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Sommaire

Cette étude a pour but d'identifier des interventions infirmiéres en collaboration avec les
parents et les infirmiéres en tenant compte de leurs besoins, de leurs croyances et de leurs
connaissances quant aux manceuvres de réanimation cardiorespiratoire (RCR) effectuées a un enfant
hospitalisé a l'unité des soins intensifs pédiatriques (SIP). Le cadre de référence de cette étude est
composé du Modéle conceptuel de McCubbin et Patterson (1983) ainsi que de |'approche systémique
familiale en soins infirmier de Wright et Leahey (2005). L'étude s’est déroulée en cinq entrevues
aupres de parents, et ce, simultanément a deux rencontres réalisées auprés d'infirmiéres’. L'étude de
cas unique, tel que préconisée par Yin (2003), a été privilégiée pour atteindre les objectifs et répondre
aux questions de recherche de cette étude. La collecte des données a été réalisée sur une période de
cinq mois. Toutes les entrevues et les rencontres ont été enregistrées sur bande audio et transcrites
intégralement. L'analyse des données a été effectuée selon le modéle de Huberman et Miles (2003) ou
les activités analytiques et la collecte des données constituent une démarche continue et interactive.
Les résultats obtenus dans cette étude révelent les besoins des parents, les croyances contraignantes
et facilitantes entretenues par les infirmiéres et les interventions familiales jugées les plus aidantes
Iorsld’une RCR. Enfin, cette étude suggere des pistes d'interventions infirmiéres pouvant répondre aux

besoins d’autres parents vivant une situation similaire et ainsi faciliter leur processus d’adaptation.

Mots clés: réanimation cardiorespiratoire, soins intensifs pédiatriques, besoins des parents,
interventions.

! Afin d'alléger la lecture, le féminin sera privilégié dans I'ensemble de ce mémoire.



Abstract

The purpose of this study was to identify nursing interventions with parents and nurses by
taking into account their needs, beliefs and knowledge in relation to cardiopulmonary resuscitation
(CPR) manoeuvres performed on a child hospitalized in the pediatric intensive care unit (PICU). The
terms of reference for this study comprised McCubbin and Patterson’s (1983) conceptual model as
well as Wright and Leahey’s (2005) family systems nursing approach. The study took place in the form
of five parent interviews and two nurse meetings. In order to answer the research questions, the study
of a single case with several units of analysis, as suggested by Yin (2003), was favoured. The data
collection was performed over a period of five months. All of the interviews and meetings were
recorded on audio tape and the verbatim’s were fully transcripted. The data analysis was done
according to Huberman and Miles’ (2003) model, where analytical activities and data collection
establish a continuous and interactive approach. The results obtained reveal the parents’ needs, the
nurse’s constraining and facilitating beliefs and the nursing interventions considered to be the most
helpful during the CPR of a child hospitalized in the PICU. All in all, this study suggests nursing
interventions leads that may meet the needs of other parents experiencing a similar situation and,

therefore, be helpful to their coping process.

Key words: cardiopulmonary resuscitation, pediatric intensive care unit, parents’ needs, nursing
interventions.
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Le contexte des SIP génére une kyrielle d’émotions reliées a la condition de santé de
I'enfant tant chez les parents que chez les professionnels de la santé. De fait, I'hospitalisation a
F'unité des SIP est généralement réservée aux enfants les plus malades justifiant ainsi la principale
fonction de cette unité qui est le maintien de la vie. Selon Meyer, Snelling et Myren-Manbeck
(1998), la condition de santé instable des enfants, I'inquiétude des parents et des professionnels
et, finalement, |a technologie des appareils médicaux créent un environnement intimidant pour
les parents, De plus, le manque important d'intimité, la rencontre avec de nombreux intervenants
nouveaux et lutilisation d’'un langage trés technique représentent pour les parents des facteurs

de stress intenses associés au contexte de l'unité des SIP (Meyer et al., 1998).

Au contexte stressant relié a 'hospitalisation a l'unité des SIP peut s'ajouter une urgence
d'effectuer des procédures effractives a des enfants dont la condition de santé se détériore et peut
potentiellement présenter un risque de décés; En effet, la présence de signes imminents associés
a une instabilité hémodynamique requiert incessamment une RCR qui représente, le plus souvent,
une situation de crise pour les parents. Dans le cadre de la présente étude, la RCR englobe les
manceuvres effectuées en situation d’urgence nécessaires a la survie de I'enfant, soit I'intubation
d’urgence, fa réanimation liquidienne, la médication de réanimation et le massage cardiaque. De
plus, la RCR d’un enfant demeure un événement imprévisible méme dans un contexte de SIP. De

fait, lorsqu’un enfant présente des signes imminents de détérioration considérable, 'infirmiére



appuie sans hésiter sur la cloche d’urgence cardiaque et le « code est lancé ». D’'emblée, I'urgence
de la situation est palpable : les parents sont rapidement dirigés vers une piéce a I'écart de la salle
ou leur enfant est hospitalisé et les soignants s'affairent a tenter toutes les manoeuvres de
réanimation pour sauver la vie de I'enfant. Il sagit d’un travail d’équipe ou chacun exerce un réle
spécifique. Bien que ces réles soient définis, les réactions de I'enfant aux diverses manoeuvres
exigent des ajustements constants dans la prise de décision générant un stress qui atteint son
paroxysme. Ainsi, la RCR ajoute au stress généré tant par la condition de santé de l'enfant que par
son hospitalisation aux SIP. Par conséquent, ce contexte particulier plonge les parents dans une
situation de crise avec laquelle ceux-ci tentent du mieux qu'ils peuvent de s'adapter sur le champ

sans méme y avoir été préparés.

Selon les écrits recensés, il importe de considérer les besoins des parents fors du contexte
de soins entourant une RCR (Canadian Association of Critial Care Nurses, 2005; Henderson &
Knapp, 2005; McClenathan, Torrington, & Uyehara, 2002; Meyers, Eichhorn, Guzzetta, Clark, &
Taliaferro, 2004). Plus précisément, la trés grande majorité des écrits révélent que le besoin
primordial des parents lors de cette situation de crise est d’étre auprés de leur enfant. Du reste,
certains auteurs ont notamment exploré le désir de ceux-ci d’étre présents lors des manceuvres de
réanimation exécutées a I'enfant (Boie, Moore, Brummett, & Nelson, 1999). Ces auteurs révelent
que 80,7% des parents désirent étre présents lors de la RCR si I'enfant est conscient, 71,4% si
I'enfant est inconscient et, finalement, 83,4% lorsqu'il y a un risque potentiel de décés est présent
en cours de réanimation. Par contre, ces auteurs n'abordent pas les interventions susceptibles de

répondre efficacement aux besoins spécifiques des parents lors du contexte entourant une RCR.



Outre I'étude de Boie et al. (1999), les résultats d’autres recherches démontrent les
bienfaits des interventions réalisées auprés des parents dont I'enfant subit une RCR (Doyle et al.,
1987; Emergency Nurses Association, 2001; MacLean et al., 2003; Meyers et al., 2004). Selon ces
études, les parents révélent que les interventions appliquées par les professionnels lors des
manceuvres de réanimation sont bénéfiques puisqu’elles leur permettent : (a) de faciliter leur
processus de deuil (Doyle et al., 1987; Emergency Nurses Association, 2001; MacLean et al., 2003;
Meyers et al., 2004), (b) d’étre témoin que tout a été fait par I'équipe soignante pour sauver la vie
de leur enfant (Emérgency Nurses Association, 2001; MacLean et al., 2003; Meyers et al., 2004) et

(c) de pouvoir toucher leur enfant (Emergency Nurses Association, 2001).

Selon I'expérience clinique de linvestigatrice principale (IP), un nombre croissant de
parents formule la demande de demeurer auprés de leur enfant au moment de la RCR de ce
dernier. De plus, les observations cliniques de I'lP révélent un inconfort du personnel infirmier et
des membres de I'équipe médicale a répondre a ce besoin exprimé par les parents. Actuellement,
les parents sont généralement invités a prendre place au salon des parents en attendant d’obtenir

de l'information relativement a la condition de santé de leur enfant.

Par ailleurs, les infirmiéres ont un réle essentiel a jouer lors de la situation de crise que
génére une RCR. De par leur approche axée sur des soins holistiques, elles représentent le groupe
de professionnels le plus sollicité par les parents afin de répondre au besoin des parents d'étre
auprés de leur enfant au moment des manceuvres de RCR (Rattrie, 2000; Redley & Hood, 1996).
Cependant, les études recensées révelent que la présence des parents lors de la RCR de leur enfant

éveille des croyances controversées qui engendrent un inconfort tant pour les infirmiéres que



pour les autres membres de I'équipe médicale. Selon Wright et Leahey (2005), les croyances sont
de deux types: les croyances facilitantes et les croyances contraignantes. Plus précisément, les
croyances facilitantes favorisent lélaboration de solutions tandis que les croyances
contraignantes limitent la résolution de problédmes (Wright & Leahey, 2005). De fait, les
principales croyances facilitantes entretenues par les infirmiéres démontrent que la présence des
parents : (a) facilite le processus de deuil (McGahey, 2002; Meyers et al., 2004; Morris, 1998), (b)
favorise une meilleure compréhension de I'état de santé de leur enfant (McGahey, 2002; Meyers et
al., 2004), et finalement, (c) rassure les parents que les professionnels ont tout fait pour sauver la
vie de leur enfant (Kidby, 2003; McGahey, 2002; Meyers et al., 2004). Les croyances
contraignantes, quant a elles, se traduisent notamment par la peur que les parents puissent : (a)
interférer durant les manceuvres de réanimation {(McClenathan et al., 2002; Meyers et al., 2004;
Piira, Sugiura, Champion, Donnelly, & Cole, 2005), (b) influencer la prise de décision des membres
de I'équipe de réanimation (Meyers et al., 2004; Nibert & Ondrejka, 2005) et (c) vivre un
traumatisme (McClenathan et al,, 2002; Meyers et aI.’, 2004). Malgré le fait que ces croyances
contraignantes ait été recensées dans les écrits, aucun fait ou incident n'a été rapporté dans ces
recherches pour confirmer ce type de croyances relativement aux diverses réactions anticipées

(Hanson & Strawser, 1992; McClenathan et al., 2002; Meyers et al., 2004).

Etant cadre conseil en sciences infirmiéres aux SIP, 'IP est sensible et témoin au quotidien
tant des besoins verbalisés par les parents que des croyances facilitantes et contraignantes
exprimées par I'équipe de soins a I'égard de la situation de crise entourant la RCR. Force est de

constater que les besoins exprimés par les parents et les croyances véhiculées par les



professionnels divergent considérablement. Ainsi, considérant ces deux réalités opposées, I'lP se

questionne sur les interventions infirmiéres pouvant le plus répondre aux besoins des parents.

Par ailleurs, une recension des écrits scientifiques des 20 derniéres années nous ameéne a
constater une évolution importante dans la pratique auprés des parents lors de la RCR de leur
enfant, et ce, depuis la publication d’'une étude pionniére réalisée par Doyle et al. (1987) au Foote
Hospital, Michigan. Cette étude a permis I'évaluation d’'un programme de participation de la
famille lors d’'une RCR d’un de leur proche‘. Les résultats de cette étude quantitative, effectuée
auprés de 47 membres de la famille et de 21 professionnels de la santé, démontrent 'importance
d’effectuer une préparation adéquate des membres de la famille afin qu'ils puissent demeurer au
chevet de leur proche lors des manoeuvres de RCR. Selon les résultats obtenus dans cette étude, le
fait de refuser 'accés aux membres de la famille d’étre auprés de leur proche lors des derniers
moments de vie ne répond pas a leurs besoins et, du coup, ne facilite pas leur processus de deuil.
Finalement, cette recherche conclut également que la présence d’'un professionnel (p. ex.,
infirmiére, membre de la pastorale ou autre), ayant une formation sur Fapproche a la famille et sur
le processus de deuil, est essentielle pour assurer le soutien de la famille et le bon déroulement de

cette pratique en situation de crise.

Dans le contexte entourant une RCR, il importe donc d'identifier et d'élaborer des
interventions infirmiéres afin de répondre efficacement aux besoins des parents d’'étre auprés de
leur enfant lors de cette situation de crise. Quatre types d'interventions ont été recensées dans la
littérature pour répondre a ce besoin, soit : (a) évaluer les besoins des parents au moment de la

RCR, (b) préparer les parents a étre présents lors de la RCR de leur enfant, (c) assister et soutenir les



parent tout au long de la RCR et (d) assurer un suivi post-RCR (Doyle et al., 1987; Emergency
Nurses Association, 2001, Meyers et al, 2004). Afin de favoriser cette nouvelle pratique,
différentes associations, telles que Emergency Nurses Association, Ambulatory Pediatrics
Association, American Academy of Pediatrics, American Heart Association et Canadian Association of
Critical Care Nurses ont ajouté a leurs lignes directrices une section portant sur les interventions
infirmiéres a effectuer auprés de la famille lors de la RCR d’'un de leur proche. Les centres
pédiatriques canadiens ne sont pas indifférents a ces recommandations. En effet, le centre de
référence en pédiatrie au Canada: The Hospital for Sick Children of Toronto, a initié ce type de
pratique en permettant aux infirmiéres d'intervenir selon une approche systémique aupres de
parents d’enfant en cours de RCR. Le BC Children’s Hospital situé en Colombie-Britannique ainsi

que le Children’s Hospital of Eastern Ontario envisage présentement d’intégrer aussi cette pratique.

Somme toute, les résultats des études recensées aux Etats-Unis et en Europe révélent les
bienfaits d’offrir le choix aux parents d’étre, ou non, aupres de leur enfant lorsque ce dernier subit
une RCR. En contrepartie, ces résultats ne nous informent pas sur le type d’interventions réalisées
aupres des parents lors d'une RCR et comment les interventions peuvent répondre efficacement a
leurs besoins. Au Canada, il existe divers programmes privilégiant des interventions standardisées
tandis que dans les centres hospitaliers pédiatriques au Québec, ces interventions infirmieres sont
peu pratiquées et encore moins documentées. A notre connaissance, cette pratique n'a pas fait
I'objet d’étude systématique sur son efficacité a répondre réellement aux besoins spécifiques des
parents au moment de cette situation de crise. Force est de constater que certaines étapes sont |
encore a déterminer pour, entre autres, permettre d'amorcer et de faciliter le processus

d’'adaptation relativement a la situation de crise vécue par les parents.



Le concept de crise a été documenté par plusieurs auteurs dont Aguilera (1995), une
auteure clée, qui définit la crise selon cinq étapes : (a) I'événement stressant, (b) la perception de
I'événement, (c) le soutien, (d) le mécanisme de maitrise et (e) le retour ou non a un état
d’équilibre. Ces étapes contribuent a I'avancement des connaissances et a une meilleure
compréhension d’une situation de crise. Toutefois, ces étapes ne permettent pas de comprendre
la crise selon une perspective systémique familiale. C'est pourquoi,' le Modéle de McCubbin et
Patterson (1983) a été retenu pour comprendre la situation de crise que vivent les parents a I'unité
des SIP selon une perspective systémique familiale. Selon cette approche, la crise survient lorsque
les parents tentent de s'adapter a une situation intense en tentant de retrouver I'équilibre de leur
systeme familial; concept central a ce modéle (McCubbin & Patterson, 1983). L'événement
stressant, les ressources disponibles ainsi que la perception qu’ont les parents de cette situation
sont les trois variables identifiées par les auteurs qui influencent I'habileté de ceux-ci a s’adapter a

la crise vécue.

Dans le cadre de la présente étude, la crise survient au moment ou la condition de santé
de I'enfant hospitalisé a I'unité des SIP nécessite une RCR. En effet, I'admission inattendue a I'unité
des SIP et le contexte associé aux SIP constituent I'événement stressant. A ce contexte, se joint la
perception bien souvent négative des parents a I'égard de cet événement qui s’exprime par la
crainte de perdre son enfant. Sajoute ensuite le manque de ressource a cet instant précis qui
s’explique habituellement par le caractére subi de I'hospitalisation, I'accés restreint a la famille
élargie et I'éloignement pour certains parents. Ensemble, ces trois éléments générent une
situation de crise. L'interaction entre ces différents éléments, telle qu'illustrée par le Modéle

conceptuel de McCubbin et Patterson (1983), nous aide a mieux comprendre la situation de crise



vécue par les parents dont I'enfant subit une RCR a l'unité des SIP. Par contre, il fournit trés peu

d’indications dans la facon d’intervenir au plan des perceptions et des ressources familiales.

L’approche familiale de Wright et Leahey (2005) propose, quant a elle, les outils
nécessaires afin de mieux comprendre le fonctionnement de la famille et d'intervenir auprés de
ses membres selon leurs ressources et leurs perceptions des événements inhérents au contexte
entourant une RCR. Considérant le phénomeéne a I'étude, cette approche sera privilégiée comme
toile de fond théorique pour guider ce projet. La notion de croyances étant centrale a cette
approche, elle savére tout indiquée pour identifier et évaluer les interventions infirmiéres jugées
les plus aidantes par les personnes concernées au moment de la RCR d’un enfant. Selon Wright et
Leahey (2005), les croyances sont les attitudes, les principes, les valeurs et les assertions
fondamentales des individus qui influencent leurs comportements. En s’inspirant du Modeéle de
Calgary relatif A I'évaluation de la famille (MCEF), I'IP identifiera les croyances des infirmiéres a
I'égard des interventions a effectuer auprés des parents dans le contexte entourant la RCR de leur
enfant. Par la suite, le Modéle de Calgary relatif a I'intervention auprés de la famille (MCIF) guidera
la nature des interventions pour répondre aux besoins des parents lors de la RCR. Considérant les
écrits recensés portant sur I'importance d’une préparation et d’un soutien adéquat offert aux
parents, I'lP identifiera des interventions infirmiéres facilitant 'adaptation des parents a la

situation de crise entourant une RCR.

Compte tenu de la place importante que revét le contexte dans le MCEF et de la rareté des
écrits relativement a l'identification d’interventions infirmiéres répondant aux besoins des parents

lorsqu’un enfant subit une RCR a F'unité des SIP, le choix d’un devis qualitatif a été retenu pour
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cette étude. Inspirée de cette approche systémique familiale en soins infirmiers, I'lP désire
identifier les besoins, les croyances et les connaissances des personnes concernées par la présente
étude. Toutefois, il importe de mentionner que l'identification des interventions infirmiéres sera
effectuée a posteriori de la RCR pour que celles-ci soient appliquées ultérieurement durant une
RCR. L'IP s'intéressant particulierement a la situation de crise de la RCR ainsi qua la perception
que partagent les personnes concernées, I'étude de cas unique avec plusieurs unités d’analyse est
la méthode de recherche toute désignée pour réaliser cette étude (Yin, 2003). Les unités d'analyse
représentent des sous-unités englobées dans le cas a I'étude et permettent de I'approfondir en
explorant, plus en détails ce cas selon une autre perspective. Dans le cadre de la présente étude la
RCR subi par un enfant hospitalisé aux SIP représente le cas proprement dit tandis que
I'hospitalisation aux SIP, la perception des personnes concernées ainsi que les ressources
disponibles sont les principaux éléments du contexte a considérer. Les parents et les infirmiéres,
quant a eux, forment chacun une unité d'analyse distincte. Cette méthode de recherche a donc
été retenue afin d'identifier les besoins des parents et les interventions pouvant y répondre le plus

efficacement possible.
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But de I'étude

Identifier des interventions infirmiéres en collaboration avec les parents et les infirmiéres

en tenant compte de leurs besoins, de leurs croyances et de leurs connaissances quant aux

manceuvres de RCR effectuées a un enfant hospitalisé aux SIP.

Questions de recherche

- Quels sont les besains des parents au moment de la RCR d’'un enfant hospitalisé a 'unité des SIP?

- Quelles sont les croyances des infirmiéres au regard de I'accompagnement des parents lors de la
RCR d'un enfant hospitalisé a Funité des SIP?

- Quelles sont les interventions infirmiéres les plus aidantes pour les parents au moment de la RCR

de leur enfant hospitalisé a I'unité des SIP?



Recension des écrits
Chapitre Il



La recension des écrits présentée dans ce chapitre vise a donner une vue d’ensemble des
recherches liées aux thémes suivants: les besoins des parents au moment de la RCR de leui
enfant, les croyances des professionnels de la santé et les interventions infirmiéres auprés des
familles ayant un proche subissant une RCR. La recension des écrits est suivie de la présentation
des principaux éléments de la toile de fond théorique sur laquelle repose la présente étude, soit le
Modele conceptuel de McCubbin et Patterson (1983) et I'approche familiale en soins infirmiers de

Wright et Leahey (2005).

Les besoins des parents au moment de la RCR de leur enfant

A notre connaissance, trés peu d’auteurs se sont intéressés aux besoins des parents
d’enfants subissant une RCR a l'unité des SIP. Cest pourquoi, les études s'intéressant plus

spécifiquement au besoin des parents d'étre aupreés de leur enfant lors de la RCR seront explorées.

Compte tenu du fait qu'aucune étude recensée ne s'est intéressée entiérement aux
besoins des parents au moment de la RCR de leur enfant hospitalisé a I'unité des SIP, I'étude
phénoménologique réalisée par Maxton (2005) s'avére pertinente pour mieux comprendre
I'expérience du phénomeéne relatif a la présence des parents au moment d’une RCR a l'unité des
SIP. Afin de réaliser cette étude, I'expérience vécue par huit parents et six infirmiéres a été

documentée. Des entrevues semi-structurées ont été réalisées auprés de ces participants, puis la
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description de leurs expériences a été analysée selon une approche phénoménologique. Quatre
principaux themes référant a I'expérience vécue ont été dégagés de I'analyse des données, soit:
(@) «being only for a child », (b) « making sense of a living nightmare », (c) « maintaining hope:
facing reality » et (d) «living in a relationship with staff» (Maxton, 2005). A la lumiére de ces
résultats, 'auteure conclut que le besoin inhérent des parents d’'étre auprés de leur enfant
outrepasse I'anxiété que la RCR génére et leur permet de contenir leur sentiment d’impuissance
(feelings of chaos). Par contre, l'auteur ajoute que la présence des parents au cours de la RCR est un
phénoméne complexe et dynamique qui requiert I'établissement d’une relation de confiance

entre les parents et les infirmiéres.

D’autres auteurs ont également exploré le désir des parents d’'étre présents lors des
manceuvres de réanimation exécutées a |'enfant (Boie et al. , 1999). Ces auteurs ont effectué une
étude quantitative aupres de 400 parents afin de mieux décrire le désir de ceux-ci d’étre présents
lors des manceuvres de réanimation prodiguées a leur enfant. Dans cette étude, les participants
devaient compléter un questionnaire composé de cinq scénarios distincts. Une courte description
écrite de la mise en situation ainsi que les principales réactions possibles de I'enfant lors de la
procédure y étaient inscrites. Trois scénarios concernaient directement la RCR et la question était
formulée comme suit : « Désireriez-vous demeurer auprés de votre enfant si celui-ci était: (a)
conscient, (b) inconscient, ou (c) risquait de mourir ? ». Les résultats obtenus dans cette recherche
démontrent que 80,7% des parents désirent étre présents lors de la RCR si I'enfant est conscient,
71,4% si I'enfant est inconscient et, finalement, 83,4% lorsqu’un risque potentiel de décés est

présent lors de la réanimation. Les résultats de cette étude démontrent bien le besoin des parents
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d'étre aupres de leur enfant au moment de la RCR. Par contre, ces auteurs n‘abordent pas les

interventions qui pourraient étre aidantes lors de cette situation de crise.

L'étude quantitative de Barratt et Wallis (1998) a été réalisée auprés de 35 membres de la
famille n"ayant pu assister a la RCR de leur proche et dont ce dernier est décédé a la suite de cette
manceuvre. Les résultats obtenus dans cette étude révelent que la majorité des participants
(69 %) auraient aimé assister a la RCR d’un de leur proche. De plus, certains d’entre eux (42 %)
auraient choisi d'étre au chevet de ce dernier si le choix leur avait été offert. La collecte des
données a été effectuée par le biais d’'une enquéte rétrospective et I'instrument utilisé fut un court
questionnaire a réponses fermées. Les conclusions de cette étude quantitative demandent a étre
confirmées par un plus grand échantillonnage et par l'utilisation d'un instrument de collecte de

données préalablement validé.

Une étude, a la fois quantitative et rétrospective, a été réalisée par Meyer et al. (1998).
Cette étude avait pour but de déterminer le désir des familles d’étre au chevet de leur proche en
cours de RCR. Des entrevues téléphoniques ont été effectuées a I'aide d'un questionnaire inspiré
d’une étude antérieure (Doyle et al., 1987). Le contenu du questionnaire a été validé par un jury
composé d'infirmiéres expertes et sa fiabilité a été assurée par un pairage d'infirmiéres lors des six
entrevues qui furent analysées par une infirmiére de recherche afin de déterminer le degré de
concordance des données recueillies. Les résultats obtenus révélent que la majorité des
participants (80 %) désirent étre au chevet de leur proche lors de la RCR. Les auteurs concluent
que les familles soutiennent fortement le choix d’étre au chevet de leur proche en cours de RCR et

suggerent d’explorer des interventions qui permettraient de mieux répondre a ce besoin. Par
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contre, le nombre de participants interrogés lors de cette étude (n=25) représente une limite pour
une étude quantitative et les résultats obtenus nécessitent ainsi d'étre confirmés par d’autres

recherches.

En résumé, outre I'étude de Maxton (2005) et de Boie et al. (1999) aucune autre étude
traitant du besoin des parents d‘étre auprés de leur enfant au moment de la RCR n’a pu étre
répertoriée. Les deux études recensées abordant les familles dont un proche subi une RCR a
l'urgence confirment le besoin des familles d'étre auprés de celui-ci. Par contre, si ces deux études
identifient la nécessité pour les familles d’étre auprés de leur ‘proche, on n'y précise ni les autres
besoins reliés a la présence des familles, ni les interventions aidantes a appliquer aupfés des

celles—ci lors d’'une RCR.

Les croyances des professionnels de la santé

~

A notre connaissance, trées peu d'auteurs se sont intéressés aux croyances des
professionnels de |a santé au regard des interventions infirmiéres visant a répondre aux besoins
des parents d'un enfant ayant subi une RCR a I'unité des SIP. Outre F'unité des SIP, I'urgence

pédiatrique et la clientéle adulte seront également abordées dans cette section,

Les croyances facilitantes
Réalisée aupres d'infirmiéres et de médecins oeuvrant sur une unité composée de six lits
de SIP, I'étude quantitative de Jarvis (1998) visait a examiner les croyances et les expériences

antérieures de ceux-ci a I'égard de la présence des parents lors d'une RCR. Un court questionnaire
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composé de dix questions fermées était distribué aux participants (n=56). Le choix dassister ou
non ala RCR de leur enfant et la disponibilité d'un membre de I'équipe de RCR visant a soutenir les
parents dans cette situation de crise sont les deux principales croyances facilitantes partagées par
les professionnels de la santé interrogés. Par contre, la description du type d'interventions
effectuées par le membre de I'équipe attitré a la famille n'est pas précisée dans cette étude.
Egalement, les infirmiéres entretiennent la croyance facilitante que si I'enfant décede, le
processus de deuil des parents présents en sera facilité. Les résultats de cette étude indiquent
aussi que les professionnels de Ja santé ayant vécu une expérience de RCR au cours de laguelle les
parents étaient aupreés de leur enfant offriraient a nouveau le choix aux parents d'assister a la RCR

de leur enfant.

