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Résumeé

Problématique

Quelles interventions l'infirmiére peut-elle mettre en place pour répondre aux besoins des
parents ayant un enfant en soins palliatifs, dans une perspective d’amélioration de la
qualité de 'accompagnement?

Contexte

Nous avons décidé d’axer notre travail sur 'accompagnement des parents ayant un enfant
en soins palliatifs. Avoir un enfant ayant une maladie limitant 'espérance de vie a un effet
conséquent sur tous les aspects de la vie de famille. La structure et I'organisation
familiales sont altérées de maniére permanente. La mort d’'un enfant engendre une
détresse immense chez les parents et il y a des risques élevés qu’ils fassent un deuil
compliqué. Les situations de soins palliatifs sont éprouvantes pour les soignants
également. Dans le canton de Vaud, une unité mobile de soins palliatifs pédiatrique a été
ouverte en 2005. Elle a pour mission d’apporter des conseils spécifiques, du soutien et de
la formation aupres du personnel médical qui s’occupe du patient que cela soit a domicile,
dans une institution pour personnes handicapées ou a I'hépital. Cette unité s’occupe
parfois de la coordination des intervenants ou assiste a des entretiens avec la famille,
'enfant et les principaux soignants.

Méthodologie

Nous avons réalisé nos recherches dans différentes bases de données afin de trouver des
articles scientifiques traitant de notre problématique. Nous avons ensuite défini des
criteres de sélections, ce qui nous a permis de garder sept articles qui constituent cette
revue de littérature.

Résultats

Les résultats des différentes recherches sont similaires. Les besoins sont clairement
exprimés et nous pouvons les regrouper en trois catégories. Il y a tout d’abord
'accompagnement de maniére globale depuis la pose du diagnostic jusqu’au déces. Ceci
comprend la coordination et la continuité des soins, l'acces aux différents services,
'implication des parents et le respect de leurs décisions. Vient ensuite la communication,
qui est une problématique centrale, c'est pourquoi nous en avons fait une catégorie bien
distincte. Celle-ci doit étre basée sur 'honnéteté, I'authenticité et la clarté des propos
utilisés. La derniere catégorie est 'accompagnement aprés le déces, qui devrait faire
partie intégrante des soins palliatifs. En effet, les parents relevent un manque de suivi et
un sentiment d’abandon aprés la mort de I'enfant.

La rédaction et les conclusions de ce travail n’engagent que la responsabilité de ses
auteurs et en aucun cas celle de la Haute Ecole de la Santé La Source.
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Introduction

Pour ce travail de Bachelor, qui représente I'aboutissement de notre formation, nous
avons rapidement été rapprochées par notre intérét commun pour la pédiatrie. Au fil des
discussions concernant le théme de ce projet, nous nous sommes intéressées a un
élément qui nous parait central dans la prise en charge pédiatrique, a savoir la relation
entre le soignant, les parents et I'enfant. En réfléchissant a cette relation particuliére, nous
nous sommes questionnées sur 'adaptation de celle-ci lorsque I'enfant est en fin de vie.
En effet, I'infirmiére tend a élaborer des projets de soins visant le rétablissement. Que faire
alors quand cet objectif n’est plus atteignable et que I'on se trouve face a une situation
évoluant contrairement au cycle de la vie?

Nous nous sommes penchées sur 'accompagnement infirmier des parents. L'impact d’une
telle situation est en effet tellement complexe et profond que le suivi doit étre spécifique et
individualisé. Afin de pouvoir agir au mieux dans ce type de situation, nous nous sommes
concentrées sur les besoins des parents. Nous sommes parties du principe que le fait
d’approfondir notre compréhension de leurs besoins nous permetira de mettre en place
des actions pertinentes et adéquates, qui contribuent a la qualité des soins.

Nous allons tout d’abord développer la problématique, en mentionnant I'émergence de la
question, en la contextualisant sur le plan socio-sanitaire et en expliquant les différents
concepts qui la constituent. Nous présenterons ensuite la démarche de recherche qui
nous a permis de sélectionner sept articles permettant d’apporter des éléments de
réponse a la question. Les résultats seront analysés et discutés afin de dégager leur
intérét et leurs retombées sur la pratique infirmiére. Nous conclurons en mettant en valeur
la place de la recherche pour la profession infirmiere.

Problématique

Origine de la question

Toutes deux intéressées par la pédiatrie, nous nous sommes donc naturellement
penchées sur une problématique dans ce contexte. Nos expériences respectives de
stages nous ont fait prendre conscience de I'importance de la prise en charge de la famille
et 'impact que cela pouvait avoir sur 'enfant. Nous avons donc décidé de nous intéresser
a la triangulation enfant - parents - soignants. Nous avons entrepris des recherches tres
larges sur [l'aspect relationnel en pédiatrie et avons décelé une difficulté dans
'accompagnement en soins palliatifs pédiatriques. Notre choix s’est donc porté sur cette
thématique.

La perspective de la mort d’'un enfant n’étant pas naturelle, elle dérange et est difficilement
acceptable (Llor, 2013). Avoir un enfant ayant une maladie limitant 'espérance de vie a un
effet conséquent sur tous les aspects de la vie de famille. Ses membres sont affectés
émotionnellement, psychologiquement et financierement. La structure et I'organisation de
la famille sont altérées de maniere permanente [traduction libre] (Monterosso &
Kristjanson, 2008, p. 59). La littérature démontre que la mort d’un enfant engendre une
détresse immense chez les parents et qu’il y a des risques élevés qu'ils fassent un deuil
compliqué [traduction libre] (Meert et al., 2010, p. 1050). Ceci justifie donc l'importance
d’'un accompagnement adéquat et personnalisé, particulierement pour les parents, qui
sont au plus prés de I'enfant. Nous avons donc choisi de porter notre attention sur ces
derniers.



Pour améliorer la qualité de vie des enfants en fin de vie et de leur famille, il est
nécessaire d’alléger la souffrance physique, psychosocial et spirituelle [traduction libre]
(Inglin, Hornung, & Bergstraesser, 2011, p. 1032). Pour cela, il est important d’identifier les
besoins de la famille, afin de pouvoir mettre en place des interventions pertinentes pour
accompagner cette derniere de fagon optimale. Durant la période particuliere de la fin de
vie de I'enfant, les parents expriment le besoin de sentir que I'équipe soignante a des
compétences techniques, mais également relationnelles. lls soulévent des besoins d’aide
d’ordre organisationnel, affectif et émotionnel (Humbert, 2004).

Les situations de soins palliatifs sont éprouvantes pour les soignants également. En effet,
les infirmieres passent la journée aupres de I'enfant et de la famille et sont témoins de leur
souffrance. Elles sont également les principales actrices de la coordination et de
'administration des soins. Dans les situations pédiatriques, le degré de difficulté de
communication, d’adaptation des soins et d’approche globale grandit au fil de la prise en
charge. La perspective du décés de l'enfant rend l'approche d’autant plus difficile.
L’infirmiére, avant tout une soignante humaine, doit composer avec une famille en
détresse et tenter de trouver un sens a cet événement contraire au cycle normal de la vie
(Humbert, 2004). En effet, le décés d’'un enfant est percu comme un échec médical (Broca
et al. 2002). Lors de nos discussions avec des professionnels, la peur de prendre en
charge un enfant ayant une pathologie peu connue a été mentionnée, de méme que le
poids de l'implication émotionnelle et de la responsabilité. La fin de vie est vécue de facon
trés différente, tant par I'enfant et la famille que par I'équipe soignante. Ces différences
dans la maniére de percevoir les événements constituent une difficulté dans I'élaboration
d'un projet partagé. La diversité des lieux par lesquels passe I'enfant (hospitalisation en
médecine ou en soins intensifs, mais également a domicile) et le grand nombre
d’'intervenants rendent difficile la mise en ceuvre dun accompagnement suivi.
L’accompagnement recoit peu de reconnaissance alors qu’il demande une implication et
une écoute intensives (Llor, 2013). Les équipes sont constamment dans une réflexion
éthique quant a la finalité des soins, dans le respect de I'enfant malade et des principes
éthiques et déontologiques. Des lacunes au niveau de la formation sont a relever. En effet,
au cours de notre cursus, les soins palliatifs ont été trés peu abordés. L’'aspect de la
formation et du manque de connaissances spécifiques a également été relevé dans
certains des articles retenus pour cette revue de littérature. Il est donc difficile pour les
soignants de dispenser un accompagnement optimal.

