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RESUME

I’éducation, la pédagogie, I'andragogie et I'apprentissage sont des concepts qui transcendent I'univers
scolaire et universitaire. Ces derniers peuvent ainsi concerner la formation en milieu de travail, ’'adaptation
a un contexte nouveau, mais également la réadaptation. Ce projet de recherche vise ainsi a décrire et

explorer 'impact du soutien par les pairs chez les grands bralés sur le processus de réadaptation de ceux-ci.

Nous savons en effet que les victimes de brilures graves éprouvent de nombreuses difficultés quant a leur
image corporelle (Kornhaber, Wilson, Abu-Qamar et McLean, 2014b), I'espoir que leur situation
s’améliore, les deuils qu’ils ont a vivre et dans 'engagement dans leur traitement (Kovacs Burns, Bellows,
Eigenseher et Gallivan, 2014; Ripper, Renneberg, Landmann, Weigel et Germann, 2009), pour lesquels le

soutien par les pairs semble avoir un impact (Badger et Royse, 2010).

Pour explorer ces impacts, un total de 24 personnes ayant subi des bralures graves ont répondu a un
questionnaire visant a explorer leur sentiment d’auto-efficacité général, la qualité de leur image corporelle,
leur espoir et le rapport qu’ils ont avec les soins et traitements recus afin de vérifier leur adhésion au
traitement. Ceux ayant recu une visite de patient ressource accompagnateur (PRA) et ceux qui n’en ont pas
recu ont été comparés quant aux résultats sur les échelles sur 'auto-efficacité, I'image corporelle et les soins
et traitements a l'aide d’analyses inférentielles et descriptives. Une analyse qualitative des réponses aux
questions ouvertes concernant 'impact percu et prévu des visites selon le point de vue des victimes de
bralures a également été réalisée, entre autres afin de vérifier les impacts sur la perception d’espoir. Les
résultats permettent de souligner apport informationnel et relationnel du soutien par les pairs chez les

grands bralés.

Mots clés : Soutien par les pairs, partenariat patient, grands brulés, réadaptation, engagement, espoir, auto-

efficacité, image corporelle.
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ABSTRACT

Education, pedagogy, andragogy and learning are concepts that transcend the school and academic
spectrums. The latter may therefore relate to training in the workplace, adaptation to a new context, but
also rehabilitation. This research project aims to describe and explore the impact of peer support for burn

victims on their rehabilitation process.

We know that victims of severe burns experience many difficulties with their body image (Kornhaber,
Wilson, Abu-Qamar and McLean, 2014c), the hope that their situation gets better, the grief they have to go
through and the commitment to their treatment (Kovacs Burns, Bellows, Eigenseher & Gallivan, 2014;
Ripper, Renneberg, Landmann, Weigel & Germann, 2009), for which peer support seems to have an

impact (Badger and Royse, 2010).

To explore these impacts, a total of 24 people who suffered severe burns responded to a questionnaire
aimed at exploring their general self-efficacy, the quality of their body image, their hope and the
relationship they have with the care and treatment received in order to verify their adherence to treatment.
Those who received an accompanying patient resource visit (APR) and those who did not receive them
were compared in terms of results on the scales on self-efficacy, body image and care and treatment
quantitatively with inferential analyzes. A qualitative analysis of the answers to open questions concerning
the perceived and anticipated impact of the visits from the point of view of burn victims was also carried
out to describe the impact on the perception of hope, among other things. The results highlight the

informational and relational contribution of peer support among burn victims.

Keywords: Peer support, patient partnership, burn victims, rehabilitation, commitment, hope, self-efficacy,

body image.

iv



TABLE DES MATIERES

RESUME .oosseeseveesssssses s sssses s sssss s s s oo iii
ABSTRACT ..o iv
TABLE DES MATIERES....ooooiiioorressiesenessssisssee st ssssssssss s ssssssses s v
LISTE DES FIGURES OU DES TABLEAUX .....ccociiiiiiiriinriieeiiceeisieeenisiesessisesessessaesessssssesesnans viii
LISTE DES ACCRONYMES ..o ix
REMERCIEMENTS ...ttt sttt X
AVANT-PROPOS ...ttt sttt 1
INTRODUCTTION ...ttt bbb 3
CHAPITRE 1 LA PROBLEMATIQUE ...occovvvooeeevooesessesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssn 5
1.1 Les brualures graves et leusr tralteMent .. ... 5
1.2 Défis et besoins de la population des grands bralés..........cccovviiiniiiiiiiiiiiiccnes 8
1.2.1 La mesure de la qualité de vie chez les grands bBrolés.........cccovieiiinicnninicinicnceecceen. 10

1.2.2 Le deuil chez les grands DIUIES ..o 11

1.2.3 Estime de SOi €t IMAZE A SOL.uuiuuiuiuiieiriiiiieiiiieieieiicieiet ettt 13

1.2.4 Engagement dans SON traAItEIMENL . ....cceuiuiuiueuririeiieiriiseieteesiseiesessisese st ssssesesesessssesessssssesesssssesnes 16

1.3 Le traitement des grands brilés : 'importance d’aller au-dela des soins médicaux .......ccccevvvviiinnnnn. 20
1.3.1 Acces @ PINFOIMAtION co.vuvuieiiiiiiiciiiicieiecet ettt 20

1.3.2 Soutien Par 168 PALLS ....ccviiiiiiiiiiiiii s 21

1.4 Lien entre la problématique et les sciences de 'éducation.........ccvuviiiiiviiiiiniiciniccenn, 23
1.5 QUESTON A TECHETTRE ..ttt ettt ettt bttt sesene sttt 24
CHAPITRE 2 : CADRE THEORIQUE ......ovvvvuevoeeeeeeeeeeessesessssessssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnes 26
2.1 Le partenariat de SOINS ...c.cuuiueueuriieeieiriiieieteiiie ettt s s setasses s sasaens 27
2.1.1 LeS PALIENLS FESSOULTES .uuvuvriiiiiiiiiiiccstscasissese bbb sttt ss bttt st b s enns 29

2.1.1 EMPOWEIMIENT «.evviviiiiiiiiteieieii s bbbt b b a st ettt s 32

2.2 Dengagement dans le traltelENt .. .ccieueuriieueriiieieeieieietsieietes et s et sssaees 34
2.3 EISPOIL ottt bbbt 38
2.4 Sentiment d’autO-€ffICACILE ..ot s 43
2.4.1 CONCEPE AE SOL wuvurriuieiiiniieierriieieteieieiess ettt s st s st s s s s s ess s s et aesenessesesesenacs 45

2.5 SYNERESC ..ttt bbbttt n s 50
2.6 ODbJECIfS SPECIIIGUES....viviiiiiiiiiiic bbb 51
CHAPITRE 3 CADRE METHODOLOGIQUE .....oovierevoeieneeoessesesssessssesssssssesssssssssssssssssssssssssssssasssssssnns 53
3.1 Posture épiStemOIOIUE.......c.ouiuimiuiiiiiiiiiiiiiiii bbb 53



3.2 TYPE de TECREICRE. ...t 54

3.3 COMNLEXLE couurvriiiiiietettictet ettt bbbt et h e a bbb a bbbt a e 55
3.3.1 Sélection et formation des patients ressources accompagnateurs (PRA)........cccceviiiiiiinnes 57
3.3.2 Rencontres entre patients ressources accompagnateurs (PRA) et patients ........ccceeveeevvirccnenenes 59
3.3.3 Retour aupres des PRA a la suite des INterventions ........ccueuveiecueuriicininiieieisiiesensicenessiscsenenennes 59

3.4 PALHICIPANTS .ottt bbbt 60

3.5 Instruments de collecte de dONNEES ...t 61
3.5.1 QQUESTIOMNMNAILE c..ueuvtvvieiiireeteteitertete ettt beb ettt et sttt b sttt b st st e s e eaebebe sttt et b enese et eaeseseneanaee 62

3.6 ANalyse des dONNEES.....c.ciuiiiiiiiiiiiciciciiie et 68
3.6.1 Analyses quantitatives des réponses auX qUESHIONNAILES......cuvrueuerriierruriierenriiesessieesesseesesesseses 68
3.6.2 Analyses qualitatives des réponses a développement........ccvicuiiiiiiniiiiinniieecee e 69

3.7 Ilustration SOMMAILE AU PLOCESSUS....cucuvririueieririeemerriisereseiiaesessetsesessastsesesessssesessssssssesessssesesessssssesessssssns 72

3.8 Forces et limites MEthOAOIOZIGUES.......c.cuviiuiiiiiiciciiiccir e 73

3.9 ASPECES ELNIGUES. ....viuiiiiiiiiii s 74

CONCLUSION DES CHAPITRES 1 A 3...oociiiiereieieiiionneesessessssssessesssssssssssssssssssssssssssssessssssssssssssssssssssssnns 76
CHAPITRE 4 RESULTATS ...ooosivrrssissesssssssessssssesssssssessssssss oo 78

4.1 ChoixX d?aNAlYSE.....cuiviiiiiiiic s 78

4.2 Données sOCIO-déMOZIAPNIGUES ......veeiuiviiiieieiiiicieiiictetce et sasaee 78

4.3 Résultats des EChelles........ciiiiiiiiiiiiiiii s 80
4.3.1 Fichelle d’aUto-effICACITE ..uuunnnvvvveerssssrrssesssssssnenesssssssssss e ssssssssssss s ssssssss s ssssss s ssssssssssss s 81
4.3.2 Sous-échelles de 1a BSHS-B.......cccoiiiiiiiii s 81

4.4 DoNNEES QUANITATIVES.....cvviiiiiiiiiiiiii s 85
4.4.1 Pertinence percue des visites de PRA....c.coiiiiiiiiccc e 85
4.4.2 Bénéfices perqus de 1a reNCONLIE ..ot 87
4.4.3 Aspects moins appréciés des visites de PRA ......cccoviiiiiiiiiiice 89
4.4.4 Désir d’une visite de PRA apres le retour a la MaiSOn ... 89

CHAPITRE 5 DISCUSSION ..ottt sss s s 91

5.1 Premier objectif : comment les PRA ont un impact sur 'engagement.........ooeevveiviiiccccccccncenennn. 91

5.2 Second objectif : comment les PRA ont un impact sur 'image corporelle........coouerrnicrninncciennnnneee 93

5.3 Troisieme objectif : comment les PRA ont un impact sur le sentiment d’auto-efficacité..................... 93

5.4 Quatrieme objectif : comment les PRA ont un impact sur la perception d’espoir .......cccvevececrerrennee 94

5.5 Pertinence des visites de PRA ......cccoviiiiiiiiiici s 95
5.5.1 FEdUCAtiON thETAPEULIGUE w..vvvvvveerevvvessaessssssssssssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssss 96

vi



6. CONCLUSION ..ottt ettt ettt ettt s ettt st ettt et se ettt be st at et et ebeseae et et eseseaetesesesenens 97

0.1 LIMItES de PETUAC c.ueuiuiuieieiiiiiiiiiicictetctctctetetet sttt ettt ettt nne 97

6.2 Limite de POUt]l de MESULE ...eveuiuiriririeieiiiiirieicietertnt ettt ettt ettt ettt ettt esesese e s tene 99

0.3 Perspectives de reChErChEs ... s 100
BIBLIOGRAPHIE ..ottt sttt bbbttt sttt bttt seaeaeaes 103
ANNEXE 1 TRAJECTOIRE DES PRA AU CHUM .....coviiiiiiciniieeininieeisneeesseseesesesseeeesessesesesessenes 111
ANNEXE 2 ECHELLE GENERALE D’ AUTO-EFFICACITE.......oovvvveeeeeessssssssssimeeeeessseenseeccessssssssssssee 112
ANNEXE 3 ECHELLE D’ESPOIR VALIDEE EN FRANGALIS .......orvvreveeeeeeeeeseeessseeeseeeeeseeesssesesesenns 113
ANNEXE 4 TABLEAU EXPLICATIF DE LA COLLECTE DE DONNEES........ccoooocomrvonnrriereeeinnenns 114
ANNEXE 5 : BSHS-B traduite €0 franGaiS......ovreueeririririeeiiiririeieieseiststeieseseestssesesesesessssesesesesessssesesesessssseses 115
ANNEXE 6 QUESTIONNAIRE ..ottt ettt ettt sttt ettt et sesens 119
ANNEXE 7 TABLEAUX DE CODIFICATIONS DES REPONSES QUALITATIVES ........ccoovrvveenn.. 122

vil



LISTE DES FIGURES OU DES TABLEAUX

Figure 1 : Illustration de I’évolution des approches aupres des patients

Figure 2 : Les trois types de patients partenaires et les divers roles qu’ils endossent
Figure 3 : Schématisation de la théorie de I'espoir de Charles R. Snyder

Figure 4 : Le concept d’auto-efficacité

Figure 5 : Mode¢le théorique du concept de soi

Figure 6 : Mode¢le explicatif des composantes de I'estime de soi corporelle

Figure 7 : Le processus de codification menant a la réduction des données

Figure 8 : Illustration du déroulement de la recherche

Tableau 1: Statistiques descriptives pour les échelles d’auto-efficacité, image corporelle et

soins/traitements
Tableau 2 : Corrélations entre les échelles et autres données en lien aux objectifs de recherche

Tableau 3 : Codification des réponses a la question « Les visites de bénévoles sont-elles pertinentes a votre

avis ? Pour quelle(s) raison(s) ? »

Tableau 4 : Codification des réponses a la question « Qu’est-ce que vous a apporté la visite du bénévole

grand bralé ? (Si applicable) »

Tableau 5 : Codification des réponses a la question « Qu’est-ce que vous auriez aimé qui soit différent

quant a la visite que vous avez tecue, s'il y a lieu ? (Si applicable) »

Tableau 6 : Codification des réponses a la question « Auriez-vous aimé avoir 'occasion de rencontrer un(e)

bénévole une fois de retour a la maison ? Si oui, pour quelle(s) raison(s) ? »

viii



LISTE DES ACCRONYMES

ABA : American Burn Association

ACPD : Alliance canadienne des patients en dermatologie

AIC : Assistante Infirmiere Chef

ARC : Aftercare Reintegration Comittee

BSHS : Burn Specific Health Scale

BSHS-B : Burn Specific Health Scale, version breve

CEVARMU : Centre d’expertise en réimplantation ou revascularisation microchirurgicale d’urgence
CEVBGOQ : Centre d'expertise pour les victimes de brilures graves de 'ouest du Québec
CHUM : Centre Hospitalier Universitaire de Montréal

CR-CHUM : Centre de recherche du CHUM

DCPP : Direction Collaboration Partenariat Patient

INESSS : Institut national d'excellence en santé et en services sociaux

OMS : Organisation mondiale de la santé

PRA : Patient ressource accompagnateur

OQLF : Office québécois de la langue frangaise

TSPT : Trouble de stress post-traumatique

ixX



REMERCIEMENTS

A la patience de mes proches, le jury, une unique collaboration entre le milieu universitaire, public et
communautaire et, plus précisément, merci a M. Thierry Karsenti, Mme Marie-Pascale Pomey et M. Ian

Fabi pour leur soutien continu dans la réalisation de ce mémoire.



AVANT-PROPOS

Le mémoire ici présent a été mis sur pied par un étudiant-chercheur impliqué depuis plusieurs années
aupres de la population des grands bralés du Québec par son implication aupres de 'organisation sans but
lucratif Entraide Grands Bralés. Ce projet de recherche vise a décrire la facon dont I'apport d’un soutien
par les pairs peut potentiellement participer a faciliter le processus d’apprentissage qu’est la réadaptation
des survivants de bralures par la mise en commun de l'univers de cette population d’une résilience

impressionnante et I'univers des sciences de I’éducation.

Pour atteindre cet objectif, le projet de recherche détaillé au sein du mémoire actuel a subi plusieurs
ajustements au cours de sa réalisation et rencontré tout autant d’obstacles. En effet, des embuches sur le
terrain ont mené a plusieurs changements en ce qui a trait a la méthodologie de la recherche. Les prochains
paragraphes offrent davantage de détails quant a la fagon dont ce projet de recherche s’est adapté a la

réalité du contexte.

Initialement, il était prévu que ce projet soit de plus grande envergure et quil inclat un aspect novateur
pour le Centre d'expertise pour les victimes de bralures graves de I'ouest du Québec (CEVBGOQ), soit
Iutilisation des réseaux sociaux. En effet, les divers réseaux sociaux facilitent grandement les échanges
entre individus et permettent d’entrer en contact avec des personnes avec qui il aurait été improbable, voire
impossible d’échanger par le biais d’un autre médium. Dans une optique de recherche de soutien et d’acces
a I'information en lien avec la santé afin de participer positivement au processus de réadaptation des grands
bralés, leur utilisation semblait prometteuse. Cette avenue était également concordante avec la fagon dont
les victimes de brualures graves utilisent les réseaux sociaux, soit entre autres de rester en contact, chercher
du soutien et trouver un sens a ce qui leur arrive, comme l'ont rapporté Giordano et ses collaborateurs
(2014). Cette initiative s’inspirait également de recommandations issues de la recherche ou la mise en place

d’un programme d’acces a 'information en format multimédia afin de favoriser 'adhésion aux programmes



de réadaptation facilitant et accélérant le processus de guérison des grands bralés fut proposée (Kornhaber,

Wilson, Abu-Qamar et McLean, 2014a).

Il était alors initialement prévu que la collecte de données se fasse en deux temps aupres de victimes de
bralures graves : en milieu hospitalier a la suite d’une rencontre avec un patient ressource accompagnateur
(PRA) et a la maison suite a une seconde rencontre par entremise d’'un réseau social : Facebook. 11 était
également prévu que la collecte se fasse a partir d’'un questionnaire bati a partir d’échelles validées et d’une

entrevue semi-dirigée visant exploration plus approfondie de leurs réponses.

Cette collecte de données initiale a eu une durée de 3 mois, pendant laquelle seuls 3 participants ont été
trouvés. Plus précisément, la collecte de données en face a face fut ardue pour de multiples raisons. En
effet, que ce soit suite a un congé impromptu, le refus de participer a la recherche, I'indisponibilité des PRA
ou le peu d’admissions a 'unité des grands brulés, le taux de participation fut bas. Une personne a méme
spécifiquement nommé I'inconfort quant a 'idée d’avoir une visite virtuelle par entremise de Facebook

suite au retour 2 la maison.

ous la présence d’un nombre insuffisant de participants, la méthodologie telle que présentée au sein de ce
Sous la p d’ b tfisant de participants, 1 thodologie telle que p t d

mémoire fut privilégi¢e. La méthode de collecte fut alors effectuée a 'aide d’un questionnaire disponible en
igne congu a partir d’échelles validées et des questions ouvertes furent ajoutées afin d’obtenir des résultats
lig cu a partir d’échell lid t des quest tes furent ajout fin d’obtenir d Itat
qualitatifs. L’échantillonnage fut également altéré, alors que tous les patients dont les coordonnées étaient
disponibles au sein de la banque de données d’Entraide Grands Brialés et qui étaient passés par 'unité des

p q q p p

grands brulés du Centre Hospitalier Universitaire de Montréal (CHUM) depuis Iimplantation du
programme de PRA furent contactés. Une comparaison entre les personnes ayant regu ou non une visite
de PRA fut alors effectuée, permettant la découverte de nombreux résultats qui seront détaillés dans les
pages qui suivent. Des avenues de recherches inspirées par I'usage des réseaux sociaux et les difficultés
rencontrées sont également proposées dans les avenues de recherches présentées en conclusion de ce

mémoire.



INTRODUCTION

LLa recherche en éducation semble s’intéresser plus souvent qu’autrement aux sujets s’attardant au contexte
de classe ou d’enseignement. On oublie parfois que ’éducation, la pédagogie et 'andragogie sont des
domaines bien plus larges qui touchent a tout contexte d’apprentissage. Ces derniers peuvent ainsi
concerner la formation en milieu de travail, 'adaptation a un contexte nouveau, mais également la
réadaptation. La réadaptation correspond souvent a réapprendre a exécuter des actes aussi simples que de
marcher ou manger de fagon autonome, et de facto correspond a se réapproprier son propre corps a la
suite d’un trauma pour lequel les séquelles sont temporaires, ou permanentes. Parfois aussi, I'objectif est
simplement de ralentir la progression d’une maladie dégénérative afin de garantir une qualité de vie le plus

longtemps possible.

Pour toutes ces réalités en rapport a la réadaptation, il y a moyen de parfaire des interventions ou de faire
des recherches dans le but de bonifier ou du moins de mieux comprendre les processus d’apprentissages
qui sont en question, selon la problématique. Dans le cadre de ce projet de recherche, la réadaptation des
victimes de bralures graves du Québec est mise sous la loupe et un moyen est envisagé afin de décrire s’il y
a justement une fagon de bonifier le processus de réadaptation par la mesure de 'impact d’une intervention

de nature pédagogique et relationnelle aupres de ce public.

Comme mentionné par d’autres chercheurs, la réadaptation devrait aller au-dela des capacités physiques et
aider aussi a retrouver l'indépendance et une place dans la société (Gongalves, Echevarria-Guanilo,

Carvalho, Miasso et Rossi, 2011). Cette vision motive la mise en place de ce projet de recherche.

Le premier chapitre aborde d’une part les diverses problématiques en rapport avec les bralures graves par
la présentation et I'explication des principaux défis et besoins vécus par les patients confrontés a cet
événement traumatique. Nous présenterons dans le chapitre suivant le cadre théorique qui sera utilisé afin

d’approfondir et d’enrichir I'analyse des données qui seront récoltées. Ce dernier vient expliquer quels sont



les fondements théoriques qui viennent motiver les choix de données a collecter dans le cadre du projet de
recherche, mais également a enrichir le traitement des données recueillies. Le troisiéme chapitre de ce
projet de recherche concerne la méthodologie envisagée, incluant les détails quant au contexte, a la durée,
au nombre de participants prévus, au terrain, aux outils de mesure et a la fagon dont les données seront
analysées. Le quatrieme chapitre présente les résultats obtenus et, finalement, le cinquieme chapitre

présente la discussion des résultats et leur portée quant aux objectifs de recherche identifiés, soit les

suivants :
Dans le cadre du processus de réadaptation des grands bralés :

1. Décrire comment la présence d’un « patient-ressource-accompagnateur » agit sur leur sentiment
g g
d’engagement.
2. Décrire comment la présence d’un « patient-ressource-accompagnateur » agit sur leur image
g g
corporelle.
3. Décrire comment la présence d’un « patient-ressource-accompagnateur » sur leur sentiment

d’auto-efficacité.

4. Décrire comment la présence d’un « patient-ressource-accompagnateur » agit sur leur perception

d’espoir



CHAPITRE 1 LA PROBLEMATIQUE

Les bralures graves et la problématique qui en découle sont peu connues au Québec, puisqu’un nombre
restreint de personnes sont touchées, mais également parce que les organisations qui font la promotion de
la réalité des brilures graves sont de petite taille. En effet, seule la Fondation des Pompiers du Québec
pour les Grands Brualés, Entraide Grands Brualés et I'association pour les grands bralés F.L.A.M. existent.
Aux problématiques médicales des grands brialés s’inscrivent d’autres problématiques comme les impacts

psychologiques et physiques sur lesquelles il est possible d’intervenir.

Ce projet de recherche s’attarde ainsi plus spécifiquement aux défis physiques, mais surtout psychologiques
a Iétape de la réadaptation et a comment une intervention pédagogique peut avoir un impact positif.
Drailleurs, la réduction des impacts psychologiques des brilures n’est, jusqu’a présent, pas liée avec
I'amélioration de la condition physique (Connell, Phillips, Coates, Doherty-Poirier et Wood, 2014), ce qui
souligne I'importance d’intervenir sur la sphere psychologique sans s’attendre qu’elle s’améliore d’elle-

méme a mesure que les capacités physiques évoluent.

Ainsi, dans les paragraphes qui suivent, une présentation de la problématique des bralures graves ainsi que
les défis qui s’y rattachent a comme objectif de signifier la présence réelle d’'un besoin d’une intervention

pédagogique aupres de la communauté des survivants de bralures.

1.1 Les briilures graves et leur traitement

Puisque I'ensemble de la réalité des bralures est méconnue, qu’elle soit physique, psychologique ou sociale,
cette section a pour but de présenter ce qu'est un grand brulé et ce que sont les brilures graves, mais
également de détailler les étapes du parcours hospitalier d’'un grand bralé. Il est jugé essentiel de
comprendre quelle est la réalité des grands bralés avant d’aborder spécifiquement les problemes ciblés par

le projet de recherche.



Annuellement, autour de 180 000 déces sont causés par des bralures graves au niveau mondial, selon
I’Organisation Mondiale de la Santé et des millions de personnes sont victimes de bralures graves
(Organisation Mondiale de la Santé (OMS), 2018). Au Québec, une personne par jour en moyenne est
victime de brélures graves (Entraide Grands Bralés, 2016). De ces victimes de brilures graves, on
comptera une cinquantaine d’enfants par année (Entraide Grands Bralés, 2016). Par victime de bralures
graves, on fait ici référence a toute personne vivant des bralures nécessitant une hospitalisation, c’est-a-dire
toute personne ayant subi des bralures nécessitant des traitements en milieu spécialisé par des
professionnels en soins des bralures graves. Plus exactement, les criteres d’admission a I'unité de grands
bralés de IEst et de I’Ouest du Québec sont issus de 'American Burn Association (ABA) et sont les

suivants :

1. Bralure du 2e ou 3e degré sur plus de 10% de la surface corporelle si moins de 10 ou plus de 50
ans;

2. Bralure du 2e ou 3e degré sur plus de 20% de la surface corporelle si entre 10 et 50 ans;

»

Bralure du 2e ou 3e degré impliquant le visage, les yeux, les oreilles, les mains, les pieds, les
articulations, les organes génitaux ou le périnée;

Bralure du 3e degré sur plus de 5% de la surface corporelle, peu importe I'age;

Bralure électrique incluant la foudre;

Bralure chimique;

Brulure d’inhalation sévere;

Bralure corporelle avec comorbidités importantes;

© o® N u s

Atteinte cutanée sévere (TENS, Steven- Johnson, etc.);
10. Engelures;

11. Fasciite nécrosante (Fréchette, 2003; Morissette, 2010)

Comme I'indiquent les criteres d’admission a une unité de soins aigus pour grands bralés, les sources des
bralures peuvent étre multiples : chimiques, pharmaceutiques (réactions a une médication), électriques,

thermiques (tant par les chaleurs extrémes que par le froid), radiations ou friction (Alliance Canadienne des



Patients en Dermatologie (ACPD), 2016). Le temps passé a I’hopital peut aller de quelques jours a de

nombreux mois, pour une durée moyenne de 27 jours pour les brilures graves, selon PTACPD (2016).

11 existe également quatre degrés de bralures. Le premier degré correspond a une atteinte n’affectant que la
couche superficielle de la peau, I’épiderme, se caractérisant par une rougeur, parfois une légere enflure et
une sensibilité (Peden, 2008; Rochet e al, 1998). Le deuxi¢me degré se divise entre deuxieme degré
superficiel ou deuxieme degré profond. Lorsqu’il s’agit d’une bralure au deuxieme degré superficiel, il y a
apparition de phlycténes ou « cloques » et une douleur vive est présente. Seulement I’épiderme est touché,

mais plus en profondeur qu’au premier degré.

Dans le cas d’une bralure au deuxieme degré profond, I'épiderme et une partie du derme (deuxieme couche
de peau) sont touchés et, contrairement au deuxicme degré superficiel, des cicatrices demeureront
forcément. C’est a partir de bralures au deuxieme degré profond qu’une hospitalisation est nécessaire afin
que la guérison se fasse de manicre optimale. Finalement, les bralures au troisieme degré touchent les trois
couches de la peau soit Iépiderme, le derme et ’hypoderme et peuvent méme atteindre les tissus
musculaires ou les os, ce qui est parfois également appelé bralures au quatrieme degré. Dans le cas d’une
bralure au troisieme degré, une cicatrisation autonome du corps est impossible et une greffe est nécessaire

(Peden, 2008; Rochet ez al., 1998).

Au Québec, le parcours d’'une personne victime de bralures graves s’articule autour du centre d’expertise
de ’Ouest ou de 'Est du Québec, selon sa région. Les soins prodigués aux victimes de bralures graves de
I’Ouest du Québec sont actuellement offerts par le centre d’expertise développé en 2005 incluant le Centre
Hospitalier Universitaire de Montréal (CHUM), ’'Hopital de réadaptation Villa Medica et 'organisme de
soutien psychosocial Entraide Grands Bralés (Entraide Grands Brulés, 2015; Trudelle et Gonthier, 2020).
En 2013, 75% des victimes de bralures graves au Québec furent traitées par ’équipe de I'unité des grands
bralés du CHUM, ce qui en fait la seconde unité de soins intensifs pour grands bralés en importance au

Canada (Département de Chirurgie de I'Université de Montréal, 2013). Des statistiques officielles plus
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récentes ne sont pas disponibles quant a ces nombres, mais il fut rapporté a Radio-Canada en 2018 par
I'assistante infirmiere-chef de 'unité qu’environ 150 patients sont admis annuellement a 'unité des grands
bralés du CHUM (Despatie, 2018). Suivant I’hospitalisation en soins aigus, ce ne sont pas tous les grands
bralés qui doivent faire un passage a ’Hopital de réadaptation Villa Medica. Si c’est le cas toutefois, apres
avoir eu les chirurgies nécessaires, les patients devront recevoir des traitements en ergothérapie,
physiothérapie et parfois méme massothérapie afin de se réapproprier leur corps et retrouver leur
autonomie (Trudelle et Gonthier, 2020). Pour plusieurs, un suivi par un travailleur social, un psychologue

et/ou un psychiatre s’avérera également nécessaire.

Au fil de ce parcours, la prévalence de cicatrisations hypertrophiques chez les grands brulés se situe entre
32% et 67% (Ripper et al. 2009). Cela prend en moyenne deux ans de guérison avant que I'on puisse dire
qu’une cicatrice est mature. Afin de minimiser les probabilités que ce type de cicatrices se développe, le
traitement par port de vétements compressif est imposé a la grande majorité des personnes ayant vécu des
bralures graves. Malheureusement, 'adhésion a ce type de traitement est un enjeu. L'un des facteurs
rendant 'adhésion plus difficile vient du fait que les vétements compressifs doivent étre portés 24h/24 et
ce, pendant une durée d’'un an environ (Ripper et al., 2009). De plus, le port des vétements nécessite une

adaptation puisque ceux-ci peuvent limiter dans les mouvements par le fait qu’ils sont trés serrés.