Par ailleurs, les avantages et les inconvénients de la présence des parents lors de la RCR de
leur enfant ont été documentés dans des récits anecdotiques. Les travaux de Fein, Ganesh et
Alpern (2004), visaient a explorer les croyances des professionnels de la santé. Effectuée aupreés de
médecins, d'infirmiéres et de résidents (n=104) travaillant a |'urgence pédiatrique d'un centre
hospitalier tertiaire et urbain, cette étude quantitative a privilégié un sondage écrit comme outil
de collecte des données. Les participants y notaient leur approbation concernant la présence des
parents lors de neuf procédures différentes incluant la RCR. Les répondants devaient également
faire une liste de ce qu'ils croyaient étre les avantages ou les inconvénients de la présence des
pgrems pour les patients, les parents et le personnel soignant. Les résultats obtenus révélent que
les infirmigres et les médecins sont en accord avec la présence des parents lors d'une RCR
pédiatrique contrairement a 'opinion des résidents. De fait, I'habileté du parent a calmer son

enfant, la diminution du sentiment d'impuissance éprouvé par le parent et le réconfort que tout a
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été fait pour sauver son enfant constituent les principaux avantages auxquels croient les
participants. Par contre, ces participants émettent aussi la croyance selon laquelle F'augmentation
de l'anxiété dans la salle de traitement, la présence de souvenirs troublants chez le parent et le
risque de nuire au déroulement de la procédure représentent des inconvénients de cette pratiqﬁe.
Or, les professionnels participants a I'étude croyaient également que cette pratique serait
grandement améliorée par la présence d'un membre du personnel disponible, en tout temps,

pour répondre aux besoins des parents lors d'une RCR.

Selon l'étude quantitative de Fulbrook, Albarran et Latour (2005), des croyances
facilitantes similaires a celles énumérées dans I'étude de Fein et al. (2004), semblent étre
entretenues par des infirmiéres européennes oeuvrant en soins critiques auprés d'une clientéle
adulte. Cette étude avait pour but d’'explorer les croyances des infirmiéres au regard de la
présence des familles en cours de RCR. Un questionnaire autoadministré fut utilisé pour recueillir
des données aupres des participants (n=124). Les questions posées ont été directement inspirées
des écrits afin d’assurer une meilleure validité interne a I'instrument utilisé. La derniére section du
questionnaire était composé de 30 questions adressant les croyances des infirmiéres
participantes. Une échelle de Likert, en cinq points, fut utilisée pour noter leurs réponses. Les
principales croyances facilitantes révélées par cette étude sont les suivantes: (a) un membre du
personnel dédié uniquement a l'intervention auprés des familles s’avére essentiel a cette pratique,
(b} I'assurance que tout a été fait pour sauver la vie de son proche est rassurante et (c) la création
d’un lien de confiance solide s’établit entre les familles et I'équipe de réanimation a la suite de
cette expérience. De plus, la croyance facilitante selon laquelle la présence de la famille lors d’une

RCR permet de partager les derniers moments de vie de leur proche s'ajoute a celle favorisant
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aussi leur processus de deuil. Bien que les résultats de cette étude démontrent que les infirmiéres
entretiennent ces croyances facilitantes, soulignons que les participants a I'étude travaillaient en

majorité au sein d’'un établissement qui favorisait cette pratique.

Les croyances contraignantes

Contrairement aux études présentées dans la section précédente, d'autres recherches
révélent des croyances contraignantes quant a la présence des parents lors d'une RCR. En effet,
une étude quantitative réalisée par Beckman et al. (2002) avait pour but d’explorer les croyances
des infirmiéres et des médecins (n=645) au regard de la présence des parents lors de procédures
effractives et d’'une RCR. Dans cette étude, effectuée a l'urgence pédiatrique, le questionnaire a
compléter présentait six scénarios dont deux concernant la situation entourant la RCR. Les
résultats obtenus indiquent que les professionnels de la santé croient que les parents ont
davantage leur place aupreés de leur enfant lors de procédures peu effractives, mais que plus elles
s'averent effractives, moins les professionnels croient que les parents doivent étre auprés de leur
enfant. Dans ces circonstances, leur désir d’étre aupres de leur enfant en tout temps est fortement
exprimé par ceux-ci (Boie et al., 1999). Cette dichotomie entre les besoins des parents et les
croyances des professionnels présente des réalités différentes rendant ainsi difficile Videntification
d'interventions visant a répondre aux besoins des parents lors d’'une RCR. Par contre, les
infirmiéres formant le groupe de professionnels qui encourage le plus la présence des parents

particuliérement lors de procédures effractives et plus encore si I'enfant risque de mourir.

En réaction aux lignes directrices internationales élaborées par VEmergency Nurses

Association (ENA, 1993, 2001) (voir Appendice A), McClenathan et al. (2002) ont mené une étude
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visant a explorer les croyances des professionnels de la santé face a ces recommandations. Un
sondage composé de six questions a été distribué aux médecins, infirmiéres et professionnels
paramédicaux lors d'un congrés international se déroulant a San Francisco. De I'échantillon
composé de 543 participants seulement 20 d’entre eux exercaient en pédiatrie. Les résultats de
cette étude démontrent que la majorité des participants, toutes professions confondues,
s'opposent a la présence des familles lors d’'une réanimation cardiorespiratoire tant chez une
clientéle adulte que pédiatrique. La crainte que I'expérience vécue occasionne un traumatisme
chez les membres de la famille présents, que leur présence ajoute une pression de performance
risquant d'affecter |'issue de la réanimation, que des poursuites médico-légales s'ensuivent et que
cette présence soit aussi une source de distraction pour I'équipe de réanimation représentent les
principales croyances contraignantes qui sous-tendent cette opposition. Les auteurs de cette
étude concluent que la majorité des professionnels en soins critiques interrogés ne soutiennent
pas les lignes directrices, telles que préconisées par 'ENA (1993, 2001). En somme, autant de
croyances facilitantes que contraignantes sont entretenues par les professionnels de la santé

oeuvrant aupres des familles ayant un proche qui subi une RCR.

Les interventions infirmiéres auprés des familles
ayant un proche en RCR
Les premiéres études sur les interventions infirmiéres réalisées aupres des familles dont
un proche a subi une RCR ont été documentées en 1982 au Foote Hospital situé dans I'état du
Michigan (Doyle et al., 1987). En effet, suite a des événements marquants au cours desquels des

familles ont demandé d’assister a la RCR de leur proche, cet hépital régional a remis en question
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sa pratique associée a I'exclusion des familles au moment d’une RCR a I'urgence. Considérant le
taux de réponses favorables a un questionnaire remis a la clientéle, adressant, entre autres, la
question « Auriez-vous désiré étre présents durant la RCR ? », I'établissement a décidé de créer un
programme d’interventions structurées permettant aux familles d’assister a la RCR de leur proche.
Les principales interventions de ce programme sont les suivantes : (a) accueillir les familles dés
leur arrivée et les informer de I'état de santé de leur proche et des traitements en cours, (b) offrir
le choix aux membres de la famille d’étre présent ou non durant a la RCR de leur proche, (c)
préparer la famille a leur entrée dans la salle (description du contexte), (d) inviter la famille a
entrer dans la safle ou a lieu fa RCR et encourager la famille a parler et a toucher a son proche, (e)
soutenir la famille en l'informant des procédures en cours et étre attentif a ses besoins et,
finalement, (f) assurer un suivi une fois la RCR terminée. Mentionnons que ces interventions sont
effectuées par des infirmiéres formées pour intervenir aupreés des familles vivant une situation de

crise.

Dans le but de déterminer si ce programme d'interventions aide véritablement a
répondre aux besoins des familles dont un proche subit une RCR, les chercheurs Doyle et al. (1 987)
ont mené une étude quantitative. Plus précisément, un questionnaire a été posté aux membres
des familles ayant assisté a la RCR de leur proche (n=47). Les résultats obtenus indiquent que
I'adaptation au décés ainsi que le processus de deuil sont facilités par les interventions auprés des
membres de la famille présents lors d’'une RCR. Suite a cette expérience, les participants indiquent
qu’ils désiraient que ces mémes interventions soient répétées si la situation se présentait a
nouveau. Bien que I'étude de Doyle et al. (1987) apporte des résultats encourageant quant a

I'évaluation d'un programme d'interventions, tel que proposé par le Foote Hospital, I'absence
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d'information décrivant la méthode de collecte et d’analyse des données ainsi que le peu de
participants a I'étude nécessitent d'autres études afin de confirmer ou d'infirmer ces résultats. De
plus, aucune indication concernant la validité, la fiabilité et les questions adressées par le

questionnaire ne sont détaillées dans I'article de Doyle et al. (1987).

Le réle de l'infirmiére oeuvrant auprés des familles en crise étant de plus en plus discuté
dans les écrits, FENA (1993, 2001) a proposé des interventions infirmiéres afin de soutenir
adéquatement les familles dont un proche a subi une RCR a l'urgence (voir appendice A). Suite a
cette initiative, d'autres associations ont choisi de se positionner quant au soutien offert aux
familles dont un proche subit une RCR allant méme jusqu’a recommander a ce que les familles
demeurent auprés de leur proche au moment de cette RCR. De fait, 'American Heart Association
(AHA), dans son document de référence sur la RCR (2005) et sous la rubrique « considérations
éthiques », consacre une section traitant du soutien émotionnel offert a la famille ou il est
mentionné:

Thus, in the absence of data documenting harm and in light of data suggesting that it
may be helpful, offering select family members the opportunity to be present during a
resuscitation seems reasonable and desirable (assuming that the patient, if an adult,
has not raised a prior objection). Parents and other family members seldom ask if they
can be present unless encouraged to do so by healthcare providers. Resuscitation team
members should be sensitive to the presence of family members during resuscitative

efforts, assigning a team member to the family to answer questions, clarify information,
and otherwise offer comfort (AHA, 2005, section IV, p. 6).
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Dans le méme ordre d’idées, on retrouve des indications similaires contenues dans le
manuel de formation relativement a la réanimation cardiorespiratoire avancée en pédiatrie (PALS
Provider Manual, 2007) :

A successful and supportive family member experience requires planning. The hospital

should develop a protocol to prepare family members for the resuscitation attempt and

to support them during and immediately after the experience; this protocol should

indicate each member’s responsibilities (American Heart Association & American

Academy of Pediatrics, 2007, p. 402).

Inspiré des interventions infirmiéres proposées par I'ENA, le Dallas Country Hospital District
(Parkland Health & Hospital System) a développé un protocole afin de guider les interventions
infirmiéres réalisées auprés des familles lors de la RCR de leur proche (voir appendice B). Une
étude descriptive a été menée par Meyers et al. (2004) et visait a examiner les attitudes, les
bénéfices et les inconvénients exprimés par les familles présentes lors de procédures invasives ou
d’une RCR. Conduite a I'urgence d’un important centre hospitalier universitaire régional (940 lits),
les auteurs ont privilégié un devis mixte pour réaliser cette étude. Afin de déterminer I'attitude et
les perceptions des bénéfices et des problémes concernant la présence des familles, un
questionnaire regroupant 37 questions a été utilisé pour guider les entrevues des participants
(n=39). Ces questionnaires contenaient également une échelle d'attitude concernant la présence
des familles (nommée family presence attitude scale adapted for families) utilisant une échelle de
Likert, de quatre points, afin de mesurer 'accord des participants aux différentes énonciations des
bénéfices et des problémes. Une équipe d’experts cliniques, infirmiéres et médecins ont travaillé a
assurer la validité et la fiabilité de cet instrument. Les critéres de scientificité ont également été

respectés pour I'analyse des données qualitatives. Bien que les auteurs nous informent de la tenue
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d’entrevues aupreés de familles et de professionnels, la méthode d’analyse des données utilisée, le
nombre et la durée des entrevues ne sont pas détaillés dans cet article. Selon les résultats
obtenus, le fait d'assister a la RCR en cours aide les familles @ mieux comprendre la sévérité de
I'état de santé de leur proche et leur permet de savoir que tout a été fait pour sauver la vie de
celui-ci. Les résultats obtenus concernant les inconvénients de la présence des familles sont,
quant a eux, peu nombreux. Selon quelques familles, leur présence au chevet de leur proche n'a
pas su répondre a leur attente tandis que certains craignent de vivre des difficultés d’adaptation
suite a cette expérience. Du point de vue des professionnels, les principaux inconvénients
recoupent les croyances contraignantes présentées antérieurement. Malgré les résultats
encourageants obtenus par Meyers et al. (2004), la petite taille de I'échantillon a I'étude (n=39)
requiert d’autres études portant sur les avantages et les inconvénients d’offrir le choix aux familles

d’étre présentes a la RCR d’un de leur proche.

Somme toute, bien qu'il existe plusieurs programmes d‘interventions infirmiéres pour
répondre aux besoins des familles au moment de la RCR d’un de Jeur proche, trés peu ont fait
l'objet d’études systématiques. A notre connaissance, aucune étude portant sur l'identification
d’interventions infirmiéres visant a prendre en compte les besoins, les croyances et les

connaissances des personnes concernées n'a été répertoriée dans la littérature.
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Toile de fond théorique

Le Modéle conceptuel de McCubbin et Patterson (1983)

Comme mentionné antérieurement, la détérioration de l'état de santé de I'enfant,
I'hospitalisation a l'unité des SIP, le contexte entourant la RCR et la mise a I'écart des parents au
moment de celle-ci constituent les quatre principaux éléments générant une situation de crise. De
fait, 'interaction entre ces événements, la perception de la famille a leur égard et ses ressources
disponibles lui permettent de s'adapter a cette situation de crise. Afin d’étudier la facon dont la
famille, en tant que systeme, s'adapte, le sociologue Hill (1949, 1958) a élaboré une théorie du

stress familial dans son modéle ABCX.

Le modéle ABCX de Hill (1949, 1958) a été développé davantage par McCubbin et
Patterson (1983) en vue d’examiner I'adaptation de la famille face a une situation de crise. Le
concept de crise est défini par McCubbin et Patterson (1983) comme: une désorganisation du
fonctionnement de la famille et une incapacité pour ses membres a rétablir une stabilité au sein
du systéme familial. Dans ces circonstances, des difficultés d’adaptation chez tous les membres de
la famille peuvent étre provoqués par un changement important qui survient au sein de celle-ci.
La période suivant la crise n’étant pas abordée dans le modéle original de Hill, les chercheurs
McCubbin et Patterson (1983) se sont principalement intéressés a ces variables afin de construire
leur double modéle (figure 1, p. 26). Les variables composant ce double modéle sont les
suivantes : 'accumulation d'événements stressants et d'épreuves (pile up) que vit la famille (aA),
les nouvelles ressources mobilisées par celleci (bB), ses perceptions (cC), ses stratégies

d’adaptation et, finalement, son adaptation.
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Figure 1. Modéle conceptuel de McCubbin et Patterson (1983).

La détérioration de la condition de santé d’un enfant qui requiert une hospitalisation a

I'unité des SIP représente en soi un stress important. En effet, I'admission inattendue a l'unité des

SIP génére un événement stressant pour les parents qui, quelques heures auparavant, avaient un

certain controle sur leur vie (Noyes, 1998). Une fois I'état de santé de I'enfant stabilisé, d’autres

facteurs s'ajoutent au fur et a mesure que la situation évolue (Lange & Dingell, 2001). Ces facteurs

de stress (contexte des SIP) vécus par les parents surviennent généralement de fagon inopinée

influengant ainsi les stratégies d’adaptation habituellement utilisées peuvent s'avérer inefficaces

et risquent de se refléter par une perturbation des comportements des parents (Noyes, 1998). A

cela s'ajoute la perception des parents au regard de cet événement stressant.
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Tel que mentionné antérieurement, la condition de santé instable des enfants,
Finquiétude palpable des parents, des professionnels et la technologie des appareils médicaux
créent un environnement critique et intimidant pour les parents (Meyer et al., 1998). De plus,
I'unité des SIP est également percue comme une unité de soins ou la mort est omniprésente
(Meyer et al., 1998). En ce qui a trait aux ressources disponibles, le caractére habituellement
soudain et inattendu d’une admission aux SIP rend plus difficile la mobilisation de celles-ci. La
distance séparant le milieu d’hospitalisation du domicile, I'absence de la fratrie, la conciliation du
travail avec la durée d’hospitalisation, la sévérité de la condition de santé, 'inquiétude et le stress
vécu influencent également la capacité des parents a mobiliser leurs ressources. Ainsi, une
détérioration de I'état de santé de I'enfant nécessitant une RCR et la mise a I'écart des parents au
cours de celleci sont des événements stressants qui s'ajoutent a la condition de santé précaire de

I'enfant et a son hospitalisation aux SIP contribuant ainsi a créer une situation de crise.

Selon I'expérience clinique de I'IP, le stress vécu par les parents (a), la perception de la
situation (¢) et la difficulté a mobiliser ses ressources (b) sont exacerbés au moment d’une RCR. II
importe donc, dans le contexte entourant une RCR, d'identifier des interventions afin de répondre
efficacement aux besoins des parents lors de celle-ci. En somme, le Modéle conceptuel de
McCubbin et Patterson (1983) permet de mieux comprendre la situation de crise vécue par les
parents tout en sinscrivant dans une perspective systémique familiale. Par contre, il fournit trés
peu d’indications quant au développement d'interventions infirmiéres et dans la fagon
d'intervenir au plan des perceptions et des ressources familiales. L'approche familiale en soins

infirmiers de Wright et Leahey (2005) propose, quant a elle, les outils nécessaires afin de mieux
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comprendre le fonctionnement de la famille et d'intervenir auprés de ses membres selon leurs

ressources et leurs perceptions des événements inhérents au contexte entourant une RCR.

L’approche systémique familiale en soins infirmiers de Wrigth et Leahey (2005)

A Tinstar du modéle de McCubbin et Patterson (1983), I'approche systémique familiale en
soins infirmiers de Wright et Leahey (2005) s'inscrit dans une perspective systémique familiale. Les
fondements théoriques de cette approche sont basés sur les théories suivantes: la théorie des
systémes {von Bertalanfy, 1968), la théorie de la communication (Watzlawick, Beavin, & Jackson,
1967), la théorie du changement (Bateson, 1979), la théorie de la cybernétique (Wiener, 1948) et,
finalement, la théorie de Maturana et Varela (1992). Bien que l'articulation de cette approche
nécessite 'ensemble de ces théories, certaines d'entre elles sont d’'un plus grand intérét dans la
réalisation de la présente recherche. Le but de cette étude étant d'identifier des interventions
infirmiéres visant a répondre aux besoins des parents lors d'une RCR de leur enfant a I'unité des
SIP, la théorie des systémes et la théorie de Maturana et Varela seront davantage approfondies

dans la présente section.

La théorie des systémes. Enoncée en 1936 par von Bertalanffy, la théorie des systéemes est
privilégiée, depuis plusieurs années, par les professionnels de la santé qui s'intéressent a la
famille. L'analogie comparant la famille 2 un mobile est souvent utilisée pour llustrer 'application
des concepts de cette théorie. Cette représentation permet de mieux comprendre |'influence des
multiples interactions tant sur I'ensemble de la famille (systéme) que sur chaque groupe ou
individu (sous-systeme). De fait, la famille étant illustrée comme une unité (systeme) composée

de sous-systémes, cette théorie nous invite a s'intéresser a l'interdépendance de ses membres
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plutot qu'a I'étude de chacun d’entre eux. Or, la situation de crise entourant la RCR d'un enfant a
Funité des SIP perturbe autant 'homéostasie de la famille, comme systéme, que tous les membres

impliqués, soit les sous-systémes.

La théorie de Maturana et Varela. Selon la théorie de Maturana et Varela, il n’existe pas de
«vérité » ni de «réalité » unique. En effet, il existe autant de réalités que de personnes au sein
d’une famille. Les recherches de ces auteurs ont permis de découvrir que ces perceptions sont
déterminées par la structure biologique de notre systéme nerveux, donc propre a chacun d’entre
nous. Ainsi, il savere essentiel que l'infirmiére s’intéresse a toutes les perceptions des différents
membres de la famille lors de ses interventions. Ajoutons aussi que cest la structure
biopsychosociale de chacun des membres de la famille qui détermine les changements qui
s'opérent chez ces derniers (Maturana & Varela, 1992). De fait, pour qu'un changement se
produise, il doit y avoir une congruence (fit) entre la structure de cette personne et son

environnement.

Le MCEF. Le Modéle de Calgary relatif a I'évaluation de la famille (MCEF) est en fait une
adaptation du cadre de référence proposé par Tomm et Sanders (1983) pour la réalisation de
I'évaluation de la famille. La structure, le développement et le fonctionnement de la famille sont
les trois principales catégories d'analyse élaborées par ce modéle. De plus, chacune de ces trois
catégories est elle-méme composée de sous-catégories parmi lesquelles I'infirmiére doit choisir
afin de réaliser son évaluation de la famille. Ainsi, cette évaluation est tributaire de I'expérience
personnelle, des croyances et de la relation établie avec la famille, de I'infirmiére qui la conduit

(Wright & Leahey, 2005). La réalisation de cette analyse nous renseigne aussi sur les étapes du
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cycle de la vie familiale, sur son fonctionnement et, de ce fait, permet I'élaboration d'un
génogramme et de I'écocarte. Une fois I'évaluation de la famille complétée, les informations ainsi
recueillies guident l'infirmiére dans la mise en application d'interventions systémiques telles que

proposées par le Modéle de Calgary relatif a I'intervention auprés de la famille (MCIF).

Le MCIF. Le MCIF est un complément au MCEF préalablement définit. Ainsi, en méme
temps que I'évaluation familiale, I'infirmiére peut s’y référer afin d’'élaborer une intervention
systémique infirmiére appropriée. Selon Wright, Watson et Bell (1990), « tout geste thérapeutique
que pose l'infirmiére dans le cadre de sa relation avec un patient, geste qui a une influence sur le
fonctionnement de la personne, de la famille ou de la communauté et dont elle doit rendre
compte » se qualifie d'intervention. Ces inferventions visent a promouvoir un changement sur les
plans cognitif, affectif et comportemental du fonctionnement familial. De fait, les interventions,
les domaines du fonctionnement de la famille, la concordance et I'efficacité sont les principaux

éléments composant le MCIF (Wright & Leahey, 2005).



Méthode
Chapitre lll



Le présent chapitre aborde les aspects méthodologiques notamment le devis de I'étude,
le milieu de I'étude, la sélection des personnes concernées, le déroulement de la recherche et le
processus d'analyse des données. Les critéres de rigueur scientifique pour la recherche qualitative
et les aspects éthiques ayant été pris en considération au cours de cette étude seront également

présentés dans ce chapitre.

Devis de I'étude

Le choix d'un devis qualitatif est tout indiqué pour cette étude considérant le fait que I'lP
s'intéresse a l'identification d’interventions infirmiéres pouvant répondre aux besoins des parents
lors de la situation de crise entourant la RCR d’un enfant a l'unité des SIP. Afin de réaliser la
présente étude, la méthode de recherche retenue est I'étude de cas unique. Cette approche de
recherche s’avere des plus appropriée lorsqu’on dispose de peu de données sur le phénoméne a
I'étude (Yin, 2003). Plus précisément, cette approche consiste en un examen détaillé et complet lié
a une entité sociale, 'est-a-dire un individu, un groupe, une famille ou une communauté. De plus,
elle permet d'accroitre les connaissances de cette entité sociale et d'étudier les changements

susceptibles de se produire dans le temps (Fortin et al., 2006).

L'étude de cas unique se distingue de I'étude de cas multiple principalement par le

nombre de sites a l'étude (Miles & Huberman, 2003; Yin, 2003). De fait, un cas peut
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étre définit tel un phénoméne donné qui se produit dans un contexte délimité (Miles &
Huberman, 2003). Ainsi, les principales composantes de cette étude de cas unique sont: le
contexte, le cas proprement définit et les unités d'analyse clairement identifiées. Dans la présente
étude, I'hospitalisation a Funité des SIP, la perception des personnes concernées et les ressources
disponibles créent le contexte entourant le cas. La RCR d'un enfant hospitalisé a I'unité des SIP
représente, quant a elle, le cas auquel I'lP s’intéresse. Finalement, les personnes concernées par la
présente étude soit : les parents et les infirmiéres forment respectivement une unité d’analyse. La
figure 2, présentée ci-dessous, illustre bien I'étude de cas unique avec plusieurs unités d’analyse

adaptée pour la présente recherche.

(RCR d’un enfant
hospitalisé aux SIP}

UNITE D'ANALYSE 1
Parents

UNITE D'ANALYSE 2
Infirmiéres oeuvrant
aux SIP

Frgure 2 Les pnnapales composantes de I etude de cas
unique associées a la RCR d'un enfant hospitalisé aux SIP.
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Selon Stake (2000) et Yin (2003), la mise en commun de données provenant de plusieurs
unités d'analyse et recueillies selon des outils variés (p. ex., entrevues, observations de I'lIP et notes
de terrain) permet de mieux comprendre le phénoméne a I'étude. Une fois complétée, I'étude de
cas unique permet d'accroitre les connaissances sur le phénomene a I'étude et d’orienter des

recherches ultérieures.

