,
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mais non leur transférabilité. Cela dit, cette recherche préconisait une approche
idiographique et émique, c’est-a-dire centrée sur 1’expérience de I’individu ancrée
dans un contexte socioculturel qui lui est propre (Ponterotto, 2005). Or, comme le
soulignent Depraz et al. (2011), I’étude d’une expérience se limite a4 ce qu’un sujet
éprouve dans un instant donné et dans un lieu donné. L’expérience de la présence
peut donc varier dans le temps, selon I’infirmiére, son état émotionnel, son identité,
ses intéréts et sa capacité & intégrer de nouveaux apprentissages. De plus, il s’agit 1a
de propositions de compréhension qui sont limitées au contexte, mais peuvent éclairer

d’autres réalités.

Dans un méme ordre d’idées, I’échantillon de notre recherche se limitait aux
infirmiéres qui se sont inscrites a l’intervention de groupe. Nous pouvons alors
supposer que les infirmiéres que nous avons rencontrées montraient déja un intérét
envers 1’apprentissage d’outils pouvant les soutenir dans leur pratique infirmiére.
Nous pouvons légitimement croire que ces infirmicres affichaient déja une volonté de

réfléchir et d’enrichir leur pratique auprés de personnes en fin de vie et leurs proches.

Quant & I’arrimage entre la présence et la pleine conscience, les résultats laissent a
penser que les deux concepts partagent des points communs, mais ne sont pas
identiques. Or, lors des entrevues, nous avons utilisé les deux termes de maniére
interchangeable comme s’il s’agissait de synonymes. Cette fagon d’interchanger les
mots pourrait avoir créé une confusion chez les participantes et nuire a la
différentiation des effets potentiels de I’intervention de groupe. De maniére similaire,
toutes les participantes ont particip€ aux deux volets de I’étude 4 de la programmation
de recherche SATIN II, soit 1’atelier sur la résilience de 1’équipe (volet 1) et
I’intervention de soutien en groupe basée sur le sens et la pleine conscience (volet 2).
Aussi, notre exploration des effets potentiels de la participation a 1’intervention ne

tient pas compte de la participation au volet 1 qui pourrait avoir influencé les résultats
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en sensibilisant les participantes aux concepts de présence et de pleine conscience.
L’impossibilit¢ de départager a posteriori les effets potentiels de chaque volet

constitue par conséquent une limite a notre étude.

Finalement, quoique ’originalité de notre the¢se réside dans son devis prépost, les
deux entrevues ont été réalisées immédiatement avant et aprés 1’intervention. Dans
une perspective de pérennité, il aurait cependant été intéressant de rencontrer les
participantes lors d’un troisiéme temps, par exemple six mois aprés I’intervention.
Cela aurait pu permettre de statuer sur le maintien des acquis d’une part, et le niveau
de conscientisation face a la présence, d’autre part. Ainsi, nos conclusions a 1’égard
de la pratique de la pleine conscience et de I’évolution de I’expérience de la présence
pourraient avoir été bonifiées par 1’effet d’entrainement du groupe encore ressenti au
moment de la deuxiéme entrevue, laquelle s’est tenue tout au plus une semaine aprés

I’intervention de soutien en groupe.

4.3.3 Pistes de recherches futures

En raison des effets positifs rattachés a ’expérience de la présence (plus grande
intériorité et source de sens), d’autres recherches devraient s’intéresser aux moyens
pour conscientiser les soignants a 1’expérience de la présence, a soi et a autrui tout en
s’assurant de ne pas entretenir la dichotomie entre présence a soi et présence a 1’autre.
Par exemple, puisque notre theése a mis en lumicre que le fait de parler et de réfléchir
sur un phénomene permet de conscientiser les individus, des études qualitatives
pourraient explorer les effets d’ateliers d’échanges ou expérientiels sur le théme de la
présence et de son réle dans les soins. La tenue d’un journal de bord par les
participants pourrait ajouter a la compréhension de la présence, mais également

contribuer a la conscience réflexive des participants. Des études devraient également
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viser 1’élaboration d’outils ou d’interventions de maniére & assurer leur pérennité. En
ce sens, 1l serait intéressant de faire des études a long terme afin de mieux
comprendre les mécanismes d’apprentissage de la présence et identifier des outils
susceptibles de cultiver une présence de qualité au quotidien. Dans le méme ordre
d’idées, considérant la difficulté d’adopter de nouvelles habitudes, un souci devrait
étre apporté envers un soutien organisationnel et institutionnel. Ainsi, une meilleure
compréhension de ces enjeux pourrait mener vers I’identification de maniéres pour

soutenir et encourager les participants a persister dans leur pratique.

Dans un autre ordre d’idées, la présente thése a soulevé la difficulté des infirmiéres a
maintenir une présence de qualité lorsque les familles ont des comportements
agressifs. En ce sens, il serait utile d’offrir aux soignants des ateliers de formation
pour les aider & mieux gérer les effets potentiels des conflits éthiques ou du déni de la

mort qui caractérise souvent ’attitude des proches de patients en fin de vie.