Ceci nous améne a poser la question de recherche qui a guidé notre travail:

Quelles interventions l'infirmiére peut-elle mettre en place pour répondre aux
besoins des parents ayant un enfant en soins palliatifs dans une perspective
d’amélioration de la qualité de ’'accompagnement ?

Nous avons cherché a inscrire cette problématique dans son contexte socio-sanitaire.
Dans le canton de Vaud, un programme pour le développement des soins palliatifs a été
lancé en 2003. Des unités adultes ont été ouvertes et en 2005, une équipe mobile de
soins palliatifs pédiatriques a été développée. Elle a pour mission d’apporter des conseils
spécifiques, du soutien et de la formation aupres des infirmiéres qui s’occupent du patient
que ce soit a domicile, dans une institution pour personnes handicapées ou a I'hdpital. Elle
s’occupe parfois de la coordination des intervenants ou assiste a des entretiens avec la
famille, 'enfant et les principaux soignants (Office fédérale de la santé publique [OFSP],
2013, p. 38). En Suisse, environ 50% des enfants sont suivis a domicile durant leur fin de
vie (Bergstraesser, 2004).

2



Du fait de la diversité des pathologies et des différentes catégories d’age, ainsi que du
taux de mortalité infantile faible en Suisse, il est difficile de trouver des statistiques sur le
nombre d’enfants concernés par les soins palliatifs. La European Association for Palliative
Care (EAPC, 2009), qui a mené plusieurs études, dit que sur une population de 250’000
personnes, dont 50’000 enfants, sur une année, 8 enfants sont susceptibles de mourir
d’'une maladie limitant 'espérance de vie (3 d’un cancer et 5 d’autres pathologies), 60 a 80
souffrent d’'une maladie limitant la durée de vie, et 30 a 40 ont besoins de soins palliatifs
spécialisés [traduction libre] (p. 15). La population de moins de 20 ans dans le canton de
Vaud est d’environ 148’000, ce qui représente 23% de la population totale. Chaque année,
70-80 enfants décédent de causes diverses. (Fahrni-Nater, 2008).

Mon premier stage s’est déroulé en maternité, dans une clinique vaudoise. Cela m’a
permis de découvrir I'établissement du lien particulier entre les parents et leur enfant. Lors
de ma derniere année de formation, j'ai effectué un autre stage dans un service de soins
intensifs dans un hopital universitaire. J'ai été confrontée a des situations critiques dans
lesquels l'issue était incertaine. Ceci m’a amenée a étre face a des familles en détresse, et
jai trouvé difficile de communiquer avec celles-ci, d’adopter une attitude appropriée et de
dispenser I'accompagnement dont elles avaient vraiment besoin. Ceci m’a amenée a
m’intéresser a 'accompagnement dans des situations particulierement éprouvantes, tant
pour la famille que pour les soignants.

Lors de mon dernier stage, effectué dans un centre de chirurgie ambulatoire, jai été
amenée a prendre en charge des patients qui avaient entre 1 et 18 ans. Cette expérience
pratique m’a amenée a me poser des questions a propos de la relation entre le soignant et
les parents. J’ai réalisé a quel point I'état émotionnel et I'attitude des parents influencent le
bien-étre et la prise en soins de I'enfant.

Je dirais donc que ce sont mes différentes expériences de stages qui m’ont amenée a
m’intéresser a 'accompagnement des parents lors de situations difficiles. En effet, m’étant
sentie démunie a plusieurs reprises, j’ai souhaité me concentrer sur des interventions ou
des attitudes concretes a adopter lors de prise en soins, et plus spécifiquement dans le
contact avec la famille.

J'ai effectué mon deuxieme stage de premiére année dans un service de médecine dans
un hopital régional du canton de Vaud. Une partie de l'unité était consacrée aux soins
palliatifs adultes. Cette expérience m’a amenée a mettre la priorité sur le confort du patient
et sur 'accompagnement durant ses derniers instants. Je me suis sentie démunie face a
la détresse du patient et de ses proches. Toutefois en privilégiant 'écoute active, jai pu
étre attentive a leurs besoins méme si je ne savais pas toujours comment réagir.

Lors de ma deuxieme année de formation, jai effectué un stage en médecine pédiatrique
dans un hdpital universitaire en Suisse romande. J'ai c6toyé des enfants souffrant de
diverses pathologies, dont une majorité était atteint de cancer. Méme si le traitement est a
visée curative, la crainte d’une péjoration de I'état de santé et du déces est toujours
présente. L’accompagnement lors de ces situations demande un engagement particulier
de la part des professionnels. J'ai pu favoriser le contact avec les parents et aborder avec
eux la question de leurs besoins, qui n’étaient pas toujours satisfaits.
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Suite a ces différents stages, j'ai réalisé que 'accompagnement des familles a une grande
place dans le réle infirmier autonome. La pédiatrie et le développement de I'enfant sont
des aspects qui m’intéressent particulierement et que je souhaite approfondir. Mon intérét
s’est donc porté sur cette thématique pour notre travail de Bachelor.

Présentation et définition des concepts

La famille

Un premier concept qu’il nous parait essentiel de définir est celui de la famille. Selon la
théorie des systemes, basée sur les écrits de von Bertalanffy (1962, 1972, 1974), qui
décrit les interactions entre les membres de la famille et son environnement, «une famille
est un systeme social vivant composé d’un petit groupe d’individus qui sont étroitement
liés et interdépendants et qui collaborent pour accomplir les fonctions de la famille et ses
objectifs. [...]. En raison de trés nombreuses interactions et interdépendances, on
reconnait que tout changement ou tout agent stressant qui touche un ou plusieurs de ses
membres a des répercussions sur I'ensemble de la famille et peut la bouleverser» (cité
dans Ball & Bindler, 2010, p. 48).

L’accompagnement

Notre travail étant centré sur 'accompagnement, il nous a paru pertinent de définir ce
terme. Selon le Petit Robert (2004), accompagner signifie «se joindre a quelqu’un pour
aller ou il va, en méme temps que lui» (cité dans Formarier & Jovic, 2012, p. 42). Une
autre définition nous semblant intéressante est celle de Verspieren (1984), qui définit ce
verbe de la fagon suivante : «accompagner quelgu’'un, ce n’est pas le précéder, Iui
indiquer la route, lui imposer un itinéraire, ni méme connaitre la direction qu'’il va prendre,
mais c’est marcher a ses c6tés en le laissant libre de choisir son chemin et le rythme de
son pas». L'accompagnement a donc plusieurs attributs. Il implique tout d’abord une
relation a l'autre et s’inscrit dans une temporalité déterminée autour du projet de l'autre. II
s’agit ensuite d’aider la personne accompagnée, de la soutenir dans son processus de
transformation, lui permettre de s’enrichir dans cet espace créé par la rencontre (Ardoino,
2000). Enfin, «La personne qui accompagne est dans une posture éthique et réflexive, elle
respecte le parcours et les idées de lautre. Elle favorise linteraction et s’adapte a
l'évolution de la situation. A I'écoute, disponible, elle garde une juste distance et
s'intéresse en priorité aux aspects positifs de la personne accompagnée; elle s’appuie sur
ses ressources et ses compétences. Dans cette relation singuliére, elle valorise 'autre et
préserve son autonomie» (Formarier & Jovic, 2012, p. 43).