Milieu de I'étude
Description du centre hospitalier

Le milieu retenu pour I'étude est un centre hospitalier avec une affiliation universitaire
dont la mission spécifique concourt a améliorer la santé des enfants, des adolescents et des meéres
au Québec. Afin d’accomplir sa mission universitaire, cet hopital s'engage a fond dans le travail en
réseau, et ce, en collaboration avec les meilleurs partenaires a I'échelle locale, nationale et
mondiale. Outre la dispensation des soins et des services, ce centre hospitalier multiplie ses efforts
de recherche et d’enseignement de qualité en pédiatrie et en périnatalité. Les soins infirmiers sont
basés sur une philosophie selon laquelle I'enfant, sa famille et ses ressources sont au cceur de

cette approche holistique.
L'unité des SIP

L'unité des SIP est localisée au troisieme étage du pavillon central du centre hospitalier
retenu pour cette étude. La mission de I'unité des SIP consiste essentiellement a dispenser des

soins ultraspécialisés a une clientéle pédiatrique agée de 0 a 18 ans pour diverses atteintes (p. ex.,
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chirurgie cardiovasculaire, hématologie, greffe rénale, hépatique et cardiaque, médecine,
traumatologie, soins postopératoires, neurochirurgie). De plus, cette unité est dotée de nombreux
équipements de haute technologie ou la collaboration interprofessionnelle, les activités de
recherche et d’enseignement sont omniprésentes. Soulignons qu’au cours de la derniére année,
913 enfants malades ont été admis a l'unité des SIP et, de ce nombre, 31 ont subi un arrét
cardiorespiratoire. L'unité des SIP comporte 24 lits d’hospitalisation répartis dans 11 salles
distinctes. Plus précisément, cinq salles sont des chambres individuelles qui sont, en fait, des
chambres d’isolement munies d’'une antichambre tandis que les six autres salles regroupent entre
deux et cinq patients. Toutes ces salles sont équipées de la technologie nécessaire (p. ex.,
moniteur cardiaque, appareil de succion, source d’oxygene) a la prise en charge d'un enfant en
soins critiques. Deux «chariots de réanimation» (incluant les médicaments et le matériel
nécessaire a une RCR) et deux défibrillateurs cardiaques sont disponibles sur I'unité des SIP afin de
réaliser une RCR, le cas échéant. Une infirmiére est assignée a un ou deux enfants selon la
complexité des soins engendrés par son hospitalisation aux SIP. De plus, une assistante infirmiere
chef et deux chefs d’équipe sont également disponibles pour leur venir en aide si les soins de
I'enfant le requiérent; ceux-ci n’ayant pas de patients attitrés. Dans ce contexte de soins critiques,
on note également la présence de deux inhalothérapeutes par quart de travail présents sur 'unité
des SIP. Soulignons également qu’une présence médicale (résident) est assurée en tout temps a

'unité des SIP.

La participation des parents aux soins de leur enfant est reconnue comme essentielle par
I'équipe soignante. La présence des parents est donc encouragée et ces derniers peuvent étre, en

tout temps, au chevet de leur enfant. Par contre, I'échange du rapport interservices, la tournée
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médicale, I'admission d’'un nouvel enfant, la pratique d'un traitement particulier et la
détérioration de I'état de santé d’'un enfant démeurent des situations au cours desquelles les
parents sont invités a quitter le chevet de leur enfant. Un salon des parents, a proximité de I'unité,
est disponible pour qu'ils puissent attendre ou se reposer lors de situations critiques. Un salon des
« parents en difficulté » est également présent a l'unité des soins intensifs afin d’assurer un lieu

d’échanges et de recueillement pour les familles dans le besoin.

La formation du personnel infirmier est de niveau collégial ou universitaire et est
perfectionnée a 'hépital par des séances de formation continue sur les soins spécialisés requis par
cette clientele (p. ex., chirurgie cardiaque, hémofiltration, circulation extracorporelle, réanimation
cardiorespiratoire). Le personnel infirmier travaille quotidiennement en étroite collaboration avec

I'équipe interdisciplinaire.
Préparation du milieu a I'étude

’ Comme il a été mentionné antérieurement, les personnes concernées par la présente
étude sont les parents et les infirmiéres oeuvrant a I'unité des SIP. La présence des parents au
moment de la RCR étant un sujet controversé dans la littérature, I'lP craignait qu'il en soit de
méme au sein des participants. Aussi, I'lP étant cadre conseil en sciences infirmiéres au
programme des soins intensifs du milieu clinique retenu, elle savait qu'il ne s'agissait pas,
actuellement, d'une pratique courante sur cette unité de soins. Désirant s’assurer de la
collaboration du personnel infirmier qui, selon elle, s'avérait essentielle a la réalisation de la

présente étude, I'lP a d'abord procédé a la préparation du milieu.
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La préparation du milieu a débuté en février 2006 alors que I'IP présentait son projet de
recherche aux membres du Comité d’accompagnement des parents en situation de crise duquel
elle fait partie a titre de cadre conseil en sciences infirmiéres aux SIP. Ce comité a été créé selon les
recommandations des membres du Comité de réanimation cardiorespiratoire (RCR). Le but de ce
comité est de favoriser l'enrichissement des pratiques au regard du développement
d'interventions aupreés des parents en situation de crise. Il est composé d’experts cliniques variés
soit : un intensiviste, une urgentiste, une anesthésiste, un responsable des soins palliatifs, un
éthicien, une gestionnaire de programme, un conseiller en gestion, une représentante du comité
des usagers, une directrice adjointe a la planification et aux communications, deux cadres conseils
en sciences infirmiéres et une travailleuse sociale. De ces membres, cinq personnes sont
directement ou indirectement concernées par I'équipe de soins de réanimation cardiorespiratoire

a l'unité des SIP. A ce jour, le comité a siégé a deux reprises auxquelles I'IP a participé.

En janvier 2007, I'IP a présenté son projet de recherche aux membres du groupe de
recherche en soins intensifs pédiatriques (GRC-SIP) dans le but d’obtenir leur collaboration et leur
soutien quant a la réalisation de la présente étude. Ce comité est dirigé par un médecin
intensiviste aux SIP. Le but de ce comité est de suivre I'évolution et de soutenir les projets de
recherche en cours a l'unité des SIP. Ce comité est principalement formé d’autres médecins
intensivistes oeuvrant a l'unité des SIP. Pour qu’une recherche puisse étre entreprise au sein de
F'unité des SIP, tous les membres de ce comité ainsi que tous les intensivistes oeuvrant auprés de

cette clientéle doivent émettre leur approbation quand a la réalisation de cette étude. Or, puisque

tous n‘ont pu étre présents a la présentation faite par I'lP, une lettre et un résumé détaillé de la
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présente étude furent envoyés a tous les membres concemés afin de les informer de la recherche

proposée par I'lP.

Suite a cette présentation, les membres du comité ont exprimé leur enthousiasme au
regard de la présente étude en soulignant son caractére novateur, pour le développement
d‘interventions visant a répondre efficacement aux besoins des parents. De plus, I'IP a recueilli par
écrit I'accord des membres non présents. Finalement, I'IP a aussi rencontré personnellement une
des chirurgiennes cardiaques, dont les patients et leurs familles sont majoritairement hospitalisés
a l'unité des SIP. Lors de cette rencontre, la chirurgienne a été enchantée de ce projet de

recherche et est restée disponible pour participer au recrutement.

La complétion de la préparation du milieu a été effectuée par la présentation de la
présente recherche aux infirmiéres et a I'équipe interdisciplinaire oeuvrant a I'unité des soins
intensifs du milieu choisi. Une « capsule d'information » a été donnée sur les trois quarts de travail
afin de faciliter I'accessibilité au personnel et une visioconférence, accessible aux partenaires du
réseau a aussi été réalisée pour informer les professionnels intéressés par la présente étude. Ces
séances d'information ont permis d'échanger sur les connaissances actuelles portant sur ce sujet,
de susciter une discussion tout en répondant aux questions posées et d’amorcer la réflexion chez

certaines infirmiéres.
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Sélection des participants

L'IP a sélectionné les parents et les infirmiéres susceptibles de participer a cette étude. Au
total, cing entrevues individuelles avec des parents et deux rencontres avec des infirmiéres ont été
réalisées lors de la présente étude, le tout s'échelonnant sur une période de cinq mois. Les
entrevues avaient pour but de créer un contexte de maniére a permettre a I'lP, d’'une part,
d'identifier leurs besoins et, d'autre part, d'identifier des interventions infirmiéres en vue de
faciliter leur processus d’adaptation suite a la RCR de leur enfant. L'objectif visé par les rencontres
était de former un «cercle» de discussion, de critiques et de négociations afin d'arriver & un

consensus quant aux interventions infirmiéres les plus aidantes aux parents.

La sélection des participants

Les critéres d'inclusion des parents :
= étre parent d'un enfant qui survit ou décéde a la suite des manaeuvres de RCR;
= avoir été présent sur I'unité des SIP au moment de la RCR de leur enfant;
= désir de participer a |'étude;
= avoir été rencontré dans les 24 a 72 heures suivant la RCR ou étre référé par un
professionnel de la santé;

= pouvoir comprendre, parler et lire le francais.
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Les critéres d'inclusion des infirmiéres :
= étre titulaire d’'un poste permanent a I'unité des SIP;
= détenir une expérience minimale d’un an aupres de la clientéle des SIP;
= désirer participer a I'étude;
= étre intéressé a discuter des interventions infirmiéres visant a répondre aux besoins des
parents lors d’'une RCR d'un enfant hospitalisé aux SIP;

= pouvoir comprendre, parler et lire le frangais.

L'échantillon
Au total, 16 participants ont été recrutés dans la présente recherche. Cet échantillon est

composé de parents (n = 5) et d'infirmiéres (n = 11).

Parents participants. Durant la période de recrutement, seulement deux parents
répondaient aux critéres de sélection de la présente étude et ils ont tous deux accepter d'y
participer. L'échantillon visé étant de cinq participants, I'lP a di élargir ses horizons. Le parent
médecin. L'IP a recruté deux parents aupres desquels elle était intervenue dans sa pratique
clinique lorsque leur fillette avait été hospitalisée aux SIP et qu’elle y avait subi vécu une RCR (voir

le tableau 1, a la page 42).

L'échantillon des parents est composé de cinq participants dont quatre méres et un pére.
Parmi ces participants, uniquement une mére, madame Beauséjour, a été témoin de tout le

déroulement de la RCR de son enfant. Madame Belenvol, quant a elle, est demeurée présente lors
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de techniques de soins effractifs (p.ex., installation d’une voie centrale) et a été accompagnée par
une infirmiére lors de la RCR de son enfant, ce qui lui a permis de voir certains des traitements en
cours, a partir de I'antichambre, et de lui faire ses adieux lors de ses derniers moments. Les trois
autres participants ont été invités a se retirer et a attendre dans le salon des parents durant la RCR
de leur enfant. Un enfant était admis aux SIP depuis seulement dix heures lors de la survenue de
sa RCR tandis que les autres avaient séjournés soient quatre jours ou plus de trois semaines avant

que I'événement se produise.

Infirmiéres participantes. Onze infirmiéres ont accepté de participer a la présente étude. De
ce nombre, sept oeuvrent sur le quart de jour et quatre travaillent sur le quart de soir. Afin de
faciliter la collecte des données, ces 11 infirmiéres se sont divisées en trois groupes de discussion
distincts (voir le tableau 1, a la page 42). La composition des groupes et le déroulement des

rencontres et détaillées dans le chapitre qui suit.

Le tableau présenté a la page suivante regroupe, plus en détails, le nombre de
participants a I'étude, le déroulement des entrevues et des rencontres, la période de recrutement,
la source de référence ainsi que le temps écoulé depuis la survenue de la RCR. De plus, I'ordre de

présentation des activités réalisées expose le parcours en spiral illustré a la figure 3 (a la page 49).



Tableau 1

Echantillon de I'étude

42

Activité Datede | Source de référence Temps écoulé
réalisation depuis la RCR
Entrevue 1: Mme Beauséjour 07-04-28 | Investigatrice principale | 1 semaine
Rencontre 1: Infirmiéres
Groupe de discussion 1 (4 inf.) 07-05-10 | Investigatrice principale
Groupe de discussion 2 (2 inf.) 07-05-10
Groupe de discussion 3 (5 inf.) 07-05-16
Entrevue 2 : Mme Desjardins 07-06-15 | Médecin 2ans
Entrevue 3 : Mme Belenvol 07-07-01 | Investigatrice principale | 3 semaines
Rencontre 2 : Infirmiéres
Groupe de discussion 1 (3 inf.) 07-08-16 | Investigatrice principale
Groupe de discussion 2 (2 inf.) 07-08-16
Groupe de discussion 3 (3 inf.) 07-08-17
Entrevue 4 : Mme Saint-Amour 07-10-03 | Investigatrice principale | 1an
Entrevue 5 : M. Saint-Amour 07-10-03 | Investigatrice principale | 1an

Note. inf. = nombre d'infirmiéres participantes aux groupes de discussion.

Déroulement de |'étude

Dans un premier temps, le projet de recherche a été soumis au Comité d’éthique de la

recherche du milieu retenu. Une fois le projet accepté, I'lP a procédé au recrutement des

participants. Concrétement, I'lIP a été informée par |'assistante infirmiére-chef du quart de jour des

situations ol un enfant avait subi une RCR a I'unité des SIP et répondant aux criteres d'inclusion
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cités antérieurement. Ainsi, I'lP pouvait dans les 24 a 72 heures* suivant la RCR rencontrer les
parents sélectionnés. Lors de ce contact, I'lP présentait le projet de recherche aux parents et
remettait une lettre d’introduction expliquant briévement le projet de recherche (voir Appendice
Q). Aprés que le parent ait pris connaissance du projet, I'lP communiquait avec ceux-ci dans les
vingt-quatre heures pour répondre a leurs questions et déterminer leur intérét ou non a participer
al'étude, a I'exception des parents qui lui ont été référé ou qui n'ont pas été recruté directement a
Funité des SIP. Face a une réponse positive, un rendez-vous était alors fixé pour une entrevue
individuelle avec chaque parent selon I'heure et I'endroit de leur convenance. C'est lors de ce
rendez-vous que le formulaire de consentement était revu avec les participants et signés par ceux-
ci avant de débuter I'entrevue (voir Appendice D). En ce qui concerne le parent référé et ceux
recrutés a I'extérieur par I'lP, celle-ci les a contacté d’abord par téléphone afin de les informer du
projet en cours. Lors de cet appel, elle utilisait la lettre d'introduction du projet pour guider la
discussion puis leur a fait parvenir cette lettre par la poste. L'IP attendait une semaine suite a
I'envoi de la lettre afin de contacter les parents a nouveau et de s'informer de leur désir de
participer a I'étude. Dans l'affirmative, I'IP planifiait, selon la convenance des parents, un moment

et u lieu pour la réalisation de I'entrevue.

En ce qui a trait au recrutement des infirmiéres, I'lP a invité personnellement celles
répondant aux critéres d’inclusion a une séance d'information présentant le projet de recherche

ainsi qu’a la visioconférence. Une semaine suivant cette rencontre, I'lP a contacté a nouveau ces

* Suite a une RCR, différentes éventualités sont possibles et il n‘est pas rare que les parents
quittent rapidement 'unité des SIP. Pour contrer cette éventualité, un délai de 24 a 72 heures a
été retenu afin que I'lP puisse établir un premier contact et présenter le projet de recherche aux
parents qui répondaient aux critéres de sélection.



infirmiéres et celles manifestant le désir de participer ont été rencontrées individuellement afin de
signer le formulaire de consentement (voir Appendice E), de répondre a leurs questions et de

prévoir une rencontre.

Précisons que le contexte et les soins prodigués étant distincts aux différentes heures du
jour et de la nuit, le groupe d’infirmiéres devait étre représentatif des trois quarts de travail. Bien
qu’elles aient été sollicitées, au méme titre que les deux autres quarts de travail, aucune infirmiére
de I'équipe de nuit ne s’est portée volontaire pour participer a I'étude. Toutefois, compte tenu du
contexte actuel, I'étude s’est déroulée dans un contexte de rotation sur les trois quarts de travail.
De fait, les infirmiéres des équipes de jour et de soir ayant participées a I'étude travaillaient
également sur le quart de nuit, il leur était donc possible.d’intégrer a leur réflexion la réalité du

travail de ce quart de travail.

Bien que I'lP ait échelonnée sa collecte de données sur une période de 5 mois le
recrutement des parents répondant aux critéres de sélection n’en fiit pas plus facilité. Prenant en
compte le fait qu'une trentaine d’enfants subissent annuellement une RCR a l'unité des SIP
concernée par la présente étude, I'lP a du ajuster le déroulement prévu de la collecte des données
en spirale. La seconde rencontre avec les infirmiéres a été légérement devancée, et ce, en raison
des vacances estivales en cours. Les deux derniéres entrevues avec les parents ont été réalisées a

la suite de cette rencontre, tel qu'illustré a la figure 3 de la page 49.
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Les outils de collecte des données

Guide d’entrevue. L'IP a développé un guide d’entrevue ou elle y a privilégié des questions
ouvertes et des questions systémiques réflexives (voir appendice D). A I'aide de ce guide et munie
de sa formation en approche familiale, I'IP est intervenue lors des entrevues et rencontres en
explorant les croyances, en encourageant la narration du récit, en légitimant I'expérience vécue,
en soulignant les forces individuelles et familiales, en offrant du soutien et en référant le parent ou
Finfirmiere vers d'autres ressources professionnelles au besoin. Ce guide d’entrevue jumelé a ces
interventions infirmiéres ont guidé I'IP dans l'identification des interventions infirmiéres les plus
aidantes afin de répondre adéquatement aux besoins des parents. De plus, le choix des
interventions privilégiées durant les entrevues et les rencontres a été influencé par ses

observations cliniques.

Capsule d'information aupres des infirmiéres. Avant d’entamer le processus de collecte des
données, les infirmieres ont été invitées a participer a une des deux rencontres d'information
d’une durée approximative de 45 minutes. Cette rencontre avait pour but de les informer de la
présente étude ainsi que des besoins, des croyances et des connaissances des personnes
concernées au moment de la RCR d’un enfant hospitalisé a I'unité des SIP. Une fois la séance
d'information complétée, les infirmiéres ont été invitées par I'lP a poser leurs questions, a
exprimer leurs idées et leurs commentaires sur ledit projet et I'information transmise. L'intérét
pour ce sujet a mené les infirmiéres présentes a aborder les bienfaits et les inconvénients de

l'intégration d'interventions infirmiéres au travail de cette équipe. Les sujets discutés, les points
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soulevés, la tendance de la discussion et les impressions de I'lP ont été ajoutés aux notes de

terrain afin d’enrichir 'information recueillie, et ce, avec I'accord des infirmiéres présentes.

Les entrevues avec les parents. Les parents sélectionnés ont été invités a participer a une
entrevue semi-structurée, d'une durée approximative de 45 a 60 minutes. Afin de réaliser les
entrevues, {IP a pris en considération {‘anxiété des parents suite a fa RCR de feur enfant en
choisissant, soit une piéce fermée a I'unité des SIP (salon des parents), soit le domicile des parents.
Situé a proximité du lit de leur enfant, le salon des parents facilite I'accés de ceux-ci advenant un
changement de I'état de santé de leur enfant. L'infirmiére, responsable de I'enfant et sa famille,
avait été avisée par I'lP du lieu et du moment oul se déroulait I'entrevue avec le parent. Les parents
rencontrés a domicile et dont I'enfant était décédé a la suite d'une RCR, quant a eux, ont
grandement apprécié cette option car aucun d’entre eux ne se disait prét émotionnellement a
retourner a I'hopital compte tenu des circonstances. Finalement, les parents ont été informés des
ressources d‘aide disponibles (p. ex., psychologue, travailleur social ou guide spirituel) tout au
long de I'étude, le cas échéant. Lors de ces entrevues, les parents ont complété un questionnaire
sociodémographique afin de connaitre la condition de santé de I'enfant et ainsi pouvoir mieux
décrire I'échantillon final (voir Appendice F). L'IP ayant été formée par I'approche des soins a la
famille de Wright et Leahey (2005), s'est inspirée d’un guide d’entrevue constitué de questions
systémiques (voir Appendice G). Par I'intermédiaire de ces questions systémiques, I'lP contribuait
a faciliter I'échange d'information et le partage de I'expérience vécue au moment de la RCR de
leur enfant. Les entrevues ont été enregistrées sur bande audio, puis le verbatim a été transcrit

intégralement. Aprés chaque entrevue, I'lP a rédigé un résumé pour chacune d’entre elles et les a
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distribué aux parents participants afin qu'il puissent vérifier que son contenu soit conforme a la

discussion eu.

Les rencontres avec les infirmiéres. Deux rencontres auprés d'un groupe d'infirmieres
travaillant a I'unité des SIP ont été réalisées. Ces rencontres ont été effectuées simultanément aux
entrevues avec les parents. La premiére rencontre, qui a eu lieu au début de la collecte des
données, avait pour objectif d’explorer les croyances des infirmiéres au regard des interventions
jugées les plus aidantes pour répondre aux besoins des parents au moment de la RCR de leur
enfant. L'IlP a animé la rencontre avec ce groupe dinfirmiéres dont la durée était
approximativement de 60 minutes. Des questions systémiques, toujours selon I'approche de
Wright et Leahey (2005), ont également été formulées pour guider ces rencontres (voir Appendice
G). Une seconde rencontre était prévue aprés que I'ensemble des entrevues avec les parents ait
été complété. Tel que mentionné précédemment, compte tenu du recrutement difficile des
parents et des contraintes de temps, cette seconde rencontre a eu lieu suite a la troisieme
entrevue avec un parent. Les interventions ayant été considérées comme les plus aidantes par les
parents rencontrés ont été présentés au groupe d'infirmiéres dans le but de renforcer leurs
croyances facilitantes et d'ébranler celles contraignantes. Ces discussions ont été enregistrées sur
bande audio et des résumés ont ensuite été rédigés par ['lP, puis présentés aux infirmiéres afin

qu’elles puissent en vérifier le contenu.

Les notes de terrain. Tout au long de la présente étude, I'lP a documenté, dans un carnet,
des notes rassemblant ses observations cliniques. L'élaboration chronologique de ces notes

comprend fa description des lieux en présence des personnes concernées et des événements
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factuels les impliquant dans ces lieux, les réactions de ces mémes personnes ainsi que les
réflexions et les impressions personnelles de I'lP. La tenue de ce carnet de notes a permis de
prendre conscience de certains faits pouvant survenir au cours de I'étude afin d’en tenir compte

au fur et a mesure que la recherche progressait (Miles & Huberman, 2003).

La collecte de données

Le processus de collecte de données. Le déroulement de I'étude a été inspiré par le parcours
de recherche en spirale proposé par Lehoux et al. (1995). Ce dernier a été adapté et utilisé pour la
présente étude afin d’identifier des interventions infirmiéres au moment de la RCR d’un enfant

hospitalisé aux SIP (voir figure 3, a la page suivante).



Processus d’identification des interventions infirmiéres

P P
2 Vs 3

Py Vi

Rinfirmires1 Rlnﬁrmléresl
E parent#i (o E parent#2 I E parent#3 e parentM E parent#5 b
L/-‘h\ wz\ L/Rs\ M4\ L/Rs\
Légende
E : Entrevue avec les parents R : Rédaction des résumés des entrevues avec les parents
Rinirmizres - Rencontre avec les infirmiéres V : Vérification du résumé de I'entrevue par les parents

P : Points saillants des entrevues présentés aux infirmiéres

Figure 3. Déroulement général de I'étude selon le parcours de recherche en spirale proposé par Lehoux, Levy et Rodrigue (1995).

14
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Pour la présente recherche, il importe de mentionner que [lidentification des
interventions infirmiéres a été effectuée a posteriori de la RCR pour que celles-ci soient appliquées
ultérieurement durant une RCR. L'IP a rencontré les membres de I'équipe médicale afin de leur
présenter le projet mais aussi pour les informer des besoins des parents au moment de la RCR de
leur enfant, tel que décrit dans la littérature. Ensuite, I'IlP a débuté la collecte des données aupres
de parents ayant accepté de participer a I'étude. Selon le parcours en spirale (voir page 49), elle a
rencontré chaque parent, individuellement, a une seule reprise et selon le processus de
recrutement (Eparents1 @ Eparentss). Une fois I'entrevue complétée, le résumé (R; a Rs) de celle-ci leur a
été présenté afin qu'ils en vérifient le contenu (Vs a Vs). Une fois vérifiés, les points saillants de ces

résumés ont été présentés au personnel infirmier (P a Ps).

Simultanément a ces entrevues individuelles, une premiiére rencontre a été réalisée avec
le groupe d'infirmiéres (Rinfimieres1), puis un résumé a également été rédigé et vérifié par celles-ci.
Bien que toutes les entrevues auprés des parents n’étaient pas complétées, une seconde
rencontre avec le groupe d’infirmiéres (Rinirmieres2) @ été réalisée. Cette rencontre a été devancée
compte tenu des vacances estivales du personnel infirmier. Ainsi, il a été possible de noter un
changement dans la réflexion et dans I'application d'interventions infirmiéres auprés des parents
dont I'enfant subit une RCR, et ce, en prenant en compte les points saillants des résumés des
entrevues avec ceux-ci. Finalement, suite a cette rencontre, un résumé a également été rédigé et
vérifié par les infirmiéres. Les deux derniéres entrevues auprés des parents ont été réalisées, tel

que démontré par la figure précédente (voir figure 3, en page 49).
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Processus d’analyse des données

Le modéle interactif proposé par Miles et Huberman (2003) fut celui privilégié pour
analyser les données recueillies. Ces auteurs suggeérent une stratégie d’analyse appuyée par Yin
(2003) quant a I'analyse de données qualitatives d’'une étude de cas unique. Ainsi, trois activités
systématiques composent cette stratégie d'analyse, soit la condensation des données, la
présentation des données et I'élaboration/vérification des conclusions (Miles & Huberman, 2003).
Ce modéle interactif d’analyse des données et ses trois composantes ont été adaptées pour la

présente étude et sont représentées ci-dessous (figure 4).

PERIODE DE RECUEIL DE DONNEES
CONDENSATION DES DONNEES \
Anticipée Pendant (codification) Aprés
PRESENTATION DES DONNEES
I |
l Pendant (résumés) Aprés I

ANALYSE

ELABORATION/VERIFICATION DES DONNEES
| |

I Pendant (vérification) Aprés |
PRESENTATION DES POINTS SAILLANTS

I I

l Pendant {points saillants) Aprés l j

Figure 4. Composantes de l'analyse des données: Modéle d’analyse des données adapté a la
présente étude (Miles & Huberman, 2003, p. 34).
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La condensation des données

La condensation des données renvoie a I'ensemble des processus de sélection, de
centration, de simplification, d’abstraction et de transformation des données «brutes » (Miles &
Huberman, 2003). Selon ces auteurs, la condensation des données est une opération qui s'effectue
continuellement, c'est-a-dire dans toutes les phases de I'étude qualitative_. De fait, avant méme le
recueil des données, celles-ci subissent une condensation anticipée a partir du moment ou
I'investigateur choisit un cadre conceptuel, définit la question de recherche, élabore le devis et
I'échantillonnage de son étude. Puis, lors de la collecte des données, la condensation se poursuit
par l'application d’un systéme de codage. Dans la présente étude, tout en laissant place a des
catégories émergentes, I'IP a identifié des catégories en tenant compte du but de I'étude, des
questions de recherche et de la toile de fond théorique. Ensuite, I'utilisation d'un programme
informatique intitulé N.U.D.L.S.T. (Non-numerical Unstructured Data Indexing Searching and
Thorizing) a permis d’entrer, d'emmagasiner, d’organiser, de trier et de coder les données afin de
créer une matrice de codification. La création de cette matrice de codification a aidé I'lP a créer

des catégories, a établir des relations entre ces différentes catégories et sous-catégories formées.

La présentation des données

Miles et Huberman (2003) définissent un «format de présentation» comme un
assemblage organisé d'informations qui permet de tirer des conclusions. Dans la présente étude,
des résumés ont été rédigés aprés chaque entrevue et rencontre afin de présenter les données

aux personnes concernées.
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L’élaboration et la vérification des conclusions

L'élaboration et la vérification des conclusions forment la troisiéme activité du processus
analytique. Malgré que les conclusions finales ne puissent apparaitre qu‘une fois la collecte des
données complétée, elles sont souvent pressenties au cours de I'étude (Miles & Huberman, 2003).
Dans la présente étude, la vérification des conclusions préliminaires a été faite a la suite de chaque
entrevue et rencontre de sorte que les commentaires recueillis étaient considérés comme des

éléments de construction de connaissances pour les entrevues subséquentes.