Considérant la rareté des recherches sur 1’expérience de la présence et 1’absence
d’études spécifiques aux SP, il reste manifestement beaucoup d’avenues a explorer
pour mieux comprendre le phénoméne et permettre aux soignants d’adopter une
attitude susceptible d’améliorer leur bien-étre au travail et la prestation des soins.
D’ailleurs, il serait pertinent que davantage d’études s’intéressent au développement
de la dimension relationnelle du réle de I’infirmiére puisque la dimension
instrumentale — évidemment fondamentale — est largement investie dans

I’enseignement des sciences infirmiéres.



CONCLUSION

« Au coeur de la nature méme du soin infirmier, la démarche palliative
représente a la fois la symbolique du verbe « soigner » comme la richesse d’une
approche humaniste ou le « prendre soin » tisse les racines de nos actes. Nos
métiers nous aménent a nous confronter a la souffrance de 1’autre... Quelle que
soit notre ancienneté d’exercice, la mort interpelle... renvoyant aux limites
soignantes, provoquant un sentiment d’impuissance a apprivoiser, a partager
pour ne jamais 1’occulter ou rester seul a porter ce fardeau. » (Société frangaise
d'accompagnement et de soins palliatifs. Collége des acteurs en soins
infirmiers, 2009, p. 272)

La force de ces propos réside dans leur capacité a réunir trois éléments inhérents a la
démarche palliative : ’humanisation des soins par un prendre soin éthique, la
difficulté de la confrontation a la souffrance et la finitude et I’importance de soutenir
les soignants. En effet, devant une réalité mortifére, il importe d’outiller les soignants
afin de les aider a faire sens de leur travail et de continuer a accéder a leur intériorité,
lieu de ressourcement et de rencontre. Plusieurs écrits théoriques voient la présence
comme l’art de ’accompagnement en soins de fin de vie (Chétel, 2010; Matray,
2004; Terrangle, 2011). La présente étude phénoménologique visait par conséquent a
explorer I’expérience de la présence dans une perspective heuristique, c’est-a-dire
susciter la réflexion et approfondir le phénomene. Plus précisément, nous
poursuivions deux objectifs principaux : 1) mieux comprendre 1’expérience de la
présence de la perspective subjective des infirmiéres en SP et 2) explorer les effets
potentiels de la participation a une intervention de groupe, basée sur le sens et la

pleine conscience, sur 1I’expérience de la présence.

Dans un premier temps, notre recension des écrits a permis de contextualiser la
difficulté pour les infirmiéres en SP de cultiver une présence de qualité. Nous avons

mis en lumiére que le bien-étre au travail des soignants, particuliérement des
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infirmiéres en SP, est menacé par I’interrelation de stresseurs de nature émotionnelle,
professionnelle et organisationnelle (M. Vachon et al., 2014) et que ceux-ci s’ajoutent
a divers enjeux culturels et démographiques associ€s a la prestation des SP. Dans une
perspective de mieux comprendre le phénomene de la présence et de soutenir les
infirmiéres en SP, nous pensons que le choix de notre approche phénoménologique
s’est avéré judicieux pour nous aider a élucider le sens de I’expérience vécue de la

présence.

Dans un deuxiéme temps, en nous appuyant sur la méthode d’analyse
phénoménologique interprétative de Smith et Osborn (2007), nous avons complété
I’analyse d’entrevues réalisées aupres de huit infirmicres en SP avant et apres leur
participation a I’intervention de soutien en groupe basée sur le sens et la pleine
conscience. Cet exercice a fait émerger trois dimensions de I’expérience de la
présence avant la participation a I’intervention, soit : se mettre au diapason, aller a la
rencontre de ’autre et maitriser le temps. Plus précisément, ces résultats ont fait
ressortir que la présence est essentiellement comprise et vécue comme une expérience
relationnelle de sollicitude et de réciprocité qui s’incarne dans une mise entre
parenthéses des pensées et soucis personnels ou professionnels ainsi qu’un rapport au
temps ancré dans une perspective d’efficacité et de productivité. Notre analyse des
entrevues aprés 1’intervention a quant 4 elle révélé que I’intervention avait transformé
I’expérience de la présence des participantes sur trois aspects : une présence a soi plus
valorisée, un rapport au temps plus orienté vers I’instant présent et une curiosité

envers la capacité individuelle de présence.

En plus de converger vers des éléments conceptuels suggérés dans la littérature
théorique et scientifique, notre analyse suggére un nouveau regard sur I’expérience de
la présence a travers les quatre existentiaux du monde-de-la-vie (Husserl, 1970; Van

Manen, 1990). A cet égard, nous avons suggéré une nouvelle définition de la
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présence en dimensions universellement reconnues: la présence est une disposition
intérieure qui s’incarne dans I’interdépendance d’une relationnalité (autrui) et d’une
corporéité (soi) lesquels s’ancrent nécessairement dans une spatialité (ici) et une
temporalité (maintenant). L’union de ces quatre éléments en révéle un cinqui¢me : la
vacuité, c’est-a-dire 1’expérience d’une plénitude dans la création d’un espace propice

a la rencontre.