Les besoins

Selon Magnon et Dechanoz, le concept de besoin se définit comme «une exigence née de
la nature ou de la vie sociale ressentie et/ou exprimée par un étre humain» (1995, cité
dans Formarier & Jovic, 2012, p. 94). Dans le domaine de la santé comme dans la vie
courante, le concept de «besoin» se repere par une notion de manque a combler, a
compenser ou a satisfaire. Identifier les besoins d’une population, c’est repérer ce qu'il
faut «en plus» pour permettre d’améliorer la vie quotidienne dans un environnement
donné (physique et social). La satisfaction des besoins s’obtient par une ou des réponses
adaptées (Formarier & Jovic, 2012).



Un autre concept qu'il nous parait essentiel d’approfondir est celui des soins palliatifs. En
effet, ce terme est souvent mal compris, tant par les professionnels de la santé que par les
familles. Selon I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), «les soins palliatifs sont des
soins actifs complets prodigués au corps et a I'esprit de I'enfant, qui supposent également
d’apporter un soutien a la famille. Ces soins débutent lorsque la maladie est diagnostiquée
et se poursuivent, que I'enfant recoive ou non un traitement contre la maladie. [...]. Des
soins palliatifs efficaces exigent une approche multidisciplinaire large qui englobe la famille
et se servent des ressources communautaires disponibles. [...] Les soins palliatifs
améliorent la qualité de vie des patients et des familles confrontés a une maladie
engageant le pronostic vital, en soulageant les douleurs et les symptdmes, en apportant
un soutien spirituel et psychologique depuis le moment ou le diagnostic est posé jusqu’a la
fin de la vie et au cours de la période de deuil.»

Selon 'EAPC (2009), quatre catégories de maladies infantiles ont été identifiées:

1. Pathologies menacant la vie, pour lesquelles des traitements curatifs existent mais qui
peuvent échouer (cancer, malformation d’organes comme le cceur, le foie, les reins,
etc.).

2. Pathologies pour lesquelles des traitements de longue durée existent, visant la
prolongation de la vie et permettant la participation aux activités normales. Une mort
prématurée est toujours possible (mucoviscidose, HIV, anomalies cardiovasculaires,
prématurité extréme).

3. Maladies évolutives sans traitement curatif, ou les traitements sont exclusivement
palliatifs et peuvent se prolonger durant plusieurs années (troubles neurodégénératifs
ou neuromusculaires, troubles métaboliques progressifs, anomalies chromosomiques).

4. Maladies irréversibles, non progressives, avec des atteintes neurologiques graves
pouvant entrainer des complications importantes de I'état de santé (infirmité motrice
cérébrale, maladies génétiques, malformations congénitales, handicaps post-
traumatiques de la moelle épiniere ou du cerveau).

Plusieurs aspects distinguent les soins palliatifs pédiatriques des soins palliatifs adultes.
D'une part, le faible nombre de patients concernés entraine des problemes
organisationnels, financiers et de formation. D’autre part, la diversité des pathologies,
souvent rares et génétiques, pose des difficultés au niveau du diagnostic et du pronostic.
Il y a ensuite un manque de médicaments spécifiques a la pédiatrie, ou du moins ayant
une posologie adaptée aux enfants. Les facteurs développementaux sont également une
des spécificités de la pédiatrie. En effet, cela demande une constante adaptation au
niveau de la posologie, de la communication, de I'’éducation et du soutien. Le réle de la
famille est primordial dans une prise en charge pédiatrique. Les parents sont non
seulement les représentants Iégaux du patient, mais ils sont aussi chargés des décisions
thérapeutiques, éthiques et sociales, et donc sont trés impliqués dans la prise en soins.
De plus, l'impact social est non négligeable, car il est difficile pour I'enfant et sa famille de
garder leur réle au sein de la société lors de la maladie.



Les soins palliatifs pédiatriques sont une branche relativement nouvelle de la médecine.
En effet, les progrés technologiques ont permis aux enfants souffrant de pathologies
complexes de voir leur espérance de vie prolongée, ce qui entraine un manque
d’expertise dans la prise en charge spécifique de ces enfants. L’implication émotionnelle
est considérable. Il est tres difficile, tant pour les familles que pour les soignants,
d’accepter I'échec du traitement et lirréversibilité de la maladie et de la mort. Il y a
également plus de risques de deuils compliqués suite au décés de I'enfant.

Méthodologie

Bases de données

Les recherches pour trouver les articles utiles a notre travail, ont été effectuées dans
plusieurs bases de données scientifiques. Les recherches ont été menées dans un
premier temps dans CINHAL car cette plateforme est plus spécifique a la recherche
infirmiére. Dans un deuxieme temps, les recherches ont été faites dans MEDLINE avec
les mémes combinaisons de mots-clés. Ceci a permis d’étoffer le recueil d’article. La
plupart des articles issus de cette recherche avaient cependant déja été trouvés grace a
CINHAL. Les recherches dans la base de données BDSP ont été infructueuses

Pour ces recherches, deux filtres ont été utilisés, communs aux deux bases de données.
Le premier concernait la date de publication de l'article; celle-ci devait étre entre 2005 et
2015. Le deuxieme concernait le format de I'article, qui devait contenir le texte intégral.
Ces deux filtres ont permis de trouver suffisamment d’articles pertinents pour ne pas
devoir faire des démarches supplémentaires. Les bases de données ont été consultées
entre mai 2014 et mai 2015. Les articles utilisés pour ce travail de recherches ont été
retenus des janvier 2015, lorsque la problématique a été affinée.

Mots-clés et leurs combinaisons

Lorsque la question de recherche a été formulée, les mots qui permettaient d’effectuer une
recherche dans les bases de données ont été définis. Dans un premier temps, il a été
vérifié que les mots étaient bien des termes MESH grace a HONSelect, ce qui a permis de
créer un thesaurus.

Dans un deuxieme temps, des combinaisons de mots-clés permettant de trouver des
articles répondants a la question de recherche ont été définis.

Les mots-clés principalement utilisés ont été les suivants:

Palliative care, children, terminally ill, parent-child relation, needs assessment



Critéres d’inclusion des articles
e Article paru dans les 10 derniéres années
e Recherches traitant des besoins des parents ayant un enfant en soins palliatifs

e Articles donnant des pistes d’interventions infirmiéres répondant aux besoins des
parents.

e Recherches effectuées dans des pays développés (Europe, Amérique du Nord,
Australie).

e Recherches pertinentes pour le domaine médico-infirmier.
e Démarche éthique présente.

e Enfants entre 0 et 18 ans.

Ouvrages et périodiques consultés

Les articles sélectionnés pour cette revue de littérature ont été publiés dans différentes
revues. Le European Journal of Pediatrics est une des revues scientifiques reconnue
mondialement. Elle publie des articles abordant tous les aspects de la pédiatrie. Le
Journal of Pediatric Nursing publie quant a lui des articles traitant spécifiquement des
soins infirmiers. La revue Clinical Child Psychology and Psychiatry offre une perspective
multidisciplinaire et internationale sur la pédiatrie.

Palliative Medicine est quant a elle une revue scientifique cherchant a améliorer les
connaissances et la pratique professionnelle dans le domaine des soins palliatifs. De plus,
le journal Supportive Care in Cancer et le Journal of Clinical Oncology sont en effet des
revues qui publient les données les plus actuelles en oncologie, et I'accompagnement
infirmier fait partie des sujets abordés.

Tableau des résultats

Dans le tableau figurant a la page suivante sont recensés les combinaisons de mots ayant
apportés des résultats intéressants au premier abord, et ceux qui ont permis de
sélectionner les articles. Les titres des articles résultant des mots clés combinés ont été
lus, puis les résumés de ceux paraissant intéressants pour répondre a la question de
recherche ont été sélectionnés. Certains articles apparaissaient dans plusieurs recherches
et bases de données et ont été sélectionnés avec la premiere combinaison de mots-clés.
Lorsque le résumé semblait pertinent, I'article était lu dans son intégralité. Grace a cela,
une trentaine d’articles ont été lus. Finalement, huit articles ont été retenus et analysés en
profondeur. La grille de lecture a été personnalisée sur la base de la grille BTEC. Suite a
cela, un des huit articles nous a semblé étre non pertinent et nous I'avons donc supprimé
de notre recueil final.