La présentation des points saillants des résumés au personnel infirmier

Afin d’amorcer une discussion et susciter une réflexion, tel que décrit a la figure 3 (voir
page 49), une fois vérifiés par les parents, les points saillants des résumés des entrevues ont été
regroupés et présentés au personnel infirmier. De fait, I'IP a ressorti les principaux points saillants
du résumé de I'entrevue avec les parents et les a présentés, en une page, aux infirmiéres. Celles-ci
ont été invitées, par I'lP, a prendre connaissance de ces points saillants, a y réfléchir et a les
commenter. L'IP a noté les commentaires obtenus dans ses notes de terrain afin d’enrichir
l'information recueillie. Ainsi, aprés chaque entrevue, cette présentation de points saillants a
invité les infirmiéres a réfléchir aux interventions considérées les plus aidantes pour les parents.
Comme l'indique le cercle de réflexion en spirale (voir figure 3, en page 49), aprés avoir réfléchit a
leur pratique, des tentatives d'ajustements ont été effectuées pour ensuite les appliquer et les
questionner a nouveau. La réflexion sur les points saillants a donc permis aux infirmiéres d’ajuster
leurs interventions aupres des parents lors d'une RCR. Les interventions ont donc été construites
simultanément a la collecte des données et renégociées au fur et a mesure que le processus de

recueil des données se réalisait.
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Finalement, la directrice de mémoire a examiné les données et les relations établies entre
les différentes catégories, par I'IP, afin de compléter I'analyse intersubjective suggérée par Miles et
Huberman (2003} et de vérifier la justesse et la légitimité des procédures appliquées lors de

I'établissement des résultats (Guba & Lincoln, 1989).

Critéres de rigueur scientifique pour la recherche qualitative

Quatre critéres de rigueur scientifique appropriés a la recherche qualitative sont proposés,
soit la crédibilité, la transférabilité, la confirmabilité et la reproductibilité (Guba & Lincoln, 1989;
Whittemore, Chase, & Mandle, 2001). Quoique différents du paradigme positiviste, ces derniers
s'apparentent respectivement aux critéres de validité interne, validité externe, d'objectivité et de

fidélité.

La crédibilité (Credibility)

La crédibilité d'une étude se traduit par I'authenticité des données ainsi que par des
conclusions qui, tout en respectant les données recueillies, sont acceptables pour les personnes
concernées. Dans la présente recherche, la crédibilité a été respectée par la vérification des
résumés par les parents. De plus, I'lP oeuvrant dans le milieu clinique retenu pour la présente
étude a permis de faire des observations au regard des parents, du personnel infirmier et du
fonctionnement de l'unité des SIP et ainsi enrichir les données recueillies. En outre, Guba et
Lincoln (1989} recommandent de recourir a I'expertise des pairs, durant le processus de recherche
afin de susciter des éléments de discussion. Tel que mentionné antérieurement, de par son réle de

cadre conseil en sciences infirmiéres dans le milieu a I'étude, I'lP a développé une expertise des
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soins infirmiers a la famille selon I'approche systémique de Wright et Leahey (2005) puisqu’elle
rencontrait déja réguliérement des parents en situation de crise a Funité des SIP. Aussi, I'IP a
discuté avec le personnel infirmier de I'intégration des interventions infirmiéres au travail de cette
équipe. De plus, 'analyse intersubjective effectuée avec la directrice de mémoire a contribué a

augmenter la crédibilité des résultats de la présente étude.

La transférabilité (Transferability)

La tranférabilité est relative et dépend entiérement du degré selon lequel les conditions
mises en évidence s'équivalent (Guba & Lincoln, 1989). Ainsi, a la lecture du mémoire, le lecteur
est susceptible d’en tirer des connaissances qu'il pourrait mettre a profit dans des contextes
similaires (Guba & Lincoln, 1989). Afin de respecter ce critére, Guba et Lincoln (1989) proposent de
produire une description précise et exhaustive (p. ex., le moment, le lieu et le contexte) du
déroulement de I'étude pour que le lecteur puisse, au besoin, transférer les données de la
recherche a d'autres contextes. Le critére de transférabilité a été respecté par la préparation du
milieu, la description précise et détaillée des critéres d'inclusion et d’exclusion des participants

ainsi que du contexte a ['étude selon lequel la construction de connaissances a été réalisée.

La confirmabilité (Confirmability)

La confirmabilité permet d‘assurer que les données, les interprétations et les conclusions
de l'évaluation sont enracinées dans leur contexte et appartiennent aux personnes concernées
(Guba & Lincoln, 1989). La pratique de la triangulation des différentes sources de données et |a
vérification des données a servi a respecter a la fois le critére de confirmabilité et celui de

crédibilité, tel que mentionné précédemment (Whittemore et al., 2001). Dans la présente étude, la
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prise en compte de la perception des parents, des infirmiéres et de I'lP, par I'intermédiaire de ses

notes de terrain, a permis de respecter la confirmabilité.

La reproductibilité (Dependability)

L'invariabilité des cdnclusions de la recherche au fil du déroulement de I'étude défini la
reproductibilité (Guba '& Lincoln, 1989). Selon cette approche de recherche des modifications
apportées a la méthode et aux constructions des catégories sont attendues. Par contre, ces
changements doivent étre transmis et repérables, d'ou l'importance dune explication
transparente des méthodes de collecte et d’analyse des données afin de respecter ce critére. La
description exhaustive de la démarche et du processus analytique a permis de respecter le critére

de reproductibilité (Whittemore et al., 2001).

Considérations éthiques

La présente étude a été soumise au Comité d’éthique de la recherche de I'établissement
de santé ou s’est déroulée I'étude. Un formulaire de consentement pour la participation des
parents et des infirmiéres au projet de recherche et pour I'enregistrement sur bandes audio des
entrevues a été développé (voir Appendices D et E). Ces formulaires informaient les participants
de la nature du projet, de ses bienfaits et de ses inconvénients ainsi que des mesures prises afin de
respecter la confidentialité des données. De plus, on y faisait mention des ressources d’aide
disponibles tout au long de I'étude, si tel était un besoin identifié par le parent. En ce qui a trait
aux enregistrements sur bande audio, ils seront conservés sous clé et en lieu sir, soit dans le

bureau de I'IP et seront entiérement détruits sept ans aprés la fin de I'étude suite a la diffusion et
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la dissémination des résultats a des fins de publications. Afin d’obtenir un consentement libre et
éclairé, I'lP a veillé a ce que tous les participants puissent lire attentivement le formulaire de
consentement, qu'ils puissent poser toutes les questions désirées concernant I'étude, son
déroulement ainsi que les attentes quant a leur participation, et ce, avant de signer le formulaire.
L'IP a également informé les parents de leur droit de refuser de participer a la présente étude ou
de se retirer de F'étude a leur gré sans que cette décision ne porte atteinte aux traitements, soins
et services offerts a leur enfant. Un nom fictif a été attribué a chaque participant afin d’assurer la

confidentialité.



Présentation des données
Chapitre IV



La premiére partie de ce chapitre présente les données relatives au contexte de I'étude. Le
modeéle interactif proposé par Huberman et Miles (2003) a été retenu comme processus d’analyse
des données empiriques recueillies. Rappelons que les questions de recherche portent sur les
besoins de parents, les croyances d'infirmiéres ainsi que les interventions infirmiéres les plus
aidantes pour les parents au moment de la RCR de leur enfant hospitalisé aux SIP. Par ailleurs,
bien que les questions de recherche ne concernent pas les besoins des infirmiéres, certains ont
émergé de l'analyse des données recueillies. Ces besoins seront également présentés dans ce

chapitre.

PREMIERE PARTIE

Le contexte de I'étude

Actuellement, I'unité des SIP du milieu retenu est divisée en 11 salles distinctes pouvant
accueillir un nombre varié d’enfants (entre 1 et 5 enfants hospitalisés dans la méme salle). Compte
tenu de ces espaces physiques et du fonctionnement des soins infirmiers privilégiés, lorsqu’un
enfant subit une RCR, en aucun temps il n’est transféré vers une salle de traitement. Il demeure
dans le lit qu'il occupe, dans la salle désignée pour son hospitalisation, et c’est I'équipe de RCR qui
se déplace vers lui. Parfois, il arrive que d’autres enfants et leurs parents soient présents dans la
salle au moment que survient la RCR. Ainsi, ces parents sont invités a quitter la salle en question
pour étre guidé vers le salon des parents situé a I'extérieur de I'unité des SIP tandis que les

infirmiéres présentes réorganisent leurs soins pour venir en aide a I'enfant qui subit la RCR.
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Dans le contexte actuel, les parents de I'enfant qui subit la RCR sont généralement invités
a prendre place au salon des « parents en difficulté » situé au sein méme de F'unité des SIP. lls
attendent des nouvelles concernant la condition de santé de leur enfant. De fait, I'urgence crée
par une RCR rend le déroulement de la séquence des événements qui en découlent trés rapide et

N

ou la priorité aux yeux de tous demeure la survie de I'enfant. C'est principalement pour cette
raison que, dans les premiers moments de la RCR, les infirmiéres invitent les parents a se tenir a
I'écart, le temps que I'équipe de RCR s'installent, constatent la gravité de la situation et débutent
les manceuvres de réanimation. De plus, cette mise en retrait permet a Vinfirmiere attitrée aux
parents de discuter avec eux et, dés lors, d’entamer des interventions infirmiéres pouvant faciliter

leur processus d’adaptation face a cette situation de crise.

Selon I'expérience clinique de I'lP, un nombre croissant de parents formule la demande de
demeurer auprés de leur enfant au moment de la RCR de ce dernier. En contrepartie, les
observations cliniques de I'lP dénotent un inconfort chez le personnel infirmier et les membres de
I'équipe médicale afin de répondre a ce besoin exprimé par les parents. Ainsi, C'est dans le but de
mieux comprendre cet inconfort que I'IP désire faire ressortir les croyances contraignantes et
facilitantes des infirmiéres. Le fait d’identifier ces croyances permettra a I'IP d'altérer les croyances
contraignantes en vue de développer des interventions infirmiéres pour répondre aux besoins

spécifique des parents.

Tel que présenté au chapitre précédent, le déroulement général de I'étude a suivi un
parcours de recherche en spirale (Lehoux et al., 1995) qui permet un processus d'identification des

interventions infirmiéres (voir la figure 3, page 49). Selon ce type de parcours, I'lP débute par la
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réalisation d'une entrevue semi-structurée auprés de parents. Suite a cette entrevue, un résumé
du verbatim de chaque entrevue est rédigé et vérifié par les parents rencontrés séparément. Une
fois le contenu du résumé vérifié, I'lP en dégage les points saillants afin de les présenter aux
professionnels oeuvrant aux SIP et sensibilisés a intervenir dans le contexte entourant une RCR. La
présentation des points saillant a pour objectif d'amorcer la discussion, d'ébranler certaines
croyances contraignantes et de susciter la réflexion au sein de I'équipe soignante quant aux

interventions les plus aidantes pour les parents au moment de la RCR.

Déroulement de I'étude

Sommaire des entrevues et des rencontres

Chacune des entrevues réalisées auprés des parents et des rencontres auprés d'infirmiéres
ont été enregistrées sur bande audio et leur verbatim a été transcrit intégralement. L'IP a pris soin
d'analyser le verbatim de chacune d'entre elles. Ensuite, un résumé de chaque entrevue et
rencontre a été rédigé et vérifié par les personnes concernées. Une fois la vérification complétée,
IIP s’est intéressée aux résumés des parents afin d'identifier les points saillants qui s'en
dégageaient. Les points saillants émergents des résumés des parents ont ensuite été présentés
au personnel infirmier afin de susciter la discussion et l'identification d'interventions infirmiéres

au moment des rencontres.

Entrevue 1 : Madame Beauséjour
L'entrevue avec madame Beauséjour a eu lieu le 28 avril 2007, dans le salon des « parents

en difficulté » a 'heure convenue par celle-ci. Madame avait choisi de rencontrer I'IP t6t le matin
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lorsque son fils dormait afin de ne pas s'éloigner de celui-ci. L'infirmiére responsable de cette
famille était avisée du lieu de la rencontre afin de pouvoir rejoindre la mére au besoin. Une
semaine s'était écoulée entre la RCR de son fils et le moment de cet entretien et la condition de
santé de son celui-ci s'était stabilisée depuis I'événement. La durée totale de I'entrevue a été de
40 minutes. Contrairement a la majorité des autres parents rencontrés, madame Beauséjour était
présente sur Funité de soins lorsque son fils a subi une RCR. Celui-ci séjournait dans une chambre
dont les portes étaient entiérement vitrées, la meére a assisté aux manceuvres de réanimation en
cours. [l importe ici de rappeler qu'il ne s'agit pas d’une pratique courante sur cette unité de soins

a savoir de laisser les parents assister au déroulement de la RCR.

Rencontre 1: Groupes de discussion auprés d'infirmiéres

Trois groupes de discussion distincts ont été réalisés aupres d'infirmiéres. Ces groupes ont
eu lieu a la suite de la premiére entrevue auprés d’'un parent. Cette premiére rencontre, avec
chaque groupe de discussion, avait pour objectif d’explorer les perceptions et les croyances des
infirmiéres en regard de la présence des parents lors de la RCR de leur enfant a l'unité des SIP. Les
groupes de discussion ont donc été réalisés selon une perspectivé systémique et les questions de
la rencontre étaient inspirées du modeéle conceptuel privilégié pour cette étude, soit celui de

Wright et Leahey (2005).

Rencontre 1: Groupe de discussion 1. Le premier groupe de discussion a eu lieu e 10 mai
2007 auprés du personnel infirmier de I'équipe de jour et de soir. Ce groupe était composé de
quatre participantes dont le nombre d’années d’expérience a F'unité des SIP variait de un a vingt

ans. Malgré ce fait, les infirmiéres partageaient des croyances similaires concernant les
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interventions infirmiéres les plus aidantes a effectuer auprés des parents au moment d'une RCR. A
titre d’exemple, elles entretenaient la croyance selon laquelle il est nécessaire d'évaluer
réguliérement les besoins des parents. De plus, elles croient que la principale intervention pour
soutenir les parents lors de cette situation de crise est d’avoir une approche humaine dans les
soins qu'elles prodiguent a I'enfant et sa famille. L'IP a pu obtenir un consensus sur les éléments

discutés au moment de cette rencontre.

Rencontre 1: Groupe de discussion 2. Le second groupe de discussion a aussi eu lieu le 10
mai 2007 et était composé de deux infirmiéres oeuvrant sur le (wart de soir. Ce qui distinguait ce
groupe des groupes 1 et 3 étaient la divergence en regard des croyances et des perceptions des
deux infirmiéres. Plus spécifiquement, une des participantes entretenait des croyances trés
contraignantes a I'égard des besoins des parents et des interventions infirmiéres pouvant les aider
tandis que la seconde participante exprimait des croyances trés facilitantes. De fait, I'infirmiére
considérait que l'imprévisibilité d'une RCR nécessitait des interventions standardisées, par
exemple faire sortir tous les parents d’emblée et les inviter a demeurer dans le salon des « parents
en difficulté ». Sa collégue, quant a elle, croyait plutot qu’une telle situation de crise nécessitait
une personnalisation des soins, C'est-a-dire qu'il s'avérait essentiel de prendre le temps de
répondre aux différents besoins des parents. La confrontation de ces croyances opposées a permis
aux participantes de partager leur réflexion et de remettre en question leur pratique. Suite a cette
rencontre, |'infirmiére qui entretenait les croyances contraignantes a demandé a I'lP de lui fournir

des articles scientifiques traitant de 'accompagnement des parents lors d’'une RCR.



Rencontre 1: Groupe de discussion 3. Ce groupe de discussion composé de cinq infirmiéres
de I'équipe de jour a été effectué le 16 mai 2007. Ce groupe de discussion était constitué de
participantes plus homogénes concernant le nombre d’années d’expérience. Le partage de
croyances similaires caractérisait ce groupe au quotidien et dans leur pratique clinique, telle que
I'approche aux soins a la famille et leur désir de répondre adéquatement aux besoins exprimés par
les parents. L'obtention d’'un consensus fut donc rapide au sein de ces participantes, et ce,
principalement concernant les interventions infirmiéres le plus aidantes pour les parents au
moment de la RCR de leur enfant (p. ex., évaluer les besoins des parents, répondre aux besoins
identifiés par ceux-ci et attitrer une infirmiéres auprés des parents au moment de la RCR de leur

enfant).

Entrevue 2 : Madame Desjardins

L’entrevue avec madame Desjardins a eu lieu le 15 juin 2007. L'IP a rencontré cette mere a
son domicile en raison du fait que son enfant est décédé suite a une RCR. La réalisation de cette
entrevue exigeait que cette mére se remémore des événements difficiles vécus lors du décés de sa
fille. Or, madame Desjardins désirait partager son expérience en espérant que sa participation a

cette étude puisse aider d’autres parents.

Entrevue 3 : Madame Belenvol

A la demande de madame Belenvol, Fentrevue a été réalisée le 1¢ juillet 2007 a son
domicile. Malgré les événements difficiles des trois derniéres semaines, madame Belenvol a
rapidement contacté I'lP pour participer a la présente étude. Son fils unique a été atteint d’'une

méningococcémie fulminante nécessitant son admission d’urgence a l'unité des SIP. En dépit des
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efforts de I'équipe de soins, I'état de santé de I'enfant s’est rapidement détérioré et celui-ci est
décédé dans les jours suivants son admission aux SIP. Compte tenu que la RCR et le déces de son
fils était particulierement récents, madame Belenvol se remémorait, au fur et a mesure que
I'entrevue se déroulait, des bribes d’information et des séquences d’événements ayant eu lieu lors
de la RCR de son fils. Son discours était spontané et il semblait difficile pour celle-ci de parler, de
facon chronologique, des événements survenus et de donner un sens a cette situation de crise.
Depuis le déces de son fils, elle abordait, pour la premiére fois, cet événement en présence d'un
professionnel de la santé. Aprés 30 minutes d’entretien, elle se sentait épuisée et disait avoir
partagé tous les éléments qu’elle considérait pertinents, ce que I'IlP a respecté en concluant

I'entrevue et en réitérant les sources de soutien disponibles.

Rencontre 2 : Groupe de discussion aupreés d'infirmiéres

A la suite de I'entrevue 3, I'IP a effectué la deuxieme rencontre avec les infirmiéres compte
tenu des vacances estivales et la durée requise pour réaliser I'étude dans le cadre d’'un mémoire. A
ce stade, les points saillants des trois premiéres entrevues réalisées auprés de parents avaient été
rédigés et rendus disponibles afin que les infirmiéres puissent en prendre connaissance en vue de

cette deuxieme rencontre.

Rencontre 2 : Groupe de discussion 1. Un premier groupe de discussion a été formé au sein
de I'équipe de jour. Il était composé de trois infirmiéres ayant toutes participées a la premiére
rencontre et leur discussion s'est déroulée le 16 ao(t 2007 a I'heure du diner. Cette seconde
rencontre portait spécifiquement sur les interventions infirmiéres. De par le discours de celles-ci,

I'IP a noté une évolution considérable de leurs croyances et une ouverture au regard de la
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présence des parents au moment d'une RCR. A titre d’exemple, elles étaient particuliérement
inquiétes du manque de personnel et des espaces physiques exigus pour permettre la présence
des parents lors d’'une RCR. Durant cette deuxiéme rencontre, elles proposaient des solutions a ces
obstacles contextuels et mentionnaient I'importance qu’un professionnel soit attitré aux parents
au moment de la RCR d'un enfant. Depuis la premiére rencontre, la présentation des points
saillants s'est ajoutée a leurs sources d'information et certaines participantes avaient mis en
application des interventions suggérées par les parents et se disaient plus a 'aise de répondre a
leurs besoins (p. ex., identifier les besoins des parents, offrir aux parents I'option d'étre présent ou
non, assister et soutenir les parents lors de la RCR de leur enfant). A plusieurs reprises, elles

suggéraient des pistes de solution afin de contourner les contraintes soulevées précédemment.

Rencontre 2 : Groupe de discussion 2. Cette seconde rencontre réalisée auprés de l'équipe
de soir a également eu lieu le 16 ao(it 2007 en fin de soirée. Tel que mentionné antérieurement, la
période des vacances estivales étant amorcée, deux des trois infirmiéres de I'équipe de soir ayant
participé a la premiére rencontre n’ont pu étre présentes a la seconde. Uniquement une infirmiére
de I'équipe de soir a donc participé a cette rencontre. Afin d'obtenir un échange dynamique et
représentatif de la réalité vécue par cé quart de travail, une nouvelle infirmiére s’est jointe a cette
rencontre. Selon I'lP, deux difficultés ont émergé durant cette entrevue. La premiére étant que
cette infirmiére n’était pas, d'une part, présente aux séances d'information préalable a la premiére
rencontre et, d'autre part, elle n'avait pas participé aux échanges de la premiére rencontre. De ce
fait, il s’avérait plus complexe pour cette nouvelle infirmiére de s'intégrer dans la discussion et de
se positionner face aux croyances exprimées au regard des interventions infirmiéres. Bien qu’elle

croyait qu'il s'avérait essentiel de répondre aux besoins des parents, elle n’avait pas eu la chance
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de consulter les points saillants des entrevues. Elle appuyait généralement le choix des
interventions suggérées par sa collégue, et ce, en s'informant d’abord des besoins exprimés par
les parents desquels découlaient ces différentes suggestions (p. ex., identifier les besoins des

parents, donner de I'information, assurer un suivi).

Rencontre 2: Groupe de discussion 3. Le troisiéme et dernier groupe de discussion a été
réalisé aupres de trois infirmiéres du quart de travail de jour, soit le 17 aoidt 2007, a 'heure du
diner. Ces trois infirmiéres avaient participé au premier groupe de discussion. Tout comme leurs
consoeurs préalablement rencontrées, les infirmiéres qui formaient ce groupe de discussion
avaient cheminé et avaient remis en question leur pratique et leurs interventions lors de la RCR
d’un enfant hospitalisé a I'unité des SIP. Suite a la lecture des points saillants, elles disaient mieux
comprendre les besoins des parents et désiraient y répondre adéquatement. De plus, malgré leurs
inquiétudes dues a la pénurie de personnel, elles croyaient qu’un réle d'assistance et de soutien

aux parents durant la RCR devait étre défini au sein de I'équipe de RCR.

Entrevue 4 : Madame Saint-Amour

L'entrevue réalisée avec madame Saint-Amour s’est déroulée le 3 octobre 2007, en début
de soirée a la demande de celle-ci. Madame Saint-Amour est mére de trois enfants dont un est
atteint d’'une maladie chronique extrémement rare. D'origine génétique, cette maladie aux
complications multiples requiert des hospitalisations fréquentes dont plusieurs se concluent, le
plus souvent, par une hospitalisation aux SIP. Compte tenu du fait que leur fille nécessitait de
nombreux soins aux différentes heures du jour et de la nuit, il s'avérait plus facile pour cette mére

de faire 'entrevue a domicile. Madame a donc participé a I'enrichissement de la collecte des
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données en partageant ses besoins (p. ex., étre auprés de son enfant, étre informée et soutenue)
et les interventions infirmiéres qui l'ont aidé a cheminer a travers celles-ci. Pour elle, une

« approche humaine » dans les soins prodigués a I'enfant et sa famille était primordiale.

Entrevue 5 : Monsieur Saint-Amour

Monsieur étant le conjoint de madame Saint-Amour, I'entrevue a eu lieu a la suite de la
précédente, toujours a leur domicile le 3 octobre 2007. Au cours de cette entrevue, monsieur
Saint-Amour a démontré une aisance a nommer les émotions vécues et a exprimer les besoins
ressentis lors de situations de crises vécues a l'unité des SIP. Il a identifié diverses interventions
infirmiéres qui 'ont ou qui I'auraient aidé lors de la RCR vécue avec sa fille. A titre d'exemple, les
interventions telles qu’offrir au parent de demeurer au chevet de son enfant, informer le parent
du déroulement de la RCR et répondre aux divers besoins du parent (p.ex., offrir de communiquer
avec le conjoint pour Finformer de la RCR en cours et l'inviter a venir a 'hépital) sont celles qu'il a

mentionnées a ['IP.

DEUXIEME PARTIE

Présentation des résultats

Tel que formulé au premier chapitre, la question de recherche vise a identifier, avec I'aide
des personnes concernées, les interventions infirmieres les plus aidantes pour les parents au
moment de la RCR de leur enfant hospitalisé aux SIP. Afin d'étre aidantes pour les parents, les
interventions doivent répondre efficacement a leurs besoins. De fait, les besoins spécifiques des

parents au moment de la RCR de leur enfant seront mis en lumiére au moyen du processus



69

d’analyse des données empiriques recueillies. Les résuitats de ce processus d'analyse sont

présentés dans la section qui suit.
Les besoins des parents

Tel qu'énoncé au chapitre précédent, le modéle d’'Huberman et Miles (2003) a été retenu
comme processus d’analyse des données de la présente étude. L'analyse de contenu démontre
qu’au moment de la RCR d'un enfant hospitalisé aux SIP, les parents manifestent des besoins

spécifiques. Ces besoins sont les suivants :

1. Etre auprés de son enfant.
2. Etre informé réguliérement de I'état de santé de son enfant au cours de la RCR.
3. Etre assisté et soutenu durant la RCR.