Dans un dernier temps, quoique cette étude ait révélé que 1’intervention de groupe
basée sur le sens et la pleine conscience peut soutenir les soignants a divers égards
(par exemple : sensibilisation au soin de soi, plus grande capacité a s’arréter et se
recentrer et développement d’une intériorité qui permet de mieux détecter les
souffrances), une attention spéciale doit cependant étre portée envers la maniére dont
les participants peuvent recevoir le contenu d’une telle intervention de soutien. De
fait, notre étude souléve la pertinence clinique d’assurer la pérennité d’une
intervention a travers diverses modalités : un soutien organisationnel et institutionnel
qui pourrait encourager 1’assiduité et la pratique a long terme, mais surtout un soutien

personnel afin de stimuler une pratique libre d’autocritique et d’ascétisme.

En somme, les résultats de cette étude phénoménologique font ressortir la valeur de
I’expérience de la présence dans les soins infirmiers de tous horizons. Cette thése
montre la pertinence clinique de sensibiliser et former les soignants a la valeur
éthique de la présence. S’il est vrai que la présence peut « s’incarner dans un souffle,
dans un chant, dans une caresse » (Chatel, 2009, p. 6), il est aussi vrai que le chemin
vers I’intériorité ouvre vers un espace de rencontre infiniment plus large puisqu’il
permet la réconciliation avec le soi et le temps, ce qui, nous I’avons vu, constitue de
prime abord un défi pour les soignants. Notre démarche s’inscrit d’ailleurs dans la
visée formative de Joan Halifax (2008) qui enseigne dans son programme Being with

Dying une maniére différente d’appréhender la souffrance et la mort : encourager le
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retour a soi et la rencontre de I’autre afin de développer une capacité de présence a la
souffrance et la mort dans notre société moderne qui tend plut6t a nier et fuir celles-

ci.

En effet, le contexte médical actuel est caractérisé par un déni de la mort et une vision
objectivante du corps malade. Quant aux infirmiéres en SP, leur contexte de travail se
révéle truffé de défis et de stresseurs (Fillion et al., 2003) contribuant d’une maniére
interreliée a leur souffrance émotionnelle (M. Vachon et al., 2014). Bien que la
présence constitue une compétence attendue dans la prestation des SP (MSSS, 2008),
sa place réelle semble étre limitée dans le quotidien des soins. Pourtant, comme le
suggere cette thése, ’expérience de la présence peut étre une source de sens et
permettre aux infirmicres de toucher a la beauté de I’acte du soin (Quintin, 2010a).
En outre, reliée a la sollicitude et a la réciprocité, la présence s’inscrit dans une
éthique du prendre soin (Chétel, 2010) et répond par le fait méme a I’objectif premier
du mouvement des SP : humaniser le mourir. En ce sens, une relation bien ancrée en
soi et dans un « ici et maintenant » peut révéler toute la richesse du monde-de-la-vie

qui inclut le mourir.
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FAVORISER LE BIEN-ETRE EMOTIONNEL DES INTERVENANTS

D'UNE EQUIPE MULT[lllS[E[PLINAerE EN SOINS PALLIATIFS
SPECIALISES

SECTION 1 : ENTREVUE AVANT L’ INTERVENTION

Partie 1 : questions sociodémographiques
[] homme [] femme

1. En quelle année étes-vous né? 19

2. Combien d’années d’expérience avez-vous dans ce poste actuel?
an(s)

3. Combien d’années d’expérience avez-vous en soins palliatifs spécialisés?
an(s)

4. Combien d’heures par semaine en moyenne travaillez-vous ? heures

5. Pratiquez-vous une discipline comme le yoga ou la méditation sur une base
réguliére ? [_Joui [_]non

6. Combien d’années de pratique avez-vous ?

Les sessions du groupe de soutien seront fondées sur le sens et la pleine
conscience et couvriront des thémes comme la présence. Nous allons donc
explorer spécifiquement votre expérience liée a votre capacité d’étre pleinement
présent et conscient au travail.

e Premiérement, vous souvenez-vous d’une situation dans laquelle vous vous
étes senti pleinement présent et conscient au travail? Pouvez-vous me la
décrire? Comment était-ce?

o Explorer les dimensions physiques, émotionnelles et cognitives.



203

e Y a-t-il quelque chose qui vous aide a étre pleinement présent et conscient au
travail?

e Comment cela vous aide-t-il a étre pleinement présent?

e Y a-t-il quelque chose qui vous empéche d’étre pleinement présent et
conscient au travail?

o A la lumiére de ces réponses, pourriez-vous expliquer ce que cela signifie
pour vous d’étre vraiment présent a vous-mémes? A vos patients?

e Qu’éprouvez-vous lorsque vous étes pleinement présent?

e Avez-vous des trucs ou moyens pour étre pleinement présent et cultiver cet
état?

