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Résumé 

Contexte et But : la communication lors de l’hospitalisation d’un enfant aux soins intensifs soit dans un 
secteur aigu, stressant et technique n’est jamais aisée. Les émotions diverses, la peur de la mort, la 
fatigue peuvent facilement rendre périlleux les interactions entre parents et soignants. Ce travail 
explore les améliorations possibles pour les infirmières lors de communications avec les familles dans 
le secteur des soins intensifs de pédiatrie. 

Méthode : les recherches ont été menées sur deux bases de données Cumulative Index to Nursing and 
Allied Health Littérature (Cinhal) et Medline/Pubmed au moyen de descripteurs ou mots-clés liés à la 
communication et aux soins intensifs pédiatriques. Le cross-referencing nous a permis de les étayer. Les 
articles ont été sélectionnés à l’aide de critères d’inclusion et d’exclusion afin d’être pertinents en regard 
de notre problématique. Puis, une analyse critique à l’aide de grilles de lecture a permis d’aboutir à la 
sélection des sept articles retenus pour notre revue de littérature. 

Résultats et Discussion : la communication est un enjeu majeur dans une prise en charge centrée sur 
l’enfant et sa famille aux soins intensifs de pédiatrie. Il en ressort l’importance pour l’infirmière d’être 
formée en communication, d’utiliser des techniques qui y sont propres et de participer aux entretiens 
avec la famille afin d’assurer la compréhension de l’information, la cohérence du message, l’équilibre 
des échanges et l’ouverture vers d’autres thèmes. La communication dans une approche centrée sur 
l’enfant et sa famille a de nombreux bénéfices mais pose aussi des défis qui méritent réflexion pour la 
pratique quotidienne. 

Conclusion : la communication est au cœur de la qualité des soins dans une prise en charge centrée sur 
le patient et sa famille. En les accompagnant, en développant leur empowerment, en construisant un 
réel partenariat et en faisant preuve de leadership, l’infirmière permet l’humanisation des soins. 

Mots-clés : communication - famille - soins intensifs pédiatriques 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

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

Les traductions des différents articles en anglais ont été faites par nos soins, ce sont des traductions 
libres.  

Durant tout le travail, nous avons utilisé librement le masculin ou le féminin pour désigner certaines 
fonctions sans distinction de genre et dans un souci de simplification.  
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1 Introduction 

La communication est un art complexe qui exige une certaine expertise pour permettre un échange 
entre moi et l’autre. Elle est difficile car nous avons nos idées, nos représentations, nos préjugés parfois, 
nous avons de la peine à nous exprimer ou à simplement écouter…  

Dans notre vie quotidienne, la communication est souvent mal maîtrisée, complexe mais qu’en est-il 
lorsque le contexte change et que d’autres enjeux apparaissent ? Que devient la communication lorsque 
son enfant, la chair de sa chair, se retrouve hospitalisé dans un service de soins intensifs, lorsque sa vie, 
son futur devient incertain, lorsque sa survie dépend de machines et de tuyaux, lorsque les alarmes 
retentissent, lorsque le personnel soignant change deux fois par jour? 

Notre travail de Bachelor s’intéresse à la communication avec les familles dans le secteur des soins 
intensifs pédiatrique. Premièrement, nous développons le concept de la communication d’un point de 
vue théorique, puis nous l’intégrons dans l’approche globale du Patient and Family Centered Care 
(PFCC). Nous faisons le lien avec la pratique infirmière et les intérêts pour les contextes socio-sanitaire 
et professionnel. Ensuite, nous décrivons la méthodologie utilisée pour la sélection des articles et leur 
analyse critique à l’aide de grilles de lecture. Les résultats et la discussion qui en découlent sont 
présentés afin de permettre l’élaboration de recommandations pour la pratique et pour la recherche. 
Dans la conclusion, nous reprenons les points principaux de notre travail, ainsi que ses forces et 
faiblesses et décrivons les divers apprentissages que nous avons développés. 
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2 Question de recherche et problématique 

2.1 Origine et contexte de la question de recherche 

Nous sommes deux infirmières diplômées, formées en soins intensifs pédiatriques et travaillons au 
Centre Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV) dans le service des Soins Intensifs de Pédiatrie (SIP). 
Actuellement nous faisons notre validation des acquis d’expérience (VAE). Nous accompagnons depuis 
une quinzaine d’années des enfants et leurs familles dans ce milieu spécifique des soins aigus. Nous 
sommes en étroit contact avec nos patients et leur entourage, de jour comme de nuit, et nous 
partageons avec eux leurs joies, leur espoir, leurs peines, leur stress, leurs peurs et tout simplement 
leur vécu en ce moment si particulier. 

Pour ce travail de Bachelor, nous nous sommes intéressées dans un premier temps à la fratrie et à 
l’accompagnement spécifique que nous pouvions faire pour elle. Nous voulions garder le contexte 
spécifique des soins intensifs pédiatriques sans l’ouvrir aux soins intensifs de néonatologie ni aux 
situations oncologiques mais devant le trop petit nombre d’articles, nous avons dû y renoncer. 

Durant ces premières lectures, nous avons parcouru différents écrits sur les soins centrés sur le patient 
et la famille (PFCC) qui ont de suite eu une résonnance par rapport à notre pratique et aux 
manquements que nous percevons parfois. Dans cette philosophie de soins, nous avons dû cibler une 
des dimensions afin de pouvoir l’approfondir et définir une question de recherche. Ainsi nous avons 
choisi la communication. En effet, nous avons l’une comme l’autre un intérêt marqué pour notre rôle 
d’accompagnante, de médiatrice, de soutien dans la recherche de sens à ce qui arrive et de garante de 
cohérence dans la triade patient- famille- soignant. Il nous tient à cœur de pouvoir offrir aux familles : 

un environnement où les parents peuvent être présents sans aucune restriction, où ils peuvent 
effectuer les activités de base de la vie quotidienne et d'hygiène eux-mêmes, se sentir à l'aise, 
en sécurité et les bienvenus. C’est une des formes fondamentales de respect et de dignité que 
chaque parent devrait recevoir lorsque son enfant est aux soins intensifs. (Hill, Knafpl & 
Santacroce, 2017, p.31) 

Le contexte aigu dans lequel nous travaillons n’est pas anodin. La vulnérabilité, la peur de perdre son 
enfant font que les parents sont souvent dans un état émotionnel ne facilitant pas la communication, 
l’échange. Dans son étude, Carnevale & al., (2016) soulignent l’état de choc dans lequel se trouvent 
souvent les parents, ce qui les empêche parfois d’entendre, de comprendre et de conserver les 
informations (p.5). Cela met en évidence les difficultés supplémentaires pour la communication 
engendrées dans cet environnement spécifique. 

Par ailleurs, les parents d’enfants hospitalisés doivent également assumer leurs autres responsabilités, 
telles que prendre soin des frères et sœurs du patient et assumer des responsabilités financières, 
parallèlement aux attentes en matière de soins de l’enfant hospitalisé (Curtis, Foster, Mitchell & Van, 
2016 ; Terp & Sjostrom-Strand, 2017 cité dans Smith, 2018, p.60). Il est relevé ici que des facteurs 
extérieurs à la prise en charge ont une influence sur l’état de stress de la famille et donc de sa 
disponibilité à communiquer. 

2.1.1 La communication un art complexe 

La communication, sous toutes ses formes, est une aptitude demandant de mettre en œuvre une 
palette de talents et de savoir les adapter en fonction de la situation. Elle peut être claire, douce, parfois 
ferme, cadrante, ou encore drôle et imagée. Quelle qu’en soit sa couleur, la communication est la clé 
majeure pour assurer une harmonie dans la relation à l’autre. D’ailleurs, l’étymologie de ce mot provient 
du latin communicare qui veut dire mettre en commun, faire part de, partager. Selon le dictionnaire 
Larousse, la communication désigne l’action de communiquer avec quelqu’un, d’être en rapport avec 
autrui.  

Dans le contexte spécifique des soins, nous avons choisi la définition de Smith (2018, p.60) sur la 
communication ouverte : échange d'informations transparent, complet et impartial. Une 
communication ouverte est positive et sincère, avec une égalité des chances pour la participation des 
parties. (Buchholz, 2001) 

https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0070
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0070
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0325
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0035
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Cet éclairage dans la définition indique que les professionnels de la santé doivent apporter au patient 
et à sa famille une communication et une information de qualité, indispensables au bon déroulement 
de la prise en charge. Le milieu aigu des soins intensifs pédiatriques avec son matériel spécifique, sa 
technicité, l’absence de repère ainsi que la modification de l’aspect physique des enfants par les 
équipements provoque une agression psychologique pour les parents qui peut altérer la délivrance et 
la compréhension des informations données. La société de réanimation de langue française (SRLF) 
évalue la qualité de la communication selon quatre critères : compréhension, satisfaction, anxiété et 
dépression des parents. (Béranger, Pierron, de Saint Blanquat, Jean & Chappuy, 2015, p.265)  

L’American Academy of Pediatrics (2008) (Cité par Béranger & al., 2015, p.267) a publié un tableau 
récapitulatif des recommandations concernant la communication avec les parents en réanimation 
pédiatrique :  

Communication précoce et répétée suivant 
l’admission de l’enfant (24- 48H) 

Transmission de chiffres si des probabilités sont 
évoquées, utilisation de schémas 

Alliance d’honnêteté et d’espoir Utilisation de questions ouvertes 

Reconnaissance des incertitudes de la part des 
soignants 

Partage avec les parents du pronostic et de 
l’évolution possible de l’enfant 

Informations des parents concernant des 
changements possibles dans l’organisation des 
soins (relais entre soignants, changement de 
chambre, traitements,) 

Intégration du personnel paramédical et des 
travailleurs sociaux pour l’information des 
familles 

Délivrance d’informations venant de soignants 
compétents avec un message cohérent 

Support d’informations et d’éducation pour la 
famille (écrit, audio, vidéo, informatique...) 

Adaptation d’un temps dédié à la communication Formation des soignants pour réaliser un 
entretien et résoudre les conflits potentiels 

Dans la littérature, il a été précisé que les parents ont une part de responsabilité dans la création d’un 
partenariat avec l’équipe en tant que personne qui connait le mieux l’enfant. Afin de favoriser un 
processus bidirectionnel, ils ont le devoir de partage d’informations. Cependant, « le choc émotionnel 
peut altérer leur compréhension ou leur partage des informations concernant leur enfant. C’est alors 
aux soignants de s’adapter à la situation pour améliorer la communication et ne pas maintenir les 
parents à distance. » (Béranger, & al., 2015, p.269) 

Les bénéfices d’une communication adaptée ne sont plus à prouver et permettent une amélioration de 
la qualité des soins. « Une communication ouverte et continue centrée sur les préférences, les besoins 
et les valeurs d’un patient est considéré comme un indicateur clé pour des soins de qualité axés sur le 
patient et la famille » (Cousino, Rea & Mednick, 2017, p.16). « Une communication efficace entre les 
parents et les prestataires de soins de santé peut aider à comprendre l'état de l'enfant, améliorer 
l'observance des schémas thérapeutiques, faciliter la prise de décision médicale et réduire le nombre 
de poursuites judiciaires. » (Cousino & al., p.16)  

La satisfaction des parents à l’égard des soins fournis à leurs enfants gravement malades est étroitement 
liée à leur expérience de communication (Latour, 2008 cité par Carnevale & al., 2016, p.2). Malgré son 
importance, les problèmes de communication entre enfant, famille et soignants persistent. Notre travail 
s’inscrit donc dans une problématique actuelle. 

2.1.2 Lien avec la pratique infirmière 

Nous avons choisi de traiter ce concept de la communication car nous pouvons avoir un impact direct 
sur lui dans notre pratique infirmière quotidienne. Cet aspect de mise en pratique nous semble 
important afin de ne pas rester dans un mode théorique mais de pouvoir proposer des éléments 
envisageables. Dans le contexte des soins infirmiers, notre activité selon le modèle intermédiaire 
culturel de Nadot (2013) montre les services rendus par l’infirmière aux différents systèmes qui 
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l’entourent soit : l’institution ou le système de santé, le corps médical, le patient et sa famille. 
L’infirmière a un rôle de médiateur de santé. La communication avec les familles est une dimension qui 
fait partie intégrante du rôle professionnel infirmier autonome. L’infirmière est la référence première 
de l’enfant et de sa famille, la personne traduisant le jargon médical afin de le rendre compréhensible, 
leur avocate dans le respect de leurs choix et de leurs volontés, la médiatrice de ces différentes cultures 
se rencontrant et enfin, en étant garante d’une cohérence de prise en charge. 

2.2 Importance du problème 

2.2.1 Intérêt pour le contexte socio-sanitaire  

Au niveau financier, selon l’Office Fédéral de la Statistique, la Suisse a dépensé pour la santé en 2017 
environ 82 milliards de francs, ce qui représente 12,4% par rapport au produit intérieur brut (PIB). Cette 
valeur place la Suisse dans les pays européens dépensant le plus dans la santé. Aux soins intensifs de 
pédiatrie du CHUV, 473 enfants ont été hospitalisés en 2018, ce qui représente 3048 jours 
d’hospitalisation, pour une durée moyenne de séjour de 6,44 jours. Le coût d’une journée aux soins 
aigus est évalué à environ 6332Frs. 

La population d’enfants hospitalisés aux soins intensifs de pédiatrie est petite mais elle représente un 
coût financier important. Dans le contexte politico-économique où l’on recherche à réduire les coûts de 
la santé, s’intéresser à des moyens qui diminuent les frais prend tout son sens.  Selon Sergers & al. 
(2019), plusieurs études révèlent que l’amélioration de la collaboration ainsi que la participation des 
parents a réduit la durée de séjour. L’utilisation d’une approche centrée sur l’enfant et sa famille, dont 
l’une des dimensions principales est la communication, permet de réduire les coûts de santé et d’utiliser 
plus efficacement les ressources. 

Au niveau politique, il existe depuis les années nonante une volonté internationale de promouvoir une 
approche centrée sur le patient et sa famille, dans le cadre de la pédiatrie mais aussi de manière 
générale. Dans le monde entier, cette approche est devenue l’un des principaux objectifs de la politique 
de santé et de la récente réforme du système de santé (Ahmad, Ellins, Krelle & Lawrie cité par Coyne, 
2018, p.1). Cette vision est partagée aussi en Suisse, à Lausanne, pour le futur hôpital des enfants du 
CHUV, dont l’ouverture est prévue en 2023. Il y a une volonté institutionnelle de proposer aux enfants 
et à leurs familles des espaces adaptés ainsi qu’une prise en charge centrée sur l’enfant et sa famille, 
respectant la charte européenne de l’enfant hospitalisé et favorisant la continuité des soins. 

Au niveau légal, la charte européenne des droits de l’enfant hospitalisé (2002) s’engage auprès de 
l’enfant et de ses parents sur le droit « de recevoir une information sur la maladie et les soins, adaptée 
à leur âge et à leur compréhension, afin de participer aux décisions les concernant » (Article 4) et « (…) 
ont le droit d’être informés pour participer à toutes les décisions concernant la santé et les soins » 
(Article 5). Les professionnels sont tenus légalement à communiquer avec l’enfant et sa famille sur la 
santé, la prise en charge et les soins, les traitements, les choix et de tenir compte de leurs décisions. 
D’où l’importance d’une communication adéquate afin d’avoir un même niveau de compréhension de 
la situation.  

2.2.2 Intérêt pour le contexte professionnel 

L’infirmière est, comme nous l’avons vu précédemment, au cœur de la relation patient- famille, médecin 
et institution. Son rôle autonome est construit sur une approche holistique de l’autre, c’est-à-dire de 
considérer la personne dans sa globalité et de promouvoir des soins centrés sur elle. Inclure le patient 
et sa famille dans leur projet de santé est une dimension fondamentale de notre mission infirmière. Le 
partage d’informations, de connaissances et d’expériences de manière réciproque entre le patient, sa 
famille et l’infirmière est donc de rigueur, d’où l’importance d’améliorer la communication dans un 
esprit de partenariat. En effet, selon Béranger & al. (2017), « la majorité des parents souhaite avoir un 
dialogue dans lequel ils apportent la connaissance de leur enfant. » (p.271) 

La vision salutogénique dans laquelle s’inscrivent les soins infirmiers tient compte des forces du patient 
et des facteurs de succès et promeut l’empowerment des patients dans le but de leurs « donner 
davantage de possibilités de contrôle de leur propre santé et de leur environnement  […] et les rendre 
mieux aptes à faire des choix judicieux» (OMS, 1986). Pour pouvoir le faire, le patient doit recevoir 
l’information et la comprendre, et la notion de pouvoir partagé doit être de rigueur. Les informations 
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doivent être transmises à la personne de manière claire, à un rythme qu’elle peut suivre et de façon 
acceptable pour ses capacités physiques, cognitives et affectives.  

Promouvoir une communication adéquate ainsi qu’une information correcte fait partie d’une démarche 
de soin de qualité. Une place est donnée au patient et à sa famille, à leurs paroles, leurs intérêts, tout 
en préservant la dignité de la personne, son autonomie et ses décisions. Cela fait partie d’une démarche 
éthique qui est primordiale lorsque nous soignons une population vulnérable dans une situation où le 
pouvoir est facilement pris par le système médical.  

Informer, communiquer, partager, trouver du sens, de la cohérence sont au cœur du rôle professionnel 
infirmier dans une approche centrée sur le patient et sa famille. Notre travail s’inscrit donc dans une 
démarche actuelle dont la communication est l’un des piliers.  

2.3 État de la question 

 « Le partenariat entre les familles et l’équipe soignante est essentiel en pédiatrie où les enfants sont 
souvent incapables de déclarer eux-mêmes leurs symptômes, leurs préférences de traitement en raison 
de leur stade de développement ou de leur état de santé » (Hill, & al., 2017, p.22). Carnevale & al., 
(2016) appuie l’importance de la collaboration soignant/famille et déclare que « les professionnels de 
la santé apportent leur expertise clinique, tandis que les parents apportent leurs connaissances 
spécifiques sur chaque enfant » (p.6). Il souligne aussi qu’« une communication efficace nécessite un 
rapprochement de ces compréhensions pour développer des compréhensions et des accords 
partagés. » (p.6)  

Dans la littérature « la satisfaction des parents s’est accrue lorsque la collaboration entre les parents et 
les professionnels était améliorée » (Sergers, Ockhuijsen, Baarendse, van Eedrden, & van den Hoogen, 
2019, p.63) et « la satisfaction des parents à l’égard des soins fournis à leurs enfants gravement malades 
est étroitement liée à leur expérience de communication (Carnevale & al.,p.2). Ainsi, une 
communication adéquate permet d’améliorer la collaboration et la satisfaction parentale, qui sont des 
piliers de la philosophie de soins centrée sur le patient et sa famille (PFCC). Ce cadre théorique est 
approfondi ci-dessous et sera utilisé dans l’analyse des résultats.  

2.3.1 L’approche Patient and Family Centered Care (PFCC)  

Ce concept se développe au cours de la seconde moitié du XXe siècle, alors que l'on était de plus en plus 
conscient de l'importance de répondre aux besoins psychosociaux et développementaux des enfants et 
du rôle des familles dans la promotion de la santé et le bien-être de leurs enfants. À mesure que cette 
relation a changé et est devenue plus collaborative, les patients et leurs familles sont devenus des 
participants plus actifs. Le PFCC représente une évolution dans la compréhension de la relation entre 
soignants et patient/famille, une relation qui continuera sans aucun doute à évoluer. (Dudley & al.,2015)  

Les bénéfices de cette approche centrée sur le patient et la famille conduisent à de meilleurs résultats 
en matière de santé, à une répartition plus judicieuse des ressources, à une diminution des coûts ainsi 
qu’à une plus grande satisfaction du patient et de sa famille.  Ainsi, cette collaboration et la présence 
des parents auprès de leur enfant, en tant que soutien, facilitateur de la communication et aidant au 
positionnement, ont permis dans certaines situations de réduire le besoin en sédatif, diminuer les 
moyens de contention, fournir des informations médicales essentielles (…), réduire le nombre d’erreurs 
médicales (Dudley & al.) et diminuer le stress et l’anxiété des patients. Pour les professionnels, la 
pratique d’une approche basée sur le patient et la famille amène une plus grande satisfaction au travail 
et réduit l’épuisement professionnel. 

L’American Academy of Pediatrics (Committee on hospital care, 2012, p.394) fournit une définition des 
soins centrés sur le patient et la famille : 

en pédiatrie, les soins centrés sur le patient et la famille sont fondés sur la compréhension du 
fait que la famille est la principale source de force et de soutien de l'enfant. En outre, cette 
approche des soins reconnaît que les perspectives et les informations fournies par les familles, 
les enfants et les jeunes adultes sont des éléments essentiels d’une prise de décision clinique 
de qualité et que les patients et leur famille sont des partenaires essentiels de l’équipe de soins.  
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La famille est définie par le patient, elle peut être apparentée ou non car il s'agit de personnes qui 
offrent du soutien et de l'aide au patient et avec qui il a une relation significative. (Davidson & al., 2017) 

L’institut des soins centrés sur le patient et la famille (IPFCC) (www.ipfcc.org) spécifie que cette 
approche détermine les politiques, les programmes, la conception de l'établissement, l'évaluation des 
soins de santé et les interactions quotidiennes entre patients, familles, médecins et autres 
professionnels de la santé. Cette collaboration peut se faire avec des personnes de tous âges, à tous les 
niveaux de soins et dans tous les milieux. 