4. Avoir un suivi post-RCR.

1. Besoin d'étre aupres de son enfant

La crainte d’étre dans l'incapacité de partager les derniers moments de leur enfant, le cas
échéant, intensifient le besoin d’étre auprés de leur enfant car selon eux la naissance, comme le
décés, est une expérience familiale au cours de laquelle leur présence est requise non seulement
pour apaiser leur enfant, mais également pour le soutenir et 'accompagner a cet instant précis.
De fait, les parents dont I'enfant subi une RCR vivent des sentiments importants Qe culpabilité et
d’abandon lorsqu'ils se voient dans I'obligation de quitter le chevet de celui-ci a un moment ot

leurs instincts parentaux les incitent a protéger et a réconforter cet étre cher.
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Ainsi, le besoin d'étre auprés de son enfant est caractérisé par deux volets, soit : (a) avoir
un contact visuel en étant a proximité de leur enfant et pouvoir lui toucher, (b) s’assurer que tout

a été fait pour la survie de I'enfant.

a) Avoir un contact visuel en étant a proximité de leur enfant et pouvoir lui toucher. Selon les
parents rencontrés, avoir la possibilité de demeurer a c6té de leur enfant leur permet de
conserver, entre autres, leur role de parent en ayant la possibilité de le rassurer, de le toucher, de
I'encourager et de le protéger. Pour les parents, cette proximité semble étre percue comme étant
essentielle tant au niveau émotionnel que physique. De plus, le fait d'étre auprés de leur enfant
leur permet de soutenir cet étre cher dans un moment crucial pour sa survie. Madame Beauséjour
exprime ce besoin de conserver un contact visuel avec son enfant malgré les circonstances
difficiles d'une RCR:

« Javais besoin de le voir et méme si je ne le voyais pratiquement pas, parce qu'il y avait
tellement de monde autour, j'avais besoin de voir ce qui se passait, de garder contact
‘ avec lui. Je trouvais que c’était [...] tu sais déja c'est une situation ou t'as I'impression que
tu vas perdre ton enfant parce que [...] ce qui est en train de se passer et pour moi d'étre

coupée du visuel, ¢'était comme : regarde, il n‘est plus la ».
(Madame Beauséjour, 2007-04-28)

Une autre mére exprime les conséquences de lui refuser l'accessibilité d'étre auprés de son
enfant. Malgré les demandes répétitives de son enfant agé de huit ans d’étre avec sa mére, cette
derniére s'est vue refuser I'accés a son enfant au moment de la RCR. L'énoncé qui suit témoigne de

ce besoin :
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«C'est quelque chose, ton enfant se fait intuber, il décéde pendant I'intubation puis t'as
pas pu étre la, pour un parent que ¢a lui arrive C'est important d'étre 1a. Mais en tout cas
j'ai été décue C'était vraiment [...] mon enfant me I'a demandé, elle a supplié que je sois
1a et je trouve que C'est la qu'elle aurait eu besoin de moi et je n'ai pas pu étre la, ¢a m’a
resté longtemps. Aujourd’hui il faut encore que je vive avec ¢a, que j'ai pas pu étre la

parce qu‘en général j'ai pas mal tout donné ce qu’elle voulait, depuis qu’elle est malade,
j'ai toujours été la ». (Madame Desjardins, 2007-06-15)

Finalement, madame Belenvol partage ce besoin d’exercer son role de parent et de protéger

son enfant du mieux qu'elle peut, et ce, principalement en s’assurant que son gargon ne souffre

pas:

«Sans voir la réanimation, parce que je sais que ce n’est pas super beau a voir, mais au
moins de voir comment ils se comportaient avec lui, d’étre sir que pendant ce traitement,
mon gars ne souffrait pas [...] (pleurs) [...] qu'il était bien [...]. Cest ¢a, au moins
jaurais eu besoin de le voir pour ¢a, voir comment ils le prenaient. Oui, parce que je n‘ai
pas été capable de le protéger contre la maladie, mais je me dis, au moins, m’assurer qu'il
n’ait pas mal (pleurs) ». (Madame Beauséjour, 2007-07-01)

b) S'assurer que tout a été fait pour la survie de I'enfant. Le fait d’étre aupres de leur enfant
permet également aux parents de voir tout le travail exécuté par I'équipe médicale. Ftre témoin
de cet événement permet aux parents de mieux comprendre la réalité de la situation entourant la
RCR. Ce besoin de voir les manceuvres en cours est exprimé comme suit par madame Beauséjour :

« Moi, j'avais besoin de voir ce qui se passait. C'est paradoxal parce qu'on ne voudrait jamais
voir ¢a mais j'avais besoin de voir ce qui se passait [...]. Il y avait des professionnels qui
disaient : enlevez la mére de la. Moi, c'était comme non, vous ne m‘enléverez pas d'ici, je ne
veux pas m'en aller, je veux rester ici. Et il y en a qui fermait |e rideau a I'intérieur de la porte

pour ne pas que je vois, mais je changeais de place parce que j'avais besoin de voir ce qui se
passait ». (Madame Beauséjour, 2007-04-28)
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Egalement, le fait d'assister aux manoeuvres de la RCR semble étre plus aidant que le fait
d’étre confiné, parfois seul, devant l'incertitude des événements en cours. De fait, plus d’'un parent
exprime l'importance d‘assister aux manceuvres afin d’apaiser les craintes et les peurs associées a

la RCR. Madame Beauséjour décrit ce phénomene dans I'extrait qui suit :

« Quand tu ne vois pas, t'es exclue, t'as aucune idée de ce qui se passe, je pense que [...] en
tout cas pour moi, je préférais avoir le traumatisme d'avoir vu ¢a que de ne pas l'avoir vu et
d'imaginer la suite ». (Madame Beauséjour, 2007-04-28)
2. Besoin d'étre informé réguliérement de I'état de santé de son enfant au cours de la RCR
Que les parents assistent aux manceuvres de la RCR ou qu'ils attendent dans la piéce
attitrée a cette fin, ceux-ci expriment le besoin d'étre informés dés le début et & plusieurs reprises
au cours de la RCR. Les parents rencontrés désirent obtenir de I'information sur I'état de santé de
leur enfant. Plus spécifiquement, ils souhaitent connaitre les raisons justifiant le choix du
traitement privilégié, la réponse de I'enfant aux manceuvres en cours, I'impact de ces traitements
sur sa qualité de vie (pronostic), et ce, dans un langage simple et adapté. Les parents mentionnent
également ne pas vouloir étre «épargnés» par I'équipe médicale mais plutét avoir «!'heure
juste » afin de prendre des décisions éclairées en ce qui a trait a I'avenir de leur enfant, tel que
Iillustre I'extrait suivant :
«Premiérement, avoir le diagnostic, parce qu’on m’avait presque rien dit. Et aussi de dire
quelles solutions seraient envisageables, s'il y a encore des solutions. 5'il allait encore avoir
une qualité de vie ou non dans le fond. C’était ca mon besoin pour pouvoir évaluer, pour

pouvoir prendre ma décision d’arréter ou non les traitements et de me sentir bien la-
dedans. C'était vraiment de ¢a que j’avais besoin ». (Madame Belenvol, 2007-07-01)
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Les deux extraits suivants partagés par monsieur Saint-Amour témoignent ce besoin
d'obtenir plus d‘information que celle transmise d’emblée afin d'étre préparés aux diverses

éventualités, et ce, dans un langage adapté a leurs connaissances :

« C'est niaiseux, parce que 50 % de ce qu'ils nous disent, pour nous, on ne peut pas faire de
liens dans notre téte, sauf qu’on a I'impression d’étre mis au courant, de savoir plus ol on
s’en va. Donc, on n'a pas la peur d'avoir des mauvaises surprises. C'est vraiment a ce niveau-
la fe besoin d'information que je ressentais, parce que [...] c'était de ne pas avoir peur, de
ne pas étre désarmé. C'est qu’on a l'impression qu'on ne réussit pas a avoir autant
d’'informations qu’on en voudrait ». (Monsieur Saint-Amour, 2007-10-03)

«Quand le médecin nous dit : le respirateur, elle est rendu avec un «peep» a 10... ¢a ne
veut absolument rien dire pour un parent. Sauf que si on nous dit : on est rendu avec un
«peep » a 10, Cest le plus haut que le respirateur peut aller, ton enfant combat la machine

[...] si ca ne fonctionne pas, si ¢a continue a aller mal comme ¢a, si sa pression continue a
augmenter, il y aura un risque pour sa survie... ». (Monsieur Saint-Amour, 2007-10-03)
Lorsque l'accés a leur enfant leur est refusé et qu'il est difficile pour eux d’obtenir de
I'information, les parents ont la perception que {'équipe médicale leur cache de I'information et
qu’elle n’est pas honnéte avec eux. La notion de transparence a émergé de I'ensemble des
entrevues réalisées aupres des parents, comme le démontre |'extrait suivant :
«Qui, parce que j'avais I'impression [...] tu sais quand ils fermaient les rideaux, j'avais
I'impression qu'ils voulaient me cacher des choses et je ne voulais pas qu'on me cache la
réalité ». (Madame Beauséjour, 2007-04-28)
3. Besain d'étre assisté et d'étre soutenu durant la RCR
Lors de la survenue d'une situation de crise entourant une RCR, tous les parents
rencontrés ont exprimé le besoin d'étre soutenu. Ce besoin se définissait plus précisément par le

fait d'étre soutenu par un professionnel de la santé au moment de la RCR de I'enfant. Du reste,
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tous les parents rencontrés dans la présente étude partageaient ce besoin. En effet, il semble
aidant pour les parents qu’un professionnel leur soit attitré afin de répondre a leurs questions, de
les guider dans les échanges avec leur enfant, de les aider a communiquer avec leur proche et de
répondre a leurs besoins au fur et a mesure qu'ils se présentent lors de la RCR. Ainsi, ils désirent

qu’un professionnel leur soit attitré lors d'une RCR, tel qu'illustré dans I'extrait suivant :

« Le probléme c'est qu’on sait trés bien que quand il y a une situation de crise, il n’y a pas de
personnel, il n'y a pas quelqu’un qui est nommé pour dire: regarde, toi, occupes-toi des
parents. Ce serait mon idéal mais ce n’est pas le cas ». (Monsieur Saint-Amour, 2007-10-03)

Dans l'extrait qui suit, madame Belenvol exprime bien ce besoin de savoir qu'un
professionnel I'assiste lors de fa RCR de son enfant, et ce, pour la soutenir et pour répondre
également a d’autres besoins :

«Oui, méme pas besoin de parler [...] juste si javais eu une question, C'est ¢a que j'avais

besoin, de quelqu’'un qui me fasse ¢a étape par étape. Sans plonger direct dedans,

quelqu’'un qui va me soutenir le temps qu'on soit prét a y aller, parce que c'était
traumatisant de le voir comme ¢a ». (Madame Belenvol, 2007-07-01)

4. Besoin d’avoir un suivi post-RCR

Suite a la RCR, les parents expriment le besoin qu'il y ait un suivi aprés la situation de crise
qu'ils ont vécu. De fait, un sentiment de culpabilité est souvent ressenti par les parents et ceux-ci
partagent le besoin que les intervenants normalisent ces émotions et les rassurent quant aux

gestes, paroles et actions posées.

L'extrait qui suit démontre le besoin de madame Desjardins d’obtenir un suivi et de

s'entretenir avec un professionnel suite a la RCR de sa fille :
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«Non, non, une fois qu’on est sorti de I'hdpital, je n‘ai plus rien eu apres. Il n'y a personne
qui m’a appelé. Moi-méme j'ai appelé 'oncologue parce que je ressentais beaucoup de

culpabilité [...] on aurait di faire ceci, on aurait dii faire cela ».
(Madame Desjardins, 2007-06-15)
Madame Belenvol, quant a elle, a obtenu un suivi d’une infirmiére et d’une travailleuse

sociale quelques jours aprés son départ de I'hopital, I'extrait suivant montre bien ce qu’elle a

ressenti et 'aide que cela lui a procuré :

«Le suivi, ¢a a été super, jaime ca, elle m’a rappelée une couple de fois, méme quand

j’étais a Sherbrooke et tout ¢a, je I'ai rappelé de la. Jai eu un bon suivi, j’ai aimé. Elle m’a

dit, si t'as besoin de moi, tu m’appelles quand tu veux. Je ne me sentais pas harcelée non

plus, je sais que je peux I'appeler au besoin ». (Madame Belenvol, 2007-07-01)

Apres la RCR de leur enfant, les parents ont besoin de verbaliser I'expérience vécue parfois

a plusieurs reprises et auprés de différentes personnes. Selon eux, le fait de réciter cette histoire

les aide a mieux comprendre la situation et a lui donner un sens. C'est pourquoi, ils cherchent a se
confier a plusieurs membres de I'entourage et aux professionnels, tel que I'exprime cette mére :

«J'ai pu en parler rapidement aprés a pas mal de gens : ma meére, ma sceur, ma belle-sceur,

ma belle-mére (rires) et la psychologue de mon fils aussi qui est venue le voir ».
(Madame Beauséjour, 2007 04 28)

En somme, ce qui ressort des résultats relativement aux besoins des parents au moment
de la RCR de leur enfant est qu'un professionnel de la santé leur soit attitré afin de répondre a
leurs besoins spécifiques. De fait, ce professionnel aurait pour réle de répondre a leur besoin
d’étre aupres de leur enfant, de les informer réguliérement de I'état de santé de leur enfant, de les
soutenir et de les assister durant la RCR de celui-ci et, finalement, d’assurer un suivi apreés cette

situation de crise.
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Les croyances des infirmiéres

Guidée par I'approche systémique familiale de Wright et Leahey (2005), I'lP a également
exploré les croyances tant contraignantes que facilitantes entretenues par les infirmiéres
rencontrées. Cette démarche apparait essentielle en raison du fait que leurs croyances influencent
I'identification d’interventions infirmiéres qui permettent de répondre adéquatement aux besoins
des parents. De fait, les croyances contraignantes risquent de brimer I'ouverture a répondre aux
besoins exprimés par ceux-ci. Selon Wright et Leahey (2005), les croyances facilitantes suscitent la
réflexion et aide a ébranler les croyances contraignantes. Ainsi, suite aux activités analytiques, ces

deux types de croyances seront présentées et détaillées dans la section présentée ci-dessous.

Les croyances contraignantes
1. Limprévisibilité d'une RCR rend difficile le choix d'un moment opportun pour inviter les
parents a quitter la salle.

2. Des lignes directrices «standardisées » sont nécessaires pour répondre aux besoins de

tous les parents.

3. Le fait de voir la RCR en cours n’est pas approprié pour les parents; ils risquent d'étre

traumatisés.

4, La présence des parents est plus appropriée pour ceux dont I'enfant est atteint d'une

maladie chronique.

5. Les espaces physiques sont trop exigus pour permettre aux parents d'assister a la RCR.

6. La présence des parents au moment d'une RCR risque d'augmenter le niveau de stress des

membres de I'équipe soignante.
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1. L'imprévisibilité d'une RCR rend difficile le choix d'un moment opportun pour inviter les parents a
quitter la salle

Selon certains participants a I'étude, Iimprévisibilité de la situation de crise que
représente la RCR d'un enfant limite la possibilité d’intervenir aupres des parents. Selon cette
croyance contraignante, dés que la condition de santé de I'enfant commence a se détériorer, il
s'avére nécessaire, pour certaines infirmiéres, de faire sortir les parents inmédiatement de crainte
que la situation dégénére et que leurs priorités ne leur permettent plus de les inviter a quitter la
salle par la suite. Ainsi, pour ces infirmiéres, il s'avére préférable de faire sortir les parents

d’emblée. L'extrait qui suit traduit cette croyance:

«Ca va tellement vite, tu ne peux pas prévoir. Les faire sortir (les parents) quand il y a une
patiente en hypotension, tu vas partir des amines, puis du volume, tu fais venir le médecin.

C'est difficile de juger c'est quand, le moment opportun pour les faire sortir ».
(Infirrniére, 2007-05-10)

2. Des lignes directrices « standardisées » sont nécessaires pour répondre aux besoins de tous les
parents

Une standardisation des soins améne le personnel infirmier a refuser l'accés a tous les

parents au moment d'une RCR. Voici comment une participante exprime cette croyance:

«C'est parce que ¢a dépend du type de parent aussi. Il y a des parents que ca va trés bien,
C'est correct qu'ils soient Ia, il y en a d’autres que ¢a va peut-étre étre plus difficile et ¢a
dépend du contact qu’on a avec eux. [l y a beaucoup de facteurs qui entrent en ligne de
compte, Parce que moi je me dis toujours qu'il faut avoir un standard ».

(Infirmiére, 2007-05-10)
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3. Lefait de voir Ia RCR en cours n’est pas approprié pour les parents; ils risquent d'en étre traumatisés

Selon les infirmiéres rencontrées, il n’est pas approprié pour les parents d'assister aux
manceuvres de RCR. A leur avis, l'intensité exercée lors du massage cardiaque, la présence du
sang, linertie de I'enfant et les traitements effractifs effectués lors d'une RCR risquent de
traumatiser les parents, de ternir I'image de leur enfant. Les deux extraits qui suivent illustrent
comment est véhiculée cette croyance au sein du personnel infirmier :

«Tu sais il y a plein de facteurs c'est s(r. Je n'essaie pas de voir comment les parents ont
réagi, ceux qui ont été présents et ceux qui n‘ont pas été la, mais moi j'ai toujours trouvé
que c'était quelque chose qui ne doit pas étre vue par les parents. Méme apres toutes les

années je trouve toujours que c'est quelque chose de gros la réanimation. C'est gros pour
nous [...] imagine pour eux ». (Infirmiére, 2007-05-10)
« Mais tu sais je ne sais pas si Cest a chaque cas non plus. Ca dépend des cas, tu sais comme
hier, la patiente qui a codée, ils I'ont tellement massée, puis ils voulaient lui installé de
I'ECMO (circulation extracorporelle) puis elle saignait et ils disaient que ce n’était pas trés
beau a voir [...] je ne sais pas si dans ce cas-la, méme si la mére veut voir, est-ce C'est

approprié ? C'est quand méme la derniére fois qu'elle va la voir. C'est un «dréle » de
souvenir a conserver », (Infirmiére, 2007-08-17)

4. La présence des parents est plus appropriée pour les parents dont I'enfant est atteint d’'une maladie
chronique

Selon les croyances de certaines infirmiéres, les parents dont I'enfant est atteint d’'une
maladie chronique représentent une situation différente de ceux pour lequel I'enfant requiert des
soins aigus. Cette croyance est reliée aux multiples traitements parfois effractifs, aux soins
prodigués par les parents ainsi qu‘a la relation de confiance entre ceux-ci et le personnel médical.
De ce fait, le parent dont I'enfant est atteint d'une maladie chronique serait mieux outillé pour

assister aux manceuvres de RCR. Ftant plus familiéres avec ces parents, elles seraient plus a I'aise



79

d'appliquer les manceuvres de RCR en leur présence. En contrepartie, I'équipe médicale percoit le
parent dont I'enfant vit une situation de santé aigue comme étant plus fragilisé et déstabilisé par
ces événements inopinés, les croyant ainsi incapables d’assister a la RCR de leur enfant. L'extrait

qui suit traduit cette croyance:

« Peut-étre que ce serait aidant pour des parents qui sont « habitués» a I'hépital, des
parents dont leur enfant est un polytraumatisé qui vient d'arriver tu sais c’est trop. lls sont
déja dépassés par ce qui vient de se passer ». (Infirmiére, 2007-05-10)

«Puis le vécu des parents, quand c’est leur premier enfant qui arrive a I'hdpital une
premiére expérience, on peut pas, mais les parents de longue date [...] ils sont capables
d’avoir les reins solides pour étre capable de voir les choses, ils nous le disent des fois, oui, je
suis capable ». (Infirmiére, 2007-05-10)

5. Les espaces physiques sont trop exigus pour permettre aux parents d'assister a la RCR

L’environnement et le contexte actuel de l'unité, ou la recherche a été effectuée, incitent
les infirmieres a croire qu'il n'y a pas suffisamment d’espace physique pour permettre aux parents
d’assister ou d’étre aupres de leur enfant durant les manaeuvres de RCR. Elles craignent que les
parents soient constamment dans I'entrave du travail des professionnels et que ces derniers
soient obligés de leur demander de se déplacer. L'infirmiére vulgarise bien cette croyance dans

I'énoncé suivant :

«ll'y a tellement une grosse équipe dans la chambre, tu es dans la salle trois, pour avoir une
situation concréte, tu as un patient qui code, tu es dans les portes. Les parents ne peuvent
pas allés dans la salle deux ni dans la salle quatre, tu les mets ou pour qu'ils regardent ?
Dans I'antichambre ol circule la machine a radiographie, le chariot est 13, si C'est un patient
qu’on met sous ECMO (circulation extracorporelle), sous amines, ils sont dans le chemin puis
les gros codes sont souvent dans des chambres fermées a part les cas de coeur. C'est siir que
ce serait mieux une place de laquelle ils soient capables de bien vair, mais on ne peut pas
les mettre sur le balcon[...] ». (Infirmiére, 2007-05-10)
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6. La présence des parents au moment d’une RCR risque d’augmenter le niveau de stress des membres
de I'équipe soignante

Selon d'autres infirmiéres rencontrées, la présence des parents pourrait intensifier le
stress des membres de I'équipe médicale et créer ainsi un malaise entre ceux-ci et les pafents. Tel
qu’expliqué au point trois, les manceuvres de RCR peuvent apparaitre impressionnantes pour un
parent qui les voient pour une premiére fois. Selon la plupart des infirmiéres rencontrées, le
contexte d'urgence et l'intensité des manoeuvres requises par une RCR risquent d'étre mal pergus
par les parents, ce qui rend mal a l'aise les intervenants qui les appliquent. Ainsi, elles craignent
que ce malaise nuise a la qualité des soins offerts au patient et ait des répercussions sur fa RCR en

cours. L'énoncé suivant décrit la croyance et le malaise ressenti qui en découle :

«S'il n'y a pas de réanimation, oui, ils peuvent étre la, pour avoir vu des parents a c6té, je
pense a un en particulier, un patient que ses parents étaient la [...] C'est pas pareil, on est
moins a l'aise parce quil y a des manipulations qu'on fait qui peuvent étre

impressionnantes pour les parents [...] ¢ca peut étre interprété bien difficilement de voir a
quel point, exemple, on va intuber, on va bouger le bébé vite, on va le mobiliser et des fois
les déplacements sont brusques et rapides, pour eux autres c’est un petit peu plus difficile
et pour nous c'est tout a fait normal ». (Infirmier, 2007-05-10)

En résumé, les infirmiéres partagent des croyances contraignantes concernant le contexte
entourant la RCR d’un enfant hospitalisé aux SIP, soit 'imprévisibilité de la RCR et les espaces
physiques exigus. Les retombées possibles de la RCR tant pour les parents que pour le personnel
émergent également des données empiriques recueillies (p. ex., risque de traumatiser les parents,
risque d’augmenter le niveau de stress des professionnels). De plus, les infirmiéres sont divisées
concernant le type d'interventions a privilégier lors de la RCR d'un enfant hospitalisé aux SIP (p.

ex., standardisation versus individualisation des soins).
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Les croyances facilitantes

1. Laprésence des parents leur permet de conserver un contact avec leur enfant et d’exercer

leur role de parent.

2. Laprésence des parents ne nuit pas au travail de I'équipe médicale.

3. La désignation d’un professionnel a I'assistance et au soutien des parents est nécessaire
lors de fa RCR.

1. La présence des parents leur permet de conserver un contact avec leur enfant et d’exercer leur role
de parent

Selon Je personnel infirmier, certains parents ont besoin d’étre auprés de leur enfant lors
de cette situation de crise afin de conserver un contact avec celui-ci. Pour certaines infirmiéres
rencontrées, cette proximité physique leur permet d’accomplir leurs roles de parent, soit de
soutenir leur enfant dans cette épreuve et de le protéger en s'assurant que les professionnels
travaillent, tout d’abord, a sauver sa vie. L'extrait qui suit souligne cette croyance partagée par les
participantes :

«ll'y a aussi certains parents pour qui, le fait d'étre présent, leur présence, c'est le fil qui les
rattache a 'enfant. Méme s'ils ne touchent pas V'enfant, mais leur présence | ...] parce qu'ily a
une mére qui me l'avait dit, le fait d’étre [a, je prie, méme si je ne fe touche pas, méme si je ne
lui parle pas mais, je communique avec I'enfant par la pensée, par les ondes que je lui envoie.
C’est un besoin pour certains parents ». (Infirmiére, 2007-05-16)
Cette croyance encourage les intervenants a évaluer les besoins des parents et ay répondre. Si

le personnel croit que les parents ont leur place auprés de leur enfant, il sera plus enclin a

intervenir en ce sens. Cette croyance traduit une ouverture a répondre au besoin exprimé par les
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parents et a I'enrichissement de la pratique clinique. L'infirmiére partage cette croyance dans le

segment qui suit :

« Moi, personnellement, je n'ai aucun probléme avec le fait que les parents soient fa, qu'ils
soient la si eux autres sont a l'aise avec ¢a. C'est eux qui le savent et s'ils ne le sont pas, s'ils
ne t'empéchent pas de faire ton travail [ ...] moi, je nai aucun probléme avec ¢a ».