SECTION 2: ENTREVUE APRES L’INTERVENTION

Partie 1 : questions sociodémographiques
[] homme [] femme

1. En quelle année étes-vous né? 19

2. Combien d’années d’expérience avez-vous dans ce poste actuel?
an(s)

3. Combien d’années d’expérience avez-vous en soins palliatifs spécialisés?
an(s)

4. Combien d’heures par semaine en moyenne travaillez-vous ? heures

5. Pratiquez-vous une discipline comme le yoga ou la méditation sur une base
réguliere ? [ Joui [_]non

6. Combien d’années de pratique avez-vous ?

Partie 2:

Dans cette derniére section, nous allons explorer spécifiquement votre
expeérience liée a votre capacité d’étre pleinement présent et conscient au travail.
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Premiérement, vous souvenez-vous d’une situation dans laquelle vous vous
étes senti pleinement présent et conscient au travail? Pouvez-vous me la
décrire? Comment était-ce?

o Explorer les dimensions physiques, émotionnelles et cognitives.

Y a-t-il quelque chose qui vous aide a étre pleinement présent et conscient au
travail?

Comment cela vous aide-t-il a étre pleinement présent?

Y a-t-il quelque chose qui vous empéche d’étre pleinement présent et
conscient au travail?

A la lumiére de ces réponses, pourriez-vous expliquer ce que cela signifie
pour vous d’étre vraiment présent & vous-mémes? A vos patients?

Qu’éprouvez-vous lorsque vous étes pleinement présent?

Avez-vous des trucs ou moyens pour étre pleinement présent et cultiver cet
état?

En ce qui a trait & votre présence, que retenez-vous de 1’intervention?

Avez-vous été en mesure de faire des liens entre la pleine conscience et le
sens que vous donnez a votre travail? Si oui, quels sont ces liens?
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PROMOTING CAREGIVERS RESILIENCE

IN ASPECIALIZED PALLIATIVE CARE MULTIDISCIPLINARY TEAM

- Interview protocole-

Part 1 : Sociodemographics

[ man ] woman

1. What year were your born? 19

2. How many years of experience do you have in your current position?

year(s)
3. How many years of experience do you have in specialized palliative care?
year(s)
4. How many hours do you work per week on average? hours

5. Do you practice yoga or meditation on a regular basis ? [_] yes [] no

6. How many years of practice do you have ?

Part 2:
The support group meetings will be based on meaning and mindfulness and will
cover themes such as presence. Thus, I will ask you a few questions with regards

to being present and mindful at work.

e First, Can you recall a situation in which you felt fully present & mindful at
work? Can you describe it to me? How was it?

o Explore the physical, emotional and cognitive dimensions.
o s there anything that helps you to be fully present & mindful at work?

e How does it help you to be fully present?
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e s there anything that prevents you to be fully present & mindful at work?

e In light of these answers, could you explain to me what it means for you to be
fully present to yourself? to your patients ?

e How does it feel to be fully present?

e Do you have tricks or tips to be in the present moment and cultivate this
stance?

Part 1

SECTION 2: INTERVIEW AFTER THE INTERVENTION

: Socio-demographics

[] man [] woman

1

Part 2:

What is your date of birth? - -
Day Month Year

What position do you currently occupy at the MGH?
[] Nurse Manager

[] Nurse

[] Nurse assistant

[] Ass. Head nurse

[CIRN

How many years of experience do you have in your current position?

year(s)
How many years of experience do you have in specialized palliative care?
year(s)
How many hours do you work per week on average? hours

Do you practice yoga or meditation on a regular basis ? [_] yes [ ] no

How many years of practice do you have ?
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In this last section, we will specifically explore your experience of being present
and mindful at work.

Can you recall a situation in which you felt fully present & mindful at work?
Can you describe it to me? How was it?

o Explore the physical, emotional and cognitive dimensions.
Is there anything that helps you to be fully present & mindful at work?
How does it help you to be fully present?
Is there anything that prevents you to be fully present & mindful at work?

In light of these answers, could you explain to me what it means for you to be
fully present to yourself? To your patients?

How does it feel to be fully present?

Do you have tricks or tips to be in the present moment and cultivate this
stance?

With regards to your presence, what do you take from the intervention?

Were you able to make any connections between mindfulness and meaning? If
so, what are these connections?



. APPENDICEC
NOTES REFLEXIVES POST-ENTRETIEN



1)

2)

3)

210

Impressions
Impressions libres et non censurées sur tout élément qui vient a 1’esprit

Particularités sur le contenu des propos, de I’entretien

Impressions sur le contact, 1’alliance, la relation, le processus de
I’entretien, sur les circonstances particuliéres de 1’entretien

Pistes d’analyse
Libre

Notes de transcription
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-~ ‘ Centre universitaire de santé McGill
McGill University Health Centre

Centre d'éthique appliquée
Centre for Applied Ethics

October 6, 2014

Dr. Méianie Vachon

C.P. 8888 succursale centre-ville
Montréal, Québec

H3C3P8

Re: “Favoriser le bien-&tre émotionnel des intervenants d'une équipe multidisciplinaire en soins
palliatifs spécialisés”

Dear Dr. Vachon,

We are writing in response to your September 22, 2014 submission requesting review by the
Psychiatry/Psychology {PSY} Research Ethics Board (REB) of a proposed revision to the research study
referenced above.

We are pleased to inform you that approvat for the Phase il Research Protoco, the interview Protocol
{August 27, 2014), the Post intervention Questionnaire (September 22, 2014) in French and English, the
Sesslons Overview (September 22, 2014) in French and English, the revisions to the Caregivers Informed
Consent Form Volet 1 (October 3, 2014)in French and English and the Caregivers Informed Consent Form
Volet 2 {October 3, 2014) in French and English were provided via expedited review of the Chair on
October 6, 2014.