Les professionnels de la santé qui dispensent des soins axés sur le patient et la famille reconnaissent le 
rôle essentiel que jouent les familles pour assurer la santé et le bien-être des enfants et des membres 
de la famille. Ces praticiens reconnaissent que le soutien affectif, social et développemental fait partie 
intégrante des soins. Ils respectent les forces et les valeurs culturelles innées de chaque enfant et de sa 
famille et voient dans l'expérience des soins une occasion de tirer parti de ces forces et de soutenir les 
familles dans leurs rôles de soins et de prise de décisions. Ce partenariat sur les forces permet de 
consolider la confiance des parents dans leurs rôles et, à terme, accroît la capacité des enfants et des 
jeunes adultes à assumer la responsabilité de leur propre santé. (Committee on hospital care, 2012, p. 
394-395) 

La communication est une pierre angulaire du PFCC, elle doit être « impartiale, constante, complète, 
honnête, ouverte, respectueuse et encouragée parmi tous les participants » ( Griffin, 2013 ; Malusky, 
2005 ; Shelton et Smith Stepanek, 1995 ; Uhl et al., 2013 cité par Smith, 2018, p. 60). Davidson & al., 
(2017, p. 105-106) a publié des guidelines concernant les soins axés sur la famille dans le milieu intensif 
néonatal, pédiatrique et adulte. De l’analyse, il ressort cinq thématiques : la présence de la famille dans 
l’unité, le soutien à la famille, la communication avec les membres de la famille, le recours à des 
consultations spécifiques et aux membres de l’équipe et finalement les questions opérationnelles et 
environnementales. La communication est donc bien une des thématiques majeures relevée par les 
auteurs. Toutes ces recommandations sont formulées à partir de données probantes pour les meilleurs 
soins axés sur la famille aux soins intensifs. Cependant, toutes les recommandations étaient faibles, ce 
qui met en évidence la relative naissance de ce domaine et l’importance des recherches futures. 

Améliorer la communication permet d’avoir un meilleur vécu de l’hospitalisation des familles, une 
meilleure expérience. Selon Davidson & al., « environ d’un quart à la moitié des membres de la famille 
d’enfants gravement malades, ou d’adultes, éprouvent des symptômes psychologiques, y compris un 
stress aigu (49-54%), un stress post-traumatique (12-68%), de l’anxiété généralisée ou une dépression 
(15-27%) à la fois pendant et après la maladie grave d’un être cher » (p.103). Cet auteur décrit aussi le 
Post Intensive Care Syndrome-Family soit le Syndrome familial post Soins Intensifs (PICS) qui peut 
affecter l’aptitude physique, la capacité cognitive et/ou le bien-être mental de la famille. Des recherches 
en milieu aigu adulte, (Carlso, 2015 (cité par Béranger & al., 2016), ont montré qu’une communication 
fréquente avec les soignants diminuait la dépression durant l’hospitalisation et l’état de stress post-
traumatique des familles. D’où la nécessité d’« un temps suffisant pour la communication entre les 
infirmières et les membres de la famille (…) pour que des soins efficaces et axés sur la famille soient 
fournis » (Griffin, 2013 cité par Smith, 2018, p.60 ) surtout dans un contexte de soins intensifs où « la 
prestation de soins complets aux patients est souvent exigeante, laissant peu de temps aux familles et 
aux infirmières pour établir un dialogue inclusif, ouvert et collaboratif » (Malusky, 2005 cité par Smith, 
p.60 ). De plus la configuration des lieux est primordiale, « l'environnement physique doit également 
promouvoir la communication et offrir aux familles, aux patients et à tous les prestataires de soins un 
espace sécurisé propice aux discussions ouvertes » (Ajiboye, Dong, Kallail & Baughman, 2015 ; Rippin, 
Zimrig, Samuels & Denham, 2015, cité par Smith, p.60). 

  

http://www.ipfcc.org/
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0115
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0190
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0190
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0270
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0335
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0115
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0115
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0005
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0005
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0235
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0235
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2.3.2 Lacunes constatées  

Bien que l’approche de soins centrés sur le patient et la famille soit préconisée par des organisations 
très influentes, il existe peu de preuves que son implémentation soit pleinement mise en œuvre et 
intégrée aux soins en milieu hospitalier (Feeg & al., 2016 cité par Smith 2018, p.59). Une des raisons que 
nous retrouvons dans la littérature est le manque de connaissances des principes et des techniques de 
mise en pratique relevé par les infirmières (Butler & al., 2013 ; Feeg & al., 2016 ; Just, 2005 ; Shields, 
2010 ;Tomlinson & al., 2011, cité par Smith, p.59).  Une autre raison peut être liée au contexte de soins, 
« ces façons d’interagir [soins axés sur la famille] peuvent s’avérer difficiles dans les unités de soins 
intensifs qui ont traditionnellement limité les visites familiales, la participation aux soins directs et la 
prise de décisions.» (Kuo & al., 2012, cité par Hill, Knafpl & Santacroce, 2017, p. 23)  

En ce qui concerne les lacunes liées plus particulièrement à la dimension de la communication les 
problèmes fréquemment cités et décrits par les parents incluent le manque d’information et 
d’attention, la disponibilité limitée des prestataires, la fourniture de faux espoirs, des commentaires 
insensibles et des informations contradictoires, confuses (Cousino, Rea & Mednick, 2017, p.16). Parmi 
les obstacles relevés par les soignants, on peut citer le pronostic inconnu, la famille qui n’est pas prête 
à accepter le pronostic de l’enfant, la difficulté d’annoncer des nouvelles difficiles par manque de 
formation et de confort dans de telles situations, les barrières linguistiques et culturelles et les 
contraintes de temps (Cousino & al., p.16). Richards, Starks, O’Connor & Doorenbos (2017) ont identifié 
cinq thèmes jugés problématiques liés aux comportements et compétences en communication, soit : le 
partage d’information, l’écoute des parents, la prise de décision pour ou avec les parents,  la négociation 
du rôle (en fonction du désir d’implication des parents) et l’individualisation de la communication (p.1). 
Ils mettent ainsi en évidence des écarts qui nécessitent réflexion et adaptation car « l’unité des soins 
intensifs pédiatrique peut placer les soignants dans une double impasse en essayant à la fois de 
mobiliser les familles et de les protéger de la détresse. » (p.1)  

2.4 Question de recherche 

Ce travail a pour but de réunir des données probantes actuelles touchant le thème de la communication 
avec les familles aux soins intensifs de pédiatrie et ainsi mettre en lumière des pistes d’améliorations 
dans notre pratique clinique infirmière. La question de recherche est la suivante : 

 

Comment les infirmières peuvent-elles améliorer la qualité de la communication avec l’enfant 
et sa famille aux soins intensifs de pédiatrie ? 

  

https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0040
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0095
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0155
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0280
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0280
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0882596318300381?via%3Dihub#bb0330
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3 Méthodologie 

3.1 Base des données  

Pour débuter les recherches, cibler la problématique et commencer à nourrir la réflexion, nous avons 
utilisé google scholar. Une fois les pourtours de la thématique dessinés, afin de trouver les articles 
scientifiques souhaités, nous avons principalement utilisé deux moteurs de recherche présentés lors de 
notre formation et dont l’utilisation nous a été expliquée. La première, Cumulative Index to Nursing and 
Allied Health Littérature (CINHAL) est une base de données en soins infirmiers, soins paramédicaux, 
biomédecine et soins de santé. La deuxième est MEDLINE/PubMed, principal moteur de recherche de 
données de la biologie et de la médecine.  C’est la base de données de référence pour les sciences 
biomédicales.  

Afin d’utiliser des mots-clés pertinents dans les bases de données, la question de recherche a été 
formulée à l’aide de l’outil PICOT.  

P Population L’enfant et sa famille aux soins intensifs pédiatriques 

I Intervention Interventions infirmières qui améliorent la communication 

C Comparaison Avec /sans 

O Outcomes Améliorer la communication et la satisfaction des parents et des enfants 

T Temps Durant l’hospitalisation aux soins intensifs 

(Favre & Kramer, 2016, pp.19-20) 

Les termes choisis ont été recherchés dans le dictionnaire Medical subject Heading (MeSH) utilisé dans 
la base de données PubMed. Pour la base de données de Cinahl, la présence des mots-clés dans les 
descripteurs a aussi été vérifiée.  

Mot-clé en français Traduction MeSH utilisée 

Communication Communication 

Famille Family 

Soins intensifs pédiatriques Pediatric intensive care 

 

De multiples équations de recherche ont été faites afin d’augmenter les chances de trouver des articles 
intéressants. Cependant, dans le tableau ci-dessous ne figurent que les recherches les plus pertinentes, 
celles qui ont permis de trouver les articles retenus. 

 

Equation de recherche 

Date  

de la 

recherche 

Nb de 

réfé-
rences  

Filtre : 

5 ans 

2014-
2019 

Nb articles 
écartés après 
lecture 
titre/résumé 

Nb 
articles  

lus 

Nb 
articles 

retenus 

Cumulative Index to Nursing and Allied Health Littérature (CINHAL) 

Communication and 
Family and Pediatric 
intensive care unit or 
Pediatric critical care unit 
or picu 

29.12.19 231  117 
articles 

 

95 22 5 articles : 

1*,2*,3*,
4*,6* 

https://fr.wikipedia.org/wiki/Moteur_de_recherche
https://fr.wikipedia.org/wiki/Biologie
https://fr.wikipedia.org/wiki/M%C3%A9decine
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MEDLINE/PubMED 

Communication and 
Pediatric intensive care 
unit and Family 

29.12.19 282 96 
articles 

81 15 3 articles : 

2*,4*,7* 

Communication and 
Pediatric intensive care 
unit and Family  not NCIU 

29.12.19  26 
articles 

   

Cross-Referencing 

      1 article : 
5* 

 

Le cross-referencing, c’est-à-dire la notion de référence croisée qui désigne l’allusion à un élément ou 
à des données apparaissant ailleurs dans un document, a été utilisée lors de la lecture des articles.  Cela 
a permis d’enrichir notre corpus avec des références proches de notre problématique que nous n’avions 
pas trouvées lors de nos recherches. De plus, l’alerte e-mail proposée par Cinahl et PubMed a été mise 
en place. Ainsi, un mail était envoyé lorsque de nouveaux articles correspondant à l’équation de 
recherche étaient publiés. Cependant, aucune étude n’a été retenue de cette manière mais cela nous a 
permis de rester connectées avec les bases de données tout au long du travail. 

3.2 Processus de sélection 

La démarche consistait à réduire le nombre d’articles afin de ne garder que les plus pertinents au vu de 
notre problématique, ce qui a été fait par un processus en trois étapes. 

3.2.1 Critères d’inclusion et d’exclusion 

Critères d’inclusion - Recherche se déroulant aux soins intensifs de pédiatrie 

- Article traitant de la communication côté soignants ou 
patient/famille 

- Étude présentée avec une structure scientifique claire : but(s), 
résumé, méthode, résultats, discussion et conclusion  

- Critères éthiques explicités et respectés 

- Articles écrits en anglais ou en français 

- Articles datant de ces 5 dernières années 2014-2019 

Critères d’exclusion - Soins intensifs de néonatologie 

- Soins palliatifs ou de fin de vie 

- Réanimation 

 

Les études abordant le sujet des visites médicales avec les familles ont été exclues car elles présentent 
une littérature très abondante et pourraient être un sujet de travail de Bachelor à part entière. Cette 
première étape de sélection permet un tri rapide car de nombreux articles ne répondent pas à nos 
critères d’inclusion.   

  

https://fr.wikipedia.org/wiki/Document
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3.2.2 Grille d’analyse critique 

Une vingtaine d’articles respectaient les critères d’inclusion. Dans le but d’affiner la sélection, chaque 
article a été lu puis analysé individuellement avec une grille d’évaluation personnalisée quantitative et 
qualitative (c.f. annexe 1). Les éléments et les résultats principaux ont été ressortis et mis en lien avec 
notre question de recherche afin de rester focalisées sur notre problématique initiale. Par ailleurs, la 
solidité de la méthodologie des articles a aussi été évaluée. Suite à cette analyse, il restait encore dix 
articles. 

3.2.3 Appréciation et choix final 

Lors de cette étape, nous avons discuté de l’apport et de la pertinence de chaque article. Dans une 
volonté d’une vision globale, nous avons gardé des articles parlant de la perception des parents et des 
soignants lors des entretiens, des entretiens d’admission, des barrières identifiées à la communication, 
d’un outil de communication, d’une analyse de dialogue, de la participation et du rôle des infirmières 
durant les entretiens et d’un environnement de soins favorisant la communication. 

3.3 Articles sélectionnés 

A la fin du processus de sélection, voici les sept articles qui ont été retenus : 

1. Béranger, A., Pierron, C., de Saint Blanquat, L., Bouazza, N., Jean, S., & Chappuy, H. (2018). 
Provided information and parents’ comprehension at the time of admission of their child in 
pediatric intensive care unit. European Journal of Pediatrics, 177(3), 395-402.  

2. Coats, H., Bourget, E., Starks, H., Lindhorst, T., Saiki-Craighill, S., Curtis, J. R., … Doorenbos, A. 
(2018). Nurses’ Reflections on Benefits and Challenges of Implementing Family-Centered Care 
in Pediatric Intensive Care Units. American Journal of Critical Care, 27(1), 52-58.  

3. Greenway, T., Rosenthal, M., Murtha, T., Kandil, S., Talento, D., & Couloures, K. (2019). Barriers 
to Communication in a PICU : A Qualitative Investigation of Family and Provider Perceptions*. 
Pediatric Critical Care Medicine, 20(9).  

4. Michelson, K., Clayman, M. L., Ryan, C., Emanuel, L., & Frader, J. (2017). Communication During 
Pediatric Intensive Care Unit Family Conferences : A Pilot Study of Content, Communication, 
and Parent Perceptions. Health Communication, 32(10), 1225-1232.  

5. Mikkelsen, G. (2018). The meaning of personal diaries to children and families in the paediatric 
intensive care unit : A qualitative study. Intensive and Critical Care Nursing, 45, 25-30.  

6. October, T. W., Dizon, Z. B., & Roter, D. L. (2018). Is it my turn to speak? An analysis of the 
dialogue in the family-physician intensive care unit conference. Patient Education & Counseling, 
101(4), 647-652.  

7. Watson, A. C., & October, T. W. (2016). Clinical Nurse Participation at Family Conferences in the 
Pediatric Intensive Care Unit. American Journal of Critical Care, 25(6), 489-497.  
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4 Résultats 

4.1 Résumé narratif de chaque article 

1. Béranger, A., Pierron, C., de Saint Blanquat, L., Bouazza, N., Jean, S. & Chappuy, H. (2017). 
Provided information and parents’ comprehension at the time of admission of their child in 
pediatric intensive care unit. European journal of Pediatrics, Mars 2018, 177(3), 395-402.  

Cette étude française quantitative prospective multicentrique développée par des médecins de trois 
hôpitaux de Paris a pour but d’évaluer l'efficacité du premier entretien lors de l’admission d’un enfant 
aux soins intensifs de pédiatrie (SIP) et la compréhension des parents en ce moment crucial. L’étude se 
déroule dans trois unités de soins intensifs pédiatriques de courte durée, les hôpitaux: Necker, Armand 
Trousseau et Robert Debré. Les services ont un environnement similaire (visites 24h/24h, patient en 
chambre seule, salle d’attente, salle de conférence, …). Au final, 42 parents de 30 enfants ont accepté 
de participer afin d’évaluer le déroulement de leur entretien d’admission. Ont été exclus les parents ne 
parlant pas couramment français ainsi que les situations de néonatologie, de transplantation d'organes 
et de soins palliatifs. Les entretiens semi-dirigés ont eu lieu avec les familles sur place le plus tôt possible 
après l'entrevue d’admission (dans les 15 jours), ont été enregistrés et entièrement transcrits. Les 
questions abordaient six points de la santé de l'enfant : le diagnostic, l’organe affecté, la raison de 
l'hospitalisation, le pronostic, les traitements et les futures investigations. Parallèlement, les médecins 
et les infirmières qui se sont occupés de l'enfant à son admission et /ou qui ont rencontré pour la 
première fois les parents ont rempli un questionnaire et noté les termes utilisés et expliqués. La 
compréhension des parents a été évaluée en comparant leurs réponses à celles des médecins et jugée 
excellente, juste ou pauvre pour chaque item. Les résultats démontrent que 10 % des parents avaient 
une excellente compréhension des six éléments, 89,3 % des parents avaient une excellente 
compréhension de l'organe atteint et les 2/3 pouvaient indiquer spécifiquement la raison de 
l'hospitalisation et le diagnostic. Les deux domaines aux taux d’excellente compréhension les plus faibles 
étaient les traitements (33.3%) et les examens futurs (38,1 %). Les parents ont souligné un temps 
d’attente jugé trop long avant de rentrer dans le service (0-7H) et 70% des entretiens d’admission ont 
eu lieu durant la première heure et 100% durant les 24h. Lorsque les infirmières ont donné de 
l'information sur les traitements, le taux de compréhension jugée excellente a augmenté de 13% à 53%. 
Les infirmières étaient présentes pendant 20 (66,7 %) réunions. Les limites de l’étude sont une « zone 
de flou » possible pour les parents avec la difficulté de se rappeler de ce moment d’admission, des biais 
de rappel possible (délai médian de l’entretien semi-dirigé de 3 jours), un effort particulier des médecins 
dans les explications car ils connaissaient le sujet de l’étude en cours ou un décalage entre la 
compréhension des parents évalués uniquement à partir des informations données par les soignants 
qui ne reflètent peut-être pas la réalité.  

Cette étude permet d’exploiter un domaine pauvre en recherche et extrêmement pertinent dans 
l’amélioration de la prise en charge à l’arrivée d’un enfant et de sa famille aux SIP.  Dans le cadre de 
notre travail, elle démontre la plus-value d’une communication infirmière qui améliore la 
compréhension des parents et appuie la nécessité d’une participation active des infirmières aux 
entretiens qui doit être encouragée. Le manque d’information concernant la notion du temps d’attente 
des parents avant d’entrer dans le service soulève un questionnement de notre part. Est-ce que l’enfant 
s’y trouve ou pas? Est-il en examen hors du service ou au bloc opératoire ? Par ailleurs, le risque de biais 
de rappel nous semble important connaissant l’état émotionnel des parents lors de ce premier entretien 
et les informations données en continu par les différents soignants tout au long de la journée. 

2. Coats, H., Bourget, E., Starks, H., Lindhorst, T., Saiki-Craighill, S., Curtis, J. R., … Doorenbos, A. 
(2018). Nurses’ Reflections on Benefits and Challenges of Implementing Family-Centered Care in 
Pediatric Intensive Care Units. American Journal of Critical Care, 27(1), 52-58.  

Cette étude qualitative descriptive, dont l’auteure première est doctorante en sciences infirmières à 
l’université du Colorado, a été publiée dans l’American Journal Of Critical Care (AJCC) en janvier 2018.  

Pour réaliser cette étude, dix infirmières, de sexe féminin, des unités de soins intensifs de pédiatrie, 
néonatologie et cardiologie de l’hôpital des enfants de Seattle ont été recrutées. Ceci afin de refléter la 
composition de ces différents secteurs, en tenant compte de leurs années d’expériences et en ayant 
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une infirmière responsable de chaque domaine. Des entretiens semi-dirigés à l’aide d’un guide 
d’entrevue ont été enregistrés. Ils portaient sur quatre domaines :  l’environnement des soins intensifs 
de pédiatrie, les facteurs de stress pour les infirmières et la famille, les défis et stratégies de 
communication et finalement la participation des familles aux soins et à la prise de décisions. Le but 
était de décrire les perceptions des infirmières sur les avantages et défis de l’approche des soins centrés 
sur la famille dans l’unité des soins intensifs de pédiatrie, ceci afin d’avoir dans un deuxième temps des 
pistes aidant son implémentation. 

La principale constatation thématique est la suivante : la description d'un "acte d'équilibrisme" pour 
assurer la qualité des soins axés sur la famille. L'acte d'équilibrisme est caractérisé par l'interaction entre 
deux types de changements : premièrement, le changement de politique de l'unité de soins intensifs, 
relatif aux heures de visite et la présence de la famille au chevet du patient et, deuxièmement, le 
changement de l’environnement structurel en lien avec les transformations de l'unité des soins 
intensifs consistant à passer de chambres ouvertes partagées aux chambres privées individuelles. Les 
infirmières perçoivent des avantages pour la famille au niveau du lien, de la communication, de leur 
participation, et de leur rôle d’expert entre autres. Elles décrivent aussi un certain nombre de challenges 
et de défis que ces changements induisent au niveau de l’encadrement du personnel et de la sécurité. 