Grace aux recherches récentes, de nombreuses avancées ont eu lieu pour le traitement physique des
bralures graves au Québec, dont la création en laboratoire de pansements cutanés bilamellaires depuis
2013, permettant une guérison plus rapide des grands bralés, entre autres (Fonds de recherche du Québec,
2015). Néanmoins, comme les prochains paragraphes le soulignent, les avancées en lien avec les

traitements physiques des brilures ne s’intéressent pas aux défis psychosociaux de ces personnes.

1.2 Défis et besoins de la population des grands briilés

Le processus de guérison suivant les brulures est long et ardu. Non seulement les individus vivant cette

épreuve doivent vivre avec les douleurs et le temps nécessaire pour guérir, mais ils doivent aussi souvent
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réapprendre a faire des gestes qu’ils faisaient au quotidien, comme marcher ou manger (Kornhaber et al.,
2014a). A ceci s’ajoute le besoin de sapproprier 4 nouveau son corps, ce qui s’avére un processus plus ou
moins ardu selon l'individu en question et les régions atteintes (Kornhaber et al., 2014b). La premicre
année apres I'hospitalisation est dailleurs une période particuliecrement difficile pour les victimes de

bralures graves (Dahl, Wickman, Bjérnhagen, Friberg et Wengstrom, 2016).

De surcroit, il a été démontré qu’en comparaison avec d’autres populations nécessitant une réadaptation
sans atteintes cognitives, la population des grands brulés présente des enjeux en lien avec la mémoire
(Purohit ez al., 2014), parmi d’autres aspects cognitifs mesurés par un outil préalablement validé aupres de la

population des grands bralés (Gerrard ez al., 2013).

Parmi les facteurs majeurs a considérer selon les études actuelles, 'importance de rendre accessible les
informations en lien avec les détails sur ’hospitalisation et la réadaptation des bralures et le soutien par les
pairs et la famille apparaissent comme centraux (Korhaber, Wilson, Abu-Qamar et Mclean, 2014). Ceci
s’applique non seulement pour les patients eux-mémes, mais également pour les proches, considérant que
les proches de personnes admises a une unité de soins intensifs expérimentent un haut niveau de stress et
souvent beaucoup d’incompréhension (Liu et Hutchinson, 2011). Ces informations ont d’ailleurs été
corroborées au Québec a la suite d’une consultation aupres de victimes de brélures graves quant aux
indicateurs centraux qui devraient mériter une attention particuliére, dans un projet qui « visait a identifier
des statistiques descriptives et des indicateurs de qualité permettant de décrire le profil de la clientcle
[victimes de bralures graves] et de mesurer la qualité des soins et services offerts dans les centres
d’expertise désignés qui traitent cette clientele, et ce, dans une perspective de soutenir le processus

d’amélioration continue. » (Trudelle et Gonthier, 2020)

De nombreux défis attendent ainsi les victimes de brulures graves, tant physiques que psychologiques et
sociaux. Nous verrons d’ailleurs Poutil qui a été créé afin de mesurer le mieux possible la qualité de vie

liée a la santé des grands bralés. Un défi particulier est présent quant aux problématiques psychologiques,



puisque l'amélioration des capacités physiques ne semble pas avoir d’impact sur ces problématiques
(Connell et al., 2014). Dans les paragraphes qui suivent, les défis centraux en lien avec les bralures graves
sont abordés, incluant le deuil, I'image et I'estime de soi, et engagement dans le traitement. D’autres
problématiques seront effleurées par le fait méme, incluant le concept d’espoir, la résilience et le trouble de

stress post-traumatique (TSPT).

1.2.1 La mesure de la qualité de vie chez les grands briilés

La qualité de vie au sens large est un concept changeant aux définitions variables (Gandolfi et al., 2016) et
la qualité de vie suivant un accident grave est tributaire d’un grand éventail d’aspects. Afin de bien faire état
de l'issue de la guérison pour les grands bralés et évaluer les principales dimensions de leur santé, la Bum
Specific Health Scale a été développée en 1982 et comprenait initialement 369 items (Kildal, Andersson, Fugl-
Meyer, Lannerstam et Gerdin, 2001). Depuis, elle a été réduite a 114, puis a 80 avec la version abrégée
(BSHS-A), le tout investiguant quatre aspects centraux de la santé: physiques, mentaux, sociaux et
généraux (Kildal et al., 2001). Ces quatre aspects ont ensuite été sous-divisés et synthétisés en neuf aspects :
Heat Sensitivity, Affect, Hand Function, Treatment Regimens, Work, Sexuality, Interpersonal Relationships, Simple
Abilities, et Body Image (Kildal et al., 2001). Le nombre d’items a également été réduit a 40, créant alors la
nouvelle et dernicre version de la BSHS, la version breve (BSHS-B) (Kildal et al., 2001). Cette échelle est
toujours inchangée et utilisée. C’est le questionnaire validé le plus communément utilisé afin de quantifier la
qualité de vie liée a la santé de victimes de bralures graves (Gojowy, Kauke, Ohmann, Homann et Mannil,
2019; Spronk et al., 2018). Il est important de préciser que ce questionnaire est précisément congu a cet
effet (Gojowy et al., 2019). Les neuf sections de I’échelle ont été traduites en frangais au Québec comme
suit : soins personnels et habiletés simples, main, affects, relations interpersonnelles, sexualité, image
corporelle, sensibilité a la chaleur, soins — traitements et, la derniére, travail (Boucher, Dumont, Barbot et
Martineau, 2007). C’est cette version qui est utilisée au sein du centre d’expertise pour les bralures graves

de I'Ouest du Québec (voir Annexe 5, page 111). Chacune de ces sphéres est ainsi affectée par les bralures
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graves, ce qui témoigne de I’étendue de I'impact des brualures sur la vie d’un individu et la qualité de celle-ci.
Une revue systématique des prédicteurs de la qualité de vie liée a la santé a d’ailleurs permis de démontrer
que la sévérité des bralures, la dépression post-bralures, les symptomes de stress post-traumatique, la
stratégie de cgping d’évitement, la moins grande présence de soutien émotionnel ou social, les plus hauts
niveaux de névrosisme et le chémage post-brulures sont tous des prédicteurs importants de la qualité de vie
liée a la santé (Spronk et al., 2018). Des constats issus de I'usage de cet outil seront d’ailleurs rapportés dans

les sections suivantes.

1.2.2 Le deuil chez les grands brilés

Plusieurs théories existent afin d’expliquer le processus de deuil (Buglass, 2010). La plus connue et utilisée
en thérapie est celle d’Elizabeth Kiibler-Ross, comportant cing stades qui doivent absolument étre vécus et
résolus afin que le deuil se résolve, mais qui peuvent ne pas ¢tre vécues dans 'ordre présenté, qui est le
suivant : déni/négation/refus, colere, marchandage, dépression/tristesse et acceptation (Alves et Schaub,
2016; Hall, 2014; Kibler-Ross et Kessler, 2005). Cette théorie a également été appliquée au parcours de
victimes de bralures graves (Alves et Schaub, 2016). Bien que le deuil soit propre a chacun, les recherches
récentes témoignent que les principaux symptomes atteignent leur sommet aux alentours de six mois apres
la perte (Osborn, Raetz et Kost, 2014). De surcroit, on associe habituellement le deuil a la perte d’un étre
cher, mais le processus demeure le méme pour toute perte significative pour I'individu, puisqu’il s’agit en
fait simplement d’une réaction a une perte (Osborn ez al., 2014). Ainsi, tout deuil provient d’une perte, mais

de toute perte ne se développera pas nécessairement un deuil.

Plusieurs deuils sont a faire chez les grands brualés, qui sont tous propres a chacun et d’'une ampleur qui
differe également (Alves et Schaub, 2016). Une personne bralée sur 5% de sa surface corporelle ne vivra
pas le méme deuil qu’une personne bralée sur 75% de son corps, par exemple. Toutefois, chacune de ces
personnes vivra nécessairement un ou plusieurs deuils. Le deuil de certaines capacités physiques, d’une

image corporelle, mais parfois également des deuils relationnels. Kornhaber et al. (2014a) rapportent
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d’ailleurs les propos de grands brualés, a savoir que de se regarder et voir les cicatrices est difficile et leur
rappelle de facon continue l'expérience traumatique qu’ils ont vécue. Ce type de vécu complexifie le
processus de deuil. L’estime de soi des grands bralés est ainsi atteinte par le biais de leur image de soi qui
est a faconner de nouveau. Ce processus est plus ou moins ardu selon I’étendue des brialures, les régions
atteintes et les caractéristiques propres a chaque individu. D’ailleurs, le soutien social, 'espoir, le sentiment
d’auto efficacité, sont tous des facteurs significatifs dans le parcours de rétablissement des grands brilés et

seront abordés au fil des pages qui suivent.

Les stades de deuil développés par Kubler-Ross se manifestent de fagcon particuliere aupres des grands
bralés. Tout d’abord, le déni est en soit un mécanisme de défense qui a pour réle de se protéger de la
souffrance qui s’accompagnera au constat de la perte. Il ne faut toutefois pas confondre le déni avec une
simple incompréhension de ce qu’est la réalité des brulures. Ainsi, plusieurs grands bralés ont souvent
I'impression que tout ira bien et qu’ils pourront retourner a la maison rapidement, simplement parce qu’ils
ne comprennent pas 'ampleur de leurs blessures. La colere, bien que puissante comme émotion, souligne
tout de méme que la personne a accepté la réalité de la perte et provient essentiellement d’une quéte de
sens et d'une peur de ce qui suivra. Les grands bralés éprouvent souvent une certaine frustration quant aux
circonstances dans lesquelles leur accident s’est déroulé. Le marchandage se manifeste par une nostalgie du
passé qui vient porter I'attention de la personne sur autre chose que sa réalité actuelle, ou peut aussi se
manifester alors que la personne investit énormément d’espoir par rapport aux changements qui seront
apportés par les chirurgies a venir ou par le biais de la guérison et de la réadaptation. La tristesse
correspond a une acceptation plus réaliste des pertes. Une forme de résignation s’installe, qui s’accompagne
de beaucoup de chagrin. Finalement, le stade d’acceptation porte en son nom l'essentiel de sa signification,
la personne arrive a accepter sa nouvelle réalité telle qu’elle est, jusqu’au moment ou elle devra faire le deuil

de quelque chose d’autre en lien a ses bralures, s’il y a lieu (Alves et Schaub, 2016).
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Comme mentionné précédemment, il est considéré que le summum des symptomes de deuil survient six
mois suivant la perte. Le processus de guérison des grands bralés étant souvent plus cours, il va sans dire
que la présence d’une aide au moment ou les signes soulignant la présence d’un deuil sont les plus fort

serait idéale.

1.2.3 Estime de soi et image de soi

En premier lieu, précisons que seuls les enjeux en lien avec I'image de soi, le concept de soi ou I'estime de
sol sont abordés dans cette section. C’est donc la manifestation de ces concepts qui est détaillée. Leur

définition respective sera mise au clair dans le chapitre suivant.

Tout d’abord, rappelons que la peau est le plus grand organe du corps, faisant office de thermostat en
participant a la régulation de notre température corporelle (Titscher, Lumenta, Kamolz, Mittlboeck et Frey,
2010). En plus d’étre le plus grand organe du corps, il est également le plus apparent. Un changement aussi
drastique et permanent que celui provoqué par des brilures graves et les traitements associés peut avoir des
impacts sur la fagon dont la personne se congoit et c’est pourquoi ce sujet a été abordé en recherche.
Drailleurs, il n’est pas surprenant d’apprendre qu’un survivant de brélures qui accorde davantage
d’importance a 'apparence physique a plus de risques de présenter des problématiques d’ajustement quant
a cet aspect de son rétablissement qu’un autre pour qui cet aspect de sa personne est moins importante

(Corry, Pruzinsky et Rumsey, 2009).

Plusieurs autres recherches abordent I'impact de bralures graves sur I'image qu’ont les bralés de leur corps.
Thombs et ses collaborateurs rapportent d’ailleurs que l'image corporelle des grands brulés semble
s’améliorer un an apres les bralures pour les hommes, et s’aggraver pour les femmes (Thombs et al., 2008).
L’aggravation serait également présente de facon générale pour les deux sexes lorsque la surface totale
d’atteinte des bralures est grande, bien que les femmes soient plus sujettes a une insatisfaction de leur
image corporelle aprés avoir subi des brélures (Connell et al., 2014). A ceci s’ajoute une autre étude de

Thombs e al. concernant la présence de symptomes dépressifs chez des grands brulés faisant appel eux-

13



mémes a une chirurgie de reconstruction de la peau. Il s’agit donc de grands bralés qui ont fait une
demande de chirurgie plutdt que de grands brilés pour qui une telle chirurgie était déja prévue dans le
continuum de soins offerts. Cette méme étude rapporte qu’une insatisfaction de son image corporelle et
des dysfonctions fonctionnelles en lien avec les brilures ont été associés a la dépression cinq années ou
plus suivant les bralures. Dans la méme lignée, les femmes, les personnes touchées au visage et celles ayant
une surface de brilures plus grande seraient a risque de souffrir de symptomes dépressifs (Thombs ez al.,

2007).

Un constat similaire a également été rapporté dans une recherche visant spécifiquement de jeunes
survivants de bralures, a savoir que plus la surface brilée du corps est grande, plus il y a de probabilités que
le ou la jeune témoigne d’une image corporelle négative (Pope, Solomons, Done, Cohn et Possamai, 2007).
Dans la méme lignée, une nuance a été démontrée au sein d’une recherche antérieure, soutenant que
I'image corporelle négative était un fort prédicteur de trouble de stress post-traumatique (TSPT), et pas la
surface du corps totale bralé (Bryant, 1996). Toutefois, 'étude de Pope et al a rapporté le fait qu’il
semblerait que la population de grands bralés adolescente ait une perception du regard des autres plus
positive que les adolescents non bralés (Pope et al., 2007). Ils auraient également une perception plus
positive de leur corps et une qualité de vie percue supérieure. Ceci permet-il d’émettre ’hypothése que les
bralures ont aidé ces jeunes a accorder une importance moindre a 'apparence physique que ceux qui n’ont

pas vécu les bralures ?

Aussi, pour les personnes qui entretiennent un rapport négatif avec 'apparence de leur peau et qui
présentent une insatisfaction quant a leur image corporelle, un lien a été établi avec le risque de développer
un trouble de stress post-traumatique (TSPT), en plus d’¢tre corrélé avec un plus haut risque de développer
des troubles de fonctionnement psychosociaux (Dahl et al., 20106), ce qui s’apparente aux résultats
rapportés par Bryant (1996). Une hypothese selon laquelle il y aurait une différence sur impact sur la

satisfaction de son corps selon la possibilité de cacher ou non les cicatrices a d’ailleurs été émise, hypothése
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soulignant que les bralures au visage forcant I'individu a confronter en continu le regard des autres pourrait

au final aider a apprivoiser ce regard plus tot qu’une personne cherchant a les cacher (Dahl et al., 2016).

Sous un regard plus positif, comme mentionné plus tot, il a été prouvé que le soutien social a un impact sur
la préservation et la reconstruction de Iimage de soi corporelle positive pour des victimes de bralures
graves (Hodder, Chur-Hansen et Parker, 2014). Plusieurs bienfaits sortant de ce type de soutien incluent
I'importance de se sentir accepté par son réseau social, le fait de se comparer avec d’autres grands brilés
(imaginés ou non) afin de se consoler sur sa condition, avoir la chance de s’exprimer sur ses inquiétudes
quant a son apparence et d’affronter le regard des autres (Hodder et al., 2014). En ce qui a trait a la
comparaison imaginée ou réelle, il s’agit du fait de se comparer avec des personnes bel et bien en face de
soi ou de se rassurer en disant des choses du genre « heureusement, mon visage n’est pas touché », ou « ¢a
aurait pu étre pire », bien que ce dernier exemple ne fonctionne que lorsque la personne le dit d’elle-méme,
alors que lorsque c’est dit par quelqu’un d’autre, la victime de bralures peut au contraire sentir qu’on
diminue sa souffrance (Hodder et al., 2014). Pour ce qui est d’affronter le regard des autres, le soutien des
personnes au sein de leur réseau social permet de s’y préparer et de I'accepter de meilleure fagon, ce qui est
d’une grande aide puisque le regard des autres peut parfois étre ce qui est le plus difficile lorsque la

personne quitte le milieu hospitalier.

De plus, une recherche rapporte que la relation des grands bralés avec leur peau n’est pas nécessairement
différente de celle des personnes n’ayant pas vécu les bralures, ce qui va dans le sens de la notion de
croissance post-traumatique selon laquelle un individu peut trouver plus de valeur en sa vie aprés avoir
survécu a une maladie grave (Titscher et al., 2010). Ceci va également dans le sens du lien entre croissance
personnelle et symptomes de TSPT mentionnés précédemment (Baillie, Sellwood et Wisely, 2014). 1l va
sans dire que d’accompagner les survivants de bralures dans ce processus de réappropriation de leur corps

ne peut que bonifier ce parcours et le faciliter davantage.
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Ainsi, il est vrai que I'image de soi des grands bralés est perturbée par les bralures qu’ils ont subies. La
valence attribuée a cette perturbation peut étre positive sur certains points et négative sur d’autres, selon
I'individu et ’age, considérant les recherches énumérées dans les paragraphes précédents. Une recherche
souligne d’ailleurs que les victimes de bralures graves font face a des changements dans leur sexualité, leur
image corporelle et leurs relations et qu’il serait important que les centres de réadaptation soit au courant
de ces impacts afin d’aider a y pallier (Connell et al., 2014). Toutefois, cet impact n’est pas forcément
permanent et le soutien de personnes provenant de leur réseau social peut avoir un impact important sur le
temps dont la personne aura besoin pour faire le deuil de sa peau d’avant et de reconstruire I'image de soi
qu’elle se fait d’elle-méme. Ces personnes a risque pourraient bénéficier d’une aide supplémentaire aidant a
réduire ces symptomes et cette aide n’a pas a étre complexe, comme on le verra dans les prochaines

sections.

1.2.4 Engagement dans son traitement

L’engagement en soit est un concept large touchant a toutes les spheres de la vie d’'un individu. Dans le
contexte des bralures graves et de ce projet de recherche, 'engagement en lien avec le traitement en soi
s’avere celui qui est le plus a propos. La notion d’engagement en tant que concept et la facon de la mesurer
seront abordées dans le cadre de référence. Pour Iinstant cependant, le contexte de I'engagement dans
I'univers médical sera abordé, ainsi que les problématiques d’engagement présentes chez la population des

victimes de bralures graves.

1.2.4.1 Importance de ’engagement

L’engagement dans le traitement est quelque chose de vital afin d’assurer une réadaptation idéale et un
retour optimal a la vie normale. Cet enjeu s’avere présent depuis longtemps, des articles abordant ce

phénomene datant d’aussi loin que 1993 en font état (Ellul, Watkins, Ferguson, Barer et Rowe, 1993).
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Comme mentionné précédemment, 'engagement dans le traitement de la part des personnes victimes de
bralures graves trouve entre autres sa source dans I'acces a I'information (Kornhaber et al., 2014a). De plus,
un bon niveau d’engagement en réadaptation est corrélé avec des niveaux de dépression moindre et la
présence d’un plus grand nombre d’affects, d’une plus grande adhérence au traitement et d’une assiduité
supérieure aux rendez-vous, en plus d’en faire des patients qui sont, plus souvent qu’autrement, « idéaux »
(Bright, Kayes, Worrall et McPherson, 2015). 1l fut également démontré que les patients plus actifs et
engagés dans leurs soins rapportent plus fréquemment de meilleurs résultats cliniques, une meilleure qualité
de vie, une plus grande satisfaction a I'égard de leurs relations avec les professionnels soignant, des

comportements plus sains et de meilleures compétences d'autogestion (Graffigna et Barello, 2016).

Finalement, I’engagement des patients dans la recherche a également de nombreux bienfaits pour eux-
mémes, mais aussi pour les chercheurs et la collectivité (Harrison et Brooks, 2015; Kovacs Burns et al.,
2014). Tout le monde bénéficie d’un plus grand engagement des patients. Il s’agit d’un cercle vertueux.
Ainsi, un patient mieux informé et accueilli par son équipe médicale sera d’autant plus encouragé de
s’impliquer dans son traitement, traitement qui pourrait ainsi potentiellement bien mieux fonctionner
puisque la personne comprendra mieux et adhérera davantage au plan proposé. Une personne bien
informée peut ensuite participer a une diffusion de savoirs expérientiels mieux construits et mieux
comprendre ce sur quoi il y a moyen d’améliorer certains aspects ou encore, avoir une confiance envers le
systeme de santé plus grande et une meilleure communication avec les acteurs du systeme de santé I'aidant
a améliorer sa qualit¢ de vie, pour ne nommer que quelques-uns des nombreux avantages qui

s’entrecroisent et s’autoalimentent lorsque I’engagement des patients est plus fort.

1.2.4.2 Problémes d’engagement

Malheureusement, 'engagement et la mesure de ce dernier demeure un enjeu important et qui pourrait
bénéficier de davantage d’attention (Graffigna et Barello, 2016). Dans 'univers de la réadaptation, lors

d’une recherche effectuée auprés de 200 ergothérapeutes et physiothérapeutes aux Etats-Unis, 68% des
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ergothérapeutes et physiothérapeutes ont indiqué avoir « fréquemment» ou « souvent » fait face a des
patients difficiles a engager dans leurs traitements (Lequerica, Donnell et Tate, 2009). De ces mémes
thérapeutes, 96% d’entre eux rapportent mesurer 'engagement de leurs patients « fréquemment» ou
« souvent », soulignant ainsi qu’il s’agit d’'un enjeu important qui mérite de l'attention (Lequerica et al,,
2009). Par rapport aux grands bralés spécifiquement, ’adhésion au port de vétements compressifs servant a
diminuer la présence de cicatrices et d’aider a optimiser le rétablissement de la peau de TI'individu est

problématique (Ripper et al., 2009).

De nombreux facteurs sont a la source du probleme d’engagement de la part des personnes en
réadaptation. Le premier semble étre 'absence de consensus sur la maniere d’expliquer et de comprendre la
notion d’engagement et ce, non seulement entre les professionnels de la santé et la personne recevant des
soins, mais également pour les professionnels entre eux ou encore entre la famille et le patient, etc. (Kovacs
Burns et al,, 2014). Ceci représente en soi une barriere qui peut prendre du temps a étre franchie, tout

dépendamment de la qualité des interactions et de la relation entre chaque parti impliqué.

Des obstacles a 'engagement sont issus, entre autres, d’'une absence d’implication des instances concernées
dans leur gestion politique des soins offerts (Kovacs Burns et al., 2014), mais également par le biais du
jargon des professionnels qui est souvent inaccessible aux patients qui n’ont pas le méme bagage théorique
que les thérapeutes, médecins et autres professionnels. A ceci sajoute les manques de ressources qui
occasionnent des journées d’autant plus chargées pour les professionnels, qui n’ont ainsi pas
nécessairement le temps de vulgariser au patient et a la famille tout ce qui se passe. Malheureusement, des
raisons personnelles peuvent elles aussi étre un obstacle lorsqu’on constate des différences de qualités
d’interactions dues a 'adhésion de certains professionnels a des stéréotypes culturels les poussant a faire
preuve de discrimination, au détriment des individus qui, en plus d’une barriere langagiére potentielle, font

face a des membres de leur équipe de soin qui leur accordent encore moins de temps et d’énergie qu’a
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d’autres patients dont les interactions avec les professionnels ne seraient pas teintées par des biais similaires

(Kovacs Burns et al., 2014).

Par rapport aux patients plus précisément, plusieurs obstacles apparaissent évidents, mais ont été rapportés
concretement par Kovacs, Burns et leurs collaborateurs (Kovacs Burns et al., 2014). Ainsi, une personne
peut bien sir étre moins engagée lorsqu’elle ne voit pas les résultats qu’elle attend assez rapidement. Elle
pourrait également moins P'étre apres avoir recu un diagnostic impliquant plus ou moins de séquelles
permanentes ou si le diagnostic et le traitement en réadaptation qui s’y accompagne n’a comme bénéfice
que de retarder leur déces, comme on peut le voir avec des maladies dégénératives mortelles. Parfois, ce
peut aussi étre par le biais d’incompatibilités entre les heures de rendez-vous imposées et leurs horaires a
eux (Kovacs Burns et al, 2014). De facon plus exhaustive, les barricres a l'engagement les plus
fréquemment rapportées par les physiothérapeutes et ergothérapeutes sont les suivantes, regroupées en dix

catégories (traduites librement) (Lequerica et al., 2009):

1. Anxiété, étre submergé, inquiétudes ou future incertain, problématiques familiales;

2. Effets de la médication/effets secondaires comme la somnolence;

3. Les soignants/membres de la famille qui aident trop ou qui distraient;

4. Condition médicale/comorbidités, se sentir malade, constipation, incontinence;

5. Lacunes en termes de ressources/ de soutien social ou financier, peu d’éducation;

6. Douleur ou mauvaise gestion de la douleur;

7. Barrieres langagieres, croyances liées a la culture et aux traditions;

8. Cognitions altérées, démence, confusion, aphasie;

9. Spectre de 'attention diminué ou tendance facile a la distraction;

10. Gains secondaires, indemnisations pour certains travailleurs, feindre des limitations plus graves,

litiges;
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En bref, comme ce fut déja mentionné, les obstacles a 'engagement en réadaptation sont nombreux et ne
sont pas restreints a la réalité des bralures graves. Toutefois, de mieux les connaitre permet également de
mieux identifier la fagon d’y pallier le mieux possible, par une pluralit¢é de moyens. D’ailleurs, travailler
I'engagement des patients a tous les niveaux du systeme de la santé s’avere une direction fort intéressante

afin d’adapter ledit systéme a la réalité changeante sur la santé des canadiens (Pomey, Flora, et al., 2015).

1.3 Le traitement des grands briilés : Pimportance d’aller au-dela des soins médicaux

Au-dela des défis qui s’inserent au sein du processus de guérison et de réadaptation des grands bralés
s’ajoute un grand nombre de facteurs importants quant aux besoins marginaux de cette clientele, besoins
qui peuvent avoir un impact sur leur rétablissement. Au-dela des traitements médicaux, de plus en plus
d’études montrent que de nombreux autres facteurs éducatifs ou psychologiques viennent jouer un role
important dans la réhabilitation de patients qui, comme les grands bralés, nécessitent des soins de santé

importants.

1.3.1 Accés a P’information

L’acces a I'information concernant la problématique de santé a laquelle fait face un individu peut sembler
primordiale et aller de soi. Il n’en demeure pas moins qu’il s’agit de quelque chose a bonifier. Le fait
d’accorder davantage d’efforts quant au fait d’offrir de plus amples informations sur la condition de santé
qu’une personne affronte a un impact sur son adhésion au traitement, la diminution de conflits et une plus

grande participation du patient dans le processus décisionnel le concernant (Prey et al., 2014).

Kornhaber et al. (2014a) ont rapporté grace a une étude faisant état de Pexpérience de réadaptation vécue
par les grands bralés qu’il serait essentiel de mettre sur pied des programmes fondés sur le savoir et
I’éducation des personnes touchées par les bralures, entre autres afin que ces dernieres simpliquent

davantage dans leur processus de réadaptation.
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Une autre revue de littérature souligne I'impact positif sur engagement, la compréhension et 'adhésion
dans le processus thérapeutique de la part de personnes souffrant d’un trouble de santé chronique lorsque
ces dernieres bénéficient d’intervention visant a les éduquer, les informer de meilleure fagon sur la maladie
qu’elles affrontent, soulignant aussi I'importance d’améliorer I'acces a 'information pour les individus dont
la santé est affectée (van Dulmen et al., 2007). Ceci va dans le méme sens que 'une des recommandations
données par 'ensemble de physiothérapeutes et ergothérapeutes dans le cadre d’une recherche traitant de
I'engagement de patients dans leur processus de réadaptation. En effet, de prendre le temps d’éduquer et
d’expliquer le processus aux patients est percu comme un élément important par les professionnels

(Lequerica et al., 2009).

Chez les grands brulés, 57% des personnes devant porter des vétements compressifs jugent qu’elles sont
mal informées des objectifs et des raisons pour lesquelles elles doivent les porter (Ripper et al., 2009).
Ainsi, les raisons pouvant expliquer que le taux d’adhésion au traitement par vétements compressifs est de
41% trouvent leur source lorsque les patients ont de la difficulté a comprendre les instructions données par
le personnel médical, lorsque les vétements compressifs sont visibles, lorsque les couleurs et matériaux
rendent le port des vétements désagréable et lorsque les patients ne sont pas informés des autres types de

thérapies (Ripper et al., 2009).

Plusieurs avenues sont a considérer afin d’améliorer I'acces a I'information pour les grands brilés, voire
toute personne devant faire face a un probleme de santé. L’information peut bien sir concerner les soins
en soi, mais peut tout autant ¢tre en lien avec un vécu similaire qui, lorsque partagé, peut avoir de
nombreux bienfaits sur les deux personnes au sein de I’échange, soit celui du patient qui doit apprendre a
vivre avec cette nouvelle réalité, mais aussi du pair ayant vécu et passé au travers de cette épreuve, comme

ce fut constaté au sein d’une précédente recherche (Pomey, Vigneault, et al., 2015).

1.3.2 Soutien par les pairs
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Le soutien social est un facteur décisif dans le processus de réhabilitation des survivants de bralures. Celui
apporté par les amis et la famille n’est toutefois pas garant d’'une bonne adaptation et n’apporte pas tout a
fait les mémes bienfaits que ceux apportés par 'aide et le soutien d’un pair ayant vécu la méme épreuve

(Badger et Royse, 2010).

En effet, le soutien par les pairs posseéde un potentiel certain chez les grands bralés. Jusqu’a présent, il a été
démontré qu’un programme de soutien par les pairs sous une forme bénévole aide a apporter espoir,
réconfort et facilite I’ajustement psychosocial des personnes encore hospitalisées et en réadaptation
(Kornhaber et al., 2014a). Ainsi, les interventions de pairs aident également a briser I'isolement, apporter de
I'information sur la réalité a laquelle la personne fait face, en plus de stratégies de coping (Badger et Royse,
2010). Il a également été démontré que le soutien par les pairs a un impact non seulement sur les personnes
recevant le soutien, mais également pour celles qui le prodiguent (Pomey, Vigneault, et al., 2015). L’impact
sur les personnes aidées en un pour un inclurait, entre autres, une plus grande satisfaction des soins regus,
des pairs aidants eux-mémes et de la pratique des autres spécialistes dans leur équipe soignante (Pomey,

Vigneault, et al., 2015).