The review and outcome decision will be reported to the PSY REB at the next meeting.

You must report to the REB promptly should a modification to the research be proposed, and without
delay if an unanticipated problem involving risk to a subject or another occurs before the next required
review. Regulations do not permit initiating a proposed modification prior to REB approval for the study
amendment; except where urgent action is required to eliminate an apparent immediate hazard to a
study subject or other person.

We trust this meels with your satisfaction.

Sincerely,
W
=
Lawrence Annable, BSc, Dip Stat
Chair,
PSY REB

Ce: 13-134-PSY
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Centre universitaire McGill University
de santé McGill Health Centre

Bureau d'éthique de la recherche
Research Ethics Office

November 19, 2013

Dr. Mélanie Vachon

C.P. 8888 succursale centre-ville
Montréal, Québec

H3C3P8

Re:  “Favoriser le bien-étre émotionnel des intervenants d'une équipe multidisciplinaire en
soins palliatifs spécialisés”

Dear Dr. Vachon:

We are writing in response to your re-submission providing clarifications and revised documents
required by the Psychiatry/Psychology (PSY) Research Ethics Board (REB) for the study
referenced above. The study was assigned MUHC Study Code 13-134-PSY as the MUHC reference
when discussing the study. At the MUHC, sponsored research activities that require US federal
assurance are conducted under Federal Wide Assurance {FWA} 00000840.

We are pleased to inform you that the study received Full Board review at the convened
meeting of the PSY REB on September 24, 2013 and was found to meet the ethical standards
for conduct at the MUHC. The information was entered accordingly in the minutes of the
meeting.

Approval for the study was provided on November 18, 2013 and includes the:

Revised Research Protocol (November 11, 2013):
Revised Informed Consent (November 10, 2013} in French and English.

Ali research with human subjects requires ongoing REB oversight and the approval will be in
effect until November 17, 2014. Prior to the expiration of ethics approval, it is your
responsibility to submit to the REB either an “Application for Continuing Review” when the
study is ongoing, or a “Study Completion Report” if the research has been completed.

Prior to the expiration of ethics approval, it is your responsibility to submit to the REB either an
“Application for Continuing Review” when the study is ongoing, or a “Study Completion Report”
if the research has been completed.

The MUHC Research Ethics Boards (REBs) work under the published guidelines of the
“Tri-Council Policy Statement 2”, and the “Plan d’action ministériel en éthique de la
recherche et en intégrité scientifique”, and in compliance with the “Food and Drugs Act”,

511 ~687 av des Pins O, Montréat QC H3A YA} CANADA Tél 514 934-1934
cusm.calree  muhc.cafreo 37052734323
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including the “Food and Drug Regulations”, the “Medical Devices Regulations”, and the
Natural Health Products Regulations, and act in conformity with standards set forth in
the (US) “Code of Federal Regulations” governing human subjects research, and in a
manner consistent with internationally accepted principles of good clinical practice.

You must report to the REB promptly without delay should a modification to the research be
proposed, and without delay if an unanticipated problem occurs before the next required
review. Regulations do not permit you to modify conduct of the study prior to ethics approval
for a study amendment; except where urgent action is required to eliminate an apparent
immediate hazard to a study subject or other person.

It is important to note you may initiate the study only after all required reviews have been
completed and all decisions are favorable. At that time you will receive MUHC Authorization to
conduct the study in correspondence issued by the Research Institute of the MUHC.

We trust this will prove satisfactory to you.

Sincerely,

b or ren st AM ads o

Lawrence Annable, BSc, Dip. Stat.
Chair,
PSY REB

Cc: 13-134-PSY
Stephanie Lamarche
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SOUTENIR LA RESILIENCE DE SOIGNANTS EN SOINS PALLIATIFS

SPECIALISES

VOLET 2

Commanditaires : Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC); Institut de recherc
Robert-Sauvé en santé et en sécurité du travail (IRSST); Ministére de
Santé et des Services Sociaux (MSSS) et la Chaire de soins palliatifs
I’Université Laval

Investigateur principal : Mélanie Vachon, Ph.D

IP-Programmation: Lise Fillion, inf., Ph.D

Autres investigateurs : Jean-Frangois Desbiens, inf.,, Ph.D.; Lyse Langlois, Ph.D.; Genevi¢
Roch, inf,, Ph.D.; Céline Gélinas, inf., Ph.D.

Collaborateurs cliniques : Dre Krista Lawlor, directrice clinique de 1'unité de soins palliat:
spécialisés de I’HGM; Diane Lebeau, assistante infirmiére-chef, Di
Szynkarsky, travailleuse sociale attitrée a 1’unité de soins palliat:
spécialisés, Rosemary O’Grady, Infirmiére-chef a HGM

Coordonnatrice de Christine Goyette, B. Sc. (doctorante en psychologie)

recherche :

Site : Unité de soins palliatifs spécialisés, Hopital Général de Montré
(HGM)

OBJECTIFS DE L’ETUDE

Nous vous invitons a participer a cette étude a titre de membre de 1’équipe
interdisciplinaire de soins palliatifs spécialisés & 1’Hopital général de Montréal
(HGM). Cette recherche vise a implanter et a évaluer un programme de soutien
émotionnel afin de soutenir la résilience de 1’équipe de soins palliatifs, ainsi que la
résilience individuelle des soignants. Nous espé€rons que ce projet puisse contribuer a
votre mieux-étre.

