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Résumé

Au cours de ce travail, nous nous sommes intéresséme que les parents racontent de leur
expérience lorsque leur enfant est hospitalisé aoins intensifs de pédiatrie. Notre
guestionnement est issu d'un stage dans ce confegtEs, ou les infirmieres rencontrées
exprimaient de la difficulté a comprendre réellemea que les parents vivaient de maniere
intime et la raison de certaines de leurs réactiblmis avons souhaité découvrir comment
l'infirmiére peut adapter son savoir, savoir-éttesavoir-faire au quotidien face a ce que vivent
les parents en nous basant sur des résultats derches scientifiques enrichissant et rendant
fiables nos savoirs cliniques. C’est pourquoi nausns utilisé le terme d’ « harmonie » en
parlant de notre pratique clinique.

Nous avons choisi huit articles dans les basesammébs Medline, Cinhal, Ovid et Health
Source qui rendent compte du phénoméne sous trgissadifférents :

1. L’expérience brute des parents lors de I'hospdilis de leur enfant
2. Lamaniére dont les parents vivent leur relatioacaiinfirmiére
3. Ce que vivent les parents sur le long terme, @editre une année apres I'événement

Ces trois approches nous ont permis de dégagequpseltésultats surprenants. Par exemple, il
semblerait que la mére soit capable intuitivemeétaluer la gravité de I'état de santé de son
enfant, ce qui rend a notre avis son évaluatiomspmhsable a l'infirmiere au quotidien. Une
autre découverte a été par exemple que I'expérideseparents reste vive encore une année
apres, et qu’au vu du lien tres fort qui s’étadliec les soins intensifs de pédiatrie, il serait &

fait intéressant que les infirmiéres des soinsngife assument leur suivi sur le long terme si la
demande existe. D’autres résultats nous ont pedmidéduire des recommandations pour une
pratique clinique en harmonie avec ce que vivenplrents.
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Notes a I'attention du lecteur

Nous attirons I'attention du lecteur sur le faitegious nos articles scientifiques, a I'exception
d’un seul, sont écrits en anglais. Nous avons d@uuit librement les propos des auteurs, tout
en essayant d’en restituer le sens le plus prddt. certains termes anglais difficiles a traduire,
nous avons choisi une signification en frangasveins explicité les raisons de notre choix.

Nous souhaitons également souligner que nous asboisi le terme « infirmiére » comme
désignation générique de notre profession. Bienfguenin, ce mot s’entend dans ce travail
pour les deux genres.

Pour finir, nous aimerions préciser que nous awabrssi d'utiliser le terme SIP tout au long de
ce travail, celui-ci signifiant « soins intensifs pédiatrie ».

Bonne lecture !
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Introduction

Le travail de Bachelor est une opportunité poursnde confronter une question issue de notre
pratique cliniqgue aux résultats de recherches efég@tuées sur la question. Ceci nous permet de
nous inscrire dans la premiere étape du processugdaherche, la revue de littérature, et de
fonder notre pratique sur des résultats scientfiqu

Notre travail de Bachelor a débuté il y a une argtégemi sous forme d’un projet. La base de

notre questionnement provient de nos stages, manmEnipratique ou certaines choses nous
éveillent I'esprit. En premier lieu, il nous estpapu lors de ces expériences sur le terrain que la
prise en soins de la famille était tres variablett€ derniére semble soit omniprésente et
envahissante aux yeux des soignants, soit competeabsente. Cette prise en charge ne
semblait jamais basée sur des résultats de re@sescientifiques.

C’est a la suite d’'un stage aux soins intensifSCamtre hospitalier universitaire vaudois, que
notre question de recherche s’est affinée. En ,elfst soignants ont exprimé la nécessité de
mieux comprendre le vécu des parents afin d’addgterattitude.

Ainsi, ce travail s’oriente particulierement sugXpérience que les parents peuvent vivre lorsque
leur enfant est hospitalisé aux soins intensifoéeiatrie. A travers notre revue de littérature,
nous avons choisi de présenter huit rechercheaans ont paru fiables décrivant de la maniéere
la plus riche et précise possible cette expériemuguliere. Notre but est de pouvoir découvrir
des recommandations pratiques applicables au dgeogmbur améliorer la qualité de notre prise
en soins.

Le but visé par notre revue de littérature est diiapprofondir la question du vécu des parents
lors de I'hospitalisation de leur enfant aux sointensifs, afin d’adapter la prise en soins
infirmiére.

II.  Contexte de la problématique

Donner une définition de la famille est complexaen E&ffet, celle-ci a subi de nombreux
changements ces dernieres années. Selon Kellegh@islmer (2005), sociologues, la famille a
vécu de nombreux changements dus a la primauténdeidu sur le groupe. Ainsi, le mariage
est plus tardif, le divorce plus fréquent, la nelatconjugale fonctionne différemment, les
familles monoparentales ou recomposées sont plibreuses, ce qui provogue une différence
dans le lien gu'a la famille a la société et pdadgirement une redéfinition de ce que la société
devrait mettre en place pour ces « nouveaux liamsliaux ».

Penser le soin a la famille est nécessaire a nos gar elle constitue l'unité de base de la
société. Un enfant malade induit forcément des fioadiions au sein des activités sociales de la
famille et donc a un impact indirect sur la société

De plus, la question du soin a la famille paradictlialité. En effet, 'agenda pour la recherche en
Suisse 2007-2017 (SRANédIté par 'APSY) a accordé une de ses priorités « & la rechemgihe q
conceptualise les fonctions et les ressourcesydsnges familiaux et qui décrit les implications

pratiques. Les troubles de santé concernent aiessisgistemes sociaux, et les influences
réciprogues correspondantes devront étre prisesrapte par les soins. » Ceci afin de « définir

! Swiss Research Agenda for Nursing.
2 ’APSI est I' Association Suisse pour les Scienagsmiéres.
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les ressources et les besoins en matiere de semsydtemes familiaux » et de « déduire les
besoins d’intervention en soins. » (p.8).

La discipline infirmiere s’est intéressée a la fiéenians les années 70 déja, arguant que la santé
d’un individu ne pouvait étre déliée du contextmifaal dans lequel il évolue. Le modéle de
McGill est apparu dans les années 70, et a étdappéepar le Dr Moyra Allen. C’est le premier
modéele infirmier qui promeut une approche globadadpersonne et de sa santé, s’appuyant sur
une conception des soins infirmiers qui met en ailapartenariat soignant/ individu/ famille.
Cette conception se base sur le postulat gu’ilessentiel de collaborer avec la famille pour
comprendre les besoins de lindividu. Ce modelesm®#re la santé comme coexistant avec la
maladie. C’est une composante centrale, multidinnenglle et dynamique, dont les concepts
centraux sont le coping et le développement.

Enfin, une telle question nous semblerait étre ewvice de la personne soignée, c’est-a-dire
I'enfant dans notre situation, car d’aprés nos aissances et expériences de stage, la santé de la
famille influence celle de I'enfant et vice-vergam effet, selon Duhamel (1995), «[...] la famille
influence d’'une facon importante le développemess dttitudes et des comportements d’un
individu face a sa santé. » (p.14). En étant sodecsoutien ou de stress pour l'individu, elle a
un impact sur I'évolution de la maladie de ce dmrnNous avons souhaité regarder notre
problématique sous l'angle de la soudaineté dep#iepon de la maladie, touchant un enfant
dans ses premiers mois de vie. Ce choix est guatidepfait que les parents sont dans une
situation d’apprentissage de nouvelles compétenoess que celui-ci est perturbé par
I'apparition soudaine d’'un probleme de santé. @éhément rend ces acquisitions d’autant plus
difficiles et celles-ci deviennent tributaires daflrmiere.

De plus, prendre soin des parents nous parait tesdsesr I'enfant est vulnérable et dépendant.
L’enfant n’étant pas forcément capable d'exprines désirs et/ou besoins, les parents en sont le
porte-parole, les représentants légaux et morarendre les parents en considération semble
ainsi constituer une obligation morale pour l'infiére si elle souhaite accéder aux besoins réels
de I'enfant. De méme, soigner l'accompagnement mhaents leur permet de construire et
maintenir leur lien avec I'enfant et de dévelopleerr parentalité, indispensable a la construction
identitaire de I'enfant. Nous appellerons « triadeette construction dynamique enfant-parent-
infirmiere spécifique a la pédiatrie.

Suite & l'importance de la problématique pour tgBmiéres des soins intensifs de pédiatea
Centre hospitalier universitaire vaudoig son actualité et & sa fréquence dans la tittéra
infirmiére, nous avons choisi de formuler notregiioa de recherche de la maniére suivante :

=4

Quelle est I'expérience des parents lorsque leur fant est hospitalisé aux soins intensifs de
pédiatrie ? Comment adapter notre savoir, savoir-&e et savoir-faire en tant
gu’infirmiere ?

! Nous utiliserons I'abréviation SIP tout au longtrhvail
% Nous utiliserons I'abréviation CHUV tout au long tavail
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lll.  Inscription dans le métaparadigme infirmier

Il est important de situer notre questionnemensdardiscipline si nous voulons répondre a une
problématique du terrain. En effet, I'utilisatior th recherche doit pouvoir enrichir la discipline

infirmiére de nouvelles connaissances et de ncewgfatiques. La discipline se définit aussi a
partir des savoirs produits par la littérature istfgue.

Voici la définition des quatre propositions du npetadigme infirmier selon Dallaire (1999,
citant Donaldson & Crowley, 1978 et Gortner, 1980)

La premiére proposition établit le lien entre lemaepts de personne et de santé: La
discipline infirmiére s’intéresse aux principesaek lois qui régissent le processus vital,
le bien-étre et le fonctionnement optimal des éhlesains, malades ou en santé. La
deuxieme proposition précise la relation entre lesncepts de personne et
d’environnement : La discipline infirmiere s’'intése aux modeles de comportements de
I'étre humain en interaction avec son environnendants le cadre d’événements courants
et de situations déterminantes. La troisieme pritipasfait le lien entre les concepts de
santé et de soin : La discipline infirmiere s’ietgse aux interventions ou démarches de
soins des infirmieres qui permettent d’engendrer medifications positives de I'état de
santé. Finalement, la quatrieme proposition relikfeeeux les concepts de personne,
d’environnement et de santé : La discipline inféreis’intéresse a la totalité ou a la santé
de I'étre humain, reconnaissant que celui-ci irgiérale maniere continue avec son
environnement. (p. 203-204).

Notre question de recherche s’inscrit dans lesrquabpositions du métaparadigme infirmier de
la maniére suivante :

Personne-santé

Cette premiére proposition s’'intéresse a la madtificm du processus vital des parents lorsque
leur enfant est gravement atteint dans sa sant®.pleents sont ici considérés comme la
personne vivant le phénomeéne. Notre sujet propeseghrder les ressources qu’ont les parents
pour maintenir leur processus vital dans cetteasdn, et comment leur santé évolue avec le
temps. Notre théme cible en outre les modificatidasfonctionnement familial selon I'axe
santé-maladie de méme que les ressources, limifger@eptions qu’ont les parents en lien avec
leur bien-étre, ce a travers les concepts de \aihilée familiale et de stress.

Personne- environnement

Le questionnement est axé sur les parents dansniewaction avec le milieu hospitalier. La
situation implique que la rencontre entre ces dparties se fait de maniére brusque et
inattendue. Nous cherchons ainsi a recuelllir leuvdes parents sur leur maniere de se maintenir
en santé lorsque le systeme familial est déséggiigb qu’il se retrouve dans un environnement
« hostile », inconnu, générateur de perte de reprde déstabilisation.

Dans cette optique, nous souhaitons nous basewslire Resiliency Model of Family Stress,
Adjustment and Adaptation » de Mc Cubbin & Mc Cublil996). Cette théorie intermédiaire,
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qui se retrouve dans la plupart de nos articlesedberches, propose une base conceptuelle
solide de ce que vivent les parents en termes ptatian au stress causé par la situation.

Santé- soins

Le but de notre recherche est d’engendrer des roatiiins positives dans I'état de santé de la
famille a travers une meilleure connaissance depédence réelle des parents durant
I'hospitalisation de leur enfant aux soins intesislé pédiatrie. Notre volonté est entre autres de
découvrir comment les parents vivent les interactiavec les infirmiéres. Nous sommes d’avis
en effet que si les savoir, savoir-étre et sawanefdu soignant sont en adéquation avec ce que
les parents vivent a ce moment-13, il y aura dpsngissions positives sur la santé de ceux-ci et
ainsi de leur enfant. Nous abordons ici le soinsdsa dimension relationnelle particuliére, la
triade parents-enfant-infirmiere, qui est une dasactéristigues propres aux soins intensifs de
pédiatrie.

Personne- environnement-santé

Notre theme s’intéresse au vécu des parents eradtitthn constante avec un environnement
déstabilisant dans le but de construire une reladaptee.

IV. Concepts théoriques

La parentalité

Le rapport de la conférence de mai 2006 des masisturopéens chargés des affaires familiales
définit la parentalité comme un terme qui désigneor seulement les activités des parents
biologiques, mais aussi celles des personnes queont pas les parents de I'enfant mais qui
participent a sa prise en charge et a son éducation
La parentalité est constituée de trois structutagratique (« taches effectives et observables »)
I'exercice («taches et devoirs attachés au roleenpal et reconnu par la société ») et
I'expérience, qui englobe « I'expérience affectateimaginaire des parents devenant toujours
plus parents ». (Bangerter, 2009). La parentadit@e plus indispensable pour le développement
identitaire de I'enfant.
Ben Soussan (2000) insiste sur le fait que l'ordeent pas parent le jour de la naissance de
son enfant.

Etre pere, étre mére n’est pas un fait de natuirsstithct, de génes, mais bien un fait

de culture. Cela nécessite quelques jours, semainesnées. [...] Parfois méme, des

parents ne pourront jamais se vivre pere ou mereetenfant-1a, trop précocement

arrivé dans la vie, trop différent, trop surchadgereprésentations, trop inquiétant...

(p.13-14).
Etre parent ne se limite pas a la périnatalité srdare pour I'éternité. De méme, la parentalité
n'est pas quelque chose qui s’acquiert définitivetneelle-ci est toujours en devenir, et 'on est
toujours un parent différent pour les enfants dae &, car notre histoire de vie évolue. Ben
Soussan souligne que « a la naissance d'un erfast, d’abord aux parents de se séparer de
'enfant que jusque-la ils étaient, fils ou fillee deurs propres parents, pour endosser les
nouveaux atours du pére ou de la mére de ce fitkeaette fille qui vient de leur naitre. » (2000,
p.15). Il y a donc un bouleversement de situationretournement des alliances et des roles.
Devenir parent met en effet en route un procediodividuation et de mentalisation, créant
une crise identitaire et narcissique chez chacsrpddenaires et dans le couple.
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Le stress

L’étymologie du motstressvient du latinstingerequi signifie serrer, étreindre. Le stress serait
de plus accompagné d’émotions telles que de I'adxde I'angoisse, un sentiment d’abandon,
de détresse, d'impuissance, de solitude, de détaesst, etc.

Selon le bureau international du travail, le stresmsiste en l'une des plus graves
problématiques de notre temps, pour les persordwes, il met en péril la santé mentale et
physique, ainsi que pour les gouvernements etlgsgises.

Le stress est définit en 1936 par le Dr. Selye cemdtant « [...] la réponse non spécifique que
donne le corps a toute demande qui lui est fait€Cibé par Stora, 2004, p. 1087). Le stress est
une stimulation, et de ce fait un stimulus pernm¢tta vie, mais si la stimulation est excessive,
gue ce soit de par sa durée, son intensité owegadnce, elle devient alors dangereuse pour les
organismes vivants. En effet, si le stress dépbsseapacités d’adaptation de I'individu, il
provogue des états pathologiques (maladies psyehsigisomatiques) pouvant méme aboutir a
la mort.

La vulnérabilité

Historiquement, le mot « vulnérabilité » vient @tih « vulnerabilis » qui signifie « qui peut étre
blessé ». D’aprés Purdy (2004), I'attribut centlalce concept estoluverture L’étude de Purdy
(2004) a montré comment des personnes peuvergeutities événements de vie dévastateurs
comme des opportunités de développement, mémissid’' de la maladie les menacait de mort.
La connaissance de ce concept pour la disciplifieni@re est importante car selon l'auteur elle
permet d’interagir avec des populations vulnérabtms le sens d’encourager les choix et
I'ouverture aux décisions qui auront un impact posur la qualité de vie et sur la santé.

Pour Ben Soussan (2000), la vulnérabilité parergalaetrouve la ou la parentalité ne peut
s’exercer, ou s’exerce dans la souffrance. Il $géque cette souffrance ne peut étre créatrice
dans ce domaine spécifique. Selon Froment (20@8)elation soignant-soigné implique par
essence une inégalité dans le sens ou la persoigmes est vulnérable.