Une revue de littérature (Kovacs Burns et al., 2014) souligne d’ailleurs que le fait que les patients et les
familles ne soient pas inclus dans les processus politiques de gestion des systemes de santé a un impact sur
la compréhension et I'adhésion aux décisions desdits systemes, ce qui souligne I'utilité de faire usage de
patients ayant vécu expérience afin de faire bénéficier aux nouvelles personnes qui font face a la réalité des

bralures la présence d’une personne qui I'a vécu et qui pourra démystifier beaucoup de choses.

Les divers défis auxquels font face les grands bralés sont également présents a des degrés qui different en
fonction de facteurs personnels, mais aussi en fonction des facteurs physiques en lien aux bralures et les
régions atteintes (Kornhaber et al., 2014a). Il y a d’ailleurs un modéle d’intervention qui a été développé a

Montréal qui vise a intégrer davantage les patients dans les processus de soins, par Pentremise de patients

ressources, dont 'une des facettes de leur implication implique un support par les pairs (Flora, Karazivan,
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Dumez et Pomey, 2016). Dans le cadre de cette recherche, cette approche est fort intéressante et c’est
pourquoi historique derriere sa création, ses nuances ainsi que son application jusqu’a présent seront
présentés dans le cadre de référence. Ce choix est fait puisque tout porte a croire que I'approche du patient
partenaire et 'intégration de patients-ressource-accompagnateurs (PRA) est fertile en intérét pour ce projet

de recherche.

Les nombreux apports d’un soutien par les pairs, ou de PRA, sur le rétablissement des victimes de bralures
graves soulignent ainsi le caractére multidimensionnel des impacts apportés et 'importance que ce type
d’aide soit disponible. Le Comité de Réinsertion Posthospitalier (traduit librement de Affercare Reintegration
Comittee ou ARC) constitué de professionnels de UAmerican Burn Association (ABA) et de la Phoenix Society a
d’ailleurs intégré au sein de ses objectifs de créer des programmes et projets de recherches mettant I’accent
sur, entre autres, le soutien par les pairs pour les grands bralés (Corry et al.,, 2009). Au sein du cadre de
référence, une élaboration plus étoffée de la facon dont le soutien par les pairs peut étre intégré sera

présentée.

1.4 Lien entre la problématique et les sciences de I’éducation

La problématique détaillée peut de prime abord s’apparenter a un enjeu essentiellement psychologique. 11
est donc important de rappeler que lenjeu principal est de décrire I'impact de patients ressources
accompagnateurs (PRA) sur la réadaptation des grands bralés. Les facteurs en lien avec 'engagement sont
nécessairement liés a la psychologie des individus, les enjeux rattachés a ces facteurs étant essentiels pour
motiver 'engagement des individus, mais viennent simplement expliquer les impacts potentiels sur
I'implication dans le processus d’apprentissage qu’est la réadaptation. Précisons a cet effet que la
réadaptation peut également étre définie comme une rééducation ou un rétablissement (Yelnik, 2011).
Dans le cadre de cette recherche, elle est considérée dans son ensemble, en incluant la réadaptation dans le
sens de s’adapter aux conséquences de son probleme de santé, la réhabilitation qui inclut le fait d’intégrer la

personne dans la société, mais aussi le rétablissement en soit (Lalonde, 2007). La réadaptation est ainsi
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considérée comme un processus d’apprentissage complexe et tout aussi physique que psychologique. De
surcroit, les enjeux d’engagement présentés sont ceux sur lesquels les interventions des PRA ont le

potentiel d’avoir de I'impact et qui sont interreliés, soit 'espoir, 'auto-efficacité et 'image corporelle.

Les détails seront abordés subséquemment, mais jusqu’a présent, les études démontrent un apport tant
pour les aidants que les aidés, dans le cadre d’intervention de patients ressources accompagnateurs (PRA)
(Pomey, Vigneault, et al, 2015). PRA et patients apprennent ainsi 'un de lautre, par I'entremise de
I'intervention qui est faite, intervention qui trouve une bonne partie de sa source dans Iinformation
quapporte le PRA pour le patient (Pomey, Vigneault, et al., 2015). De considérer la réadaptation comme
un processus d’apprentissage permet de considérer des avenues éducatives comme celle des PRA et méme

d’orienter la facon de former ces bénévoles a offrir du soutien.

Sous le fait de ces considérations, les interventions des PRA qui seront intégrées au processus de soins des
grands brulés sont considérées comme des interventions pédagogiques, par I'impact prévu que ces
interventions auront sur les aspects psychosociaux de la réalité des grands bralés qui sont liées avec
I'engagement dans la réadaptation. Rappelons que ce type de soutien permet de répondre a des besoins
informationnels pour les personnes hospitalisées qui ont été soulevés par de nombreux chercheurs
(Kornhaber et al., 2014a; Lequerica et al., 2009; Pomey, Vigneault, et al., 2015; Prey et al., 2014; Ripper et
al., 2009; van Dulmen et al., 2007) et ce transfert d’information n’est rien de moins que de I'apprentissage
expérientiel transmis. Le projet dans son ensemble alors, bien que différent des autres projets en sciences

de I’éducation, se rattache de multiples facons a cette branche des sciences humaines.

1.5 Question de recherche

En considérant les besoins et défis présents pour la population des grands brulés ainsi que leurs proches, il
semble évident qu’une recherche est pertinente afin de décrire ce comment une intervention de nature
pédagogique ayant a sa source un soutien par les pairs peut avoir un impact sur plusieurs aspects du

processus de réadaptation des grands bralés. L’interaction entre les problématiques de deuil, d’image de soi
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et d’engagement en plus des notions d’espoir et de TSPT semble d’ailleurs souligner le potentiel d’une
intervention globale touchant a chacune de ces problématiques et des bénéfices issus de ce type de soutien
ont été soulignés au sein de ce chapitre. La question suivante s’impose alors : Comment Papport de
patients ressources accompagnateurs peut-il participer au processus de réadaptation des grands

bralés ?

Les chapitres qui suivent viendront appuyer et clarifier les concepts en rapport avec les défis présentés au
sein de ce chapitre et déterminer la pertinence de les mesurer en fonction de la question de recherche

proposée.
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CHAPITRE 2 : CADRE THEORIQUE

Comme mentionné précédemment, la recherche construite sur les bases du cadre de référence qui suit
porte des traits qui s’éloignent de la recherche en éducation. Elle s’adresse plus spécifiquement a
'andragogie au sens large, au sein de laquelle la mise en ceuvre d’une intervention éducative par I'entremise

de pairs aidants est élaborée.

Dans le chapitre précédent, nous avons également vu que les patients que l'on dit « grands bralés »
souffrent d’'une multitude de symptémes, sur lesquels le soutien par les pairs peut avoir un impact. Au-dela
des problemes physiques et physiologiques qui occupent une place importante dans leur processus de
réadaptation, on retrouve aussi les nombreux défis psychologiques qu’ils ont a surmonter. Ce chapitre, qui
porte sur le cadre théorique, cherchera justement a mieux cerner les recherches portant sur ces défis
psychologiques. Définir et de cette fagon mettre en exergue les divers défis psychologiques et sociaux des
grands bralés s’avere en effet essentiel afin de s’assurer que la collecte de données s’y adresse de juste
facon, mais également afin de mettre en évidence la signification des problématiques psychologiques et
sociales des grands bralés abordées lors du chapitre précédent, le tout dans loptique d’assurer une
interprétation des résultats basée sur des principes et concepts connus et pertinents. La réalité des grands
bralés présente des défis multiples qui s’apparentent a toute blessure nécessitant une hospitalisation et une
période de réadaptation. Toutefois, le caractere esthétique de la problématique vient ajouter un attribut

complexe rendant le processus souvent plus difficile.

Nous brosserons ainsi dans ce chapitre un portrait sur les travaux portant sur engagement. Nous
chercherons aussi 2 mieux comprendre comment la perception d’espoir joue un role-clé dans le processus
de réadaptation des grands brulés. Nous tenterons de comprendre les études qui ont porté sur le role du
sentiment d’auto-efficacité des patients dans leur processus de réadaptation et les concepts qui s’y

rattachent, incluant la notion d’image corporelle, elle-méme étant une portion de ce qu’on appelle le
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concept de soi. Ceci dit, les écrits entourant la création de I'approche patient ressource seront d’abord

explorés.

2.1 Le partenariat de soins

Au fil du temps, plusieurs approches thérapeutiques ont influencé la facon d’interagir aupres des patients,
chaque nouvelle approche accordant une importance plus grande au role des patients que 'approche qui la
précédait. I.’approche la plus connue et qui a le plus longtemps été en place est 'approche paternaliste des
soins, approche selon laquelle chaque professionnel considere la situation de la personne et donne son avis
d’expert afin de prendre les décisions pour cette derniere. Par conséquent, le médecin prend les décisions
pour la personne qui fait face a un probleme de santé (Flora et al., 2016; Pomey, Flora, et al., 2015). Depuis
une vingtaine d’années, cette approche a tranquillement laissé place a I'approche centrée sur le patient
(Pomey, Flora, et al., 2015). Cette derniere a fait ses preuves en prenant en compte de la personnalité, des
valeurs et des préférences des patients, mais les professionnels de la santé conservent leur véto lorsque les
décisions sont a prendre (Karazivan et al., 2015). La nuance entre les deux approches serait alors qu’avec
I'approche paternaliste, le professionnel de la santé traite un probleme de santé, un symptome. Avec

I'approche centrée sur le patient, les professionnels traitent une personne dans sa globalité.

Toutefois, les maladies chroniques prennent de plus en plus de place dans le systeme de santé, représentant
désormais la cause principale de mortalité, touchant 65% de la population de 12 ans et plus et 90% des 65
ans et plus au Canada (Pomey, Flora, et al., 2015). Vivre toute sa vie avec une maladie devient donc de plus
en plus fréquent et, par son caractére continu, la maladie et I'utilisation de services poussent la personne
atteinte a développer une expertise de sa maladie qui s’avére non seulement pertinente, mais importante a

considérer dans une optique d’amélioration des soins et services offerts dans le milieu de la santé.

Sous le fait de ces considérations, 'approche du partenariat de soins a vu le jour en Colombie-Britannique
en 2007 (British Columbia Ministry of Health, 2013). Cette approche se caractérise par une relation plus

horizontale que verticale entre les professionnels et le patient. En effet, les soins sont réalisés en co-
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construction entre le patient dit partenaire de ses soins et les professionnels de la santé. Le patient n’est
ainsi plus le sujet de concertations entre professionnels selon ses besoins, mais prend plutot part de fagcon

active aux décisions sur ses soins.

Le concept de patient partenaire, ou de partenariat de soins, a motivé la mise en place d’un modecle
relationnel basé sur le partenariat patient et, par le fait méme, de la Direction Collaboration Partenariat
Patient (DCPP) de la faculté de médecine de I'Université de Montréal, en 2010 (Karazivan et al., 2015). Le
concept de patient partenaire tire son origine dans I'idée d’impliquer a tous les niveaux du systeme de santé,
les patients qui en font usage (Pomey, Flora, et al., 2015). Le patient partenaire est ainsi per¢u comme un
expert de sa propre maladie et est de ce fait intégré dans I’équipe médicale, comme un partenaire, de sorte
qu’il prenne les décisions quant aux soins qu’il regoit, avec le soutien des professionnels. Dés lors, trois

hypotheses viennent motiver la mise en place d’un tel modele :

1. Les personnes souffrant de conditions de santé chroniques doivent se prodiguer un plus grand
nombre de soins auto-administrés;

2. Ces mémes personnes développent une expertise qui leur est propre quant a la réalité du jour au
jour avec la maladie, savoir expérientiel qui peut venir compléter le savoir scientifique;

3. Les décisions prises quant a la condition qu’affronte la personne doit d’autant plus considérer son
vécu puisque ce dernier sera affecté par la condition pour le reste de sa vie. (Pomey, Ghadiri,

Karazivan, Fernandez et Clavel, 2015).
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Figure 1 : Illustration de ’évolution des approches aupres des patients (Pomey, Flora, et al., 2015)

2.1.1 Les patients ressources

L’une des formes que peut prendre le partenaire de soin est celle du patient ressource. Alors que le patient
partenaire est d’abord impliqué dans ses propres soins, le patient ressource est impliqué a d’autres niveaux
en mettant a disposition ses savoirs aupres du systeme de santé. Entre autres alors, 'une des formes que
prend les patients ressources passe par 'intégration d’un soutien par les pairs bénévole dans le processus de
soin des patients. Plus précisément alors, le patient ressource est intégré a I’équipe médicale et le soutien
qu’il offre est considéré comme un soin, de la méme facon que le sont les soins offerts par I'équipe
médicale. Le « Modele Montréal » de patient partenaire défini alors 3 facons selon lesquelles les patients

partenaires peuvent s'impliquer, incluant le patient ressource (voir figure 2) (Flora et al., 2016).

La premiere fagcon correspond au patient partenaire de ses propres soins. Ce role correspond ainsi au role

que I'approche patient partenaire souhaite faire endosser chaque patient, role explicité dans les précédents
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paragraphes. Les patients peuvent alors s’engager dans leurs soins et mettre a profit leurs savoirs

expérientiels, §’ils le souhaitent, a des niveaux différents.

La seconde fagon, au niveau clinique, est celle de patient partenaire des soins et services, ce qui correspond
au role d’'un patient ressource accompagnateur. Ce second role correspond a celui ou les patients
partenaires désirent faire profiter a d’autres personnes leur expertise de patient (Flora et al., 2016). Les
compétences nécessaires pour qu’ils fassent cet usage de leur expérience ont été détaillées dans un
document référentiel du CHUM, soit le «Référentiel de compétences des patients» (Direction
Collaboration et Partenariat Patient, 2015) créé dans loptique d’étre utilisé pour la mise en place de
Papproche partenariat patient (Pomey et al., 2016). Les compétences énumérées traitent les trois roles que
peuvent endosser les patients partenaires. Depuis 2011, 26 équipes ont recu une formation et un
accompagnement de la DCPP afin de développer un partenariat patient, ou les patients ressources ont

participé a des comités d’amélioration de la qualité des services (Flora et al., 2016).

Le troisieme role est celui de patient leader coach, qui correspond a une implication davantage au niveau
organisationnel « [...]que cela soit dans le cadre de 'organisation des programmes et des services que dans
la gouvernance.» (Pomey, Flora, et al, 2015). De cette facon, les patients qui endossent ce role ont
habituellement terminé leur processus de soins et apportent leur zzput non pas pour leur propre bénéfice
(patient partenaire), ni pour une personne spécifique (patient ressource), mais d’'un point de vue plus
macrosystémique en s’impliquant aupres d’instances institutionnelles, que celle-ci soit hospitalicre ou
scolaire, par exemple. IIs peuvent alors participer a des comités ou, au niveau le plus élevé de leur

implication, soit un niveau stratégique, participer a I’élaboration de politiques publiques.

Dans le cadre de cette recherche, I'implication de patients ressources accompagnateurs est celle qui sera
mise de I'avant, puisque les objectifs qui seront détaillés prochainement concernent le soutien par les pairs.
Le processus de formation desdits patients partenaires ressource ou coach seront explicités plus en détails

dans le cadre méthodologique.
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L'EXPERTISE DE VIVRE AVEC LA MALADIE

Référentiel de compétences du patient
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1 Cescompétences, guise définissent en trods niveaus, sont issues de la vie avec La maladie. Elles ant été identifides suite 3 six ans d'abservation de différents patients mobilisant beurs expériences dans des missions, telles gue
celles présentées dans ce guide [Flora, 2002 , 2015 ). Elles ont ébé enrichies par les membres conseils de la DCPP.

Figure 2: Les trois types de patients partenaires et les divers réles qu’ils endossent (Direction

Collaboration et Partenariat Patient, 2015).

Une recherche précédente faisant usage des PRA a été effectuée récemment. Les patients ressources ont
été intégrés aupres d’une clientele ayant subi des amputations traumatiques au sein du Centre d’expertise en
réimplantation ou revascularisation microchirurgicale d’urgence (CEVARMU) (Pomey, Vigneault, et al.,
2015; Vigneault et al., 2015). Cette recherche apporte comme constats principaux que le soutien apporté
par les PRA aide a briser 'isolement, améliorer le moral en plus de 'espoir quant au parcours médical a
venir. Toutefois, celle-ci mentionne également I'intérét de faire une nouvelle recherche en faisant usage des

PRA, mais aupres d’une clientele plus nombreuse.
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2.1.1 Empowerment

L empowerment est un concept particulier a ’historique complexe, en particulier si on s’attarde a sa traduction
en frangais (Maury et Hedjerassi, 2020). La définition offerte par I’Office québécois de la langue francaise
(OQLF) est actuellement « autonomisation », traduction proposée en 1998. IOQLF définit d’ailleurs

PPautonomisation ainsi :

« processus par lequel une personne, ou un groupe social, acquiert la maitrise des moyens
qui lui permettent de se conscientiser, de renforcer son potentiel et de se transformer dans
une perspective de développement, d’amélioration de ses conditions de vie et de son

environnement ». (Office québécois de la langue francaise (OQLF), 1998).

Depuis, bien que FOQLF ait maintenu sa position sur le choix de la traduction de ce mot, le débat se
poursuit. Ce débat continue entre autres car la définition du concept a évolué et pris différentes directions,
entre autres car son utilisation a dépassé son cadre d’origine, alors que la notion d’empowerment a vu le jour
dans un contexte de luttes par des groupes vulnérables et discriminés aux Etats-Unis dans les années 1960
et 1970, tels que les luttes féministes, antiracistes et des communautés homosexuelles (Bacqué et Biewener,
2013; Maury et Hedjerassi, 2020). La définition de POQLF en serait donc une parmi de nombreuses autres

(Parazelli et Bourbonnais, 2018).

Certaines personnes seraient d’ailleurs d’avis de voir empowerment comme un processus plus individualisé
quauparavant, alors que d’autres privilégient un retour aux sources afin d’éviter de dénaturer le concept
(Chartier, 2017). Le processus individualisé s’inspire de I’évolution du concept d’empowerment durant les
années 1980, dans une perspective d’autonomisation et de développement personnel dans le cadre
d’interventions a visées psychologiques ou psychosociales (Bacqué et Biewener, 2013). Le processus social
d’émancipation s’inspirerait des mouvements sociaux des années 1960 et 1970. Une certaine rencontre
entre I'approche individuelle et sociale de Uempowerment se fait au fil des écrits et témoigne de I'importance

du contexte dans lequel s’applique Uempowerment, tout en soulignant que ce dernier est un processus
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complexe (Maury et Hedjerassi, 2020). Dans le cadre de cette recherche, afin de respecter les nuances du
concept d’empowerment, le terme original est privilégié, comme d’autres auteurs lont déja fait (Guétat-

Bernard et Lapeyre, 2017).

De fagon similaire a la définition de TOQLF, Perkins et Zimmerman (1995) proposent que 1empowerment
fait référence a une fagon de faire face a 'adversité en orientant nos actions et nos cognitions vers quelque
chose de constructif, le tout dans une optique d’aide mutuelle, d’action collective. De fagcon plus détaillée,
Le Bossé (2003) présente cinq composantes qui constituent Papplication de /empowerment, soit la « Prise en
compte simultanée des conditions structurelles et individuelles du changement social », « I.’adoption de
l'unité d’analyse acteur en contexte », « La prise en compte des contextes d’application », « La définition du
changement visé et de ses modalités avec les personnes concernées» et « Le développement d’une
démarche d’action conscientisante». Ainsi, la premiére composante implique quun pouvoir d’action est
dépendant des ressources disponibles dans I'environnement et de celles du ou des individu(s) désirant le
changement. En continuité avec la premicre composante, la seconde implique alors que puisque
Vempowerment est un concept qui se développe conditionnellement aux interactions entre les ressources
environnementales et personnelles entourant le ou les individu(s) dans un contexte précis, il faut garder en
tete le caractere contextuel de son application, comme le précisent Maury et Hedjerassi (2020). De ce fait,
la troisieme composante d’application de Uempowerment souligne I'importance de prendre en compte le
contexte d’application pour la définition tant des objectifs prévus que les méthodes privilégiées. Ensuite, la
quatrieme composante implique qu’il est essentiel d’inclure les acteurs prévus des le départ, tant pour la
planification que I'implantation d’une implantation de Uempowerment, en tachant de bien équilibrer leur
apport afin qu’ils n’aient pas tout le contréle, mais qu’ils ne soient pas laissés de c6té non plus. Finalement,
la derniere composante souligne le caractere essentiel d’'une démarche d’empowerment qui vise plus qu’une

simple action, mais bien une influence directe sur un environnement.

11 est alors important de spécifier que ce concept n’est pas a confondre avec le sentiment d’auto-efficacité

ou d’estime de soi, qui correspondent a quelque chose de foncierement personnel. Lempowerment est alors
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une responsabilité partagée et non individuelle. Considérant la visée de ce projet de recherche en mettant
en rapport plusieurs individus, soit les patients ressources accompagnateurs et les nouvelles victimes de
bralures grave, dans le but d’améliorer 'engagement des grands bralés dans leur réadaptation, la démarche
en sol s’apparente a une démarche d’empowerment dans une vision qui allie Paction individuelle et collective.
Les paragraphes qui suivent viendront éclaircir comment se définit cette notion et comment ce projet de

recherche l'incarne.

Dans l'univers de la réadaptation, Uempowerment est adressé par des pratiques du type a donner du controle
au patient sur certains choix, entre autres, pratiques qui sont per¢ues comme importantes par les
professionnels en physiothérapie et ergothérapie (Lequerica et al., 2009). Le concept de patient ressource et
patient partenaire expliqués précédemment illustrent également une démarche dans laquelle le patient est

considéré comme un expert de sa maladie et mis au centre des décisions prises a son égard.

Par conséquent, la planification d’une intervention soutenante et éducative donnant lieu a des échanges
entre grands brulés irait dans le sens d’une perspective d’empowerment, aidant les grands bralés a entrer en
contact de fagon plus simple et accessible ou soutien, accés a I'information et partage seront possibles,
besoins tous présents selon les recherches actuelles (Antheunis, Tates et Nieboer, 2013). Des besoins en
termes d’intégration sociale et les bienfaits du soutien par les pairs ont également été rapportés (Kornhaber
et al., 2014a) et la stratégie proposée permettrait d’aller dans ce sens encore une fois dans une optique
d’empowerment ou 'environnement, les ressources, le contexte, 'implication des acteurs concernés et Pespoir
d’avoir un impact concret sur leur environnement en réadaptation contient les cing composantes

nécessaires a 'application du concept d’empowerment.

2.2 L’engagement dans le traitement

La terminologie et la définition de la notion d’engagement dans le traitement differe grandement dans la
littérature (Kovacs Burns et al., 2014). Dans le cadre de cette recherche, 'engagement dans le traitement

représente en quelques sortes le concept de motivation, mais dans un cadre médical. Dans le passé, un lien
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entre motivation, concept de soi et sentiment d’auto-efficacité a d’ailleurs été souligné et discriminé dans
un contexte éducatif (Bong et Clark, 1999) et, considérant que la réadaptation est un apprentissage en soi,

de vérifier la fagon dont ce lien peut se présenter au sein de cette problématique s’avere intéressant.

I’un des modecles d’engagement le plus utilisé est celui de Ulnternational Association for Public Participation
(IAP2) qui utilisent « informer », « consulter », « impliquer », « collaborer », et « ezpower» (Kovacs Burns et
al., 2014). Ce modecles s’intéresse toutefois a un engagement plus global, visant alors un travail en
collaboration entre les systemes et le public (International association for public participation, 2007). Au
Québec, comme ce fut précisé a la section « 2.1 Les patients ressources » le Modele Montréal développé
par la faculté de médecine de I'Université de Montréal propose une démarche similaire, mais offrant des
pistes d’action a plus petite échelle, en proposant un modele qui favorise 'engagement des patients au

niveau des soins, de I'organisation des services et du systeme de santé (Pomey, Flora, et al., 2015).

Bright et ses collaborateurs, par une revue conceptuelle de la notion d’engagement, en sont venu a la
conclusion qu’il semble y avoir deux facons de conceptualiser 'engagement (Bright et al,, 2015). La
premicre est de le concevoir comme un processus dans lequel on s’engage, alors que I'autre est de le voir
comme un ¢état, dans lequel on est investi. Dans tous les cas, ce dernier se construit par le biais

d’interactions.

Le premier regard, soit celui du processus, souligne I'importance de la construction de 'engagement dans le
cadre du développement d’une relation de confiance entre la personne devant s’engager et la personne
envers qui elle se doit de le faire (thérapeute, dans ce cas-ci). On parle ainsi de « s’engager avec » pout,
éventuellement, développer ce que signifie «s’engager dans». Par conséquent, selon ces auteurs,

I'engagement se construit d’abord par le biais des personnes concernées par le traitement.
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« Engagement is a co-constructed process and state. It incorporates a process of gradually
connecting with each other and/or a therapeutic program, which enables the individual to

become an active, committed and invested collaborator in healthcare. » (Bright et al., 2015)

Barello et al. (2016) définissent plutot 'engagement sur trois spheres entourant le patient, soit la sphéere
comportementale (ce quil fait), cognitive (ce qu’il comprend et sait) et émotionnelle (ce qu’il ressent).
Chacune de ces spheres est mesurable par une pluralité d’outils, mais peut surtout servir de tremplin dans

le cadre de la construction d’un outil de recherche visant a aborder 'engagement dans toute ses spheres.

Dans le cadre de la réadaptation, 'engagement est communément percu comme un effort délibéré afin
d’atteindre les objectifs mis en place avec les professionnels de la santé impliqués, essentiellement
physiothérapeutes et ergothérapeutes (Lequerica et al, 2009). Ces efforts sont démontrés par la
collaboration avec lesdits professionnels, se manifestant entre autres par la participation active des patients
(Lequerica et al., 2009). Les physiothérapeutes et ergothérapeutes des associations américaines rapportent
dailleurs plusieurs recommandations afin de mettre en place des conditions gagnantes pour le

développement de 'engagement des patients (Lequerica et al., 2009):

Making therapy tasks goal oriented, meaningful and enjoyable, que 'on pourrait traduire par « Orienter les

taches thérapeutiques vers un but, leur donner un sens et les rendre agréable » : s’adapter aux

intéréts et a la personnalité des patients dans le choix des activités est la responsabilité du

professionnel de la santé qui prodigue les traitements, mais demeure un point important;

®  Providing education, soit « Eduquer les patients » : comme rapporté au chapitre un a la section « 1.3.1
Acces a linformation », de prendre le temps d’expliquer et d’éduquer les patients sur les raisons
soulignant I'importance des activités de réadaptation aide a ce que les personnes concernées aient
envie de les faire;

o Building rapport, soit « Batir une relation avec les patients » : une relation de confiance avec les
thérapeutes fait une différence;

o Allow patient control, soit « Donner du controle au patient» : en fixant les objectifs avec lui, par

exemple, afin qu’il percoit une plus grande autonomie et un plus grand pouvoir sur ce qui le

concerne;
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Involving others in treatment, soit « Impliquer les autres dans le traitement » : faire usage des personnes
proches du patient afin que ces derniers s’engagent eux-mémes dans le processus et soient un outil
supplémentaire pour motiver et encourager le patient;

Making therapy more rewarding with encouragement, soit « Rendre la thérapie plus gratifiante grace aux
encouragements » : par des rétroactions positives, des encouragements, le renforcement positif
quant aux efforts effectuées, etc. Le but est d’aider les patients a constater leurs avancées;

Allow for flexibility, soit « Laisser la place a la flexibilité »: se laisser revoir les objectifs lorsque ceux-ci
s’averent inatteignables, revoir le protocole de réadaptation en fonction des commentaires du
patient, etc.;

Make referrals as needed, soit « Référer la personne lorsque nécessaire » référer lorsque les besoins
vont au-dela des compétences du professionnel face au patient et prendre le temps de consulter des
collegues et autres professionnels afin d’en faire bénéficier le patient;

Making therapy less complicated to facilitate success, soit « Rendre la thérapie moins compliquée afin de
faciliter le succés » : ceci se rapporte en fait a 'importance de situer les exercices et objectifs de

cette derniere dans le spectre de la zone proximale de développement du patient

Plusieurs de ces points abondent dans le sens du constat rapporté par Pomey, Ghadiri, et al. (2015), c’est-a-

dire que I'engagement est parfois percu comme quelque chose qui n’est motivé que par les pratiques des

rofessionnels de la santé, que le patient est un acteur passif lorsqu’on patle du développement de son
P q P P q P PP

engagement (Pomey, Ghadiri, et al., 2015). En effet, leur recherche faite aupres de patients renseignés sur

Iexistence de l'approche de patient partenaire a permis de remettre en question cette hypothese, en

rapportant trois types de pratiques d’engagement chez les patients, soit des pratiques d’apprentissage,

d’évaluation de leur situation et/ou de leurs soins, puis des pratiques adaptatives (Pomey, Ghadiri, et al.,

2015).

Pour ce qui est de la définition de 'engagement qui est retenue pour I'approche de patient partenaire qui

sera abordée subséquemment, "engagement correspond aux actions que les personnes entreprennent pour

leur santé et pour bénéficier des soins de santé (traduction libre) (Pomey, Ghadiri, et al., 2015). Ces actions

peuvent, entre autres, inclure 'assiduité aux rendez-vous par exemple.
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Plusieurs autres travaux qui portent sur engagement des patients dans leur processus de réadaptation ont
également parlé du concept de résilience qui s’apparente, de plusieurs fagons, a celui d’engagement (voir
Crhistenbson, Reschly et Wylie, 2012). En fait, il semblerait que ces deux concepts soient interreliés

(Malindi et Machenjedze, 2012).

2.3 Espoir

Etre contraint a vivre avec une problématique aux conséquences permanentes comme celles apportées par
les bralures graves est pénible. L’espoir d’avoir un avenir meilleur ou simplement de retrouver les capacités
nécessaires pour non pas survivre, mais vivre pleinement, a le potentiel de faire une différence sur le
rétablissement d’une personne ayant subi des bralures ou, au moins, 'aider a mieux apprendre a vivre avec
cette nouvelle réalité. Il a déja été précédemment mentionné que certains pratiques comme le soutien par
les pairs aide a susciter I'espoir chez des personnes aux prises avec une nouvelle problématique de santé, les

grands brilés en réadaptation spécifiquement méme (Kornhaber et al., 2014a).