Base de données

Mots clés MESH

Nombre d’articles

Nombre d’articles

Nombre d’articles

avec filtre utilisés trouvés lus retenus et
analysés

CINHAL Palliative care 197 16 2
2005-2015 AND children
Texte intégral
CINHAL Palliative care 60 5 1
2005-2015 AND children AND
Texte intégral parents
CINHAL Pediatric nursing 4 1 0
2005-2015 AND parents AND
Texte intégral terminally ill
CINHAL Terminally ill AND 9 1 0
2005-2015 children AND
Texte intégral parent-child

relations
MEDLINE Terminal care AND 35 4 2
2005-2015 parent-child
Texte intégral relations AND

palliative care
MEDLINE Palliative care 29 2 0
2005-2015 AND needs
Texte intégral assessment AND

children
MEDLINE Palliative care 8 2 0
2005-2015 AND children AND
Texte intégral parent-child

relations
MEDLINE Needs AND 7 2 2
2005-2015 parents AND

Texte intégral

palliative care

Analyse critique des articles

Palliative care for children and adolescents in Switzerland: a needs analysis across
three diagnostic groups

Cette étude qualitative a été réalisée en Suisse alémanique. Hormis la barriere de la
langue et les quelques différences de culture entre les deux parties du pays, cet article est
culturellement et contextuellement pertinent. L’échantillon comprend 15 parents ayant des
enfants en soins palliatifs et représentant trois catégories diagnostiques. Les parents ont
été recrutés dans quatre hopitaux de grandes villes. L’échantillon, méme étant petit,
comprend une diversité au niveau des diagnostics et des institutions de soins. Une des
trois auteures est issue du département d’oncologie et de soins palliatifs pédiatriques du
Kinderspital de Zurich.




Cet article a été publié dans le European Journal of Pediatrics en 2011. Sa publication
récente met en évidence des besoins et des problemes qui sont actuels. Cette recherche
a été approuvée par différents comités éthiques. Les parents ont signé un consentement
éclairé et seulement un des deux parents participe a la recherche, afin que l'autre puisse
s’occuper pleinement des enfants. De ce fait, nous pouvons dire que la question d’éthique
a été réfléchie.

Le premier but de cette étude est de définir les besoins des familles suisses s’occupant
d’'un enfant avec une maladie limitant la durée de vie et de proposer des actions qu’'une
organisation privée pourrait mettre en place pour alléger la souffrance de ces familles. Le
deuxieme but est d’identifier les besoins spécifiques selon les diagnostics. Les résultats
découlant de cette étude nous permettent de répondre en partie a notre question de
recherche. De plus, ils nous aménent a considérer plusieurs points de la prise en charge
infirmiere et a viser son développement et son amélioration.

Supportive and palliative care needs of families of children with life-threatening
illnesses in Western Australia : evidence to guide the development of a palliative
care service.

Cet article nous a paru pertinent car I'étude a été menée en Australie, un pays développé
dont la culture est proche de la nétre. Les auteurs sont des infirmiers diplémés, et
comparé aux autres études sur la méme thématique, I'échantillon étudié est important.
L’article est paru en 2007 dans le journal Palliative Medicine, revue bimensuelle pour les
cliniciens et les professionnels de la santé. Cet article a été approuvé éthiquement et nous
avons constaté que dans leur démarche, les auteurs ont prété attention a la détresse des
parents.

L’article répond directement a notre question de recherche car le premier but de I'étude
était de comprendre le point de vue des parents et des professionnels de la santé par
rapport aux besoins des familles avec un enfant dont la maladie limite la durée de vie. Le
deuxieme but est de comprendre I'étendue des services actuellement disponibles pour ces
familles, ainsi que les barriéres et les facteurs facilitant associé aux soins palliatifs et a
'accompagnement dispenseé.

Dans cet article, la vision des parents quant a leur besoin est explorée, mais également
celle du personnel soignant, qui vient compléter le point de vue parental. Les parents
pourraient en effet ne pas percevoir leurs propres besoins, d’ou I'importance qu’une
source extérieure vienne donner un complément d’information quant a ces besoins. Cet
article nous donne également des pistes d’évolution pour le systéme des soins infirmiers.

Supportive and palliative care needs of families of children who die from cancer : an
Australian study.

Cette étude a été réalisée en Australie auprés de 24 familles. La recherche, menée par
des infirmiéres, a été publiée en 2008 dans le journal Palliative Medicine. Le conseil
d’éthique de l'université Edith Cowan et les cing hdpitaux participant a I'étude ont donné
leur accord pour la réalisation de cette derniere.



Le but de cette étude qualitative est de déterminer si les besoins en soins palliatifs et en
accompagnement de familles dont I'enfant est mort d’'un cancer ont été satisfait et, le cas
échéant, quelles étaient les barrieres qu’ils ont percues. Le sujet de recherche est
directement en lien avec notre problématique car les parents s’expriment clairement sur
les besoins ressentis dans la période durant laquelle leur enfant était malade. Cet article
donne des pistes de développement pour la suite.

Parental experience at the end-of-life in children with cancer: ‘preservation’ and
‘letting go’ in relation to loss.

Cette étude a été réalisée selon la théorie enracinée aux Pays-Bas auprés de 44 parents
dans cinq différents centres universitaires d’oncologie pédiatrique. Ces cing hopitaux
représentent approximativement 80% de la population en oncologie pédiatrique du pays.
Trois des auteurs sont issus de la branche infirmiere. L’article a été publié dans la revue
Support Care Cancer en 2011. Il a été approuvé par le comité éthique du University
Medical Centre de Utrecht. Cet article nous semble donc pertinent parce que les résultats
sont transférables a notre culture. De plus, I'échantillon étudié est plus important que dans
les autres articles sélectionnés.

Le but de cet article est d’identifier les processus que traversent les parents depuis
'annonce du diagnostic jusqu’a la fin de vie et d’explorer l'influence de ces processus sur
les choix qu’ils font. Cet article apporte un autre point de vue sur ce que traversent les
parents. |l peut guider les soignants tout au long de la prise en charge d’un enfant atteint
d'un cancer. Il permet également de comprendre ce que vivent les parents et de les aider
dans ces processus.

« Trying to Be a Good Parent» As Defined By Interviews With Parents Who Made
Phase I, Terminal Care, and Resuscitation Decisions for Their Children

Dans cette étude réalisée a I'hOpital St Jude aux Etats-Unis, 62 parents représentant 58
enfants ont été interviewés. La plupart des participants étaient des méres caucasiennes,
ce qui rend 'étude transférable a notre population. Les enfants, tous décédés de cancers,
étaient 4gés de 6 mois a 21 ans au moment de la mort. Deux infirmieres sont citées par
les auteurs dans l'article paru en 2009 dans le Journal of Clinical Oncology. Le conseil de
'hépital a approuvé la recherche. De plus, le bien-étre émotionnel des parents a été
largement considéré, leur consentement éclairé a été demandé par écrit et renouvelé tous
les 3 mois, ce qui, selon nous, donne de la valeur éthique a I'étude.

Le but de cette étude qualitative est de pouvoir développer une définition de ce que veut
dire « étre un bon parent » quand on a un enfant atteint d’'un cancer incurable. Le but est
de pouvoir ainsi guider les soins, optimiser le soutien lors de décisions touchant le
traitement ou les soins et pouvoir donner aux parents le réconfort d’avoir pris une décision
en « bons parents ». Cet article nous a semblé pertinent car la question du rble parental
est aussi frequemment abordée dans les autres articles trouvés.
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Continuity of Care and Caring: What Matters to Parents of Children with Life-
Threatening Conditions.