D’un point de vue éthique, Pandelé (2007) décatfihité entre dépendance et vulnérabilité.
Afin de proposer un accompagnement adéquat, elistipmmne les bases éthiques que le soignant
devrait avoir. Le repere éthique qu’elle met enndwen conclusion est Mgilance La vigilance

a tout événement qui surgit dans la vie de la pemspou elle considere le soignant comme
« gardien garant du maintien de I'ordre singulierl@ personne », @tgilance pourdécoder les
besoins et les attentes de la personne, ou leatigiétecte les petites choses qui témoignent du
Veécu présent.

La théorie de la transition

Meleis et al. (2000) postulent que le changemeatvqgaue une situation de vulnérabilité qui
expose l'individu a des risques potentiels qui paient altérer I'état de santé. Les infirmiéres
sont en premiére ligne pour observer les persovinast un processus de transition. Elles sont
les plus a méme non seulement de préparer lesnp@sa@ ce processus, mais aussi de leur
donner de nouvelles habiletés durant leurs expgggede santé et de maladie.

La transition est un processus dont le début énlaont souvent flous. Meleis (2000) définit
quatre types de transitions : développementalgtsinnelle, santé/maladie et organisationnelle.

Dans I'étude de Meleis et al. (2000), il ressort des personnes vivent plusieurs types de
transitions a la fois, qu’il peut étre intéressdindentifier pour I'infirmiere. En effet, plusieurs
changements différents peuvent survenir dans unenemé8ituation, et ceux-ci peuvent
s’influencer, rendant la transition plus complexe.
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Dans la discipline infirmiére, la personne est adé®e comme un étre actif qui cherche a
donner du sens a ses expériences de santé et ddiandll est alors intéressant de voir en quoi
I'environnement (conditions communautaires et da@#8), mais aussi la personne (sens donné,
croyances culturelles, statut socio-économiqueeanivde préparation et de connaissances et
bien-étre émotionnel et physique) peuvent étre fdesitateurs ou des inhibiteurs dans le
processus de transition.

Une transition saine est caractérisée autant papsIessus que par ses résultats sur la santé de
l'individu. Le but est d’évaluer si la personne rggate plutét vers une meilleure gestion de sa
santé ou au contraire vers une vulnérabilité acdraemaitrise de nouvelles habiletés est I'un
des indicateurs d’'une transition réussie selontday et a I'avantage d’étre observable par
l'infirmiére. Une des limites de cette théorie @stelle ne prend pas en compte en quoi la
relation dynamique entre la personne et les soignafiuence la transition.

V. Méthodologie

La construction de notre revue de littérature s#sbulée en deux étapes. Premiérement, nous
avons utilisé une base de données trés large,setimiguement scientifigue. A ce moment les
mots-clés choisis étaient ciblés sur la qualitévidede la famille, ce qui correspondait a notre
premiére intention de recherche. Cependant, cala agermis de garder deux articles qui nous
semblaient trés intéressants pour notre travaatgelor.

Dans un deuxiéme temps, nous avons repris toundes-clés utilisés et leurs combinaisons en
ciblant les bases de données scientifiquement pasuvMedline, Cinahl, Ovid et Health Source.
Nous avons en outre créé d’autres combinaisonsals-ciés, en lien avec I'évolution de notre
question de recherche. Par exemple, le mot-clérsesu perceptions » fait référence a notre
volonté de parler des croyances infirmieres swelau des parents, ce qui a constitué une étape
de notre recherche avant de nous concentrer ungpuesur la perception des parents.

Avec du recul, nous réalisons que les mémes colsbima de mots-clés n'ont pas toujours été
testées dans toutes les bases de données. Ceanseslloute di au fait que nous nous sommes
réparti le travail de recherche dans les basesot@éks et que nous ne nous sommes pas
échangé toutes les combinaisons a ce moment-la.

Les principales limites que nous avons mises aakemehes ont été : une date de publication
inférieure ou égale a cinq ans, une populatioradelssance a 18 mois, en frangais ou anglais et
du domaine infirmier.

Il nous faut préciser que lorsque nous ne sommesppavenues a accéder au texte intégral
depuis les bases de données scientifiques nous edml@es sur les périodiques en ligne sur
I'espace CEDOC de I'école. Lorsque ce moyen n'dtai concluant, le moteur de recherche
Google nous a été tres utile. En effet, nous aypong parvenir directement en tapant le titre et
I'auteur dans la zone de recherche.

Nous avons également emprunté des voies plus alégirafin de découvrir d’autres références.
Une des maniéres a été de rechercher dans lesgodphies des articles retenus. De méme, une
recherche a été dénichée lors d’'un stage aux suimssifs de pédiatrie et une autre lors d'un
congrés du SIDIIEFen prenant contact par mail avec I'auteur d'ungé@ence.

! Secrétariat international des infirmiers-infirngérde I'espace francophone.
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BASE DE DONNEES M OTS-CLES UTILISES & LEURS COMBINAISONS

MEDLINE Family health AND (newborn AND catastrophic illngss
Hospitalized children AND (family life quality)

Nurse AND parents’ presence

Intensive care unit AND nurse perception

Nurses AND parents’ perception AND intensive cang u
Quiality of life AND professionnal-patient relatioAND
child

Intensive care unit AND nurse-patient relations AbHild

I I N

CINAHL Family functionning AND child hospitalized

Nurse’s experience AND intensive care unit

Child AND hospitalized AND family

Child AND intensive care AND family

Nurse-family relations AND intensive care unit
Intensive care unit AND parents’ needs AND child
hospitalized

Child hospitalized AND intensive care unit AND pat®
needs

Peadiatric intensive care unit AND parents’ neetiOA
parents-nurses relationship

I B B B N

L ] ]

g

OviD

L ]

Nurses AND parents perceptions AND intensive caie u

HEALTH SOURCE

L

Nurses’ perceptions AND parents presence AND imens
care unit

# Nurses’ perceptions AND parents’ presence
Intensive care unit AND nurse perception AND fanstyess
% Nurse’s experience AND intensive care unit

L ]

En ce qui concerne les périodiques, voici ceux rques avons consultés le plus : Advances in
Nursing science, Comprehensive Pediatric Nursingnt€mporary Nurse : A Journal for the
Australian Nursing Profession, Developmental Mawici& Child neurologic, Dimension of
Critical Nursing, Ethica Clinica, Gynecologic & Neatal Nursing, Health and Quality of Life
Outcomes, Heart & Laung, Intensive Care and Ctiti€are Nursing, International Journal of
Nursing Studies, International Nursing Review, dalirof Advanced Nursing, Journal of
Clinical Nursing, Journal of Family Nursing, Jourmé Nursing Practice, Journal of Neonatal
Nursing, Journal of Obstetric, Journal of Pedialtiarsing, Nordic College of Caring Sciences,
Nurse Researcher, Paediatric Nursing, Pediatriesspctive Infirmiére, Recherche en soins
infirmiers et West Journal of Nursing Research.

Criteres d’inclusion et d’exclusion

Un outil nous a été tres utile tout au long de editavail : le « Tableau récapitulatif des articles
recherchés ». Nous en présentons un extrait erxanrin effet, nous avons consigné chaque
article intéressant dans ce tableau, avec les olégset la base données correspondante, la date
ou il a été trouve, et un résumé de son contenla. IS a été trés utile lorsqu’il a fallu faire la
sélection de nos huit articles, afin d’avoir ungiom globale. Les livres lus, ainsi que les sources
utilisées pour définir les concepts ont égaleméntrelus dans ce tableau.

1 Voir Annexe .
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Nous avons eu de la difficulté a trouver des redes incluant tous nos critéres : soins intensifs
de pédiatrie, enfants de 0-18 mois a terme, vécla deére et du pere et recherches datant au
maximum de 5 ans. Au final, nos criteres d’inclusites articles sont devenus plus souples, afin
de conserver des études qui ont suscité notreetrdés la premiere lecture.

Le choix des huit articles a été guidé par notlerte d’aborder différentes dimensions de notre
question de recherche. Premierement, nous avoria udégrer deux recherches quantitatives
longitudinales, afin d’avoir une idée de I'impaéet khospitalisation sur la durée. Deuxiemement,
nous avons choisi des études qualitatives qui roousattirées de par l'originalité de leurs
concepts, la richesse de I'écriture et de la deson du vécu des parents. Cette « intuition »
nous a amenées a choisir trois articles décriyaitiquement le vécu des parents tels qu'ils le
racontent et trois articles concernant le vécupdeents dans leur relation avec I'infirmiére.

A travers cette sélection d’articles, nous chenahia avoir des résultats aussi bien mesurables et
objectifs que des résultats subjectifs caracténm@sla richesse et la liberté des propos des
parents.

Nous nous sommes apercu qu’'un des articles dat®@ig ce qui sort largement des limites de
recherches que nous nous étions fixées. Cepenuau, avons décidé de le garder car nous
n'avons pas trouvé d’articles plus récents ayapttale richesse dans les résultats.

Nos critéres d’exclusion ont été principalement dssherches effectuées dans des systemes
culturels tres différents du nétre.

Voici les articles de recherches que nous avorsis@hnes :

Articles quantitatifs

1. Board, R. & Ryan-Wenger N. (2002). Long-term eféeof pediatric intensive care unit
hospitalization on families with young childrddeart & Lung, 3153-65

2. Pinelli, J., Saigal, S., Bill Wu, Y.-W., Cunninghad., DiCenso, A., Steele, S., Austin,
P. & Turner, S. (2008). Patterns of change in fariuhctioning, resources, coping and
parental depression in mothers and fathers of s&iborns over the first year of life.
Journal of Neonatal Nursing, 1456-165

Articles qualitatifs décrivant le vécu des parents

3. Fontana J. S. (2006). A Sudden, Life-Treatening idCrisis: The family perspective.
Advances in N ursing science, 222-231

4. Mu, P.-F. & Tomlinson, P. (1997). Parental expereeand meaning construction during
a pediatric health crisi$Vestern Journal of Nursing Research, 19 §B-636

5. Peer, L. & Santos-Eggimann, B. (2000). Parentsfdigs hospitalisés dans une unité de
soins intensifs. Une étude exploratoire de leuuyBaisons de santé6, 1-143

Articles qualitatifs décrivant la relation pareimgirmiere

6. Espezel, H. & Canam, C. (2003). Parent-nurse iotienas: care of hospitalized children.
Journal of Advanced Nursing4, 34-41

7. Harbaugh, B. L., Tomlinson, P.S. & Kirschbaum, N0@4). Parents’s perception of
nurses’ caregiving behaviors in the pediatric iste® care unit. Comprehensive
Pediatric Nursing, 27163-178

8. Hopia, H., Tomlinson, P.S., Paavilainen, E. & Astécurki, P. (2005). Child in hospital:
family experiences and expectations of how nuraesptomote family healtdournal of
Clinical Nursing, 14212-222
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Description de la construction de notre grille dilse

Pour créer notre grille d’analyse, nous nous sontmasges sur Loiselle (2007), qui propose une
grille d’analyse de recherches quantitatives et gide pour les études qualitatives. Suite a
I'analyse d’articles et de leur confrontation nawons adapté les grilles, en choisissant les
critéres nous paraissant les plus pertinents panallyse. Puis, suite a une discussion lors d’'un
séminaire, nous avons enrichi notre grille de gédnanquants (titre de la recherche, fonction
des auteurs, financement, dimension éthique decleerche, etc.).

Nous avons choisi de mettre deux grilles d’analgeeannexe, I'une quantitative et l'autre
qualitative, afin de donner un exemple.

Présentation des niveaux de preuve scientifique

Le niveau de preuve d'une étude caractérise laitamte I'étude a répondre a la question posée.
Pour chacun de nos articles de recherche, nous aléarminé le niveau de preuve afin d’avoir
une idée de la validité des recommandations. Leeptation des niveaux de preuve se trouve a
la fin de la synthese des analyses des articldasisho

Les niveaux de preuves peuvent étre déterminés riir pae plusieurs grades de
recommandations, en voici un résumé, inspiré dearay2004) :

NIVEAU DE PREUVE SCIENTIFIQUE FOURNI PAR LA LITTERAT URE GRADE DES RECOMMANDATIONS

la  Méta-analyse d'essais contrdlés randomisés A
Ib  Au moins un essai contrdlé randomisé
Essais comparatifs randomisés de forte puissance
Analyse de décision basée sur des études bien menée

Preuve scientifique établie

[la Au moins un essai contrdlé bien congu sans randdiois B
lb Au moins un autre type d'étude bien congcue et meati
expérimentale
11 Etude descriptive non expérimentale bien congue
Essais comparatifs randomisés de faible puissance
Etudes comparatives non randomisées bien menées
Etudes corrélationnelles
Etudes de cohorte

Etude clinique bien conduite majs
pas d’essai contrélé randomisé

IV  Opinion de comité expert et/ou expérience clinicgiautorité C

reconnue Rapport ou opinion de comité

d’experts. Indique I'absence
d’étude directement applicable de
bonne qualité

Sélection des résultats

Nous avons réalisé une synthése de I'analyse daictdes huit articles en reprenant les points
saillants de la grille d’analyse : La fonction dmgteurs, la question de recherche ou les buts,
I'intérét de l'article pour notre question de rexdie, les criteres de fiabilité de I'article, les
limites du devis de recherche ainsi que la dimengtbique.

Les résultats de recherche que nous voulons tratrenomt été sélectionnés suite a I'analyse,
selon leur degré de pertinence.

1 Voir annexes Il et lIl.
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VI.  Analyse critique des articles

1. Board & Ryan-Wenger (2002), « Long-term effects of pediatric intensive
care unit hospitalization on families with young children »

Les auteurs de cette recherche menée en 2002 westdeux un PhD, et sont infirmieres
chercheuses et professeurs associées dans levessitds respectives. L'une a une certification
« Critical Care » en pédiatrie, tandis que l'auéseerce comme directrice de recherche en
sciences infirmiéres au Nationwide Children’s Htepgh Columbus en Ohio.

Cette étude quantitative non expérimentale de pypspectif se base sur la comparaison de trois
groupes de meéres sur une durée de 6 mois (deggudmal), cherchant a savoir si I'impact de
I'hospitalisation de I'enfant est différent a lotegme selon que I'enfant est hospitalisé aux soins
intensifs, en médecine générale ou pas hospitaleschercheurs évaluent I'impact sur le stress
vécu par les méres ainsi que leur perception detifmement familial sur les six mois que dure
I'étude. Les auteurs ont utilisé des outils d’autdéation a forte cohérence interne (0,4 <
0,94) pour mesurer: les symptdbmes de stress, teepigon du fonctionnement familial,
I'accumulation des événements vécus, ainsi quedeédde gravité de I'état de I'enfant.

La qualité du devis de recherche est démontréeupar fréquence de récolte de données
adéquate, une anticipation de la perte de panelceawrs de [I'étude dans le plan
d’échantillonnage, une opérationnalisation des eptsca travers les outils utilisés, une grande
fidélité de chaque outil ainsi qu'une grande cla@és la transmission des résultats (les tableaux
correspondent au texte et l'illustrent adéquatein®ds tests statistiques bivariés ont été utilisés
par les chercheurs pour apprécier la validité desléypotheses (test khi carré et Kruskall-
Wallis).

L’intérét de cette étude est que les auteurs oatuveoir quelles variables avaient des liens
significatifs entre elles. Elles ont restitué l&sultats sous forme d’un tableau qu’elles ont
minutieusement expliqué, puis interprété. Nous awtdoisi de restituer les résultats qui étaient
significativement corrélés, c’est-a-dire qui avaien coefficient de Pearson le plus proche de 1
(0,4 <r < 0,58 associé a une relation non due au hasard (0,19 &,046).

La faiblesse de cette recherche réside dans l'itapta perte de panel au fil du temps, malgré les
précautions prises par les auteurs, ainsi quelddosence des peéres.

Au niveau éthique, I'approbation d’'un comité d'étie a été obtenue avant la récolte des
données.

2. Pinelli et al. (2008), « Patterns of change in family functioning, resources,
coping and parental depression in mothers and fathers of sick newborns over
the first year of life »

Janet Pinelli est infirmiére clinicienne spéciadisén pédiatrie a I'hdpital Hamilton Health
Sciences Corporation en Ontario. Elle est l'autgrincipale de cette recherche effectuée en
2008 au Canada qui réunit un grand groupe de miofasels issus de différentes institutions
(université et école de soins de différentes sptisEn

Les buts de cette recherche sont : 1) Déterminehd@gement dans le fonctionnement familial,
les ressources, le coping et la dépression, report@€pendamment par les méres et par les péres
sur une période d'une année apres la naissancerdant malade. 2) Explorer les corrélations
pour les variables principales qui démontrent uangiement significatif dans le temps.
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L'intérét de cette étude longitudinale et corrélatielle réside dans le fait gu’elle a été menée
sur une année et qu’elle différencie les réactiomscernant I'hospitalisation en fonction du
genre. La qualité de cette recherche est prouvédapfabilité des instruments utilisés pour
mesurer les variables voulues% 0,8) par I'obtention de résultats comparablegax d’'autres
études, ainsi que par les méthodes d’analyse deédsn(analyse de la covariance et le khi
carré).