L’espoir peut s’avérer un concept large aux définitions qui sont propres a chacun. La notion d’espoir a
des lors été conceptualisée de multiples fagons, dont la plupart entourant la sphére essentiellement émotive,
mais un théoricien I’a congu comme un construit cognitif (Weis et Speridakos, 2011). En effet, Charles R.
Snyder I’a abordé et défini en détails. Ce dernier souligne que I'espoir chez une personne est multifactoriel
et quiil est dépendant de la perception que la personne a du pouvoir qu'elle a sur les options qui se
présentent a elle dans P'avenir (Snyder, 2002). Sa définition trouve ainsi ses sources au sein des concepts

d’auto-efficacité, d’agentivité, d’estime de soi et des théories de Poptimisme (Snyder, 2002).

Selon Snyder, lespoir est tributaire de trois facteurs : les buts/objectifs visés, les parcouts/voies dans
lesquelles s’engagent les individus et Pagentivité. De cette facon, I'espoir est un concept intrinsequement lié
a la capacité d’un individu a se projeter dans I'avenir. Il propose aussi que I'espoir est plus qu’une simple

émotion, mais bien un processus cognitif multifactoriel qui peut étre influencé.
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Les buts/objectifs sont sépatés en deux sous-groupes : positifs et négatifs. Les buts/objectifs positifs
correspondent soit a quelque chose qu’on anticipe pour la premicre fois, au maintien des résultats de
'atteinte d’un but, ou d’accroitre ce qui a déja été atteint (Snyder, 2002). Pour ce qui est des objectifs dits
« négatifs », ils correspondent a soit chercher a ce que quelque chose de négatif ne se produise jamais, ou a
reporter une contingence désagréable (le fait de perdre son emploi, par exemple) (Snyder, 2002). On met
un frein a quelque chose qui ne s’est pas encore produit, ou on essaie de retarder son apparition. La
présence d’objectifs, de buts, témoigne de la capacité de la personne a s’imaginer dans un futur, qu’il soit

rapproché ou lointain. Par la quéte de buts, la personne donne un sens a sa vie.

Pour ce qui est des parcours/voies empruntées par un individu, il s’agit en fait des chemins qu’on décide

d’emprunter afin d’atteindre les buts fixés (Snyder, 2002). Ceux-ci sont donc intimement liés aux objectifs,

[~

buts a atteindre de l'individu. Une personne qui n’arrive pas a envisager quels sont les divers parcours
organiser afin de se rapprocher de leur objectif aura donc de la difficulté a se projeter dans I'avenir et a

préserver espoir quant a la qualité de son futur.

Lagentivité, ou plutét la pensée qui découle de ce concept chez Iindividu, est intimement liée aux deux
autres facteurs centraux a l'espoir. Le concept d’agentivité sera décrit en de plus amples détails dans les
pages qui suivent. De facon trés sommaire, ’agentivité correspond a la perception de controle qu'une
personne percoit qu’elle possede en ce qui a trait a ses actions et choix (David, Newen et Vogeley, 2008).
Ce concept se rapproche ainsi au concept d’auto-efficacité, concept qui sera défini subséquemment
¢galement. Pour ce qui est de la théorie de P'espoir, I'agentivité correspond a la perception que la personne
a quant a ses capacités a élaborer des chemins/parcouts/voies afin d’atteindre ses buts (Snyder, 2002).
Snyder explique ainsi qu’au-dela de la capacité a imaginer des objectifs a atteindre, la capacité de concevoir
des parcours a essayer pour atteindre lesdits buts est intimement liée a la force qui caractérise 'agentivité de
Iindividu. L’un va donc avec lautre. Une personne qui croit en ses capacités a élaborer des chemins vers

ses buts sera en mesure d’en concevoir et vice versa.
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Bien sur, des obstacles peuvent entraver la capacité qu’un individu a de se projeter dans le futur, c’est-a-dire
son espoir. D’un point de vue cognitif, les perceptions de succes viendront influencer I'agentivité de
I'individu. D’un point de vue émotif, des émotions négatives a forte valence viendront biaiser les cognitions
et potentiellement provoquer un sentiment d’impasse chez une personne. L'un va de facto influencer
lautre (Snyder, 2002). 1l s’avere logique de s’imaginer que des expériences de succes viendront valider les
compétences de I'individu et ainsi susciter des émotions positives. Snyder rapporte d’ailleurs que des études
corrélationnelles ont, sans surprise, validé que les émotions influencent la poursuite d’objectifs (Snyder,

2002).

L’ensemble de la conceptualisation de I'espoir présentée par Snyder a dés lors permis la création d’un
modele élaboré de 'espoir et de la fagon dont ce dernier se forme et quelles sont les interactions entre les
variables dépendantes. Voici les différentes étapes que traverse une personne qui tente d’atteindre un

nouvel objectif, d’un point de vue de son espoir :

1. Historique personnel de I'individu précédent 'avénement du but :

Par ce modele, illustré a la figure 3, il explique que les pensées d’agentivité et la capacité a imaginer
des voies/chemins a parcourir commencent dés 'enfance et des expériences positives et négatives
laisseront des traces dans un sens ou dans I'autre. La relation cause a effet percue influencera ainsi
la capacité d’'une personne a envisager diverses voies a emprunter pour atteindre un but et le
sentiment de controle que la personne ressent sur ce qui lui arrive viendra influencer son agentivité.
La combinaison des deux définira dans linstant présent la présence ou l'absence de pensées
d’espoir, qui elles seront encouragées ou découragées par I’état émotionnel actuel de la personne.
Deés ce moment, une distinction peut se faire entre des individus a tendance d’espoir élevé qui
considéreront de nouveaux objectifs comme un défi stimulant versus une personne a tendance

d’espoir faible qui considérera un nouvel objectif comme un risque d’échouer.
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2. Pré-tentative d’atteinte du but

La prévision de résultat positifs ou négatifs en lien avec la tentative d’atteindre ledit but vient
s’ajouter a I’état émotif de la personne. La prédiction d’atteinte ou de non atteinte entrera en jeu,
mais également la valeur de Tatteinte de I'objectif en soi (Snyder, 2002). En d’autres mots, la
personne évalue si cela vaut la peine d’investir de I’énergie pour I'objectif imaginé. Un autre détail
important concerne l'origine de 'objectif : est-il d’origine intrinséque ou extrinseque ? S'impose-t-il
a soi ou est-il désiré et abordé par la personne en soi ? Evidemment, un défi/objectif/but qui est
originaire de la volonté de l'individu sera plus attrayant que quelque chose qui est proposé, voir
imposé par une condition extérieure ou une tierce personne (Snyder, 2002). Une fois que la
personne entre en action, d’autres émotions viendront s’imposer, encore une fois en alimentant ou

nuisant au processus.

3. Séquence événementielle en lien a la réalisation du projet dans lequel un espoir est investi

Face au défi qui se présente a la personne, défi choisi ou non, elle doit envisager les voies a
entreprendre afin que ledit objectif soit atteint et sa perception de controle sur ce qui est nécessaire
d’étre fait afin de Patteindre peut varier, tous deux venant s’influencer de part et d’autre. A cette
étape comme a toute autre, les émotions vécues viennent influencer ces processus et I'avénement
de surprises dans le processus ou de stresseurs viendront mettre au défi la personne de facon
concrete plutot quimaginée, le caractére imaginatif du tout ayant eu lieu a I'étape 1. Des émotions
propres a ces imprévus ou aux stresseurs présents viendront jouer leur role, bien que la valence de
ces ressentis tire tout de méme son origine dans lhistorique passé de I'individu en question. En
d’autres mots, une personne qui a une faible tendance a ’espoir risque d’étre autant plus découragée

par I'arrivée d’un stresseur ou d’une événement surprise au sein du parcours, et vice versa.

Une fois que lobjectif est atteint ou non atteint, la résultante suscitera des émotions qui viendront s’ajouter

a D'historique passé de succes et d’échecs, orientant 'individu vers un profil général d’espoir élevé ou
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d’espoir faible. On peut donc dire que les facteurs interactifs de ce modecle sont essentiellement les
émotions, I’habileté a envisager divers voies et chemins pour I'atteinte d’objectifs, 'agentivité et Iatteinte
d’objectifs. Un cercle vicieux ou vertueux peut donc s’insérer, vicieux lorsque chacun des quatre facteurs
s’'influencent de facon négative et vertueux lorsque I'interaction est positive. I.’étre humain était complexe
et moins clivé que ces deux options, 'ensemble du modéle et de sa matérialisation pour un individu s’avere

riche en possibilités de mesures et d’évaluation.
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Figure 1. Schematic of feed-forward and feedback functions involving agency and pathway goal-directed thoughts in hope theory.

Figure 3 : Schématisation de la théorie de ’espoir de Charles R. Snyder (Snyder, 2002)

En ce qui a trait aux victimes de bralures graves, ces personnes sont confrontées a un défi qui s'impose a
eux, défi qu'elles n’ont pas choisi de vivre. Ce défi est psychologique par toute la phase de réadaptation
psychologique en lien avec le trouble de stress post-traumatique (TSPT) qui peut étre vécu, mais également
par toute 'adaptation, voire reconstruction, de leur image et concept de soi qui est teinté par I'accident et
les cicatrices qui 'accompagnent. En plus d’étre psychologique, le processus est fonciecrement physique
puisqu’une phase de réadaptation en milieu hospitalier est nécessaire pour un bon nombre d’entre eux,
processus au sein duquel les individus sont confrontés a leurs pertes temporaires ou permanentes de

capacités. Leur travaille et leur implication ne peut que leur bénéficier au court et long terme et la capacité a
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espérer chez ces personnes peut donc potentiellement influencer de fagon considérable ce a quel point ils
décideront de s’impliquer dans leur processus de guérison et de réadaptation et a quel point ils en garderont

des impacts optimaux ou non. Ceci reste toutefois a valider, par le biais de cette recherche entre autres.

Le mode¢le d’espoir de Snyder propose également des échelles qui ont été validées en francais afin de
mesurer la présence d’espoir chez des individus, échelles qui seront vues au troisiéme chapitre de cette

recherche, soit le cadre méthodologique.

2.4 Sentiment d’auto-efficacité

Concept développé par Albert Bandura, le sentiment d’auto-efficacité correspond a la perception qu’un
individu a de ses compétences face a une tache. Ce concept est sélectionné dans le cadre de référence de
cette recherche puisque la tache en question proposée par Bandura peut étre définie plus largement comme
un défi rencontré. Le défi d’apprendre a vivre avec des bralures graves serait alors le défi en question ici et
la perception qu’une personne a par rapport a ses compétences pour affronter cette problématique peut
potentiellement étre influencé par des interventions de la part de pairs ayant vécu une situation similaire. Si
le sentiment d’auto-efficacité et le concept de soi peuvent étre parfois confondus, il est de mise de préciser
que la différence la plus significative consiste au référent qui vient avoir un impact sur l'un et autre. Dans
le cas du sentiment d’auto-efficacité, le référent est Pexpérience vécue dans le passé et dans le cas du

concept de soi, le référent est la norme (Bong et Clark, 1999).

De plus, le concept de soi, comme mentionnée précédemment, est une notion plus complexe et globale
que le sentiment d’auto-efficacité. La présence du sentiment d’auto-efficacité chez un individu permettrait
ainsi de prévoir et de comprendre la quantité d’efforts et le temps qu’une personne est préte a investir dans
une tache (Bandura, 1977). Conséquemment, si une tiche est réussie, le sentiment d’auto-efficacité
augmentera par rapport a cette tache, et vice versa. De cette facon, le sentiment d’auto-efficacité a un
impact sur un ensemble de spheres en lien a des taches a effectuer, soit la performance en soi,

I’engagement, la résilience et la résistance au stress (Ledoux, Talbot, Jetté et Grenon, 2013).
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Bien que ce fait rapporté concerne les individus ayant subi des interventions chirurgicales au visage et au
cou en lien au cancer et non aux bralures graves, Thombs et ses collaborateurs (2008) rapportent que la
recherche a témoigné du fait que le sentiment d’auto-efficacité, alors défini selon la perception d’étre en
mesure d’influencer les réactions et I'ouverture de la part des autres, était corrélé avec une baisse de
symptomes de détresse psychologique, d’ou l'intérét dans la recherche actuelle d’aller mesurer la présence

de ce sentiment aupres de la clientele des grands brilés.

Une recherche trés récente explique également comment le sentiment d’auto-efficacité a un impact sur les
réponses physiologiques, psychologiques et comportementales face a un stresseur (voir figure 4)
(Schonfeld, Preusser et Margraf, 2017). Ceci rejoint la conception de 'engagement rapportée par Bright et
ses collaborateurs, conception selon laquelle trois dimensions définissent I'engagement: la dimension

comportementale, cognitive et émotionnelle (Bright et al., 2015).

P. Schanfeld et al. f Neuroscience and Biobehavioral Reviews 75 (2017) 40-52

Physiological
response

Behavioral
response

Self-efficacy Mental health

Psychological
response

Figure 4 : Le concept d’auto-efficacité (Schonfeld et al., 2017)

a figure illustre ainsi l'interaction mutuelle entre les diverses réponses de la personne face au stresseur, la
La figure illust linteract tuelle entre les d del f: t , 1
santé mentale de I'individu et son sentiment d’auto-efficacité. De cette facon, le sentiment d’auto-efficacité
permet d’améliorer ou de nuire a la qualité de la réponse face au stresseur, dépendamment de la valence

dudit sentiment face a la situation précise. Au niveau comportemental, par exemple, un feedback positif
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lors de la réalisation d’une tache entraine de meilleures performances (Schonfeld ez a/., 2017). Ceci va dans
le sens des constats faits par Bandura a la fin des années 70, soit que les changements chez une personne
sont grandement influencés par les attentes de succes envers la tentative d’exercer ledit changement

(Bandura, 1977; Sherer et al., 1982).

En faisant le paralléle avec les grands bralés visés par la recherche présentée ici, le fait de rendre accessible
un soutien et un acces a I'information permettrait de réduire I'isolement et d’offrir un sentiment de controle
plus grand chez les victimes de brulures et également d’aider a assurer la compréhension de la nécessité
derriere implication de chacun dans son processus de réadaptation, ce qui apparemment est parfois flou
pour certains (Kornhaber e 4/, 2014a). Le sentiment d’auto-efficacité par rapport au fait d’apprendre a
vivre avec les bralures et d’avoir ce qu’il faut pour s’impliquer dans sa réadaptation serait celui visé par cette

recherche.

Plusieurs autres travaux de recherche ont porté de fagon indirect sur le concept d’auto-efficacité, comme
par exemple les travaux sur estime de soi (voir Lane, Lane, Kyprianou, 2004) ou encore le concept de soi
(voir Bandura, 1982). Ces deux concepts semblent en effet intimement liés (voir Judge et Bono, 2001).
L’accent sur le sentiment d’auto-efficacité a toutefois été mis puisque ce dernier concerne davantage la mise
en action des individus que la notion de concept de soi. Néanmoins, les deux étant liés et le caractere
esthétique de la problématique des bralures graves, la définition du concept de soi ainsi que ses

composantes s’avere nécessaire.

2.4.1 Concept de soi

Comme de nombreux concepts, le concept de soi a été expliqué et théorisé de multiples facons, comme le
rapportent Bong et Clatk (Bong et Clark, 1999). De plus, le concept de soi s’avere un concept large
englobant des sous-concepts plus souvent abordés spécifiquement dans la recherche, comme I'estime de

soi ou I'image de soi.
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Le concept de soi constitue alors ensemble de la représentation qu’une personne se fait d’elle-méme, par
Iinteraction entre 'image de soi qu’elle possede, la divergence entre cette derniere et le soi idéal qu’elle tend
a vouloir étre, soi idéal trouvant le plus grand de sa source au sein des diverses normes entourant la réalité
de I'individu (Bong et Clark, 1999). Le « calcul » de la différence entre ces deux images définit la qualité de
I’estime de soi, qui elle-méme est constituée d’une pluralité d’attributs positifs et négatifs donnant ainsi une

valence positive ou négative (voir figure 5).

( 2
LConcept de soi )

Image de soi : ] ( Soi idéal :
Ce que la personne Divergence entre Ce que la personne
croit étre J L aimerait étre

l Estime de soi I

Compétences

Compétences Compétences

académiques sociales physiques

Figure 5: Modele théorique du concept de soi, inspiré de Bong et Clark (1999) et de "Estime de soi

Estime des autres" 2015)

Les personnes victimes de bralures graves doivent revoir I'ensemble de leur concept de soi, puisque la
sphere physique de 'image de soi est changée de fagon permanente et peut créer une distance plus grande
avec le soi idéal. Les séquelles en lien avec les bralures subies peuvent également, au-dela de I'apparence
physique, pousser la personne a faire des choix difficiles quant a sa carricre et ses activités, puisque

certaines choses peuvent ne plus étre possibles. Peuvent ainsi s’en suivre des enjeux d’estime de soi
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négative sur laquelle le soutien social s’est avéré efficace dans la recherche, pour ce qui est des victimes de

bralures graves et de leur image de soi du moins (Hodder et al., 2014).

2.4.1.1 Image de soi

Comme mentionné précédemment, I'image de soi est partie intégrante d’un concept plus large, le concept
de soi. Celle-ci se définit, entre autres, par Iimage physique qu’un individu a de lui-méme. La sphere
psychologique de I'image de soi est certes importante, a savoir que la perception qu’une personne a de sa
propre personnalité et traits de caractere est essentielle, mais moins a propos dans le cadre de ce projet de
recherche. C’est pourquoi on s’attarde a I'image de soi par rapport au corps. L’image de soi, ou plus
exactement I’estime de soi corporelle positive alors, a également un lien avec la confiance en soi, qui elle a
un impact sur I'engagement d’un individu dans une activité physique (Ninot, Deligni¢res et Fortes, 2000).
La distinction entre 'image de soi et I'estime de soi serait alors que I'image de soi correspond plus
exactement a une conception intellectualisée de soi alors que I'estime correspond a la valeur émotionnelle

qui y est attribuée.

2.4.1.2 Estime de soi

L’estime de soi s’avere un concept auquel de nombreuses personnes se sont intéressées et qui est connu de
tous, en surface du moins. Comme mentionné précédemment, 'estime de soi est le résultat du « calcul » qui
s’effectue, calcul entre la quantité d’expériences positives et négatives vécues (Snyder, 2002). Le tout n’est
pas pondéré ni exhaustif dans I'esprit de 'individu, mais donne au final une appréciation subjective globale
que la personne aura développé quant a sa valeur en tant qu’individu (Orth et Robins, 2014). Sans signifier
que l'individu se juge supérieur aux autres, bien au contraire, une estime de soi saine se caractérise par une
acceptation et un respect de soi tel que 'on est (Orth et Robins, 2014). On peut donc en déduire qu’une
estime de soi saine est un rapport a soi et non un rapport aux autres, comme ce pourrait ¢tre le cas avec

une personne possédant des traits narcissiques.
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Jusqu’a présent, la recherche souligne une stabilité de estime de soi au travers de la vie d’un individu. Elle
évoluerait jusqu’a la cinquantaine, pour péricliter par la suite jusqu’au déces (Orth et Robins, 2014). D’un
autre coOté, ces résultats ne tiennent pas compte de valeurs extrémes incluant des événements aussi
marquants que des bralures graves. Pour ce type d’individus, des impacts semblent étre présents. Aussi, les
auteurs mentionnent que les minorités ethniques n’ont pas ce méme parcours quant a leur estime de soi
(Orth et Robins, 2014). Ils mentionnent toutefois également que les expériences de succes ou d’échec n’ont
pas non plus d’'impacts permanents sur 'estime de soi des individus. Encore une fois, ceci concerne des
expériences qui ne semblent pas inclure un événement traumatique venant bouleverser la vie de I'individu

en plus de ses proches de facon aussi permanente que les bralures graves.

Le seul inconvénient en lien avec cette définition de lestime de soi vient toutefois du fait qu’elle
s’apparente fortement a 'image populaire que 'ensemble de la population peut se la représenter et peut
difficilement étre utilisée de facon opérationnelle dans le cadre d’une recherche. C’est pourquoi 'adoption
d’une définition opérationnelle assure un cadre de référence utile pour la mise en place d’une méthodologie
optimale. Une telle définition a été apportée par Mruk (2013) dans son ouvrage « Self-esteem and positive
psychology: Research, theory, and practice». Dans cet ouvrage, il est souligné que trois facteurs essentiels
viennent définir Pestime de soi : la perception de compétence, la perception de valeur de soi ainsi que la

variable du temps qui vient imposer des changements dans ces perceptions au fil du temps.

Des lors, on peut voir le lien avec le concept de soi, mais également avec I'espoir et le sentiment d’auto-
efficacité. On peut puisque la perception de compétence et de valeur, plus particulierement d’un point de
vue physique dans le cadre de cette recherche, peuvent venir influencer espoir qu’on aura que les choses
pourront aller pour le mieux et qu'on possede les ressources pour s’en sortir. Il est donc réaliste de
concevoir que tous ces concepts contiennent également en eux le potentiel d’avoir une influence sur

Iengagement dans le traitement chez les grands bralés, ce qui sera abordé dans les sections qui suivent.
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Considérant le caractere unique de la problématique des brulures, 'estime et 'image de soi corporelle plus
précisément semblent mieux cerner ce qui est affecté chez un grand brialé. Bien que la vie dans son
ensemble soit affectée par les bralures, la vision que la personne a d’elle-méme ne va pas forcément
changer a tous les niveaux, ce qui pourrait aller dans le sens des constats d’Orth et Robins (2014).
Drailleurs, plusieurs approches ont défini I’estime de soi de diverses fagons, de sorte a ajouter des nuances
pouvant expliquer ce qui s’avere plus stable et plus variable chez un individu. I’estime de soi de fagon
globale serait alors en effet relativement stable et peu sujette aux variations issues des situations de vie
(Ninot et al., 2000). L’estime de soi corporelle en revanche peut étre altérée, représentant un sous-domaine
de lestime de soi (Ninot et al., 2000). Cette derni¢re serait elle-méme sous-divisée en quatre catégories

(voir figure 6) :

Figure 1 : Modélisation hiérarchigue de ['estime de soi dans le domaine corporel (Fox et
Corbin, 1959).

Estime globale
de so1

Valeur physique

Condition Compétence Force Apparence
physique sportive physique physique

Figure 6 : Mode¢le explicatif des composantes de I’estime de soi corporelle (Rapporté par Ninot et

al., 2000)

L’ensemble des catégories illustrées peuvent potentiellement étre affectées, du moins de fagon temporaire,
par des bralures graves. En effet, la condition physique est d’abord changée par ’événement, alors que
Iindividu nécessite des soins aigus. L’apparence physique est également affectée dés le départ et la force
physique périclite rapidement alors que la personne est alitée a son lit et que le corps investit toute son

énergie a la guérison. Finalement, les compétences sportives sont nécessairement touchées de facon
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collatérale puisque les trois autres catégories sont affectées, certaines d’entre elles de fagcon permanente,

I'apparence physique nécessairement.

Par conséquent, deux aspects essentiels sont a considérer dans le cadre de cette recherche, a savoir les trois
composantes principales de I'estime de soi proposées par Christopher |, Mruk, puisqu’elles semblent avoir
un lien avec plusieurs autres concepts abordés dans I’ébauche présente. Le second aspect est 'importance
de l'estime de soi corporelle des grands brilés, puisqu’il s’agit de la portion de Pestime qui est fort

probablement la plus touchée par leurs blessures.

2.5 Synthése

Dans ce chapitre, nous avons notamment vu les patients ressources, leur origine et le caractére novateur
que représente l'objectif d’intégrer ce type de support aupres d’une clientele ayant subi un événement
traumatique nécessitant des soins en réadaptation (Pomey, Vigneault, et al., 2015). Ensuite, une revue des
différentes définition de I'engagement dans un contexte de soin a été faite et a la suite de cette revue,
lengagement a été défini comme un concept entourant la sphére cognitive, émotionnelle et
comportementale (Barello et al., 2016), mais aussi comme un processus actif qui se définit par les actions
que I'individu pose pour sa santé (Pomey, Ghadiri, et al., 2015), définition qui est opératoire et mesurable
aprés lintroduction de soutien par des PRA aupres de grands brilés. Dans le méme ordre d’idée,
considérant les impacts des patients ressources soulevés dans le cadre de la recherche du CEVARMU
(Pomey, Vigneault, et al., 2015), I'espoir a été définit de facon exhaustive (Snyder, 2002). Le sentiment
d’auto-efficacité a ensuite été abordé et définit, étant un concept reliée au concept de soi, I'image de soi et
I’estime de soi, qui sont tous des aspects touchés par les brilures graves et pouvant étre améliorés par
Ientremise d’un soutien par les pairs (Hodder et al., 2014). Nous avons d’ailleurs précisé que le sentiment
d’auto-efficacité par rapport a son pouvoir d’agir dans sa réadaptation et son adaptation a la vie avec les

bralures serait la direction qui serait a-propos pour ce projet de recherche. A ceci s’ajoute également le fait
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que le sentiment d’auto-efficacité se rattache mieux a la mise en action de I'individu, aspect important dans

la définition d’engagement mentionnée ci-haut.

Finalement, considérant le lien factuel présent entre les des défis psychologiques essentiels que vivent les
grands brualés, soit espoir, le sentiment d’auto-efficacité et le deuil, les enjeux d’image de soi, entre autres,
mais surtout que le soutien social fasse partie des facteurs clés a investir afin d’aider a la facilitation du
processus (Kornhaber et al., 2014a), I'utilisation d’un nouveau programme de patients ressources concorde

bien avec la recherche actuelle.

2.6 Objectifs spécifiques

Les patients que 'on dit « grands brilés » souffrent d’'une multitude de symptomes. Au-dela des problémes
physiques et physiologiques qui occupent une place importante dans leur processus de réadaptation, on

retrouve aussi les nombreux défis psychologiques qu’ils ont a surmonter, notamment :

1) Tengagement dans leur processus de réadaptation;
2) La perception d’espoir qu’ils ont que leur situation peut s’améliorer;
3) la perception qu’ils ont de leur image de soi;

4) le sentiment d’auto-efficacité pour affronter cette épreuve.

Dans le cadre de notre recherche, nous chercherons a voir dans quelle mesure, a la fois la présence d’'un
« patient-ressource-accompagnateur » peut avoir un impact positif sur ces défis psychologiques rencontrés
dans le processus de réadaptation des grands bralés. Cela nous ameéne a formuler nos quatre objectifs de

recherche :
Dans le cadre du processus de réadaptation des grands brilés :

1. Décrire comment la présence d’un « patient-ressource-accompagnateur » agit sur leur sentiment
d’engagement.

2. Décrire comment la présence d’un « patient-ressource-accompagnateur » agit sur leur image
corporelle.

3. Décrire comment la présence d’un « patient-ressource-accompagnateur » sur leur sentiment
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d’auto-efficacité.
4. Décrire comment la présence d’un « patient-ressource-accompagnateur » agit sur leur perception

d’espoir
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CHAPITRE 3 CADRE METHODOLOGIQUE

Dans ce chapitre, nous verrons la méthodologie de recherche a mettre en place pour atteindre nos quatre
objectifs de recherche. On y retrouve alors la présentation de la posture épistémologique (3.1), du type de
recherche (3.2), la présentation du contexte de la recherche (3.3), puis celle des participants de la recherche
(3.4), des instruments de collecte de données (3.5) et des stratégies d’analyse des données recueillies (3.6).
Une illustration du processus est également ajoutée afin que I'ensemble de la méthodologie soit limpide
(3.7) et une section sur les forces et les limites méthodologiques de cette recherche (3.8) est également
présentée. Enfin, étant donné le type de patients et le contexte de la recherche, une section sur les

précautions éthiques (3.9) viendra clore cette partie du devis.

3.1 Posture épistémologique

Ce projet de recherche s’orchestre autour d’une position pragmatique visant a décrire et comparer avec le
plus de richesse possible les impacts potentiels des interventions de patients ressources aupres de grands
bralés (Denscombe, 2008). Comme le rapporte Anadon (2019), le pragmatisme témoigne de I'intérét de se
concentrer sur les résultats et de «déterminer le sens des choses» par une approche qui n’est pas
circonscrite dans un seul paradigme de recherche. C’est cette attitude qui explique que le pragmatisme en
tant que posture épistémologique représente une position axée sur les résultats en se concentrant sur le
produit de la recherche, alliant différents paradigmes afin d’en retirer les bénéfices de chacun de ceux-ci

pour atteindre les objectifs de recherche en ayant une compréhension plus approfondie (Venkatesh, Brown

et Bala, 2013).

Pour cette raison, une combinaison d’outils quantitatifs et qualitatifs qui seront utilisés sera présentée dans
les prochaines sections, car nous croyons que l'usage d’outils strictement qualitatifs ou quantitatifs ne
permettront pas de décrire avec justesse les divers impacts que nous tentons d’étudier quant au soutien
offerts de la part de PRA envers d’autres grands bralés (Therriault et Harvey, 2011; Venkatesh et al., 2013).
Habituellement, d’un point de vue épistémologique, « le quantitatif sert avant tout a vérifier un phénomeéne

53



alors que le qualitatif 'explore » (Jolicoeur, 2015). Il est vrai que ces deux paradigmes nécessitent une
approche soit déductive, pour les données quantitatives, soit inductives pour les données qualitatives
(Therriault et Harvey, 2011). Ceci dit, la combinaison des deux présente des avantages selon la posture
pragmatique. Dans le cadre de cette recherche, nous adhérons alors a I'idée que I'alliance de ces deux
paradigmes permettra d’avoir des résultats variés et concrets dans une perspective qui demeure descriptive,
d’ou le choix de cette posture pragmatique (Denscombe, 2008). I.a posture pragmatique est d’ailleurs
I'approche la plus favorisée dans le cadre de méthodologies mixtes (Biesta, 2010; Denscombe, 2008; Pascal,

Aldebert et Rouzies, 2018).

3.2 Type de recherche

Utilisant simultanément des outils de collecte de données qualitatives et quantitatives, cette recherche est
de type mixte (Anadén, 2019). En effet, considérant les objectifs présentés, la recherche descriptive de type
mixte s’avere le choix idéal (Karsenti et Zajc, 2011; Mongeau, 2008). Au sein des sciences de ’éducation et
de la pédagogie médicale, les démarches méthodologiques sont de plus adaptées selon le sujet de recherche
et c’est pour cette raison que ce choix a été fait (Pelaccia et Paillé, 2011). Par P'usage de données
quantitatives et qualitatives, il est possible de vérifier la convergence ou divergence des résultats, d’obtenir
plus de nuances au sein des analyses et de dénicher de nouvelles pistes de recherches et de réflexions.