Cette étude qualitative a été réalisée aux Etats-Unis. Il s’agit comme la Suisse d’un pays
développé, ce qui entre autre nous fait penser que les résultats de cette recherche sont
transférables. L’échantillon se compose de 36 parents, un tiers de peres et deux tiers de
meres, majoritairement d’origine caucasienne. Les patients dont les parents ont été
sélectionnés avaient été suivis dans trois hdpitaux universitaires différents, et tous sont
décédés entre trois et dix mois avant la collecte des données. Cet article a été publié dans
le Journal of Pediatric Nursing en 2005, ce qui pour nous contribue a sa pertinence pour la
pratique infirmiére. Les trois conseils institutionnels des hopitaux ainsi que I'Education
Development Center ont approuvé I'étude. Les démarches menées aupres des parents
nous semblent également adéquates au niveau éthique.

Le but de I'étude réalisée est de comprendre ce que les parents endeuillés identifient
comme étant les besoins prioritaires de la famille et de I'enfant lorsqu’ils font face a une
maladie engageant le pronostic vital, particulierement sur la fin de vie. Il s’agit également
de comprendre ce que les parents attendent comme réponses a leurs besoins de la part
du personnel soignant. Les résultats de cette étude ont été publiés dans différents articles,
afin d’approfondir chaque besoin. L’article que nous avons retenu est centré sur la
question de la continuité des soins. Nous I'avons retenu parce qu’il s’agissait, dans les
autres articles, d’'une problématique récurrente.

A Qualitative Investigation of Fathers’ Experiences of Looking After a Child with a
Life-limiting lliness, in Process and in Retrospect

Cette étude qualitative interprétative phénoménologique a été réalisée au Royaume-Uni.
Huit péres d’enfants ayant une maladie limitant 'espérance de vie ont été recrutés grace a
diverses organisations. Cette recherche a été menée par des psychologues en thérapie
familiale systémique, mais les résultats sont pertinents pour la pratique infirmiere. L’article
a eéeté publié en 2007 dans la revue Clinical Child Psychology and Psychiatry.
L’approbation éthique a été donnée par le Salomons Ethics Panel, affilié a la Canterbury
Church University.

Le but de cette étude est de comprendre I'expérience des papas qui ont un enfant atteint
d’'une maladie limitant 'espérance de vie, I'impact sur leur vie ainsi que leur perception
concernant les prestations de service. Nous avons sélectionné cet article car il offre une
perspective différente sur 'accompagnement et parce que dans la plupart des autres
articles, les méres sont plus représentées. Cet article vient donc étoffer ces résultats.
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Tableau de comparaison des résultats

Titre

But de la recherche

Résultats principaux

Retombées sur la pratique

Palliative care for children and
adolescents in Switzerland: a
needs analysis across three
diagnostic groups.

Identifier les besoins des
parents dont I'enfant a une
maladie limitant la durée de
vie et les spécificités liées au
diagnostic.

® Interaction des parents avec I'équipe soignante: les
parents ont besoin que la communication soit honnéte et
ouverte, d’étre considérés comme experts de leur enfant
et donc d’étre impliqués dans le processus décisionnel,
d’avoir une personne ressource qui coordonne les soins,
ainsi que de bénéficier des soins a domicile.

® Soutien a la famille: les parents souhaitent un plus grand
soutien psychologique suite a I'annonce du diagnostic,
principalement pour les enfants qui souffrent d’une
pathologie autre que le cancer.

® Soins a la famille endeuillée: suite au déces de I'enfant,
les parents perdent le soutien du réseau professionnel et
auraient besoin que le soutien continue.

Adopter une communication ouverte et honnéte avec les
parents, spécialement lors de I'annonce de mauvaises
nouvelles.

Démontrer de I'empathie lors de I'annonce du diagnostic.

Donner des informations claires sur la suite de la prise en
charge.

Mettre a disposition de la documentation.

Promouvoir les soins a domicile. Les parents ne sont pas
intéressés aux hospices.

Soutenir la famille dans le deuil méme aprés le décés de
I'enfant.

Etre disponibles en tout temps pour les parents et répondre a
leurs questions.

Inclure les parents dans le processus décisionnel.
Améliorer la coordination des soins.

Supportive and palliative care
needs of families of children
with life-threatening illnesses
in Western Australia :
evidence to guide the
development of a palliative
care service.

Identifier les barrieres et
facteurs favorisant associés

aux soins palliatifs et a
I'accompagnement des
parents afin de  mieux

comprendre les besoins.

¢ Impact des soins: les parents préférent garder les enfants
a domicile. La complexité et la durée des soins
engendrent un épuisement physique, la négligence des
besoins des autres enfants, des problémes de santé
d’'ordre générale, l'isolement, des tensions au sein du
couple. Les parents ont de la peine a chercher de l'aide.

® Impact financier: manque de soutien financier.

¢ Information: manque d’informations claires sur I'état de
santé de l'enfant et d’explications sur I'évolution de la
maladie; manque de compréhension du concept de soins
palliatifs.

¢ Compétence des soignants (carers): les parents
souhaitent participer aux soins, mais manquent de
connaissances. Manque de soignants suffisamment
formés pour suivre les enfants a domicile.

® Acces et disponibilité des services de soins: manque
d’arrangements disponibles pour étre proche de I'enfant
hospitalisé. Manque de coordination. Besoin de repos.

¢ Coordination et force de travail (selon le personnel):
lacunes au niveau de la planification, peu de recrutement
et de reconnaissance, salaire trop bas, nécessité d'une
approche de style « case management ».

Améliorer la coordination entre les différents services de
soins, les différents intervenants et les familles.

Améliorer le leadership pour faciliter la coordination.
Améliorer I'accessibilité au soutien financier.

Ameéliorer I'acces aux institutions offrant du repos aux parents
en mettant en place des centres d’accueil pour les enfants.

Améliorer la formation des soignants aux soins a domicile
pédiatriques.

Mettre en place une forme de « case management ».
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Supportive and palliative care
needs of families of children
who die from cancer: an
Australian study.

Compréhension du concept de
soins palliatifs et besoins des
parents.

Un sentiment d’appréhension et d’incertitude persiste tout
au long de la maladie.

Besoin d'une communication plus ouverte, honnéte et
authentique avec les professionnels, afin de ne pas se
faire de faux espoirs.

Besoin de ressentir de la compassion de la part des
professionnels et de recevoir de simples démonstrations
de gentillesse.

Besoin de sentir que les professionnels respectent leur
enfant et le considerent comme que personne a part
entiere, et non en tant que uniquement malade.

Besoin d'étre plus au clair sur le concept des soins
palliatifs.

Besoin de garder I'enfant a la maison avec l'aide des
soignants et de la famille, de pouvoir profiter au
maximum du temps qu’il leur reste avec I'enfant. Les
parents s’appuient sur les infirmiéres pour les soins
techniques.

Besoin d’étre inclus dans la discussion clinique. Ceci
diminue le sentiment d’impuissance et permet un contréle
sur le sentiment d'incertitude.

Les parents mentionnent que le fait de voir certains
professionnels s'impliquer aprés le décés les avait aidés
dans leur travail de deuil.

Manque de compréhension du concept de soins palliatifs, tant
par les parents que par les professionnels. Les parents les
percoivent comme étant indépendants de la prise en charge
globale, alors qu’ils y sont intégrés.

Soutenir le retour a domicile et acquérir une meilleure
compréhension de comment les événements des derniers
moments avec [lenfant affectent les souvenirs et le
rétablissement de la famille aprées le déces.

Adopter une communication ouverte, authentique,
respectueuse, honnéte et continue avec les parents et
I'enfant.

Inclure les parents dans tout le processus de soins.

Parental experience at the
end-of-life in children with
cancer: ‘preservation’ and
‘letting go’ in relation to loss

Explorer le processus continu
traversé par tous les parents
dés I'annonce du diagnostic et
ses répercussions sur les
soins donnés a I'enfant.