(Infirmiére, 2007-05-10)

Un dernier aspect soulevé par cette croyance réside dans le fait d’offrir le choix aux
parents d'étre présents et de voir que tout a été fait par I'équipe médicale afin de sauver la vie de
leur enfant. Ainsi, ils ne quittent pas avec des doutes ou des craintes que I'équipe n’a pas fait tout
ce qu'elle pouvait pour sauver leur étre cher. De plus, certaines infirmiéres croient aussi que cette
présence permet aux parents d’accomplir leur réle en exercant un certain contrdle, soit en
identifiant leurs limites et en les communiquant a I'équipe soignante. Les segments qui suivent

présentent, dans I'ordre énoncé, les différents aspects reliés a cette croyance :

«Oui, il y a certains parents qui ont besoin de voir. lls n‘ont pas nécessairement le besoin
d'étre a c6té mais d’étre un petit peu loin, des fois ¢a peut étre juste dans I'antichambre
mais de voir un peu ce qu’on fait. Je pense que ¢a les rassure de voir les interventions que
les gens font ». (Infirmiére, 2007-05-16)

«S'ils sont juste convaincus aprés que tout a été fait, ne serait-ce que ¢a. Quand ils sont I3,
ils le voient que tout a été fait, ils partent avec au moins cette assurance-la. Il n'y a aucun
doute quireste [...] ». (Infirmiére, 2007-08-17)

«Mais quand méme moi, ¢ca me fache un peu parce qu'ils ont spécifié aux médecins, un
enfant « légume » on n’en veut pas. lls 'ont massé pendant deux heures et demie. Si la mére
avait été la, elle aurait pu dire un moment donné: arrétez[...]».  (Infirmiére, 2007-08-17)
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2. La présence des parents ne nuit pas au travail de I'équipe médicale

Une autre croyance facilitante partagée par les infirmiéres rencontrées est que les parents
se préoccupent plus de |'état de santé de leur enfant qu'ils nuisent au travail de |'équipe médicale.
Elles croient que si une situation de crise survenait sans aucun signe précurseur, les parents qui le
désirent demeuraient au chevet tout en laissant amplement d’espace afin que I'équipe médicale
puisse venir en aide a I'enfant tandis que les parents qui ne se sentiraient pas a 'aise d'étre dans la

salle quitteraient d’eux méme les lieux. Le segment qui suit illustre cette croyance:

« Je pense que d’emblée, ils le voient que le monde courent partout. Alors, tu sais je pense

que d’emblée ils vont juste vouloir que tu t'occupes de leur enfant. En tout cas, moi je ne

pense pas que les parents vont étre trés dérangeant surtout quand ils te voient travailler ».
(Infirmiére, 2007-08-17)

3. La désignation d’un professionnel a I'assistance et au soutien des parents est nécessaire au bon
déroulement de la RCR

Afin de venir en aide aux parents, les infirmiéres rencontrées partagent la croyance qu'il
est nécessaire qu‘une personne leur soit attitrée afin de les soutenir tout au long de la RCR de leur
enfant. Peu importe qu'ils choisissent ou non d’assister a la RCR en cours, les infirmiéres croient

que cette présence est nécessaire, tel que montrent les extraits suivants:

« Juste avoir quelqu’un, méme si ce n’est pas l'infirmiére du patient, mais avoir quelqu'un:
je vous explique ce qui se passe. Si la personne dit : je ne veux pas savoir, je veux juste voir
ou [...] dites-moi ce qui va se passer [...] on va, comme on a dit, avec les besoins, on
répond aux besoins des parents, mais au moins il y ait quelgu’un. Dans le meilleur des
mondes c'est ¢a qu'on devrait faire, déléguer quelqu’un pour prendre en charge les
parents ». (Infirmieére, 2007-05-16)

« Si on fait entrer un des deux parents ou les deux parce qu'ils veulent assister, on doit avoir
quelqu’un a coté d’eux|...]». (Infirmiére, 2007-05-16)
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Toujours selon les croyances des participantes, cette personne aurait comme rdle premier
d’évaluer les besoins des parents, entre autres, de leur donner de I'information réguliérement et
d’assurer un suivi une fois la RCR terminée. Le premier segment illustre bien ce rdle d'informateur

tandis que le second, adresse le réle d’assurer un suivi :

« Cette personne-la aussi peut faire la navette entre la famille et I'enfant pour pouvoir
donner des nouvelles assez réguliérement. Des fois, on ne voit pas le temps passer, on a
I'impression que ¢a fait 10 minutes qu‘on est la et ¢a peut faire 45 minutes. Pendant ce
temps-1a, le parent attend tout ce temps [...] ». (Infirmieére, 2007-05-10)

« Comme ma collegue disait, C'est de revoir la situation, qu’est qui a le plus marqué le
parent ou lui a posé la question, qu’est-ce qui a été le plus aidant pour vous ou quoi que ce
soit, c'est de revenir sur ce qu'il a vécu depuis le début, le fait de verbaliser, c’était bon. Je
suis bien d'accord avec elle, c’est notre réle ». (Infirmiére, 2007-05-16)

De plus, certaines infirmiéres croient également que cette personne pourrait s'informer
aupreés des parents, une fois I'expérience complétée, des points positifs ainsi que ceux a améliorer.
Voici un segment qui démontre cette croyance :

« Et nous, pourquoi on ne s’en servirait pas de ¢a apres, de dire les parents ont trouvé que

[...] telle affaire ou pourquoi c’était comme ca, j'ai pas aimé ¢a [...] pourquoi, de un, il

pourrait y avoir un suivi : qu’est-ce que vous avez trouvé ? Qui, ok. C'était a cause deca|...]

et pourquoi nous on ne pourrait pas se resservir de ¢a aussi pour améliorer nos
comportements ». {Infirmiére, 2007-08-17)

Somme toute, les croyances facilitantes partagées par les infirmiéres abordent deux
aspects de la présence des parents auprés de leur enfant durant la RCR. Le premier aspect
concerne le fait d’offrir aux parents d’étre présents ou pas lors de la RCR leur permettant ainsi de

garder un contact avec leur enfant et d’exprimer leurs besoins. Le deuxiéme aspect a trait a
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l'importance de désigner un professionnel afin d'assister et de soutenir les parents durant cette
situation de crise. Il est intéressant de noter que ces croyances facilitantes se rapprochent

grandement des besoins exprimés par les parents dans cette étude.

Les besoins des infirmiéres

Bien que les questions de recherche ne concernaient pas les besoins des infirmiéres, un en
particulier a émergé de I'analyse des données empiriques recueillies. Puisqu’il a été soulevé au
sein de tous les groupes d'infirmiéres rencontrées, force est de constater que le besoin de
participer a une séance de debriefing suite a la RCR d’'un enfant est primordial pour certaines
d’entre-elles. L'expression de ce besoin nous aide a comprendre qu'il s'agit bien d’une situation de
crise, non seulement pour les parents, mais aussi pour le personnel infirmier qui ceuvre a l'unité

des SIP.

Tel que présenté dans la problématique, lorsqu'une RCR survient lintensité de cette
situation atteint son paroxysme. De plus, rappelons que seulement une trentaine d’enfants
annuellement vivent une RCR a cette unité, ce qui représente une mince proportion de la clientéle
hospitalisée aux SIP. Ensemble, la rareté de cette situation, le manque de ressources et la
perception du personnel fait en sorte qu'il s'agit également d’une situation de crise pour ['équipe
soignante. Le segment qui suit présente différents éléments stressants lors d'une RCR et illustre le

besoin d'avoir une séance de debriefing :

«Je pense qu'on aurait besoin de debriefing, car souvent on est confronté a plusieurs
patrons, plusieurs méthodes de travail. Il y a une ligne de conduite qui est [a, puis tout d'un
coup, laligne de conduite change ». (Infirmiere, 2008-08-16)
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En contrepartie, bien que certaines infirmiéres aient exprimé le besoin d’avoir des séances

de debriefing, d’autres ne partagent pas ce besoin, tel que l'illustre I'extrait suivant :

«Non, ce n’est pas dans notre mentalité, dans notre philosophie, dans notre culture de faire
une table ronde, debriefing. En plus, quand c’est quelqu’un de I'extérieur qui vient, on se
demande pourquoi cette personne est la ? Pourquoi la personne est venue nous poser des
questions, nous écouter ? ». (Infirmiére, 2008-08-17)

Une séance de debriefing est habituellement une rencontre formelle. Or, il semble que la
majorité des infirmiéres rencontrées partagent ce besoin de se confier et de parler de I'expérience
qu'elles ont vécue, toutefois de facon informelle. Verbaliser leurs émotions dans la salle a
collation, en discuter avec leurs collégues ou se confier a une amie semble étre une pratique plus
courante, tel que ['illustre le commentaire qui suit :

«On n’en a pas souvent des séance de debriefing mais je te dirais qu’on le fait un peu entre
nous. On dit, on s’en va a la pause, au diner [...] a la salle des lamentations [...]. Je pense
que c'est un besoin et on I'exprime. Des fois, ¢a vire un peu parce qu'on ne focus pas
nécessairement sur les vraies affaires qu'il faudrait aller brasser, mais je pense qu’on le fait.

Pas nécessairement dans les normes [...]. Et des fois, tu crées des affinités avec une autre
personne et tu te confies ». (Infirmiére, 2008-08-17)

Bien que les questions de recherche de la présente étude ne portaient pas directement
sur les besoins des infirmiéres au moment de la RCR d’'un enfant hospitalisé aux SIP, il est
intéressant de noter que cette situation de crise n‘atteint pas uniquement les parents mais
également le personnel oeuvrant auprés de cette clientéle. Le besoin de se confier, de discuter de
la situation vécue et d’apprendre de cette derniére, de facon formelle ou informelle, représente le

principal besoin exprimé par les infirmiéres rencontrées.
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Interventions infirmiéres

Les besoins exprimés par les parents orientent vers différents types d'interventions
infirmiéres. De fait, les activités analytiques des données recueillies démontrent que les personnes

concernées reconnaissent |'utilité de six types d'interventions.

Compte tenu de I'imprévisibilité incontestable d’une situation de crise, telle la survenue d’une
RCR, il s'avere inapproprié d’organiser de facon linéaire, I'application des interventions infirmiéres.
Ainsi, I'lP a choisi de les présenter selon une séquence circulaire qui est susceptible de se produire
lorsque les événements se déroulent suivant une situation spécifique (voir figure 5, en page 88).
Selon Wright et Leahey (2005), les interventions systémiques visent essentiellement a stimuler la
réflexion des membres de la famille afin de modifier leurs perceptions des relations qu'ils entretiennent
entre eux et avec le monde extérieur, puis de reconnaitre les ressources a leur disposition afin de
s’adapter au probléme de santé vécu. C'est donc dire que les résultats seront présentés tel que peut
se produire cette situation de crise entourant une RCR, et ce, en respectant le contexte propre a

Funité des SIP ou il y a un risque potentiel d’'une RCR.
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!! AGIR AVEC HUMANISME -

AvANTLA RCR Armis LA RCR

- Expliquer le EN TOUT TEMPS - Assu.re.r un
contexte suivi

| - Préparer les - Questionner les parents (Intervention
parents sur leurs besoins 3d)

(Interventions
Tet2)

PENDANT LA RCR

- Répondre aux besoins des parents
(Offrir 'option, informer, assister et soutenir)

(Interventions 3a, 3b, et 3¢)

Figure 5. Présentation des interventions infirmiéres les plus aidantes pour les parents au moment
de la RCR de leur enfant.

Tel quillustré a la figure précédente, certaines interventions infirmiéres sont ciblées a des
moments précis au cours de la RCR. Par contre, la circularité, indiquée par les fleches, invite
I'infirmiére a appliquer l'intervention qu’elle juge la plus appropriée au moment qu’elle croit le
plus opportun afin de répondre aux besoins exprimés par les parents. Les interventions

présentées dans la figure 5 seront définies dans la section qui suit.
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Les Interventions infirmiéres

ENTOUT Agir avec humanisme.

Questionner réguliérement les parents sur leurs besoins selon le contexte.

1. Expliquer le contexte propre aux SIP.
Avant la
RCR 2. Préparer les parents au risque potentiel d'une RCR.
r 3 Répondre aux besoins exprimés par les parents.
a) Offrir aux parents I'option d’étre présents, ou non, auprés de leur
enfant lors de la RCR.
Pendant {
la RCR b) Donner de I'information (p. ex.; diagnostic, pronostic, traitement,
RCR, qualité de vie aprés la RCR, espaces physiques).
\ c) Assister et soutenir les parents lors de la RCR.
Aprés
laRCR d) Assurer un suivi post-RCR.

Au méme titre que les besoins des parents et les croyances des infirmiéres, les
interventions infirmiéres susmentionnées sont présentées et détaillées dans la section qui suit, et
ce, toujours en tenant compte du contexte dans lequel le processus d'identification a été réalisé

dans cette étude.
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En tout temps durant I'hospitalisation

Agir avec humanisme

Les parents considérent aidant l'infirmiére qui démontre une approche humaniste, et ce,
tout au long de leur séjour a I'unité des SIP. Selon certains d’entre eux, les infirmiéres qui agissent
avec humanisme sont celles qui prennent soin de leur enfant, qui lui parle, le caresse et le
réconforte. C'est aussi celles qui s'intéressent a la famille en les questionnant sur leurs besoins, qui
portent une attention particuliére a les intégrer dans les soins a leur enfant et qui les soutiennent
dans les moments difficiles. Selon eux, des soins humains et centrés sur la famille permettent
d’établir une relation de confiance avec les infirmiéres. Cette approche transcende aussi par
I'individualisation des soins, I'écoute de leurs besoins et 1a sensibilité a des détails particuliers (p.
ex., peigner les cheveux de I'enfant, utiliser un ton doux lorsqu’elle s'adresse a I'enfant, appeler
I'enfant par son nom). En conséquence, ils se sentent plus a l'aise de poser des questions,

d’exprimer leurs besoins et d’agir selon leur volonté, tel que l'illustre le segment suivant :

« D'étre humaines. Elles ont peur d’étre humaines. Nous, on a peur de vivre nos émotions
quand on est au chevet, parce que tout est tellement technique, fait que si on n’a pas cette
relation la d’établie avec l'infirmiére, il y a des questions qu’on ne pourra pas poser, des
choses qu’on n’osera pas faire et si I'infirmiére est trés humaine avec nous, elle va d'elle-
méme aller de 'avant ». (Monsieur Saint-Amour, 2007-10-03)

Cette approche s'avére non seulement aidante pour les parents, mais aussi pour les
infirmiéres. De fait, il semble qu’'une approche humaine des soins leur permet de vivre leurs

émotions, d'étre authentique et de conserver un certain état d’équilibre. A ce sujet, deux

infirmiéres se sont exprimées ainsi :
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«Ca m'est arrivée plus qu'une fois de pleurer moi aussi avec des parents, mais tu
développes des liens, ¢a fait une ou deux semaines que tu I'as le patient, je m’excuse, mais
tu ne peux pas arriver et ne pas étre sensible a ca. Tu I'as vu se battre et ca arrive et les
parents tu es proche d’eux autres, tu as développé un lien avec eux aussi. C'est sdr et certain
que quand tu verses une larme, je pense qu'’ils comprennent que nous aussi on a un coeur ».

(Infirmiére, 2008-08-17)

« Pour moi, C'est pour garder I'équilibre, on travaille dans une unité ou C'est stressant, l'unité
des soins intensifs, C'est stressant. Et quand il faut pleurer, on pleure un bon coup, ¢a sort les
émotions, on pleure puis aprés ¢a, on continue, ¢a nous aide — en tous cas, je parle
personnellement — ¢a nous aide a garder I'équilibre. Moi je pratique le lacher prise. Quand
je ne peux pas, bien je laisse aller. Je laisse aller puis apreés ¢a je me ramasse ».

(Infirmiére, 2008-08-16)

Questionner réguliérement les parents sur leurs besoins selon le contexte

Tel que présenté antérieurement, les parents expriment différents besoins, et ce, a divers
moment de la RCR de leur enfant. Afin de répondre adéquatement a leurs besoins, les infirmiéres
se doivent d’évaluer constamment les besoins des parents. Il s'avére primordial que cette
intervention soit appliquée réguliérement et fréquemment puisque les besoins risquent de
changer au fur et a mesure que s’ajoutent de nouveaux éléments concernant I'état de santé de
I'enfant. A ce sujet, une infirmiére s'exprime ainsi :

« Ce que je crois, C'est que ce n'est peut-étre pas ce qu’on fait dans le moment qui est le plus
aidant pour les parents, mais qu’est-ce qui pourrait I'étre éventuellement. Quand ¢a arrive,
C'est de demander aux parents, qu’est-ce que vous voulez ? Est-ce que vous voulez que je
vous explique au fur et a mesure ou si vous voulez juste regarder? Si vous avez des
questions, je demeure proche alors vous pouvez me poser la question. Lui demander ce

qu'il veut en fait. Lui, il va te le dire dans I'immédiat ce qu'il a besoin. Je pense que C'est ¢a
qui serait le plus aidant au moment ou ¢a arrive et ala fin aussi ».  (Infirmiére, 2008-05-10)
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Une autre infirmiére conclue par I'énoncé suivant :

«Je pense qu'il faut juste prendre I'habitude de leur demander, de quoi ils ont besoin,
qu’est-ce qu'ils veulent. Qu’est-ce qui est le mieux pour eux autres ».
(Infirmiere, 2007-05-10)

Avant la RCR

1. Expliquer le contexte propre aux SIP

Une hospitalisation a I'unité des SIP comporte de nombreux facteurs de stress pour les
enfants et les parents qui y séjournent. Afin de diminuer ce stress, il savére important d'intervenir,
et ce, dés leur arrivée, soit en leur donnant de l'information, en favorisant leur participation lors
des soins, en développant une relation de confiance avec eux ou en leur offrant du soutien. Ainsi,
il peut s'avérer aidant d'offrir aux parents une visite guidée des lieux physiques, de les informer
des divers sons ou alarmes qu'ils risquent d’entendre et de discuter avec eux du fonctionnement
de l'unité. Afin de diminuer l'inquiétude des parents, une infirmiére explique I'importance
d'informer les parents sur le fonctionnement de I'unité et des cloches d’urgence dans l'extrait qui
suit

«Pour les rassurer, ils doivent savoir. Je leur dis: vous savez des fois dans certaines

situations on a besoin d'étre plusieurs a faire des interventions rapidement, la facon quon a
trouvé ici de se rejoindre assez vite, voyez comme on a beaucoup d’amis, c'est de sonner la
cloche. [...]. ll y a des fois ou c'est un patient qui s’extube, c’est un appel a l'aide, on est en
controle, il est ventilé par inhalo. Ce n’est pas tout le temps la catastrophe! On a besoin
d'aide maintenant, un patient qui est super agité, puis la seule facon, ¢a arrive souvent de
nuit. » (Infirmiére, 2008-08-17)
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2. Préparer les parents au risque potentiel d'une RCR

Compte tenu de I'hospitalisation a I'unité des SIP et du risque potentiel d'une RCR, il
importe de préparer les parents, dés leur arrivée, aux diverses éventualités reliées a la condition
de santé de leur enfant. En discutant de cette issue au préalable, il est possible dinformer les
parents sur la possibilité d'une telle situation &8 un moment ou ils sont plus disposés a recevoir
I'information et ainsi leur exposer différentes options. Advenant la nécessité d’'une RCR, ils sont
susceptibles d’étre mieux outiliés pour exprimer leurs besoins et pour faire des choix. En outre, il
s'avére possible que les parents changent de décision justifiant ainsi I'importance de réévaluer
constamment leurs besoins et de les questionner selon le contexte des événements. A ce sujet,

une infirmiére explique :

«Méme des fois, on n’a pas besoin d'attendre que la situation soit grave pour commencer a
leur dire ¢a. Je pense que des fois on peut prévenir et on peut simplement leur dire que si un
moment donné, il y a quelque chose qui se passe, on ne sait jamais comment ¢a peut tourner
et que si un moment donné |'état de santé se détériore [...]. Je pense qu’on peut faire de quoi
en prévention de, plutét que d'attendre ». (Infirmiére, 2007-05-10)

Pendant la RCR

3. Répondre aux besoins exprimés par les parents

Tel que présenté au présent chapitre, les parents dont I'enfant subit une RCR expriment
de nombreux besoins. Bien qu'il nous apparait essentiel d'évaluer constamment ces besoins afin
d'aider les parents lors de cette situation de crise, il s'avére tout aussi important de prendre soin
de répondre a chacun d'entre eux. La section qui suit présente, de facon détaillée, différentes

interventions infirmiéres afin de répondre aux besoins identifiés par les parents.
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a) Offrir aux parents l'option d'étre présents, ou non, aupreés de leur enfant. Parmi les parents
rencontrés, nombreux sont ceux pour qui, étre auprés de leur enfant, représente un besoin

fondamental. Voici comment monsieur Saint-Amour suggére I'application de cette intervention :

« On insistait a rester mais je pense qu'il y a des parents, c’est certain que ce n’est pas pour
tout le monde, mais je pense que ¢a devrait étre un point qui devrait étre abordé de la
méme facon qu’on aborde le point: est-ce qu’on devrait faire des manceuvres [...]. De
quelle facon vous souhaitez que ¢a se passe les manceuvres ? Nous, on n‘a jamais eu cette
option la mais pour nous c'était quelque chose de problématique ».

(Monsieur Saint-Amour, 2007-10-03)

Une infirmiére traduit bien les conséquences a long terme de cette intervention dans
I'extrait qui suit :

« Des fois, c’est juste pour donner un baiser a I'enfant, peut-étre tu sais. Juste au cas ou il
partirait ». (Infirmiére, 2008-08-16)

Une fois I'option offerte, si le parent demande d'étre auprés de son enfant au moment de
la RCR, trois autres interventions infirmiéres s'ajoutent afin de s'assurer que cette premiére
intervention demeure aidante pour le parent. Premiérement, I'infirmiére doit prendre le temps de
discuter avec le parent afin de le préparer a ce qu'il est susceptible de vivre lorsqu'il sera au chevet
de son enfant au cours de la RCR. De fait, 'apparence de I'enfant, ses réactions, son niveau de
confort risquent d’étre altérés par les manceuvres de la RCR. Une infirmiére détaille cette

intervention dans l'extrait suivant :
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« Peut-étre d’aborder les réactions de I'enfant, qu’est-ce qui peut faire peut-étre pendant la
diminution des parametres respiratoires. L'aspect de I'enfant, I'apparence et aussi sa
respiration. Souvent ¢a rend les parents inquiets. C'est important aussi de leur dire aux
parents que les enfants sont bien soulagés aussi. Je pense qu’expliquer un peu tout ¢a, la
médication, I'aspect, I'environnement autour du patient, ce qui va arriver aussi avec sa
respiration mais aussi apres, qu’est-ce qu’on fait ? On arréte quoi comme machine [...] puisil
va avoir l'air de quoi. Je crois que ¢a fait partie des données importantes ».

(Infirmiere, 2008-08-16)

Deuxiemement, compte tenu de «l'imprévisibilité de la réaction» des parents et de
I'instabilité de la condition de santé de I'enfant lors d'une RCR, les infirmiéres suggérent
également d’établir, avec I'aide des parents, certaines limites a respecter lors d’'une RCR aux SIP.
Dés ce moment, il est aidant de définir: (a) combien de personnes pourront étre présents au
chevet de I'enfant, (b) combien de temps elles pourront y demeurer, (c) sous quelles conditions
elles le quitteront et (d) quels gestes pourront-elles poser. Voici un exemple de cette intervention
telle que suggérée par une infirmiére :

« Et que ce soit clair que si un moment donné tu leur demandes de sortir, ce ne sera pas,
non, je suis la, je reste, mais oui, ok, on vay aller [...] si ¢a se pense bien c’est correcte. Mais

que si tu invites le parent a sortir selon la situation bien qu'il respecte les limites définies et
on reviendra lorsque le moment sera approprié ». (Infirmiere, 2008-08-16)

Troisiemement, une fois les interventions susmentionnées ont été effectuées, il s'agit de
choisir le moment opportun afin d'inviter le parent de se rendre au chevet de son enfant.
L'infirmiére doit s’assurer que I'équipe est disposée a la présence du parent et que, selon les
balises établies, le moment choisi respecte les désirs et les besoins du parent. A ce sujet, une

infirmiére explique :
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« Admettons il arrive un code, tu es dans la salle trois seule avec la mére, tu péses sur le
bouton, tu commences déja a préparer tes affaires, tu n’es pas en train de penser a la mére,
I'équipe doit s’installer et entamer les manceuvres. Peut-étre les rassurer en disant que dés
que les manceuvres seront commencées, quand on va étre prét, on va vous faire approcher
[...]» (Infirmiére, 2008-08-17)
« Puis ¢a se peut que oui, elle veuille s'approcher mais que dans les limites, on va essayer, on
va tenter mais que il se peut qu‘on ne puisse pas avoir accés...tu sais s'ils sont en pleine
intubation la téte n’est pas disponible [...] ». (Infirmiére, 2008-08-17)

Finalement, considérant le va-et-vient des nombreux intervenants et le nombre de
personnes présentes lors d'une RCR, I'équipe de soins doit prendre en compte ce contexte et
s'ajuster en regard de I'espace physique disponible pour permettre aux parents d’étre auprés de

leur enfant. A ce sujet, une infirmiére mentionne :

«C'est comme dans les salles deux, trois et quatre ot il y a une antichambre, tu ouvres le
rideau et ils peuvent rester dans I'antichambre, dans les autres chambres, ils peuvent rester
dans le corridor, sur le bord de la porte [...]. Cest facile mais parfois on doit fermer la porte
parce qu'il y a trop de monde qui passe dans le corridor mais on peut les mettre juste sur le
bord a l'intérieur ». (Infirmiére, 2008-08-16)

b) Donner de l'information. Toujours afin de répondre aux besoins des parents, une autre
intervention suggérée est celle de donner de I'information. Selon les personnes concemnées par la
présente étude, il s'agit plus précisément d’établir a quelle fréquence les parents ont besoin d’étre
informés et a quel sujet. En ce qui a trait a la fréquence, celle suggérée par une infirmiére est la

suivante:



97

«Si fa mére n’est pas {a, jimagine qu’elle va quand méme vouloir avoir, a moins qu’elle dise,
je veux attendre la fin des procédures pour avoir des nouvelles, sinon, elle doit vouloir
autant avoir des nouvelles que celle qui est la, qui voit tout. Jimagine que quelqu’un qui est
dans le corridor, on peut y aller aux 5-10 minutes tandis que c'est sdr que si la mére voit tout
et qu’elle pose des questions et qu'il y a quelqu’un qui va lui répondre, le médecin n'aura
pas le temps|...] ». (Infirmiére, 2008-08-16)

Plusieurs sujets doivent étre abordés avec les parents afin de les informer de la situation
de santé de leur enfant. La détérioration de I'état de santé de 'enfant, les traitements en cours,
I'intensité des manceuvres, le pronostic de la RCR, le nombre important de professionnels présents
et |'ajout de matériel constituent des éléments qui doivent étre abordés avec le parent. Les

extraits qui suivent détaillent bien ces éléments sur lesquels doivent porter I'information :

« Tout dépendamment comment il était initialement, admettons un enfant qui n’était pas
intubé et qui allait quand méme bien avant [...] la il va falloir dire probablement qu'il va
étre intubé, quil aura beaucoup d'autres solutés ». (Infirmiére, 2008-08-16)

« De dire que ¢a se peut qu'il y ait quelqu’un qui soit dans le lit, parce que C'est ¢a qui l'avait
impressionnée, la mére. Le médecin était monté a genoux dans le lit et ¢a c'était comme,
mais pourquoi est-ce que lui était a genoux dans le lit 7 Aprés ¢a il a fallu que je lui explique
que c'était parce que lui il était plus loin, puis que pour étre a |'aise pour son massage, bien
il fallait qu'il sapproche puis que c’était ¢a la meilleure fagon ». (Infirmiére, 2008-08-16)

« Leur dire, peut-étre pas que I'éventualité [...], tu sais il peut arriver que ce soit correct,

qu'il revienne mais [...] peut-étre préparer aussi [...] dans le sens que [...] Cest une
situation grave ». (Infirmiere, 2008-08-16)

«La premiere chose, C'est de les avertir qu'il va y avoir beaucoup de monde dans la
chambre, qu'ils ne pourront peut-étre pas trop I'approcher mais qu'ils peuvent étre sur le
pas de la porte ». (Infirmiére, 2008-08-16)

« Peut-étre leur dire quapres les interventions, il y aura peut-étre plus de pompes, plus de
solutés, il n'avait peut-étre pas de tubes puis la il va en avoir un. On peut leur dire ¢a ».
(Infirmiere, 2008-08-16)
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c) Assister et soutenir les parents lors de la RCR. La survenue d'une RCR menace, sans
contredit, la vie de I'enfant qui la subie. Afin d'assurer sa survie, les nombreux intervenants
s'affairent prioritairement a prodiguer des soins a I'enfant et trés peu sont ceux disponibles aux
soins a la famille. Or, les besoins des parents n‘en demeurent pas moins importants et afin
d'intervenir adéquatement auprés de ceux-ci un réle d’assistance et de soutien doit étre prévu au
sein de I'équipe. La personne attitrée a ce role doit se consacrer entierement aux besoins des
parents afin d'y répondre le plus adéquatement possible. Cette personne demeure auprés des
parents afin de leur offrir du soutien, de les rassurer, de répondre a leurs questions et de les
assister lors de leur présence au chevet de leur enfant. Une infirmiére décrit ce role dans I'extrait

suivant:

« Les autres personnes, elles sont la pour I'enfant, toi tu es la pour les parents. Si on est en
nombre suffisant, ¢'est sir qu'il pourrait y avoir quelqu’un qui les prenne en charge et cette
personne pourrait étre en mesure de savoir ce que la mere veut, elle peut s'approcher tout
en la guidant, ou l'installer pour ne pas qu’elle soit dans le chemin [...] pour qu’on puisse
répondre a ses besoins ». (Infirmiére, 2008-05-16)