Les limites sont nommées : 1) population homogeénddut des familles caucasiennes de classe
aisée), 2) le nombre de parents répondant auxregitétait plus grand que ceux qui ont
réellement particip€, 3) les réponses entre legsnér les péres ont pu s’influencer car ils ont
rempli le questionnaire a la maison.

De par les limites énoncées et le fait que ce typtude longitudinal est rare, les résultats ne
semblent pas d’office généralisables. Cependansjqirs études confirment un des résultats de
cette recherche (le score de dépression), ce ndiaeui-ci transférable a nos yeux.

Les liens entre le score de dépression et lessaustigables n'ont pas été clairement démontrés
par les auteurs. Nous avons donc choisi de tratemebiquement les résultats issus de la
mesure de chaque outil utilisé par les chercheurs.

Au niveau éthigue, la recherche a été approuvédepdpartement d’Ethique en Recherche de
I'Universitée Mc Master ainsi que par I'h6pital Hdton. Le droit des patients a été respecté de
par I'obtention d’un consentement écrit.

3. Fontana (2006), « A Sudden, Life-Treatening Medical Crisis: The family
perspective»

Cette étude qualitative a été menée par J. ForfahR), infirmiere docteur en recherche
récompensée en 2009 par le « Saint Joseph Collsgj@dished Alumnae Awards » pour ses
travaux.

Le but de cette recherche est de décrire I'expéeieune crise médicale soudaine et menacgant
la vie dans la perspective de la famille.

L’intérét de cette recherche est qu’elle utilisepl®@noménologie descriptive afin de récolter
I'expérience de familles dont un membre (enfantadulte) est hospitalisé aux soins intensifs.
L’absence de cadre théorique, la méthode de Coldizzécolte et d’analyse de donnéamsi

que I'approche philosophique de Husserl donnenetée cétude la possibilité de trouver des
résultats trés riches, en dehors des cadres préxon@ description de I'expérience est
minutieuse. La forme du texte ainsi que les citeti@ui apparaissent et la description de
I’échantillon donnent au contenu une crédibilit@ayique et vivante de I'expérience décrite.

Les points faibles de cette étude résident dampiddité de I'échantillonnage, qui ne regroupe
que des femmes, meres et épouses. Ceci compromdtansferabilité des résultats, mais les
chercheurs I'admettent dans leurs limites. De pteta ne rejoint pas le but de I'étude qui est
d’étudier la perspective de la famille et non d’'yeesonne seule. Toutefois, hous pouvons dire
que la diversité dans I'age et les pathologiespgesonnes hospitalisées peut constituer un atout
dans la transférabilité. Les criteres de qualitét sda triangulation de méthodes, la saturation
dans les données, I'échantillonnage aléatoireptdirnation des résultats par les sujets de la
recherche ainsi que l'utilisation de la méthode€Cadnizzi pour analyser les données.

Le droit des patients est respecté par le fait m@onsentement écrit a été obtenu de leur part.
L’auteur semble étre sensible aux enjeux éthiquessgpposent de tels interviews en période de
crise.

! La méthode de Colaizzi (1978) est une des méthindgsemment employées dans la phénoménologieiptser
Elle est constituée de plusieurs étapes : 1) tardedes transcriptions, 2) I'extraction des énsrgignificatifs, 3) la
formulation du sens, 4) le regroupement sous fodmeheémes, 5) la description et formulation exhaestiu
phénomene étudié, 6) la validation des résultatéegasujets.
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4. Mu & Tomlinson (1997), « Parental experience and meaning construction
during a pediatric health crisis »

Cette recherche qualitative phénomeénologique dasezia été menée par P-F Mu (R.N., Ph.D.)
& P. Tomlinson (R.N., Ph.D.) en 1997. Mu est prefag associée dans l'institut des soins
infirmiers cliniques de l'université nationale deang-Ming. Tomlinson, quant a elle, est
chercheur a l'université du Minnesota.

Nous avons choisi cet article car malgré sa dateutidication supérieure a cing ans, ce qui sort
largement de nos criteres d’inclusion de base, mdasons pas trouvé d'articles plus récents
ayant une telle richesse dans ses résultats.

Le but de cette étude est d’étudier I'essence getaeption du stress familial de I'expérience
vécue par les parents lorsque leur enfant est aaimtisoins intensifs de pédiatrie, en s’appuyant
sur la phénoménologie, linteraction symbolique,ti&orie des systemes et le concept des
perceptions de la famille de Boss.

L'intérét de cette recherche est que les chercheaus font découvrir les quatre domaines
intervenant dans la perception du stress des par@atite recherche nous permet de mieux
comprendre comment les parents construisent legepgon du stress, afin de pouvoir adopter
une attitude aidante envers les parents qui dinlgwrestress.

Les criteres de qualité de cette recherche samtsaturation des données, la triangulation a
travers le recours a deux interviewers, a un jugeree pour vérifier le processus d’encodage et
la recherche d'avis auprés de chercheurs expérmetdins le stress familial, la méthode
d’analyse selon Colaizzi, ainsi que lidentificatiales émotions et des représentations des
chercheurs.

Selon les auteurs, la limite de la recherche egllgun’explore pas les processus inconscients
dans I'’émergence du stress. A notre avis, quelfpibesses méthodologiques sont a citer en
plus : 'absence de citation confirmant les themnesvés et le fait que les résultats n’ont pas été
validés par les sujets.

5. Peer & Santos-Eggimann (2000), « Parents d’enfants hospitalisés dans une
unité de soins intensifs. Une étude exploratoire de leur vécu »

L’étude a été initiée en 1999 par le Dr Cottingde@n chef des SIP au CHUV depuis 10 ans et
Long, pasteur-aumonier. lls se sont associés a dhaxcheurs de l'Institut Universitaire de
meédecine social et préventive (IUMSP), le Dr. Satiiggimann, chef de l'unité des services de
santé, et Peer, psychologue assistante. Un grdegpetts incluant I'infirmiere cheffe d’'unité
de soins des SIP, Mme Claire-Lise Chollet, a él@meé pour conduire un groupe de réflexion
régulierement tout au long du travail afin d’avaoin regard critique sur les observations et
considérations émergeant au fur et a mesure detpitags buts de cette recherche qualitative,
rétrospectiveet basée sur des entretiens semi-directifs saitenient énoncés :

1. Mieux connaitre ce que les parents vivent durdwatspitalisation de leur enfant.

2. Savoir quels sont leurs besoins et leurs attentéégard de l'unité de soins et des

soignants en pareilles circonstances.

L’intérét de cette recherche pour notre questidnge&lle décrit de maniere tres complete le
vécu des parents, et ce dans le contexte familieCldUV. Les résultats sont donc applicables
directement dans notre pratique. La sensibilité alésurs dans la description de leur devis de
recherche, la présence de citations pour illuséeicomptes-rendus, la vigilance des chercheurs
vis-a-vis de la vérification des données par leems, la triangulation de chercheurs lors de
I'analyse ainsi que 'homogénéité dans le récit plents remarquée par les chercheurs, méme
une années apres I'’événement, sont a nos yeuxitlrex de crédibilité de cette recherche.

! Les chercheurs ont rencontré les parents une amés leur expérience aux SIP.
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Les limites de I'étude sont les suivantes : lesemdrarlent plus que les péres, les entretiens de
couple ont peut-étre provoqué une censure chez dwn’autre conjoint, les couples sont
majoritairement suisses. Les conclusions sont fgesisles de par la qualité de devis de
recherche. Malgré la date de publication, ces t&@sutestent d’actualité étant donné ce qui est
ressorti lors du stage aux SIP. Certaines conmaiesasemblent avoir imprégné I'esprit des
soignants, mais ils se disent quand méme dépaaséspttitudes des parents.

La dimension d’éthique a été respectée a travaraéthode d’échantillonnage. Les parents ont
éte informés qu’ils pouvaient se retirer a chaaqustaint de I'étude et ont signé un formulaire de
consentement. Les auteurs semblent particulierermemsibles a I'impact que ces entretiens
effectués une année aprés I'événement difficila aywir sur les parents.

6. Espezel & Canam (2003), « Parent-nurse interactions: care of hospitalized
children »

Cette recherche qualitative a été menée en 2003Eppezel (RN, MSN), infirmiere en
recherche dans une université de Colombie britarengg Canam, professeur assistante dans une
école de soins infirmiers d’'une université de Cddmrbritannique €également.

Le but de cette recherche est d’étudier les expéee des parents interagissant avec les
infirmiéres dans un hopital quant a la prise ensdee leur enfant.

Cette recherche est intéressante pour nous canealie fait découvrir quels sont, d’apres les
parents, les éléments-clés de linteraction ergsedarents et les infirmieres dans la prise en
soins de I'enfant, et les facteurs les influengant.

Les criteres de qualité sont l'utilisation d’un joal réflexif dans la collecte des données afin de
diminuer les biais reliés au chercheur, le rec@audeux méthodes pour analyser les données
(Cresswell, 1998 et Sandelowsky, 1986), la rigusrec laquelle la procédure a été effectuee
(enregistrements détaillés sur le déroulement deetderche). De plus, la crédibilité est
consolidée par la richesse de la description daaéls et des citations. A nos yeux, le fait que les
chercheurs n’aient pas réussi a trouver de cagihigsse supposer la saturation des données.
Les points faibles de cette recherche mis en guantes auteurs résident en le faible nombre
d’entretiens menés. Nous pouvons ajouter a celdajueprésentation paternelle est tres faible.
De plus, l'origine, I'age et les fonctions des pasesont inconnus. Il aurait aussi été intéressant
de connaitre les questions posées lors des ensatida durée de ceux-ci.

De plus, les auteurs ont démontré un réel investisat dans le respect du droit des patients, qui
a été reconnu par le comité d’éthique pour la netteede I'hdpital en question et qui est bien
développé dans leur recherche. Les participantsregu les informations nécessaires et un
consentement écrit a été signé.

7. Harbaugh et al. (2004), «Parents’s perception of nurses’ caregiving
behaviors in the pediatric intensive care unit »

Harbaugh (RN), Tomlinson (PhD, RN) et Kirschbaurh@PRN) sont des chercheurs issus de
I'Université du Minnesota aux USA. Le nom de Torabin revient trés souvent dans les études
gue nous avons consultées sur le sujet, c’estlaliedl le deuxieme article de notre revue de
littérature qui est écrit par cette chercheuse.

Le but de cette recherche est d’investiguer la gmion qu’ont les parents au sujet des
comportements de soins des infirmiéres aux SIP.

Nous avons retenu cet article car il met en avardaspect essentiel de ce que vivent les parents
aux SIP : la triade constituée par l'infirmieresrifant et ses parents.

Les criteres de qualité tels que triangulationursdion dans les données ainsi que validation
externe dans I'analyse des données font que leftatsssont crédibles a nos yeux. Il apparait
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cependant que les chercheurs sont restés tresaxksir question de recherche sans élargir leur
trame d’entretien tout au long des rencontres,ume préconisent pourtant Miles & Hubermann
(2003) dans les principes d’'une recherche qualéabe plus, la méthode utilisée pour analyser
les données ne semble pas avoir été respectédetiréaétant donné que les chercheurs ont
d'abord collecté toutes les données puis les ordlyaées, ce qui est contraire aux
recommandations des auteurs Miles & Hubermann algdls ont emprunté le modéle. Ceux-ci
recommandent en effet d’analyser les données aet farmesure de la récolte afin d’enrichir la
trame d’entretien et d’avoir la vue la plus largesgible sur le phénomene. Cela a peut-étre eu
pour conséquence le petit nombre de catégoriegéesu

Concernant le droit des patients, les chercheurgs soin d’informer les parents du but de
I'étude et de son déroulement, ainsi que de s’assle leur consentement. Cependant, la forme
de ce dernier n’est pas spécifiee. D’'un point de étlnique, les chercheurs ont choisi des enfants
qui étaient en vie et susceptibles de recouvrsafae durant le temps de I'étude.

8. Hopia et al. (2005), «Child in hospital: family experiences and expectations
of how nurses can promote family health »

Cette recherche qualitative basée sur la théaisaincrée a été menée par Hopia (MNSc, RN,
Finlande), Tomlinson (PhD, RN, USA), Paavilainem, (RN, Finlande) et Astedt-Kurki (Ph,
NR, Finlande). Le but de cette recherche est daep| a partir du point de vue des familles, de
quelle maniere I'’équipe infirmiere peut promouMairsanté de la famille durant I'hospitalisation
de I'enfant.

Bien que cette recherche ne concerne pas uniquetessoins intensifs, elle est fort intéressante
pour notre question de recherche pour plusieusemaidont les suivantes : la découverte de cing
domaines d’actions infirmieres promouvant la samiééla famille ainsi que la richesse des
illustrations des propos des familles au traversatieaux et de citations.

De plus, les indices concernant les attitudesrméres aidantes pour la famille sont concrets et
donnent envie d’étre exploités.

Quant aux limites, les auteurs ne les nomment ypplsceement dans leur recherche. Une limite
nous parait toutefois importante : la composities thmilles n’est pas décrite, et les citations ne
sont pas différenciées selon le genre, ce qui mmbssible de connaitre la contribution des
peres et de la fratrie a cette recherche, alors ené@oe les auteurs critiquent la sous-
représentation des peres et des autres membradairille dans la recherche actuelle.

La crédibilité de la recherche est justifiée pabtention d’une saturation des données, la rigueur
du processus de collecte (selon Price, 2002) etatjae des données (selon Strauss & Corbin,
1998Y, I'expertise du chercheur, et la validation desutgats par les sujets. De plus, les auteurs
ont systématiquement exclu de leur analyse toetesldnnées ne répondant pas aux criteres de
rigueur. Les résultats trouvés sont riches et lgeFsentés, ce que les citations présentées
confirment. La permission d’effectuer cette recher@a été obtenue de la part des comités
éthiques de recherche des deux hopitaux. Les deishse sont basés sur la déclaration
d’Helsinki (1964) et un consentement écrit de let das patients a été obtenu, apres leur avoir
donné les explications nécessaires orales et €ctitee période de réflexion de plusieurs jours.
Les familles ont été informées de leur droit deusef ou de s’extraire de la recherche a
n'importe quel moment. Il paraissait de plus impottd’informer les familles que leur décision
de participer ou non a la recherche n’aurait pasfldence sur la prise en soins de leur enfant
hospitalisé ou en ambulatoire.

! L'analyse fondée sur la théorisation ancrée comprdeux grandes méthodes, dont celle de Straus®rRirC
(1998). Elle repose sur la comparaison constanteddenées entre plusieurs sources, ceci dans ldebédire
émerger les catégories communes ainsi que legefiffés. Les étapes de I'analyse sont: 1) 'encodagert
(comparaison des données entre elles), 2) I'enepdagal (division des catégories en subcatégorés}p)
I'encodage sélectif (détermination de la catégoeietrale du phénomeéne).
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VII. Niveaux de preuve scientifique des recherches

ETUDE TYPE DE DEVIS DE | NIVEAU DE
RECHERCHE PREUVE
Board & Ryan-Wenger (2002), «Long-term effects| dftude quantitative BllI
pediatric intensive care unit hospitalization omitées | Devis non expérimental de type
with young children» prospectif et utilisant des
comparaisons
Pinelli et al. (2008), «Patterns of change in fgmiEtude quantitative Bl

functioning, resources, coping and parental defmessDevis non expérimental, longituding
in mothers and fathers of sick newborns over trst fiet corrélationnel
year of life»

Fontana (2006), «A Sudden, Life-Treatening MedicBtude qualitative Bl
Crisis: The family perspective» Devisnon expérimental descriptif
Mu & Tomlinson (1997), «Parental experience arfdecherche qualitative Bl

meaning construction during a pediatric healthissis | phénoménologique descriptive

Peer & Santos-Egmann (2000), « Parents d'enfabtsvis de recherche de type qualitafi3Ill
hospitalisés dans une unité de soins intensifs. [Uhd¢rospectif et basée sur des entretiens

étude exploratoire de leur vécu » semi-directifs
Espezel & Canam (2003), « Parent-nurse interactip$ude qualitative, devis non Bl
care of hospitalized children » expérimental
Harbaugh et al. (2004)«Parents’'s perception ofEtude qualitative BllI

nurses’ caregiving behaviors in the pediatric inte@| Devis non expérimental descriptif
care unit»

Hopia et al. (2005), «Child in hospital: familyEtude qualitative, de type théorisatioilll
experiences and expectations of how nurses |@trée selon Strauss et Corbin, deyis
promote family health » non expérimental

Les articles que nous avons trouvés sont donc tslémment des études descriptives non
expérimentales dont le niveau de preuve est faddequi explique peut-étre la réticence de la
plupart des auteurs a généraliser leurs résultaisfenettre des recommandations précises pour
la pratigue. Cependant, nous pensons que plusiésutats permettent des recommandations
tout a fait applicables dans notre pratique clirigaremierement, notre intention de départ était
de trouver des descriptions riches du vécu demfsree que ces articles nous ont apporté a
travers trois dimensions : le vécu des parentsém@rgl, leur vécu propre a leur relation avec
l'infirmiére, et l'impact sur le moyen terme de teexpérience. En second lieu, ces articles
posseédent plusieurs criteres de crédibilité etigeeur que nous avons cités plus haut et qui
rendent les résultats valables a nos yeux.
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ARTICLES

1. Board & Ryan-
Wenger (2002) ,
«Long-term effects of
pediatric intensive care
unit hospitalization on
families with young
children»

2. Pinelli et al. (2008),
«Patterns of change in
family functioning,
resources, coping and
parental depression in
mothers and fathers of
sick newborns over the
first year of life»

QUESTION DE
RECHERCHE

Hypothése de départ
L’expérience aux SIP es
potentiellement plus
stressante qu’'une
expérience dans d’autre!
services de pédiatrie. Le;
effets sur I'adaptation a
long terme sont donc
plus importants.