Cet article a pour limite de ne pas traiter directement de la communication. Malgré cela il valide d’un 
point de vue infirmier les effets positifs pour l’enfant et sa famille lors d’une approche de type (P)FCC. 
Il nous offre une perspective soignante, avec un point de vue infirmier. Une autre limite est l’échantillon 
composé de dix infirmières, ce qui représente deux infirmières de chaque unité et l’une de leur 
responsable, ce qui au final est restreint et peu représentatif de la population générale des infirmières 
de ce service. Les résultats sont difficilement transférables en l’état à un autre hôpital. Malgré tout, 
cette étude donne des pistes sur la mise en place d’une approche centrée sur l’enfant et sa famille d’un 
point de vue purement infirmier. Il valide les bénéfices de cette approche pour la famille. Il souligne le 
rôle central que jouent les infirmières auprès de l’enfant et de sa famille. Et, pour terminer, il met en 
lumière les besoins, les défis évoqués par le milieu professionnel, en nous proposant plusieurs 
implications pour la pratique.  Nous avons donc décidé de retenir cet article. 

3. Greenway, T., Rosenthal, M., Murtha, T., Kandil, S., Talento, D., Couloures, K., (2019). Barriers 
to Communication in a PICU: A Qualitative Investigation of Family and Provider Perceptions. 
Pediatric Critical Care Medecine, septembre, 20(9): 415- 422.  

Cette étude qualitative menée par des médecins et un psychologue se déroule aux USA et a pour but 
d’explorer les obstacles potentiels à la communication d’un point de vue des familles et des 
professionnels. La recherche est menée dans un service de soins intensifs pédiatrique, l’échantillon des 
familles recrutées est de convenance même si les auteurs ont recherché une diversité représentative 
(maladies aiguës ou chroniques, durée de séjour, nombre d’admissions antérieures, origine 
raciale/ethnique, ...) en excluant les prises en charge de fin de vie. Quant aux soignants, ils sont 
représentés par des infirmières, des assistants, des chefs de clinique et des médecins intensivistes. Tous 
ont été vus en entretien semi-structuré à l’aide d’un guide normalisé et standardisé qui a été mis à jour 
de façon itérative à mesure que l'analyse lisait les transcriptions et reconnaissait des éléments 
pertinents. Les thèmes centraux identifiés qui caractérisent les perceptions et les expériences à l'égard 
des obstacles à la communication sont : 1. Les obstacles à la communication liés à la coordination des 
soins au sein du service, 2. les visites matinales centrées sur la famille qui sont insuffisantes pour assurer 
une communication efficace, 3. la sous-évaluation de la connaissance des familles d'enfants atteints de 
maladies chroniques, 4. les manquements de communication qui se produisent lors des transferts de 
responsabilités. Tous ces obstacles ont été perçus conjointement par les soignants et les familles à 
l’exception du 3ème qui n’a été relevé que par les familles. Seul 52% des familles ont accepté d’être 
interviewées, 61,9% des familles avaient un enfant qui souffrait d’une maladie chronique et seul 4,8% 
se sont dit non-anglophones. Les limites de l’étude sont le faible taux de participation de familles non 
anglophones et un focus fait sur les obstacles à la communication sans explorer les aspects facilitants, 
ou la vision d’autres professionnels tels que les travailleurs sociaux, les aumôniers, les 
physiothérapeutes, … La force de cette étude est l’aspect global de l’enfant et de sa famille sans tenir 
compte d’une pathologie ou d’une population spécifique. L’exploration des deux côtés du processus 
famille et soignant est une richesse et l’écart des perceptions démontre la nécessité d’enquêter sur les 
expériences des deux points de vue. Les résultats de cette étude sont transférables dans un contexte 
de soins et une organisation similaire ou proche. Pour notre travail, cet article nous présente quatre 
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thèmes qui peuvent guider la réflexion sur les futures initiatives d'amélioration de la qualité de la 
communication entre les familles et les professionnels. 

4. Michelson, K., Clayman, M. L., Ryan, C., Emanuel, L., & Frader, J. (2017). Communication During 
Pediatric Intensive Care Unit Family Conferences: A Pilot Study of Content, Communication, and 
Parent Perceptions. Health Communication, 32(10), 1225‑1232. 

Cet article paru dans la revue Health Communication en octobre 2017, a pour première auteure une 
professeure de pédiatrie et directrice du centre de bioéthique et des sciences humaines de la médecine 
à la Feinberg School of Medecine de la Northwestern University aux Etats-Unis. Ses recherches actuelles 
portent sur la communication et la prise de décision dans le contexte des soins intensifs pédiatriques. 

Cette étude pilote de type qualitative a pour but de réunir des données afin de permettre des études 
plus vastes dans un deuxième temps. En effet, les auteurs remarquent qu’il existe peu de littérature 
solide décrivant les entretiens de familles dans les unités de soins intensifs de pédiatrie contrairement 
à ce qu’il existe chez l’adulte. Les trois objectifs nommés sont de décrire l’axe des discussions lors des 
entretiens avec les familles aux soins intensifs de pédiatrie, puis de décrire les modèles de 
communication utilisés et pour finir avoir un aperçu du point de vue des parents sur la communication 
avec les soignants lors de ces entretiens. 

Pour leur récolte de données, les auteurs ont enregistré 22 entretiens de 20 patients hospitalisés, ce 
qui représentait 41 parents et 6 membres de la famille. Puis dans un deuxième temps, un questionnaire 
écrit pour évaluer la communication leur était transmis, mais peu de parents y ont répondu. 
L’échantillon était composé de 27 parents au final. 

Les résultats relèvent que les objectifs principaux des entretiens étaient la planification des soins, la 
prise de décision et la fourniture de mises à jour médicales. Ils montrent aussi que dans 85% des cas 
c’est l’équipe soignante qui prend la parole. Les auteurs remarquent que la plupart des propos des 
soignants impliquaient de donner des informations médicales. A l’inverse, les propos en lien avec des 
expressions d'inquiétude, d'optimisme et de critiques étaient les moins fréquents. La plupart des propos 
des parents impliquaient de demander des explications supplémentaires sur les informations médicales, 
de poser des questions sur un problème médical et d'exprimer leur inquiétude. Les auteurs n’ont 
identifié aucune expression d'optimisme chez les parents. Pour terminer, le score de satisfaction des 
parents face à la communication était bon avec un score global moyen de 4.62 (sur une échelle de 1 à 
5, 5 étant excellent). 

Cette étude pilote ne nous permet pas des comparaisons statistiques mais elle permet d’obtenir des 
données générales sur un sujet encore peu étudié. Le nombre de participants restreint, le contexte 
spécifique lui donne une validité externe faible. Malgré les différentes limites que les auteurs déclarent 
dont une certaine subjectivité lors des regroupements des entretiens par exemple, la validité interne 
de leur étude reste bonne.  Nous avons choisi de l’utiliser dans notre travail car elle met en relief des 
éléments intéressants soit que la majorité des conversations émanent des soignants, que les parents 
souhaiteraient plus d’explications et la nécessité de le faire de manière compréhensible pour eux. Cette 
mise en perspective des perceptions des parents et de leurs besoins lors des entretiens de famille est 
importante dans l’enjeu qu’est la communication. 

5. Mikkelsen, G. (2018). The meaning of personal diaries to children and families in the paediatric 
intensive care unit: A qualitative study. Intensive and Critical Care Nursing, 45, 25-30. 

Cette étude qualitative exploratoire, dont l’auteure travaille dans le département d’anesthésiologie et 
de soins intensifs à l’hôpital universitaire d’Odense au Danemark, a été publiée en avril 2018 dans la 
revue spécialisée pour les soins infirmiers l’Intensive and Critical Care Nursing. 

Elle interroge cinq familles recrutées dans le service des soins intensifs de pédiatrie d’un hôpital 
tertiaire, sélectionné car les infirmières y avaient l’habitude d’écrire des journaux personnels pour les 
enfants depuis une dizaine d’années. Cinq enfants et leur famille, âgés de 5 à 14 ans, dont la durée 
d’hospitalisation était de 3 à 38 jours, ont été sélectionnés durant les 6 mois où l’étude a été menée 
dans le service. Le but de cette recherche est d’explorer les expériences des enfants et de leur famille 
concernant l’utilisation des journaux personnels aux soins intensifs de pédiatrie après leur sortie et le 
rôle de ces derniers dans le processus de rétablissement d’un séjour dans cette unité.  
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L’auteure relève trois thèmes principaux et dégage huit sous-thèmes. Le premier thème est lié à la 
valeur que le journal personnel apporte au niveau de toute la famille en tant que support pour discuter 
et partager l’expérience vécue. Ceci au niveau de la cohérence du séjour au SIP (par le rapport de la 
chronologie), par l’apport d’informations dans un langage commun permettant d’engager un dialogue 
sur l’expérience vécue, et par les transcriptions faites par les infirmières qui répondraient à un besoin 
de l’enfant d’avoir un discours plus factuel et moins émotionnel que celui de la famille. Le deuxième 
thème est lié à la création de souvenirs, le journal permet de comprendre la trajectoire vécue lors de 
l’hospitalisation, de comprendre l’expérience vécue. Et pour terminer, le troisième thème traite de 
l’importance des images, d’avoir des éléments visuels pour expliquer la situation et les événements aux 
enfants plutôt que les mots. Les photos personnelles donnaient du sens, réduisent le sentiment 
d’irréalité et personnalisent l’expérience vécue. 

Le nombre de participants est restreint et la diversité de leurs caractéristiques importante. Les 
infirmières qui ont mené les entretiens connaissaient les enfants car elles les avaient soignés lors de 
l’hospitalisation, ce qui peut avoir une influence dans les résultats obtenus. De même la volonté de 
« bien répondre » de l’enfant peut avoir influencé les réponses qu’ils ont données. La présence des 
parents lors des entretiens pouvait être une aide dans la mise en confiance de l’enfant mais pouvait 
aussi être une entrave dans les retours fournis par les enfants. Malgré ces diverses limites, cette 
recherche a pour point fort de mettre en avant un outil de communication géré par les infirmières : le 
journal personnalisé aux soins intensifs de pédiatrie. L’utilisation de ce support de communication 
comme soutien de l’enfant et de sa famille et pour la continuité des soins semble prometteur bien que 
d’autres études seraient nécessaires afin d’évaluer de manière scientifique le réel impact sur les 
répercussions psychiques à court, moyen et long terme, ainsi que son impact durant l’hospitalisation 
aux soins intensifs. 

6. October, T., Dizon, Z., Roter, D., (2018) Is it my turn to speak ? An analysis of the Dialogue in 
the Family-Physician Intensive Care Unit Conference. Patient Education and Counseling. Avril 
101(4):647-652.  

Les auteurs sont composés de deux médecins faisant de la recherche et travaillant aux soins intensifs 
pédiatriques et d’une docteure en science sociale, experte de la communication, qui a développé l’outil 
de codage utilisé dans l’étude. La recherche est américaine, c’est une étude quantitative dont le but est 
d’analyser la prise de parole dans les entretiens de famille dans une unité de soins intensifs pédiatrique. 
L’échantillon est de convenance avec 39 entretiens prévus afin de discuter de débuter un traitement, 
de l’intensifier ou de retirer des interventions médicales. Les entrevues sont enregistrées, analysées 
avec un outil de codage reconnu pour évaluer la communication médicale. Les résultats montrent un 
temps de parole du clinicien clairement plus élevé que celui des parents, une densité de l’intervention 
plus importante chez les soignants de même qu’un niveau d’alphabétisation supérieur au dialogue 
familial. 26% des échanges avaient lieu entre les professionnels ce qui a entraîné un dialogue substantiel 
excluant la famille. Il en ressort qu’un plus grand nombre de prises de parole par les cliniciens était lié à 
une alphabétisation plus élevée, ce qui donne à penser que la complexité de la parole augmente à 
mesure que les soignants augmentent les prises de parole entre eux. Par ailleurs, une augmentation du 
nombre de prises de parole des professionnels a également été associée à des niveaux plus faibles de 
discussion axée sur le patient. Les infirmiers étaient présents à 54% des discussion avec en moyenne 2,8 
membres de famille par réunion pour 6,2 professionnels. 

La première limite de l’étude concerne l’absence d’une évaluation par la famille sur la communication 
afin de savoir si elle était appropriée ou non, en termes de durée, densité ou complexité du langage.  
Seules les familles anglophones sont incorporées dans l’étude ce qui ne représente pas la complexité 
lorsque la langue est différente ou qu’il y a présence d’un interprète. L’étude ne tient compte que des 
entretiens planifiés sans analyser toutes les conversations qui se déroulent au chevet du patient ou lors 
de visites médicales centrées sur la famille et dont l’influence n’est pas évaluée. Par ailleurs, l’étude est 
monocentrique et ne peut mesurer l’influence des membres de l’équipe. Pour transférer certains 
résultats, il faudrait mieux comprendre le fonctionnement et l’organisation entre médecins du service 
et spécialistes et leur moyen interne de communication qui probablement diffère en partie des nôtres. 
Cette étude n’évalue pas du tout la place des infirmiers dans ces entretiens, cependant les données sur 
le contenu des conversations sont intéressantes car elles permettent de se rendre compte de manière 
quantitative du contenu des discussions et d’envisager des pistes d’amélioration. 
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7. Watson, A. C., & October, T. W. (2016). Clinical Nurse Participation at Family Conferences in 
the Pediatric Intensive Care Unit. American Journal of Critical Care, 25(6), 489-497 

Cette enquête transversale prospective dont la première auteure est coordinatrice des infirmières de 
recherche en soins critiques à Washington et dont la deuxième est médecin dans un service de soins 
intensifs de pédiatrie à Washington, a été publiée en novembre 2016 dans la revue mondialement 
reconnue AJCC qui présente les dernières avancées en matière de recherche clinique. 

Le but de cette recherche qualitative est d’examiner la participation verbale des infirmières aux 
entretiens avec la famille dans l’unité des soins intensifs de pédiatrie et d’explorer la perception qu’elles 
ont de leur rôle dans ces dernières.  

Afin d’atteindre cet objectif, 40 entretiens de famille avec des adultes anglophones assumant la 
responsabilité de leur enfant malade durant la période d’avril 2012 à août 2014 ont été conduits. 
L’entretien a pour participants prioritaires le(s) membre(s) de la famille et le médecin de l’unité des 
soins intensifs. L’infirmière était informée et encouragée à assister à l’entretien. Les sujets des 
entretiens étaient sélectionnés préalablement, ainsi les mises à jour médicales, la planification de la 
sortie, par exemple, n’étaient pas inclues dans la sélection. 

La majorité des infirmières trouvent important d’assister aux entretiens de famille mais la charge de 
travail du service constituait un obstacle à leur participation. Cinq thèmes-clés ont été relevés quant à 
la perception que les soignantes ont de leur rôle lors des entretiens soit : premièrement, la cohérence 
du message, en entendant directement le contenu elles peuvent ainsi améliorer la communication. 
Deuxièmement, en étant la personne la plus présente au côté de l’enfant et de la famille, elles déclarent 
avoir une perspective unique. Troisièmement, elles disent avoir un rôle dans le plaidoyer en faveur du 
patient et de sa famille. Quatrièmement, elles relevent avoir un rôle de soutien tant aux familles qu’aux 
médecins. Et, pour terminer, elles notent leur rôle de traducteur du jargon médical. Malgré ces 
perceptions, la durée moyenne de paroles des infirmières ne représente que 4,6% du total de l’entretien 
et était constitué dans pratiquement la moitié des cas d’éclaircissements d’informations. 

Plusieurs limites de cette recherche sont nommées. La communication non verbale n’est pas prise en 
compte, ni les entretiens au lit du patient. Les interactions qui se déroulent avant et après l’entretien, 
soit la communication patient-famille-infirmière, ne sont pas analysées elles non plus. Ces points 
nécessiteraient d’être explorés.  De plus, le contexte de cette étude menée aux Etats-Unis ne permet 
pas de généraliser les résultats, d’autres études seraient utiles afin de comparer les perceptions du rôle 
infirmier et de la participation lors des entretiens de famille dans d’autres lieux. Cependant, le point fort 
de cette recherche est de faire ressortir le point de vue infirmier, son rôle spécifique et central lors des 
entretiens et de permettre l’identification d’obstacles à la présence de l’infirmière, ceci dans le but de 
privilégier une meilleure communication entre les différents intervenants et la famille. 

4.2 Tableau de présentation des principaux résultats en lien avec notre question 
de recherche 

1. Provided information and parents’ comprehension at the time of admission of their child in 
pediatric intensive care unit 

Résultats principaux 

- Selon les parents, le temps d'attente médian avant d'entrer dans l’unité était de 30min (0-7 h). 
Les parents de 19 enfants (63,3 %) étaient insatisfaits de l'attente. 

- Une fois entrés dans le service, les parents ont immédiatement rencontré les soignants (n = 12, 
40 %), dans la première heure (n = 9, 30 %) ou durant la première journée (n = 9, 30 %). 

- Selon les professionnels et les parents, la durée médiane de l’entretien était de 15 (3-37) min. 
- Selon les médecins, ils ont expliqué le diagnostic de l'enfant et les traitements à chacun des 

parents. Les organes affectés et les raisons de l'hospitalisation ont été expliqués pour 28 enfants 
(93,3%) et les investigations futures pour 21 enfants (70%). Le pronostic a été mentionné pour 17 
enfants (56,7%), dont 6 parents ne se souvenaient pas. 

- 10 % des parents avaient une excellente compréhension des six éléments et 89,3 % des parents 
ont eu une excellente compréhension de l'organe atteint. Les 2/3 pouvaient indiquer 
spécifiquement la raison de l'hospitalisation (64,3 %) et le diagnostic (63,3 %).  
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- Seul 33.3% des parents avaient une excellente compréhension des traitements et 38.1 % des 
futures interventions. En ce qui concerne le pronostic, lorsqu'il a été mentionné, tous les parents 
en avaient une excellente compréhension. 

- Les infirmières étaient présentes pendant 20 réunions (66,7 %) et lorsqu’elles ont donné de 
l'information sur les traitements, le taux de l’excellente compréhension a augmenté de 13% à 
53%. 

Implications pour la pratique 

Compte tenu du rôle des infirmières, un effort devrait être consacré à leur présence pendant 
l'entretien initial entre parents et médecins, d'autant plus quand il y a une « zone de flou » avec un 
besoin de répétition et de reformulation, à différents moments, en commençant dès le début de 
l'admission. 

2. Nurses’ reflections on benefits and challenges of implementing familiy-centred care in 
pediatric intensive care unit 

Résultats principaux 

Les auteurs mettent en évidence deux types de changements liés aux soins centrés sur la famille soit : 
le changement de politique (heures de visite, participation aux soins) et le changement physique de 
l’environnement (passage aux chambres individuelles). Pour ces deux changements, les infirmières 
ont décrit des avantages pour les familles et des défis pour les infirmières.  

1. Politique des SIP (visites 24h/24 et l’implication des famille)  

- Avantages : relation- climat de confiance- inclusion des familles- rôle parental- meilleure 
connaissance de la famille par infirmière et de ses besoins- etc. 

- Défis : côté distractif de cette présence constante voire épuisante- difficulté de concentration lors 
de soins complexes- devoir se justifier sur sa manière de pratiquer- pression d’être constamment 
observé- difficulté lors des transmissions infirmières lorsque la famille est présente. 

2.  La structure physique des SIP (lié à la confidentialité et la sécurité du patient) 

- Avantages : diminution des stimuli stressants, intimité, espace, etc. 
- Défis : au niveau de la sécurité (infirmière seule dans la chambre, pas d’aide directe, doit faire la 

navette entre plusieurs chambres si prise en charge de plusieurs patients), au niveau de 
l’encadrement des collègues moins expérimentées et au niveau de la sécurité de l’infirmière lors 
d’une situation hostile, lors de menaces de la famille. 

Les infirmières décrivaient un acte d’équilibrisme visant à fournir des soins de qualité axés sur la 
famille, caractérisé par l’interaction de ces deux changements. 

Implications pour la pratique 

- Créer davantage de possibilités d’encadrement pour les infirmières débutantes (observation plus 
possible comme en chambre ouverte) et de plus longue durée. 

- Mettre en place des systèmes de soutien pour les infirmières qui se sentent plus vulnérables 
lorsque seules avec les membres de la famille qui les confrontent au sujet de leur pratique ou qui 
présentent un comportement menaçant. 

- Création d’espace privé où les infirmières peuvent partager des informations lors de changement 
de postes et avoir le temps de favoriser la cohésion du personnel. 

3. Barriers to Communication in a PICU: A Qualitative Investigation of Family and Provider 
Perceptions 

Résultats principaux 

Seuls 52% des familles ont accepté d’être interviewées, 4,8% des parents se sont dit non-anglophones 
et 61,9% des patients souffraient d’une maladie chronique. 

Plusieurs thèmes centraux ont été identifiés, ils caractérisent les perceptions et les expériences à 
l'égard des obstacles à la communication:  
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1. Obstacles à la communication liés à la coordination des soins au sein du service. Thématique 
identifiée par les familles et les soignants. Le manquement entraîne des difficultés pour obtenir des 
réponses aux questions, de la confusion au sujet du projet de soin et des messages contradictoires 
transmis aux familles. Cette problématique, en lien avec les services de consultation spécialisés, 
externe aux SIP amène chez les soignants et les familles, frustration et lacunes d’informations. 