Préservation: pour éviter la réalité de la perte, les parents
essaient de se battre en préservant leur vie avec I'enfant
en cherchant a maintenir ou améliorer la situation
existante, parfois au détriment du bien-étre de I'enfant.

Lécher prise: les parents reconnaissent I'inévitabilité de
la mort et abandonnent leur résistance face a la perte.
Leur volonté que I'enfant soit confortable est supérieure a
la prolongation de la vie.

Ce processus n’'est pas linéaire. lls ont souvent besoin
d’aide et de soutien pour cheminer vers le lacher prise.

L’attitude dominante des parents influence grandement la
situation de I'enfant.

Le focus des professionnels devrait passer de la prise de
décision a l'accompagnement dans la transition entre la
préservation et le lacher prise.

Lorsgu’on parle de fin de vie, le focus des soignants devrait
étre d'établir des autres projets de soins et donc d’aider les
parents dans le lacher prise, qui est une précondition pour
qu'ils puissent établir des buts centrés sur le confort de
I'enfant.

Les professionnels ont la tdche complexe de guider les
parents vers le lacher prise et de les aider a rester conscient
du processus de maladie, tout en soutenant leur r6le d’acteur.
Il faut pour cela avoir une pratique proactive qui inclut les
parents.
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«Trying to Be a Good
Parent » As Defined By
Interviews With Parents Who
Made Phase I, Terminal Care,
and Resuscitation Decisions
for Their Children

Etablir une définition de ce
que veut dire étre un « bon
parent » afin de guider les
soins et donner du réconfort.

® Le bon parent prend des décisions éclairées et dans le
meilleur intérét de I'enfant, il pourvoit de la nourriture, un
abri, des vétements, il reste aux co6tés de [Ienfant
indépendamment des circonstances, montrant a I'enfant
qu’il/ elle est aimé-e. Il essaie d’empécher la souffrance
et de protéger la santé de I'enfant, lui apprend a prendre
de bonnes décisions, a respecter les autres, a avoir de la
compassion et a connaitre Dieu. Il est I'avocat de son
enfant et un promoteur de sa santé.

Aider les parents a explorer ce que veut dire pour eux étre un
“bon parent”. Cela peut leur donner, ainsi qu’aux soignants,
une idée de leurs choix et de leurs préférences, alors que la
maladie progresse.

Selon les parents, plusieurs attitudes sont positives de la part
des soignants: ils respectent les parents et leurs décisions, ils
connaissent les besoins particuliers des parents, apprécient
I'enfant, disent aux parents qu'ils sont de bons parents, et leur
donnent du temps pour prendre des décisions.

Plusieurs pistes sont a développer: le suivi aprés le déces, la
coordination des soins, la communication autour de la
spiritualité, I'honnéteté dans les informations données, le
réconfort et I'inclusion de I'enfant.

Continuity of Care and Caring:
What Matters to Parents of
Children with Life.Threatening
Conditions.

Identifier les besoins des
parents en lien avec la
continuité des soins.

® La continuité construit la relation et promeut le soin.
Besoin d’avoir un professionnel présent du début a la fin.
Etre entouré des mémes personnes est réconfortant et
aide a s’orienter dans le contexte hospitalier. Le manque

de coordination augmente I'anxiété, la méfiance, ainsi

que l'impression que leur enfant est plus vulnérable et
souffrant.

® Reconnaitre les parents et les enfants en tant que
personnes. Les parents se sentent plus a l'aise, confiant
et en sécurité avec les soignants qui les connaissent. lls
ne doivent pas systématiquement expliquer la situation
ou les soins. La continuité réduit I'nypervigilance et les
parents se sentent en confiance lorsqu’ils ne peuvent
pas étre a I'hopital.

® La continuité encourage le partage d’expertises et
d’informations. La discontinuité au niveau des
informations rend difficile la prise de décisions et le souci
d’une perte des informations augmente I'hypervigilance.

® Le manque de continuité créé de la confusion et de la
frustration. La diversité du personnel créé la confusion. Il
est important d’avoir une personne qui coordonne les
soins et s’assure de leur qualité

® Etre présent lors du décés et du travail de deuil est
réconfortant. Les soignants ayant été au-dela de ce qui
était attendu d’eux, notamment aprés le déces, ont été
grandement appréciés, et les attentions réconfortantes.

Plus les parents sont impliqués dans les soins, plus le
personnel donne des informations coordonnées, moins les
parents seront anxieux et hypervigilants, et plus ils seront
confiants que le personnel offre des soins de qualité.

Mettre en place une personne ressource (key worker).

Le soutien et 'accompagnement aprés le décés donnent aux
parents le sentiment que leur enfant était spécial et qu'il a
compté. Les soignants peuvent faire un geste concret envers
la famille comme par exemple aller a I'enterrement ou écrire
une carte.

Les parents pergoivent la continuité dans la relation avec les
soignants, les informations cohérentes et coordonnées
comme étant des éléments fondamentaux de la qualité des
soins.

14




A Qualitative Investigation of
Fathers’  Experiences of
Looking After a Child with a
Life-limiting lliness, in Process
and in Retrospect

Comprendre le vécu des peres
ayant un enfant avec une
maladie limitant I'espérance
de vie et leurs besoins.

Leur monde est chamboulé par le diagnostic: un
sentiment de stress persiste, accompagné d’un
sentiment d'impuissance et d’abandon de la part des
professionnels et de leurs familles et amis.

Vivre avec ce qui s’est passé : les péres essaient de
reprendre le contréle en cherchant des informations. La
relation avec la mere et I'enfant s’intensifie, mais la
relation avec la partenaire, qui souvent s’occupe de
'enfant a plein de temps, est parfois compliquée.
Partager avec des personnes extérieures a la famille
nucléaire et le travail les a aidé, mais ils soulignent avoir
trouvé peu de stratégies de coping efficace.

Les hommes sont différents : ils ne s’autorisent pas a
exprimer leurs émotions de la méme maniere que les
femmes, ce qui renforce le sentiment de solitude et de
vulnérabilité. L’homme doit étre fort et un appui pour la
femme, et cacher ses sentiments est un mécanisme de
défense, alors que les femmes sont plus encouragées a
s’exprimer. Les femmes ont souvent un plus grand
réseau social pour les soutenir. Les services de santé
sont plus tournés vers les femmes. Les hommes ont
cependant besoin de parler.

Changer les choses: le suivi professionnel était

insuffisant. Les péres soulignent [Iimportance de
s’entourer de personnes ressources et de prendre soins
de leur propre santé émotionnelle.

Il est important de se centrer autant sur le bien-étre

psychologique du pére que la mere.
Les péeres n’habitant pas avec la mere doivent étre

activement inclus.

Mettre en place une personne ressource (key worker) des le
début de la prise en charge, pour améliorer l'intégration et la
coordination pour la famille.

Avoir le méme médecin augmente la satisfaction de la
famille, fait baisser la détresse, améliore I'observance et
I'utilisation des ressources.

Importance de donner des informations claires.

Les soins palliatifs doivent inclure la relation d’aide et un
accompagnement pour la famille.

Impliquer activement les péres dans la prise en charge
(rendez-vous hors des heures de travail, ...)
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Discussion

Réponse a la question de recherche

Quelles interventions l'infirmiere peut-elle mettre en place pour répondre aux besoins des
parents ayant un enfant en soins palliatifs dans une perspective d’amélioration de la
qualité de 'accompagnement ?

Sélectionner des articles centrés sur les besoins des parents ayant un enfant en soins
palliatifs nous a donné une vue d’ensemble sur les besoins de ces parents. Les besoins
sont clairement exprimés et nous pouvons les regrouper en trois catégories. |l y a tout
d’abord I'accompagnement de maniére globale depuis la pose du diagnostic jusqu’au
déces. Ceci comprend la coordination et la continuité des soins, 'acces aux différents
services, l'implication des parents et le respect de leurs décisions. Vient ensuite la
communication, qui est une problématique centrale, c'est pourquoi nous en avons fait une
catégorie bien distincte. Celle-ci doit étre basée sur I'honnéteté, I'authenticité et la clarté.
La derniére catégorie est 'accompagnement apres le déces, qui devrait faire partie
intégrante des soins palliatifs. En effet, les parents soulévent le manque de suivi et le
sentiment d’abandon apres la mort de I'enfant.