Le but de la recherche e5st

de déterminer les
changements dans le
fonctionnement familial,
les ressources, le coping
et la dépression
(variables dépendantes)|
sur une année apres la
naissance de leur enfant
malade (variable
indépendante).

L)

RESULTATS RETENUS

Avec un p <0.01, la corrélation est forte entrstless mesuré che
les méres et 4 variables issues de I'échelle P&&parence d¢
I'enfant, l'altération du rdle parental, les pragéd et les vues ¢
sons.

Au niveau de le fonctionnement familial, I'analyg® pente montr¢
une augmentation du dysfonctionnement familial degemps et ur,
maintien de cette perturbation six mois apres pesitrois groupes
de meéres testées.

Les symptdmes de stress que les meres ressentemos apres
I'hospitalisation sont reliés a une perception diliem familial

comme étant dysfonctionnant, a une accumulationégésements
durant les six derniers mois ainsi qu'a un étatséecrité de Ie
maladie plus grave de leur enfant.

Plus l'enfant est malade et plus la mére le percoinme
effectivement plus malade. La mere en ressent uess
significativement plus élevé.

Autant les peres que les meéres ont noté une déttoo
significative du fonctionnement familial, bien gliéesoit de faible
amplitude sur une année.

Les meres ont montré une diminution des ressougigegficatives.
Celle-ci est cependant de faible amplitude.

Durant I'hospitalisation, le score de dépression gdéres et celui
des meres ont présenté une augmentation tresisiivié.

Les parents ont tous deux montré une amélioratesriette de leur
score de dépression dés &3nois.

Entre trois et six mois, il n'y a eu qu’un changairsgnificatif :

une augmentation des ressources chez les peres

Aprés une année, 20% des parents interrogés repartescore de
dépression élevé.

RECOMMANDATIONS POUR LA PRATIQUE

Mise en garde contre une généralisation
systématique des résultats au vu de la perte dd pan
et de I'absence des péres.

La généralisation possible est que les résultats
suggerent des problemes dans I'adaptation familiale
lorsqu'un enfant est malade.

D'autres études sont nécessaires, surtout |afin
d'inclure d'autres variables telles que le copleg,
ressources ou la typologie familiale.

Nécessité d’études longitudinales

Les conséquences sur la pratique infirmiere sont
prématurées a ce stade selon les chercheurs.

Réflexion sur les interventions  visant
'accompagnement de la famille au-dela |de
I'hospitalisation : guidance et actign

interdisciplinaire dans la continuité des soins.

Au vu du peu de changement de certaines varigbles
aprés trois mois, les chercheurs suggérent| de
focaliser la récolte de données pour de futures
recherches sur les trois premiers mois.

Les applications pour la pratique nous semblent
toutefois peu complétes.
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3. Fontana (2006),
«A Sudden, Life-
Treatening Medical
Crisis: The family
perspective»

4. Mu & Tomlinson
(1997), «Parental
experience and
meaning construction
during a pediatric
health crisis»

5. Peer & Santos-
Eggimann (2000),
«Parents d’'enfants
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Le but de cette étude es| Métaphore du « roller-coaster ride » (traduit Ihemnt par « Montagne, #

le suivant : décrire ruUsses »).
I'expérience d'une crise | Processus de dix étapes :

médicale soudaine et 1) Incapacité de ressentir
menacant la vie, dans la 2) Attente terrifiante
perspective de la famille 3) Comprendre les non-dits

4) Recherche de l'information controlée,
5) Protéger les autres

6) Isolé et seul

7) Le mode occupé

8) Se battre avec le systeme

9) Le point de saturation

10) Un normal nouveau

]

Juillet 2010

Transmettre aux parents qu'avoir le sentiment de
manquer de contrble et d'avoir peur est normal.
Favoriser la proximité de I'étre aimé

Moduler l'information

L'infirmiére peut devenir celle que l'on n'a pas
besoin de protéger et qui peut porter la peur et la
solitude.

Donner la possibilité aux proches d'étre occupés
physiguement par la délégation des soins |par
exemple.

Le ton et les attitudes des infirmiéres sont
primordiaux.

L’harmonie entre ce qui est dit et ce qui est m@ontr
crée un climat de confiance dans cette relation
triangulaire infirmiere- proche- patient.

Cette recherche explore| Cette étude nous fait découvrir les quatre domaimesvenant dans la Recommandations non explicitées par les auteurs mai
facilement déductibles

I'expérience vécue par | perception du stress des parents:
les parents aprés
I'admission de leur
enfant dans une unité de
soins intensifs de
pédiatrie.Le but est
d’étudier I'essence de la
perception du stress
familial.

1) L'ambiguité initiale du lien familial

2) Les schémas de coping parentaux
3) Les ressources extrafamiliales

4) Le fonctionnement du lien familial.

1)Mieux connaitre ce qu( Themes
les parents vivent & Les étapes de I'hospitalisation
durant I'hospitalisation # La transmission d’informations
de leur enfant. & Les attentes vis-a-vis du personnel soignant

L

Maintenir la relation entre les parents et I'enfant
malade en donnant régulierement aux parents| des
informations sur I'état de santé de leur enfant.

Aider les parents a comprendre I'état de sante de
'enfant et la situation.

Favoriser les ressources extra-familiales, élément
essentiel pour diminuer le stress des parents et
renforcer leur empowerment afin de faire face a la
situation.

Aider les parents a maintenir leur responsabilité
envers leurs autres enfants.

Offrir une prise en soins de qualité envers I'ehfan
malade.

Importance de permettre aux parents de partidiper
aux soins.

L’état des parents se doit d’étre évalué a I'entiee
I'hopital, et leurs besoins doivent étre évalués

Un suivi post —hospitalier et un bilan de leur
situation quelques mois apres I'événement peuvent
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hospitalisés dans une

unité de soins intensifs.

Une étude exploratoire
de leur vécu»

6. Espezel & Canam
(2003), «Parent-nurse
interactions: care of
hospitalized children»

7. Harbaugh et al.
(2004), «Parents’s
perception of nurses’
caregiving behaviors in
the pediatric intensive
care unit»

8. Hopia et al. (2005),
«Child in hospital:
family experiences and
expectations of how
nurses can promote
family health»
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2)Savoir quels sont leurs
besoins et leurs
attentes a I'égard de
I'unité de soins et des
soignants en de
pareilles circonstances

Il s'agit d’étudier les
expériences des parents
interagissant avec les
infirmiéres dans un
hépital quant a la prise
en soins de leur enfant.

Comment les parents
percoivent-ils les
attitudes de soins
infirmiéres dans une
unité de soins intensifs
de pédiatrie ?

Le but de cette rechercheDécouverte de cing domaines d'actions infirmieres gromeuvent lg &

[ N

Raphaélle Subilia & Stéphanaehbux

Le vécu émotionnel des parents

L'impact de I'expérience sur la sphéere familiale
Quelles modalités d’accompagnement pour les pafents
Soutien du réseau naturel

Les deux éléments-clés intervenant dans I'expégietes interactions &
avec les infirmiéres, du point de vue des paresatst :
1) la construction d’un lien entre les parentsestihfirmiers
2) le partage des soins prodigués a I'enfant.
De plus, deux facteurs influencent ces éléments :
LJ
LJ

les attentes des parents envers les infirmiéres

les changements dans I'approche de [linfirmiéres liGu

changement de I'état de santé de I'enfant.

Deux catégories d’attitudes infirmiéres :

1) « Nurturance : Giving affection and Caring »

Les parents se dissent rassurés lorsque l'infienpgend en charg

ces roles qu'ils n'arrivent plus a tenir.
2) « Vigilance : Watching and Protecting»

Les péeres sont particulierement rassurés querhindire assure ul

réle de protection car ils n'y arrivent plus.

est d’explorer, a partir dd santé de la famille :

point de vue des familles,

de quelle maniere
I'équipe infirmiére peut

promouvoir la santé de la

famille durant
I'hospitalisation de
I'enfant.

1) Renforcement de la parentalité

2) Etre attentif au bien-étre de I'enfant malade

3) Partage du fardeau émotionnel,

4) Soutien quotidien dans la nécessité de faire &da situation
5) Création d'une relation de confiance.

Juillet 2010

étre nécessaires.

Il serait important de documenter les besoins des
soignants face a de telles situations.

Il est important que chaque soignant se questionne
sur ce que l'attitude des parents fait résonnduien
Les experts recommandent d’instaurer des aides
concrétes dans un premier temps.

Faire attention aux mécanismes routiniers, | se
méfier desa priori.

Les auteurs n’explicitent pas de recommandation.
Toutefois, les informations et descriptions
présentées dans la recherche permettent de déduire
des applications raisonnables.

Selon les auteurs, les résultats de I'étude dawraie
étre pris en compte dans la formation des
infirmiéres et I'application clinique.

Cette recherche enrichit les connaissances en soins
infirmiers envers les familles grace a la desauipti
gue font les familles sur les fagons dont les
infirmiéres promeuvent la santé des familles durant
I'hospitalisation de leur enfant. Elle permet de
mettre en lumiére les actions et attitudes
infirmiéres qui aident et soutiennent les familles
lorsque leur enfant est hospitalisé.

Les auteurs encouragent la prise en compte dg leur
résultats dans la pratique clinique auprés | de
familles dont un enfant souffrant de maladie
chronique est hospitalisé.
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IX. Discussion des résultats

Pour comprendre de quoi les parents ont besoiguertéeur enfant est hospitalisé aux SIP, il
nous a été nécessaire de découvrir quel peutedtresécu. Nous voulons préciser que le type de
recherches retenues ne nous permet pas de géeelegdisesultats, surtout que nous nous situons
dans l'expérience singuliéere de chaque parent. iKéars, nous souhaitons présenter les
résultats sur lesquels nous pourrions nous baseuatidien pour une pratique infirmiere de
qualité. Nous avons souhaité les présenter sousefate themes reprenant la dimension de
I'expérience sur le long terme, la relation parefitmiere et I'expérience propre des parents,
comme décrit dans la méthodologie.

La revue de littérature nous a permis de décougeriains €léments de I'expérience vécue par les
parents et nous donne des pistes pour adapter aititrtele en tant qu’infirmiere. Elle répond
donc a notre question de recherche et au but wiseqdre travail.

Nous aimerions souligner que plusieurs résultatergeant des recherches sont convergents,
aboutissant & un consensus, et qu’aucune divergéelte n’a pu étre remarquée. Nos articles de
recherches se sont plutét complétés en aborddéteatites dimensions de la problématique.

Nous avons choisi de ne transmettre que les résuda plus intéressants a nos yeux. Pour la
discussion, nous prendrons en compte ces résuslidtants ainsi que ceux résumés dans le
tableau comparatif.

Au fil du temps

Selon Fontana (2006), lorsque leur enfant est tals@ de maniére soudaine, les parents
entament un processus ressemblant aux « montaggsesr». Celui-ci débute par une incapacité
de ressentir, caractérisée par un sentiment ditééadette phase est comme suspendue, les
parents disent ne pas ressentir 'impact totabd&tuation. L'attente qui caractérise ce début de
processus est terrifiante, et concerne non seulelaetevenir de I'enfant, mais également la
durée de cette course effrénée. Selon Pinelli.gRAD8) et Board & Ryan-Wenger (2002), au
début de I'hospitalisation, une détérioration digative du fonctionnement familial a été mise
en évidence, aussi bien par les meres que parles,pet celle-ci persiste six mois apres. Du
point de vue de la différence entre les péressetriéres, Pinelli et al. (2008) font ressortir une
augmentation des ressources chez les péeres eritmsieme et le sixieme mois, alors que les
ressources des meres diminuent significativemeratndout le processus.

Dans le discours des parents interrogés, Fontad@6)2a fait ressortir qu’ils tendent vers un
point de saturation ou la fatigue émotionnelle legsigue se fait ressentir. Santos-Eggimann &
Peer (2000) nuancent ces résultats en soulignamtcgst une fois sortis du danger que les
parents ont senti leur tension diminuer, laissdatga une sorte de vide qui s’est exprimé par
une maladie, une déprime, un contrecoup des événigmees conduites addictives ou la
permanence d’'une certaine nervosite.

Fontana (2006) caractérise la fin de ce processus«douveau normal ». Lorsque les
« montagnes russes » sont finies, les prochestdiséits savent que rien ne sera comme avant
cette crise. Cela les a changés : il y a un nomoaveau pour eux et I'étre aimé.

Selon Mu & Tomlinson (1997), les parents évoluéannhdon-sens au début du processus vers la
construction d'un sens a la fin. D’aprés ces asgtedeux €léments influencent grandement la
perception des parents : la clarté du pronostid’atdant et le sentiment que la situation de
I'enfant est sous controle.

Pinelli et al. (2008), en évaluant les symptomgsrekesifs sur une année chez les meres et les
péres d’enfants hospitalisés aux SIP, ont découyest le score de dépression augmente de
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maniére significative durant I'hospitalisation, re’@liore trois mois apres, mais que 20 % des
parents interrogés présentent un score de dépnesisioé une année apfel est intéressant de
mettre en paralléle ce résultat avec celui de SaBggimann & Peer (2000) selon lequel les
parents se sentent énormément soutenus par lewragé durant I’hospitalisation, mais qu’une
année aprés ce soutien diminue drastiquement t&véaement est considéré comme ponctuel
par les proches.

Ce gue vivent les parents

La sensibilité des parents semble exacerbée laredelle situation. Selon Santos-Eggimann &
Peer (2000), le caractere soudain de I'hospitabisgirovoque des sentiments tres intenses. Ces
auteurs mettent en avant une différence entre éeseg dans le partage des émotions : les
femmes sont plus enclines a en parler, c’est usengsviscéral. Les hommes, quant a eux,
transmettent un vécu plus rationnel, évoquant peus|émotions et décrivant plutét des faits
objectifs. Les auteurs observent deux poles réawtiis durant I’hospitalisation : les états anxio-
dépressifs (accablement profond, tristesse, impnees découragement) et les états maniformes
(découverte d’'une force inconnue, surstimulatios f&eultés intellectuelles, positivisme exalté
et résistance a la fatigue décuplée). Les auteursamstaté que les deux conjoints se trouvaient
souvent chacun dans une phase opposée. Ces esgjbégnent le « mode occupé » de Fontana
(2006), gu’elle explique par une omniprésence dentiment de terreur que les parents tentent
de contenir en étant constamment occupés. De fastos-Eggimann & Peer (2000) ont
constaté que les parents ont de la peine a seeceqir eux-mémes. lls sont tournés sur
I'extérieur et doivent se montrer dignes et soligear I'enfant et I'entourage. Le vécu de leurs
proches se surajoute ; les parents doivent norerseult leur expliquer ce gqu’il se passe, mais
aussi accepter leur désarroi tout en continuaetaidgérer le leur.

Hopia et al. (2004) mettent en avant que certai®rmds ressentent de l'impuissance, de
'anxiété, de l'isolement ou de la solitude face éhangement. Les parents ont, de maniére
générale, besoin de partager leur vécu émotionedadmaladie, mais n’arrivent pas tous a
exprimer d’eux-mémes leur ressenti. Santos-Eggim&ariPeer (2000) ajoutent qu'une année
apres les parents ont encore besoin de parleudexpérience. Ces chercheurs ont souligné que
le sentiment de culpabilité ressenti par les partag pousse a passer le plus de temps possible
auprés de leur enfant, et peuvent les amener a&peidement car les parents pensent que
prendre soin d’eux signifie faire défaut aupresldass.