MODALITES DE LA PARTICIPATION A L’ETUDE

Avant de décider si vous souhaitez participer a cette étude, il est important que vous
compreniez clairement ses exigences, ses risques et ses bénéfices. Nous vous invitons
a lire ce formulaire avec attention, & poser toutes vos questions a la chercheure
principale (Mélanie Vachon) et a discuter de ce projet avec les personnes de votre
choix avant de prendre votre décision.

Le présent volet de I’étude vise a explorer les effets d’une intervention de soutien
émotionnel, c’est-a-dire, une intervention pour mieux comprendre les valeurs a
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I’accompagnement en fin de vie, ainsi que de développer des outils personnels pour
faire face a la souffrance émotionnelle.

Si vous décidez de participer a cette étude, vous serez convié a participer a une
intervention constituée de quatre rencontres hebdomadaires, d’une durée de 2h00 a
2h30 chacune. Le groupe sera composé d’un maximum de 4 4 10 participants. Ces
rencontres se dérouleront & I’HGM. Différentes stratégies pour gérer certaines
émotions associées a l’accompagnement en fin de vie y seront présentées. La
participation a ce groupe implique également que vous preniez part a deux entrevues
individuelles, c’est-a-dire, une rencontre avant le début de 1’intervention et une
seconde réalisée aprés I’intervention.

Les entrevues individuelles sont d’une durée approximative d’une heure et sont
réalisées avec la responsable de 1’étude. Vous serez alors invité a signer deux copies
de ce formulaire de consentement. Une copie du formulaire de consentement vous
sera remise. Selon votre préférence, ’entrevue peut se dérouler en anglais ou en
frangais. Les rencontres hebdomadaires ainsi que les entrevues individuelles se
tiendront a 1’extérieur des heures normales de travail.

CONTENU DE L’ INTERVENTION EXISTENTIELLE

L’intervention est congue pour réfléchir sur le sens de ’accompagnement en fin de
vie, prendre conscience des bénéfices qui y sont reliés et échanger sur des situations
vécues en soins palliatifs. Elle est animée par des professionnels et comporte un
enseignement didactique, de méme que des exercices. Les thémes couverts portent
sur la quéte de sens a travers le travail en soins palliatifs. Vous serez également
amené a développer des stratégies personnelles afin de gérer les émotions difficiles et
de faire face a la souffrance.

PARTICIPATION VOLONTAIRE ET DROIT DE RETRAIT

Votre participation a cette étude est volontaire et vous pouvez y mettre un terme a
tout moment, sans aucun préjudice. Vous étes libre de refuser de répondre a
n’importe quelle question posée lors des entrevues individuelles. Si vous choisissez
de vous retirer de 1’étude, I’information que vous aurez fournie jusqu’au moment de
votre retrait pourrait tout de méme étre utilisée. Si vous préférez qu’elle ne soit pas
utilisée, spécifiez-le a la chercheure principale et nous détruirons 1’information
recueillie.

RISQUES ET INCONFORT

Cette ¢tude ne comporte aucun risque physique ou psychologique pouvant affecter
votre santé. Néanmoins, votre collaboration & I’intervention ainsi que votre
participation a des entrevues individuelles pourraient entrainer un certain malaise sur
le plan psychologique et un sentiment de fatigue passager. Si, a la suite de votre



218

participation au projet, vous nécessitez de 1’aide, la personne qui réalisera 1’entrevue
ou I’animation de I’intervention vous proposera de vous orienter vers les services de
soutien disponibles a I’HGM. Prenez note qu’en aucun cas, il vous sera demandé de
partager des informations personnelles contre votre gré.

BIENFAITS POTENTIELS

Les informations tirées de votre participation aux entrevues individuelles nous
aideront a évaluer si une intervention de groupe, congue pour le personnel infirmier
qui travaille en soins palliatifs est susceptible d’avoir un effet bénéfique, et si oui,
lesquels. Dans la mesure ou les résultats suggérent des effets bénéfiques en lien avec
le programme, celui-ci pourrait éventuellement bénéficier 4 un grand nombre de
personnes.

INDEMNITE, CLAUSE DE RESPONSABILITE ET SUSPENSION DU PROJET

L’étude ne comporte aucun coit. En signant ce formulaire de consentement, vous ne
renoncez a aucun de vos droits. En aucune fagon, votre décision de participer a
1’étude ne vous fait perdre vos droits, ni ne libére le chercheur, les commanditaires, ni
I’HGM de leurs responsabilités 1égales et professionnelles. En tout temps, vous avez
le droit de demander a I’investigateur des informations sur I’étude. Advenant le cas
d’une suspension du présent projet, vous en serez aussitot informé(e).