L’intégration des données dans le cadre de cette recherche se fera ainsi de fagon combinée (Anadoén, 2019).

Plus précisément, aux mesures quantitatives inspirées d’échelles validées pour plusieurs concepts tels que
I'image corporelle, 'adhésion au traitement (engagement) et le sentiment d’auto-efficacité se sont ajoutées
des questions a développement au questionnaire développé, ajoutant une pertinence et une richesse aux
données recueillies, comme la méthodologie mixte le permet (Karsenti, 2000). Le choix des quatre
concepts précis de 'engagement, I'image corporelle, le sentiment d’auto-efficacité et la perception d’espoir
est fait dans le cadre de ce projet de recherche puisque chacun fait partie intégrante du parcours des grands

bralés, mais également car selon Barello et ses collaborateurs (20106), il est essentiel d’aborder les trois
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sphéres centrales entourant I'individu et son vécu en tant que patient, soit la sphére comportementale,

cognitive et émotionnelle.

Cette recherche est également de nature descriptive, puisque l'objectif n’est pas d’établir une relation de
cause a effet, mais bien de décrire les impacts potentiels des interventions de PRA sur différents aspects
touchant la vie des victimes de brilures graves et engagement dont elles font preuve dans leur
réadaptation (Peres, 2018). Rappelons qu’une recherche auprés d’une clientele ayant subi des amputations
traumatiques au sein du Centre d’expertise en réimplantation ou revascularisation microchirurgicale
d’urgence (CEVARMU) a été effectué en 2015 (Pomey, Vigneault, et al., 2015; Vigneault et al., 2015).
Considérant que I'es objectifs de cette recherche incluent 'amélioration de I'adhésion au traitement par
I'entremise d’interventions de PRA aupres de personnes ayant subi une réimplantation, la méthodologie de

la recherche actuelle en est inspirée, ce qui sera précisé dans les paragraphes qui suivent.

3.3 Contexte

Le terrain au sein duquel s’est organisée cette recherche s’avere vaste, englobant le territoire au Québec que
couvre le centre d’expertise pour les grands brilés de 'Ouest du Québec puisque la collecte s’effectua a
distance, a partir de la résidence des personnes ayant subi des brulures graves. Les lieux et acteurs
concernés par chacune des étapes de la collecte de données seront mentionnés dans les paragraphes
subséquents, mais les détails en lien avec la collecte de données seront abordés au sein de la section qui lui

est adressée.

Précisons d’abord de fagon plus générale le contexte englobant la réalisation de ce projet de recherche.
Drabord, précisons que la collecte de données fut effectuée par Pentremise d’un questionnaire disponible
en ligne avec un Google Form, que les participants ont pu remplir a partir du lieu de leur choix. Les
personnes concernées par cette collecte d’informations étaient les personnes victimes de bralures graves,
les patients ressources accompagnateurs ayant effectué des visites et ayant un potentiel impact sur les

réponses au questionnaire de ces personnes et le chercheur qui a coordonné le tout.
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Par ce choix se distinguent alors deux groupes de collectes de données, 'un ayant recu le soutien dun
patient ressource accompagnateur et 'autre pas, ce qui peut s’apparenter a un groupe « expérimental »
versus un groupe « témoin », bien que ce devis de recherche n’en soit pas un expérimental, mais bien

descriptif.

En soit, pour la sphere psychologique concernée par le projet, il fut possible de recueillir les données
qualitatives et quantitatives pour décrire I'impact du projet de recherche sur leur vécu personnel de la

réadaptation peu importe le lieu ou ils recoivent des soins.

De plus, étant donné que les Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC) recommandent d’intégrer
les patients dans ’ensemble des processus de recherche lorsque possible (Harrison et Brooks, 2015), des
bénévoles déja accessibles aupres de la communauté des grands bralés de I'Ouest du Québec, par
I'entremise de 'organisme de soutien Entraide Grands Brilés, furent sollicités au fil de la mise en ceuvre du
projet de recherche proposé et ce, a chaque étape du projet. L’objectif derricre ce choix était de faciliter les
processus de recherche par leur implication, mais également de le bonifier, chose qui est possible selon les
propos de Harrison et Brooks (Harrison et Brooks, 2015) et une revue de littérature sur la participation de
patients dans la recherche, tout particuliecrement lorsque la recherche concerne les patients impliqués

(Domecq et al., 2014).

Afin de définir plus clairement ce comment les PRA s’inserent dans ce projet de recherche et puisque la
mise en place du programme de PRA a 'unité des grands bralés du CHUM s’est fait en parallele avec ce
projet, il est jugé pertinent de préciser les processus de sélection, de formation, d’intégration et de
supervision des bénévoles se sont réalisés. Les sous-sections suivantes viendront ajouter ces nuances quand

au contexte dans lequel s’est réalisée la recherche.
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3.3.1 Sélection et formation des patients ressources accompagnateurs (PRA)

Pour qu’un grand bralé puisse devenir PRA, ce dernier se doit simplement de se porter volontaire. Une
recommandation peut également étre faite par des membres de I'équipe de soins aigus du CHUM, de
I'équipe de soins en réadaptation de I'Hopital de réadaptation Villa Medica ou de I'équipe d’Entraide
Grands Bralés. Dans tous les cas, un entretien entre les responsables du programme de PRA et les futurs
bénévoles est organisé afin de valider quelles sont les motivations derriere I'intérét de la personne et si cette
derniére détient un casier judiciaire, ce qui viendrait automatiquement invalider sa candidature compte-tenu
des normes du CHUM. A la suite de cette étape, I'individu en question passe par ’étape de la formation
préparatoire des PRA. Voici des exemples issus de la recherche faite par le CEVARMU du type de critéres

de sélection des PRA, traduits librement :

e De bonnes compétences de communication, une habileté a rendre les autres a I'aise et comprendre

les indices non verbaux de la communication;
e De bonnes compétences d’écoute et d’attention aux détails;
e Le désir de partager sa propre expérience;
e Un bon controle sur ses émotions et son empathie;
e Habileté a travailler en équipe;

e Disponibilité et désir de donner de son temps afin d’aider les autres. (Vigneault et al., 2015)

Rappelons également que 'ensemble de la procédure prévue était également inspirée d’un document créé
dans la visée d’intégrer les principes du partenariat patient en milieu hospitalier (Pomey et al., 2010).
Conséquemment, la préparation de la collecte de données se poursuit par une formation offerte de facon
systématique aux aidants qui viendront rencontrer en milieu hospitalier les personnes ayant vécu les

bralures, soit les futurs PRA.
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D’abord, cette formation trouve sa source dans une mise en commun des documents de formation congus
pour former des aidants naturels ayant l'intention d’accompagner d’autres personnes ayant vécu la méme
épreuve, mise en commun faite par les responsables des deux entités ayant mis en place lesdites
formations, soit Entraide Grands Bralés et le CHUM. L’'un des documents a été congu par 'organisme de
soutien psychosocial faisant partie du centre d’expertise pour les grands bralés de I’Ouest du Québec,
Entraide Grands Brilés. Le second a été développé par le CHUM dans le cadre de I'implantation graduelle
du programme de PRA. Ce dernier a, entre autres, été construit a partir d’un référentiel de compétences
recherchées chez les trois types de patients partenaires, compétences détaillées en capacités et en
manifestations concretes (Flora et al., 2016). Ce référentiel a été épluché par les responsables du CHUM et
ceux d’Entraide Grands Brualés afin d’adapter I’évaluation des PRA au contexte des grands brilés et des
attentes spécifiques des futurs bénévoles dans le contexte du centre d’expertise pour les grands brulés de

I’Ouest du Québec.

L’étape suivante consiste a offrir la nouvelle formation congue conjointement par les responsables du
CHUM ainsi que ceux d’Entraide Grands Brualés aux bénévoles déja existants et ce, afin d’atteindre deux
objectifs : s’assurer d’offrir une formation compléte et uniforme a tous les PRA et valider avec eux le
nouveau processus de formation. Ladite formation a une durée prévue de six a huit heures, étalées sur deux
journées non consécutives, et se fait en groupes de trois a cing. La premicre journée a comme objectif de
voir comment les potentiels bénévoles se racontent, leur niveau d’aisance a le faire et la fagon dont ils
accueillent les histoires des autres. C’est ainsi le savoir étre qui est évalué au courant de cette premicre
journée. Les compétences spécifiques en lien avec cette premicre journée sont détaillées grace au référentiel
de compétence mentionné précédemment. Au terme de la premiere journée, les personnes présentes
peuvent se désister pour la seconde journée de formation si, finalement, cela semble trop difficile. Les
responsables peuvent également contacter certaines personnes et leur expliquer que la poursuite de la
formation ne sera pas possible pour eux, en appuyant leur décision sur le rationnel développé grace au

référentiel de compétences. Pour les autres, la deuxieme journée de formation est suivie. Cette dernicre a
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comme objectif d’outiller davantage les futurs bénévoles quant au monde de la relation d’aide. Ils sont ainsi
formés dans le but de savoir comment raconter leur parcours de facon positive, d’étre attentifs a la détresse

de P’autre et 4 assurer sa sécurité en cas de crise.

Une fois la formation terminée, les participants se voient confirmer ou infirmer leur acceptation comme
PRA. S’ils sont acceptés, ils doivent suivre une vérification officielle des antécédents judiciaires et signer un
engagement a la confidentialité afin de protéger les personnes qui recevront leur soutien. Ces formations

ont eu lieu au courant de l'hiver et du printemps 2018, a 'issue desquelles 11 PRA ont été formés.

3.3.2 Rencontres entre patients ressources accompagnateurs (PRA) et patients

L’étape suivant la formation et l'intégration des PRA dans le parcours des victimes de bralures graves
correspond a la mise en place des premieres rencontres en milieu hospitalier. Le patient ou la famille sont
préparés a la visite du PRA de sorte a ce qu’ils sachent quel type de sujets aborder, le genre de question
qu’il est possible de poser, etc. Cette préparation est faite par le chercheur dirigeant le projet de recherche
actuel, étant également responsable du service de PRA et intervenant d’Entraide Grands Bralés. Le but de
cette préparation est de s’assurer que la personne sait a quoi s’attendre quant a la visite, mais également

qu’elle soit le plus utile possible pour le patient et/ou la famille.

3.3.3 Retour aupres des PRA a la suite des interventions

A la suite de leurs interventions, tous les patients ressources doivent faire un retour auprés de Passistante
infirmiere chef (AIC) ou linfirmiere en charge du patient au moment ou ils ont fait leur visite, selon la
disponibilit¢ de 'AIC (voir Annexe 1, page 1006). Ensuite, un retour plus complet est fait aupres de

I'intervenant de 'organisme de soutien psychosocial Entraide Grands Bralés.

Les objectifs de ces retours sont que I’équipe de soin soit informée des éléments centraux qui sont
pertinents d’étre partagés dans l'optique d’offrir des traitements optimaux aux patients, mais aussi de

vérifier quel est I'impact percu chez les PRA de leur aide par rapport aux autres et par rapport a eux-
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mémes. Rappelons que la recherche produite par le CEVARMU a souligné I'impact positif sur les aidants
et leur réalité avec la réimplantation (Pomey, Vigneault, et al., 2015) et il était donc probable de rencontrer
des impacts similaires chez les grands brualés. Ceci est toutefois prévu a titre de suivi de 'implantation du

programme et non pas comme ¢lément de recherche pour le projet présenté dans le mémoire actuel.

3.4 Participants

LLa population visée par le projet de recherche correspond aux grands bralés de ’Ouest du Québec puisque
ce sont eux qui passent par le centre d’expertise qui est situé a Montréal, soit le CHUM et qui bénéficieront

de soins de réadaptation. Voici donc les criteres d’inclusion et d’exclusion des potentiels participants :

Criteres d’inclusion :
e grands bralés agés de plus de 18 ans passant par le centre d’expertise de I’Ouest du Québec ;
e orands bralés ayant vécu une période de réadaptation en rapport avec leurs brulures ;
e orands brilés qui ont recu des soins en réadaptation en externe, c’est-a-dire au sein d’un centre de
réadaptation de leur région ;

e aucune autre restriction en termes d’age.

Aucune restriction en termes d’age n’est posée afin de rejoindre le plus de personnes possibles, la seule
limite étant imposée a l'age de majorité puisque les personnes mineures sont traitées par le Centre
Hospitalier Universitaire Sainte-Justine. Aucune restriction n’est posée non plus pour le sexe, le milieu
socioéconomique ou le milieu professionnel de la personne. Les contraintes géographiques s’imposent
d’elles-mémes alors que les individus vivant sur le territoire desservi par le centre d’expertise sont

automatiquement transférés a I'unité des grands bralés du CHUM (anciennement Hotel-Dieu de Montréal).

Criteres d’exclusion :
Afin de varier les résultats le plus possible et offrir la chance d’avoir accés a une étendue plus vaste de

participants, aucun critere d’exclusion n’est proposé, a Iexception de ceux qui iraient directement a
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P’encontre des critéres d’inclusion.

Un minimum de 20 participants correspondait a ’objectif en nombre de participants, avec comme objectif
p p p ] p p ) ]

plus précis d’obtenir un échantillon de 10 personnes pour le groupe ayant recu une visite de PRA (premier

groupe) et 10 autres pour celui de ceux qui n’en ont pas regu (second groupe). Les individus qui ont regu

des soins en réadaptation en externe, c’est-a-dire au sein d’un centre de réadaptation de leur région, ont
) g )

également intégrés au sein de cette recherche afin de maximiser le nombre de participants.

De cette fagon, tous les patients ayant été admis au CHUM depuis la création du programme de formation
des PRA au début de I'année 2018 desquels I'organisation Entraide Grands Bralés avait les coordonnées
ont été contactés. Ainsi, un potentiel de 63 participants fut obtenu, qui furent contactés par téléphone ou

courtriel.

3.5 Instruments de collecte de données

La collecte de données s’est échelonnée sur une période de 6 semaines. Pour un projet de plus grande
envergure, il serait intéressant d’accompagner les personnes victimes de bralures tout au long de la
premicre année qui suit les brilures puisqu’il s’agit de la durée de la période sensible par rapport aux enjeux

physiques, psychologiques et sociaux (Dahl et al., 2016).

Afin de décrire le plus précisément possible les impacts des interventions prévues dans ce projet de
recherche sur le processus de réadaptation des grands brulés, plusieurs concepts explicités au chapitre
précédant furent mesurés afin d’estimer I’évolution des personnes ayant participé a la recherche. Plus
exactement, les concepts d’engagement, d’image corporelle et d’auto-efficacité ont été mesurés par

I’entremise d’un questionnaire inspiré d’échelles validées.

Au sein de ce questionnaire s’ajoutent des questions ouvertes sur la perception personnelle des bienfaits

apportés par le projet de recherche auquel ils se sont impliqués. Au sein de ces réponses, des liens ont pu
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étre établis avec les concepts d’engagement, d’espoir et d’image de soi. De plus amples détails seront

présentés a cet effet dans les sections qui suivent.

3.5.1 Questionnaire

Le questionnaire développé est ainsi en lien aux diverses réalités qu'affrontent la plupart des victimes de
bralures graves. L’objectif de Padministration de ce questionnaire est de répondre a ’ensemble des objectifs
de ce projet de recherche, comme présenté précédemment. Une autre raison venant valider le choix de
faire usage d’outils de mesures validés vient du fait que I’évaluation de programmes de soutien par les pairs
a essentiellement été effectuée par le biais de mesures qualitatives visant a valider la satisfaction des
personnes aidées plutot que par le biais de mesures standardisées (Corry et al., 2009). Le fait d’en utiliser
souligne un apport différent et novateur pour cette recherche. Le questionnaire en question, composé de
32 questions, a été mis sur pied dans le cadre de cette recherche, comprenant des questions visant les

éléments suivants :

e Ja collecte de certaines données sociodémographiques,
e Ja collecte de données quantitatives a ’aide d’échelles validées :
o deux sous-échelles de la Bum specific health scale, version bréve (BSHS-B), validée en francais
afin de mesurer les concepts d’engagement et d’image corporelle ;
o I’échelle de mesure du sentiment d’auto-efficacité validée en francais.
e la collecte de données qualitatives visant a explorer les impacts percus des visites des PRA, visant

ainsi 'exploration des impacts sur le sentiment d’espoit.

Bien que le tout corresponde a un assez grand nombre d’items, ce questionnaire est essentiellement
constitué de questions a réponses d’échelle de Likert, ce qui nécessite un temps de réponse minimal. (Voir
I'annexe 6, page 116, pour le questionnaire final).

11 est essentiel de noter que les choix dans la création de ce questionnaires furent motivés par des savoirs

théoriques présentés au sein des chapitres précédents de ce mémoire, mais également a 'aide d’un grand
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bralé qui répondait aux criteres de sélection de la recherche, en plus du directeur et de la codirectrice du

projet de recherche. Les différentes portions du questionnaires sont détaillées dans les prochaines sections.

3.5.1.1 Données sociodémographiques

Tout d’abord, certaines données sociodémographiques furent collectées, puisque ces facteurs ont été
nommés comme étant centraux pour certains enjeux en lien avec les brulures grave (Oster, Kildal et

Ekselius, 2010) :

e Le sexe de la personne;
e e pourcentage de bralures (TBSA);

e la durée de 'hospitalisation ;

11 était raisonnable de croire, compte-tenu de ce qui a été mentionné au sein d’autres études, que ces trois
caractéristiques étaient des facteurs importants a considérer. A ces questions s’en sont ajoutées quatre
autres afin de bien de pouvoir considérer plusieurs variables modératrices :

e Ja date de I’accident ;

e e fait d’avoir recu ou non des soins en réadaptation ;

e e fait d’avoir recu ou non une visite de PRA ;

e le nombre de visites regus, s’il y a lieu.

Sachant que le passage du temps peut avoir des impacts sur certains éléments visés par le projet de
recherche comme la qualité d’image corporelle (Kornhaber et al., 2014b) ou la perception d’espoir que leur
situation peut s’améliorer alors que leur situation évolue, la questions sur la date de l'accident était
importante. La question quant aux soins de réadaptation visait a s’assurer que les personnes ayant répondu
au questionnaire avaient bel et bien recu ces soins. Le fait d’avoir recu ou non une visite de PRA étant le

point central pour différencier les réponses obtenues et potentiellement décrire des divergences entre les
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réponses des personnes ayant recu ou non une visite était primordial et, finalement, il fut jugé pertinent de

vérifier si le nombre de visites regu pouvait avoir un impact.

3.5.1.2 Collecte de données quantitatives : image de soi et engagement

De nombreux outils existent par rapport a la mesure de 'engagement en général dans 'univers de la santé
(Centre d'excellence sur le partenariat avec les patients et le public, 2017). Rappelons la définition de
I'engagement qui fut retenue dans le cadre de ce projet de recherche, soit que 'engagement correspond aux
actions que les personnes entreprennent pour leur santé et pour bénéficier des soins de santé. Cette

définition s’inspirait, entre autres, de celle proposée par Pomey, Ghadiri, et al. (2015).

L’acces au questionnaire de la Burn specific health scale, version bréeve (BSHS-B), validée en francais et utilisée
par le Centre d'expertise de traitements des bralures graves du Québec ayant été possible grace au soutien
des partenaires d’Entraide Grands Brualés, elle fut utilisée pour cette recherche pour la mesure de
I’engagement et de I'image corporelle. Rappelons que ce questionnaire comporte les sections suivantes : 1)
les soins personnels et habiletés simples, 2) la fonctionnalité¢ de la main, 3) les affects, 4) les relations
interpersonnelles, 5) la sexualité, 6) I'image corporelle, 7) la sensibilité a la chaleur, 8) les soins-traitements
et 9) le travail (Boucher et al,, 2007). De ces 9 catégories, deux ont été gardées : I'image corporelle
considérant les impacts important soulevés quant a I'image corporelle des grands bralés (Connell et al.,
2014; Hodder et al., 2014; Pope et al., 2007; Thombs et al., 2008) et les soins et traitements a titre d’échelle
d’adhésion au traitement et, par le fait méme, d’engagement dans le traitement. La BSHS-B a d’ailleurs été
utilisée a plusieurs occasions en recherche afin de mesurer la qualité de vie et les aspects pouvant avoir un

impact sur cette dernicre (Wasiak et al., 2014).

La validité des sous-échelles utilisées fut d’ailleurs validée par le calcul de I'alpha de Cronbach, qui fut de

0,85 pour la sous-échelle de I'image de soi et de 0,83 pour la sous-échelle de soins et traitements.
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Tout comme présenté par Kvannli, Finlay, Edgar, Wu et Wood (2011), les réponses aux sous-échelles de la
BSHS-B qui ont été sélectionnées ont été codifiées de 0 a 4, comme il est d’usure lors de l'utilisation de la
BSHS-B. Plus précisément, les scores de 0 sont associés a « extrémement» et de 4 a « pas du tout »,
puisque les énoncés mesurent la présence ou absence d’aspects négatifs. Un score plus élevé aux échelles

signifie une moins grande présence de ces aspects négatifs.

3.5.1.3 Collecte de données quantitatives : auto-efficacité

Le sentiment d’auto-efficacité s’avere un autre concept central au sein de cette recherche puisque sa
présence est corrélée avec une baisse des symptomes de détresse psychologique (Thombs e a/., 2008) et
qu’il a un impact sur les réponses physiologiques, psychologiques et comportementales face a un stresseur
(Schonfeld ef al., 2017). Considérant les impacts majeurs sur 'ensemble des sphéres de vie d’une personne

ayant subi des brulures graves, ’échelle générale d’auto-efficacité a été sélectionnée pour ce projet.

Iéchelle générale d’auto-efficacité face a I'adversité étant un outil déja existant et concis, n’ayant que dix
items, en plus d’avoir déja été validé en francais (Schwarzer et Jerusalem, 1995). Afin de s’assurer de la
consistance de cette échelle dans le cadre de cette recherche, son alpha de Cronbach a été mesuré et obtenu
un score de 0,925, assurant la fiabilité de I’échelle. Ce questionnaire fut donc ajouté au questionnaire de
cette recherche (voir Annexe 2 pour I’échelle dans sa totalité, page 107). Les réponses aux questions de
Péchelle d’auto-efficacité sont sous la forme d’une échelle de Likert, allant de « tout a fait faux » 2 « tout a
fait vrai ». Il y a quatre niveaux de réponse et les réponses ont été codifiées de un a quatre, un pour « tout a
fait faux », deux « passablement faux », trois « passablement vrai » et quatre « tout a fait vrai », comme il est

prévu qu’elle soit utilisée, de sorte a obtenir un score sur 40 (Schwarzer, 2014).

3.5.1.4 Questions ouvertes visant la collecte de données qualitatives
Ensuite, afin de s’attaquer a I'ensemble des objectifs en lien avec ce projet de recherche soit décrire
comment la présence d’'un « patient ressource accompagnateur » agit sur le sentiment d’engagement, la

perception d’espoir, I'image de soi et le sentiment d’auto-efficacité dans le cadre du processus de
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réadaptation des grands bralés, des questions générales et ouvertes sur la perception de changements
apportés par I'intervention en lien au projet de recherche furent posées. De cette fagon, des items comme
« Les visites de bénévoles sont-elles pertinentes a votre avis ? Pour quelle(s) raison(s) ? » ou « Qu’est-ce que
vous a apporté la visite du bénévole grand bralé ? (Si applicable) » furent choisis, permettant
potentiellement d’obtenir des réponses sur certaines spheres des concepts mesurés par les questionnaires
validés afin de vérifier si leur vécu personnel et subjectif est corrélé avec leurs réponses aux questions
d’échelles, mais également afin d’obtenir des réponses pragmatiques et utiles pour les suites du programme

de PRA intégré au Centre d'expertise de traitements des bralures graves du Québec.

La décision d’explorer la perception d’espoir par 'entremise de ces questions ouvertes fut motivée par la
démarche de validation faite aupres d’un grand brilé participant afin de s’assurer que les questions étaient
claires, faciles a comprendre et qu’elles avaient du sens pour les personnes qui y répondront. En effet,
initialement, I’échelle de mesure de I'espoir proposée par Snyder (2002) avait été sélectionnée pour étre
intégrée dans le questionnaire quantitatif. Toutefois, le grand bralé consulté a confirmé que plusieurs
questions initialement privilégiées étaient fort similaires, ce qui semait la confusion ou donnait 'impression
de revalider les réponses, d’ou son questionnement quant a la nécessité de répéter les questions. Sans le
savoir, il faisait référence aux questions de I’échelle d’auto-efficacité étant similaires aux questions de
I’échelle d’espoir de Snyder, ce qui était attendu, mais avait été jugé pertinent de valider aupres d’une
personne qui correspond aux caractéristiques des personnes visées par le projet de recherche. Le caractere
plus éducatif de la notion d’auto-efficacité que celle d’espoir et la richesse de I'outil de I’échelle d’auto-
efficacité étant reconnue dans depuis longtemps et en multiples langues (Schwarzer, 2014), c’est cette
échelle qui a été préservée, en prévoyant recueillir des données qualitatives quant a la perception d’espoir a

I'aide des questions plus ouvertes. A titre d’exemples, voici des énoncés de I’échelle d’espoir :

e Sije me trouvais dans le pétrin, je pourrais penser a plusieurs facons de m’en sortir

e Ily a plusieurs facons de contourner les problemes auxquels je fais face actuellement.
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® Je peux penser a plusieurs facons d’atteindre mes buts actuels.

e Actuellement, je poursuis énergiquement mes buts.

Voici des énoncés de ’échelle d’auto-efficacité :

e Lorsque je suis confronté a un probleéme, je peux habituellement trouver plusieurs solutions.
e Je peux arriver toujours a résoudre mes difficultés si j'essaie assez fort.

e Je peux résoudre la plupart de mes problemes si j'investis les efforts nécessaires.

Clest facile pour moi de maintenir mon attention sur mes objectifs et accomplir mes buts.

Pour 'ensemble des énoncés, voir les annexes 2 (p. 107) et 3 (p. 108). Ces énoncés ne sont pas 'ensemble
des deux échelles, mais témoignent de leur similitude, voire méme de leur répétition au sein de I'outil lui-
méme. D’un autre coté, il est n’est pas surprenant que les deux échelles présentent des similitudes, compte-
tenu du fait que Synder (2002), a développé le concept d’espoir en s’inspirant, entre autres, du concept
d’auto-efficacité. Sachant alors que I'espoir apporté était 'un des aspects souvent soulevé par la recherche,
comme nous I'a démontré les chapitres précédents, il fut jugé que les questions ouvertes permettraient

d’obtenir suffisamment d’informations sur cet aspect psychologique en lien avec ce projet de recherche.

Les choix de ’ensemble des questions a développement ont alors été faits avec le soutien d’un grand bralé,
du directeur et de la codirectrice de ce projet de recherche, en plus du directeur général de 'organisme
communautaire impliqué dans ce projet, soit Entraide Grands Bralés. Un nombre plus restreint de
questions fut ainsi préservé et se concentre sur les impacts anticipés et pergus des visites de PRA et ce qui a

été le plus et le moins apprécié.

3.5.1.5 Diffusion du questionnaire

Un questionnaire Google Form a été créé pour la diffusion du questionnaire. Le logiciel Google Form a été

retenu pour sa simplicité d’utilisation, la flexibilité dans la rédaction des questions, la possibilité d’avoir des
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données statistiques a méme P'application et pour sa gratuité, comme d’autres chercheurs 'ont déja précisé
(Djenno, Insua et Pho, 2015). De plus, 'usage d’un questionnaire en ligne présente plusieurs avantages :

e (C’est accessible ;

e Les personnes peuvent y avoir acces au moment qui leur est le plus opportun ;

e Cela permet de participer a limiter la désirabilité sociale qui risque d’étre plus grande en contexte de
face a face qu’avec un outil en ligne, en particulier dans ce cadre-ci ou Iétudiant-chercheur est celui
qui est en charge des PRA, ce qui pourrait participer a un sentiment de redevabilité envers ce
dernier et influencer les réponses.

L’outil Google Form est largement utilisé dans 'univers de I’éducation (Djenno et al., 2015; Suryanovika,

2019), mais également dans 'univers de la recherche (Agrawal, Atiq et Maurya, 2010).

3.6 Analyse des données

Les données recueillies a 'aide du questionnaire proviennent d’échelles de Likert et des questions ouvertes
sélectionnées. I’analyse qui fut alors choisie fut de type mixte. L’analyse quantitative comprend des
statistiques descriptives et inférentielles élaborées a 'aide du logiciel SPSS 25, auquel s’y accompagne une
analyse qualitative de type inductive des données issues des questions a développement, principalement

inspirée de 'approche rapportée par Blais et Martineau (2000).