Board & Ryan-Wenger (2002) ont trouveé d’une pae garrélation positive entre le stress percu
par la mére (mesuré par I'échelle BS& la gravité de I'état de son enfant (mesuréelgm
soignants du service par I'échelle PRIMD’autre part, ils ont découvert une corrélation
positive entre I'’évaluation objective des soignantant a la gravité de I'état de santé de I'enfant
et 'évaluation subjective de la mére mesuréeidd'ae 'EVA®. Les auteurs en ont donc déduit
gue plus I'état de I'enfant est grave, plus la méenessent et plus elle développe des symptdmes
de stress. Ceci constitue a nos yeux le résulfgukeintéressant de leur recherche, car il met en
évidence la capacité de la mere a évaluer de neaimtritive, inconsciente mais juste I'état de
santé de son enfant.

! e score de dépression a été mesuré avec I'éch€llenter for Epidemiologic Studies Depression &ealCES-
D). Le questionnaire comprend 20 items représersiangéchelles : humeur triste, sentiment de culjgélet baisse
de l'estime de soi, sentiment d'impuissance et deedpoir, ralentissement psychomoteur, perte dapge
perturbation du sommeil. Cette échelle mesureylepmes dépressifs et non la gravité de la dépress

¢ « Parental Stressor Scale »

% « Pediatric Risk of Mortality Scale »

* « Echelle visuelle analogique »
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Un autre résultat de la recherche de Santos-EggiaPeer (2000) nous a intéressées : tous les
parents s’accordent a dire que leur enfant a dagstin important soutien dans I'enchainement
des événements, tant par sa maturité que par $oncauie. De plus, le fait qu’il réponde aux
encouragements et a la lutte engagée des paremtssaosurvie justifiait les efforts fournis,
laissant de c6té fatigue et angoisse.

La relation parents-infirmiére : une danse a trois

Cette relation parents-enfant-infirmiere spécifiguia pédiatrie peut, a notre avis, étre expliquée
a travers deux cadres théorigues. Le premier &gploche systémique : avec la maladie de leur
enfant, les parents sont confrontés a leurs lindeess I'accomplissement du role parental. Les
soignants doivent venir en renfort pour palliered &imites, et le systeme familial est obligé de
s’élargir pour leur permettre de cohabiter. Lesdisont donc perturbés, et les roles de chacun
doivent étre redéfinis, en particulier ceux despty et des soignants vis-a-vis de I'enfant. En
second lieu, le concept de vulnérabilité nous dote® précisions quant a la nature de cette
ouverture du systeme familial aux soignants. Cefgpsse que les parents sont non seulement
fragilisés par I'événement, mais aussi dans unemppité de croissance et d’enrichissement
(Purdy, 2004). Le soignant a alors un role de pt@onales choix bénéfiques pour la santé et de
construction de sens de I'expérience. Les besawsspdrents et leur relation avec linfirmiere
sont donc toujours étroitement liés a 'ambiguitéiedn avec leur enfant.

Ainsi, des besoins particuliers reliés a la sitwatile crise émergent. Selon Santos-Eggimann &
Peer (2000), les parents ont besoin de mainteharieavec leur enfant. La survenue soudaine de
I'événement crée une séparation d’avec I'enfang, ingertitude quant a ce qui va lui arriver et
un choc a la vue de I'enfant appareillé. DailleuB®ard & Ryan-Wenger (2002), dans leur
recherche quantitative, ont découvert que le sawmestress mesuré chez les meéres était
positivement corrélé a I'apparence de I'enfant.

D’apres Mu & Tomlinson (1997), les parents sontrsisua une lutte psychologique constante
envers l'incertitude de I'état de santé de leuaahfLa peur de la perte de leur enfant engendre
une incertitude quant a la présence physique déb¢ dans la famille dans le futur, créant ainsi
une ambiguité dans le systéme des liens. Selonriedde I'hospitalisation, la dépendance au
systeme de soins augmente, diminuant la clartéluparental et rendant ainsi le lien parent-
enfant ambigu.

Les besoins des parents sont de trois ordres. Erement, les parents sont dans une quéte
constante de sens concernant ce qui leur arrivesiAe besoin d’avoir des informations claires,
véridiques et leur permettant de construire du sshsine composante que nous retrouvons dans
plusieurs articles de recherche (Santos-EggimanrPer, 2000, Fontana, 2006, Mu &
Tomlinson, 1997, et Espezel & Canam, 2003). Legwstsoulignent cependant que certains
parents recherchent beaucoup d’informations, méisen&arrivent pas a les absorber, alors que
d’autres n’en veulent pas, afin de maintenir lespodr (Hopia et al., 2005). D’aprés Santos-
Eggimann & Peer (2000), tout ce qui est inexpliquéui semble fait en dehors de leur vision
est susceptible d’augmenter leur détresse et legoisse. L’hésitation des soignants ou des
malaises liés a des phrases dérangeantes sonte sdaraéstabilisation pour les parents.
L'utilisation de termes savants ou la sensatiod@ir lutter pour se faire entendre sont autant
d’éléments perturbants.

En second lieu, les parents disent avoir besoiurglien de confiance soit instauré avec
l'infirmiére (Hopia et al., 2005, Espezel & Cana2003). D’apres les parents, le lien de
confiance dépend de I'implication de la famille dda prise de décision et dans les soins de
I'enfant, de I'intérét que démontre l'infirmiére\@rs I'enfant, de la possibilité de bien connaitre
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l'infirmiére et de passer du temps ensemble, de eng§oe de la création d’'une atmosphére
positive. En effet, la création d’'un lien de confia permet de développer un sentiment de
contrdle sur la situation, de renforcer leurs rasses, ainsi que de promouvoir la santé de la
famille (Hopia et al., 2005).

Pour finir, I'attitude des soignants devient unaeppour les parents dans le processus de santé
et de maladie de leur enfant (Harbaugh et al., R00Ddt article de recherche met I'accent sur la
responsabilité que les infirmieres ont dans ce gusus relationnel, en lien avec le concept
d’altération du rdle parental. Cette hypersenséilians I'observation de I'activité infirmiere est
aussi mise en évidence par Espezel & Canam (2@8)effet, elles ont découvert que les
parents détectent un changement dans l'attitudtenigire lorsque I'état de leur enfant s’aggrave.
D’aprées les parents, les infirmieres agissent daiéna plus « neutre », axée sur les taches
lorsque I'état de I'enfant se complique, alors fla&sont plus en lien avec eux lorsque I'état est
stabilise.

Dans sa recherche, Fontana (2006) met en avaaitlgue les proches comprennent les non-
dits : ils interprétent les attitudes et les totiises par les infirmiéres ou les médecins pour
évaluer la gravité de I'état de leur proche. Mu &nilinson (1997) précisent que si la famille a
I'impression que I'enfant est bien soigné par limiere, elle acceptera d’autres personnes dans
son systeme.

Lorsque les parents sont interrogés sur leurs tatevis-a-vis des infirmieres, il ressort de
maniere générale qu’ils comptent sur elles poupmagdir les actes techniques, pour observer
I'état de santé de leur enfant et pour appliquemplescriptions médicales (Santos-Eggimann &
Peer, 2000). Cependant, lorsqu'on y regarde de pias, les attentes sont beaucoup plus
nuancées et complexes.

En premier lieu, les parents apprécient que lesnidres remplissent un réle de médiateur entre
les médecins et eux. lls les considerent d’'aill@osime des « information gatherer » ce qui
laisse supposer gqu’elles sont les détentrices debreuses informations dont les parents ont
besoin. (Espezel & Canam, 2003, Santos-Eggimanre&,2000). Dans certaines recherches,
les infirmieres sont considérées comme ayant degétences relationnelles plus importantes
gue les médecins, alors que dans d’autres les tggpensent que certaines choses ne peuvent
étre partagées avec elles, au vu de la compéteseatesllement technique gu’ils leur attribuent.
Dans la recherche de Hopia et al. (2005), les pmepriment diverses attitudes promouvant la
santé de la famille. Ainsi, le renforcement de daeptalité se produirait a travers le partage des
soins, un encouragement de la part des infirmiates,feedback positifs et une volonté active
d’étre en relation avec les parents de la partinfginiere. Les parents se disent rassurés de voir
l'infirmiére assumer temporairement les soins afat gu’ils se sentent incapables de faire,
ainsi que de lui donner de l'affection (Harbaughakt 2004, Hopia et al., 2005). Toutefois,
d'aprées Santos-Eggimann & Peer (2000), cette oslata l'infirmiére semble teintée
d’ambivalence car malgré tout certaines meres tisétre senties dépossédées de leur enfant,
alors méme qu’elles sont conscientes d’avoir bedeitiaide de I'infirmiere. Selon ces auteurs
en effet, « Toute personne, chose ou événemens’ipierpose entre le parent et son enfant
provoque chez ce dernier un sentiment de perteaigise de la situation et/ ou de la relation. »
(p.92). Les parents vont essayer d’y remédier aemtayes demandes patrticulieres ; ils éprouvent
en effet le besoin d’étre impliqués dans la priss@ns.

Selon Hopia et al. (2005), les parents attenderitifemiere qu’elle soit surtout a I'écoute,
gu’elle ait du temps pour discuter avec eux etlgpisoit disponible et empathique pour partager
leur fardeau émotionnel. lls cherchent en outre gue I'infirmiere maintienne I'espoir en leur
transmettant sa confiance en le développement deeaax traitements et en la capacité de
I'enfant a s’adapter a la maladie. Espezel & Ca2d03) ajoutent que les interactions entre les
parents et les infirmiéres tendent a étre meilledogsque les attentes gu’ils ont envers les
infirmiéres sont remplies.
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X. Recommandations

Nous allons commencer par décrire les recommandaties plus intéressantes que les
chercheurs donnent suite a leurs résultats. Cepend@us avons pu déduire quelques
recommandations de bonne pratique a partir destatsde recherche, et nous souhaiterions les
partager ici.

De maniere générale, les auteurs restent frilelantga généraliser leurs résultats et donc a
proposer des recommandations concrétes. Ceperidast, aiséement possible de déduire des
applications pratiques a partir des résultats #susi nous restons nuancées dans nos propos. La
majorité des auteurs recommandent de faire de gtlydes recherches sur le sujet, surtout au
niveau longitudinal (Board & Ryan-Wenger, 2002Pe&telli & al., 2008), ou alors d’intégrer les
résultats dans la formation des infirmieres.

Santos-Eggimann & Peer (2000) et Board & Ryan-We(2@02) recommandent de prendre en
compte les effets a long terme de I'hospitalisatien’enfant aux SIP, surtout en lien avec la
perturbation du fonctionnement familial et la pbdié de ressentir des symptdmes dépressifs
encore une année apres. lls préconisent d’apponierguidance aux parents pour les aider a
anticiper les événements et émotions qu’ils poentaiessentir. lls recommandent en outre une
action interdisciplinaire dans la continuité demspainsi qu’un bilan de leur situation quelques
Mois apres.

Le groupe d’experts de la recherche de Santos-Eaggin& Peer (2000) suggéere de mettre en
place des aides concréetes dans un premier temp®xBmple, le recours au Centre médico-
social pour de I'aide au ménage ou les repas exnemt propose, mais lorsqu’il se concrétise |l
est apprécié par les parents.

Quelques recommandations plus précises ont néasnéirergé de la revue de littérature.
Devant la difficulté exprimée par les parents éefaertains choix, Hopia et al. (2005) proposent
aux infirmiéres de leur expliquer les différentggions possibles, afin de les aider a choisir ce
qui promeut le plus la santé de I'ensemble deailla. lls préconisent de méme d’encourager
les parents a accepter l'aide proposée et a presuined’eux-mémes, tout en les invitant a
maintenir le lien avec leur enfant lorsqu’ils leubaitent. L'infirmiére devrait étre ainsi capable
de demander aux parents irrités ou épuisés d'sdleeposer un moment, mais aussi de partager
les soins a I'enfant dés que cela est possible aGesurs recommandent de plus aux infirmieres
d’étre disponibles et a I'écoute des parents afirpdrmettre I'expression de ce gu'ils vivent.
Etre conscient du sentiment de culpabilité desmaret créer un climat de soutien permet de
partager le fardeau émotionnel des parents (Hdpih,e2005 et Espezel & Canam, 2003). Les
résultats de Board & Ryan-Wenger suggerent qudirtiiiere a un réle important dans la
diminution du stress relié a I'environnement, emmint des explications sur I'apparence de
I'enfant et en agissant sur le contexte sonordasetel. L'infirmiere a aussi la responsabilité de
moduler I'information gqu’elle transmet aux pareatsfonction de leurs besoins (Fontana, 2006,
et Hopia et al., 2005).

Espezel & Canam (2003) ainsi que Harbaugh et @b4Precommandent d’adopter une attitude

démontrant de l'intérét et de I'affection enveenfant, ainsi qu'une recherche de connaissances
au sujet des habitudes de la famille.
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Espezel & Canam (2003), transmettent des constédgsessants au niveau institutionnel. Les
auteurs mettent en évidence que depuis les anonéastes les infirmieres doivent prodiguer des
soins qui sont techniguement plus aigus sans que tessources a disposition n'aient augmenté.
De ce fait, les opportunités d’établir un lien akes parents s’en trouvent limitées. De plus, ils
soulignent que le fossé reste large entre la vismmmune adoptée a propos de la collaboration
avec les familles et sa mise en pratique. La marpar laquelle les valeurs de I'organisation du
systéme de santé sont présentées aux famillessitécais d’'étre reconsidérée, afin de refléter de
facon plus juste la réalité des soins infirmierssglies systemes de santé actuels.

Les recommandations sur un suivi a long terme mogstionnent quant au réle de l'infirmiére
aux SIP. A-t-elle en effet le temps de conduire eleigetiens avec les parents ? Nous sommes
d’avis qu'avant de penser a la mise en place dimetgions formelles, les résultats de notre
revue de littérature permettent a l'infirmiere dé&tonsciente des différents ressentis et enjeux
de I'expérience vécue par les parents, et ainsiedf@us vigilantes et de mieux comprendre les
signes qu’ils émettent.

Nous pensons qu'’il faut prendre les résultatsdiés symptémes dépressifs avec précaution. En
effet, présenter des symptdomes dépressifs ne isigraé forcément souffrir de dépression. Nous
aimerions souligner ici que la théorie de la tramisi est nécessaire pour comprendre le
cheminement des parents et éviter de qualifierégeadsion un phénomene qui s'apparente a un
apprentissage de compétences nouvelles et a fatiég d’une parentalité rendue a priori plus
complexe. En y regardant de plus prés, nous pouvoingue les parents vivent non seulement
une transition de type développementale en devemané et pere, mais aussi une transition
situationnelle reliée a I'apparition brusque d’uneladie potentiellement mortelle, ainsi qu’une
transition organisationnelle car I'hospitalisatiprovoque toute une réorganisation du systeme
familial. Ces événements sont tous interreliésagetops simultanés. Par exemple, I'aggravation
de I'état de santé de I'enfant peut amener lesnpar@ dormir sur place, ceci nécessitant une
organisation pour faire garder les freres et sdeutsen étant confrontés a leur impuissance face
a leur réle de protecteurs naturels. La placeidérthiere dans cette transition serait en premier
lieu de voir avec eux s'ils ont conscience d’'unrgdement, d’évaluer leur degré d’engagement
et d’étre attentive aux événements saillants qeepkrents pourraient rencontrer. Elle peut
également interroger leurs croyances et leur cepadd&nticipation tout au long du processus,
afin d’'accompagner leur construction de sens. Ayeos, la recommandation la plus importante
gue cette théorie suggere, est que l'infirmieresmare cette expérience non pas comme isolée
dans le temps, mais comme influencant profondémaevie actuelle et future des parents, sans
que cela ne soit forcément négatif.