CONFIDENTIALITE

Les entrevues individuelles seront audio-enregistrées pour s’assurer d’en conserver
tous les aspects importants. Les entrevues seront transcrites pour permettre leur
analyse. Les transcriptions des entrevues et les formulaires de consentement seront
conservés sous clé au Laboratoire de recherche de la chercheure principale, Mélanie
Vachon, au Département de psychologie de 1’Université du Québec & Montréal. Seuls
les membres de 1’équipe de recherche auront accés aux dossiers des participants.
Toute information personnelle obtenue dans le cadre de ce projet sera tenue
confidentielle, tel qu’exigé par la loi.

De plus, afin de protéger votre identité, nous vous assignerons un code numérique par
lequel nous identifierons toutes les pieces de votre dossier. Ainsi, votre nom ne sera
associé a aucun document écrit ou enregistrement sonore. Nous conserverons la liste
des codes des participants et les formulaires de consentement signés dans un lieu a
part des transcriptions et des notes d’entrevues. Seule la chercheure principale aura
accés a votre code d’identité et aux documents contenant vos renseignements
personnels. Les dossiers des participants seront conservés pendant 7 ans apres la fin
de I’étude, puis ils seront détruits. L’enregistrement audio de 1’entrevue individuelle
sera quant a lui détruit immeédiatement apres la transcription.
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Les résultats de ce projet pourraient étre présentés ou publiés, mais votre identité ou
toute autre information pouvant vous identifier sera gardée confidentielle, et elle
n’apparaitra dans aucune publication ou rapport scientifique. Les résultats de ce
projet pourront vous étre communiqués sur demande. Le comité d’éthique du Centre
universitaire de santé McGill, dont fait partie 1’Hopital général de Montréal, pourrait
avoir acces a votre information personnelle afin de s’assurer de la saine gestion de
I’étude.

QUESTIONS ET PERSONNES RESPONSABLES

Pour toute question ou pour davantage d’information, nous vous invitons a contacter
Mélanie Vachon par téléphone au 514-987-3000, poste 2490, ou par courriel a
vachon.melanie@courrier.ugam.ca

Pour des renseignements relatifs a vos droits en tant que participant ou aux risques
potentiels de cette étude, nous vous invitons a contacter le commissaire aux plaintes
et a la qualité du Centre universitaire de santé¢ McGill au 514-934-8306.

DECLARATION DE CONSENTEMENT

J’ai lu le présent formulaire de consentement et j’accepte de participer a 1’étude
intitulée « Favoriser le bien-étre émotionnel des intervenants d’une équipe
multidisciplinaire en soins palliatifs spécialisés ».

J’ai eu la possibilité de poser toute question que je jugeais pertinente et d’obtenir des
réponses satisfaisantes relativement a cette étude. Je peux poser maintenant ou plus
tard toute autre question concernant cette étude. Je conserverai une copie de ce
formulaire de consentement pour mes dossiers. Je participe a cette étude de maniére
entiérement volontaire, et je peux refuser de participer ou me retirer de cette étude a
tout moment, sans aucun préjudice. J’ai été informé que toutes les données relatives a
cette étude seront gardées confidentielles et qu’aucun renseignement qui pourrait
dévoiler mon identité ne sera diffusé ou publié. Ce consentement est valide jusqu’a ce
que I’étude soit terminée. En signant ce formulaire de consentement, je conserve tous
mes droits 1égaux.

Je consens a participer a 1’étude.

Participant Signature Date

Responsable de 1’étude Signature Date
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PROMOTING RESILIENCE OF CAREGIVERS IN A SPECIALIZED

PALLIATIVE CARE MULTIDISCIPLINARY TEAM

INFORMED CONSENT FORM

VOLET 2

Sponsors: Canadian Institutes of Health Research (CIHR); Institut de recherche
Robert-Sauvé en santé et en sécurité du travail (IRSST); Ministére de la
Santé et des Services Sociaux (MSSS) and Palliative Care Research
Chair of Université Laval

Principal investigator: Mélanie Vachon, PhD

PI- Research program: Lise Fillion, RN, PhD

Others investigators : Jean-Frangois Desbiens, N, PhD; Lyse Langlois, PhD; Geneviéve Roch,
N, PhD; Céline Gélinas, N, PhD

Clinical collaborators: Dre Krista Lawlor, clinical director in the specialized palliative care

unit; Diane Lebeau, assistant head nurse; Dina Szynkarsky, social
worker dedicated to the specialized palliative care unit; Rosemary
O’Grady, head nurse at the MGH

Research coordinator: Christine Goyette, BSc (PhD in psychology)
Site: Specialized palliative care unit, Montreal General Hospital (MGH)

PURPOSES OF THE STUDY

You are being invited to take part in this study because you are a member of the specialized palliative
care multidisciplinary team at the Montreal General Hospital (MGH). This research aims at
implementing and evaluating an emotional support program in order to promote resilience among the
palliative care team, as well as the individual resilience of caregivers. We hope that this study will
contribute to improve your well-being.