2. Les visites matinales centrées sur la famille sont insuffisantes pour assurer une communication 
efficace. Familles et professionnels perçoivent un manque de communication après les visites 
communes du matin car il n’y a pas de mécanisme de mise à jour des informations tout au long de la 
journée, et que les changements apportés au plan de soins du matin ne sont souvent pas 
communiqués aux familles en temps opportun. De plus, les familles, mais pas les soignants, ont décrit 
que les grandes équipes multidisciplinaires peuvent être intimidantes et qu’elles se sentiraient plus à 
l'aise de poser des questions dans un format un à un après les visites. 

3. Sous-évaluation de la connaissance des familles d'enfants atteints de maladies chroniques. Les 
familles d'enfants ayant des besoins particuliers en matière de soins,  décrivent le sentiment que le 
personnel médical n'accordait pas d'importance à leurs opinions. Les familles ont décrit ressentir un 
sentiment d'impuissance face à l’équipe soignante et que le sentiment d'être sous-estimé constituait 
un obstacle à la communication. Les soignants n'ont pas identifié cette question de sous-évaluation 
de l'apport de la famille comme une préoccupation en matière de communication. 

4. Les manquements de communication qui se produisent lors des transferts de responsabilités.  Les 
familles et les soignantes ont toutes deux décrit les problèmes de communication entre les 
changements d’équipe et les transferts de services. Les familles se sont senties personnellement 
responsables du maintien et de la mise en œuvre du plan de soins. Par ailleurs, les familles ont 
exprimé de l'anxiété et de l'inconfort lorsqu'un spécialiste connaissant leur enfant depuis des années 
pouvait ne pas être immédiatement disponible et qu’il fallait se référer à un médecin inconnu. 

Implications pour la pratique 

Dans l’étude, des interventions ont été directement mises en place suite aux résultats et 
nécessiteront d’être évaluées : 

- Présence systématique d’un membre de l'équipe des SIP dans la chambre lorsque des spécialistes 
communiquent avec les familles afin de s'assurer que l'équipe soit informée de tout changement 
apporté au plan de soins. 

- Suivi médical individuel auprès des familles après les visites matinales afin d'améliorer la 
communication entre la famille et les soignants et de permettre que les questions qui n'ont pas 
été soulevées soient exprimées dans un cadre moins intimidant. 

Dans les propositions suggérées, des rencontres systématiques entre soignants et familles devraient 
permettre de recueillir les préoccupations et les points de vue de l’entourage des enfants atteints 
d'une maladie chronique. Ceci afin d'améliorer la perception des familles dans leur participation aux 
soins et d'utiliser leur précieuse contribution. Les tableaux blancs sont fréquemment utilisés pour 
communiquer les objectifs quotidiens des équipes de soins ; mais en utilisant une partie des tableaux 
blancs pour les familles, ces dernières pourraient ainsi identifier leurs propres objectifs et 
préoccupations, ce qui faciliterait le dialogue entre les familles et les professionnels.  

Les interventions futures devraient faire en sorte que les familles se sentent comme des membres 
appréciés de l'équipe de soins tout au long de la journée et surtout pendant les décisions critiques ou 
les transitions des soins. De plus, les professionnels devraient être sensibilisés à l'importance 
d’obtenir, reconnaître et intégrer l'apport des parents. 

4. Communication During Pediatric Intensive Care Unit Family Conferences : A Pilot Study of 
Content, Communication, and Parent Perceptions 

Résultats principaux 

Les objectifs principaux des entretiens étaient la planification des soins (n = 5, 23%), la prise de 
décision (n = 6, 27%) et la fourniture de mises à jour médicales (n  = 11, 50%).  

La plupart des propos des soignants impliquaient de donner des informations médicales (moyenne 
de 42%). Les énoncés les moins nombreux impliquaient des expressions d'inquiétude, d'optimisme 
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et de critiques (moyenne de 3%, 2% et 0,05%, respectivement). La plupart des propos des parents 
impliquaient de demander des explications supplémentaires sur les informations médicales 
(moyenne de 34%), de poser des questions sur un problème médical (moyenne de 16%) et d'exprimer 
leur inquiétude (moyenne de 16%). Le moins grand nombre d'énoncés parentaux impliquait des 
expressions de critique (moyenne 0,1%).  Aucune expression d'optimisme n’était identifiée chez les 
parents. 

Le score global moyen était de 4.62 (échelle de 1 à 5, 5 étant excellent) Avec une moyenne de 73,02% 
de réponses excellentes. 

Implications pour la pratique 

Les domaines d’améliorations potentiels relevés par les parents sont : 

- Améliorer la participation des parents aux décisions selon leur souhait 
- Utilisation d’un langage plus compréhensible  

Pour cela les auteurs suggèrent : 

- Des efforts pour communiquer les informations de manière compréhensible 
- Favoriser des conversations plus équilibrées car l’étude relevait une domination des cliniciens 

dans le dialogue  

Les auteurs proposent de poursuivre les études, car cette étude pilote ne permet pas des 
comparaisons statistiques et un certain nombre de questions demeurent. Ils suggèrent 3 études qu’ils 
jugent intéressantes portant sur les entretiens familiaux. 

5. The meaning of personal diaries to children and families in the peadiatric intensive care 
unit : a qualitive study 

Résultats principaux 

Trois thèmes principaux ont été dégagés, ainsi que huit sous-thèmes:  

1. la valeur pour toute la famille : journal comme support, plate-forme à la cellule familiale pour 
discuter et partager des expériences. 

- Cohérence et structure du séjour aux SIP : il rapporte de la chronologie aux événements. 
- Un langage commun : le journal fournit des informations générales à la famille, permet d’engager 

un dialogue avec l’enfant sur l’expérience SIP, donne un langage commun sans jargon médical, 
donne des réponses aux questions, donne un aperçu du vécu à d’autres membres de la famille, 
ou autres personnes de l’entourage. 

- L’importance des inscriptions infirmières : besoin de l’enfant d’avoir un discours moins émotionnel 
que celui des parents, avec une description du séjour, rédigé de manière factuelle, ajoutant une 
perspective différente que les écrits de la famille. 

2. la création de souvenirs : les souvenirs de l’enfant sont façonnés par les informations des autres, 
d’où la difficulté de former leur propre récit. 

- Irréalité : les enfants éprouvent un sentiment d’irréalité, le journal aidant à comprendre la 
trajectoire de la maladie. 

- Soulignant le positif : les enfants ont mis l’accent sur les souvenirs positifs plutôt que les négatifs, 
importance d’enregistrer les activités non liées aux traitements telles que des jeux, des visites, 
etc. 

- « Vrais » souvenirs : les enfants n’arrivent pas forcément à faire la distinction entre leurs propres 
souvenirs et ce qui leur a été raconté plus tard. Le journal n’est pas là pour l’enfant pour évoquer 
des souvenirs mais plutôt en tant qu’outil explicatif et de compréhension de l’expérience. 

 3. l’importance des images : l’importance des images, des éléments visuels pour expliquer les 
situations et les événements aux enfants plutôt que les mots. 

- Photos personnelles : sont valorisées, donnent du sens, réduisent le sentiment d’irréalité, 
personnalisent. 
L’Importance pour les parents que les infirmières prennent l’initiative de le faire car ils étaient 
parfois débordés ou pas l’énergie de le faire. 
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- Photo du staff : demande des familles d’avoir des photos du personnel dans le journal, mettre un 
visage sur le nom des soignants 

Implications pour la pratique 

Des journaux personnalisés écrits par les infirmières pendant le séjour de l’enfant dans l’unité des 
soins intensifs de pédiatrie peuvent aider l’enfant et sa famille après leur sortie de l’hôpital en 
fournissant des explications et en complétant certaines images manquantes. 

Les écritures doivent être adaptées à l’âge de l’enfant et être descriptives et en laissant la place à 
l’interprétation de l’enfant. 

Le journal doit contenir des images de l’enfant en tant que patient dans l’environnement des SIP. 

6. Is it my turn to speak ? An analysis of the Dialogue in the Family-Physician Intensive Care 
Unit Conference 

Résultats principaux 

- Présence lors des entretiens: médecin traitant (100%), médecin spécialiste (90%), travailleur 
social (90%),  infirmier (54%), gestionnaire de cas (49%). 

- En moyenne 2,8 membres de famille par réunion pour 6,2 professionnels. 
- Durée moyenne de l’entretien : 45 minutes, temps de parole (moyenne) du clinicien 32 min. (73%) 

et des parents 12 min. (27%). 
- Le nb moyen de prises de parole entre cliniciens et familles n’était pas significativement différent 

(67 contre 53) mais la densité (nombre d’affirmations par intervention) était significativement 
différente (6 pour les professionnels contre 2 pour les familles).  

- Une moyenne de 21 échanges (26%) a eu lieu entre deux soignants ou plus, ce qui a entraîné un 
dialogue substantiel excluant la famille. 

- La moyenne du dialogue des cliniciens reflétait un niveau d’alphabétisation correspondant à peu 
près à un niveau équivalent à la 9ème année scolaire, alors que le dialogue familial était à une 
moyenne de 5ème année. 

- Un plus grand nombre de prises de parole par les cliniciens était lié à une alphabétisation plus 
élevée, ce qui donne à penser que la complexité de la parole augmente à mesure que les membres 
des soignants augmentent les prises de parole entre eux.  

- Une augmentation du nombre de prise de parole des soignants a également été associée à des 
niveaux plus faibles de discussion axée sur le patient. 

- Les déclarations ininterrompues des cliniciens lors du discours d’ouverture ont duré en moyenne 
3,5 minutes pour 28sec chez la famille. 

Implications pour la pratique 

Il est essentiel de modifier les relations entre l’équipe soignante et les familles lors des événements 
de communication afin d’améliorer l’expérience vécue par celles-ci. Les données suggèrent des 
ajustements simples, tels que limiter le jargon médical et les échanges entre membres de l’équipe 
qui peuvent conduire à une participation accrue de la famille et à de soins davantage centrés sur la 
famille. Les échanges doivent être plus interactifs et encourager une plus grande participation de la 
famille aux discussions.  

Lors de la première intervention après les présentations, de longs blocs d'informations médicales 
denses peuvent constituer un défi pour les familles dans le traitement des informations fournies et 
peuvent entraver leur motivation à participer et à prendre la parole plus tard dans la conversation. 

Lors du partage d'un entretien professionnel-famille, les comportements suivants doivent être pris 
en compte : 1. limiter le monologue d'ouverture, 2. examiner la pertinence pour la famille de chaque 
professionnel participant à la réunion, 3. des échanges courts et moins denses, 4. utiliser des 
questions ouvertes pour inclure la famille, 5. réduire le nombre d’échanges entre spécialistes 6. 
limiter l'utilisation du jargon médical. 

  

https://www.sciencedirect.com/topics/medicine-and-dentistry/literacy
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7. Clinical Nurse Participation at Family Conferences in the Pediatric Intensive Care Unit 

Résultats principaux 

1. Participation Observée (audio) : 

Une infirmière a assisté à 20 sur les 40 entretiens étudiés (50%). 

Lors des entretiens étaient présents : le médecin des soins intensifs (100% de présence), les médecins 
consultants (89%), les travailleurs sociaux (86%), le gestionnaire de cas (50%) et les soignants en soins 
palliatifs (33%). 

La durée moyenne de l’entretien était de 37 minutes (écart type =15,9). 

Si une infirmière était présente, la durée augmentait à 43 minutes contre 36 si elle était absente 
(p=0.28). 

L’équipe médicale parlait en moyenne 73% du temps contre 27% pour la famille. 

Les médecins ont dominé verbalement l’interaction, englobant 89% des discussions par rapport aux 
autres membres de l’équipe : travailleur social (7%), gestionnaire de cas (2%) et infirmière (2%) 

Le contenu de l’entretien était composé principalement d’informations médicales (79%) par rapport 
aux discussions psychosociales (21%). 

Sur les 20 entretiens où l’infirmière était présente, elle a contribué verbalement à 5 entretiens (25%). 

La durée moyenne de paroles des 5 infirmières était de 1.7 minutes (intervalle de 2 secondes-
3minutes) représentant 4.6% du total de l’entretien. 

Il n’y a pas d’analyse thématique sur les données verbales des infirmières car il n’y avait pas assez de 
données. 

La prise de parole de 3 infirmières sur 5 était pour donner des précisions (comme par exemple 
transmettre le numéro de chambre pour un transfert). 

2. Participation perçue (enquête) : 

47 infirmières sur 96 ont répondu au questionnaire. La majorité de celles qui ont répondu travaillaient 
à plein temps et détenaient au moins un baccalauréat en sciences infirmières. 

34% travaillaient depuis plus de 7 ans et 28% étaient infirmiers aux SIP depuis plus de 7 ans. 

46 (=98%) étaient d’accord avec l’énoncé suivant « il est important qu’une infirmière assiste aux 
entretiens de famille » 

42 (=89%) ont déclaré avoir été invitées à au moins 1 entretien au cours des 6 derniers mois. Sur ces 
42, 7 (=17%) ont pu y assister tout le temps et 33 (=78%) au moins la plupart du temps voire à une 
partie. 

Parmi les 40 infirmières ayant assisté à un entretien, 21 (=53%) ont déclaré avoir fait une contribution 
verbale au cours de l’entretien. 12/19 (=63%) qui ont déclaré ne pas avoir parlé ont indiqué qu’elles 
ne souhaitaient pas parler. Cependant 6 infirmières ont déclaré avoir voulu parler et ne pas l’avoir 
fait car elles étaient nouvelles dans leur poste et étaient mal à l’aise de le faire (n=5). 

Question 1 : « qu’est ce qui a influencé votre capacité à accepter/refuser l’invitation à l’entretien ? » 

Question posée à toutes les infirmières ayant reçu une invitation (n=42) 

→ 5 thèmes identifiés : 

- Les responsabilités cliniques (42%) 
- La couverture en personnel insuffisante (28%) 
- L’importance du sujet discuté (16%) 
- L’établissement d’une relation privilégiée avec la famille (7%) 
- Considéré que cela fait partie de ses tâches (6%) 

Question 2 : « qu’avez-vous dit et pourquoi ? » 
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Question posée à toutes les infirmières ayant pris la parole (n=21) 

→ 5 réponses dégagées : 

- Fournir des éclaircissements ou info (46%) 
- Fournir soutien et réconfort (20%) 
- Agir comme porte-parole de la famille (17%) 
- Evocation des perspectives de fin de vie (14%) 
- Soutien au médecin (1%) 

Question 3 : « selon vous, quel rôle l’infirmière joue-t-elle dans les entretiens avec la famille ? » 

Question à toutes les infirmières (n=47) 

→5 thèmes clés : 

- Cohérence du message, avoir entendu directement le contenu, amélioration de la communication 
(36%) 

- Avoir une perspective unique, infirmière étant la plus présente aux côtés du patient et de sa 
famille (28%) 

- Le plaidoyer en faveur du patient et de sa famille ou advocacy (18%) 
- Le soutien aux familles et aux médecins (14%) 
- Le décodage du jargon médical (4%) 

Implications pour la pratique 

Favoriser la présence de l’infirmière aux entretiens. 

Donner une attention particulière à l’élargissement de la communication familiale et avec le patient 
dans le domaine psychosocial. 
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5 Discussion, perspectives et recommandations 

Afin de répondre au questionnement initial qui s’intéresse aux actions infirmières permettant 
d’augmenter la qualité de la communication aux soins intensifs de pédiatrie, nous discutons les résultats 
principaux découlant de l’analyse de sept articles retenus à la lumière de l’approche du cadre théorique 
choisi, le PFCC (Patient and Family Centered Care). À la suite de l’analyse des résultats, nous constatons 
que l’enjeu de la communication est un intérêt majeur dans l’ensemble des articles retenus.  

Pour rappel, les recommandations (P)FCC de Davidson (2017) aux soins intensifs traitent de cinq 
thématiques soit : la présence des familles, le soutien à la famille, la communication avec la famille, les 
consultations spécifiques et les questions opérationnelles et environnementales. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

5.1 Discussion des résultats au travers de la dimension de la communication du 
PFCC 

La discussion des résultats des sept articles choisis s’appuie sur les recommandations de la guideline de 
Davidson concernant la communication. Les interventions portent sur trois points : les entretiens avec 
la famille, les techniques de communication et la formation des soignants. Dans la dimension du soutien 
à la famille, le point des journaux personnalisés est aussi abordé en tant qu’outil à la communication 
faisant sens avec l’un des articles retenus. Au point 6.2, la discussion des résultats sera ouverte aux 
autres thématiques du PFCC, car même si la communication avec la famille est une composante à part 
entière, elle est étroitement liée à toutes les dimensions. 
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5.1.1 Les entretiens avec la famille 

Selon Davidson, les entretiens interdisciplinaires avec la famille devraient être utilisés par l’unité des 
soins intensifs pour améliorer la satisfaction de la famille en ce qui concerne la communication, la 
confiance envers les soignants et la diminution des conflits entre eux. 

Quatre des sept articles retenus traitent de l’entretien avec la famille aux soins intensifs de pédiatrie. 
Béranger s’intéresse dans sa recherche plus spécifiquement à l’entretien d’admission, Michelson donne 
un aperçu de la perception des parents face aux entretiens familiaux en général, Watson donne un point 
de vue infirmier et October s’intéresse au contenu des entretiens. Nous avons ainsi différentes visions 
des entretiens avec la famille et les défis relevés par les auteurs. 

Premièrement, le souci de compréhension par les familles de l’information transmise est l’un des 
principaux obstacles à la communication. La présence de l’infirmière lors des entretiens de famille, que 
cela soit à l’admission ou aux suivants, permet d’augmenter la compréhension générale des 
informations transmises, en répétant, reformulant (Béranger & al., 2018) et en traduisant le jargon 
médical (Watson & al, 2016 ; October & al., 2018). Il faut garder en mémoire que la complexité de la 
parole augmente à mesure que les soignants augmentent leur prise de parole entre eux (October & al.). 
Ainsi, l’utilisation d’un langage plus compréhensible est l’un des points à améliorer relevé par les parents 
(Michelson & al, 2017).  

Deuxièmement, le manque de cohérence des messages transmis est lui aussi un obstacle à la 
communication (Greenway & al., 2019). En effet, le souci de coordination des soins entre les différents 
intervenants et les messages contradictoires que la famille peut entendre peuvent engendrer du stress, 
de la confusion, de l’incertitude et des soucis de communication. La présence de l’infirmière lors des 
entretiens lui permet d’entendre de vive voix ce qui a été discuté et d’avoir ainsi une perspective unique 
des propos émis (Watson & al.) et de pouvoir les reprendre avec la famille si nécessaire ainsi que les 
transmettre au reste de l’équipe soignante. La cohérence du message s’en retrouve augmentée, cette 
cohérence est le rôle principal identifié par les infirmières lorsqu’elles sont présentes aux entretiens 
(Watson & al.). 

Troisièmement, un problème de déséquilibre lors des entretiens avec la famille est mis en évidence avec 
une domination du dialogue par le médecin (Greenway & al. ; Michelson & al. ; October & al. ; Watson 
& al.). La majorité des dialogues provient des cliniciens, les parents prenant peu la parole. La plupart 
des informations sont médicales (Michelson & al. ; October & al.), ce qui laisse peu de place aux 
conversations portant sur d’autres dimensions comme le vécu psychosocial, les objectifs et souhaits de 
la famille. Par ailleurs, October & al., stipule qu’une prise de parole importante des soignants est 
associée à des niveaux plus faibles de discussion axée sur le patient. Ce déséquilibre est particulièrement 
mis en évidence dans le vécu des parents d’enfants atteints chroniquement dans leur santé, où leurs 
connaissances sont souvent sous-évaluées (Greenway & al.). 

Pour terminer, selon Béranger & al (2018), la compréhension des parents après l’entretien d’admission 
est bonne, presque 90% des parents ont une excellente compréhension de l’organe atteint et 2/3 
peuvent indiquer la raison de l’hospitalisation et le diagnostic. Les items les plus compliqué dans la 
compréhension sont les traitements et les futures interventions. 

5.1.2 Les techniques de communication 

Davidson recommande que les soignants des unités de soins intensifs utilisent des méthodes 
structurées pour les approches en matière de communication de type « VALUE ».  Curtis (2008) (Cité 
par Béranger & al., (2017) p.270) définit la méthode « VALUE », par : valoriser les connaissances de la 
famille (value), reconnaître leurs émotions (assessment), écouter les famille (listen), comprendre le 
patient en tant que personne (understand) et répondre aux questions de la famille (explicit). 

Les articles appuient l’importance des techniques de communication qui ont un impact majeur sur la 
manière d’entrer en relation, de transmettre l’information, de valider la compréhension, d’être au 
même niveau dans la discussion et l’échange. Elles permettent une meilleure qualité de communication 
par l’utilisation de la répétition, de la reformulation, d’un langage adapté à la situation de la famille 
(Béranger & al. ; October & al.; Watson & al.). 

Une communication adaptée permet aussi un meilleur partenariat avec la famille (Béranger & al. ; 
Michelson & al. ; October & al. ; Watson & al.) en permettant un partage de pouvoir durant la discussion 
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et une reconnaissance des compétences de la famille afin qu’elle soit reconnue comme des membres 
appréciés de l’équipe de soins (Greenway & al.). Se servir de techniques de communication permet 
l’ouverture du dialogue sur d’autres dimensions comme le vécu psychosocial de la famille (Watson & 
al.), ses préoccupations, points de vue et objectifs. (Greenway & al.) 