Ainsi, il serait important pour nous de transmetiog parents qui en ont besoin le message qu'il
peut étre normal de ressentir un sentiment d’ingauise et de peur, méme plusieurs mois apres
I'hospitalisation. De méme, il serait nécessairg@eser a leur fournir des adresses susceptibles
de leur étre utiles a la sortie des SIP. Dans dlidéous pourrions recommander que les
infirmiéres des SIP assument le suivi a long teégalement. En effet, nous avons pu voir en
stage que les parents reviennent souvent aux SUP g¢ice bonjour aux infirmiéres et leur
montrer comme leur enfant va mieux, ce qui démaatn®s yeux cet attachement si particulier
qui s'établit avec ce service et les soignants. Quofirmiere-référente de la situation puisse
revoir les parents a tout moment dans un endanitjrille serait a nos yeux une maniere efficace
d’évaluer les effets que nous avons trouvés slorlg terme et d’orienter I'aide adéquatement.
Ces entretiens post-hospitalisation pourraient métreeagendés a la sortie des soins intensifs,
par exemple trois mois apres le retour a domict@nme recommandé par certains auteurs.
Certes, cela nécessite que l'infirmiere des saitensifs augmente ses connaissances quant aux
réseaux d'aide a disposition. Cela questionne @ la conception du rdle actuelle des
infirmiéres aux SIP, mais nous sommes persuadée$exlpertise qu’elles auraient dans
I'évaluation de I'état de santé des parents etetle de I'enfant, au vu du lien si particulier el
crée entre eux trois.
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Les recommandations concernant le maintien dupaents-enfant sont visibles tout au long de
notre discussion et nous semblent relativement dmenues des soignants. Toutefois, la capacité
des méres a évaluer de maniére fine et corrects Hé santé de leur enfant, relevée par Board &
Wenger (2002), mérite d’étre mise en avant danselgsmmandations. Nous trouvons intriguant
que les auteurs de cette recherche n’aient paemayant ce résultat dans leur discussion. A
notre avis, celui-ci est fiable de par la qualit¢ devis de recherche, mais il est également
novateur dans l'approche de partenariat que nousgms engager avec les meres. Dans un
contexte institutionnel ou le ratio infirmiére/pait est réduit et ou la relation semble
compromise, donner du crédit au jugement de la merd’état de santé de son enfant nous
semble une intervention facile a mettre en placegaatidien. Cela apporterait de grands
bénéfices en termes de relation de confiance, aussi d’efficacité dans les soins a I'enfant. Les
infirmieres pourraient ainsi aller plus souvent hexcher ['intuition de la mére dans la
surveillance de I'enfant et accentuer leur suraedke si la mere ressent que « quelque chose ne
va pas ». Le jugement de la mére quant a I'étadatieéé de son enfant est-il lié a I'atmosphére
environnante ou a-t-elle une réelle intuition emats de tout stimulus provenant de I'équipe
soignante ? Il nous semble logique que plus laastdn s’aggrave, plus les soignants seront
agités et plus la mére deviendra stressée. Cepemaars sommes persuadées qu’en dehors des
stimuli produits par I'environnement, la mére espable de ressentir dans ses tripes une
aggravation ou une amélioration de I'état de sa&téson enfant sans pouvoir forcément en
donner I'explication.

Ceci ne signifie cependant pas a nos yeux que ta oevient le seul indicateur de la santé de
son enfant, mais constitue plutdt une dimensiohldiale plus dans I'évaluation clinique de
I'enfant.

Synthese des recommandations a l'usage des infegmié

Nous avons rassemblé ci-dessous les recommandgtiensous avons retenues des auteurs ainsi
que les notres.

AU FIL DU TEMPS

# Prendre en compte les effets a long terme et pesposbilan par exemple 3 mois apres la sortiesdes

# Avoir a disposition des adresses utiles & donnepatents.

# Sensibiliser les parents sur la possibilité deemtisdes symptémes dépressifs, méme une annés |apre
I'hospitalisation, tout en tenant compte du proaesie transition dans lequel les parents se trauven

% Le service des SIP aurait tout intérét a expldédsrcompétences de l'infirmiére dans le suivi de®pts.

CE QUE VIVENT LES PARENTS

# Proposer des aides concrétes aux parents tellde geeours au Centre médico-social.
# Encourager les parents a prendre soin d’eux-mémes.

% Accompagner les parents dans les prises de dégision
LA TRIADE

Etre conscient du sentiment de culpabilité desntsre

Partager le fardeau émotionnel des parents entaréaslimat de confiance.

Moduler I'information selon les besoins des parents

Adopter une attitude démontrant intérét et affecémvers I'enfant, ainsi qu’envers les habitudedade
famille.

Donner du crédit au jugement de la mére sur ld¢asanté de son enfant et le lui demander régoig@me

La conception institutionnelle de la collaboratevec les parents devrait étre congruente avec S eni
pratique

N

o
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XlI. Perspectives de recherches et limites de notre revue de
littérature

Notre revue de littérature comporte des limites qoes aimerions présenter ici. Premiérement,
la méthodologie de recherche des articles scigngf a connu quelques défauts. En effet, la
plupart de nos articles de recherche ont été mibbés les dix derniéres années et non cing, et
nous avons méme un article datant de plus de d&x hes recherches que nous avons
sélectionnées n'avaient pas non plus forcémentchiardillon d’enfant dans la tranche d’age
souhaitée.

Une des limites de notre revue de littérature ‘aftsence des péres. En effet, méme dans la
recherche genrée de Pinelli & al. (2008), les téssilen lien avec ce que vivent les peres dans
une telle situation sont maigres. Le fait que leassources augmentent apres trois mois suppose
a notre avis que les péres assument certainesstaehgu’une meilleure connaissance de ce
gu’ils vivent nous aiderait a mieux les souteniresDrecherches dans ce sens seraient
intéressantes.

De plus, il serait important de connaitre le vées doignants afin d’évaluer s'il existe un fossé
réel entre ce qu’ils pensent étre important posiplrents et ce que les parents racontent de leur
expérience. Notre revue de littérature comporte limie dans le sens ou elle développe des
recommandations pour la pratigue dont les infiregérsont peut-étre actuellement déja
conscientes. Toutefois, méme si ces connaissarads effectivement connues de maniére
intuitive par les infirmiéres expérimentées, ld fie les asseoir sur des recherches scientifiques
permet aux infirmiéres de percevoir les parentardmiere bienveillante et de rechercher la
raison des comportements des parents, en se méfanta priori. Cela permet en outre de
défendre notre réle au niveau politique et éconamiq

La derniére limite que nous aimerions souligner ést limpossibilité de trouver des
recommandations de bonnes pratiques. En effet,nosisrticles de recherche avaient un niveau
de preuve relativement bas, ce qui compromet tgéiteéralisation des résultats. Toutefois, nous
sommes d’avis que notre question de rechercheuaérdes réponses claires, convergentes et
facilement applicables au quotidien. Nous aimeriainssi encourager a mettre en pratique
certains des résultats que nous avons mis en malgté le faible niveau de preuve, car ce sont
autant d’outils nouveaux que l'infirmiére peut is&@r pour prodiguer des soins de qualité a
I'enfant.

XIl. Conclusion

A travers ce travail, nous avons découvert a qagitpinfirmiére posséde une position clé dans
I'expérience des parents lorsque leur enfant espitadisé aux SIP. La triade qui s’établit est
empreinte d’enjeux trés forts puisqu’il s’agit qeleacun puisse accomplir son réle en respectant
les limites d’autrui. La dimension éthique des riméations infirmiéres se base sur le respect de
la dignité de chacun, tout en assurant des so@dllence pour le maintien et le rétablissement
des fonctions vitales de I'enfant. Le lien de can@e entre les parents et I'infirmiere semble étre
composé de trois éléments fondamentaux: [lattituddéirmiere envers I'enfant, la
communication claire et authentique, ainsi que ckgtation que Il'activité infirmiére soit
finement observée par les parents. Il sembleraiplde que I'expansion des frontieres du
systeme familial soit nécessaire pour une bonnsepen soins de I'enfant, et qu’elle soit
fortement tributaire de l'attitude de l'infirmiere.
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Une des découvertes majeures suite a cette revligédature est la position fondamentale que
I'infirmiére exerce dans le maintien du réle pastnNous comprenons mieux la dynamique de
la relation qui se joue entre les parents, I'en&rtinfirmiere, dans le sens ou le lien a I'ertfan
est fragilisé et ou l'infirmiére prend une placeeatginante dans le maintien de celui-ci. Une
image nous vient a I'esprit, celle d’'une cordelefinée dont l'infirmiére éviterait la cassure en
la maintenant fermement. Nous avons réalisé quemleliples attentes des parents envers
l'infirmiére sont un moyen pour eux d’exercer letiile parental malgré la situation tres
déstabilisante, et non une envie d’étre en pofti&-avec l'infirmiere.

L’infirmiere a de plus un réle important dans I'egpgu’elle peut transmettre aux parents sur la
capacité que posséede I'enfant de lutter contredkdie. Cette position est difficile moralement
car la soignante doit faire appel a la dimensionitaplle, ce qui est loin d’étre aisé dans un
milieu si technologique.

Nous pouvons affirmer que cette revue de littémhous donne des pistes d’interventions mieux
adaptées au vécu des parents, non pas de par dauwe rrévolutionnaire, mais au travers
d’interventions nuancées et fines, applicablesuwatidien.

Nos apprentissages durant ce travail ont été nambiee premier qui nous vient a I'esprit est
gu’'un tel travail de recherche devrait étre utildans la pratique. Aussi, la pertinence de la
guestion de recherche pour la pratique est la tgamentale de tout processus de recherche.
Le second apprentissage realisé est la minutiengoessite ce processus de recherche, afin d’en
extraire les résultats les plus fiables. Ce tragatl astreignant, mais nous sommes maintenant
plus rapidement capables d’évaluer I'intérét d'icke scientifique car nous parvenons mieux a
cibler ce que nous cherchons, aussi bien du peinmué du contenu que des criteres de qualité.
Nous avons de plus trouvé ardu d’extraire des retanaations pour une pratique clinique de
qualité. En effet, il nous a fallu aller au-delasdecommandations peu développées par les
auteurs, ce qui nous a étonnées car nous pensisndeqrs recherches présenteraient des
interventions plus claires. Au terme de ce travalls pouvons toutefois dire que celui-ci offre
de réelles pistes pour améliorer notre pratique.

Suite a ce travail, nous sommes convaincues dufbreté de baser notre pratique sur des
résultats de recherche scientifique issus de midpline. En effet, les recherches menées sont
souvent originales, elles mettent en avant desmioas peu explorées par d’'autres disciplines
et permettent de mieux définir notre réle. Ce tilavaus a permis de découvrir un réle infirmier
tres subtil, constitué d’'une grande part d’invigsjbhon mesurable, rendant notre profession
d’autant plus complexe.

Nous trouvons cependant que certaines recherchets difficilement utilisables par des
infirmieres du terrain. En effet, les résultatstsparfois incompréhensibles si on lit I'article en
diagonale, et les recommandations des auteurs sopee applicables directement. Pour une
infirmiére qui travaille a 100%, il nous semblefidifement imaginable de trouver du temps
pour lire des articles de recherches dont les rezamdations sont parfois peu intéressantes.
Nous nous interrogeons sur la mise en pratique guprocessus. |l nous paraitrait utile que les
services se questionnent sur le rble de l'infirmielinicienne et d’infirmieéres Bachelor formées
a la revue de littérature. Faudrait-il une infirngi€linicienne qui ait un pourcentage en-dehors
des soins pour mener le processus de recherchedh@uons-nous que toutes les infirmieres
aient la possibilité d’appliquer cette compétenaasdleur pratique clinique? Nous imaginerions
volontiers une complémentarité entre ces deux rdks infirmiéres étant responsables de
rechercher des résultats scientifiques des qu'wmestapn clinique se pose et de dégager des
résultats de bonnes pratiques. Les infirmiéresopiinnes seraient pour leur part responsables de
mener une recherche si une question clinique s&taégt qu’elle ne trouve pas de réponse a
travers la revue de littérature. Toutefois cettenfiguration nécessiterait un important
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investissement en termes de temps a disposition gféectuer des recherches, ainsi que pour
sensibiliser les infirmiéres qui n'ont pas été féew a l'utilisation de résultats de recherches
dans leur pratique. Nous sommes conscientes deldtan de la culture des soins que cela
implique, et de la difficulté de favoriser un éthesprit ouvert a la recherche. Nous pensons
gu’'un tel travail apporte justement des preuvegides quant a l'utilité des résultats de

recherche dans la pratique.

Il est clair que nous nous sommes développéesrgmte professionnelles au travers de ce
travail. Pourtant, nous nous demandons comment pousons appliquer cette compétence de
recherche dans notre pratique au quotidien. Nousons imaginons pas révolutionner les soins
infirmiers, mais plutdt instiller petit & petit cwuvel outil en en discutant avec nos collegues.
Nous ne pensons pas pouvoir appliquer cette comgeten tant que jeunes diplémées, car il y
aura d'autres priorités au début de nos carriéress nous comptons garder nos yeux et nos
oreilles grands ouverts, afin de détecter un probléécurrent dans nos services ; ceci dans le
but de proposer l'outil de la revue de littératacanme une solution scientifique fiable. A notre
avis, notre volée d’infirmiéres Bachelor Automne @@vra encore longtemps assumer la
polémique que suscite une telle pratique, maistilgeand temps que les infirmiéres se sentent
appartenir a une méme communauté. Le partage dawoirs scientifique, ainsi que la
participation a son élaboration ne peut que padica la construction d’'une identité propre et
stable a travers le temps. S’accorder sur ce queshit et fait, et le prouver par la science issue
de notre discipline nous semble étre le meilleuyenopour que les infirmieres développent un
sentiment d’appartenance a une profession quigmrteondialement la méme préoccupation : le
soin de qualité.
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ANNEXE |

Outil méthodologique: Extrait du tableau récapitulatif des articles recherchés

Sources Mots-clé pour Type de Concepts-clé, idées de l'article
la recherche et| recherche
bases de
données
1) Mu, P.F. & Tomlinson, P. (1997). MEDLINE Qualitative Expérience des parents-enfant en crigtase précoce d'hospitalisation de l'enfant- 4cepis:
Parental experience and meaning ambiguité du lien initial, stratégie de coping gesents, ressources de la famille et fonctionnerdes
construction during a pediatric Family Health liens familiaux.
health crisiswWest Journal of AND (Newborn S’appuie sur la phénoménologie, l'interaction syfhithe et la théorie des systémes.
Nursing Research, 1808-28 AND Catastrophic Méthode: Familles d’enfants de 1 a 14 ans hospitalisésoams intensifs de pédiatrie sont interview
illness) 2 a 7 jours apres I'admissiqpendant I'expérience)puis 12 a 15 jours aprés I'admissigerceptions
sur I'expérience vécue)
6.11.08
2) Board, R. & Ryan-Wenger, N. | CINAHL Quantitative Etude quantitative sur 'effet a long terme (6 Mmaar la famille de I'hospitalisation de I'enfantxa
(2002). Long-term effects of soins intensifs de pédiatrie. Etude comparativggr@ipes : parents d’enfants hospitalisés aux s
pediatric intensive care unit Family Cadre intensifs (SIP)/ hospitalisés dans une unité dassgénéraux (USG)/ admis en urgence. En 4 ten
hospitalisation on families with functionning AND | théorique durant I'hospitalisation, 1-2 semaines apres ldisso6-8 semaines aprés la sortie, 5-6 mois afé
young childrenHeart & Laung, child, hospitalized | utilisé : sortie.
31(1),53-66 Modele de| Questions de recherche :
McCubbin * Quelles différences dans la perception des padenssress entre parents USG et SIP ?
25.11.08 (Resiliency Les méres du groupe SIP ont montré une plus gramelesité de stress significatif que les mére US
Model of | (variables : Apparence de I'enfant malade- Attitudie 'enfant- Communication avec le personn
Family Stress, Altération du role parental- Procédures- Attitude jpersonnel- Sons et perceptions)
Adjustment * Quels sont les changements dans les symptdmereds parentaux durant 6 mois ?
and Diminution marquée du nombre de participantes aeet¢emps, donc pas possible de mesure
Adapatation changement car pas significatif.

* Quels sont les changements dans la perceptionndtidanement familial durant les 6 mois ?
Pour tous les groupes, la perception du fonctiommerfamilial est que celui-ci va en dysfonctionn

oins

nps :

S |

el-

rle

ant

avec le temps. Le groupe SIP subit plus de changeque les deux autres groupes.
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Résultatsles symptdmes de stress des parents ainsi dardéonnement familial ne change pas 6 mois
aprés la maladie de leur enfant. Les symptémedrdssscontinuent d’'étre plus élevés que la normale.
Les méres percoivent le fonctionnement familial ooemormal durant les 24 heures de I'hospitalisation
et le percoivent comme dysfonctionnant 2 a 4 seesaaprés la sortie. Certaines familles se trouyent
toujours étre en dysfonction 6 mois aprés la sosighdpital.
ISeules les données des meéres ont été retenuespéres n'étant pas présents lors du recrutement
(admissions) ou n'ayant montré que peu d'intérét #étude.
4) Espezel, H. & Canam, C. (2003).Medline Qualitatif 7 familles/ Théorie enracinée/ relatisapport établi entre les parents et les infirnggoaractéristiques
Parent-nurse interactions : care of de ce lien du point de vue des parents.
hospitalized childrenlournal of Hospitalized
Advanced Nursing, 484-41 children AND
(family quality)
16.11.09
5) Fontana, S. J. (2006). A Sudden,Ovid Qualitatif 6 parents participants (d’enfants ou d’adultes tabgpés soudainement aux soins intensifs)/ Méthpde
Life-Treatening Medical Crisis. Coalizzi d’analyse des données/ Métaphore : latdn de crise = « roller coaster ride »
Advances in Nursing Science, 29 | Nurses AND 10 themes : 1. Incapables de ressentir, 2. Attemmtdiante, 3. Comprendre les non-dits, 4. Recher
222-231 parents perceptions Phénoménolog des informations contrblées, 5. protéger les aueSolitude, 7. Le mode occupé, 8. Se battreredat]

AND Intensive carg ie descriptive | systéme, 9. Le point de saturation, 10, Un norroaveau.