Ces articles nous ont amenées a faire des recherches plus ciblées sur certains aspects,
comme les besoins des péres, qui sont relativement peu explorés ou la continuité des
soins, un sujet récurrent. Deux articles ont apporté un autre éclairage sur la
problématique, celui du processus de la préservation au lacher prise et celui traitant de la
notion d’étre un bon parent. Les différents articles ont donc permis d’amener une réponse
étoffée et multidirectionnelle a la question de recherche.

Les articles nous donnent des pistes d’interventions pertinentes, qui découlent des
besoins exprimés par les parents. En effet, chaque parent vit la situation de maniére
personnelle et individuelle. Celle-ci est percue differemment par chacun, méme au sein du
couple et il est donc peu pertinent de mettre en place des protocoles de prise en charge. |l
est cependant nécessaire de sensibiliser les soignants aux problémes récurrents dans les
prises en charge en soins palliatifs pédiatriques, car cela leur permet de savoir quels
points explorer et questionner pour permettre aux parents d’exprimer leurs besoins
individuels. L’accompagnement doit étre individualisé tout en étant centré sur la relation
parents - enfant - soignant.

Consensus émergent et divergences

Les différentes recherches ont mis en évidence des résultats similaires. Certains points
sont plus développés dans certains articles, mais les mémes problématiques sont citées.
Les résultats de la recherche sont a la fois similaires et complémentaires. La cohérence
des résultats donnent de la validité et de la pertinence aux pistes d’interventions
mentionnées dans les différents articles.

Nous n’avons pas noté de divergences fondamentales ou significatives dans les résultats
des différentes études. Nous tenons cependant a soulever la particularité de la Suisse
quant au souhait de bénéficier de soins palliatifs a domicile. En effet, les parents préferent
garder leur enfant a la maison, et ne sont pas intéressés par la mise en place d’hospices,
un besoin qui a été exprimés par des parents dans d’autres pays.
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Recommandations de bonne pratique

Plusieurs pistes d’interventions ont été proposées dans les articles. Nous avons fait le
choix de considérer celles qui nous semblent pertinentes et applicables dans la pratique
en Suisse, en prétant attention a I'aspect culturel et socio-sanitaire du pays. Nous avons
donc regroupé ces interventions dans trois catégories, que nous allons développer ci-
dessous.

Accompagnement durant les soins palliatifs

Cette catégorie comprend I'accompagnement de maniére globale depuis I'annonce du
diagnostic jusqu’au déces. L’infirmiére a un réle central dans la coordination des soins.
Selon quatre de nos sept articles, ceci pourrait étre amélioré par la mise en place d’'une
personne ressource (key worker) qui superviserait toute la prise en charge, autant a
'hépital qu’a domicile, tout en orientant et accompagnant les parents vers les différents
services disponibles.

Selon Kars et al. (2011), le réle de l'infirmiére est également d’évaluer ou les parents se
situent dans le processus non linéaire du lacher prise et de la préservation, afin de pouvoir
adapter l'accompagnement. En effet, lattitude dominante des parents influence
grandement la situation de I'enfant, le projet de soins ainsi que le processus décisionnel. Il
est primordial que l'infirmiere soit consciente de ce processus.

L’article de Hinds et al. (2009) mentionne un point important a considérer, celui de la
représentation que les parents ont de ce que signifie agir en bon parent. L’infirmiere, ayant
connaissance de cet aspect, peut alors valoriser les attitudes et les actions des parents,
ainsi que les inclure au mieux dans les soins et la prise de décisions. Ceci implique que
les besoins du pére soient autant considérés que ceux de la mére. En effet, selon 'étude
de Ware et Raval (2007), I'infirmiere doit étre attentive a la place du pére dans la prise en
soins et l'inclure autant que la mére. Il faut donc les encourager a exprimer leur vécu et
leurs besoins.

Dans larticle de Heller & Solomon (2005) ainsi que dans celui de Monterosso et
Kritsjanson (2008), les parents soulévent I'importance qu’ils donnent au fait que leur
enfant soit considéré comme une personne a part entiere et l'infirmiére doit donc chercher
a le connaitre et a développer une relation avec lui. Ceci met les parents en confiance et
contribue a la réduction de I'hypervigilance, et donc au bien-étre émotionnel des parents.

Dans I'élaboration de ce travail, nous avons rencontré une maman ayant vécu une
situation de soins palliatifs avec son enfant. Elle nous a fait part de la difficulté a étre
soutenue pour un retour a domicile et de I'énergie dépensée pour se battre pour étre
entendue. En tant que soignante en premiere ligne, et en quelque sorte avocate de
'enfant et de sa famille auprés du réseau de soins, l'infirmiere se doit de soutenir et de
défendre les désirs et les choix de la famille, notamment concernant le projet de soins.
Dans l'article d’Inglin, Hornung & Bergstraesser (2011), ce point est également mentionné
par les parents. En effet, ils souhaitent étre impliqués dans le processus décisionnel.
Selon plusieurs des articles sélectionnés, les parents sont les experts de leur enfant et
doivent donc étre considérés en tant que tels. Les professionnels doivent accorder une
grande importance a cet aspect et soutenir les décisions des parents.
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Un dernier point que nous incluons dans I'accompagnement et qui a été relevé dans
plusieurs articles est le besoin d’avoir des soignants formés en soins palliatifs
pédiatriques. Ceci permettrait d’avoir une prise en charge spécialisée et une qualité de
soins supérieure. Il est donc nécessaire de mettre en place des programmes de formation
continue pour les équipes confrontés a ce type de situations.

Communication

Nous avons décidé de faire de la communication une catégorie a part entiere, car elle est
le point central de toute relation. En effet, cette problématique tient une grande place dans
les articles retenus.

Dans six des sept articles, les parents mentionnent I'importance d’une communication
honnéte, claire, authentique et respectueuse de la part du personnel soignant. Ceci devrait
faire partie intégrante de l'attitude adoptée par linfirmiére dans toutes les situations,
d‘autant plus dans des situations de soins palliatifs. Il est donc important de constamment
se remettre en question par rapport a notre maniere de communiquer.

Toujours dans ces articles, un aspect relevé est celui de linformation. Les parents
souhaitent tout d’abord recevoir des informations honnétes et claires de la part du
personnel soignant, afin de ne pas avoir d’attente irréaliste quant a I'issue de la maladie.
lIs aimeraient ensuite avoir a disposition de la documentation quant a la maladie de
I'enfant.

L’infirmiére doit pouvoir se montrer disponible et ouverte a toute éventuelle question.
Selon I'étude de Hinds et al. (2009), les parents estiment que le sujet de la spiritualité est
notamment peu abordé, alors qu’il doit, du moins en théorie, faire partie du recueil de
données infirmier de base. Les parents souhaitent que les soignants soient plus ouverts a
discuter et explorer le sujet de la spiritualité.

Dans les deux études australiennes, les parents disent avoir I'impression de ne pas étre
au clair sur la signification et le role des soins palliatifs. Ceci implique donc que les
soignants eux-mémes doivent connaitre et comprendre le sens méme des soins palliatifs
afin de pouvoir évaluer le moment ou ceux-ci devraient étre mis en place et pouvoir
'expliquer aux parents.

Soutien dans le travail de deuil

Un aspect de la prise en charge qui a été grandement soulevé est celui du suivi et du
soutien dans le travail de deuil. Inglin, Hornung & Bergstraesser (2011), Monterosso et
Kristjanson (2008) et Heller et Solomon (2005) abordent cette problématique. En effet, les
parents relevent le sentiment d’avoir été abandonnés a eux-mémes apres le déces de
'enfant. Pendant toute la période de la prise en charge, ils étaient entourés des soignants
et du réseau de soins au sens plus large, et tout cela s’est arrété avec le déces.