3.6.1 Analyses quantitatives des réponses aux questionnaires

Les données pouvant étre traitées quantitativement furent donc analysées a partir du logiciel SPSS 25, dans
lequel toutes les données ont été compilées et comparées entre les deux groupes. A Paide de corrélations de
Spearman, nous avons pu essentiellement initier une analyse de I'impact des PRA sur la réadaptation des
victimes de bralures en ce qui a trait a 'engagement, I'image corporelle et le sentiment d’auto-efficacité.
Afin d’enrichir la description des potentiels impacts des interventions sur les participants, ces corrélations
purent d’ailleurs étre comparées pour les participants ayant reu du soutien de la part des PRA par rapport

a ceux qui n’en ont pas regu.
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3.6.2 Analyses qualitatives des réponses a développement

I utilisation du logiciel QDA Miner, souvent utilisé pour 'analyse de données qualitatives (Karsenti et Zajc,
2011; Research, 2010), fut initialement considéré pour I’analyse des données qualitatives, mais I’absence de
licence disponible pour les étudiants et les couts trop important pour en faire 'utilisation poussa a plutot
privilégier une démarche de codification manuelle et rigoureuse en respect de principes qui seront
présentés au sein de cette section. Les données de cette nature furent alors analysées et comparées selon
une démarche inductive et le tout fut par la suite comparé aux résultats obtenus de fagon quantitative afin
de vérifier si le vécu des grands brilés correspond aux faits qui émergent des autres questions au sein de
Poutil de collecte de données ou si de nouvelles informations complémentaires s’y trouvent. Les données
collectées étant riches et complexes et le projet de recherche étant novateur, ce type de démarche s’avere
idéal afin de leur donner un sens (Blais et Martineau, 2006). Pour ce faire alors, les données recueillies par
I’entremise des questions ouvertes furent mises sous la loupe en suivant les étapes proposées par Thomas,
rapporté par Blais et Martineau (2006). Les objectifs de lutilisation de la démarche rapporté par Blais et

Martineau (2006) étaient donc les mémes que ceux qu’ils proposent, soit les suivants :
q q )

1. «de condenser des données brutes, variées et nombreuses, dans un format résumé;
2. d’établir des liens entre les objectifs de la recherche et les catégories découlant des données brutes;

3. de développer un cadre de référence ou un modele a partir des nouvelles catégories émergentes. »

(Blais et Martineau, 2006)

A la suite d’une lecture approfondie et minutieuse des réponses aux questions a développement, une
analyse des données fait émerger des catégories et sous-catégories en suivant les principes rapportés par
Blais et Martineau (voir figure 7). Par exemple, selon les réponses apportées, il est possible de prédire que
les catégories seront tirées directement des objectifs spécifiques de cette recherche. D’ailleurs, faire 'analyse
en fonction des objectifs est 'option a privilégier au sein d’une démarche inductive, tant que cette dernicre
ne vient pas biaiser I'analyse (Blais et Martineau, 2000). Les sous-catégories sont toutefois plus difficiles a

prévoir et sont dépendantes des réponses données par les participants lors des entrevues. On pouvait tout
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de méme prévoir que des facilitateurs et des barrieres individuels aux participants par rapport a I’atteinte
des objectifs de la recherche seraient présents, tout comme ce fut le cas dans le cadre d’une recherche

qualitative abordant le retour a ’emploi chez les grands brilés (Oster et al., 2010).

aire une entifier des iqueter les eduire les ‘réer un
F Identifier d Et terl Réd | C
ecture segments de segments de catégories modéle qui
lectt 0 ts d e ts d tég del
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e} - el eer I i © ir 5. I ©
des données spécifiquement créer des similaire importantes
. '-\; alLLi -- 1 . & . I .
brutes reliés aux catégories catégories
objectifs de
recherche.
|
usieurs usieurs 30a¢ 5a2 a
Pl Pl 30 a4 15a 20 3al8
pages de texte  segments de catégories catégories catégories
texte .

Source : Thomas (2006. p. 242). adapté de Creswell (2002, p. 266).

Figure 7 Le processus de codification menant a la réduction des données (Rapporté par Blais et

Martineau, 20006)

Les principes sous-jacents a ce processus de codification furent également respectés, c’est-a-dire
essentiellement que le tout fut fait de sorte a ce que les catégories portent un nom court et évocateut,
qu’elles soient organisées de facon hiérarchiques et qu’elles participent a la construction d’un mod¢le

explicatif de réponses pour chacune des questions (Blais et Martineau, 2000).

Plus précisément, les réponses ont été codifiées de fagons légerement différentes selon la question. De
plus, certaines des étapes proposées par Blais et Martineau (2006) ont pu étre sautées vu les courtes
réponses obtenues et 'absence de besoin de regrouper de plus en plus précisément les diverses catégories
possibles. Voici les différents codes et catégories qui ont été sélectionnées pour 'ensemble des questions :

e Premiere question : « Les visites de bénévoles sont-elles pertinentes a votre avis ? Pour quelle(s)

raison(s) ? »
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o Premiere catégorisation : type de réponse, divisée en deux catégories. Ces deux catégories

sont : positive ou négative. Ce niveau de catégorisation fut d’abord sélectionné afin de
discriminer les réponses positives et négatives et pour que les niveaux de catégorisation
suivants solent analysés séparément. Ceci permet dailleurs d’éviter une catégorisation
redondante ou similaire en y allant d’un choix d’abord dichotomique.
La distinction des réponses positives et négatives se fait a partir de mots clés tels que:
«oul», « nony», ou toute réponse indiquant des indices de valence positive ou négative
quant aux niveaux de catégorisation suivants. Par exemple, quelquun qui répondrait d’un
seul mot avec «encourager », ce type de réponse serait jugé comme positive et serait
catégorisée par la suite dans les sous-niveaux de catégorisation.

o Deuxieme niveau de catégorisation : thémes, divisés en un nombre de catégories. De ces
thémes, un nombre limité de thématiques doit ressortir afin que ce soit discriminant et ces
themes sont ensuite rattachés aux objectifs de recherche.

o Troisieme niveau de catégorisation: raisons, ou justifications, le nombre ressortant
dépendant des termes exacts utilisés par les participants. Le but ici est de regrouper les
différentes justifications fournies par les participants et qui justifient la catégorisation du
niveau précédent.

e Deuxiéme question: « Qu’est-ce que vous a apporté la visite du bénévole grand bralé » (Si
applicable) »

o La question visant spécifiquement des réponses positives, le premier niveau de codification
proposé a la question précédente ne fut pas considéré. Le tout commenga alors avec le
niveau de catégorisation des themes, et le second niveau fut celui des raisons, de la méme
fagon que la premicre question.

e Troisieme question : « Qu’est-ce que vous auriez aimé qui soit différent quant a la visite que vous

avez reqgue, s'il y a lieu ? (Si applicable) »
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o Question a visée surtout pragmatique visant Pavancement et le développement du
programme de PRA intégré, les réponses sont simplement catégorisées par thémes, soit le
second niveau proposé.

e Quatricme question : « Auriez-vous aimé avoir 'occasion de rencontrer un(e) bénévole une fois de
retour a la maison ? Si oui, pour quelle(s) raison(s) ? »

o Pour cette question, seuls deux niveaux de catégorisations sont pertinents, soit le premier et
le troisieme. Iorchestration de I’énoncé de la question impose d’abord une réponse
positive et négative, pour s’en suivre des justifications offertes par les participants,

permettant d’expliquer les raisons derricre les « oui » et « non ».

Il est important de spécifier que seule a l'interprétation des résultats les codifications exactes ne furent
possibles, puisque de donner du sens aux données ne peut étre fait qu'apres coup, une fois qu’elle sont
obtenues et que, dans le cadre de cette recherche, des catégories ayant été développées au sein d’autres
projets de recherche similaires n’ont pas été trouvées (Blais et Martineau, 2006). Aucune démarche de
contre-codage ne fut non plus possible dans le cadre de ce projet compte-tenu des enjeux de confidentialité

importants, en particulier aupres d’une clientele vulnérable comme les victimes de bralures graves.

3.7 Illustration sommaire du processus

Considérant que I'ensemble du processus de recherche est étoffé et complexe par le grand nombre de
concepts en lien avec le projet de recherche, un schéma explicatif a été congu afin que la logique de la mise
en place de cette recherche soit claire. Ce dernier ne comporte pas toutes les nuances présentées
précédemment, mais représente fidelement esprit de la recherche. Un tableau précisant quels sont les
acteurs impliqués pour les diverses étapes de la collecte de données est également en annexe (voir 'annexe

4, page 110)
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Echantillon

Terrain

Intervention

Collecte de
données

Analyse des
données

63 grands briilés aux coordonnées disponibles

Rencontre de PRA en Rencontre de PRA en milieu
milieu hospitalier recue hospitalier non recue

Questionnaire Questions a développement
* Auto-efficacité Impacts percus / anticipés des
» Image corporelle visites de PRA
* Soins et traitements (engagement) Ouverture 4 des rencontres post-

hospitalisation

Analyse quantitative Analyse qualitative

Figure 8 : Illustration du déroulement de la recherche

3.8 Forces et limites méthodologiques

La recherche proposée comporte plusieurs forces, la premicre consistant en I'exhaustivité et le nombre

d’instruments de mesure, considérant un questionnaire intégrant trois concepts fondamentaux a la

recherche et une portion a questions ouvertes de natures qualitatives adressant les autres concepts et

apportant d’autres aspects venant valider les résultats obtenus par I'entremise de la premicere portion du

questionnaire. Le jumelage de données quantitatives et qualitatives assure ainsi un portrait beaucoup plus

riche et varié. La seconde force de ce projet de recherche vient de la collaboration des milieux hospitaliers

(CHUM et Hopital de réadaptation Villa Medica) et de l'organisme de soutien psychosocial Entraide

Grands Brilés, duquel ’étudiant-chercheur de ce projet de recherche est employé. Le projet de recherche

étant co-dirigé par la codirectrice du CEPPP est d’ailleurs un atout considérable en soit, en plus des
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conseilleres en promotion de la santé en charge du programme de patients ressources au CHUM. En bref,

tous les acteurs nécessaires pour mener a bien le projet furent impliqués.

Les limites qui s’imposent a la recherche comprennent évidemment la petitesse du nombre de participants,
limitant les tests statistiques a des tests non paramétriques puisque I’échantillon ne peut étre représentatif
de ’ensemble de la population des grands brilés du Québec. A ceci s’ajoute le type de participants, 4 savoir
les grands bralés, qui sont particuliecrement vulnérables. Ainsi, nous sommes contraints de faire usage d’un
¢chantillon non-probabiliste par volontaires, visant a profiter de l'apport de tous les volontaires
disponibles. Les trois étapes des soins, c’est-a-dire les soins aigus, la réadaptation en milieu hospitalier et la
réadaptation en externe, présentent également des contextes différents tant en lieu, condition physique et
psychologique, mais également en temps. Une personne participant au projet alors qu’elle vient tout juste
de quitter 'unité de soins aigus du CHUM versus une autre qui vient de terminer ses traitements en

réadaptation a 'externe pourraient alors avoir des avis tres différenciés.
3.9 Aspects éthiques

Des conditions, régles et normes éthiques sont propres au CHUM et a I’'Université de Montréal et furent
respectées, obtenant approbation éthique des deux entités (certificat 18.352 avec le CHUM et #CEREP-
19-062-R avec I'Université de Montréal) . Outre les régles, des précautions éthiques importantes s’imposent
¢galement étant donné le contexte dans lequel sont les participants, a savoir une position de vulnérabilité
accrue, tout particulicrement pour les personnes encore en phase active de soins. Un consentement libre et
éclairé fut demandé a toute personne désirant participer au projet et la confidentialité fut assurée a tous les
participants par I'usage de plusieurs précautions. Ces précautions incluent la signature d’un engagement a la
confidentialité de la part des personnes impliquées et par un traitement des données qui ne permet pas de
reconnaitre les individus puisque celles-ci seront codifiées afin d’éviter qu’ils puissent étre identifiés et de
facon que seul I’étudiant-chercheur ait acces a I'identité de chaque participant. De surcroit, les données

seront préservées pour une durée de 10 ans sur un serveur sécurisé du CHUM. S’ajoute aussi la possibilité
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de se retirer du projet a tout moment pour les participants. Finalement, la diffusion des résultats se fera par
I'entremise de ce mémoire produit a I'issue de la recherche. Comme mentionné précédemment, d’aucune

fagon les participants ne pourront étre identifiés.

Considérant Pensemble de la démarche proposée, les trois principes directeurs en éthique selon le Groupe
consultatif inter organisme en éthique de la recherche seront rigoureusement respectés, soit le respect des
personnes, la préoccupation pour le bien-étre et la justice (Groupe consultatif interorganisme en éthique de
la recherche, 2018). En effet, la visée méme de la recherche trouve sa source dans la préoccupation pour le
bien-étre des grands bralés. Aussi, le respect des personnes est d’autant plus de mise compte-tenu de la
vulnérabilité des personnes concernées. Finalement, le souci de justice se manifeste par 'offre équitable de
tout ce qui est prévu étre aidant, le second groupe n’étant en fait que des personnes ayant refusé ou n’ayant

pas pu avoir Poccasion de rencontrer un PRA.
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CONCLUSION DES CHAPITRES 1A 3

La réalité des grands brilés est complexe et le parcours de chacune des personnes ayant subi des bralures
graves lui est propre. Il n’en demeure pas moins que cette réalité est difficile et qu’il est raisonnable de
croire qu’il est toujours possible de bonifier ce processus afin de le rendre plus aisé et, si possible, plus
rapide. Ce projet de recherche a comme objectif de décrire si le soutien des PRA envers d’autres survivants

de bralures participe a cette bonification du processus de réadaptation.

En considérant la présence d’une multitude de problématiques et de capacités a développer en lien avec le
sentiment d’auto-efficacité, 'espoir, I'image de soi et 'engagement chez la population des grands brilés, le
lien qui les unis et la présence de bon nombre de recherches soulignant que le soutien par les pairs peut

avoir un impact sur plusieurs de ces défis, un projet était a développer.

C’est pourquoi I'ensemble des objectifs de cette recherche concernent le processus derriere chacune des
étapes du processus de guérison et de réadaptation des grands bralés, visant a faciliter le processus
d’apprentissage qu’est la réadaptation. Rappelons également qu’a cette recherche est utilisé un programme
de formation qui est congu et adapté précisément pour cette population et que les PRA ont tous da la
suivre et mettre en pratique dans leurs interventions les savoirs qu’ils y ont acquis. En plus, le transfert de
savoirs expérientiels des PRA aupres des survivants de bralures représente en soi un transfert de savoirs
entre 'aidant et I'aidé, qui est un apprentissage qui va dans les deux sens puisque le soutien apporté a
également un impact positif sur les PRA, comme ce fut rapporté par le CEVARMU (Pomey, Vigneault, et
al., 2015). L’apprentissage qui en découle est ainsi bidirectionnel et significatif pour toutes les personnes

impliquées, selon I’étude du CEVARMU.

Comme mentionné précédemment, la démarche méthodologique proposée est dailleurs inspirée par

Iétude antérieure faite par le CEVARMU en 2014 et s’avere ainsi idéale, surtout considérant que cette
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démarche sera jointe par une collecte de données plus riche en mesures et, on 'espere, en constats et

impacts réels sur la vie des personnes ayant subi des bralures graves.

Finalement, ce projet de recherche vient unifier I'arrimage entre plusieurs institutions dans l'objectif
d’apporter des améliorations tangibles au processus de soin d’une population vulnérable aux prises avec
une problématique lourde telle que les bralures graves. En effet, rares sont les initiatives en recherche
venant unifier le travail d’un centre de recherche (CR-CHUM), une unité de soins aigus (CHUM), une unité
de soins en réadaptation (Hopital de réadaptation Villa Medica), une organisation de soutien social sans but
lucratif (Entraide Grands Bralés) en plus d’une université avec deux facultés (Sciences de I’éducation et
santé publique de Université de Montréal). Considérant 'apport que ce projet peut avoir non seulement sur
la population visée, mais sur I’évolution des rapports entre diverses instances également, en plus de valider
la potentielle implantation d’un programme de soutien tel que celui des PRA auprés d’autres

problématiques de santé, ce projet de recherche s’avere prometteur.
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CHAPITRE 4 RESULTATS

Des données qualitatives et quantitatives concordantes avec la méthodologie mixte employée pour la
réalisation de ce mémoire ont été analysées afin de faire la mesure de I'atteinte des objectifs de recherche
énoncés au chapitre du cadre de référence. Dans les pages qui suivent, 'ensemble des résultats issus des

analyses descriptives, corrélationnelles et inductives seront présentés.

4.1 Choix d’analyse

Des analyses descriptives et de fréquences des données socio-démographiques seront d’abord présentées

afin de donner un portrait global des différentes variables mesurées.

Ensuite, les corrélations de Spearman qui sont privilégiées afin de répondre aux objectifs, corrélations qui
seront détaillées au fil des présentations des résultats, seront présentées et analysées. Rappelons que la
corrélation de Spearman est privilégiée car les scores totaux aux échelles sont des scores inspirés de
données ordinales, les données de sexe et de visites de bénévoles sont nominales (catégories de mots
n’indiquant pas un ordre ni une valeur numérique) et les seules données de rapport (ayant un 0 absolu) sont
celles concernant la durée de séjour et le pourcentage de bralures, deux variables qui ne sont pas
distribuées normalement, entre autres car échantillon est petit. Une corrélation de Pearson ne serait donc
pas applicable, puisqu’elle ne mesure que des relations linéaires entre deux variables continues (Howell,

Bestgen, Yzerbyt et Rogier, 2008).

4.2 Données socio-démographiques

Présentation des répondants :

e 17 hommes, 7 femmes,
e % du corps atteint en moyenne : 27 (écart-type de 23)

e Durée moyenne de séjour hospitalier : 53,79 jours (écart-type de 74,59).
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Des données extrémes et la petitesse de I’échantillon viennent expliquer les écarts-types importants. Ainsi,
en excluant une personne ayant eu un séjour hospitalier de 360 jours, la moyenne tombe a 40 jours, par
exemple. Il est d’ailleurs important de souligner la présence d’un biais potentiel, soit la considération ou

non du séjour en hopital de réadaptation par les participants.

Une corrélation de Spearman témoigne également que le pourcentage de bralure est corrélé positivement et
significativement a 0,74 avec la durée de séjour (p < 0,05) (voir le Tableau 2 a la page 79). Une forte
corrélation n’insinue tout de méme pas une relation de cause a effet. La durée d’hospitalisation peut étre
influencée par plusieurs autres facteurs que I’étendue des bralures, que ce soit la profondeur des bralures,
les régions touchées, la vitesse de guérison propre a I'individu ou tout autre imprévu comme une infection.
11 aurait d’ailleurs été intéressant de connaitre les régions du corps touchées par les bralures afin de voir si
des régions ont un impact sur les scores aux échelles d’auto-efficacité, d’image corporelle et de soins et
traitements, par exemple. Dans le cadre de cette recherche, n’ayant que le pourcentage de brilures, il est
impossible de savoir lesquels des répondants ont été touchés au visage ou s’ils ont subi une amputation, par
exemple. Nous savons toutefois que le pourcentage de bralures est également corrélé a -.503 (p < 0,05)
avec le sexe des répondants, signifiant qu’un plus haut pourcentage de brulures est associ¢ au sexe
masculin. Nous reviendrons dans la section 4.3 sur les corrélations avec le score de I'échelle de soins et

traitements.

Vingt-trois personnes sur 24 ont da recevoir des soins en réadaptation et 16 personnes sur 24 disent avoir
recu la visite d’'un bénévole grand brhlé. Ayant acces aux coordonnées des personnes ayant répondu et
Iétudiant-chercheur étant employé d’Entraide Grands Brilés, il est possible de confirmer que certains
individus ont confondus les employés de 'organisation avec des bénévoles grands bralés. Le nombre de
personnes ayant ainsi bel et bien recu une visite de bénévoles grands brilés est de 10 et non 16. Ceci est un
biais important qui pourrait avoir un effet tout aussi grand sur les données récoltées et le lien entre ces

derniéres. Le tout a ainsi été ajusté en conséquence. Il est essentiel de préciser que les participants avaient le
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choix de répondre au questionnaire de facon anonyme, mais ils ont fait le choix de laisser leurs noms et
coordonnées, ce qui permet de corriger certaines données factuelles. Le fait d’avoir recu une visite de
bénévoles est corrélé négativement a -0.45 (p < 0,05) avec le pourcentage de bralures et a -0.53 (p < 0,05)
avec la durée de séjour. Ceci renvoi au lien entre le pourcentage de bralures et a la durée du séjour. En
effet, ces fortes corrélations positives témoignent ce qui serait attendu, c’est-a-dire qu’une plus grande
surface de bralures est corrélée avec une plus longue durée de séjour hospitalier, et vice versa. Quant a la
variable de visites, le lien est d’autant plus significatif et fort avec la durée du séjour, ce qui illustre une
réalité du service de bénévoles d’Entraide Grands Brualés, a savoir que plus la personne passe de temps a
I’hopital, le plus elle a de chances de rencontrer un ou une bénévole. Nous reviendrons a la corrélation avec

I’échelle de soins et traitements dans la section 4.3.

4.3 Résultats des échelles

Rappelons que les échelles finalement utilisées pour le questionnaire final furent les suivantes : I'échelle
d’auto-efficacité et deux sections de la BSHS-B, soit celle sur I'image corporelle et celle des soins et

traitements. Les pages suivantes présenteront les résultats qui en résultent et les analyses qu’ils permettent.

En termes de statistiques descriptives, voici comment les scores totaux des trois échelles se rapportent :

Tableau 1: Statistiques descriptives pour les échelles d’auto-efficacité, image corporelle et

soins/traitements

N  Minimum Maximum Moyenne  Fcart type
Score totale sur 40 pour I'échelle d’auto- 24 20 40 31,92 5,46
efficacité
Score total sur 16 pour I’échelle d’image 24 1 16 9,29 4,58
corporelle
Score total sur 20 pour ’échelle des soins et 24 8 20 15,29 4,02

traitements (plus haut signifie meilleur

adhésion)

Les sections suivantes détailleront les résultats obtenus sur ces diverses échelles. L.e Tableau 2 illustre

I'ensemble des corrélations qui ont été testées afin de vérifier 'atteinte des objectifs de cette recherche.
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4.3.1 Echelle d’auto-efficacité

Rappelons que les réponses aux questions de I’échelle d’auto-efficacité sont sous la forme d’une échelle de
Likert avec quatre niveaux de réponses. Le nombre de questions étant de dix, le score total a ainsi été
rapporté sur 40. La moyenne a I’échelle est de 31,92/40 pour les 24 participants. Les corrélations de ce
résultat avec la variable du sexe, de la réception d’une visite par le PRA, de la durée d’hospitalisation et du
pourcentage de bralures ne sont pas significatives. Aucune des données récoltées n’est alors corrélée avec

le score de ’échelle d’auto-efficacité.

4.3.2 Sous-échelles de 1a BSHS-B

Il est pertinent de noter qu’il existe une corrélation de Spearman de 0,49 (p < 0,05) entre les données
recueillies pour I'image corporelle et les soins et traitements. Il semblerait donc que les personnes ayant une
meilleure image corporelle aient une meilleure adhésion au traitement également. Considérant que le fait de
se comparer aux autres est important (Hodder et al., 2014) et que les traitements de réadaptation se font
réguliecrement en présence d’autres victimes de bralures graves, il se pourrait que l'adhésion aux
traitements, qui pourrait se manifester par une plus grande participation aux traitements en soit (Lequerica

et al., 2009), participe indirectement a 'amélioration de I'image corporelle.

Image corporelle

Le score de cette sous-échelles est a une moyenne de 9,29 sur 16. Comme nous pouvons le voir dans le
tableau 2, les corrélations avec le sexe, la durée de séjour ou le fait d’avoir recu une visite ou non de PRA
sont non significatives. Une corrélation significative demeure avec la sous-échelle de soins et traitements
0,49, p < 0,05), et une corrélation significative de 0,42 (p < 0,05) est également présente avec le nombre
de jours qui se sont écoulés entre la date de 'accident et la fin de la collecte de données, ce qui permet
d’émettre Phypothése que plus le temps passe, plus 'image corporelle se rétabli pour les grands bralés. Ceci
semble aller dans le sens de ce que Thombs et ses collaborateurs (2008) ont établi, soit que I'image de soi a

tendance a s’améliorer avec le temps.
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Soins et traitements

Cette sous-échelle a été sélectionnée a titre d’indication de Pengagement dans le traitement car elle
témoigne de 'adhésion des personnes qui y répondent. Comme le tableau 2 le présente, un lien significatif
subsiste entre le score a cette sous-échelle et le pourcentage de bralures (corrélation de -0,55 p < 0,05) et
avec la réception d’une visite de PRA (corrélation de 0,41, p < 0,05). Cette corrélation positive, indique
qu’un lien significatif subsiste entre le fait d’avoir un meilleur score a échelle et le fait de ne pas avoir recu
de visites (dans la compilation des données, le 1 = Oui et le 2 = Non). Les personnes n’ayant pas regu de
visites de PRA auraient alors plus souvent un plus haut score quant a ’échelle. Un lien est ainsi bel et bien
présent, mais il est impossible d’en venir avec un lien de causalité puisque les tests statistiques qui
permettraient cette affirmation ne sont pas possibles avec cet échantillon qui est non aléatoire et dont les
données quant au pourcentage de bralures et la durée du séjour en milieu hospitalier ne se respectent pas

les lois de la courbe normale.

De plus, une corrélation négative plus forte subsiste entre le pourcentage de bralures qui recouvrent le
corps et le haut score a la méme sous-échelle, ce qui sous-entend que la plus grande surface de corps brilée
a un plus fort potentiel explicatif que le fait d’avoir recu une visite d’'un PRA. Rappelons dailleurs que le
fait d’avoir requ une visite est non seulement fortement corrélé avec le pourcentage de brilures, mais
également avec la durée du séjour, deux données étant elles-mémes corrélées de fagon significative. Ceci a
du sens, puisque plus la personne passe de temps en milieu hospitalier, le plus il y a de chance qu’un ou une

PRA soit disponible pour venir lui rendre visite.

Ainsi, la corrélation négative pourrait potentiellement s’expliquer par le fait que le fait d’avoir un petit
pourcentage de brilures équivaut a un séjour en moyenne plus court et potentiellement moins de taches a
faire pour prendre soin de sa peau, ce qui pourrait expliquer le score plus haut a I’échelle puisque 'impact
en termes de temps, d’efforts et de douleurs seraient moins grands que pour une personne ayant subi

davantage de bralures. A linverse alors, en suivant cette logique, un haut pourcentage de brilures
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amenerait un plus grand nombre de traitements et de taches pour prendre soin de leurs bralures, d’ou la
plus grande perception d’impacts négatifs. Apres tout, si lorsque I'une des données augmente, Pautre
diminue, ceci pourrait avoir plusieurs explications, mais un fait subsiste : avoir plus de bralures nécessite
plus de traitements et plus de taches dans le quotidien des personnes touchées, ce qui peut apporter
davantage d’inconforts et d’insatisfactions et expliquer ces corrélations. Si I’échantillon était aléatoire et que
les données de pourcentage de brilures se distribuaient normalement, il serait intéressant de vérifier si la
variable de visites de PRA pourrait étre une variable modératrice : ainsi, est-ce qu’une visite de PRA permet

de réduire 'impact de la longue durée de séjour sur I’échelle de soins et traitements ?
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Tableau 2 : Corrélations de Spearman entre les données des échelles et autres données en rapport aux objectifs (N = 24)

Quelle a été la Avez-vous recu la visite de  Score total Score total
Quel est le durée bénévoles grands bralés ? sur 40 sur 20 soins
pourcentage de approximative de (Ceci exclu les visites des pour Score total  (plus haut
surface de votre votre séjour employés d'Entraide Grands l'échelle sur 16 signifie
corps qui a subi des hospitalier (en Bralés, c'est-a-dire Zoé, lan et d’auto- image meilleur
bralures graves ? jours) ? Gabriel) efficacité = corporelle  adhésion) = Sexe
Quel estle pourcentage de o) grient de corrélation 1,00 0,74" 0,45" 027 015 0,55 -,50°
surface de votre corps qui a
subi des bralures graves ? Sig. (bilatéral) . 0,00 0,03 0,20 0,48 0,01 0,01
Quelleaétéladurée o ooicient de corrélation 0,74 1,00 053 016 -0,14 0,36 -025
approximative de votre séjour
hospitalier (en jouts) ? Sig. (bilatéral) 0,00 . 0,01 0,45 0,51 0,09 0,25
Avezvousrequ la visite de o fricient de corrélation 0,45" -0,53° 100 -0,16 0,22 041" -0,20
bénévoles grands bralés ? (Ceci
exclu les visites des employés  Sig. (bilatéral) 0,03 0,01 . 0,46 0,30 0,05 0,35
d'Entraide Grands Brilés,
c'est-a-dire Zoé, Ian et Gabriel)
Score totale sur 40 pour Coefficient de corrélation 0,27 0,16 0,16 1,00 0,39 0,02 -0,19
I'échelle d’auto-efficacité
Sig. (bilatéral) 0,20 0,45 0,46 . 0,06 0,94 0,37
Score total sur 16 pour Coefficient de corrélation 0,15 0,14 0,22 0,39 1,00 049" 0,15
I’échelle d’image corporelle
Sig. (bilatéral) 0,48 0,51 0,30 0,06 . 0,02 0,49
Score tofal sur 20 pour Coefficient de corrélation -0,55° 0,36 041" 002 049 1,00 0,12
I’échelle de soins-traitements
(plus haut signifie meilleur Sig. (bilatéral) 0,01 0,09 0,05 0,94 0,02 . 0,58
adhésion)
Sexe Coefficient de corrélation -0,50" -0,25 -0,20 -0,19 -0,15 0,12 1,00
Sig. (bilatéral) 0,01 0,25 0,35 0,37 0,49 0,58

* La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).
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4.4 Données qualitatives

Comme présenté au troisieme chapitre sur la méthodologie de la recherche, une méthode inductive de
classification et codification des données fut privilégiée pour I'analyse des données qualitatives, bien que les
données soient limitées. En effet, on cherche a construire autour de la réalité telle qu’elle est vécue par les
victimes de bralures graves. A cet effet, les réponses ont été catégorisées afin d’en ressortir les nuances et
de classifier les types de réponses, de sorte a mieux discriminer leur signification, le tout inspiré par le

procédé proposé par Blais et Martineau (2000).