Unit

23.11.09

6) Harbaugh, B. L., Tomlinson P.S| Cinahl Qualitative _But:Aider les infirmieres a comprendre la percepties garents et le besoin d’humaniser I'expérignce
& Kirschbaum, M. (2004)Parents’s des SIP. Incorporer cette connaissance a la peatigju pour contribuer a la compréhension d'une
perception of nurses’ caregiving | Child AND hospitalisation aux SIP comme étant un évenemeniiéh et aider a une augmentation d'une prise| en
behaviors in the pediatric intensivel intensive care AND soins centrée sur la famille aux SIP.

care unitComprehensive Pediatric| family Description de la perception des parents concetaar@tmportement de prise en soins par les infiresi¢
Nursing, 27(3)163-178 aux soins intensifs de pédiatrie. (Midwestern Uhigtates).

16.11.09 Méthode :Parents de 10 enfants (10 meéres et 9 péres)imnars ensemble a I'aide d’'un entretien semi-
structuré. (Echantillon petit mais saturé). Le eomt de l'analyse a été utilisé pour analyser la
description verbale par les parents des infirmi@resant soin de leur enfant (Agé de 1 mois-9 ams
SIP.

Méthode de Miles & Huberman (1984).

Résultat Les parents rapportent que les inf. s'impliqudsrts les soins et ont un comportement vigilant
(c.-a-d. montrant de I'affection, prenant soin,aetgnt et protégeant).Le rapport des parents selgge|
les meilleurs comportements des inf. sont ceuxfagilitent et complétent les aspects critiques @le [
parental, renforcant ainsi I'intégrité de la famitlurant un temps d’incertitude et de trouble/#igita
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Pinelli, J., Saigal, S., Bill Wu, Y.-W., Cunningham, C., DiCenso, A., Steele, S., Austin, P. & Turner, S. (2008). Patterns
of change in family functioning, resources, coping and parental depression in mothers and fathers of sick newborns over
the first year of life. Journal of Neonatal Nursing, 14, 156-165

Obijectif de lecture de cet articlAvoir une idée précise des variables qui changmgmiificativement avec le temps, ainsi qu'uneétighce entre les péres et les méres, ceci af

savoir comment la qualité de vie est modifiée ffardpitalisation et si les besoins sont différatits point de vue du genre.

Etude quantitative

Aspects de la

Critéeres observés

Commentaires

n de

—

recherche
Titre
Pertinence en lien avec le Titre pertinent car il permet de saisir le problédeerecherche et la population étudiée, ainsi gaevériables, I'asped
probléme de recherche gtlongitudinal de la recherche et les différencesdigu genre.
la population étudiée Janet Pinelli est infirmiére clinicienne spéciatisén pédiatrie & I'hopital Hamilton Health Sciend@srporation en
Fonction des auteurs Ontario.
Financement de la
recherche
Résumeé
Clarté de la synthese Explique bien I'objectif principal de I'étude, domrdes éléments de la méthode et indique les résuitacernant le
Présence des conclusiorsprincipaux changements.
principales du rapport
Introduction
Enoncé du Clarté de I'énoncé du Le probleme est clairement énoncé des les premiégess : peu d'études se sont penchées sur lesterps » de
probléme probléme de recherche | changement dans le fonctionnement familides ressources, le « coping » et la dépressiotesmoyen terme. Cela e

Présentation des concep
et de la population
étudiée

Importance du probleme
pour la discipline

tdmportant car la santé de la famille influenceeek I'enfant.

La population étudiée n'est pas décrite lors derkiduction et les concepts ne sont pas dévelopip@sst pas évident d
déterminer quels sont les concepts sous-jacefétudé.

L'intérét de cette étude pour les sciences infireseréside dans sa dimension longitudinale, qunped’adapter I'offre
en soins. De plus, le probléeme est important cafofetionnement familial a un impact sur la santé/sique et
émotionnelle des enfants, ainsi que sur leur foncgment cognitif et social.

St

1%
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infirmiére
Pertinence du type de
recherche

Concernant la pertinence du choix d’'une approclanifative, celle-ci ne transparait pas dans bidtriction. En effet, Ie
mot « pattern » peut faire penser a une descriplionécu des parents.

Revue de
littérature

Présence de sources
primaires

Résumé de I'ensemble
des connaissances sur lg
variables dépendantes e
indépendantes

La recherche documentaire fait intervenir de n@ukrauteurs, est récente et repose sur des squicesres. Elle décri
la variable de base du stress ainsi que ses factaais ce n'est pas la variable utilisée pourecéttide. Les auteu
dénoncent l'inconsistance des résultats de rechezohlien avec I'impact de la détresse parentaldesuoping ou les
gessources familiales, d’ou I'importance pour eexes mesurer. lls soulignent aussi que le gemne imnpact spécifiqug
sur la perception de coping et de fonctionnememilfal. Ces deux constatations posent une basdesplur le reste d
I'étude.

Base
conceptuelle et
théorique

Définition des concepts
Orientation théorique
présente et appropriée

Les concepts ne sont pas définis de maniere etepliCependant, le cadre théorique est clairemeiaén; il s’agit du
modele du « Resiliency Model of Family Stress Atjpent and Adaptation » de McCubbin & McCubbin, 198és
auteurs mettent en avant le postulat que les fasniktsilientes sont celles qui sont capables daecsier des situation
stressantes. Les auteurs ont choisi d’utiliserodiits conseillés par McCubbin & McCubbin pour lédude.

Question de
recherche et
hypothése(s)

Explicites

Quialité de la formulation
Correspondent a I'analysg
documentaire et au cadrg
conceptuel

La question de recherche ainsi que les hypothésesont pas explicites et de ce fait pas formuléssnee il se doit.
Toutefois, les buts sont clairement énoncés : 1¢M@ner le changement dans le fonctionnement fahjiles ressources
cle coping et la dépression, reportés indépendampeanies méres et par les péres sur une période donée aprées
b naissance de I'enfant malade. 2) Explorer les tatfofs pour les variables principales qui démaritten changemen
significatif dans le temps.
Les buts de la recherche correspondent aux cortgdtsrevue de littérature (changement de ceshlas avec le temp
et différences liées au genre dans les réponde®us semble que les hypothéses implicites pantadtre formulée
comme suit: 1) Il y a des facteurs de stress quient significativement dans le temps. 2) Si uagiable change
significativement dans le temps, elle est slrermen€lée a certains facteurs.

Py

—

—

Méthodologie

Devis de
recherche

Rigueur

Comparaisons
appropriées

Fréquence adéquate de
collecte de données
Permet d’éviter les biais
compromettant les
validités interne et
externe

Le devis de recherche est une étude quantitabingitudinale non expérimentale de type corrélaibnha méthode
choisie est pertinente selon nous, car les auexaminent les relations entre les variables, saasiguler la variable
indépendante. Cela parait adéquat car les auteulsnt voir comment les concepts varient et lasslientre eux. Selon |
adescription du ¥ but, nous pouvons supposer qu'il s’agit d’'une eeche descriptive ou les auteurs veulent obsertv
décrire le phénomeéne, ce qui est en accord aveevis de recherche choisi. Concernant® But, la méthode choisi
permet de mettre en évidence des liens entre figseafites variables, mais pas de prouver un lienaiesalité. Nous e
déduisons que les résultats liés aux ler but sasiet, alors que ceux liés at"2sont a interpréter avec précaution.

Le type de comparaison s’est appliqgué a 2 nivedyxdistinction méres / péres 2) appligué au mémepe mais a de
moments différents. Ceci est donc en accord avdewss.

Le choix d'une étude longitudinale est pertinenhglde sens ou les chercheurs désirent mesurer defifications
significatives des variables dans le temps. Laue@ge choisie nous parait adéquate (sur le sateiceéonatologie, a 3,
et 12 mois apres le retour a domicile). Le typayltudinal choisi est le panel. Afin d’éviter legeurs liées a une perte
participants au cours de I'étude, les auteurs boisc 157 couples, alors que la taille de I'écHbotti devait étre al
minimum de 130, estimant que les refus représaatarbd0% et les pertes 10% également. Au finakste 152 couples.

Le fait que les auteurs aient choisi un devis nepéamental corrélationnel rend la validité intero@mpromise par

[}

1%

el e

1%

)

'impossibilité de faire des liens de causalité p&edant, la sélection aléatoire des participantegtimation des perte
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(mortalité de I'échantillon) par les chercheursmpettent la conservation de la validité interne.ch@ntillon aléatoire
permet également la généralisation des résultadidtres contextes et groupes ; la validité extemtest ainsi pas
compromise.

Echantillon et

Délimitation et

La description de I'échantillonnage se fait darssrissultats. Celui-ci est large et aléatoire. Lesrcheurs ont inclus dan

I'étude tous les parents d’enfants admis en nétogioentre mai 2001 et aolt 2002 ayant été hdsditaplus de 24h,.

contexte description suffisantes
Qualité du plan Les critéres d'exclusion sont les suivants : 1)pbtesi non anglophones, 2) méres célibataires, @8npad’enfants dont |
d’échantillonnage mort est imminente. Ces critéres d’exclusion namldent pertinents en vue d’'une bonne communicatierpermettre |3
Taille de I'échantillon comparaison entre les genres et de respectemiesndions éthiques.
adéquate/ Analyse de L'échantillon est trés bien décrit dans deux talpkeet le mode aléatoire suppose une bonne fiablités les résultats.
puissance statistique La taille de I'échantillon a été déterminée a pattine analyse de puissance : ils se sont basés sombre de variablg
dans le modéle statistique et le nombre de d'indiga multipliés par 10, ce qui donne une taille minimde n=130.
Comme mentionné plus haut, les chercheurs ont éstienpourcentage de perte de participants, airsles refus, ce qu
les a conduits a une taille idéale de 157 coupladinal, I'échantillon réel se compose de 152 et 152 peres de 14
enfants.
Collecte et Opérationnalisation des | Les concepts ont été correctement opérationnali@gés le sens ou le choix des échelles correspongaiables que le
mesures concepts chercheurs veulent étudier : 1) FAD-GF (mesurefaetionnement familial) , 2) FIRM (mesure des oesses), 3) F+

Choix et qualité des
instruments

Preuve de la fidélité et de La fidélité de ces échelles est mise en avantvé@rsdeur coefficient de cohérence interne (alphaCdonbach). Ceux-q

la validité des données
obtenues

COPES (mesure du coping), 4) CES-D (mesure le sdereéépression) et 5) SNAPE-II (utilisée pour déieer la
participation de parents a I'étude et pour rendrepte des caractéristiques socio-démographiques).

sont tous proches de 0.8, indiquant donc un fort tle cohérence interne.
Les instruments sont cependant insuffisamment dégar rapport a leurs items pour que I'on puisgel de la validité
Toutefois, une forte fidélité suggere une bonnélital

oY

Déroulement de
I'étude

Atténuation des
distorsions

Les parents ont regu 4 questionnaires aux 4 pé&iodentionnées. La®f fois en néonatologie par un assistant
recherche, et les autres fois a la maison. Lemnpmadevaient y répondre de maniére indépendants, len&it qu'ils les
aient remplis & domicile a peut-étre provoqué adisiences réciproques. Ceci constitue une probdisi®rsion. Les
auteurs énoncent ce fait comme une limite a I'étidrir encourager les parents a répondre, lesappes ont d’avanc
été affranchies et des rappels réguliers ont &étas.

en

D

Résultats
Analyse des Utilisation d’analyses La méthode d'analyse des données est la statistigseriptive. Celle-ci a été utilisée pour chacues variableg
données statistiques pour répondreobservées. Pour chacune la médiane, I'écart-tgpprdbabilité « p » et la variance apparaisseritecteent. Les auteur

aux questions de
recherche ou hypothéses
Méthodes statistiques
appropriées
Neutralisation des
variables parasites
Correspondance a notre
objectif de lecture

moments n’était pas due a des erreurs de mesurasies différences individuelles. Le test statigtigluy® (chi carré) al
également été appliqué aux données concernanbfe e dépression. Ces deux méthodes permetteniré avis de
neutraliser les variables parasites.

Les résultats correspondent a notre objectif deilec

ont utilisé I'analyse de la variance par mesurggetées pour évaluer si la variabilité de scoresvéd a différents

b

Communication

Bon usage des tableaux

et es tableaux représentés sont tous clairs, sauf&ieule tableau 4, qui nécessite un effort de prémension. Les
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des résultats

figures et résumé des
résultats
Apport de preuves pour

répondre a la question de La volonté de différencier la réaction des méredestpéres et toutefois bien illustrés dans tasaleleaux et les résultats

recherche
Réduction du nombre
d’erreurs de type | et Il

tableaux illustrent pour la plupart facilement éxte. Cependant, les auteurs ne décrivent pas endicomment ils
arrivent au tableau 4 ; on comprend mal les modétiéisés pour trouver les corrélations entre uareade dépression
élevé et certaines variables comme le « tempéramelat I'enfant.

se rapportant au genre comme ayant un impact sdcle sont intéressants.
Etant donné que les auteurs n'ont pas a proprepaté posé d’hypothéses de recherche et de caoréates résultats
mis en avant ne peuvent étre prouvés que par lésodes choisies pour I'analyse, comme décrites phg. Les
corrélations sont difficiles a établir, mais cemtarésultats paraissent fiables de par le pourgerta variances expliquées
qui oscillent entre 31 et 50%.

Interprétation

Interprétation
des résultats

Comparaison des
résultats aux autres étud

Correspondance avecqui concerne la variable de la dépression pareriedeuteurs ont trouvé des résultats similairggadre autres etudes. lIs
les résultats et les limites

Question de la
généralisabilité

Les principaux résultats probants sont énuméréac@hest comparé aux résultats d’autres étudesgensétas auteurs
esoulignent que peu d’études ont été menées sunyemterme et, de ce fait, ne peuvent étre miseséme niveau. En cp

soulignent que l'effet du genre sur ce score n'a p& relevé dans d'autres recherches. En ce quiente le
fonctionnement familial , les ressources et le rgples auteurs comparent leurs résultats prireipaht avec des études
gu’ils ont menées auparavant.
Les interprétations correspondent aux résultalessdimites sont nommées : 1) population homogénedut des familles
caucasiennes de classe aisée), 2) le nombre detpagpondant aux critéres était plus grand que gauont réellemen
participé, 3) les réponses entre les meres eglespnt pu s'influencer car ils ont rempli le gigsaire a la maison.

A notre avis, les points forts de cette étude mbuivants : 1) la présence des péeres qui pemeetomparaison genrége,
2) un échantillonnage aléatoire et large, 3) I'aspangitudinal qui nous donne a voir I'évolutioagivariables.

De par les limites énoncées et le fait que ce typtude longitudinal est rare, les résultats netdemt pas d'office|
généralisables. Cependant, plusieurs études canfirom des résultats de cette recherche (le seod&pression), ce q
rend celui-ci transférable a nos yeux.

Conséquences e
applications/
recommandation

[

Conséquences sur |3
pratique clinique et sur
les travaux de recherche
venir

Applications
raisonnables et compléte

L'intérét de cette étude réside dans le fait qa’elécrit sur une année les changements que viesmdrents en ce qui
concerne 4 variables choisies, ainsi que la diffégeentre les péres et les meres, ce qui foursitimfermations aux
&liniciens.
Au vu du peu de changement de certaines varialfess &8 mois, les chercheurs suggérent de focdlsegcolte de
données pour de futures recherches sur les 3 pemas.
sLes applications pour la pratique nous semblertefois peu compléetes.

Généralités sur la recherche

Présentation * Structure et écriture L’étude est bien écrite et structurée de maniéditionnelle. Néanmoins, le contenu est dispers,éléments de g
» Conclusions accessibles| méthodologie sont éparpillés dans le texte ce gndrla compréhension globale difficile. De plusedt difficile de
aux infirmiéres en comprendre les modéles utilisés pour la rechereheadrélation au score de dépression (tableaulstnériteraient
exercice d’apparaitre quelque part avec I'ensemble des blasaestées.
Les conclusions sont difficilement accessibles préique infirmiere ; en effet, c’est au lecteerd&duire les applications
pratiques.
Evaluation * Validité/ Véracité des Les résultats énumérés dans la partie « Discussiwus semblent valides, véridiques et utilisaplesr améliorer notre
globale conclusions pratiqgue. En effet, il est intéressant de voir deg besoins entre les méres et les péres sontetif§& et que leu

-
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» Résultats utiles dans la
pratique infirmiere
 Ethique respectée

perception change avec le temps, ce qui nous deandiadapter notre offre en soins. De plus, il egtdrtant de savoir

gu’'un an apres le score de dépression reste élmz&20% des participants indépendamment du gearguicconstitue
une atteinte a la qualité de vie et un risque naariglevé.