5.1.3 La formation des soignants 

Davidson soutient que la communication centrée sur la famille devrait être un des éléments de la 
formation en soins intensifs, visant à améliorer la qualité des soins, l’auto-efficacité du soignant et la 
satisfaction de la famille. 

Ce point sur la formation des soignants, est un point central sur le développement personnel et d’une 
équipe de soignants dans l’optique d’une communication optimale dans une perspective de qualité. 
Toutefois, dans les articles analysés, peu de résultats ou d’implications y font référence directement.  

Sans aborder le sujet de la formation, plusieurs articles traités suggèrent de développer des 
compétences afin de communiquer de manière plus compréhensible, avec un langage adapté, une 
limitation de l’utilisation du jargon médical (October & al. ; Watson & al.), des échanges plus courts et 
moins denses (October & al.), des questions ouvertes (October & al.) et enfin de favoriser des échanges 
plus équilibrés (Greenway & al. ; Michelson & al. ; October & al. ; Watson & al.). On peut donc supposer 
que l’acquisition de ces compétences passe par un apprentissage.  

Les lacunes de communication ont des répercussions sur la qualité des échanges et donc sur la qualité 
de notre accompagnement de l’enfant et de sa famille. Watson & al écrit que l’infirmière doit prendre 
ses responsabilités, elle se doit d’être proactive dans la place qu’elle prend dans les échanges et qu’elle 
doit se former. 

5.1.4 Les journaux personnalisés des soins intensifs 

Davidson recommande que des journaux personnalisés aux soins intensifs soient mis en place afin de 
réduire l’anxiété, le stress, la dépression et la dépression post traumatique des membres de la famille. 

Un quart à la moitié des membres de la famille d’enfants gravement malades développent des 
symptômes psychologiques. Des interventions sont nécessaires afin de permettre un meilleur vécu et 
diminuer l’impact post-hospitalisation sur la santé de la famille. Selon Mikkelsen & al (2018), le journal 
écrit par les infirmières est une valeur pour toute la famille, il permet de discuter et de partager des 
expériences avec un discours moins émotionnel, il participe à la création de souvenirs en soulignant le 
positif et il montre l’importance des images. C’est un outil explicatif, un support à la communication qui 
permet la compréhension de l’expérience. 

5.2 La communication dans l’approche globale du PFCC 

Communiquer avec la famille est un enjeu majeur dans une prise en charge centrée sur l’enfant et sa 
famille. Cette dimension dans le cadre proposé par Davidson, n’est pas isolée, elle fait partie d’une 
approche globale qui est indissociable au bon fonctionnement des autres domaines. Dans ce chapitre, 
les résultats sont mis en lien avec les autres dimensions du PFCC afin de mettre la communication 
comme élément central de la prise en charge. Parfois, il y a peu ou pas de données ce qui est normal vu 
que ces éléments ne faisaient pas partie de l’équation de départ de recherche. 

5.2.1 La présence de la famille  

Selon Davidson, cette dimension consiste par le fait d’avoir une politique d’horaire de visites ouverte 
afin de permettre la présence de la famille de manière flexible au chevet de l’enfant, de permettre aux 
membres de la famille de participer à la visite médicale ou encore de leur donner la possibilité de rester 
lors des réanimations ou de procédures invasives avec un membre de l‘équipe en soutien. 

Les avantages pour la famille et les soignants de cette politique d’ouverture sont nombreux avec une 
amélioration de la relation, du climat de confiance, de l’inclusion des familles dans la prise en charge de 
leur enfant et une valorisation de leur rôle parental. Les infirmières disent avoir une meilleure 
connaissance de la famille et de ses besoins (Coat & al, 2018). La présence de la famille de manière 
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continue demande à l’infirmière d’être constamment en interaction, communiquer est donc une 
nécessité. 

5.2.2 Le soutien à la famille 

Dans le cadre proposé par Davidson, il faut apprendre aux parents à prendre soin de leur enfant 
gravement malade et à améliorer ainsi leur confiance dans leur rôle d’aidant en augmentant leurs 
compétences. Il préconise aussi de permettre aux familles de participer à la prise de décision en les 
accompagnant dans ce processus. Les trois derniers points concernent : le soutien par les pairs qui aide 
au stress vécu, la distribution de brochures d’informations sur l’environnement spécifique des soins 
intensifs et la création d’un journal personnalisé.  

Hormis pour le journal personnalisé qui a déjà été abordé, nos articles sélectionnés ne fournissent pas 
de données sur ces différents points. C’est une question d’articles choisis en fonction de la 
problématique, car la littérature parcourue démontre des sujets d’actualité dont les écrits sont 
importants. Cependant, il est évident que les échangent jouent un rôle primordial dans chacun des items 
susmentionnés, démontrant bien le lien direct entre le soutien à la famille et la communication. 

5.2.3 Le recours à des consultations spécifiques 

Selon Davidson, le travail en interdisciplinarité avec les compétences des différentes équipes est 
recommandé quand cela est nécessaire : les soins palliatifs, la consultation éthique, le soutien spirituel, 
la consultation psychologique, l’assistance sociale. Le PFCC préconise aussi de mettre en place des 
intervenants-pivots, soit des coordinateurs de soins et des facilitateurs à la communication auprès des 
familles pour les accompagner durant leur hospitalisation. 

Avec la complexité des prises en charge actuelle, l’expertise des spécialistes est très souvent nécessaire. 
Les résultats relèvent qu’un nombre élevé d’intervenants, des consultations de spécialistes peuvent 
entraîner des messages contradictoires, un manque de cohérence dans l’information et de la confusion 
dans le projet de soin (Greenway & al, 2019). Ces manquements de communication ont des 
répercussions négatives sur les familles et les soignants. La présence systématique de l’infirmière lors 
de consultation de spécialistes afin d’assurer l’information prend tout son sens (Greenway & al.). De 
plus lors des entretiens de famille, il faudrait examiner la pertinence de la présence de chaque 
intervenant car le déséquilibre entre les membres de la famille et l’équipe soignante peut être très 
intimidant et diminuer la participation des parents. (October & al, 2018, Greenway & al.) 

Pour terminer, lors des transferts de responsabilité, des problèmes de communication ont été identifiés 
par les familles et les soignants. Les familles se sont senties personnellement responsables du maintien 
et de la mise en œuvre du plan de soins, ce qui a généré de l’anxiété et de l’inconfort (Greenway & al.). 
L’importance d’une communication adéquate favorisant une cohérence et une coordination de l’offre 
en soin prend tout son sens. 

5.2.4 L’environnement et le fonctionnement 

Davidson préconise entre autres que les infirmières participent à la prise de décision concernant les 
objectifs de soins et que les politiques des hôpitaux visent à promouvoir les soins axés sur la famille. De 
plus, la réduction du bruit et des stimuli négatifs, ainsi que le fait de favoriser le sommeil et le repos de 
l’enfant et de sa famille devraient être pris en compte.  

Les changements physiques de l’environnement des soins intensifs préconisés par des soins centrés sur 
le patient et la famille tel que le passage aux chambres individuelles, a des avantages au niveau de la 
diminution des stimuli stressants, de l’augmentation de l’intimité et de l’espace ainsi que de la réduction 
du risque infectieux (Coat & al, 2018). La famille peut ainsi mieux se reposer et potentiellement être 
plus apte à entrer en communication. Cet environnement permet aussi à l’infirmière de discuter 
d’informations sensibles au lit du patient avec la famille. (Coat & al.)  
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5.3 Les défis liés à la communication dans le contexte d’une approche PFCC 

Comme nous l’avons développé précédemment, les bénéfices d’une prise en charge centrée sur l’enfant 
et sa famille sont reconnus au niveau des membres de la famille mais aussi par rapport au lien qui les 
unissent avec les professionnels de la santé et par rapport aux soignants eux-mêmes. Ainsi, la qualité 
de la communication est augmentée, le partenariat privilégié et la satisfaction des familles et des 
soignants accrue. 

Malgré tout, des challenges, des défis et des limites sont relevés. Un des articles choisis aborde 
l’approche PFCC sous l’angle du point de vue infirmier. Il nous paraissait intéressant d’amener cette 
vision liée à la pratique d’une approche centrée sur la famille, avec une mise en lumière d’obstacles et 
donc de réflexions à avoir. En effet, bien que les infirmières perçoivent les avantages d’une approche 
centrée sur l’enfant et sa famille, elles relèvent des difficultés dans leur pratique quotidienne. Ces défis 
sont liés au changement de politique du service avec une présence 24h/24 des familles et au 
changement de l’environnement physique de l’unité avec des chambres individuelles. Les infirmières 
relèvent le côté distractif de la présence constante des familles, parfois épuisant, les difficultés de 
concentration lors des soins complexes, le sentiment d’être constamment observées, voire surveillées, 
de devoir parfois se justifier et enfin la difficulté de faire des transmissions infirmières. (Coat & al., 2018) 

En ce qui concerne le changement structurel de l’unité, les infirmières parlent d’un défi au niveau de la 
sécurité lié au fait d’être seules dans une chambre, sans aide directe, mais aussi au niveau de 
l’encadrement des collègues moins expérimentées. Elles disent ressentir un sentiment de manque de 
sécurité lorsqu’elles se retrouvent seules dans une situation « hostile ». (Coat & al.) 

5.4 Synthèse des résultats 

Les études sélectionnées touchent de manière délibérée des thèmes assez éloignés les uns des autres 
afin d’obtenir une vision globale et large de la communication. Les résultats sont donc variés et ne 
traitent jamais exactement de la même perspective. Malgré cela, ils convergent vers une vision 
commune : une bonne communication améliore la satisfaction des familles. La seule divergence qui 
pourrait être retenue, concerne l’article de Coat & al. où les infirmières parlent des aspects positifs de 
la mise en place du PFCC mais aborde aussi les difficultés auxquelles elles sont confrontées et la 
complexification qui est amenée dans leur travail quotidien. 

5.5 Recommandations  

5.5.1 Clinique 

L’infirmière doit avoir un rôle central dans la communication et être présente lors des entretiens de 
famille. Elle fait le lien entre les médecins et la famille en traduisant le jargon médical, en reformulant, 
en répétant les informations et en les adaptant à la situation du moment en fonction des besoins et de 
l’état émotionnel des parents. La présence de l’infirmière aux entretiens est indispensable pour une 
prise en charge optimale de la famille et pour le suivi du projet de soins interdisciplinaire. Grâce à son 
rôle de pivot elle assure une certaine cohérence dans la communication avec la famille et le reste de 
l’équipe et assume une coordination nécessaire dans des situations intensives, complexes et évoluant 
rapidement. Du fait de ses connaissances spécifiques, elle permet l’ouverture de la discussion sur 
d’autres dimensions que l’information médicale. Concernant la manière d’organiser les entretiens, il 
faut garder en tête qu’il est important de limiter le monologue d’ouverture, d’examiner la pertinence 
pour la famille de chaque professionnel présent, de parler avec des échanges courts et moins denses, 
d’utiliser des questions ouvertes pour inclure la famille, de réduire le nombre d’échanges entre 
spécialistes et de limiter le jargon médical. Une réflexion sur le lieu le plus approprié de l’échange est 
nécessaire afin qu’il soit adapté, intime, au calme et agréable. 

L’infirmière doit utiliser des moyens de communication variés, donner des informations de manière 
mixte orale et écrite. Concernant les données écrites, on peut imaginer une brochure d’accueil du 
service parlant des éléments pratiques et fonctionnels mais aussi des soins, de l’environnement des 
patients, des ressources disponibles, de la place des familles dans le service et du rôle qu’ils peuvent 
jouer auprès de leur enfant. L’utilisation de tableaux blancs est recommandée par plusieurs études, elle 
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permet de communiquer les objectifs quotidiens, les préoccupations des familles et leurs propres 
souhaits, projets. La mise en place d’un journal personnalisé tenu par les infirmières pour les patients 
restant un certain nombre de jours permet de donner des explications, de remettre les événements 
dans la chronologie, de compléter les images manquantes et d’améliorer la compréhension de 
l’expérience vécue. Concernant les données orales, l’utilisation de méthodes de communication de type 
VALUE peut être proposée afin d’améliorer la compréhension de l’information données aux soins 
intensifs.  

La problématique de la langue a été peu abordée dans ce travail et tous les résultats concernent des 
familles parlant la langue principale de l’étude. Evidemment que ce point majeur complexifie la 
communication et la compréhension. La présence de traducteurs en cas de non-maîtrise ou de maîtrise 
partielle de la langue est recommandée de manière beaucoup plus systématique. 

5.5.2 Gestion 

La mise en pratique d’une communication adaptée et centrée sur l’enfant et sa famille nécessite une 
réflexion et une participation au niveau institutionnel. Il doit y avoir une volonté de l’institution d’avoir 
une vision de soins humanistes qui s’appuient sur une philosophie tel que le PFCC. Ce partage d’une 
même conception des soins doit faciliter le soutien, en ressources humaines et financières, nécessaire 
à la mise en place d’une telle pratique. 

Au niveau du service, il est indispensable d’avoir une réflexion de fond à la fois sur la place des parents 
dans l’unité et leur participation aux soins mais aussi sur la place de l’infirmière. Quel est son rôle propre, 
ce qui est attendu d’elle en termes de participation, de prises de parole et de retours lors des entretiens 
et plus globalement lors du soutien à la famille. Ainsi, avec un rôle professionnel, un leadership défini, 
connu et reconnu par elle-même et l’équipe interdisciplinaire, l’infirmière peut assurer un 
accompagnement optimal de l’enfant et de sa famille. Pour que la présence de l’infirmière aux 
entretiens de famille soit systématique, il est nécessaire de lui libérer du temps pour y participer. Il y a 
donc une réflexion à mener en termes de charge de travail, de relais de soignants mais aussi au niveau 
de la planification des entretiens à des moments opportuns à la fois au niveau médical mais aussi au 
niveau infirmier. 

Une réflexion pluridisciplinaire doit se faire aussi autour d’une collaboration d’un binôme médico-
infirmier nécessaire par exemple lors d’admission mais aussi lors de points clés de la prise en charge ou 
lors d’un transfert. Ce binôme se doit de mettre en place les améliorations susmentionnées afin de 
favoriser des entretiens équilibrés avec la famille et doit améliorer la participation des parents aux prises 
de décisions. 

Il est nécessaire d’avoir un dossier patient qui permet d’avoir rapidement une bonne vision de la famille, 
de ses liens, ressources, contraintes et souhaits. Si ces données sont écrites, cela évite de reposer 
plusieurs fois les mêmes questions et permet une vue d’ensemble du réseau très rapidement. Les 
génogrammes ou les éco cartes sont d’excellents outils qui peuvent être vus par tous les professionnels 
gravitant autour du patient. Ce dossier doit aussi permettre une vision holistique du patient avec un 
retour de tous les intervenants externes (assistantes sociales, pédopsychiatres, ergothérapeutes, 
physiothérapeutes...) toujours dans le but d’une meilleure coordination et cohérence. 

5.5.3 Formation 

Lors de la formation en soins intensifs, il est nécessaire d’aborder les soins avec une vision centrée sur 
l’enfant et sa famille malgré le contexte de haute technicité et de haute complexité qui entoure les 
situations. Dans cet environnement spécifique, la communication doit être travaillée avec les 
professionnels en formation afin qu’elle soit la plus adaptée possible et que des outils soient amenés. 

La formation continue doit être envisagée régulièrement pour tous les collaborateurs avec des ateliers 
de communication, des simulations avec des acteurs, des jeux de rôles, des analyses de situations, des 
réflexions en groupe afin de sensibiliser chacun à la force des mots, aux techniques de langage, aux 
outils, au verbal et au non verbal. Pour les familles d’enfant atteint chroniquement dans leur santé, il 
est nécessaire de prendre en compte leurs besoins spécifiques et de développer une approche de 
communication adaptée à leur situation où les parents sont devenus des experts de la prise en charge 
de leur progéniture. Dans ces situations, il est suggéré de faire des rencontres systématiques 
permettant de recueillir les préoccupations et les points de vue de l’entourage. 
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Pour terminer, il est important de faire prendre conscience aux équipes infirmières de leur leadership 
dans l’accompagnement de l’enfant et de sa famille et de co-construire un projet de soins centré sur 
eux. Cela demande que l’infirmière soit au clair avec son rôle propre, qu’elle se positionne dans l’équipe 
pluridisciplinaire et qu’elle y prenne sa place. Le rôle de médiateur tel que l’entend Nadot (2013) doit 
être revaloriser. 

5.5.4 Recherche 

D’une manière générale, la littérature aux soins intensifs de pédiatrie n’est pas très étoffée ce qui ouvre 
la porte à de multiples recherches. Chaque article lu amène des propositions de recherche afin 
d’approfondir le thème traité. Nous retenons ici le besoin d’investiguer quels sont exactement les 
besoins spécifiques des familles d’enfants avec une maladie chronique, est-ce que les besoins de 
communication sont différents en fonction de la durée de l’hospitalisation, évoluent-ils au fil des jours ? 
Ou quelle est la satisfaction du patient ou de la famille à l’utilisation d’un journal personnalisé aux SIP?  

Par ailleurs, il nous manque toutes les données concernant les patients de langue étrangère et pour 
lesquels cette dernière est une grosse barrière à la communication. Cette population pourtant 
importante de nos prises en charge n’est pas du tout représentée et mériterait qu’on s’y intéresse. 

Pour terminer et en lien avec notre première idée de recherche, quelle communication utiliser avec la 
fratrie aux SIP ? Comment accompagner les frères et sœurs et avec quels outils ? Toutes les questions 
autour de la fratrie dans le contexte des SIP est absente de la littérature selon nos recherches. 

5.6 Limites de la revue de littérature 

La principale difficulté que nous avons rencontrée est liée à la complexité de traiter la communication 
dans l’approche globale qu’est le PFCC. En effet, les différentes dimensions qui composent cette 
approche sont étroitement liées et en relation les unes avec les autres. Il était donc compliqué de rester 
spécifiquement sur notre questionnement de départ. 

Le contexte très particulier des soins intensifs de pédiatrie a réduit la quantité d’écrits et en plus, le 
nombre restreint d’articles choisis rend notre travail non exhaustif. La majorité des études sélectionnées 
étaient des analyses qualitatives ou des études pilotes, dont aucune n’a un niveau de preuve élevé. La 
plupart des populations étudiées étaient américaines, ce qui ne rend pas généralisable les résultats à 
notre contexte spécifique en Suisse. Ces différents éléments restreignent la validité de notre revue 
littéraire.   

De plus, comme déjà mentionné, il manque dans nos résultats toute une population que nous côtoyons 
beaucoup qui sont les familles ne parlant pas notre langue et qui ont très certainement des besoins 
particuliers. Pour terminer, nos connaissances dans la langue anglaise ont pu induire malgré nous, des 
biais de traduction et d’interprétation des propos des auteurs. 
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6 Conclusion 

Dans ce travail, nous nous sommes interrogées sur ce que nous pouvions mettre en place en tant 
qu’infirmière pour optimiser la communication avec l’enfant et sa famille dans un service de soins 
intensifs de pédiatrie. Nous avons entrepris une revue de littérature afin d’avoir un aperçu de ce que la 
recherche mettait en lumière sur ce thème à ce jour. 

A l’unanimité, la communication est un enjeu majeur dans la prise en charge de l’enfant et de sa famille 
aux soins intensifs de pédiatrie. Trois thèmes ressortent : l’entretien avec la famille qui doit être travaillé 
afin d’éviter des problèmes de compréhension, de manque de cohérence et de déséquilibre dans 
l’échange, les techniques de communication qui ont un impact majeur et qui doivent permettre la 
relation et pour terminer la formation des soignants nécessaire pour développer des compétences. Les 
infirmières doivent donc être formées, utiliser des techniques de communication permettant 
l’ouverture du dialogue et participer aux entretiens de familles. Ceci afin d’assurer la compréhension de 
l’information, la cohérence du message et le partage de pouvoir lors des discussions.  

Toutefois, la communication est indissociable des autres dimensions du PFCC et elle ne peut pas être 
améliorée si on ne prend pas en compte les différentes composantes permettant d’offrir des soins 
centrés sur l’enfant et sa famille.  

Malgré les limites de la revue de littérature, la force du travail est d’ouvrir la discussion sur une 
problématique encore peu étudiée dans un contexte spécifique et de donner des pistes d’interventions. 

6.1 Apprentissages liés au processus de recherche 

Par ce travail, nous avons pu expérimenter le processus de recherche et sa méthodologie. Nous avons 
découvert la difficulté de poser une problématique claire, pertinente et d’actualité. Dès lors, nous avons 
pu formuler une équation de recherche ciblée et découvrir les différentes bases de données. Cette 
phase du travail a nécessité quelques allers-retours entre la problématique et les recherches dans les 
bases de données qui nécessitent rigueur dans le choix des termes. Lors de la sélection des articles et 
leur analyse, nous avons pu développer notre regard critique évaluant ainsi leur crédibilité d’un point 
de vue scientifique. Les différents outils développés nous permettent maintenant de juger de la validité 
d’un article, de la pertinence de la démarche et de la rigueur méthodologique. Lors de la répétition de 
cette analyse pour les sept articles nous avons pu remarquer une amélioration de la facilité avec laquelle 
nous arrivions à ressortir les éléments les plus pertinents. La discussion des résultats nous a permis de 
développer notre réflexion et de transférer les données vers un cadre théorique. Pour terminer, la 
rédaction du travail nous a permis de travailler notre esprit de synthèse. 