4.4.1 Pertinence pergue des visites de PRA

Cette premicre question portait sur la perception de la pertinence des visites de PRA. Les réponses a cette
question sont de natures qualitatives et peuvent étre trouvées a I'annexe 7, au tableau 3. Elles ont été
codifiées sur trois niveaux: le premier étant le type de réponse, ou la distinction entre les réponses
positives, négatives ou neutres fut établie. Le second niveau fut celui des raisons justifiant la réponse et le
troisiéme niveau permit de codifier les sous-catégories des types de raisons centrales. A la premiére
question alors, 21 personnes sur 24 (87,5%) ont eu une réponse positive quant a la présence des bénévoles
grands brulés, les PRA. 1 personne s’est abstenue de répondre, 1 a répondu une réponse neutre et une
autre a eu une réponse négative, mais par rapport a son propre besoin. Ensuite, la codification des raisons

pour lesquelles les visites sont appréciées a permis de constater qu’elles sont de trois ordres :

e e soutien: 11 réponses entre dans cette codification du soutien. Cette catégorie se sous-divise a un
troisieme niveau alors que le soutien permettrait, selon les répondants: réconfort, briser
I'isolement, écoute, compréhension et soutien moral et psychologique. Voici des exemples de
réponses entrant dans cette catégorie :

« Absolument! Elle est la a 100% pour t'écouter et comprends la situation dans laquelle je suis. »

« Oui pour échanges avec quelgu’un qui a vécu la méme chose que nous. C'est réconfortant »
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« Ouiy lenrs visites nous aident a accepter la briilure et nous informent que nous ne sommes pas seules dans cette situation. »
Les réponses étant entré dans la catégorisation de «soutien » furent toutes celles utilisant des

synonymes du terme incluant « réconfort », « écoute », « présence », etc.

e [L’espoir: 7 réponses ont témoigné que les visites permettent de susciter de espoir. Cette catégorie
se sous-divise alors que I'espoir apporte : inspiration, courage et confiance.
« Oui car ¢a m’a donné espoir qu’on finit par passer au travers. »
« Oui ¢a apporte beancoup de positif et de conrage »
« Ouiy ¢a m'a fait du bien de connaitre leur histoire et de savoir que j'aillais n'en sortir »
Tout ce qui se rattachait a la perspective future ou a I'avenir positif fut considéré dans la catégorie

de Iespoir pour cette catégorie.

e Linformation: 6 réponses soulignent que les visites des bénévoles sont pertinentes puisqu’elles
apportent de I'information, sans plus de précision pour certaines réponses, sinon quant au parcours
a suivre, ou le processus de guérison pour d’autres. qui permet de mieux comprendre le parcours
« Avoir de l'information additionnelle sur la situation. »
« [...] J'ai regn beauconp d'informations »

« Oui, guand nous sommes au point de la réhabilitation ¢a peut aider a savoir a quoi s'attendre. »

L’ensemble des réponses mentionnant des mots tels que «informer», «information »,
« compréhension » ou tout autre terme faisant référence a la notion de transmission de faits ou

savoirs expérientiels aidant a la compréhension de leur situation furent considérées .

Certains répondants ont offert des réponses dont une partie faisait référence a du soutien et I'autre a de
I'information, par exemple, d’ou la mention de « réponses » plutot que « personnes » dans la présentation
des résultats. Parmi les répondants, une personne a mentionné que cette visite « I'a touché et aidé a passer

au travers » en précisant « Yan et Gabriel » entre parenthéses, qui sont en fait les noms de deux des
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employés de 'organisation Entraide Grands Brulés. Bien que ceci témoigne de la confusion entre les PRA
et les employés I’EGB, il n’en demeure pas moins que les employés d’Entraide Grands Brualés
accompagnent les victimes de brulures graves dans leur parcours et une partie de leur rdle peut
s’apparenter a celui d'un PRA en termes de soutien et d’apport d’informations, d’ou la considération des

réponses qui confondent les réles.

4.4.2 Bénéfices pergus de la rencontre

Les bénéfices rapportés par les participants sont similaires aux raisons pour lesquelles ils percoivent que les
visites sont pertinentes. En effet, comme rapporté au Tableau 4 de 'annexe 7, les données ont été codifiées
sur 2 niveaux, cette fois-ci quant au type de réponse et ensuite quant aux raisons sous-jacentes. Il est
important de spécifier que 18 réponses ont été obtenues, incluant 3 d’entre elles qui n’apportent pas
d’information (« J'ai rencontré Gabriel et il m'a demandé si ca m'intéressait. Oui était ma réponse. », « Non
applicable » et «...»). 15 réponses subsistent alors que, comme mentionné précédemment, seules 10
personnes ont bel et bien regu une visite de bénévoles, soulignant encore une fois la confusion entre les
PRA et les employés d’Entraide Grands Bralés. I’ensemble des réponses a tout de méme été gardé puisque
le fondement de la collecte vise a vérifier 'impact percu par les visites recues par des bénévoles ou ce que

les participants croyaient étre des bénévoles, de sorte a obtenir les constats suivants :

e Soutien : 10 réponses ont souligné que la visite a apporté du soutien. Ce soutien se définit comme
permettant de briser I'isolement (1), d’ajouter une présence (1), d’aider a accepter ses bralures (1),
de retrouver de Iénergie (1), de trouver du réconfort (5), et de vivre un sentiment de réciprocité (2).
« Que cenx qui sont dans le besoin ne sont pas seuls »
« Du support, me fait part comment tout s'est passé pour lui . C'est sécurisant »
« Juste de parler avec quelgn’'un qui a vécu la méme chose aide beancoup »
A ces réponses, il aurait été intéressant d’avoir davantage de justifications. Par exemple, prenons le

dernier exemple ci-haut. De savoir ce qui est aidant dans le fait de voir quelqu’un qui a vécu la
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méme chose aurait potentiellement pu permettre d’identifier des éléments permettant de
déterminer que ¢a les rassure par rapporta lavenir, par exemple. Dans un tel cas, ce type de
réponse aurait été associé a la notion d’espoir, puisque cette notion de futur en est un aspect central

selon la théorisation de Snyder (2002).

Espoir : 2 réponses ont témoigné de I'espoir que les visites ont eu sur eux en permettant d’une

forme d’acceptation (1) et d’une confiance face a I'avenir (1).

« Apprendre a vivre avec mon nouvean look. Accepter et comprendre ce qui m’arrive comment bien vivre avec cet
handicap »

Rappelons ici que ce qui permet de déterminer que les réponses concordent avec le concept

d’espoir est toute formulation qui fait référence a un processus en cours ou une perspective future.

Information : 6 réponses ont souligné I'apport d’informations lors des visites. Il est important de
préciser que parmi ces 6 personnes, 'une d’elles a mentionné le guide remis par les employés
d’Entraide Grands Bralés. Comme mentionné précédemment, les informations quant au parcours
sont apportées selon le vécu individuel des bénévoles PRA, mais également fournies par les
employés d’Entraide Grands Bralés, qui ont un réle d’accompagnement aupres des victimes de
bralures graves. Néanmoins, peu importe qui rencontre les grands bralés en question, 'apport
d’information est percu comme un gain important pour une bonne part des répondants.
« Elle n’a donné tout plein d’informations sur les ressources qui s'offrent a moi. »
« Nous informer sur l'aide a recevoir et aussi nous permet de discuter avec des personnes qui connaissent trés bien
notre situation!! »
« Une meillenre comprébension de la chirnrgie. »
Tout comme pour la question ouverte précédente, afin d’identifier cette catégorie, I'ensemble des

réponses mentionnant des mots tels que « informer », « information », « compréhension » ou tout
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autre terme faisant référence a la notion de transmission de faits ou savoirs expérientiels furent

considérées.

4.4.3 Aspects moins appréciés des visites de PRA

14 réponses ont été obtenues a cette question. Toutefois parmi ces 14 réponses seules 3 sont en lien avec
des améliorations possibles, les autres sont soient neutres soient positives. Les propositions pour améliorer
Iintervention porte sur I'envie d’étre averti avant de recevoir une visite (2) et de pouvoir bénéficier de
photos (1) pour suivre I'évolution de la guérison et avoir une source d’information différente. Considérant
les réponses constructives limitées, les aspects soulevés s’averent intéressants et peuvent ¢tre considérés
dans l'avenir des services de bénévoles PRA, mais ne permettent pas d’identifier des leviers centraux a
bonifier dans linteraction entre les PRA et les survivants de brulures. De surcroit, le nombre de
commentaires positifs peuvent étre dus a un biais de désirabilité sociale puisque chaque participant était au

courant que la recherche était dirigée par l'intervenant responsable du service de PRA.

4.4.4 Désir d’une visite de PRA apres le retour a la maison

Rappelons que cette question avait une visée pragmatique afin d’identifier des leviers pour I’avenir du
programme de PRA au sein d’Entraide Grands Brualés, tout en offrant la chance aux participants de
potentiellement ouvrir sur de nouveaux sujets ou de nouveaux besoins étant utiles dans le cadre de cette

recherche.

Parmi les 24 participants, seulement six ont témoigné avoir voulu une visite apres leur retour a la maison,
soit quatre femmes et deux hommes. Leur surface de bralures est tres variable, étant respectivement 8%,
9%, 10%, 10%, 45% et 80%. Le pourcentage de brulures ne semble ainsi pas avoir d’impact quant a la

réponse a cette question, du moins dans ce petit échantillon. I s’agirait alors de préférences personnelles.

Pour les autres participants, quinze ont fait part d’'une réponse négative, une personne semblait hésitante et

deux autres se sont abstenues. Le tableau 6 en annexe 7 illustre les 2 niveaux de codification développés
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afin d’analyser cette question. Le premier niveau visait a identifier le type de réponse et le second les

raisons.

Le second niveau permet de souligner que les personnes qui auraient aimé avoir une rencontre auraient
apprécié la présence, le fait que ce soit possible malgré la distance, 'information qu’ils auraient pu avoir et
Poccasion de démontrer le chemin parcouru. Une personne ayant répondu non a également mentionné
avoir eu 'occasion de pouvoir poser ses questions a une personne qui I'aurait appelé pour prendre de ses
nouvelles. Pour les autres personnes qui ont eu une réponse négative, c’était car ils n’en sentaient pas le
besoin, que leur entourage leur suffisait ou parce qu’ils trouvaient en avoir suffisamment parlé pendant leur
hospitalisation. Ceci est tout de méme cohérent avec les résultats obtenus pour les questions précédentes,
alors que les réponses s’orchestrent autour de la présence ou absence de besoins en termes de soutien et

d’information
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CHAPITRE 5 DISCUSSION

Au-dela des résultats obtenus, il est primordial de vérifier si les objectifs de cette recherche ont été atteints.

Rappelons que les objectifs étaient les suivants :
Dans le cadre du processus de réadaptation des grands bralés :

1. Décrire comment la présence d’un « patient-ressource-accompagnateur » agit sur leur sentiment
d’engagement.

2. Décrire comment la présence d’un « patient-ressource-accompagnateur » agit sur leur image
corporelle.

3. Décrire comment la présence d’un « patient-ressource-accompagnateur » sur leur sentiment
d’auto-efficacité.

4. Décrire comment la présence d’un « patient-ressource-accompagnateur » agit sur leur perception

d’espoir
5.1 Premier objectif : comment les PRA ont un impact sur ’engagement

Des réponses a la sous-échelle des soins et traitements de la BSHS-B traduite en frangais ont été utilisées
afin de vérifier si un impact quantitatif des visites de PRA sur celles-ci, ce qui ne fut pas démontré.
Cependant, les résultats quantitatifs permettent de soulever de nombreuses hypotheses pouvant bel et bien
expliquer ce pourquoi le lien n’est pas démontré, entre autres en soulevant le fait que d’autres variables
médiatrices ou modératrices plus importantes pourraient expliquer 'absence de lien trouvé. Dans le cadre
de cette recherche, le lien plus important avec la durée de sé¢jour et le pourcentage de brilures appui cette
hypothéese. On pourrait méme aller jusqu’a se demander : les visites de PRA font-elles office de variable
modératrice aidant les personnes qui ont un séjour plus long a ce qu’il soit un peu moins pénible ou
inquiétant, comme les réponses aux questions qualitatives le confirment par le soutien, Iespoir et les

informations qui sont transmis ?

C’est ainsi au sein des réponses qualitatives que des éléments de réponses plus nuancés se sont présentés et

nous donnent davantage d’avenues a discuter. D’abord, rappelons les études de Kornhaber et al. (2014a) et
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de Ripper et al. (2009) qui soulignaient, respectivement, 'importance de faciliter 'accés a I'information
quant a la réadaptation et aussi quant a la pertinence du port des vétements compressifs. Les résultats
qualitatifs témoignent de apport d’information des visites recues. Bien que I'impact de ce bénéfice n’a
malheureusement pas été directement mesuré de fagon quantitative, il demeure 'un des aspects démontrés

qualitativement et reliés a ce premier objectif de recherche.

Rappelons également que Lequerica et ses collaborateurs (2009) ont rapporté dix barrieres a 'engagement
les plus fréquemment rapportées par les physiothérapeutes et ergothérapeutes, dont les suivantes
(Lequerica et al., 2009) :

e Anxiété, étre submergé, inquiétudes ou future incertain, problématiques familiales;

e Tacunes en termes de ressources/ de soutien social ou financier, peu d’éducation;

Considérant que des participants ont soulevés que les rencontres ont une pertinence et/ou ont aidé car
elles permettent d’éclaircir les étapes a suivre par les informations qu’elles apportent quant au processus de
guérison et les étapes a venir et quelles apportent du soutien par du réconfort, une présence rassurante et
un regain d’énergie, entre autres, il semblerait alors que les résultats de cette recherche mettent en relief
Papport des visites de PRA sur plusieurs aspects pouvant affecter 'engagement des patients dans leurs
traitements, mais que ces aspects n‘ont pas ¢té démontré quantitativement. Ces impacts soulevés
permettent également de toucher les trois sphéres de engagement rapportées par Barello et al. (2016) qui,
rappelons-le, définissent 'engagement autour de la sphere comportementale (ce que la personne fait),
cognitive (ce qu’elle comprend et sait) et émotionnelle (ce qu’elle ressent). Des personnes rassurées et
mieux informées risquent alors d’étre plus engagées dans leurs traitements et les résultats de ce projet de
recherche semblent alors souligner qu’une autre échelle de mesure de I'engagement aurait peut-étre mieux

permis de constater quantitativement ces impacts rapportés qualitativement.
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5.2 Second objectif : comment les PRA ont un impact sur ’image corporelle

Le délai séparant les répondants de leur accident fut 'une des seules variables statistiques présentant un lien
significatif avec cette échelle, avec I’échelle de soins et traitements, ce qui est concordant avec les résultats
de Dabhl et al. (2016), qui soulignent que la premicre année suivant I’hospitalisation est particulierement
difficile. Ainsi, aucun indice statistique ne démontre un impact entre le fait d’avoir regu une visite d’'un ou
une bénévole et le fait d’avoir une meilleure image corporelle. D’autres aspects que le soutien par les pairs
seraient a I'ceuvre, aspects participant au fait que 'image corporelle semble s’améliorer au fil du temps,
comme I'a démontré Thombs et ses collaborateurs (2008). D’un autre c6té, il faut considérer que peu de
personnes ont recu plus d’une visite de PRA dans leur parcours. Est-ce que plusieurs visites aideraient a

avoir un impact plus grand ?

Apres tout, des aspects qualitatifs ont été soulevés par les participants en lien avec I'image corporelle, dont
les suivants, par exemple :
« lenrs visites nous aident a accepter la brulure et nous informent que nous ne sommes pas seules dans cette situation. »

« Apprendre a vivre avec mon nouvean look. Accepter et comprendre ce qui m'arrive comment bien vivre avec cet handicap »

Ces énoncés font le lien entre les rencontres avec des PRA, I'acceptation des bralures et apprendre a vivre
avec ses bralures. Ces deux aspects permettent ainsi de faire des liens avec les stades de deuil de Kiibler-
Ross, qui s’appliquent également au deuil de I'image corporelle que les grands bralés ont a faire (Alves et
Schaub, 2016). Plus précisément, les réponses témoignent de comment les PRA permettent de mieux
naviguer au travers de ce processus de deuil grace aux exemples que représentent les PRA et d’en arriver

plus rapidement a I’étape d’acceptation.

5.3 Troisieme objectif : comment les PRA ont un impact sur le sentiment d’auto-efficacité

Aucune corrélation n’a été trouvée entre I'auto-efficacité et le fait d’avoir recu une visite d’'un PRA. Les

résultats obtenus avec cet échantillon limité semblent indiquer que le sentiment d’auto-efficacité soit
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quelque chose de profondément intrinseque. En effet, ces résultats semblent soutenir ’hypothése que le
sentiment d’auto-efficacité se construit sur ensemble d’une vie (Bandura, 1977) et que I'expérience de
rencontre avec un ou une bénévole n’a peut-étre pas I'impact escompté sur ce sentiment. Ceci dit,
considérant que ce sentiment se batit sur toute une vie, I'usage d’une version de I’échelle adaptée a la santé
physique aurait pu étre intéressant et aurait peut-étre eu le potentiel d’offrir des résultats plus nuancés. Pour
instant, bien que le soutien par les pairs ait démontré plusieurs bénéfices, le lien entre ce soutien et le

sentiment d’auto-efficacité précisément n’a pas été démontré directement par cette étude.

5.4 Quatriéme objectif : comment les PRA ont un impact sur la perception d’espoir

11 est essentiel de se souvenir que des similitudes importantes subsistent entre le concept d’espoir et celui
d’auto-efficacité. Plus important encore, 'auto-efficacité est partie intégrante du concept d’espoir théorisé
par Snyder (Snyder, 2002). Effectivement, la définition de Snyder s’inspire du sentiment d’auto-efficacité,
en permettant de faire la nuance entre le caractere immédiat du sentiment d’auto-efficacité (comment je me
sens aujourd’hui par rapport a ce sentiment) alors que 'espoir fait davantage référence a I'avenir, ou plus

exactement du pouvoir qu’elle a sur les options qui se présentent a elle dans I'avenir (Snyder, 2002).

Puisque I’échelle d’espoir était fort similaire a celle d’auto-efficacité, elle ne fut pas retenue, mais les
résultats qualitatifs obtenus grace aux questions a développement démontrent a maintes reprises qu’un
theme principal dans les apports des visites de PRA concerne Pespoir qu’elles suscitent, ce qui est cohérent
avec les résultats de Kornhaber et al. (2014a) selon lesquels le soutient par les pairs a été démontré comme
ayant un impact sur la perception d’espoir des victimes de bralures graves. Dr’ailleurs, plusieurs des
réponses qualitatives obtenues font référence a la notion de se sentir mieux préparé pour ce qui les attend,
ce qui correspond avec la théorisation de l'espoir proposée par Snyder (2002), qui accorde beaucoup
d’importance a la notion d’avenir. Plus précisément, ces réponses semblent indiquer que les visites des
PRA permettent aux personnes de percevoir quil est possible que les choses s’améliorent, ayant alors un

impact sur les émotions qu’elles ressentent par rapport a leur futur, autre élément important dans la
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théorisation de Snyder. Des réponses soulignant se sentir mieux préparé témoignent également du pouvoir
d’agir que les grands bralés gagnent suite 2 une rencontre avec une personne ayant traversé les mémes
épreuves, ce qui corrobore les résultats obtenus par Badger et Royse (2010), qui soulighaient que du

soutien par les pairs pouvait aider a développer de nouvelles stratégies de coping.

5.5 Pertinence des visites de PRA

La quasi-totalité (21 personnes sur 24) des participants ont souligné que les visites sont pertinentes.
Plusieurs des éléments qui ont été soulevés par les répondants n’ont pas été mesurés par les échelles qui se
voulaient identifier les impacts des visites de PRA. Ceci peut potentiellement expliquer les liens statistiques
absents ou incongruents entre les données quantitatives recueillies, du moins a ’égard des objectifs de cette
recherche. En effet, comme rappelé précédemment, les impacts recherchés étaient sur le sentiment d’auto-
efficacité, 'image corporelle et 'engagement dans le traitement, le tout afin de valider certains aspects

psychologiques, mais aussi éducationnels des visites de PRA.

Les résultats qualitatifs quant aux perceptions de pertinence et d’'impacts des visites de PRA sont toutefois
pratiquement sans équivoque : les visites de PRA présentent de nombreux bénéfices, qui se regroupent en
trois principales catégories : le soutien, espoir et 'information. Les résultats de cette recherche concordent
ainsi avec ceux trouvés dans la littérature. Par exemple, rappelons que Kornhaber et al. (2014a) avaient
rapporté que le soutien par les pairs chez les grands bralés apporte espoir, réconfort et faciliterait
I’ajustement psychosocial. Parallélement, Badger et Royse (2010) soulignaient que ce type d’intervention
aide a briser I'isolement, apporter de I'information sur la réalité vécue par la personne et a développer de

nouvelles stratégies de coping.

Ces ¢éléments sont également concordants avec les éléments soulevés par Pomey, Vigneault, et al. (2015)
qui, rappelons-le, avaient indiqué que les participants a leur recherche avaient exprimé que les visites

permettent de briser Iisolement, d’améliorer le moral et I'espoir quant au parcours médical a venir. Les
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résultats obtenus au CEVARMU sont ainsi concordants avec ceux obtenus aupres de la population de

grands bralés.

5.5.1 Education thérapeutique

Le caractére informationnel est un aspect éducatif notable et non négligeable a ne pas mettre de coté dans
les résultats de cette recherche, entre autres car impact éducatif de ces visites était 'un des objets d’étude.
Les résultats de cette recherche convergent d’ailleurs avec d’autres écrits faisant I’éloge de I'impact éducatif
du soutien par les pairs chez les grands bralés, entre autres en ce qui a trait a Pexpérience de douleur
lorsqu’ils recoivent des soins de débridements, qui sont journaliers et trés pénibles pour les grands bralés

(Kamranfar, Heidari, Shahbazi et Ghafourifard, 2018).
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6. CONCLUSION

En somme, cette recherche a permis de recenser des problématiques centrales pour les victimes de bralures
graves, soient celles concernant les deuils qu’elles doivent vivre en considération des impacts des bralures
sur leur image de soi et leurs capacités physiques, I'engagement dans leur traitement, en plus des impacts
sur 'ensemble de leurs spheres de vie. Parallélement, des aspects favorisant la résilience de ceux qu’on
pourrait appeler des survivants de bralures plutot que des victimes de bralures ressortent également entre

autres par le soutien qu’ils savent s’apporter entre pairs ou aussi leurs mécanismes de cgping nombreux.

Des résultats riches et intéressants ont été obtenus a ces égards, en particulier d’un point de vue qualitatif.
Plus précisément, les analyses quantitatives ont permis de démontrer des corrélations entre :

e T'image corporelle et le temps depuis 'accident ;

e T'image corporelle et 'adhésion au traitement ;

e J’adhésion au traitement et ’étendue des bralures ;

e Jétendue des bralures et la durée du séjour.
Pour les données qualitatives, les réponses des participants ont permis de souligner le soutien, les
informations et 'espoir qu’apportent les visites des PRA pour les victimes de brulures graves. Il n’en
demeure pas moins que certaines limites sont présentes dans ce mémoire de recherche et que de
nombreuses avenues s’offrent a toute personne qui voudrait poursuivre sur la recherche quant au

partenariat de soin et le caractere éducatif du soutien par les pairs.

6.1 Limites de ’étude

Ainsi, bien que Iétude a permis de témoigner des impacts des PRA sur des aspects comme l'espoir,
Iinformation et le soutien, un certain nombre de limites sont a mettre en évidence afin que les résultats
obtenus soient considérés en toute justesse. Pour ensemble des objectifs alors, les biais suivants entrent en

ligne de compte :
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Les personnes desquelles Entraide Grands Bralés détenait les coordonnées présentent

potentiellement un biais favorable envers I'organisation, ce qui peut avoir eu un impact sur les

données recueillies. Toutefois, rien n’indique officiellement ni officieusement ce biais puisqu’une
b

partie des résultats, ceux de nature quantitative, n’ont pas pris la direction escomptée.

L’impact des visites des bénévoles est teinté par les visites des employés d’Entraide Grands Bralés.
En effet, trés rares sont les organisations de santé ou des organisations communautaires sont partie
intégrante. Les employés des services d’Entraide Grands Brilés offrent une écoute, de
Iinformation et de 'accompagnement dans I’épreuve des bralures graves et ce, tout au long du
processus, incluant le retour a la maison (Entraide Grands Bralés, 2015). Il s’agit d’un biais
important alors qu’il est impossible de différencier avec certitude I'impact des visites de bénévoles
de celles des employés d’Entraide Grands Bralés. Drailleurs, peut-étre que ce soutien offert par
Entraide Grands Brulés remplace une partie des apports que peuvent fournir les PRA dans leur
visite, ce qui peut alors étre considéré comme une variable parasite dans le cadre de cette recherche.
D’un autre c6té, lobjectif de la recherche était de voir comment le soutien par les pairs peut
influencer l’engagement, lauto-efficacité, Iimage corporelle et I'espoir et i est indéniable

qu’Entraide Grands Bralés apporte également du soutien a ces égards.

L’échantillon est de petite taille. Bien que 24 personnes sur un potentiel de 63 aient été rejointes, il
serait audacieux de dire que les résultats sont représentatifs de I’ensemble de la population des
grands bralés du Québec, surtout considérant qu’une personne par jour en moyenne subi des

bralures graves dans la province (Entraide Grands Bralés, 2015).

La recherche s’est effectuée avec un échantillonnage non probabiliste par volontaires, ce qui limite
la portée des résultats de cette étude puisqu’il est impossible de s’assurer que I’échantillon est bel et
bien représentatif de la population grands bralés du Québec. Comme mentionné précédemment,

les coordonnées obtenues sont celles de ceux et celles qui ont accepté de garder contact avec
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Porganisation Entraide Grands Brualés. Ainsi, on pourrait argumenter qu’il s’agit doublement d’un

¢chantillon par volontaire.

e Tous les participants ont subi leurs bralures graves a I'intérieur des deux dernicres années. La
proximité de l'accident et de Iépisode de soins a probablement un impact sur les différentes

réponses obtenues.

6.2 Limite de Poutil de mesure

Bien que P'outil de mesure utilisé ait permis d’obtenir un plus grand nombre de réponses en un cours lapse
de temps, il présente malgré tout des limites. Bien sur, 'usage d’un formulaire sur Internet a I'avantage de
participer a réduire la désirabilité sociale en n’ayant pas le chercheur et responsable du service de PRA face
a soi au moment de répondre aux questions, d’étre accessible a une grande majorité de personnes, de
rejoindre des personnes qui n’auraient pas pu étre rejointes en face a face et de permettre aux individus de
le remplir lorsque le moment se préte le mieux pour eux. Ceci dit, malgré la validation écologique faite
préalablement auprés d’un grand bralé, plusieurs personnes semblent avoir mal compris certaines questions
et 'usage du questionnaire sous cette forme n’a pas permis de les accompagner dans la complétion du

questionnaire.

Quant aux questions qualitatives sur la pertinence des visites de PRA, ce quelles ont apporté, ce qui aurait
pu étre différent et I'intérét d’une visite post-hospitalisation, les réponses étaient, en grande majorité,
courtes et limitées en termes de potentiels d’analyse. Sur cet aspect, I'entrevue semi-dirigée aurait été

optimale.

Les résultats obtenus dans le cadre de cette recherche sont aussi limités d’un point de vue quantitatif. Entre
autres, il aurait été intéressant de faire usage d’une échelle de mesure de I'auto-efficacité plus précise,
abordant spécifiquement I'auto-efficacité dans le contexte de la santé. Ceci dit, les interactions humaines et

les liens créés entre les PRA et les victimes de bralures sont difficilement quantifiables. Il est alors
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compréhensible que dans le cadre de cette recherche, la plus grande richesse des constats en rapport avec

les objectifs de la recherche fut surtout apportée par les résultats qualitatifs.

6.3 Perspectives de recherches

En combinaison avec les résultats de cette recherche, 'ensemble de ces biais permettent également
d’alimenter nos réflexions sur de nombreuses avenues de recherche. Ce projet demeure le résultat d’une
rare collaboration entre deux facultés universitaires, un centre de recherche hospitalier, une unité de soins
aigus et un organisme de soutien sans but lucratif. Ceci a permis de faire ressortir des constats uniques

ropres au contexte qui ’est tout autant.
prop q

Ces constats permettent d’ailleurs de mieux établir des exemples d’avenues de recherche pertinentes qui

permettraient de poursuivre sur les acquis développés dans ce projet.

Un aspect soulevé lors de I'analyse des résultats est celui selon lequel certains participants ont confondu les
employés d’Entraide Grands Brilés et les bénévoles. On peut alors se poser la question : quelle différence
peut-on démontrer entre I'impact des visites d’employés d’une organisation qui a comme mandat
I’'accompagnement de victimes de bralures et celui de bénévoles ayant vécu la méme expérience ? I'impact
est potentiellement différent, mais certains aspects doivent nécessairement se recoupet, entre autres le fait
d’apporter de I'information, comme ce fut démontré. La facon avec laquelle 'impact de ces visites est
mesuré pourrait également faire office de projets intéressants afin de découvrir des outils quantitatifs

permettant de mesurer plus efficacement et précisément I'impact des visites de bénévoles pairs aidants.

Qui plus est, ce projet de recherche n’a peut-étre pas atteint ses objectifs initiaux quant a la mesure
d’impact quantitatif sur certains aspects, mais a tout de méme démontré la pertinence des visites de patients
ressources accompagnateurs aupres de la population des grands brulés a de nombreux égards, de facon a
confirmer les constats qu’ont soulevé Kornhaber et ses collaborateurs (2014) ainsi que Badger et Royse

(2010). Rappelons que Kornhaber et al. (2014) avaient rapporté que le soutien par les pairs chez les grands
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bralés apportait espoir et soutien et que Badger et Royse (2010) avaient souligné que ce type de soutien
aidait a briser I'isolement et a apporter de I'information. Il semblerait alors que 'apport des visites de PRA
trouve son sens dans ce que les personnes percoivent plus que sur les scores qu’ils peuvent coter sur des
échelles. Les résultats qualitatifs permettent une plus grande richesse de résultats, ce qui peut expliquer que
la plupart des écrits sur le sujet privilégient ce type de données (Corry et al., 2009). Il reste désormais a

démontrer ceci aupres des autres populations vulnérables.

Si le processus d’intégration des PRA était intégré au processus de soins a des moments stratégiques du
parcours et ce, en collaboration avec les équipes soignantes en place, de sorte a multiplier les contacts,
entre autres, peut-étre pourrait-on y voir un impact d’autant plus clair. Les potentiels de recherches sont
nombreux quant a la fagon de faire les pairages entre personnes hospitalisées et bénévoles, au moment de
le faire dans le parcours de soin, au nombre de fois ou ce pourrait étre prévu et aux personnes a impliquer

dans le systeme de santé afin que ce systeme puisse atteindre son plein potentiel de changement.

11 serait alors fort intéressant de développer les bénévoles aidants de tous horizons selon une perspective
de partenariat patient comme ce fut présenté dans ce projet de recherche, de sorte a ce que ceux-ci puissent
capitaliser sur leur impact en se concentrant sur des stratégies d’intervention qui se concentrent sur I'apport
d’information par I'entremise de Iéducation thérapeutique, qui a déja fait ses preuves aupres des grands
bralés en démontrant que I’éducation par les pairs a permis de faire office de technique non
pharmacologique ayant un impact sur I'expérience de douleur lors de certains soins (Kamranfar et al.,

2018).