Au niveau éthique, la recherche a été approuvédepadépartement d’Ethique en Recherche de I'Unitéefdc Master
ainsi que par I'hépital Hamilton. Le droit des jgatis a été respecté de par I'obtention d’'un copsagrit écrit.

Intérét de cette
recherche pour
notre question

Cette étude nous démontre

concernant les 4 variables nous montrent que lit@uke vie des parents est atteinte de maniéréfiigtive en tout cas 3 mois aprés le retour aidiben
Ceci nous montre que nous ne pouvons limiter naffre en soins a 'objectif de guérison de I'enfeettque la dynamique familiale reste perturbé@en
longtemps aprés. Le risque de dépression étantemearqué une année apres, cela nous donne des gistles informations a donner aux parents
sortie des soins intensifs. Cette étude quantéatimrobore par certains cotés I'étude de Font20686) selon laquelle les parents vivent un vérda

« grand huit » des émotions

I'expérience vive des parents.

que les effets de I'tadisagition de I'enfant ne disparaissent pas forecénu®s qu’il va mieux. Ces données chiffr¢es

et que c’est un prosegsi peut durer au-dela de la sortie de I'hépiEa processus n'est pas pathologique, il faitigaie

VI
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ANNEXE Il

Harbaugh, B. L., Tomlinson, P.S. & Kirschbaum, M. (2004). Parents’s perception of nurses’ caregiving behaviors in the
pediatric intensive care unit. Comprehensive Pediatric Nursing, 27, 163-178

Obijectif de lecture de cet articleouvoir déterminer les comportements de soiraglgnt les parents a bien vivre I'hospitalisatienelr enfant aux SIP.

Etude qualitative

Aspects de la

Critéeres observés

Commentaires

recherche
Titre
Pertinence en lien avec le Titre pertinent car il permet de saisir le problédeerecherche a travers les mots utilisés. La poipul étudiée est
probléme de recherche etla | également citée, méme si elle n’est pas précise.
population étudiée Les auteurs occupent tous la position dinfirmiéreercheur dans une école de soins infirmiers deaniy
Fonction des auteurs universitaire.
Financement de la recherche| La recherche a été financée en partie par la Beandation de I'ndpital pédiatrique de Minneapolis.
Résumeé
Clarté de la synthéese La synthése est claire car elle décrit la problématcentrale qui est d’humaniser les soins danenwironnement
Présence des conclusions hautement technologique tout en maintenant lesfioéséde celui-ci. Le but de cette étude est déliri’agit de
principales du rapport décrire les perceptions des parents concernantdegportements de soin des infirmiéres aux soinsngits de
pédiatrie (SIP), ceci afin d’aider les infirmiér@somprendre la perception des parents. Le tygedg¢ le lieu ains
que la population interrogée sont nommeés. Les jpadinx résultats sont énumeérés.
Introduction
Enoncé du Définition du phénoméne Le phénoméne étudié est clairement défini et ledeutr recherche est énoncé. Le probleme qui swukHétude es
probléme étudié facile a discerner et se base sur la théorie dagregs : la santé de la famille dépend de I'accissgghent des role

Clarté de I'énoncé du
probleme

Importance du probléme pour
la discipline infirmiére
Pertinence du type de
recherche

n

spécifiques de chacun en son sein et celle-cioetgtrhent mise a I'épreuve lors d’'une hospitalisaaox SIP car le
réles parentaux sont essentiellement assuméssanfienieres. Il est donc important que ces degseomprennen
quels sont les enjeux pour les parents et adalet@nattitude.

Ce probléme est important pour la discipline inféra car il met en jeu la santé de la famille ieflaée directement
par les soins donnés, c'est-a-dire les savoirspis@tre et savoir-faire des infirmiéres dans uwimnement
particulierement stressant. Les auteurs indiquenplds les contributions spécifiques a la discglinne meilleure
compréhension de la part des infirmiéres afin ddelaleur comportement.

L'approche qualitative nous parait tout a fait ad#tq étant donné qu’il s'agit de récolter des patices d’'un

— 7
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phénomeéne par la population concernée. L'utilisatibentretiens semi-structurés est adéquate errdega la
tradition de recherche. Cette derniére n'est gpficitement nommée dans I'étude, mais de nombééments que
nous aborderons plus loin nous font penser a upmelpe phénoménologique.

Revue de
littérature

Résumé de I'ensemble des
connaissances

Adéquation de I'analyse
documentaire

La recension des écrits fait appel a de nombreusuasi Les chercheurs décrivent la base théoriguieest la
systémique familiale, et nomment les divers cadoggeptuels déja mis en avant dans d’autres reobgrds citent
une recherche similaire a la leur et décriventlgsstions posées et les résultats obtenus, quepau®ns compare
aux leurs par la suite.

L’ensemble des connaissances exposées donne unre gigbale de la problématique et I'analyse docuiaiee est
en adéquation avec cette derniére.

Base conceptuell¢
et théorique

T

Cadre conceptuel complet
Orientation théorique
appropriée

Les auteurs apportent un cadre conceptuel cohétdorientation théorique est bien définie. Enegfils mettent er]
avant, grace a de nombreuses recherches, queckppien principale des parents dans cette situasbita perte di
role parental quils tentent de combler par degudis spécifiques. lls notent également le fai dpi systeme
familial doit s’ouvrir eux soignants et plus paudfiérement aux infirmiéres. Les auteurs citent tfes études pou
appuyer le fait que l'infirmiére, de par son atlif&l est un puissant facteur dans les expériencebhatgement qu
vivent les parents durant la crise.

=

D

Question de » Explicite La question de recherche n’apparait pas telle gyaiahs le texte. Cependant, le but y est énoniséftiis et pourrait
recherche « Correspond & l'orientation étre formulé sous forme interrogative en guise destion de recherche. Il s'agit, dans cette étudditqtive,
théorique/ tradition de d’'investiguer la perception des parents au sujettdenportements de soins des infirmiéres dansmnuicsale SIP.
recherche La question de recherche nous semble liée de nesin@rrecte a I'orientation théorique choisie peg uteurs.
Le terme « perception » confirme la tradition dehexche choisie qui s'inspire de la phénoménologie.
Méthodologie
Tradition de » Concordance entre les Les chercheurs ont utilisé I'entretien semi-struetcomme recueil de données et ont analysé le mosglon Miles

recherche et devi
de recherche

\"2

méthodes de collecte et

d’analyse des données utilisé

et la tradition de recherche

Durée de la rencontre avec le

participants et contacts
suffisants

Malléabilité du devis de
recherche en fonction des
rencontres sur le terrain

& Huberman, ce qui correspond a la tradition déeeche.
eslls ont passé vingt minutes avec les participamtstemps court qu’ils expliquent par l'anxiété gesents liée 3
I'éloignement de leur enfant, ce qui fait appebsahous a un souci éthique.
s Le devis de recherche s‘est basé sur deux quegtiamsipales, posées systématiquement, qui onaffitéées en
fonction des parents :
+»« De quelle maniére votre famille a été affectée Qi ? »
%« Que pouvez-vous me dire a propos de la prisaieninfirmiére de votre enfant ? »

élargir le devis au cours des entretiens. Les asitalont pas suffisamment respecté la méthode desMi
Huberman gu'ils citent pourtant. En effet, ces atggecommandent de revenir tester les nouvellpsthgses sur I
terrain afin de les enrichir et d’adapter le deansfonction, ce qui n'a pas été fait. Le restealedllecte rempli les
principes de la méthode.

Les chercheurs se sont essentiellement basésssdotmées qui répondaient a leurs deux questiomgpiart sans

U

Echantillon et
contexte

Description compléete de
I'échantillon et du contexte
Qualité de la méthode
d’échantillonnage

Taille de I'échantillon

Le contexte est bien décrit (hdpital de grande aoB&opolitaine dans I'ouest des Etats-Unis, damtité des SIP|
contient 15 lits). La description des participadgslement. Il y a 10 familles, dont 10 meres e¢i@g. La descriptio
des différentes pathologies des enfants ainsi auies les données démographiques sont présenggest(dexe de
enfants et des parents, revenu, emploi, duréerdefmn des parents, état civil, ethnie, duréehdespitalisation).

Les quatre conditions de participation permettembtde avis aux chercheurs de cibler les parti¢gpguni pourront ay

)
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adéquate/ Saturation

mieux décrire le phénomeérntiééfa@chantillonnage de convenance). L'échantillayenest petit mais les chercheurs
sont parvenus a saturation dans les données aprasefiens sur les 10.

Méthode de
collecte de
données

Méthode appropriée/
Triangulation
Observation des bons
phénomenes et bonnes
guestions

Quantité et qualité des donnéesLa saturation démontre que la quantité des domeeeeillies est adéquate. Cependant, la qualites@onnées pey

recueillies

Les entretiens semi-structurés ont été une prenfiiéseévalués par deux infirmiéres chercheuses resqeDeux
autres infirmiéres ont été nommées pour condugelgretiens. Des sessions d’entrainement ontaées afin de
s'assurer de la validité des entretiens. Ces quétauations différentes sur les entretiens pesnetune
triangulation de chercheurs et donc de valideglesstions.

Nous pensons que les questions choisies permétteservation du phénoméne étudié.

—

étre interrogée au vu du contexte dans lequeldesngs ont été interviewés (durée de 20 minutemetent de crise)|

Technique de

Techniques de collecte et

Les données ont été récoltées par des entretienissgecturés qui ont été enregistrés sous fornoalApres

collecte de d’enregistrement des données chaq_ue rencontre, le cherche_ur a noté ses imp_mssgénérales, attitudes et caractéristiques desfsaafin d'éviter
données appropriées les distorsions lies aux émotions et aux reprétiens du chercheur. _ y _
Atténuation des distorsions/ La technique de collecte de données semble unlmeatique, ce que les chercheurs attribuent adat&n de crise
Formation du chercheur des parents. La volonté de recueillir des donnéeandl la crise a peut-étre rendu le temps de dellgaelque peu
précipité et court, ce qui peut nous interrogerawgualité des données.
Le personnel chargé de la collecte semble bienéarace aux sessions d’entrainement.
Analyse des Description des méthodes de| L’analyse des données s'est faite a la fin de tmlté afin d’avoir une vision d'ensemble. Les auseaitent la
données traitement et d'analyse des méthode de Miles & Huberman qui contient trois étap
données 1. Réduction des données
Compatibilité avec la tradition| 2. Exposition des données
de recherche 3. Conclusion- extraction des données et vérification
L'analyse permet d’obtenir des En premier lieu, les données ont éte retranscdtesupport audio. Elles ont été lues en entier @oir un seng
résultats pertinents et de global et un premier matériel en a été extrait. tlesrcheurs ont identifié les séquences de cimtgnificatives
minimiser les distorsions relatives & la question de recherche. lIs les nstiige regroupées selon des concepts d’attitudegreentes gu'ils ne
nomment pourtant pas. Les chercheurs disent qorfitsensuite codé les données de maniére inductais me
donnent pas de précisions.
lls indiquent que ces thémes et ces regroupementétd lus & de nombreuses reprises mais on igoonenent les
catégories ont émerge.
Les chercheurs restent cantonnés a leur questicgcterche créant a nos yeux une possible distoesidien avec la
tradition de recherche.
Une vérification finale a été faite par deux auttbsrcheurs afin de valider I'exactitude des réssilet d’accordef
leur consentement (validation externe).
Nous aurions eu besoin de plus de précisions coantfde déroulement de I'analyse. Toutefois, lesiltats de
I'analyse semblent pertinents en regard des irtestiles auteurs.
Rigueur Credibilité Les critéres de rigueur ont été les suivants n@udation, saturation, validation externe, compégedes chercheurs
conditions d'échantillonnage, etc. Les donnéesctdes nous semblent crédibles.
Résultats

Résumés efficaces
Theémes illustrent avec

Les résultats sont efficacement résumés seloeles catégories trouvées par les chercheurs : kitdmce : Giving
Affection and Caring » et « Vigilance : WatchingdaRrotecting ». Celles-ci répondent & la secondsstipn posée
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pertinence la signification des
ns positifs et négatifs des infirmiéres percus parpagents y sont nommés. Les auteurs font part de deservationg
ctifimportantes :

données/ Présence de citatio
Correspondance a notre obje
de lecture

D

par les chercheurs, alors que les données ligepr@miére ne sont pas présentes dans le résuméoimportements

«»Les parents percoivent certains comportements coapaisants pour leur famille.

«»Les parents percoivent les attitudes infirmiergsudir de I'effet qu’elles ont sur leur enfant.
De nombreuses citations illustrent les deux catégade maniére pertinente. Les propos des pantitsip@ndent
crédibles les deux catégories trouvées.
Les résultats, bien que maigres, répondent a objextif de lecture et sont utiles a notre questEnent central car
ils proposent deux catégories cohérentes et visitd@s notre pratique.

Intégration

Logique des liens entre les

Les deux catégories trouvées sont logiquementeel@ar elles décrivent deux types de comportemeensus

théorique thémes trouvés comme importants par les parents.

« Pertinence des thémes trouvés Pour chaque catégorie les auteurs rappellent e ¢dhdorique qui la définit, basé sur la théorigt&yique. De plus,
en lien avec les bases le lien que les auteurs font entre le vécu dessuet ce qu’ils percoivent comme important daatitude infirmiere
conceptuelles et théoriques est intéressant. Il fait en effet référence a latian triangulaire qui est caractéristique dansype de service ou la

famille doit intégrer le soignant dans son systéme.
Discussion

Interprétation des
résultats

Transférabilité des conclusior
Prise en compte des études
précédentes

Prise en compte des limites

S

Selon les auteurs, la prise en compte de la peoceges parents concernant les comportements diemigres
pourrait servir de puissant modificateur sur lestrparental et sur I'incertitude. En effet, ldguates des infirmieres
vont modifier les capacités des parents a maintémiégrité et le fonctionnement familial dans environnement de
SIP. Ces connaissances sont transférables a daitwations.
Le lien avec les études précédemment citées ésEfaieffet, les auteurs mettent en avant que de datégories
trouvées paraissent répondre aux problémes qiienteles expérimentent aux SIP que d’autres asteut cités. De
plus, les résultats apportent un complément ad&tle Vincent et al.(1996) et donnent des pistesierde préveni
les événements négatifs pouvant causer détresameditude dans le systéme familial.

Les limites de I'étude ne sont pas clairement ekpgks.

Application/
Recommandation

Applications raisonnables de
I'étude a la pratique clinique €
aux futurs travaux de
recherche

—

Selon les auteurs, les résultats de I'étude dewadtre pris en compte dans la formation des indires et
I'application clinique. Cependant, les recommaratetine sont pas précisées.

Généralités sur la

recherche

Présentation » Structure et écriture Structure claire et logique. Certains élémentsam pas explicitement écrits, comme la questiomegberche, mais
+ Description riche et vivante sont faciles a deviner.
Les citations rendent le texte vivant.
Evaluation + Crédibilité des conclusions De par la rigueur, les conclusions nous semblétibles et utilisables dans la pratique.
globale « Résultats utiles dans la Les bases théoriques ainsi que les choix de mélbgidades chercheurs se sont focalisés sur undigdensions de

pratique infirmiere
Ethique respectée

I'approche systémique : l'altération du rdle paabntMéme si l'introduction a I'étude rajoute la dinsion deg
frontieres modifiées lors de la rencontre avecstignants, celle-ci ne se retrouve pas dans ledta&s Selon noug
les résultats sont pertinents pour la pratique maiss faisons I'nypothése que les parents ontiiEsurs réponse
sur le rble parental alors que dans les étudedéyivent I'expérience des parents d’autres corspuehts infirmiers

n
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émergent.

Concernant le droit des patients, les chercheutspns soin d'informer les parents du but de I'é&uet de sor
déroulement, ainsi que de s’assurer de leur comsmmtt. Cependant, la forme de ce dernier n'esspésifiée. D'un
point de vue éthique, les chercheurs ont choisieffidants qui étaient en vie et susceptibles deureeo la santé
durant le temps de I'étude.

Intérét de cette

recherche  pour

notre question

» Cette recherche intéresse notre question dansiseoseelle propose deux catégories de comporteraeigggants qui permettent de maintenir l'intégdte
role parental. Bien que la méthodologie rende imbme de résultats réduit, et qu’elle ne fasse pasen explicite entre ce qui est vécu par les paret
leurs besoins en termes d'attitudes soignantemjetl I'accent sur I'importance de nos attitudes amt fque soignants comme agents d'anxiété

d’'apaisement chez les parents. Nous pouvons dataggfr sur ces comportements bénéfiques pouingtiudétresse parentale.
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