Selon les infirmiéres rencontrées, ce role d'assistance et de soutien ne peut pas étre exercé
de facon improvisée. En plus d’une formation spécifique, cette personne doit détenir une
expérience dans I'approche a la famille mais également un désir et une aisance « naturelle » a

intervenir aupres des parents en situation de crise. Voici comment I'exprime une infirmiere :

« Pour accompagner, il faut permettre a I'autre de rentrer dans notre bulle et ce n’est pas tout
le monde qui peut le faire. Pour faire ¢a, il faut étre sir de pouvoir recevoir l'autre, qu'il rentre
avec son bagage, qu'il rentre avec ses émotions, qu'il vienne chercher notre énergie [...].
C'est quelque chose l'accompagnement ». (Infirmiére, 2008-08-16)
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Apreés la RCR

d) Assurer un suivi. Finalement, une derniére intervention infirmiére qui peut répondre aux
besoins des parents est celle d’assurer un suivi aprés la RCR. Tel qu'illustré antérieurement par les
parents, ils expriment le besoin de partager leurs émotions et de verbaliser, aupreés de différentes
personnes, ce qu'ils ont vécu. Assurer un suivi permet donc de faire un retour sur fa RCR et de

répondre aux questions latentes. L’extrait suivant illustre la réalisation de cette intervention :

«C'est de revoir la situation, qu'est-ce qui a le plus marqué le parent ou lui poser la
question, qu’est-ce qui a été le plus aidant pour vous ou quoi que ce soit, C'est de revenir sur
ce qu'il a vécu depuis le début, la chance de verbaliser ». (Infirmiere, 2008-08-16)

Dans le but de bien compléter cette intervention, une infirmiére souligne également
I'importance de valider la perception que les parents ont eu de la RCR ainsi que I'information qu'ils

yontretenu:

« C'est de revenir sur tout ce qui a été compris, validé leurs perceptions de la situation. Nous
on est a l'intérieur, on voit mais le parent qui assiste, il est a I'extérieur. Les parents
entendent et recoivent le message d’une facon mais pas comme on I'envoie, C'est surtout
aller valider la perception. Si on fait le suivi, sur ce qui s’est passé, comment vous l'avez

percu, comment vous l'avez vécu [...]. C'est ma perception de la situation. Je suis pour le
suivi », (Infirmiére, 2008-08-16)

Au méme titre que d’autres interventions, celle d’offrir un suivi est difficile a fixer dans le
temps. Bien qu‘on sache qu'elle doit se faire suite a la RCR, le suivi doit seffectuer sur un
continuum puisque au fur et a mesure que les parents entament leur processus d'adaptation, une
remise en question et fe besoin de se confier a un professionnel peut survenir a tout moment. A

cet effet, une infirmiére mentionne :
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«Ca dépend des fois les questions ne viendront pas tout de suite non plus, d’ot I'importance
du suivi. lIs peuvent demander : « Tu sais un moment donné il est arrivé ¢a, c'est pourquoi ?
Comment ¢a ? ». (Infirmiére, 2008-08-16)

En contrepartie, il se peut que le parent éprouve des difficultés a s'adapter a la situation
de crise vécue et que linfirmiére ne posseéde pas I'expertise requise pour intervenir seule
aupres de ce parent. Il peut s'avérer nécessaire pour celle-ci d'utiliser d’autres ressources et de

faire appel aux services d’un autre professionnel, tel quindiqué dans le segment suivant :

«Moi je vois deux volets. Je pense que oui, on a peut-étre un role de répondre, d’expliquer
ce qui s'est passé jusqu’a un certain niveau, mais d'offrir I'aide, s'il ny a pas de travailleuse
sociale, on a un certain role, mais on n‘a pas de formation aussi développée pour cette
problématique [...]. Parce que c’est traumatisant, je pense juste d’offrir ¢ca peut-étre [...]
oui expliquer un peu ce qui s'est passé, on a di l'intuber, pourquoi, c’est facile a répondre
[...] mais ensuite de référer au besoin ». (Infirmiére, 2008-08-17)

En résumé, certaines interventions infirmiéres identifiées comme les plus aidantes pour
les parents doivent étre appliquées en tout temps, tel que démontrer une approche humaniste
dans les soins prodigués et de questionner régulierement les parents sur leurs besoins. En
contrepartie, certaines interventions infirmiéres aidantes pour les parents dont 'enfant subit une
RCR doivent étre réalisées a différents moments lors de celle-ci soit: avant qu’elle survienne,
pendant et aprés la RCR de I'enfant. En raison de I'importance d’évaluer constamment les besoins
des parents, les principales interventions qui en découlent tentent de répondre adéquatement
aux besoins identifiés par ceux-ci, soit en les préparant a I'éventualité d'une RCR, en leur offrant
d’étre auprés de leur enfant, en leur donnant de I'information, en les assistant et les soutenant lors

de 1a RCR et, finalement, en assurant un suivi une fois celle-ci terminée.
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Le chapitre qui suit aborde la discussion des résultats présentés ainsi que les implications
et les recommandations qui en découlent pour la théorie, la recherche et la pratique en sciences

infirmiéres.



Discussion
Chapitre V



Ce chapitre aborde, dans un premier temps, les principaux résultats obtenus suite a
I'analyse des données recueillies auprés des personnes concernées par la présente étude. Ensuite,
la discussion se poursuit en présentant les forces et les limites de I'étude, puis se conclue par des
pistes de réflexion et des recommandations pour la théorie, la recherche et la pratique en sciences

infirmiéres,
Discussion relative aux résultats

Les résultats obtenus suite a I'analyse des données recueillies auprés des personnes
concernées ont permis de fournir des éléments de réponse aux questions de recherche
s'intéressant aux besoins des parents, aux croyances des infirmiéres et aux interventions
infirmiéres les plus aidantes pour [es parents au moment de ia RCR de leur enfant hospitalisé a

I'unité des SIP,

D’abord, rappelons brievement ces principaux besoins exprimés par les parents, soit : étre
auprés de son enfant, étre informé régulierement de I'état de santé de son enfant et étre assisté et

soutenu durant la RCR. Egalement, le besoin d’avoir un suivi post-RCR apparait primordial.

En ce qui a trait aux croyances des infirmiéres, elles sont de deux types, soit
contraignantes, soit facilitantes. Les croyances contraignantes sont les suivantes : la difficulté de

choisir un moment opportun pour inviter les parents a quitter la salle, la formulation de lignes
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directrices « standardisées », le risque que les parents soient traumatisés par le déroulement d’'une
RCR, la présence des parents étant plus appropriée pour ceux dont I'enfant est atteint d'une
maladie chronique, les espaces physiques trop exigus et le risque d’augmenter le niveau de stress
des professionnels. Les croyances facilitantes, quant a elles, véhiculent que la présence des
parents leur permet de conserver un contact et d’exercer leur role de parent, qu’elle ne nuit pas au
travail de I'équipe médicale et que la désignation d’un professionnel a I'assistance et au soutien

des parents est nécessaire lors de fa RCR.

Des interventions infirmiéres aidantes ont également été soulevées par les personnes
concernées, et ce, a différents moments de la situation de crise que représente la RCR, soit : agir
avec humanisme, questionner réguliéerement les parents sur leurs besoins, expliquer le contexte
propre aux SIP, préparer les parents au risque potentiel d'une RCR et répondre aux besoins
exprimés par les parents. Afin de répondre adéquatement aux besoins des parents, tel que
présentés antérieurement, les interventions proposée; sont les suivantes: offrir aux parents
I'option d’étre présents, ou non, auprés de leur enfant lors de la RCR, donner de Vinformation,

assister et soutenir les parents lors de la RCR et assurer un suivi une fois celle-ci terminée.

A la lumiére des résultats obtenus dans la présente étude, une approche humaniste
centrée sur la famille et des interventions infirmiéres individualisées aux SIP au moment de la RCR
d’un enfant sont deux thémes principaux qui permettent de regrouper les besoins identifiés par
les personnes concernées, les croyances des infirmiéres et les interventions infirmiéres
susmentionnées. De fait, ces deux dimensions serviront de fondement a la prochaine section en

permettant de comparer les résultats préalablement présentés avec les écrits scientifiques qui
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traitent également des besoins des parents, des croyances des infirmiéres ainsi que des

interventions infirmiéres les plus aidantes au moment de la RCR d’un enfant hospitalisé aux SIP.

Une approche humaniste centrée sur les parents

L’environnement hautement technologique, les traitements de nature trés effractifs et le
sentiment d’urgence que I'on retrouve dans une unité de SIP expliquent que nous perdons parfois
de vue I'aspect humain que requiérent les soins qu'on y prodigue. L'approche systémique
familiale en soins infirmiers de Wright et Leahey (2005) s'avére donc toute désignée pour soutenir
et guider les infirmiéres dans leurs interventions en proposant des soins centrés sur la famille.
Selon ces auteurs, la famille est une «mine d’or» en terme de connaissances, de ressources et
d’'influences pour le patient. La famille constitue une source d’apprentissage trés importante pour
linfirmiére. Prendre le temps d’évaluer les besoins de la famille afin de mieux intervenir est un
principe de base de cette approche (Wright & Leahey, 2005). Ces auteurs soulignent également
que chaque membre de la famille posséde des ressources et des habiletés afin de faciliter son
adaptation a une problématique de santé et qu’une intervention infirmiére est susceptible de
favoriser également une meilleure adaptation. Toujours selon Wright et Leahey (2005),
I'évaluation de la famille est primordiale a toute intervention. Ainsi, I'infirmiére qui s'intéresse et
répond aux besoins des parents au moment de la RCR de leur enfant en utilisant les interventions

proposées par la présente étude favorise leur processus d’adaptation.

Cette notion d’approche humaniste centrée sur les parents est également essentielle a

I'application du modéle de McCubbin et Patterson (1983) préalablement défini et adapté a la
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présente étude. De fait, ce modéle s'intéresse plus particulierement au processus d’adaptation des
familles face a une situation de crise. Selon ce modéle, la présence simultanée d’un événement
stressant, des ressources disponibles et de la perception de ce méme événement conduisent a une
situation de crise. Les familles aux prises avec cette situation doivent déployer de nombreux
efforts afin de résoudre cette crise. Les stratégies d’adaptation, lorsqu’elles s'avérent efficaces,
leurs permettent de mobiliser de nouvelles ressources, de modifier leur perception au regard de
cette accumulation d’événements stressants pour enfin accroitre leur sentiment de maitrise sur la

situation de crise initiale.

Il semble que pour les parents de la présente étude, le fait d’étre, ou non, présents lors des
manceuvres de RCR, de réconforter leur enfant, d’étre informés des traitements en cours, d’étre
assistés et soutenus par une infirmiére durant cet événement et, finalement, d’avoir la possibilité
de verbaliser la situation de crise vécue, constituent des interventions aidantes leur permettant de
faire face a cette situation. De fait, en appliquant ces interventions, l'infirmiere les aide a gérer
I'événement stressant (p. ex., questionner les parents sur leurs besoins et donner de I'information
durant la RCR). Aussi, l'infirmiére s'informe, valide et participe a la modification des perceptions
des familles. De plus, I'infirmiére attitrée aux soins de la famille s'avére elle-méme une nouvelle
ressource pour ceux-ci tout en les aidant a identifier et a mobiliser leurs propres sources de
soutien. Ainsi, dans cette étude, une approche humaniste a la famille englobe des interventions
infirmiéres qui aident la famille a retrouver un état d’équilibre suite a la situation de crise vécue, et
ce, en s'intéressant a |'événement stressant, aux perceptions et aux ressources de celle-ci tout en

la plagant au centre des soins.
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Les besoins des parents

Les résultats obtenus dans cette étude révélent qu'un des principaux besoins, pour les
parents qui vivent cette situation de crise, est d’étre auprés de son enfant au moment de la RCR.
De fait, ce besoin d'étre présents pour son enfant, de ne pas s'éloigner de lui et de le soutenir dans
cette épreuve corrobore les résultats présentés dans de nombreuses études (Boie et al., 1999;
Mangurten et al., 2005; Maxton, 2005; McGahey-Oakland, Lieder, Young, & Jefferson, 2007).
Inspirées de ce besoin, plusieurs lignes directrices prénent actuellement la présence des parents
au moment de la RCR de leur enfant (Baskett, Steen, & Bossaert, 2005; Emergency Nurses
Association, 2001). Le principal argument partagé par les parents de la présente étude et cité dans
les écrits recensés est que ceux-ci représentent un repére significatif pour leur enfant et que leur
présence est essentiel peu importe la transition ou la crise que leur enfant vit (Canadian
Association of Critial Care Nurses, 2005; McGahey, 2002). De plus, selon les résultats obtenus, le
déces, au méme titre que la naissance, est une expérience familiale ot leur présence est requise
non seulement pour réconforter 'enfant, mais aussi pour lui donner «le droit » de mourir et de

partager ses derniers moments, le cas échéant (McGahey-QOakland & al., 2007).

Bien que ce besoin identifié par les parents appuie les résultats d’autres études, aucune
d’entre elle ne fait mention des conséquences de ne pas répondre a ce besoin. Les résultats
obtenus dans la présente étude démontrent cet aspect. En effet, plusieurs parents rencontrés
partageaient des sentiments d’abandon et de culpabilité face a l'interdiction de demeurer aupreés
de leur enfant. C'est donc dire que le fait de ne pas répondre au besoin des parents d’étre auprés

de son enfant risque d’occasionner des conséquences importantes. D'ailleurs, le seul parent
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rencontré qui ne partageait pas ces sentiments est la mére dont le besoin d'étre auprés de son
enfant avait été comblé. Soulignons que certains parents vivent avec ces sentiments depuis plus

d’une année.

Les résultats de la présente étude révélent également que le fait d’offrir aux parents
d’étre, ou non, aupreés de leur enfant au moment d’une RCR leur permet de voir que tout a été fait
par I'équipe de réanimation pour assurer la survie de leur étre cher. Ces résultats corroborent ceux
d’autres études en soutenant que d’étre auprés de son enfant et de voir la RCR facilite aussi leur
processus de deuil (Boie et al., 1999; Maxton, 2005; McGahey-Oakland et al., 2007; Meyers et al.,
2004). Selon Timmermans (1998), méme si les manceuvres de réanimation ne permettent pas
toujours de sauver des vies, elles servent le plus souvent a réconforter les proches que tous les
traitements possibles ont été essayés pour sauver le membre de leur famille. Ainsi, les manceuvres
de réanimation peuvent étre définies non pas uniquement comme actes médicaux mais plutot
comme un rite de passage qui facilite la transition entre la vie et la mort et qui permet de donner
une signification a cette situation (Timmermans, 1999). Dans cette ligne de pensée, le besoin des
parents d’étre auprés de son enfant au moment d'une RCR revét une toute autre signification a

laquelle il s'avére essentiel de s'intéresser.

Un autre besoin important pour les parents est celui d’étre informés réguliérement de
I'état de santé de son enfant au cours de la RCR. De fait, la transparence dans les soins, la clarté de
I'information concernant les traitements en cours et I'état de santé de |'enfant sont a la base d’'une
communication honnéte entre les professionnels et les parents. Ces résultats viennent appuyer

ceux obtenus lors d’'études précédentes (Boie et al., 1999; Maxton, 2005; McGahey-Oakland et al.,
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2007). De plus, les résultats obtenus démontrent que le fait d’étre informé aide les parents a
mieux comprendre la réalité de la situation et a mieux se préparer aux éventualités, ce qui
corrobore également les résultats obtenus par d'autres chercheurs (Jarvis, 1998; Meyers et al.,
2004; Robinson, Mackenzie-Ross, Campbell Hewson, Egleston, & Prevost, 1998; Tsai, 2002).
Finalement, un élément trés intéressant rapporté par les parents enrichit les écrits de Holzhauser,
Finucane, et De Vries, (2006) ainsi que ceux de Robinson et al. (1998). En effet, le fait de vivre la
situation de crise que représente la RCR redéfinit la relation entre les parents et les professionnels
de la santé. Dans ces circonstances, les parents per¢oivent une transparence dans les soins; ils se

sentent en confiance favorisant ainsi une meilleure relation avec le personnel médical.

Par ailleurs, nombreux sont les écrits qui révélent que les parents ont également besoin
d’étre soutenus au moment de la RCR de leur enfant (Baskett et al., 2005; Meyers et al., 2004). Les
résultats de cette étude appuient ces écrits compte tenu du fait que les parents rencontrés
expriment aussi le besoin d’étre soutenus, soit par un proche, soit par un membre du personnel, et
ce, tout au long du déroulerﬁent des manceuvres de RCR. Etant donné que cet événement
représente une situation de crise, les parents ressentent le besoin d’avoir quelqu’un a leurs cotés
sur qui s'appuyer tant émotionnellement que physiquement. lls ont besoin que quelqu’un les
soutiennent, les réconfortent, les guident et les encouragent dans les gestes qu'ils peuvent poser.
Par exemple, tenir la main de leur enfant, lui caresser les cheveux ou lui souffler des mots
d’encouragement a l'oreille. Ainsi, créer et utiliser de nouvelles ressources fait partie des stratégies
d’'adaptation proposées par McCubbin & Patterson (1983) leur permettant ainsi d’étre disponibles
pour leur enfant. Ce besoin est reconnu dans la littérature depuis fort longtemps (Doyle et al.,

1987). En effet, ces résultats corroborent avec les nombreuses lignes directrices qui
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recommandent qu'un membre du personnel, préférablement une infirmiére, ait un rdle de
soutien reconnu et attitré a la famille lors d'une RCR (Emergency Nurses Association, 2001;

Fulbrook et al., 2007; Holzhauser et al., 2006).

Un dernier besoin exprimé par les parents lors ‘de cette étude est celui d’obtenir un suivi
suite a la RCR de son enfant. De fait, ce besoin de verbaliser I'expérience vécue appuie
I'intervention infirmiére proposée par Wright et Leahey (2005) qui consiste a inviter la famille a
faire le récit de son expérience de santé, ce qui leur permet de donner un sens a I'événement vécu.
D ailleurs, bien des hdpitaux offrent déja des services de suivi : que ce soit par l'introduction d’'un
travailleur social auprés de la famille ou par d’autres interventions, tel qu'un appel a la famille ou
I'envoi d’'une carte suite au décés de I'enfant (Baskett et al., 2005). Or, ce type de suivi n‘apparait
pas étre suffisant pour les parents, comme mentionné dans la présente étude. Les parents
expriment I'importance d’un suivi aprés la RCR de leur enfant. En fait, ils désirent que les
infirmiéres abordent la situation vécue avec eux, les invitent a verbaliser sur ce qu'ils ont vécu et a
rendre leur expérience légitime. D'ailleurs, ces résultats corroborent les lignes directrices
présehtées dans certains écrits recensés (Emergency Nurses Association, 2001; Fulbrook et al.,

2007; Meyers et al., 2004).

Les croyances des infirmiéres

Les croyances contraignantes. Comme il a été mentionné au chapitre quatre, les infirmiéres
ont soulevé plusieurs croyances contraignantes concernant plus spécifiquement la présence des

parents auprés de leur enfant au moment de la RCR. Certaines de ces croyances semblent
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émergées d'un contexte spécifique et, en ce sens, enrichissent certains écrits scientifiques tandis
que d'autres corroborent les résultats d’autres études recensées dans la littérature. La section qui

suit expose ces croyances contraignantes en lien avec la littérature.

Parmi les six croyances contraignantes véhiculées par les infirmiéres, deux d’entre elles
enrichissent les résultats présentés dans les recherches consultées. La premiére, suggérant que
Iimprévisibilité d'une RCR rend difficile Ié choix d'un moment opportun pour inviter les parents a
quitter la salle traduit I'inquiétude du personnel infirmier et sa crainte que la situation dégénére
en présence des parents. D'autres infirmiéres croient que le fait de voir la RCR en cours n’est pas
approprié pour les parents; ils risquent d’en étre traumatisés. De fait, les infirmiéres qui partagent
cette croyance, désirent protéger les parents et, conséquemment les invitent rapidement a quitter
la salle ou leur enfant est hospitalisé afin de s'assurer qu'ils ne voient pas des images qui
pourraient les troubler. Cette croyance corrobore les résultats de plusieurs études qui révélent que
plusieurs professionnels de la santé croient que les parents qui assistent a la RCR risquent d'étre
traumatisés par les manceuvres qui lui sont associées (Doyle et al., 1987; Hanson & Strawser, 1992;
Jarvis, 1998; Redley & Hood, 1996). Bien que les infirmiéres partagent cette croyance, les parents,
quant a eux, ne semblent pas étre du méme avis. Les résultats obtenus démontrent que les
parents prétendent que le fait d'étre auprés de son enfant et de voir la RCR en cours, si tel est leur
désir, s'avére une intervention aidante pour eux. Bien que cette intervention sera discutée dans
une prochaine section, soulignons que selon les conclusions de plusieurs recherches, les parents
ne se disent pas traumatisés par ce qu'ils voient, mais apprécient plutot d'avoir la chance
d’accompagner leur enfant durant cette épreuve (Baskett et al., 2005; Boie et al., 1999; McGahey-

Oakland et al., 2007; Robinson et al., 1998).
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Une autre croyance qui ajoute aux écrits recensés est la suivante : la présence des parents
est plus appropriée pour ceux dont I'enfant est atteint d'une maladie chronique. Cette croyance
soutient et compléte celle susmentionnée en traduisant aussi l'inquiétude des infirmiéres
concernant le risque de traumatiser les parents. Selon elles, les parents dont I'enfant est atteint
d’'une maladie chronique sont plus a l'aise avec certaines manceuvres, comprennent mieux la
condition de santé de leur enfant et ses conséquences et sont ainsi mieux outillés pour assister
aux manceuvres de RCR contrairement aux parents d’'un enfant vivant une situation de soins
ponctuelle et aigue. En revanche, les résultats de la présente recherche démontrent qu'une des
meéres qui accompagnait son fils dans une situation de santé aigue durant les manceuvres de RCR
se disait nullement traumatisée par ces images. Au contraire, elle remerciait le personnel de lui
avoir offert la chance d’avoir pu soutenir et accompagner son fils durant ces moments difficiles.
Force est de constater que ces croyances continuent d'étre véhiculées par les infirmiéres malgré
les nombreuses études qui révélent des résultats qui contredisent ces croyances. Afin de remédier
a cette situation, Bassler (1999) s’est questionnée sur l'influence de la formation en regard des
croyances véhiculées par le personnel infirmier. Les conclusions de sa recherche démontrent que
des séances de formation peuvent ébranler les croyances des infirmiéres et les aider a percevoir la

situation sous un autre angle.

Les infirmiéres rencontrées croient également que des lignes directrices « standardisées »
sont nécessaires pour répondre aux besoins de tous les parents. De fait, certaines d’entre elies
entretiennent la croyance qu'une standardisation des soins, a I'aide de protocoles et de lignes
directrices, semble faciliter leur application au plan clinique et, par le fait méme, induit la croyance

que les besoins des parents sont tous les mémes. Or, chaque parent est différent et bien que
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certaines lignes directrices puissent guider la pratique, il s'avére difficile d’imaginer des
interventions uniformes pour I'ensemble des parents vivant une situation de crise entourant une
RCR. En outre, cette croyance va a I'encontre de I'individualisation des soins. Il existe actuellement
des lignes directrices « standardisées » afin de guider les interventions infirmiéres lors d'une RCR
(Baskett et al., 2005; Emergency Nurses Association, 2001; Fulbrook et al., 2007; Meyers et al.,
2004). En fait, ces lignes directrices ne sont pas formulées pour répondre aux besoins de tous les
parents. Effectivement, ces lignes directrices proposent d’intervenir en évaluant les besoins des
parents afin d’y répondre adéquatement. Selon cette perspective, elles servent de modéle et
guident l'infirmiére dans le choix de ses interventions mais ne doivent pas étre appliquées de
facon «standardisée » auprés de chaque parent. |l s'avére donc important de considérer le
caractére singulier de chacun d’entre eux et de personnaliser les soins selon leurs besoins et selon
le contexte. Selon cette optique, les recherches recensées révelent ce besoin d’avoir une politique
écrite tenant compte du contexte afin de mieux intervenir auprés des familles lors d’'une RCR
(Davidson et al., 2007; Fulbrook et al., 2007; Henderson & Knapp, 2005; Jarvis, 1998; MacLean et

al., 2003; Madden & Condon, 2007; Mian, Warchal, Whitney, Fitzmaurice, & Tancredi, 2007).

Bien qu'elles désirent répondre aux besoins exprimés par les parents, les infirmieres
croient que les espaces physiques sont trop exigus pour permettre a ceux-ci d’assister a {a RCR de
leur enfant. Cette croyance corrobore les résultats des recherches de Hanson et Strawser (1992) et
celles de Helmer, Smith, Dort, Shapiro, et Katan, (2000) dans lesquelles le manque d’espace
physique disponible au chevet s'avére une raison suffisante, selon les professionnels de la santé,
pour exclure les familles au moment d’'une RCR. Par contre, certaines infirmiéres rencontrées

proposaient des alternatives pertinentes en vue de contrer les limites imposées par les lieux



114

physiques (p. ex., demeurer dans 'antichambre pour assister aux manceuvres, prioriser la place du
parent au chevet de I'enfant versus les professionnels en formation). Toutefois, cette croyance

demeure véhiculée dans le milieu malgré les différents moyens concrets proposés.

Une derniére croyance contraignante partagée par les infirmiéres concerne le fait que la
présence des parents au moment d’'une RCR risque d’augmenter le niveau de stress des membres
de I'équipe soignante. Cette croyance confirme certains résultats recensés (Critchell & Marik,
2007) tandis qu’elle en contredit d'autres (Piira et al., 2005). Afin qu'elles se sentent a l‘aise
d’introduire la famille lors d’une RCR, il est primordial de reconnaitre I'existence de ce stress au
sein des membres de I'équipe de RCR plutot que de l'ignorer. Des interventions pour contrer ce
stress, tel que des formations impliquant des mises en situation et une exposition progressive a la
présence de la famille lors de traitements effractifs peuvent étre des pistes de réflexion pour
familiariser le personnel infirmier afin qu'il se sente a I'aise de travailler en présence des parents

(Fulbrook et al., 2007; O’brien, Creamer, Hill, & Welham, 2002).

En résumé, plusieurs croyances contraignantes sont véhiculées depuis le début de
I'accompagnement des familles au moment d’une RCR (Doyle et al., 1987), toutefois plusieurs
d’entre elles ont été infirmées par les résultats d’autres recherches (Doyle et al., 1987; Hanson et
al,, 1992; Piira et al., 2005). Afin d'ébranler ces croyances contraignantes, I'ajout de formation au
curriculum des infirmiéres en regard de ce phénomeéne (Bassler, 1999; Norton, Dimon, Richards,
Kelly, & Frey, 2007) et I'exposition progressive a la présence de la famille (Fulbrook et al., 2007;

O’brien et al., 2002) semble étre des avenues pertinentes a explorer.
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Les croyances facilitantes. De V'analyse des données, il ressort différentes croyances
facilitantes. Une de celles-ci se traduit comme suit: la présence des parents leur permet de
conserver un contact avec leur enfant et d’exercer leur réle de parent. Cette croyance se veut
facilitante puisqu’elle incite les infirmiéres a intervenir en offrant aux parents de demeurer auprés
de leur enfant. Elle s’avere ainsi aidante puisqu’elle guide les infirmiéres a répondre aux besoins
de certains parents. De plus, I'obtention de ce résultat appuie ceux obtenus dans d'autres
recherches qui concluent que la présence des parents leur permet de voir, parler, toucher, soutenir

et réconforter leur enfant durant la RCR (Jarvis, 1998; McGahey, 2002; Meyers et al., 2004).