Par ce travail de recherche, nous avons pu mesurer l’importance d’intégrer des résultats probants et 
actuels à notre pratique quotidienne afin d’optimiser les prises en charge et de toujours viser une 
amélioration et une remise en question. Nous avons pris conscience de la place de la recherche 
infirmière dans la contribution à la reconnaissance de notre profession au niveau universitaire, dans la 
justification de notre rôle professionnel autonome qui met en avant notre légitimité mais aussi nos 
responsabilités. De par notre vécu professionnel, nous nous sommes aussi questionnées sur la mise en 
pratique de tous ces résultats fondés sur des preuves et du rapprochement nécessaire entre les aspects 
théoriques et pratiques. Par ailleurs, nous avons pu constater le temps que prenait une telle démarche 
et avons mesuré l’importance de mettre en place des infirmières cliniciennes menant ces recherches. 

6.2 Evolution de la vision du rôle professionnel 

Nous étions déjà des professionnelles sensibles à l’importance d’intégrer les familles et le patient dans 
l’offre en soins. Mais ce travail nous a permis d’ancrer notre vision de collaboration avec les familles en 
nous appuyant sur des résultats fondés sur des preuves, permettant ainsi de justifier certaines de nos 
manières de faire ou de réfléchir aux améliorations possibles. Nos différentes lectures nous ont permis 
de clarifier cette notion de collaboration, de partenariat avec l’enfant et sa famille, en cherchant à leur 
donner une réelle place, un rôle parental, la possibilité d’un empowerment avec la notion de décision 
partagée et une écoute attentive de leur expertise. Nous sommes encore plus convaincues de l’enjeu 
majeur de ce partenariat avec les membres de la famille et de l’importance de notre rôle professionnel 
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dans ces aspects. Nous sommes les mieux placées pour défendre le positionnement des familles, leurs 
choix et leurs droits en se faisant leurs avocates lorsque cela est nécessaire. Notre rôle est 
d’accompagner le patient et sa famille dans ce qu’ils vivent, de leurs donner les connaissances et les 
compétences nécessaires à un plus grand contrôle sur les décisions qui touchent à leur santé avec un 
projet de soins qui leurs appartient. 

Par ce travail, nous avons acquis des connaissances théoriques tels que l’approche du PFCC, la notion 
de pics ou des aspects touchant à la communication. Ces éléments et plus particulièrement ceux 
touchant une prise en charge centrée sur le patient et sa famille sont un socle solide à notre pratique, 
amènent des arguments à nos choix et permettent d’enraciner notre vision des soins humanistes. Ces 
différents points ont pour conséquence d’affirmer notre leadership dans l’équipe pluridisciplinaire. 

Après ce travail, nous ne pouvons qu’être convaincues que la communication est au cœur de la qualité 
des soins de même qu’une prise en charge centrée sur le patient et sa famille. Partir de leurs forces et 
contraintes est primordial afin de co-construire une prise en charge holistique personnalisée avec des 
soins individualisés amenant une meilleure satisfaction.  

Et si une humanisation des soins passait par une meilleure communication ? 
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8 Annexes  

8.1 Grilles d’analyse 

8.1.1 Grille d’analyse utilisée pour une étude qualitative  

Titre de l'article  
Indications générales 
Auteurs et qualifications  
Nom de la revue  
Date de publication  
Date du déroulement de 
l'étude 

 

Pays  
Subventionnaires  
Mots-clefs  
Position du chercheur Existe-il un énoncé permettant de localiser le chercheur sur le plan 

culturel ou théorique ? 
L’influence du chercheur sur la recherche est-elle prise en compte ? 

But(s) de l’étude 
But de l'étude 
 

 

Type d’étude qualitative Phénoménologique, ethnographique, théorisation enracinée, étude de 
cas, descriptive qualitative ? 
Y a-t-il concordance entre la méthodologie de recherche et la question 
ou les objectifs de recherche ? 

Résumé 
Etapes Les étapes de recherches s'y trouvent-elles ? 

L’aperçu est-il convaincant ? 
Introduction 
Sujet L’introduction permet-elle de cibler correctement le sujet de l'article ? 
Littérature 
 

Comment les auteurs argumentent-ils la nécessité de leur étude à la 
lumière de la revue de littérature ? La revue de littérature est-elle 
concluante ? 

Méthode 
Contexte de la 
recherche 

 

Echantillon 
N = X 

Taille, critère de sélection, pertinence des personnes retenues ? 

Méthodologie de 
recherche 
Outils de récolte des 
données 

Existe-il une congruence entre la méthodologie de recherche et les outils 
de récolte des données ? 
La méthode est-elle clairement décrite ? 

Transférabilité  
Consentement éclairé  
Commission d'éthique  
Résultats 
Résultats obtenus Répondent-ils à la question de recherche ?  
Les auteurs ont-ils inclus 
des extraits ? 

Résultats cohérents par rapport au type d’étude ? Présence de 
verbatims ? Permettent-ils une meilleure compréhension ? 

Discussion  
Interprétation des 
résultats 

Les résultats sont-ils interprétés d’une manière appropriée à la 
méthodologie ? 

 Conclusion 
Conclusion Les conclusions tirées sont-elles fondées sur les données recueillies ? 

Les auteurs répondent-ils à leur(s) questionnement(s) ? 
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Implications pour la 
pratique 

Les auteurs proposent différentes implications pour la pratique. 

Limites de l'étude  
Ouvertures vers 
d’autres recherches 

 

 
Adaptée de : 
 
Fortin, M-F. et Gagnon, J. (2016). Fondements et étapes du processus de recherche, méthodes 
quantitatives et qualitatives (3ème édition). Monréal, Canada : Chenelière éducation. 
 
Joanna Briggs Institute (2017). Joanna Briggs Institute Critical Appraisal tools for use in JBI Systematic 
Reviews, Checklist for qualitative research. Repéré à : http://joannabriggs.org/research/crtical-
appraisal-tools.html 
 
Perrin, N. et Persoz, E. (2014). Facteurs limitants du Patient-and-Family-Centred Care aux soins 
intensifs pédiatriques : pratique d’aujourd’hui, inspirations pour demain. Travail de Bachelor inédit, 
Institut et Haute Ecole de la Santé La Source. Repéré à : https//dic.rero.ch/record/234888 ?in=fr  
 

8.1.2 Grille d’analyse utilisée pour une étude quantitative 

Titre de l'article  
Indications générales 
Auteurs et qualifications  
Nom de la revue  
Date de publication  
Date du déroulement de 
l'étude 

 

Pays  
Subventionnaires  
Mots-clefs  
But(s) de l’étude 
But de l'étude  
Type d’étude quantitative Devis, niveau de preuves 
Résumé 
Etapes Les étapes de recherches s'y trouvent-elles ? 

L’aperçu est-il convaincant ? 
Introduction 
Sujet L’introduction permet-elle de cibler correctement le sujet de l'article ? 
Littérature 
 

Comment les auteurs argumentent-ils la nécessité de leur étude à la 
lumière de la revue de littérature ? La revue de littérature est-elle 
concluante ? 

Méthode 
Contexte de la recherche  
Echantillon 
N =  

Taille, critère de sélection, pertinence des personnes retenues ? 

Méthodologie de 
recherche 
Outils de récolte des 
données 

La méthode est-elle clairement décrite ? 
 

Validité, fiabilité Quelle est la validité interne et externe ? Quel niveau de fiabilité ? 
Consentement éclairé  
Commission d'éthique  
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Résultats 
Résultats obtenus Répondent-ils à la question de recherche ? 
Discussion 
Interprétation des 
résultats 

Est-elle cohérente par rapport aux résultats ? Les résultats sont-ils 
comparés à d’autres études ? 

Conclusion 
Conclusions Les conclusions tirées sont-elles fondées sur les données recueillies ? 

Les auteurs répondent-ils à leur(s) questionnement(s) ? 
Implications pour la 
pratique 

Les auteurs proposent différentes implications pour la pratique. 

Limites de l'étude, biais  
Ouvertures vers d’autres 
recherches 

 

 
Adapté de : 
 
Fortin, M-F. et Gagnon, J. (2016). Fondements et étapes du processus de recherche, méthodes 
quantitatives et qualitatives (3ème édition). Monréal, Canada : Chenelière éducation. 
 
Perrin, N. et Persoz, E. (2014). Facteurs limitants du Patient-and-Family-Centred Care aux soins 
intensifs pédiatriques : pratique d’aujourd’hui, inspirations pour demain. Travail de Bachelor inédit, 
Institut et Haute Ecole de la Santé La Source. Repéré à : https//dic.rero.ch/record/234888 ?in=fr  
 

8.2 Grille d’analyse remplie pour chaque article 

1. Provided information and parents’ comprehension at the time of admission of their child in 
pediatric intensive care unit 

Titre de l'article Provided information and parents’ comprehension at the time of 
admission of their child in pediatric intensive care unit 

Indications générales 

Auteurs et qualifications - Agathe Béranger, Dr 
- Charlotte Pierron, Dr 
- Laure de Saint Blanquat, Dr 
- Naïm Bouazza, Dr 
- Sandrine Jean, Dr 
- Hélène Chappuy, Dr 

Nom de la revue European journal of Pediatrics 
Date de publication  
Date du déroulement de 
l'étude 

21 décembre 2017 
Récolte des données entre janvier et avril 2015 

Pays France 
Subventionnaires Soutenu par la Société Française de Pédiatrie, les auteurs déclarent 

qu’ils n’ont pas de conflits d’intérêts. 
Mots-clefs Communication, interaction, compréhension, réunion, malades graves 
But(s) de l’étude 
But de l'étude Evaluer l'efficacité du premier entretien lors de l’admission d’un enfant 

aux soins intensifs de pédiatrie (SIP) et la compréhension des parents à 
ce moment crucial. 

Type d’étude 
quantitative 

Etude descriptive transversale multicentrique prospective. 
Malgré l’aspect multicentrique (3 hôpitaux affiliés à des universités mais 
toutes sur Paris), le niveau de preuve reste bas. 

Résumé 
Etapes Dans le résumé nous retrouvons toutes les étapes mais la période de 

récolte des données n’est pas mentionnée. 
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Introduction 
Sujet Les auteurs abordent l’importance de la communication, d’un lien de 

confiance entre les parents et les professionnels et présentent les 
recommandations de l’American Association of Pediatrics concernant le 
premier entretien et la communication. Ils terminent en appuyant le 
manque actuel de connaissances concernant le type d’informations qui 
doivent être fournis à l’admission et la compréhension qu’en ont les 
parents. 

Littérature Des références littéraires appuient leurs dires. 
Méthode 
Contexte de la 
recherche 

3 unités de SIP de courte durée affiliées à des universités de Paris, les 
hôpitaux : Necker (12 lits), Armand Trousseau (8 lits) et Robert Debré (12 
lits). Les 3 services ont un environnement identique (visites 24h/24h, 
patient en chambre seule, salle d’attente, salle de conférence, …). 

Echantillon 
N = 30 

Critères d’inclusion : les parents dont l'enfant a été admis aux SIP de 
janvier à avril 2015, pour une affection aiguë (durée d'hospitalisation 
>2j), parlant français couramment. 
Critères d’exclusion : situations de néonatologie, de transplantation 
d'organes ou de soins palliatifs, en raison des informations très 
spécifiques reçues probablement antérieurement.  
Au final, 42 parents (13 mères, 5 pères et 12 couples) de 30 enfants ont 
accepté. Ce qui fait 30 entretiens enregistrés. 

Méthodologie de 
recherche 
Outils de récolte des 
données 

Les entrevues semi-dirigées avec les parents ont eu lieu sur place le plus 
tôt possible après l'entretien d’admission (dans les 15 jours), ont été 
enregistrées et entièrement transcrites.  
Les médecins et les infirmières qui se sont occupés de l'enfant à son 
admission ont rempli un questionnaire développé, revu et testé avant le 
début de l'étude par des experts. 
Les questions posées aux soignants et aux parents concernaient six 
points : le diagnostic, l’organe affecté, la raison de l'hospitalisation, le 
pronostic, les traitements, et les futures investigations. Le type 
d'information délivrée était listée depuis les questionnaires des 
soignants. La compréhension des parents a été évaluée en comparant 
leurs réponses à celles des professionnels, elle a été jugée excellente, 
juste ou pauvre pour chaque item. 

Validité, fiabilité La validité interne est bonne, la démarche est claire, explicite et peut 
être reproduite. 
La validité externe est bonne dans un contexte de soins identique avec 
une organisation similaire en termes de rencontre avec les parents. 
L’aspect socio-culturel est évidemment très important mais l’étude se 
déroulant en France, les similitudes sont grandes pour une 
transférabilité chez nous. 

Consentement éclairé Chaque parent a consenti à participer à l’étude après une information 
écrite et orale. 

Commission d'éthique Approuvé par le comité d’éthique de l’hôpital universitaire Necker et par 
la Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés (CNIL). 

Résultats 
Résultats obtenus Les résultats ont été classés en 4 thèmes : les caractéristiques des 

enfants et des parents, la 1ère interaction entre parents et soignants, les 
renseignements fournis et la compréhension des parents. 
Les résultats amenés répondent à la question de recherche. 

Discussion 
Interprétation des 
résultats 

Les résultats sont rediscutés dans un contexte actuel et légal, les chiffres 
sont comparés ou appuyés avec d’autres études d’autres pays, d’autres 
milieux pédiatriques ou aux soins intensifs adulte par manque de 
recherches pédiatriques. 
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Conclusion 
Conclusions Les auteurs soulignent le fait que les parents ont exprimé un long temps 

d'attente avant de rencontrer les professionnels afin d’obtenir de 
l'information sur l'état de santé de leur enfant. Une fois qu'ils ont pu 
rentrer dans le service, une interaction plus ou moins formelle a eu lieu 
entre les parents et les professionnels. La plupart des parents avaient 
une excellente compréhension. La participation active des infirmières 
devrait être encouragées lors de cette première interaction. 

Implications pour la 
pratique 

Les auteurs proposent différentes implications pour la pratique. 

Limites de l'étude, biais Les médecins étaient au courant de l'étude et pourraient avoir fait un 
plus grand effort pour s'assurer que l'information fournie était aussi 
claire que possible.  
La compréhension des parents a été évaluée à partir des réponses du 
médecin qui ne correspondaient pas nécessairement à ce qui a été dit 
exclusivement au cours de l'entretien.  
Les interviews ont été effectuées quelques jours après la première 
interaction, il y a une « zone de flou » possible pour les parents, avec des 
difficultés pour se rappeler du processus d'admission ou avec la 
possibilité de biais de rappel.  
Les médecins référents peuvent avoir mis en place un biais 
d'échantillonnage en choisissant les parents qui pourraient avoir une 
excellente compréhension 

Ouvertures vers 
d’autres recherches 

Les auteurs appuient le manque de données sur l'entretien d’admission 
et la nécessité d'étudier cette période et de continuer à approfondir la 
recherche pour répondre au mieux aux besoins des parents et des 
enfants. 

 
2. Nurses’Reflections on Benefits and Challenge of Implementing Family-Centered Care in 

Pediatric Intensive Care Units 

Titre de l'article Nurses’Reflections on Benefits and Challenge of Implementing Family-
Centered Care in Pediatric Intensive Care Units 

Indications générales 
Auteurs et qualifications Heather Coats, doctorante en sciences infirmières 

Erica Bourget, assistante de recherche  
Helene Starks, professeure associée à l’école de médecine Seattle 
Taryn Lindhorst, professeur à l’Université de l’Ecole sociale, Seattle 
Shigeko Saiki-Craighill, professeur dans une faculté de sciences 
infirmières,Tokyo, Japan 
J.Randall Curtis, Professeur au département de médecine, 
Washington. 
Ross Hays, Professeur 
Ardith Doorenbos, professeur  

Nom de la revue AJCC American Journal Of Critical Care (Revue américaine de 
connaissances interdisciplinaires de médecine intensive basées sur 
des Evidence based) 

Date de publication  
Date du déroulement de 
l'étude 

Janvier 2018 
Cette étude fait partie d’une étude plus vaste sur les facteurs de 
stress et les mesures de soutien pour les membres de la famille 
d’enfants qui sont hospitalisés aux soins intensifs pendant plus d’une 
semaine, qui s’est déroulée de juillet 2010 à mars 2014 au Seattle 
Children’s Hospital. 

Pays Etats-Unis 
Subventionnaires Institut National de la Santé et Institut national pour le Cœur, le Sang 

et les Poumons 
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Mots-clefs - 
Position du chercheur L’auteure principale est doctorante en sciences infirmières et 

professeure dans une université de sciences infirmières au Colorado. 
Son questionnement est ciblé sur le rôle infirmier et son importance. 
Nous pouvons percevoir sa position sur le rôle que devrait avoir 
l’infirmière dans ses écrits. 

But(s) de l’étude 
But de l'étude 
 

L’objectif de cette étude est de décrire les perceptions des infirmières 
sur les avantages et défis de l’approche des soins centrés sur la famille 
dans l’unité des soins intensifs de pédiatrie. 

Type d’étude qualitative Méthode qualitative dans un but de découvrir, explorer. Les auteurs 
veulent décrire les perceptions des infirmières des soins intensifs sur 
les avantages et défis du FCC afin de faciliter son implémentation dans 
les soins intensifs de pédiatrie 
Etude de type descriptive qualitative 
La méthodologie de recherche est donc adaptée au but souhaité par 
les auteurs. 

Résumé 
Etapes Le résumé est composé de : contexte- objectifs-méthodes-résultats-

conclusion 
Résumé clair, donne une vue d’ensemble de l’article. 

Introduction 
Sujet L’introduction permet de cibler le sujet de l’article en posant le 

contexte. 
Littérature 
 

Ils parlent de l’environnement spécifique des SIP en termes de stress 
et contraintes et des effets négatifs au niveau psychologique. Le 
changement vers les soins centrés sur la famille y est décrit comme un 
moyen de soutenir la participation de la famille, d’atténuer la détresse 
en améliorant la communication, en aidant à gérer le stress et à faire 
face, et en réduisant les conflits. Le FCC implique des changements au 
niveau politique et environnemental, des transitions. L’infirmière y est 
décrite comme jouant un rôle essentiel dans la réussite de la mise en 
œuvre du FCC, d’où l’importance de connaître ses perceptions face 
aux bénéfices et challenges qu’implique le FCC afin de faciliter sa mise 
en place. 
Les auteurs s’appuient sur différentes recherches pour démontrer le 
contexte de l’unité des SIP et le rôle essentiel de l’infirmière. 

Méthode 
Contexte de la recherche Unités des soins intensifs pédiatrique, cardiaque et néonatale de 

l’hôpital des Enfants de Seattle 
Echantillon 
N=10 

Echantillon déterminé de 10 infirmières de sexe féminin des SIP, NAT 
et soins intensifs cardiaques, reflétant la composition des infirmières 
travaillant dans ces différents secteurs. Inclusion des infirmières avec 
des années d’expériences et de responsabilités entre 1 et 39 ans 
d’expériences (moyenne 20 ans, écart type 14,25 ans), dont 3 étaient 
des infirmières responsables (1 de chaque unité). 

Méthodologie de 
recherche 
Outils de récolte des 
données 

Outil =entretiens semi- structurés à l’aide d’un guide d’entrevue. 
Questions sur 4 domaines : 1/ environnement, 2/ les facteurs de 
stress pour infirmières et familles, 3/les défis et les stratégies de 
communication et 4/ la participation des familles aux soins et à la 
prise de décisions. 
Enregistrements audios de tous les interviews puis retranscription de 
manière professionnelle et vérifiée. 
Les outils utilisés sont congruents par rapport à la méthodologie de 
recherche. 

Transférabilité Cette étude porte sur une population spécifique, dans un contexte 
spécifique, à un moment donné.  Elle n’est donc pas transférable dans 
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un autre contexte comme telle mais donne des pistes de réflexion 
pour d’autres contextes de soins, où il faudrait vérifier que le vécu est 
le même. 

Consentement éclairé Les 10 infirmières se sont portées volontaires. 
Commission d'éthique Approuvé par le comité d’examen institutionnel de l’Hôpital. 
Résultats 
Résultats obtenus Les auteurs répondent à leur questionnement de départ.  

Ils mettent en évidence 2 types de changements liés aux soins centrés 
sur la famille soit : le changement de politique (heures de visite, 
participation aux soins) et le changement physique de 
l’environnement (passage aux chambres individuelles). Pour ces deux 
changements, les infirmières ont décrit des avantages pour les 
familles et des défis pour les infirmières. 

Les auteurs ont-ils inclus 
des extraits ? 

Les résultats obtenus sont cohérents par rapport au type d’étude : les 
chercheurs décrivent les différents bénéfices et challenges relevés par 
les infirmières en les classant par thèmes. Des verbatim sont 
retranscrits. La voix des participants est adéquatement représentée. 