Il 'y aura toujours, pour les soignants, d’autres patients a prendre en charge et de
nouvelles situations dans lesquelles il faut s’engager et centrer les soins. Les parents
relévent cependant que les gestes effectués par les soignants aprées le déces de I'enfant,
si simples soient-ils, ont eu pour eux une grande importance. Recevoir une carte de la part
de l'infirmiére, ou voir des soignants présents a I'enterrement sont des attentions qui les
ont réconfortés dans l'idée que leur enfant avait compté. Les parents ont été fortement
encouragés par les soignants qui ont fait un pas de plus et qui sont allés au-dela de ce qui
était attendu d’eux.

18



Une intervention destinée a diminuer ce sentiment d’abandon serait de mettre en place un
suivi alors que I'enfant est encore en vie et qui se poursuivrait aprés le déces. Que ce soit
un membre du personnel soignant ou un autre professionnel, le fait de pouvoir étre
accompagné par quelgu’un qui a connu leur enfant serait un soutien supplémentaire pour
les parents.

Afin que ces différentes interventions puissent étre mises en place, une volonté
institutionnelle est nécessaire, ainsi que le soutien de structures supérieures, comme la
direction, le canton ou encore I'Etat.

Limites de la revue de littérature et perspectives

Notre revue de littérature comprend plusieurs limites. Premierement, les articles
sélectionnés sont tous issus de recherches qualitatives. Nous avons essayé de trouver
des recherches de types quantitatifs, mais sans succés. Ceci n'est cependant pas
surprenant, car la question principale de cette revue concerne les besoins. En effet, ces
derniers sont individuels et difficilement quantifiables. Les résultats ont donc une grande
part de subjectivité. Deuxiemement, les échantillons étudiés étaient pour la plupart petits
et peu diversifiés au niveau du genre, de la culture et de la spiritualité des participants.
Nous relevons toutefois de grandes similitudes dans les besoins mentionnés dans les
différentes recherches, bien que celles-ci aient été effectuées dans différents pays. Ceci
donne de la valeur et de la validité aux résultats présentés dans ce travail.

Cette revue de littérature est notre premier travail de ce type réalisé. Le manque
d’expérience dans I'exploration des bases de données scientifiques et de la méthode de
recherche ont été des facteurs limitants dans la sélection des articles. En sélectionnant le
filtre « texte intégral », nous avons également ajouté une limite supplémentaire dans le
nombre d’articles disponibles.

Un autre aspect limitant la portée des résultats de cette revue concerne les interventions.
Celles-ci sont en effet plus a déduire de nos articles que directement nommées. Il serait
intéressant d’étudier différentes interventions et leur impact sur 'accompagnement de la
famille.

Pour ce travail, nous avions tout d’abord pensé centrer nos recherches sur les parents
ayant un enfant en soins palliatifs en milieu hospitalier. Suite a un entretien que nous
avons eu avec une infirmiére en soins a domicile et la maman de I'enfant qu’elle avait
suivi, nous avons réalisé que durant la prise en charge, la famille passe de I'hépital a la
maison et vice versa. En lisant les articles, nous n’avons pas remarqué de différences
notables dans les besoins et avons donc fait le choix de ne pas spécifier le lieu de la prise
en charge. Il pourrait étre intéressant de chercher a comparer les deux types de prise en
charge et de comprendre quels sont les aspects qui motivent le choix d’un retour a
domicile, afin que les parents soient mieux soutenus dans cette démarche.

Nous avons apprécié le fait de trouver un article se centrant sur le vécu des péres. En
effet, les peres semblent absents de la recherche de maniére générale. Il nous semblerait
donc intéressant et pertinent de conduire des études comprenant une plus grande variété
au niveau de 'échantillon.
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Conclusion

Apprentissages réalisés

Au terme de ce travail de Bachelor, nous constatons que nous avons pu développer,
grace a cette revue de littérature, différentes compétences.

Nous avons non seulement appris a effectuer des recherches dans les bases de données,
mais également a analyser la pertinence des études menées et leurs résultats, et surtout a
utiliser ces résultats pour dégager des interventions pour la pratique infirmiére. Les soins
infirmiers cherchant de plus en plus a étre basés sur des données probantes, il est
primordial d’apprendre a mobiliser la recherche dans la formation Bachelor et ce travail
nous a donné la possibilité de le faire.

Ce travail nous a également permis de développer des connaissances spécifiques
concernant les soins palliatifs pédiatriques. Nous pensons toutefois pouvoir dégager
certaines clés qui sont transférables a d’autres contextes de soins. L'importance d’adopter
une communication honnéte, respectueuse et authentique, ainsi que de donner des
informations claires et adaptées est pertinente pour le quotidien de linfirmiere. En effet,
quel que soit le contexte, cela fait partie intégrante du rdle infirmier. Concernant la
continuité des soins, linfirmiere & une marge de manceuvre limitée, notamment par le
fonctionnement institutionnel, mais elle a tout de méme un rdle central, entre le patient, sa
famille, les médecins, les différents intervenantes et linstitution. Elle passe la majeure
partie de sa journée au lit du patient et connait donc ses besoins, ses ressources et ses
attentes. Elle a le devoir de les transmettre, de les défendre et de mettre en place des
actions permettant de garantir la continuité des informations, ce qui contribue a la
continuité et la qualité des soins. Ces deux exemples montrent que certains résultats
peuvent étre transférables et peuvent enrichir notre pratique infirmiére, quel que soit le
contexte.

Ce travail nous a également permis de travailler la collaboration. En effet, la réalisation du
projet en duo nous a demandé des capacités d’adaptation et de communication, pour
arriver a des consensus, tant sur le contenu, la planification ou encore les ressources
utilisés. Travailler en binbme nous a également permis de confronter nos idées et nos
points de vue, et donc de défendre notre positionnement professionnel. Nous avons aussi
développé nos réles de management qui, selon le référentiel de compétence fait partie
intégrante du réle infirmier. En effet, nous avons pu mener a bien un projet sur plusieurs
mois.

Place de la recherche dans la discipline infirmiére

Les soins palliatifs pédiatriques sont un theme d’actualité et un domaine en plein
développement, au niveau mondial mais aussi au niveau Suisse, notamment dans le
canton de Vaud. Les structures mises en place different selon les pays, mais le
questionnement et I'approfondissement de cette problématique relativement nouvelle sont
présents.

La place de parents aupres de I'enfant a été démontrée comme étant primordiale pour une
prise en charge optimale. La présence presque constante des parents au chevet de
'enfant et leurs demandes peuvent étre déstabilisantes et stressantes pour les soignants,
notamment lors de situations de crise. Ce travail donne non seulement des clés pour
améliorer 'accompagnement et la collaboration avec les parents, mais permet aussi a
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linfirmiére d’avoir peut-étre une autre perspective de la situation et des outils a sa
disposition.

Dans la réalisation de ce travail, nous avons constaté que la Suisse produit trés peu de
travaux de recherches, comparé aux pays anglophones. Il serait important que cet aspect
des soins infirmiers se développe dans notre pays, pour pouvoir actualiser les
connaissances et mettre en place des interventions propres a notre culture et adaptées a
notre population. L’essor de la recherche est un facteur qui contribue directement a la
reconnaissance du réle infirmier autonome.

La recherche tend a prendre plus de place dans la profession infirmiére, notamment dans
la formation Bachelor, mais pour qu’elle soit mobilisée dans la pratique, des changements
au niveau institutionnel sont nécessaires.

Au terme de ce travail et de ces quatre ans d’études, nous avons compris I'importance de
l'utilisation de données probantes. C’est en effet une clé pour le développement de la
pratique infirmiere et I'affirmation du role autonome. Nous nous sentons plus équipées
pour entrer dans la vie active et souhaitons que la recherche soit utilisée de maniere plus
systématique par les infirmieres.
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