DESCRIPTION OF PARTICIPATION IN THE STUDY

Before deciding to participate in this study, it is important that you clearly understand its requirements,
risks, and benefits. You are invited to read this form carefully and ask any questions you have to the
principal investigator (Mélanie Vachon). You may also discuss the study with anyone else before
making your decision to participate.

This part of the study aims to explore the effects of an intervention based on emotional support. More
precisely, this intervention aims at a better understanding of the values related to end-of-life care, as
well as the development of personal tools to cope with emotional suffering.

If you decide to participate to this study, you will be invited to take part in the intervention, which
consists of four weekly meetings, each lasting about 2h00 to 2h30. The group will include a maximum
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of 4 to 10 participants. The meetings will take place at the MGH. Different strategies to manage
emotions associated with end-of-life care will be presented. Participation to this group also implies that
you take part in two individual interviews; a first one before the start of the intervention and a second
one at the end of the intervention.

The individual interviews last approximately 1 hour and will be conducted by the investigator. You will
be invited to sign two copies of this informed consent. A copy of this informed consent will be given to
you for your records. At your convenience, the interview can be held in English or in French. The
weekly meetings and the interviews will take place outside normal working hours.

INTERVIEW CONTENT

The intervention is designed to reflect on the meaning of end-of-life care, to become aware of the
benefits that are related to it, and to discuss about situations experienced in palliative care. The
intervention is conducted by professionals and includes didactic teaching as well as exercises. The
topics covered are related to the search for meaning through work in palliative care. You will also be
invited to develop personal strategies to manage difficult emotions and to cope with suffering.

VOLUNTARY PARTICIPATION AND WITHDRAWAL

Participation in this study is voluntary and you can withdraw at any time without prejudice. You do not
have to answer any question during the interview. If at any time you decide to stop taking part in the
study, the information collected up to that point may still be used. If you do not want this information
to be used, please tell the principal investigator and the information will be destroyed.

RISKS AND DISCOMFORT

This study involves no physical or psychological risk affecting your health. Nevertheless, your
participation to the intervention as well as the individual interviews could cause some discomfort and
fatigue. If, as a result of your participation to the project, you need support, you may be directed to
support services available at the MGH. Please note that you will not be asked to share personal material
you do not wish to share.

POTENTIAL BENEFITS

The information collected from your participation to the individual interviews will help us assess
whether a group intervention designed for nurses working in palliative care is likely to have beneficial
effects, and if so, which ones. To the extent that the results suggest beneficial effects linked to the
program, it could potentially benefit a large number of people.

COMPENSATION, RESPONSIBILITY CLAUSE AND PROJECT SUSPENSION

There are no costs associated with this study. By signing this consent form, you do not give up any of
your rights, nor do you release named investigators, sponsors, and the MGH of their legal and
professional liabilities. At all times, your right to ask the investigator for information regarding the
study remains. In the event of a project suspension, you will be immediately notified.

CONFIDENTIALITY

The interview will be audio-recorded to ensure that all the important aspects are retained. The audio
recordings will be transcribed verbatim to allow their analysis. The data from the interview
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transcriptions and the consent forms will be stored under lock and key at the research laboratory of the
investigator, Melanie Vachon, at the Psychology Department of the Université du Québec & Montréal.
Only the members of the research team will have access to the participants’ files. All personal
information obtained during this project will be kept strictly confidential to the extent provided by law.

Furthermore, in order to protect your identity, you will be assigned a numerical code and your name
will not appear on any written documents or transcripts of your interview. The list of participant codes
and signed informed consents will be kept separate from the interview transcripts and interview notes.
Only the principal investigator will have access to your identity code and to the documents containing
your personal information. The information you provide will be kept for 7 years after the end of the
study, and then destroyed. As for the recording of the interview, it will be destroyed once it has been
transcribed.

The results of this project may be presented or published, but your identity or any other identifying
information will not be revealed in any scientific publication or report. The results from this project can
be made available to you upon request. The Montreal General Hospital is part of the McGill University
Health Center, and the Research Ethics Board of the MUHC may review the records containing your
personal information in order to ensure proper management of the study.

QUESTIONS AND CONTACT INFORMATION

If you have any questions or desire further information with respect to this study you may contact
Mé¢élanie Vachon or Christine Goyette by telephone at 514-987-3000, ext. 2490, or by email at
vachon.melanie(@courrier.ugam.ca

For information about your rights as a participant in the study, or concerns about risks, you may contact
the McGill University Health Center’s Ombudsman at 514-934-8306.
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DECLARATION OF CONSENT

I have read this consent form and I voluntarily agree to participate in the study
entitled “Promoting emotional well-being of caregivers in a specialized palliative care
multidisciplinary team”.

I have had the opportunity to ask questions and all my questions have been
sufficiently answered to my satisfaction. I may ask now or in the future any questions
about this study. I will be able to keep a copy of the consent form for my own
records. I have been informed that my participation in this study is entirely voluntary
and that I may refuse to participate or withdraw from this study at any time without
consequence. | have been assured that records related to this study will be kept
confidential and that no information about me will be released or printed that would
disclose my personal identity. This consent is valid until the study is completed. By
signing this consent form, I do not give up any of my legal rights.

I hereby consent to participate in this study.

Participant Signature Date

Investigator Signature Date
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