Discussion 
Interprétation des 
résultats 

La discussion découle des résultats obtenus, soit les bénéfices et défis 
du FCC aux SIP : 
Effets bénéfiques pour enfant, famille et soignants (soutien le rôle 
parental, la participation des parents aux soins, climat de confiance). 
Implique un changement de culture, orientation axée sur le service à 
la clientèle (pas que l’enfant mais toute la famille, 24h sur 24) 
Défis : trouver l’équilibre entre les soins de l’enfant, la famille et leurs 
besoins, difficulté augmentée lorsque le pronostic est incertain, temps 
passé à traiter avec les familles (négocier), diminution du temps entre 
infirmières (cohésion, mentor, guider) 
Les auteurs font références à plusieurs études pour appuyer leur 
analyse.  

Conclusion 
Conclusion La conclusion découle de la discussion, parle du rôle central des 

infirmière par rapport aux FCC et de la nécessité de les impliquer dans 
les décisions sur la manière de mettre en œuvre cette philosophie, en 
matière de changements politiques et environnementaux. 
Les chercheurs montrent leur prise de position. 

Implications pour la 
pratique 

Les auteurs proposent différentes implications pour la pratique. 

Limites de l'étude Les limites ne sont pas mentionnées par les auteurs. 
Nous nous sommes questionnées sur le niveau d’études des 
infirmières, leurs connaissances en matière de FCC. 
Nous pouvons relever : la subjectivité de l’interprétation des données 
(par exemple liée aux valeurs de l’individu, à sa culture, etc.) 

Ouvertures vers d’autres 
recherches 

Non mentionné 
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3. Barriers to communication in a PICU : a qualitative investigation of family and provider 
perceptions 

Titre de l'article Barriers to communication in a PICU : a qualitative investigation of family 
and provider perceptions 

Indications générales 
Auteurs et 
qualifications 

Tyler L. Greenway, BA 
Marjorie S. Rosenthal MD, MPH 
Tanya D. Murtha MD, MPH 
Sarah B. Kandil, MD 
Desmond L. Talento, MSN, RN 
Kevin G. Couloures, DO, MPH 

Nom de la revue Pediatric Critical Care Medecine 
Date de publication  
Date du déroulement 
de l'étude 

Publiée en septembre 2019 
Récolte des données entre août 2017 et janvier 2018 

Pays Etats Unis 
Subventionnaires Soutenu par l’école de médecine de Yale avec le bureau des étudiant en 

recherche et le département de pédiatrie, section des soins intensifs. Les 
auteurs ont déclaré ne pas avoir de conflits d'intérêts potentiels. 

Mots-clefs Enfant, communication, obstacles à la communication, frustration, unité de 
soins intensifs et parents 

Position du chercheur L’influence des chercheurs est peu présente, tous viennent du milieu 
médical. 

But(s) de l’étude 
But de l'étude Caractériser le point de vue des familles et des professionnels de la santé 

s’occupant d’enfants gravement malades en ce qui concerne les obstacles à 
la communication. 

Type d’étude 
qualitative 

Etude descriptive qui a pour but de décrire les obstacles à la 
communication perçus par les soignants et les parents. 
Il y a congruence entre les objectifs de la recherche et la méthodologie, les 
entretiens ciblent les bonnes personnes et les outils de récolte des 
données sont cohérents. 

Résumé 
Etapes Dans le résumé, nous retrouvons toutes les étapes : objectifs, méthode, 

lieu, patients, intervention, mesure, principaux résultats et conclusion. 
Introduction 
Sujet L’introduction permet de cibler le sujet, on parle de l’importance de la 

communication dans un contexte de soins spécifique (24/24, 7/7, maladies 
complexes aiguës ou chroniques, nombreux intervenants, partenariat avec 
les parents, ...). Puis les auteurs présentent d’autres études qui associent 
communication et satisfaction et terminent en reclarifiant le but de l’étude. 

Littérature 
 

La revue de littérature est assez sommaire et arrive à la conclusion que 
bien qu’il existe de plus en plus de documentations sur l’efficacité de la 
communication aux soins intensifs, la plupart des études menées en 
pédiatrie n’ont pas porté sur les soins globaux mais sur des aspects 
particuliers de la communication (ex : visites médicales), de patients, de 
groupe de professionnels, de technique ou de situations particulières (ex. 
fin de vie). 

Méthode 
Contexte de la 
recherche 

Service de soins intensifs de pédiatrie aux USA, soins tertiaires. Unité de 19 
lits, de prise en charge mixtes (médicale et chirurgicale) s’occupant 
d’environ 1100 patients par an. 

Echantillon 
N = 42 
 
 

Famille : échantillon de convenance, parents d’enfants admis aux SIP entre 
août 2017 et janvier 2018, hospitalisation de >24h. Afin de s'assurer d’une 
diversité adéquate dans plusieurs catégories d'intérêt (affections aiguës et 
chroniques, durée du séjour, nombre d'admissions antérieures aux SIP, 
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N = 12 

langue maternelle, origine raciale/ethnique, niveau d'instruction), la 
diversité de l’échantillon a été surveillée sans créer un échantillon 
représentatif avec un nombre pré-spécifié pour chaque catégorie.  
Exclusion : enfants sous les services de protection de l’enfance et situation 
de fin de vie. 
Soignants : échantillon de convenance, recruté en janvier 2018, 12 
soignants : 3 infirmières, 3 assistants, 3 chefs de clinique, 3 médecins 
intensivistes. 

Méthodologie de 
recherche 
 
Outils de récolte des 
données 

Un auteur a mené des entrevues semi-structurées et ouvertes avec tous les 
participants à l'aide d'un guide d'entretien normalisé et standardisé. Celui-
ci, a été mis à jour de façon itérative à mesure que l'analyse lisait les 
transcriptions et reconnaissait des éléments pertinents. 
Pour les non-anglophones, il y avait un interprète hospitalier certifié dans la 
langue maternelle. L’entretien a été enregistré, les verbatims reportés par 
des transcripteurs professionnels puis revus par les interviewers.  
La collecte de données et l’analyse des données n'étaient pas distinctes 
puisque les transcriptions ont été analysées au fur et à mesure qu'elles 
étaient recueillies. Une équipe interprofessionnelle composée d’un 
étudiant en médecine, d’une infirmière en management et d’un chef de 
clinique, a, indépendamment les uns des autres, analysé les transcriptions 
et créé des codes pour représenter les thèmes émergents dans les 
données. Les codeurs ont ensuite mis en commun et discuté en groupe en 
négociant un consensus sur les différentes interprétations des données. 

Transférabilité Les résultats de cette étude sont transférables dans un contexte de soins et 
une organisation similaire. Le taux élevé de patients chroniques ayant 
participé à l’étude montre une population spécifique qui a des besoins 
propres à elle. 

Consentement éclairé Pas de notion de consentement éclairé décrit mais sous-entendu car les 
parents et les soignants acceptent un entretien. 

Commission 
d'éthique 

L’étude exemptée de l'examen du comité d'examen de l'établissement par 
le Comité d'Enquêtes Humaines de Yale. 

Résultats 
Résultats obtenus Les résultats obtenus répondent à la question de recherche, plusieurs 

thèmes centraux sont identifiés par les familles et les professionnels :  
- Obstacles à la communication liés à la coordination des soins au sein du 
service 
- Les visites matinales centrées sur la famille sont insuffisantes pour assurer 
une communication efficace  
- Sous-évaluation des connaissances des familles d'enfants atteints de 
maladies chroniques 
- Les manquements de communication qui se produisent lors des transferts 
de responsabilités. 

Les auteurs ont-ils 
inclus des extraits ? 

Hormis les données des caractéristiques des patients, des parents et des 
soignants données sous forme de chiffre et de pourcentage, les résultats 
de cette étude qualitative sont bien exposés en verbatims. Chaque thème 
est généreusement illustré par des verbatims (entre 3-6). 

Discussion 
Interprétation des 
résultats 

Les thèmes sont nommés et des constats sont relevés comme : les outils de 
transfert actuels sont insuffisants, les visites axées sur la famille ne sont 
qu’un moyen de communication et ne suffisent pas à elles seules à assurer 
une bonne communication ou la communication est un processus continu.  
Une réflexion sur les obstacles à une bonne communication avec les 
spécialistes est amenée (problème de présence furtive dans les chambres 
de soins, visites tôt le matin, non communication directe du projet de soins 
à l’équipe des SIP, absence de trace écrite ou écrits tardifs dans la journée).  
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Les résultats sont appuyés par d’autres études et des interventions en lien 
avec les résultats sont mis en place dans le service et seront sujettes à 
évaluation. 

Conclusion 
Conclusion La conclusion est tirée des données recueillies et des résultats trouvés. 

L’étude présente quatre thèmes qui pourraient guider les futures initiatives 
d'amélioration de la qualité de la communication entre les familles et les 
professionnels. Peut-être le plus important et le plus susceptible de donner 
lieu à une action est la reconnaissance et l'utilisation de l'expertise de la 
famille en matière de soins de l'enfant, un manquement perçu uniquement 
par les familles. 

Implications pour la 
pratique 

Les auteurs nomment plusieurs implications pour la pratique. 

Limites de l'étude Succès limité dans le recrutement des familles non anglophones. 
Un biais des participants peut avoir influencé cette étude.  
L'avis des professionnels des SIP a été limité aux médecins et infirmiers 
mais peut-être que des travailleurs sociaux, des aumôniers, des 
physiothérapeutes auraient pu ouvrir le champ de vision de la 
problématique. 
La focalisation a été fait sur les obstacles à la communication mais 
l’exploration des expériences positives en matière de communication 
auraient aussi pu être utiles pour éclairer la recherche et les interventions 
futures. 
Les données sur la durée du séjour n’ont pas été stratifiées dans l’analyse 
ce qui pourrait être utile pour comprendre s’il y a des problèmes de 
communication propres aux familles ayant un séjour court ou long.  
Un intervieweur était un étudiant en médecine qui travaillait dans le 
service, ce qui pourrait entraîner une familiarité et une censure des 
réponses négatives par crainte de nuire aux soins du patient.  

Ouvertures vers 
d’autres recherches 

Un modèle explicatif sur comment les obstacles sont à l'origine et 
influencent la communication au sein des SIP sera une étape importante 
pour guider l'amélioration spécifique de la qualité des interventions. 
La problématique de communication par rapport aux multiples 
intervenants exige des enquêtes futures. Les solutions possibles peuvent 
nécessiter des changements concernant : le déroulement du travail, la 
formation des soignants, les réunions d'équipe interdisciplinaire, les visites 
planifiées, les visites à distance ou d'autres technologies pour faciliter la 
compréhension de la famille autour d'un plan de soins cohérent. 
L’écart entre la perception des familles et celles des soignants démontre la 
nécessité de continuer à enquêter sur les expériences des deux points de 
vue. 

 

4. Communication During Pediatric Intensive Care Unit Family Conferences : A Pilot Study of 

Content, Communication, and Parent Perceptions 

Titre de l'article Communication During Pediatric Intensive Care Unit Family 
Conferences : A Pilot Study of Content, Communication, and Parent 
Perceptions 

Indications générales 
Auteurs et qualifications Kelly Michelson, directeur de l’Institut de Santé Publique et de 

Médecine 

Marla L. Clayman, professeur associé auxiliaire de médecine   

Claire Ryan, département de psychiatrie 
Linda Emanuel, département de psychiatrie 
Joel Frader, pédiatre  

Nom de la revue Health Communication, Volume 32, numéro 10 
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Date de publication  
Date du déroulement de 
l'étude 

Octobre 2017 
1 er janvier 2011 au 31 décembre 2011 (collecte de données sur 1 an) 

Pays Etats-Unis 
Subventionnaires Subvention par le Centre National de Recherche sur les soins palliatifs 
Mots-clefs - 
But(s) de l’étude 
But de l'étude 
 

Il n’y a pas de question de recherche, le but est de réunir des 
données. 
3 objectifs nommés : 
1/ Décrire l’axe des discussions lors des entretiens avec famille aux SIP 
2/ décrire les modèles de communication des soignants et des 
parents aux cours de ceux-ci 
3/ décrire le point de vue des parents sur la communication avec les 
soignants lors de ces entretiens aux SIP. 

Type d’étude quantitative Paradigme : positivisme, post-positivisme 
Etude pilote dont le but est de réunir des données afin de faire des 
études plus vastes dans un second temps. 
Devis exploratoire descriptif 

Résumé 
Etapes Il y a un résumé dont les différentes parties ne sont pas explicitement 

nommées, mais on y retrouve des données sur la littérature, la 
méthode, les résultats, leur discussion et conclusion. 

Introduction 
Sujet L’introduction fait un état des lieux de la situation :  

Existence de recherches menées aux soins intensifs chez l’adulte, mais 
en pédiatrie peu de données et elles proviennent d’approches 
rétrospectives (analyse des dossiers médicaux, etc.). 
La plupart des données se concentrent sur les discussions concernant 
les décisions relatives aux soins de fin de vie et non sur d’autres 
conversations. 
Peu de preuves concernant les perceptions des parents à propos de la 
communication 
Opportunité d’amélioration au niveau de la communication, mais 
besoin de plus de données d’où la nécessité de l’étude. 

Littérature 
 

Les auteurs argumentent la nécessité de cette étude :  
Il existe beaucoup de littérature chez l’adulte aux soins intensifs mais 
peu en pédiatrie, et la nécessité d’avoir des données pour cette 
population. Permettre dans un deuxième temps de faire des études 
plus vastes. 
Ils s’appuient sur diverses études pour référencer leur affirmation 
(études qui ne sont pas toujours liées au contexte des SIP, mais ils le 
disent). 
Pas d’utilisation de modèle de soin 

Méthode 
Contexte de la recherche Unité des soins intensifs de pédiatrie (42 lits) de l’Hôpital Universitaire 

Ann & Robert H. Lurie Children’Hospital of Chicago, sur une durée de 
1 an. 

Echantillon 
 
N=27 

Parents, famille (selon définition auteurs) et soignants d’un enfant 
hospitalisé aux SIP d’un hôpital universitaire. (Pas nommé par les 
auteurs !) 
Durant 1 année : 01/01/2011 au 31/12/2011 
22 entretiens de 20 patients hospitalisés 
→ 41 parents + 6 membres de famille 
→ Mais peu ont répondu au questionnaire 
→ N = 27 parents 
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Méthodologie de 
recherche 
Outils de récolte des 
données 

La méthode est décrite de manière claire. 
Utilisation d’enregistrements : identification de l’objectif de 
l’entretien, puis utilisation de l’outil RIAS, qui permet d’analyser les 
interactions médicales dans divers contextes (42 codes). 
Questionnaire écrit, analysé avec outil d’évaluation de la 
communication CAT (14 éléments) 

Validité, Fiabilité La validité interne est bonne, les auteurs cherchent à obtenir des 
données, et ils en obtiennent. La méthodologie est claire. 
La validité externe est faible car c’est une étude pilote, l’échantillon 
est petit, et elle n’est pas généralisable car liée au contexte, soit un 
hôpital américain avec sa culture spécifique. 
La fiabilité est circonstancielle, les données sont valables à un temps 
donné dans un contexte donné. 

Consentement éclairé Consentement écrit des participants 
Commission d'éthique Approuvé par le comité d’examen institutionnel de l’hôpital 
Résultats 
Résultats obtenus Les résultats répondent aux objectifs, en donnant des données sur les 

3 axes recherchés soit : l’axe de discussion, le modèle de discussion, 
et le score CAT. 
Ils sont de type : numérique, statistique avec la présence de verbatim 
pour appuyer l’analyse faite des entretiens enregistrés. 

Discussion 
Interprétation des 
résultats 

Les auteurs ressortent plusieurs constatations tirées des résultats de 
leur étude pilote et les comparent à d’autres études. 
La cohérence est correcte. 

Conclusion 
Conclusion Les auteurs renomment les constatations de leur étude : 

La majorité du dialogue vient des soignants. 
La plupart des conversations des parents impliquent une demande 
d’explication. 
Les commentaires des parents suggèrent la nécessité d’accorder plus 
d’attention à la fourniture d’informations de manière compréhensible 
Leur conclusion est donc basée sur les résultats obtenus. 

Implications pour la 
pratique 

Améliorer la participation des parents aux décisions selon leur souhait 
Utilisation d’un langage plus compréhensible  

Limites de l'étude, biais Plusieurs limites de leur étude sont à relever : 
- échantillon petit 
- la langue, traducteur (analyse que du dialogue traduit) 
- subjectivité dans le groupement des entretiens 
- influence de l’enregistrement audio, vidéo et de la présence d’un 
membre de l’équipe de recherche 
- non-réponse du questionnaire par un nombre de parents, la cause 
est inconnue 
- non mise en relation des réponses de 2 parents d’un même enfant 
(concordance) 

Ouvertures vers d’autres 
recherches 

Proposition de faire une étude plus vaste afin de répondre aux 
questions identifiées lors de cette étude pilote. 
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5. The meaning of personal diaries to children and families in the peadiatric intensive care unit : 

a qualitive study 

Titre de l'article The meaning of personal diaries to children and families in the 
peadiatric intensive care unit : a qualitive study 

Indications générales 
Auteurs et qualifications Gitte Mikkelsen, MNSc RN CCRN, Infirmière clinicienne, Danemark 
Nom de la revue Intensive and Critical Care Nursing 
Date de publication  
Date du déroulement de 
l'étude 

Avril 2018 
Sur une période de 6 mois en 2011 

Pays Danemark 
Subventionnaires Aucune subvention 
Mots-clefs Aftercare ; Child psychology ; Children’s experiences ; Critical care ; 

Diaries ; Follow-up ; Parent’s experiences ; Paediatric intensive care ; 
Recovery 

Position du chercheur Aucun énoncé ne permet de localiser le chercheur sur le plan culturel. 

But(s) de l’étude 
But de l'étude 
 

Explorer les expériences des enfants et des familles concernant 
l’utilisation des journaux personnels, intimes, aux soins intensifs de 
pédiatrie après leur sortie et le rôle des journaux dans le processus de 
rétablissement d’un séjour dans l’unité des soins intensifs de 
pédiatrie. 

Type d’étude qualitative Paradigme naturaliste 
Phénoménologique : les auteurs étudient la signification de 
l’expérience telle qu’elle est vécue par les enfants et leurs familles. 
La méthodologie est congruente par rapport aux objectifs. 

Résumé 
Etapes Le résumé est composé de : objectif- conception et cadre- résultats- 

conclusion. L’aperçu est clair et succinct. 
Introduction 
Sujet L’introduction décrit l’état actuel des connaissances sur la santé 

psychosociale des enfants à la suite d’un séjour aux SIP et 
l’importance de prendre des mesures et des interventions de suivi 
pour ces enfants afin de prévenir les conséquences négatives. Ils 
proposent une intervention : le journal personnalisé aux soins 
intensifs. Ils décrivent qu’il n’y a pas d’études au niveau pédiatrique, 
d’où la nécessité de la leur. 

Littérature 
 

Les auteurs s’appuient sur différentes recherches pour appuyer leur 
démarche et démontrer la nécessité de leur étude. Elles traitent entre 
autres : des effets négatifs au niveau psychosocial d’une 
hospitalisation aux SIP, du trouble de stress post traumatique lié aux 
soins intensifs et des effets positifs d’un journal personnalisé chez 
l’adulte 
Leur revue est concluante et appuie leur démarche. 

Méthode 
Contexte de la recherche L'étude a été menée dans un hôpital tertiaire au sein d'une unité 

multidisciplinaire de six lits dans laquelle étaient accueillis des enfants 
de tous les groupes d'âge , y compris les nouveau-nés. La majorité 
étaient des enfants de moins de deux ans. Toutes les spécialités 
médicales et chirurgicales, à l'exception de la chirurgie cardiaque, 
étaient représentées. La durée moyenne de séjour dans l'unité était 
de 2,6 jours (2016). L'unité a été sélectionnée pour l'étude car, au 
cours des 10 dernières années, les infirmières ont écrit des journaux 
personnels pour les enfants admis pour trois jours ou plus. 

https://www.sciencedirect.com/topics/nursing-and-health-professions/hospital-setting
https://www.sciencedirect.com/topics/nursing-and-health-professions/age-groups
https://www.sciencedirect.com/topics/medicine-and-dentistry/nurse
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Echantillon 
N=5 

Echantillon initial de 7 enfants et 6 familles, une famille a décliné sa 
participation et une 2ème n’a jamais répondu à la lettre. 
Echantillon final : 5 enfants et leur famille, âgés de 5 à 14 ans 
(moyenne de 9,4). La durée de séjour était de 3 à 38 jours (moyenne 
12,6) 
Un journal personnalisé a été rédigé par les infirmières pour chaque 
enfant durant leur hospitalisation aux SIP. Il comprenait des 
enregistrements quotidiens, complétés par des images de l’enfant et 
de la famille ainsi que des textes et images préparés à l’avance pour 
certaines procédures et équipements que l’enfant avait eus. 