Ces avenues pourraient d’ailleurs s’allier a de nouvelles stratégies, en particulier en considérant le contexte
pandémique imposé par la COVID-19 qui limite les possibilités de visites en milieu hospitalier. Un exemple
serait celle de l'utilisation de méthodes de contact a distance, incluant entre autres l'usage de réseaux
sociaux. Rappelons que I'intention initiale de ce projet de recherche était de faire usage des réseaux sociaux

pour offrir davantage d’occasions aux survivants de brilures d’étre en contact avec un PRA, en particulier

101



en considérant I’éloignement et I'isolement dont peuvent souffrir les grands bralés du Québec qui sont loin
des centres d’expertise. Cette logique s’inspirait des constats soulevés par Antheunis, Tates et Nieboer
(2013) qui ont rapporté que les principales raisons en lien avec la santé pour lesquelles les patients utilisent
les médias sociaux sont les suivantes: approfondir leurs savoirs, améliorer la communication patient-
docteur, le soutien par les pairs, 'échange de conseils et les soins personnels. De fagon similaire, mais
propre a la réalité des grands bralés, Giordano (2014) a regroupé leur utilisation des médias sociaux sous
cinq themes centraux étant I'identité, la connectivité, le soutien social, trouver un sens et 'intimité. Ainsi,
bien que les premicres tentatives de collecte de données ne furent pas fructueuses, cela ne signifie pas
nécessairement que les démarches prévues n’ont pas le potentiel d’étre pertinentes. Il serait alors fort
intéressant de tenter une nouvelle fois de mettre sur pied un projet de recherche en ce sens dans un futur
rapproché, alors que ce type d’intervention pourrait répondre a des besoins qui peuvent actuellement étre
exacerbés par 'isolement qu’imposent les consignes sanitaires dues a la pandémie de COVID-19. Afin d’en
faciliter la réussite, en complément avec les autres avenues de recherche proposées, il faudrait alors
combiner ces pratiques avec une formation des PRA adaptée en intervention a distance, former un plus
grand nombre de ces pairs aidants et planifier 'introduction de leurs interventions de fagon systématique
au travers du parcours de soins des grands brilés, de sorte a ce que leurs interventions aient des objectifs
clairs a chacune des interventions prévues. Si ces étapes sont mises en place, projet de recherche ou non,

une meilleure offre de soutien aura au minimum été mise en place pour une population vulnérable.
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ANNEXE 2 ECHELLE GENERALE D’AUTO-EFFICACITE

(Michelle Dumont, 2000)

Lisez attentivement chaque phrase et encerclez le chiffre qui vous décrit le mieux.

1 2 3 4

Pas du tout vrai A peine vrai Moyennement vrai Totalement vrai

1. Je peux arriver toujours a résoudre mes difficultés si j'essaie assez fort.

2. Siquelqu'un s'oppose a moi, je peux trouver une facon pour obtenir ce que je veux.

3. Clest facile pour moi de maintenir mon attention sur mes objectifs et accomplir mes buts.

4. J'ai confiance que je peux faire face efficacement aux événements inattendus.

5. Grace a ma débrouillardise, je sais comment faire face aux situations imprévues.

6.  Je peux résoudre la plupart de mes problemes si j'investis les efforts nécessaires.

7. Je peux rester calme lorsque je suis confronté a des difficultés car je peux me fier a mes

habiletés pour faire face aux problemes.

8. Lorsque je suis confronté a un probleme, je peux habituellement trouver plusieurs

solutions.

9.  Sije suis "coincé", je peux habituellement penser a ce que je poutrais faire.

10.  Peu importe ce qui arrive, je suis capable d'y faire face généralement.
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ANNEXE 3 ECHELLE D’ESPOIR VALIDEE EN FRANCAIS

(Dubé, Lapierre, Bouffard et Labelle, 1999)

Passa-
Tout a fait Passa- Tout a fait
blement
faux blement vrai vrai
faux

1 2 3 4

1. Si je me trouvais dans le pétrin, je pourrais
. . O O d d

penser a plusieurs facons de m’en sortir.
2. Actuellement, je poursuis énergiquement mes

a a 0 0
buts.
3. I y a plusieurs facons de contourner les

a a O O
problemes auxquels je fais face actuellement.
4. Actuellement, je considére que je réussis assez

a a O O
bien.
5. Je peux penser a plusieurs fagons d’atteindre

a a 0 0
mes buts actuels.
6. Actuellement, j’atteins les buts que je me suis

a a 0 0

fixés.

Validation de la version originale : Snyder, C. R., Sympson, S. C., Ybasco, F. C., Borders, T. F., Babyak, M.

A., &amp; Higgins, R. L. (1996). Development and Validation of the State Hope Scale. Journal of Personality

and Social Psychology, 70(2), 321-335.
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ANNEXE 4 TABLEAU EXPLICATIF DE LA COLLECTE DE DONNEES

Formation et sélection des PRA

Rencontre avec PRA
(durant la période de
soins aigus)

Passation du questionnaire

Patients (grands bralés) (10), avec rencontre

\/

Patients (grands bralés) (10), sans rencontre

Patients-ressources—accompagnateurs

Chercheur
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ANNEXE 5 : BSHS-B traduite en frangais

‘T . HOPITAL DE READAPTATION
VILLA MEDICA

Hapital de réadaptation Villa Medica
Centre d'expertize de louest du Québec
pour les victimes de brilures graves

ECHELLE DE SANTE SPECIFIQUE
AU PERSONKES BRULEES — VERSION ABREGEE

o, pociam

Dane de ["évalunguon:

Ci-dessous, se ouve une liste de problémes, de sympidmes et de sensations que parfois certancs p;rn_a_-n-!'e_-'w.
ressentent. Vous devez remphir chogue question en sélectionnant la réponse qut correspand la miewx 3|_l_v- Td:
vaus ressentez. 11 est impartant de répondre & toutes les questions, Si vous avez des questions ou des dill=cuite
avee bes énoncis, 3'il vous plait, demandez de I"adde.

A guel point avez-vous de la difficulé d

| 1. Prendre un bainune

T Pas du tout | Un peu | Modérément | Beaucou 'ﬁl‘rt_ﬁmti

2. Vous habiller seul(e)?

3. Wows asseoir ef 3 vous relever d"une
chnige? ) 1
1. Signer votre nom?

5. Manges avee des ustensilesT

[ Attachser vos souliers, & faire des
onicles? .
7. Ramasser des piéces de moanais sur
e surface plane?

I8 Dhéverrowller une porte?

9. Réaliser bes tiches de votre emploi
antérieur? |

Femdisctiog o1 walidaticn de la« B Specific Health Scals - Brieds [BSHE-R) aurprés  ndulics prands triles de V'Est da Urdhes
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El

A quel point chacun des énoncés suivants décrit-il votre situation?

10. Féprouve des sentiments de
| solitude,

Un|.1-¢u

Pax du tout

I1. Je me sens souvent (riste ol
deprimé{c).

I.;‘nd-hén!uit [ BHEWE Extrbmemsnt

12 Parfads, je pense que j'ai e un
_probléme psychologigee.

13. Je pe suis pas intéressé(e) & fire
des sctivités avec mes amis(es).

14, J= B aleme a5 visiter des gens.

175, Je i persaime 4 qui parler de
| mees probldmes,

| 16. 1'ai be sentiment d*étre coincé(e)
o4 pris(e) au pitpe dans ma situation.

17. Ma blessure m'a dloigné(e) de ma
fasmille.

18, Je préférerais fre sewl{e) plubit
qu"étre en compagniv de ma famille.

19 Je n'aime pas Ia fagon dont ma
famnille agit i mon égard.

20, Ma famille serail encore meum
SIS M.

1. e me sens frusiné{e) parce que je

nie peux plus e autant exciid{e)
sescue] lpment guee je ne |'étais avant.

2. e ne suis plus du toul intéresséle)
par le sexe finalement.

| 23. Je n*éreins plus ou ' cmbrasse
| Blu3 peesonie,

| 24, Parfois, je voudrais oublier que

| mon appanence a changs,
| 25, Je sens que min bridure repousss
| les awtres,

| 26, Mon apparence physique me
| dérange vraiment.

Truchsélion cf validntion de e Buen Specilic Healdh Scale = Bricl o ([8815-0) aupots dadultes grands lotids & TEst du Quebec
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\..\.\ HEFITAL DE READAPTATION
VILLA MEDICA

Hépital de réadaptation Villa Medica

Centre o' expertisa de ['ouest du Québec

pour ks victimes de brllures graves

ECHELLE DE SANTE SFECTFIQUE

AL FERSONNES BRULEES — VERSION AUREGEE

{SUITE)

Ci-dessous, vous allez trouver quelgques questions i propos de votre blessure. A quel point chacun des énoncés

suivans décrit-il vobre situstion?

27, ].;‘:lppnmmdc mes cicatricss me
| démange.

Pas du tout

Un pex

Mbced érdrment

Beaucoup | Extrémement |

28, M cxposer au soleil
m' incommiode.

| 29, Le temps chaud m'incommode.

,3“‘ Je e peux pas sortic & I"extéricur
| et fire des nctivites lorsqu'il fnit més
| chaul.

| 31. Cela me dérange de ne pas
| Enu'..'uir aller wl mlﬂl__

32. Ma peau est plus sensible
quavant

[ 33. Prendre soin de ma peau est
difficile.

34, 11y a des choses qu'an m'a dit de
fire pour mn briifuri qus je n'zime
pas Fairg.

35. ) aimenais ne pas BAvoir aualan de
choses i faire pour prendne soin de ma
barikluire.

[ 36. I"ai de In difficulté i faire tout c
gu'on m'a dit pour prendre soin d& ma
briilure

17, Prendre soin de ma briifure
m'gmpéche de faire d'nutres choses
qui sont importantes pour mai.

—-

18, hin bedlure muit & mon travail,

%0, Le fait d"étre brillé(e) a eu un
impaet sur ma capacité de travail,

).

40, Ma britlore m's causé des
prabltmes g mavail

— L

Tesductian et validatics & la.& Bum Specific Hialh Scale - Brief s (BSH5-B) augebs d"adiltes granits brfilés de UEst da Qudhee
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Sectiom riverves au thérapeule

Sous-fchede o A umera des FRiBEET Seong Pourceatape
|
i perrosnels ¢ habileits aimploy ! |
123 iz 1
TP e STy
i-5.5.74 i o
| Adects
L0e01-12-13-14-15-1s et ] fm
-ﬂzlﬂlmllwﬂﬂm T
b Y=g 1620 & A
BT )
(B350 Az I /120
Image ereparlle ||
24252677 L] t]
Seeai bedité i la clnicisr
! 29303002 a0 o
Séni, Rearc etk
13- 345607 fin 1100
Trarvall
3 Dbl g i (]
| Toml it 1] ]

Analyse partielle de la qualité de vie de Ia personne :

Signature du thérapeats

Date
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ANNEXE 6 QUESTIONNAIRE

Questions socio-démographiques :

1. Sexe
a. Homme
b. Femme
c. Autre
d. Je préfére ne pas répondre
A quand remonte, environ, votre accident ? (MM/]]/AAA)
Quel est le pourcentage de surface de votre corps qui a subi des bralures graves ?
Quelle a été la durée approximative de votre séjour hospitalier (en jours) ?

Avez-vous eu besoin de recevoir des traitements en réadaptation ?

A i

Avez-vous recu la visite de bénévoles grands brulés ? (Ceci exclu les visites des employés d'Entraide
Grands Brulés, c'est-a-dire Zoé, Ian et Gabriel)

7. Stla réponse a la question précédente était «Oui», combien de visites avez-vous regu ?

Questions a développement (suivant le questionnaire):

1. Les visites de bénévoles sont-elles pertinentes a votre avis ? Pour quelle(s) raison(s) ?

2. Qu’est-ce que vous a apporté la visite du bénévole grand bralé ? (Si applicable)

3. Qu’est-ce que vous auriez aimé qui soit différent quant a la visite que vous avez regue, s'il y a lieu ?
(Si applicable)

4. Auriez-vous aimé avoir 'occasion de rencontrer un(e) bénévole une fois de retour a la maison ? Si
oul, pour quelle(s) raison(s) ?

5. Une fois retourné(e) a la maison, auriez-vous été intéressé(e) a avoir une rencontre avec un(e)
bénévole grand bralé par l'entremise d'une plate-forme web (Facetime, Skype ou autre) ?

6. St oui, avez quelle plate-forme auriez-vous été plus confortable ?
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Lisez attentivement chaque phrase et encerclez le
chiffre qui vous décrit le mieux.

1. Je peux arriver toujours a résoudre mes difficultés si
j'essaie assez fort.

2. Si quelqu'un s'oppose a moi, je peux trouver une fagon

pour obtenir ce que je veux.

3. Clest facile pour moi de maintenir mon attention sur mes
objectifs et accomplir mes buts.

4. J'ai confiance que je peux faire face efficacement aux

événements inattendus.

5. Grace a ma débrouillardise, je sais comment faire face aux
situations imprévues.

0. Je peux résoudre la plupart de mes problemes si j'investis
les efforts nécessaires.

7. Je peux rester calme lorsque je suis confronté a des
difficultés car je peux me fier a mes habiletés pour faire face
aux problemes.

8. Lorsque je suis confronté a un probleme, je peux
habituellement trouver plusieurs solutions.

9. Si je suis "coincé", je peux habituellement penser a ce que
je pourrais faire.

10. Peu importe ce qui atrive, je suis capable d'y faire face
généralement.

A quel point chacun des énoncés suivants décrit-il votre
situation ?
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1. Parfois, je voudrais oublier que mon apparence a changée
2. Je sens que mes bralures repoussent les autres

3. L’apparence de mes cicatrices me dérange

4. Mon apparence physique me dérange vraiment

5. Prendre soin de ma peau est difficile

6. Il y a des choses qu’on m’a dit de faire pour ma bralure
que je n’aime pas faire

7. Jaimerais ne pas avoir autant de choses a faire pour
prendre soin de ma bralure

8. Jai de la difficulté a faire tout ce quon m’a dit pour
prendre soin de ma bralure

9. Prendre soin de ma bralure m’empéche de faire d’autres
choses qui sont importantes pour moi
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ANNEXE 7 TABLEAUX DE CODIFICATIONS DES REPONSES
QUALITATIVES

Tableau 3 : Codification des réponse a la question « Les visites de bénévoles sont-elles pertinentes

a votre avis ? Pour quelle(s) raison(s) ? »

Réponses Codification Codification Codification
niveau 1 (type niveau 2 niveau 3
de réponse) (themes) (raisons)

1. Absolument! Elle est la a 100% pour t'écouter et Positive Soutien écoute et
comprends la situation dans laquelle je suis. compréhension

2. Oui ¢a apporte beaucoup de positif et de courage Positive Espoir Courage

3. Oui Positive

4. Avoir de l'information additionnelle sur la situation. Positive Information

5. Devant toi tu as une personne qui a survécu la méme Positive Soutien Compréhension
expérience. Elle était tres gentille. Elle m'a raconté son Espoir Inspiration
histoire, j'étais tres émue. Je me souviendrai toujouts
d'elle.

6. Oui parce que ¢a peut apporter du soutien moral a la  Positive Soutien
personne

7. Clest pertinent, mais personnellement mes besoin Positive Information
¢taient minimes. Par contre j'ai recu beaucoup
d'informations

8. Non. Ma blessure n’est pas assez grave Négative

9. Oui pour échanges avec quelqu’un qui a vécu la méme Positive Soutien Réconfort,
chose que nous. C'est réconfortant compréhension

10. Nous rassure.... Explique les étapes que nous allons Positive Soutien Réconfort
affronter et nous écoute surtout treés appréciée Information

11. Oui car, le séjour en hopital est tres traumatisant et on = Positive Soutien Briser
est souvent confronté a la solitude. I'isolement

12. Pour rassurer les patients. Car pour moi je brassais du = Positive Soutien Réconfort
noir les premier jours.

13. Elles permettent de faire en sorte d'étre au courant des  Positive Information,
¢tapes qui viennent et de se sentir plus en confiance Espoir Confiance
face au processus de guérison.

14. Oui car ¢a m’a donné espoir qu'on finit par passer au Positive Espoir
travers.

15. Oui, leurs visites nous aident a accepter la brulure et Positive Soutien Briser
nous informent que nous ne sommes pas seules dans I'isolement
cette situation.

16. Cétait encourageant Positive Espoir

17. Cela m’a beaucoup touché et aidé a passer au travers Positive Soutien
(Yan et Gabriel)
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18. Je n’en ai pas eu Neutre

19. .. Abstention
20. Ouwui, pour du soutien psychologique et bon pour le Positive Soutien Psychologique
moral et moral
21. Oui, quand nous sommes au point de la réhabilitation Positive Information
ca peut aider a savoir a quoi s'attendre.
22. Oui, donne de la force et de 'encouragement Positive Espoir Confiance
23. Oui, elles sont pertinentes pour une personne brulée Positive Information
ayant des inquiétudes envers ce qu'il ou elle aura a Soutien
faire face
24. Oui, ¢ca m'a fait du bien de connaitre leur histoire et Positive Espoir

de savoir que j'aillais m'en sortir

Tableau 3 organisé par types de réponses

Themes Verbatim des participants (P)

1. Absolument! Elle est la a 100% pour t’écouter et comprends la situation dans
Soutien laquelle je suis. (P1)
2. Devant toi tu as une personne qui a survécu la méme expérience. Elle était tres
gentille.[...] (P5)
3. Oui parce que ¢a peut apporter du soutien moral a la personne (P6)
4. Oui pour échanges avec quelqu'un qui a vécu la méme chose que nous. Clest
réconfortant (P9)
5. Nous rassure.... [...] (P10)
6. Oui car, le séjour en hopital est trés traumatisant et on est souvent confronté a la
solitude. (P11)
7. Pour rassurer les patients. Car pour moi je brassais du noir les premier jours. (P12)
8. Oui, leurs visites nous aident a accepter la brulure et nous informent que nous ne
sommes pas seules dans cette situation. (P15)
9. Cela m’a beaucoup touché et aidé a passer au travers (Yan et Gabriel) (P17)
10. Oui, pour du soutien psychologique et bon pour le moral (P20)
11. Oui , elles sont pertinentes pour une personne brulée ayant des inquiétudes envers
ce qu'il ou elle aura a faire face (P23)
1. Oui ¢a apporte beaucoup de positif et de courage (P2)
[-..] Elle m'a raconté son histoire, j'étais tres émue. Je me souviendrai toujours d'elle.
5
[...] de se sentir plus en confiance face au processus de guérison. (P13)
Oui car ¢a m’a donné espoir qu’on finit par passer au travers. (P14)
C’était encourageant (P16)
Oui, donne de la force et de 'encouragement (P22)
Oui, ¢a m'a fait du bien de connaitre leur histoire et de savoir que j'aillais m'en sortir

(P24)

Espoir

N

Nk W
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. Avoir de l'information additionnelle sur la situation. (P4)

Information 2. Clest pertinent, mais personnellement mes besoin étaient minimes. Par contre j'ai

regu beaucoup d'informations (P7)

3. Explique les étapes que nous allons affronter et nous écoute surtout tres appréciée

(P10)

4. Elles permettent de faire en sorte d'étre au courant des étapes qui viennent |[...] (P13)

U

s'attendre. (P21)

. Oui, quand nous sommes au point de la réhabilitation ¢a peut aider a savoir a quoi

6. Oui, elles sont pertinentes pour une personne brulée ayant des inquiétudes envers ce

qu'il ou elle aura a faire face (P23)

Tableau 4 : Codification des réponses a la question « Qu’est-ce que vous a apporté la visite du

bénévole grand briilé ? (Si applicable) »

Réponses

Codification niveau Codification niveau 2

1. Premiérement, une présence bienveillante. Elle m’a

donné tout plein d’informations sur les ressources
qui s’offrent a2 moi.

2. Une énergie supplémentaire pour continuer

Une meilleure compréhension de la chirurgie.

4. J'ai rencontré Gabriel et il m'a demandé si ¢a
m'intéressait. Oui était ma réponse.

5. Que ceux qui sont dans le besoin ne sont pas seuls

6. Du support, me fait part comment tout s'est passé
pour lui . C'est sécurisant

7. Peut répondre a nos questions ...a nos inqui¢tudes

e

8. Pour nous épauler
9. Le petit livre qui nous est donné a la lére rencontre

tres ...trés grandement apprécié

10.Apprendre a vivre avec mon nouveau look.
Accepter et comprendre ce qui m’arrive comment
bien vivre avec cet handicape.

11. Un sentiment de réconfort

12. Nous informer sur Iaide a recevoir et aussi nous
permet de discuter avec des personnes qui
connaissent trés bien notre situation!!

13. La confiance

14. Réconfort

15. Non applicable

16. ...

17. Du soutien et de la compréhension

18. Juste de parler avec quelquun qui a vécu la méme
chose aide beaucoup
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Tableau 4 organisé par types de réponses

Themes Verbatim des participants (P)

1. Premierement, une présence bienveillante (P1)
Soutien 2. Une énergie supplémentaire pour continuer (P2)
3. Que ceux qui sont dans le besoin ne sont pas seuls (P5)
4. Du support, me fait part comment tout s'est passé pour lui . C'est sécurisant (P6)
5. Peut répondre a nos questions ...a nos inqui¢tudes (P7)
6. Pour nous épauler (P8)
7. Un sentiment de réconfort (P11)
8. Réconfort (P14)
9. Du soutien et de la compréhension (P17)
10.Juste de patler avec quelqu’un qui a vécu la méme chose aide beaucoup (P18)

1. Apprendre a vivre avec mon nouveau look. Accepter et comprendre ce qui m’arrive
Espoir comment bien vivre avec cet handicap (P10)

2. La confiance (P13)

1. Elle m’a donné tout plein d’informations sur les ressources qui s’offrent a moi. (P1)
Information 2. Une meilleure compréhension de la chirurgie. (P3)

3. Peut répondre a nos questions ...a nos inquié¢tudes (P7)

4. Le petit livre qui nous est donné a la 1ere rencontre tres ...tres grandement apprécié
(®9)
Apprendre a vivre avec mon nouveau look. Accepter et comprendre ce qui m’arrive
comment bien vivre avec cet handicape (P10)
6. Nous informer sur I'aide a recevoir et aussi nous permet de discuter avec des

personnes qui connaissent trés bien notre situation!! (P12)

en
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Tableau 5 : Codification des réponses a la question « Qu’est-ce que vous auriez aimé qui soit

différent quant a la visite que vous avez regue, s'il y a lieu ? (Si applicable) »

Réponses Codification niveau
1 (type de réponse)

1. Que la rencontre soit annoncée. Etre averti

2. Rien

3. Etre averti de la visite. Etre avert

4. Elle était parfaite

5. J'étais heureuse d'avoir une visite et un soutire

6. Rien

7. Des photos ...des exemples de bralures similaires a les notres Information

Et les étapes de guérison
Et exemples de sites donneurs apres quelques mois ...1 an ...2 ans

8. Je pense quil faut continuer a accompagner les patients. Trés important
pendant cette période.

9. Rien de plus

10. Rien ne me vient a 'esprit I! L'intervention a été excellente !!

11. Aucunement

12. Non applicable

13. ...

14. Rien cela m’a aidé grandement

Tableau 5 organisé par théme de réponses :

Verbatims des participants (P) Codification niveau
1 (type de réponse)

1. Que la rencontre soit annoncée. (P1) Etre averti

2. Etre averti de la visite. (P3)

3. Des photos ...des exemples de bralures similaires aux notres Information

Et les étapes de guérison
Et exemples de sites donneurs apres quelques mois ...1 an ...2 ans (P7)
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Tableau 6: Codification des réponses a la question « Auriez-vous aimé avoir P'occasion de
rencontrer un(e) bénévole une fois de retour a la maison ? Si oui, pour quelle(s) raison(s) ? »

Réponses

10.

11.
12.
13.

14.
15.

16.
17.
18.
19.
20.

Pour linstant, j’en ai pas senti le besoin. Mais, c’est une option
envisageable.
Oui mais pas trop tot, seulement apres quelques mois

Oui c’est toujours apprécié au début

Non.
Je demeure en campagne donc je ne sais pas. Je fais partie d’'un
groupe sut Facebook for burn survivers. St c'était possible oui.

Non
Non, je suis bien entourée, mais peut étre que certaines
personnes pourraient en bénéficier.

Non

Non, mais jai eu un appel téléphonique ou j'ai pu poser
plusieurs questions et j'ai bien aimé. La personne était vraiment
gentille

"Oui oui oui sans hésitation. Tres difficile les premiers jour seul
quand tous les membres de la famille quittent pour aller
travailler ou les enfant retour a I'école. J'ai pleuré tellement la
lere semaine il a fallu que j'appelle mon médecin de famille car
I'hopital Villa Médica ne pouvait m'aider. Il a fallu que mon
médecin augmente mes prescriptions d’anti dépresseurs et me
donne aussi des pilules contre l'anxiété. Beaucoup de flashsbacks
pendant la 1ére semaine

Je ne sais quoi répondre.

Pas nécessairement.

Pas de mon co6té puisque je suis super bien entouré.

Oui, pour donner des trucs
Non, pour moi a I'h6pital ¢’était suffisant

non
Non
Non applicable

Non pas nécessairement
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Codification

niveau 1 (type
de réponse)
Non

Oui

Non
Oui

Non
Non

Non
Non

Je ne sais pas
Non
Non

Non

Non
Non
Abstention
Abstention
Non

Codification
niveau
(raisons)

Pas le besoin

Seulement apres
quelques mois
Toujours
apprécié

Si possible
malgré la
distance

Pas le Dbesoin
(Entourage
suffisant)

Eu accés a de
Pinformation
du

Pour avoir

soutien

Pas le besoin
(Entourage
suffisant)
Information

Pas le besoin (En
parler a I’hopital
suffisait)



21.

22.
23.
24.

Pour ma part, je ne suis pas certain. J'avais besoin de me Non
retrouver dans mes affaires et d’avancer mes projets. Au

moment ou je suis sorti de Villa Médica, je ne voulais pas trop

patler de I'accident.

Non Non
Pas particulicrement Non
Oui, pour leur montrer que grace a leur témoignage j'ai pu m'en  Oui
sortir

Tableau 6 organisé par types de réponses (niveau 1) :

Réponses

1.
2.

Oui mais pas trop tot, seulement apres quelques mois (P2)
Oui c’est toujours apprécié au début (P3)

3. Je demeure en campagne donc je ne sais pas. Je fais partie d’un groupe sur Facebook
for burn survivors. Si c'était possible oui. (P5)

4.

bl . )

A

7.
8.
9.
10.
11.
12.
13.

14.
15.

Oul oui oui sans hésitation. Tres difficile les premiers jour seul quand tous les
membres de la famille quittent pour aller travailler ou les enfant retour a I'école. J'ai
pleuré tellement la lere semaine il a fallu que j'appelle mon médecin de famille car
I'hopital Villa Médica ne pouvait m'aider. Il a fallu que mon médecin augmente mes
prescriptions d’anti dépresseurs et me donne aussi des pilules contre l'anxiété.
Beaucoup de flashsbacks pendant la 1ére semaine. (P10)

Oui, pour donner des trucs (P14)

Oui, pour leur montrer que grace a leur témoignage j'ai pu m'en sortir (P24)

Pour I'instant, j’en ai pas senti le besoin. Mais, c’est une option envisageable. (P1)
Non (P4)

Non (P6)

Non, je suis bien entourée, mais peut étre que certaines personnes pourraient en
bénéficier. (P7)

Non (P8)

Non, mais j’ai eu un appel téléphonique ou j'ai pu poser plusieurs questions et j'ai
bien aimé. La personne était vraiment gentille (P9)

Pas nécessairement. (P12)

Pas de mon co6té puisque je suis super bien entouré. (P13)

Non, pour moi a I'hépital ¢’était suffisant (P15)

Non (P16)

Non (P17)

Non pas nécessairement (P20)

Pour ma part, je ne suis pas certain. J'avais besoin de me retrouver dans mes affaires
et d’avancer mes projets. Au moment ou je suis sorti de Villa Médica, je ne voulais
pas trop parler de l'accident. (P21)

Non (P22)

Pas particulicrement (P23)
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Ne voulait pas en
parler

Pour montrer le
chemin parcouru
(fierté)

Codification

niveau 1 (type
de réponse)
Oui

Non



1. Je ne sais quoi répondre. (P11)

1. ... (P18)
2. Non applicable (P19)

Tableau 6 organisé par types de réponses (niveau 2) :

Je ne sais pas
Abstention

Oui mais pas trop tot, seulement apres quelques mois (P.2) :

Oui c’est toujours apprécié au début (P3)

Je demeure en campagne donc je ne sais pas. Je fais partie d'un groupe sur

Facebook for burn survivors. Si c'était possible oui.(P5)

1. Pour l'instant, j’en ai pas senti le besoin. Mais, c’est une option envisageable. (P1)

2. Non, je suis bien entourée, mais peut étre que certaines personnes pourraient en
bénéficier. (P7)

3. Pas de mon c6té puisque je suis super bien entouré. (P13)

4. Non, pour moi a 'hopital ¢’était suffisant. (P15)

1. Non, mais j’ai eu un appel téléphonique ou j'ai pu poser plusieurs questions et j'ai
bien aimé. La personne était vraiment gentille (P9)

2. Oui, pour donner des trucs (P14)

"Oui oui oui sans hésitation. Tres difficile les premiers jour seul quand tous les

membres de la famille quittent pour aller travailler ou les enfant retour a I'école. J'ai

pleuré tellement la 1ére semaine il a fallu que j'appelle mon médecin de famille car

I'hopital Villa Médica ne pouvait m'aider. Il a fallu que mon médecin augmente mes

prescriptions d’anti dépresseurs et me donne aussi des pilules contre 'anxiété.

Beaucoup de flashsbacks pendant la 1¢re semaine (P10)

Pour ma part, je ne suis pas certain. J'avais besoin de me retrouver dans mes affaires

et d’avancer mes projets. Au moment ou je suis sorti de Villa Médica, je ne voulais

pas trop parler de l'accident. (P21)

Oui, pour leur montrer que grace a leur témoignage j'ai pu m'en sortir (P24)

Non. (P4)

Non (P6)

Non (P8)

Je ne sais quoi répondre. (P11)
Pas nécessairement. (P12)
Non (P16)

Non (P17)

Non applicable (P18)

. ... (P19)

10. Non pas nécessairement (P20)
11. Non (P22)

12. Pas particulicrement (P23)

e RN C N S
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Toujours apprécié
Si possible malgré la
distance

Pas le besoin
(Entourage

suffisant, pas
Penvie)

Information

Pour avoir du
soutien

Ne voulait pas en
patler

Pour montrer le
chemin  parcouru
(fierté)

Absence de
justification