Méthodologie de 
recherche 
Outils de récolte des 
données 

Entretiens semi-structurés menés 4 à 6 mois après la sortie des SIP. 
Enregistrement audio. 
Critère d’inclusion : enfants et leurs familles avec un séjour de plus de 
3 jours durant lesquels un journal était écrit pour eux. 
Age minimum fixé à 4 ans afin de rassembler des informations sur les 
expériences des enfants telles qu’elles sont rapportées avec leur 
propres mots. 
Critère d’exclusion : famille ne parlant pas le danois. 
Les entretiens d’une durée d’environ 1h ont eu lieu au domicile des 
familles (3) ou à l’hôpital (2) en présence des chercheurs. (2 
infirmières pédiatriques expérimentées en soins intensifs et formées 
aux techniques de communication et à la gestion de la détresse 
émotionnelle). Elles connaissaient les familles avant les entretiens car 
rencontrées durant l’hospitalisation. 
Utilisation de 2 guides d’entrevue, avec des questions ouvertes : un 
pour l’enfant, un pour la famille. Tout le monde était présent durant 
l’ensemble de l’entretien. 
Avant l'entretien, les chercheurs ont informé les enfants, en fonction 
de leur âge, de l'objectif de l'étude et leur ont assuré que l'entretien 
pouvait être interrompu à tout moment. 
Les outils utilisés sont congruents avec la méthodologie de recherche. 
La description de la méthode complète. 

Transférabilité Cette étude est liée au contexte de cette unité qui pratique depuis 
une dizaine d’années le journal personnalisé pour ses patients. Les 
résultats ne sont pas transférables mais ils mettent en lumière 
l’expérience de cette unité et donnent de nouvelles perspectives. 

Consentement éclairé Familles approchées peu de temps avant ou après leur sortie des SIP 
afin de leur demander la permission de les contacter après leur sortie 
de l’hôpital avec une offre de participation à l’étude. 
Si le consentement oral était donné, une lettre d’invitation 
comprenant une description du protocole et un formulaire de 
consentement écrit était envoyé. 

Commission d'éthique L'étude a été approuvée par la direction du département. 
Confidentialité des données, anonymat. 
Participation volontaire, possibilité de se retirer à tout moment. 

Résultats 
Résultats obtenus Les résultats de cette recherche suite à une analyse thématique de la 

signification et du contenu des données ont permis de dégager 3 
thèmes principaux et 8 sous-thèmes. 
Les 3 thèmes étaient la valeur pour la famille, la création de souvenirs 
et l’importance des images. 

Les auteurs ont-ils inclus 
des extraits ? 

Les résultats sont cohérents à l’étude qui cherchait à explorer les 
expériences des enfants et de leur famille concernant l’utilisation du 
journal intime aux SIP. 
Présence de verbatim, la parole des participants est représentée. 
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Discussion 
Interprétation des 
résultats 

Les résultats sont interprétés d’une manière appropriée par rapport à 
la méthodologie. La discussion découle de l’analyse des résultats. Les 
auteurs s’appuient sur différentes recherches pour appuyer leur 
analyse. 

Conclusion 
Conclusion Les journaux intimes ont été utilisés après la sortie comme support 

pour les enfants et les familles et ont contribué à donner un sens à 
l'expérience de soins intensifs pédiatriques en fournissant des 
explications et une cohérence . Les résultats suggèrent qu'un journal 
peut servir de catalyseur pour le processus d'adaptation de la cellule 
familiale. Les résultats confirment également que les souvenirs des 
enfants se caractérisent par un sentiment d'irréalité. Le journal 
pourrait ainsi aider à combler une partie de l’image manquante pour 
faciliter les enfants à comprendre leur histoire.  
Les conclusions tirées sont fondées sur les données recueillies. Les 
auteurs ont répondu à leur objectif de départ qui était d’explorer les 
expériences des enfants et de leur famille par rapport à l’utilisation du 
journal intime aux SIP. 

Implications pour la 
pratique 

Les auteurs proposent plusieurs implications : 
Des journaux personnalisés écrits par les infirmières pendant le séjour 
de l’enfant dans l’unité des soins intensifs de pédiatrie peuvent aider 
l’enfant et sa famille après leur sortie de l’hôpital en fournissant des 
explications et en complétant certaines images manquantes. 
Les écritures doivent être adaptées à l’âge de l’enfant et être 
descriptives, en laissant la place à l’interprétation de l’enfant. 
Le journal doit contenir des images de l’enfant en tant que patient 
dans l’environnement des SIP. 

Limites de l'étude Un intérêt accru pour le journal lié à la participation à l’étude 
Interroger des enfants : ils essaient de donner la « bonne » réponse, la 
présence des parents peut être aussi une entrave au dialogue libre 
avec le chercheur. 
Les infirmières chercheuses connues lors de l’hospitalisation peuvent 
être un biais. 
La spécificité du contexte, de l’échantillon. 

Ouvertures vers d’autres 
recherches 

Des recherches supplémentaires sont nécessaires concernant 
l’utilisation des journaux dans le programme de suivi. 
Il serait aussi important de déterminer le contenu approprié qu’il 
faudrait en fonction des divers groupes d’âge. 
Des études afin de démontrer un effet sur les résultats négatifs tel 
que le syndrome de stress post traumatique seraient essentielles. 

 
  

https://www.sciencedirect.com/topics/medicine-and-dentistry/coherence
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6. Is it my turn to speak ? An analysis of the Dialogue in the Family-Physician Intensive Care Unit 

Conference  

Titre de l'article Is it my turn to speak ? An analysis of the Dialogue in the Family-
Physician Intensive Care Unit Conference 

Indications générales 
Auteurs et qualifications Tessie W. October, MD, MPH 

Zoelle B. Dizon, BA 
Debra L. Roter, DrPH 

Nom de la revue Patient Education and Counseling 
Date de publication  
Date du déroulement de 
l'étude 

Publié en avril 2018 
Récolte des données entre avril 2012 et août 2014 

Pays Etats-Unis 
Subventionnaires Institut national de la santé et du développement humain de l’enfant 

et des instituts nationaux de la santé.  
Debra Roter est l'auteure du Roter Interaction Analysis System (RIAS) 
et détient les droits d'auteur du système de codage. L'Université 
Johns Hopkins de Baltimore peut améliorer l’outil, cependant ni l’un, 
ni l’autre ne perçoive de redevances pour l'utilisation du système RIAS 
dans la recherche.  
Tous les autres auteurs ne signalent aucun conflit d'intérêts. 

Mots-clefs Relation médecin-patients, soins intensifs, enfant, communication 
pour la santé, prise de décision partagée. 

But(s) de l’étude 
But de l'étude Analyser la prise de parole dans les entretiens de famille dans une 

unité de soins intensifs pédiatrique. 
Type d’étude quantitative Etude quantitative descriptive transversale prospective 

monocentrique qui vise à fournir des indications précises sur la prise 
de parole lors des entretiens. 

Résumé 
Etapes Toutes les étapes se trouvent dans le résumé. 
Introduction 
Sujet Début d’introduction avec des notions de communication, de soins 

centrés sur la famille, d’entretien, de satisfaction des parents. Par la 
suite argumentation difficile d’accès pour les novices car il y a 
beaucoup de réflexions autour de termes techniques et de subtilités 
de compréhension tels que dialogue ou prise de parole, analyse 
conversationnelle, séquence de dialogue, niveau d’alphabétisation ou 
approche analytique.  

Littérature Tous les éléments amenés sont référencés avec des articles. 

Méthode 
Contexte de la recherche Unité de soins intensifs pédiatriques de secteur tertiaire aux Etats-

Unis. Service médico-chirurgical de 44 lits. Les entretiens aux familles 
ont lieu à la demande des familles ou de l’équipe en fonction des 
besoins. 

Echantillon 
N = 39 

Echantillon de convenance, 39 entretiens famille-professionnels. 
Critère d’inclusion des familles : parents anglophones d’enfant 
hospitalisé aux soins intensifs pédiatrique entre avril 2012 et août 
2014 qui avaient un entretien prévu afin de discuter, de débuter un 
traitement, de l’intensifier ou de retirer des interventions médicales.  

Méthodologie de 
recherche 
 
Outils de récolte des 
données 

Données démographiques et cliniques des patients à partir du dossier 
médical. 
Données démographiques familiales ont été collectées à l'aide d'une 
enquête sur la famille menée immédiatement après l’entretien 
Données des entretiens enregistrées puis transcrites avec l’outil de 
codage RIAS. 
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Les éléments recherchés ont été : le nombre de prises de parole, la 
durée, la densité du discours, le nombre d’interventions entre les 
soignants, entre les soignants et la famille, la longueur de la première 
intervention après les présentations, le niveau d’alphabétisation 
nécessaire à la compréhension de la discussion, le type d’échange 
(axé sur le psychosocial, les émotions ou le médical) … 

Validité, fiabilité Pour la validité interne, la méthode est clairement décrite, elle est 
reproductible. Le système RIAS est un outil de codage quantitatif 
largement utilisé pour évaluer la communication médicale avec un 
niveau élevé de fiabilité de codage et de validité prédictive, la fiabilité 
est donc bonne. 
La validité externe est bonne dans des situations identiques ou 
proches en termes d’organisation, de transmission des informations, 
de fonctionnement de service ainsi qu’en ce qui concerne les aspects 
socio-culturels.  

Consentement éclairé Un consentement éclairé écrit a été obtenu de tous les participants 
aux entretiens et les données ont été anonymisées. 

Commission d'éthique Cette étude a été approuvée par un comité d'examen institutionnel. 
Résultats 
Résultats obtenus Ils répondent à la question de recherche et sont amenés par thème : 

la démographie de l’entretien, la première prise de parole, la densité 
de la parole et le niveau d’expression orale. Une recherche de 
corrélation entre le nombre de prises de parole, le niveau 
d’alphabétisation et le fait d’être centré sur le patient complète les 
résultats. 

Discussion 
Interprétation des 
résultats 

Certains résultats sont repris et analysés plus en profondeur. Toutes 
les données trouvées sont présentées dans les résultats, il y a 
cohérence. 
Les résultats sont comparés à une autre étude pour des conclusions 
identiques concernant l’inégalité du temps de parole entre les 
soignants et les familles. 

Conclusion 
Conclusion Les soignants peuvent améliorer l'expérience des familles en 

encourageant et en facilitant une plus grande implication de la famille 
dans le dialogue lors des entretiens. 
La conclusion est synthétique mais reprend les éléments principaux.  

Implications pour la 
pratique 

Des propositions d’implication concrètes sont faites. 

Limites de l'étude, biais L’évaluation des familles sur la communication n’a pas été 
recherchée. Nous ne connaissons pas leurs ressentis et leur niveau de 
satisfaction durant ce moment. 
La population étudiée était limité aux familles anglophones et ne 
représente pas nécessairement les schémas de dialogue des familles 
non anglophones ni la complexité ajoutée par la présence 
d'interprètes.  
L’enregistrement des entretiens planifiés a été fait en dehors des 
conversations qui se déroulent au chevet du patient ou lors de visites 
médicales et dont l’influence n’est pas évaluée. 
Etude monocentrique qui peut être influencée par les membres de 
l’équipe. 

Ouvertures vers d’autres 
recherches 

Evaluer les notions de confort et d’intimité des familles dans les 
entretiens en fonction du nombre de professionnels présents. 
Réfléchir à des programmes de formation innovants afin d’offrir aux 
étudiants la possibilité de travailler la communication sans affecter 
l’expérience des familles.  

https://www.sciencedirect.com/topics/medicine-and-dentistry/population-research
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7. CLINICAL NURSE PARTICIPATION AT FAMILY CONFERENCES IN THE PEDIATRIC INTENSIVE CARE 

UNIT 

Titre de l'article CLINICAL NURSE PARTICIPATION AT FAMILY CONFERENCES IN THE 
PEDIATRIC INTENSIVE CARE UNIT 

Indications générales 
Auteurs et qualifications Anna C. Watson, coordonnatrice des infirmières de recherche en soins 

critiques 
Tessie W. October, médecin traitant à l'unité de soins intensifs 
pédiatriques et professeure adjointe  

Nom de la revue AJCC American Journal of Critical (Revue présentant les dernières 
avancées en matière de recherche clinique) 

Date de publication  
Date du déroulement de 
l'étude 

Novembre 2016 
Avril 2012 à août 2014 

Pays Etats-Unis 
Subventionnaires Subvention du National Institut of Health, Eunice Kennedy Shriver, de 

l’Institut National de la Santé des enfants et du Développement 
Humain. 

Mots-clefs - 
But(s) de l’étude 
But de l'étude 
 

Examiner la participation verbale des infirmières aux entretiens avec 
la famille dans l’unité des soins intensifs de pédiatrie et explorer la 
perception qu’elles ont de leur rôle dans ces derniers. 

Type d’étude quantitative Descriptive transversale 
Résumé 
Etapes Le résumé est composé d’un contexte, objectif, méthode, résultats et 

conclusion. Il manque la partie discussion et les implications sont peu 
explicites. 

Introduction 
Sujet Les auteures décrivent les entretiens avec la famille, qui sont 

multidisciplinaires, dans le but de répondre aux besoins du patient et 
de sa famille. Elles disent qu’ils sont souvent dominés par les 
médecins et fortement axés sur le transfert d’informations médicales 
d’un médecin à son patient et sa famille. 
Elles déclarent, en se basant sur des études, que ce qui est préconisé 
actuellement est l’inclusion d’une exploration précoce et régulière des 
valeurs et objectifs de la famille ainsi qu’un soutien émotionnel lors de 
ces entretiens. Ce qui se fait rarement selon les études. 
Elles soulignent le rôle de l’infirmière qui passe beaucoup de temps 
avec le patient et sa famille, qui détient les informations actuelles sur 
l’état du patient, qui connait ses valeurs, préférences et objectifs, qui 
a un vocabulaire clair et adapté et qui est à l’écoute de son confort, 
de son besoin d’informations et de soins, et de ses émotions. 
D’où la nécessité d’examiner le rôle de l’infirmière dans ces entretiens 
de famille dans le cadre d’une approche interprofessionnelle de la 
prise de décision partagée reposant sur la reconnaissance de 
l’importance de la collaboration entre les professionnels des 
différentes disciplines, de soins cohérents, d’un pouvoir relationnel 
symétrique et d’un soutien institutionnel. 
Les auteures ciblent donc le sujet de leur recherche. 

Littérature 
 

Les auteurs s’appuient sur différentes recherches pour appuyer 
l’importance de leur questionnement.  
Elles relèvent que l’American College of Critical Care Medecine et la 
Society of Critical Care Medecine recommandent que les infirmières 
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en unités de soins intensifs participent activement aux entretiens de 
famille. 

Méthode 
Contexte de la recherche L’étude se déroule dans un centre médical tertiaire, dans l’unité des 

soins intensifs de pédiatrie. 
Les entretiens se déroulent dans une salle de conférence de l’unité. 

Echantillon 
N=40 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
N=96 
 

40 entretiens de famille avec des adultes anglophones assumant la 
responsabilité de l’enfant malade, ont été enregistrés d’avril 2012 à 
août 2014 (taux d’inscription de 87%) 
Les participants prioritaires sont le médecin de l’unité des soins 
intensifs et le membre de la famille. Une fois la date établie, 
l’infirmière était informée et encouragée à assister à l’entretien. 
Inclusion des entretiens pour : 
- décisions de traitements critiques (initier, intensifier ou retirer des 
thérapies essentielles à la vie impliquant une procédure invasive) 
- un ajustement d’un traitement 
- traitement de fin de vie 
Exclusion des entretiens pour : 
- mise à jour médicale 
- diffusion de mauvaises nouvelles 
- planification de la sortie 
Un sondage a été effectué auprès de toutes les infirmier(ère)s 
travaillant de jour ou en rotation dans l’unité des SIP entre juillet et 
août 2014. 

Méthodologie de 
recherche 
Outils de récolte des 
données 

La méthode est décrite clairement. 
Deux outils ont été utilisés : 
Enregistrement audio des entretiens de famille (Participation 
observée) 
Données codifiées par un codeur (10 ans d’expérience RIAS) à l’aide 
du système d’analyse Roter Interaction Analysis System /RIAS (outil 
quantitatif pour évaluer la communication médicale dans divers 
contextes). 
Les codes sont classés en 2 grandes catégories :  
Discussions médicales : informations médicales, conseils  
Discussions psychosociales : éléments concernant le mode de vie, le 
comportement, les sentiments et les émotions. 
Des mesures structurelles sur la communication sont faites : durée de 
l’entretien (minutes), sommes des déclarations de la famille, du 
soignant, mesure de la dominance verbale du soignant. 
 
Questionnaire sur la participation (Participation perçue) 
Questionnaire en ligne de 16 questions envoyé à toutes les infirmières 
de l’unité des soins intensifs de pédiatrie entre juillet et août 2014. 
Un courrier électronique de rappel après 2 semaines était 
automatiquement envoyé aux personnes qui n’avaient pas répondu. 
Le but était de connaître leur rôle présumé lors des entretiens avec la 
famille. 
Questionnaire construit sur le cadre de la décision partagée 
interdisciplinaire et s’appuie sur des conclusions de la littérature. Puis 
un groupe de discussion composé de 5 infirmières de l’unité l’a évalué 
et des modifications ont été apportées. 
Le questionnaire comportait : 
Des données démographiques de base 
Le nombre d’invitations reçu par l’infirmière pour assister à la réunion 
durant les 6 mois précédents 
Le nombre d’entretiens auxquels elle avait assisté 
Si elle avait contribué verbalement à l’entretien 
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3 questions ouvertes portant sur la description de leur rôle durant 
l’entretien, sur les facteurs influençant leur capacité à assister aux 
entretiens. 

Validité, Fiabilité La validité interne de l’étude est bonne, les chercheurs mesurent ce 
qu’ils souhaitent. La méthode est clairement décrite. 
La validité externe est faible car liée à la culture et au contexte. 
L’étude pourrait être transférable dans un contexte environnemental 
et de pratique similaires. 

Consentement éclairé Consentement écrit de tous les participants aux entretiens 
Commission d'éthique L’étude est approuvée par le comité d’examen institutionnel de 

l’hôpital. 
Résultats 
Résultats obtenus Les résultats obtenus répondent aux objectifs. 

L’analyse des enregistrements apporte des résultats sur la 
participation observée des infirmières lors des entretiens.  
Et l’analyse du questionnaire apporte des résultats sur la perception 
qu’ont les infirmières de leur rôle dans les entretiens de famille.  
Les résultats sont présentés sous forme : 
- de statistiques descriptives pour les variables démographiques 
- d’analyse de contenu, extraction de contenu et description du 
contenu narratif (questions ouvertes). Présence de verbatim pour 
chacune de ces 3 questions. 
Codes décrits en termes de signification et de fréquence. 

Discussion 
Interprétation des 
résultats 

La discussion découle de l’analyse des résultats. 
L’infirmière est membre de l’équipe des soins intensifs, elle croit 
qu’elle devrait assister aux entretiens et le désir si la discussion est 
estimée comme importante ou s’il y a une relation profonde avec la 
famille. Mais peu d’infirmières y assistent tout le temps (19%) 
Obstacles : charge de travail excessive, besoins élevés du patient, 
manque de personnel. L’amélioration de la participation infirmière 
passe par une reconnaissance de ces obstacles par la direction 
médico-infirmière. 
Rôles : identifiés par l’étude soit : perspective unique des soins, 
défense des droits du patient, aide pour le patient et sa famille mais 
aussi le médecin, transmission d’informations et de transmettre un 
message cohérent. 
Peu de contributions verbales des infirmières malgré ces rôles 
essentiels. 
Problèmes psychosociaux peu abordés, besoins de la famille donc 
utilisation de protocoles de soins fondés sur des preuves (partenariat, 
partage de pouvoir, partage de connaissances, etc.) et utilisation d’un 
cadre conceptuel appelé « perspective théorique à objectifs 
multiples » : 
- Issu de la psychologie sociale, des études de communication et de la 
théorie du discours 
- Permet d’intégrer l’expertise et l’expérience des infirmières et des 
autres membres de l’équipe interdisciplinaire dans la communication 
familiale 
3 objectifs fondamentaux : 1. les objectifs de tâches (l’information), 2. 
les objectifs relationnels (autonomie, réciprocité dans la relation) et 3. 
les objectifs d’identité (rôles). 
Infirmières réduites au silence : 6/18 infirmières ont déclaré être 
« mal à l’aise » ou qu’« on ne leur avait pas demandé » de parler ou 
que les médecins « avaient parlé toute la durée de l’entretien ». 
Responsabilité de l’infirmière d’exprimer de manière pro active son 
désir de participer aux entretiens. 
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Conclusion 
Conclusions Nécessité de poursuivre les efforts visant à améliorer la participation 

physique et verbale de l’infirmière lors des entretiens familiaux. 
Les auteures répondent à leur question qui était d’examiner le rôle de 
l’infirmière observé et perçu dans les entretiens avec la famille, en se 
basant sur les résultats obtenus. 

Implications pour la 
pratique 

Les auteurs proposent différentes implications pour la pratique. 

Limites de l'étude, biais L’enquête se limite aux entretiens officiels. Les discussions faites au lit 
du patient ne sont pas évaluées et nécessitent un examen 
supplémentaire. 
Les interactions post entretiens, la présence de l’infirmière auprès du 
patient et de sa famille, n’ont pas été évaluées. 
Les comportements non verbaux lors des entretiens n’ont pas été 
analysés. 
L’étude a été conduite dans un seul centre, sa validité externe est 
donc faible. 
Le biais de sélection doit être pris en compte. (Choix de participer ou 
non) 
L’échantillon ne comportant que les personnes anglophones. 

Ouvertures vers d’autres 
recherches 

Pas de déclaration 

 