Une autre croyance facilitante relate que la présence des parents ne nuit pas au travail de
I'équipe médicale. Cette derniére corrobore les résultats obtenus par Doyle et al. (1987) et par
Hanson et al. (1992) qui concluent qu’en aucun moment, au cours de leur étude, les membres de
la famille se sont interposés dans le travail de I'équipe soignante et ont nuit a la RCR en cours. Bien
qu’'exprimée par certaines infirmiéres, cette croyance va a I'encontre de celle recensée dans la
littérature selon laquelle les parents risquent d’interférer et de nuire au travail de I'équipe

soignante s'ils sont présents durant la RCR (Redley & Hood, 1996).

Les infirmiéres rencontrées entretenaient également la croyance facilitante que la
désignation d’'un professionnel a I'assistance et au soutien des parents est nécessaire lors de la
RCR. Malgré leurs inquiétudes face a la pénurie de personnel, elles considéraient tout de méme
primordial que ce rdle soit défini et exercé par un professionnel de la santé. Ce résultat appuie
ceux d’autres recherches selon lesquelles il s'avére essentiel qu’un professionnel de la santé soit

attitré uniquement a l'assistance de ceux-ci (Doyle et al., 1987; Holzhauser et al., 2005). De plus, la
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majorité des lignes directrices recensées dans la littérature recommandent fortement qu’un
professionnel de la santé soit attitré au soutien de la famille; celles-ci élaborent également sur le
type d'interventions que devraient appliquer ce professionnel (Baskett et al., 2005; Emergency

Nurses Association, 2001; Fulbrook et al., 2007; Handerson & Knapp, 2005; Meyers et al., 2004).

Les besoins des infirmiéres

Tel que présenté au chapitre précédent, les questions de recherche ne s'intéressaient pas
aux besoins des infirmiéres. Toutefois, un besoin particulier a émergé de I'analyse des données
recueillies. Afin de bien comprendre l'origine de ce besoin, il s'avére essentiel de considérer le

contexte propre a une RCR du point de vue du personnel infirmier.

Comme pour les parents, la RCR d’'un enfant représente une situation de crise, quoique
différente pour le personnel infirmier. A la lumiére du modéle de McCubbin et Patterson (1983),
illustré a la page 26, la détérioration de I'état de santé de I'enfant, parfois la non-réponse aux
traitements et des signes imminents de décompensation représentent des événements stressants.
Selon des expériences antérieures, des perceptions variées de ces événements stressants doivent
aussi étre pris en compte (p. ex., décés d'un enfant ayant une condition de santé similaire,
attachement particulier envers un enfant et sa famille). A cela s'ajoute finalement les ressources
disponibles afin d’étre soutenu face a ces événements stressants et les perceptions qu’on a de
celes-ci. Considérant cette réalité, on comprend que la RCR d’'un enfant hospitalisé aux SIP

représente une situation de crise pour les infirmiéres qui doivent intervenir.
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Tel que souligné antérieurement, le besoin particulier de se confier, de discuter de la
situation de crise vécue et d’apprendre de celleci, de fagcon formelle ou informelle, a été soulevé
par les infirmiéres rencontrées. Ces résultats appuient les lignes directrices proposées par Baskett
et al. (2005) et celles de Davidson et al. (2007) qui abordent ce besoin. De fait, selon ces auteurs,
suite a une RCR a laquelle ont assisté les parents, une séance de debriefing s'avére une
intervention aidante pour le personnel infirmier. Au cours de cette séance, les infirmiéres
participantes sont invitées a partager ce qu’elles ont vécu, a partager les réussites et les points a
améliorer afin d’étre mieux outillées lors d’'une expérience similaire (Baskett et al., 2005). Ce retour
sur la situation vécue peut s'avérer a la fois bénéfique et formateur pour les membres du

personnel exercant dans ce contexte spécifique.

Ces séances de debriefing permettent également aux infirmiéres d’étre reconnues par
leurs pairs. De fait, en partageant leur expérience, il est plus facile pour leurs pairs de comprendre
et de reconnaitre la situation de crise qu'elles ont vécu (p. ex., sentiment de culpabilité,
d'incompétence et d’échec). Par contre, les séances de debriefing étant trés formelles, certaines
infirmiéres ressentent ce méme besoin, toutefois elles préférent le combler a I'aide de discussions
de type informel (p. ex., se confier a une collégue de travail, discuter dans la salle a café avec ses
pairs). Selon le modéle de McCubbin et Patterson (1983), une stratégie d’adaptation est de
connaitre et d'utiliser ses ressources, que ce soit de facon formelle ou non, I'important est qu’une

ressource soit mise a la disposition de I'infirmiére afin de combler son besoin.

En résumé, les résultats obtenus concernant les croyances et les besoins des infirmiéres

appuient et enrichissent les résultats des études recensées. Il ressort également que les croyances
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contraignantes ou facilitantes semblent orienter la nature des besoins et des interventions
infirmiéres. Les résultats obtenus quant aux interventions seront présentés et discutés dans la

section suivante du présent chapitre.

Interventions infirmiéres individualisées
aux SIP au moment de la RCR d’un enfant
Une des questions de recherche s’intéressait plus particulierement aux interventions
infirmiéres les plus aidantes pour les parents au moment de la RCR de leur enfant. Les données
recueillies auprés des personnes concernées ont permis de définir six types d'interventions afin de
faciliter le processus d’adaptation des parents lors de cette situation de crise et seront discutées

dans la section qui suit a la lumiére des écrits portant sur le sujet.

Les résultats de la présente étude suscitent une réflexion sur les valeurs intrinséques qui
guident notre pratique. En effet, une approche suggérée par les participantes est d’agir, en tout
temps, avec humanisme. Tel que préconisé par I'approche a la famille de Wright et Leahey (2005),
des soins centrés sur la famille permettent d’établir une relation de confiance avec les membres
de la famille, d’explorer leurs besoins et leurs croyances, de les impliquer dans les soins a
prodiguer et d'intervenir afin de les aider dans leur expérience de santé. De plus, selon les
infirmiéres rencontrées «agir avec humanisme » est également aidant pour elles puisque cela leur

permet d’étre authentiques et de conserver un état d’équilibre dans leur travail.

Les résultats obtenus dans la présente étude apportent également des précisions quant a

I'évaluation des besoins. Selon les parents, les besoins peuvent variés selon le contexte et, de ce
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fait, il importe de les questionner réguliérement. Plus précisément, les participantes de I'étude
considérent qu'il est important que les infirmiéres évaluent leurs besoins spécifiques afin
d’intervenir efficacement. Ces résultats enrichissent les lignes directrices des écrits recensés qui
limitent l'intervention d’évaluer les besoins des parents uniquement au moment de la RCR

(Baskett et al., 2005, Emergency Nurses Association, 2001).

Une autre intervention qui peut s'avérer aidante a l'arrivée des parents a I'unité des SIP,
est de leur expliquer le contexte de cette unité. L’'hospitalisation d'un enfant aux SIP représente un
événement stressant pour les parents (McCubbin & Patterson, 1983) et ce type d'intervention
permet de diminuer leur inquiétude (p. ex., faire une visite guidée des lieux physiques, informer
du fonctionnement des cloches d’urgence). Ces résultats enrichissent les recherches de Aldridge
(2005) qui suggeérent des interventions similaires afin de diminuer le stress ressenti par les parents
lors de leur arrivée a I'unité des SIP. Ces interventions permettraient d’atténuer leur anxiété face a
I'événement stressant que représente ['hospitalisation de leur enfant aux SIP et influenceraient
également les perceptions qu’ont ceux-ci de cette situation. Ainsi, en se référant au modéle de
McCubbin et Patterson (1983), cette intervention diminue l'intensité de la situation de crise ou, du

moins, facilite la mise en place de stratégies d’adaptation.

Par ailleurs, le fait de préparer les parents au risque potentiel d'une RCR ajoute aux lignes
directrices suggérées dans la littérature. En effet, les lignes directrices suggérées par Baskett et al.
(2005) et par I'Emergency Nurses Association (2001) ne s'adressent pas spécifiquement au contexte
des SIP. En ce sens, les résultats montrent Fimportance de préparer les parents a cette éventualité

dés leur arrivée a cette unité. Dans cette perspective, l'infirmiére peut cibler un moment opportun
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pour aborder cette éventualité avec les parents et les informer sur les pratiques et les
interventions requises lors d’'une RCR. Des lors, I'infirmiére peut s'intéresser aux besoins des

parents tout en se rappelant qu'ils peuvent varier selon le contexte.

Afin de répondre au besoin des parents d’étre auprés de leur enfant durant la RCR,
I'intervention d'offrir 'option d’étre présent, ou non, au chevet de I'enfant a émergé de I'analyse
des données. Cette intervention en regroupent d’autres, telle que définie au chapitre précédent,
et soutient les résultats d'autres études (Baskett & al., 2005; Fulbrook & al., 2007; Henderson &
Knapp, 2005; McGahey-Oakland & al., 2007). Les participantes de la présente étude apportent
également des précisions quant I'importance d’appliquer cette intervention si 'on considere le
risque potentiel du décés de I'enfant dans ce contexte spécifique. D’autres résultats confirment
également les lignes directrices suggérées par Baskett & al. (2005) et celles de 'Emergency Nurses
Association (2001) en spécifiant qu'il faut d’abord: (a) préparer le parent a ce qu'il va vair, (b)
établir avec lui certaines limites a respecter si la situation se détériore, et (c) choisir en partenariat
un moment opportun pour se rendre au chevet de I'enfant, et ce, en considérant I'espace

physique disponible pour permettre aux parents d'étre aupres de leur enfant durant la RCR.

Les résultats de cette recherche fournissent aussi des indications a I'effet que les parents
manifestent le besoin de recevoir de I'information durant la RCR de leur enfant. Ces résultats
appuient les lignes directrices recensées dans la littérature en suggérant de donner de
I'information sur I'état de santé de I'enfant, les traitements en cours et la réponse de I'enfant a
ceux-ci (Baskett & al., 2005; Emergency Nurses Assocfation, 2001). Par contre, les résultats obtenus

enrichissent les écrits en ajoutant qu'il s‘avere aussi pertinent de renseigner les parents
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concernant l'intensité des manceuvres, le nombre de professionnels présents et I'ajout de matériel
nécessaire aux traitements en cours. Ainsi, il peut s'avérer pertinent de donner de I'information

aux parents avant la RCR, voire méme une fois celle-ci complétée.

Afin de pouvoir répondre adéquatement aux besoins des parents, l'intervention qui
consiste a attitrer une infirmiére a 'accompagnement et au soutien des parents tout au long des
procédures de RCR a émergé de I'analyse des données. De fait, il s’avere difficile de répondre a ce
besoin advenant le cas ou le réle d’accompagnateur n'est pas préalablement défini au sein de
I'équipe de RCR. Plusieurs études convergent dans ce sens et insistent sur ce point important en
ajoutant méme que les membres du personnel exercant cette position doivent avoir une
formation pour accomplir ce role (Emergency Nurses Association, 2001; Holzhauser et al., 2007;
Meyers et al., 2004). Egalement, les résultats obtenus dans cette étude révélent que ce role devrait
étre assumé par une infirmiére. En contrepartie, considérant le manque important de personnel
infirmier dans le milieu retenu pour I'étude, les infirmiéres interrogées craignent de ne pas
toujours pouvoir étre disponibles pour accomplir ce réle. De plus, le manque de formation actuelle
fait aussi en sorte que les infirmiéres rencontrées songent a laisser cette responsabilité a d’autres
professionnels, tel un travailleur social ou a des membres de la pastorale. Pour diverses raisons, il
est vrai que ce role est parfois comblé par d'autres professionnels (Doyle et al., 1987; Meyers et al.,
2004). Or, plusieurs auteurs sont davis que le personnel infirmier posséde toutes les
connaissances et les compétences pour remplir cette fonction (Davidson et al., 2007; Fulbrook et
al., 2007). En effet, 'Emergency Nurses Association (2001) recommande que [linfirmiére
accompagne les familles au moment d’une RCR. Force est de constater que 'implantation d’un tel

programme sur une unité de soins requiert de bien connaitre la réalité du milieu relativement a la
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pénurie de personnel infirmier et de proposer des pistes de réflexion visant a intégrer ce réle au

sein de la pratique infirmiére.

Finalement, une derniére intervention infirmiére obtenue a la suite de I'analyse des
données recueillies auprés des participantes consiste a effectuer un suivi une fois les manceuvres
de RCR complétées. Cette intervention répond au besoin exprimé par les parents de cette étude,
soit celui d’obtenir un suivi relativement a la situation de crise reliée a une RCR. Ces résultats
corroborent ceux d'autres études qui indiquent que cette intervention est aidante pour les
familles (Emergency Nurses Association, 2001; Fulbrook et al., 2007; Meyers et al., 2004). Cette
intervention peut non seulement étre réalisée par I'infirmiére accompagnatrice de la famille, mais
également étre renchérie par les autres infirmiéres prodiguant des soins a cette famille. De fait,
Iinfirmiére accompagnatrice peut, suite a I'événement, faire un retour auprés des parents et les
encourager a verbaliser. Par contre, les parents peuvent avoir établit une relation de confiance
auprés d’'une autre infirmiére et se sentir plus a l'aise d’en discuter avec elle. Dans cette optique, il
peut donc s‘avérer important que plusieurs infirmiéres soient disposées a offrir un suivi aux

parents.

Les forces de I'étude

De prime a bord, une des forces de cette recherche est le phénoméne a I'étude. Bien que
trés controversé dans la littérature, ce sujet s'est avéré novateur et actuel dans le contexte du

milieu retenu puisque les demandes de parents d’étre aupres de leur enfant au moment de la RCR



123

sont de plus en plus nombreuses. La réalisation de cette étude permettait d’étudier un

phénoméne concret et pour lequel I'équipe de soins n'avait pas encore pris position.

La réceptivité des membres de I'équipe de soins face a cette étude est aussi un point fort
qui a facilité la réalisation de cette recherche. Bien que I'accompagnement des parents au
moment de la RCR de leur enfant, quoique peu pratiqué au Québec, demeure un sujet litigieux et
source de conflits dans bien des milieux de soins, il en est autrement dans le milieu retenu. De fait,
suite aux premiéres séances d'information sur le sujet, plusieurs membres de I'équipe ont
démontré une grande réceptivité au regard de ce projet de recherche. Le Groupe de recherche en
soins intensifs pédiatriques a rapidement encouragé la mise en ceuvre de cette recherche tandis
que bon nombre d’infirmiéres ont exprimé leur désir d'y participer. De fait, 'IP a méme réalisé plus

de groupes de discussion afin d’inclure les infirmiéres intéressées a participer a cette étude.

En outre, I'lP étant cadre conseil en sciences infirmiéres, elle connaissait bien le milieu
retenu pour cette étude et entretenait une relation privilégiée avec les membres de I'équipe de
soins. L'IP étant consciente du risque qu’un biais de désirabilité sociale se produise (propension des
participantes a tendre vers des réponses socialement acceptables aux questions posées), elle a
pris différentes mesures visant le meilleur contrdle possible de ce biais. Tout d’abord, munie d’'une
approche personnalisée et centrée sur les besoins des individus, I'lP a insisté sur I'établissement
d’'un lien de confiance avec chacune des participantes, et ce, tout au long de I'étude. De plus, le
phénomeéne a I'étude représentant une situation de crise complexe et parfois récente, I'lP s’est
montrée sensible a I'expérience vécue par les participantes en préconisant une écoute attentive

tout en respectant leur rythme et leur désir de se confier a celle-ci. Finalement, I'lP a également su
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exposer ses connaissances sur le sujet afin d’inviter les membres de I'équipe de soins a soutenir

son projet de recherche.

Finalement, une autre force de cette étude a été le processus de parcours en spirale
inspiré de Lehoux et al. (1995). De fait, le déroulement de la collecte des données a permis
d’exposer au personnel infirmier les points saillants des résumés des entrevues réalisées aupreés
des parents. Ayant pris connaissance de cette information, certaines infirmiéres ont choisi de
modifier leur pratique et d'appliquer certaines interventions suggérées par les parents (p. ex.,
offrir aux parents de voir les manceuvres en cours, les assister et les soutenir durant la RCR). Elles
ont ainsi pu appliquer ces interventions et apprécier les retombées de celles-ci (p. ex,
reconnaissance et satisfaction exprimée par les parents). Le dynamisme de ce processus de
collecte de données permet donc I'application et I'évaluation, par l'infirmiére, des interventions
suggérées par les parents enrichissant ainsi les données recueillies. La réalisation de cette
recherche a ainsi eu une influence concréte, pour certaines infirmiéres, quant au choix des

interventions a appliquer lors de la RCR d’un enfant hospitalisé aux SIP.

Les limites de I'étude

Cette section présente les limites de I'étude principalement liées a divers facteurs
contextuels qui sont susceptibles d’avoir eu une incidence sur la nature des résultats obtenus dans
la présente étude. Il s'agit, plus concrétement, des facteurs concernant la clientéle sélectionnée, le

processus de collecte des données privilégié et le moment choisi pour réaliser la recherche.
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La clientéle visée par la présente étude était constituée de parents dont I'enfant a subi
une RCR a Funité des SIP et du personnel infirmier oeuvrant a cette unité. Considérant le fait
qu’une trentaine d‘enfants subissent annuellement une RCR a F'unité des SIP concernée par la
présente étude, I'lP a choisi de rencontrer trois participantes pour lesquels cet événement avait eu
lieu depuis un an. Bien que [I'IP ait échelonné sa collecte de données sur une période de cinq mois,
le recrutement des parents répondant aux criteres de sélection fiit laborieux. Selon Weslien,
Nilstun, Lundqvist et Fridlund (2005), malgré le fait que la situation de crise ait eu lieue il y a de
cela quelques années, les parents l'ayant vécue se remémorent trés bien les sentiments, le
déroulement des événements et la conclusion de ce qu'ils y ont vécu. Ce choix a été fait en accord
avec la directrice de recherche et I'équipe médicale des SIP. Aussi, les données recueillies auprés
de ces trois derniéres participantes s'apparentaient a celles recueillies auprés des deux premiers

parents rencontrés.

Finalement, la participation des autres membres de I'équipe de RCR, soit les médecins
intensivistes et les inhalothérapeutes, aurait permis d'obtenir un consensus de I'équipe quant aux
interventions infirmiéres aidantes au moment de la RCR d’un enfant et leur mise en application, le
cas échéant. En ce qui concerne I'équipe médicale, tous avaient été informés du déroulement de
I'étude et avaient également fourni leur appui quant a sa réalisation. Certains médecins étaient
présents lors des séances d‘information effectuées par I'IP tandis que les inhalothérapeutes y
avaient également été invités. Compte tenu de la séquence des événements, une fois la coilecte
des données complétée, I'lP aurait apprécié rencontrer a nouveau ces professionnels afin de

discuter avec eux des données recueillies. Malheureusement, ce moment se situait durant les
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vacances estivales ou les effectifs étaient moindres et les soins tout aussi exigeants. Par contre, I'lP
s'est engagée a présenter I'ensemble de sa recherche a tous les membres qui composent I'équipe
de RCR a l'unité des SIP concernée et elle profitera de cette rencontre pour renforcer et ébranler

les croyances partagées et inviter a la réflexion.

La section qui suit aborde les implications et les recommandations découlant de la

présente recherche concernant la théorie, la recherche et la pratique en sciences infirmiéres.

Implications et recommandations
Pour la théorie en sciences infirmiéres

Au plan théorique, cette étude souligne la pertinence d’amalgamer le Modéle de
McCubbin et Patterson (1983) a I'approche systémique familiale en soins infirmiers de Wright et
Leahey (2005). Ensemble, ces deux perspectives se complétent et forment un cadre de référence
aidant a mieux comprendre la situation de crise entourant la RCR d’un enfant hospitalisé a I'unité
des SIP et ainsi identifier des interventions infirmiéres facilitant le processus d’adaptation des

parents lorsque cet événement survient.

Toujours dans le but de favoriser I'adaptation des parents au moment de la RCR de leur
enfant, l'étude révéle l'importance d'intervenir dans les domaines cognitifs, affectifs et
comportemental tant aupres des parents que des infirmiéres. De fait, les résultats de la recherche
démontrent que les interventions qui découlent de ces trois domaines semblent étre aidantes au

processus d’'adaptation des parents et des infirmiéres au moment de la RCR d'un enfant
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hospitalisé a I'unité des SIP. Les interventions visant a modifier le domaine cognitif sont en
général celles qui apportent des idées, des opinions, des connaissances ou des renseignements
nouveaux permettant ainsi d'altérer certaines croyances (Wright & Leahey, 2005). En ce sens,
expliquer le contexte propre aux SIP, préparer les parents au risque potentiel d'une RCR et donner
de Vinformation sont des interventions infirmiéres qui peuvent aider les parents a modifier leurs
perceptions et leurs croyances face a la RCR de leur enfant et, du coup, faciliter leur processus
d’adaptation. Au plan affectif, « agir avec humanisme », questionner réguliérement les parents sur
leurs besoins selon le contexte, assister et soutenir les parents lors de la RCR et assurer un suivi
constituent des interventions permettant d’atténuer ou d‘aviver les émotions parfois intenses
vécues par les parents, et ce, dans le but de favoriser la résolution de leurs difficultés. Les
interventions axées sur le domaine comportemental, quant a elles, visent a aider les membres de
la famille a modifier leurs comportements en les invitant a assumer dgs taches comportementales
précises. Offrir aux parents I'option d’étre présents, ou non, aupres de leur enfant lors de la RCR,
les inviter a lui parler, lui toucher et les soutenir dans leurs roles parentaux sont différents
exemples de ce type d'intervention. Aussi, 'application de ces différentes interventions permet
d’aider le parent dans son processus d’adaptation a la situation de crise vécue lors de la RCR de

leur enfant.

Dans leur approche, Wright et Leahey (2005) expliquent que le changement le plus
profond et le plus durable est celui qui touche le domaine cogpnitif. En ce sens, lors de la présente
étude, I'IP a exploré les croyances tant facilitantes que contraignantes auprés des infirmiéres
rencontrées. De prime a bord, bien que quelques croyances facilitantes aient été exprimées, la

majorités des croyances partagées par celles-ci étaient de nature contraignantes. Les séances
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d’information, I'invitation a la discussion entre les pairs, le partage des points saillants ressortis
lors des entrevues avec les parents, les situations nécessitant des manceuvres de RCR et
I'ouverture démontrée par les infirmiéres participantes ont fait enl sorte de renforcer les croyances
facilitantes et d’ébranler celles contraignantes. Lors de la seconde rencontre avec les infirmiéres
bien des craintes semblaient dissipées et une ouverture au changement et le désir d'appliquer de
nouvelles interventions régnait au sein des groupes rencontrés. Ces résultats constituent un
apport théorique considérable quant a la perspective systémique d’intervenir dans’un contexte de
RCR en soins intensifs pédiatriques. Afin d'obtenir un changement intéressant au niveau des
croyances, I'lP recommande d’examiner la possibilité d'articuler I'approche de Wright et Leahey
(2005) a d'autres méthodes de recherche inspirées des principes de coconstruction et de

formation pertinente a la pratique infirmiére.

Pour la recherche en sciences infirmiéres

La méthode de recherche utilisée pour réaliser la présente étude a permis d'identifier les
besoins et les croyances des personnes concernées afin d'identifier des interventions infirmiéres
aidantes au processus d’adaptation des parents au moment de la RCR de leur enfant hospitalisé a

I'unité des SIP.

L'étude de cas unique proposée par Yin (2003) a permis a I'IP de parfaire les connaissances
acquises jusqu’a ce jour en ce qui a trait aux besoins des parents et des interventions aidantes lors
d’une RCR. De par cette approche de recherche, il a été possible de faire un examen détaillé de la

situation de crise que représente la RCR d’un enfant, et ce, tout en tenant compte du contexte
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entourant ce phénomeéne et des différentes entités concernées par celui-ci, en 'occurrence les
parents et le personnel infirmier. A notre connaissance, il s'agit d’'une premiére étude du genre

réalisée au sein d’'un hopital pédiatrique québécois.

Le devis privilégié pour cette étude semble étre avantageux puisqu’il permet de partager
les données recueillies aupres des participantes afin d’influencer leur processus de réflexion visant
a atteindre un consensus. De plus, il permet une collecte des données aupres de diverses sources
bien distinctes tout en conservant le contexte lié au phénomene a I'étude. Ce type de recherche
facilite également I'application des interventions infirmiéres, tel que démontré par les résultats

obtenus dans cette étude.

Comme il a été mentionné antérieurement, la situation de crise que représente la RCR
d’un enfant hospitalisé aux SIP s’avére une expérience familiale particulierement complexe qui
nécessite des études approfondies. Bien que de nombreux écrits soient maintenant disponibles
sur le sujet, plusieurs constituent des récits anecdotiques et peu sont des écrits scientifiques.
Aussi, parmi les écrits scientifiques recensés, peu s'intéressent spécifiquement a la population
pédiatrique hospitalisée dans une unité de SIP. En effet, la trés grande majorité s'intéresse aux
manceuvres de RCR auprés d’adultes et celles réalisées aupres d’'une clientéle pédiatrique le sont
pour la plupart dans un contexte de salle d'urgence. Ainsi, trés peu de chercheurs se sont
intéressés précisément aux parents dont I'enfant vit une RCR a I'unité des SIP, et ce, encore moins
au Québec. Le devis qualitatif était donc tout indiqué afin de bien cerner le caractére unique des
besoins de parents et des infirmiéres oeuvrant auprés de ces enfants. La nouveauté du

phénomene auprés des participantes nécessitait une étude en profondeur et un petit nombre
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d'unités d'analyse afin de bien identifier les besoins, les croyances et les connaissances des

participantes a I'étude,

Bien qu‘a notre connaissance, aucune étude similaire n'a été effectuée au Québec, la
grande majorité des résultats obtenus corroborent ceux d'autres études réalisées, soit aux
Etats-Unis, ou soit en Europe. Cette étude est pertinente afin de s'assurer que malgré des cultures,
des soins de santé et des contextes différents les interventions infirmiéres les plus aidantes
seraient ou non similaires. Pour des recherches futures, I'lP recommande davantage de se
questionner sur Iimplantation et I'évaluation des interventions infirmiéres jugées aidantes pour
les parents au moment de la RCR de leur enfant. Une étude similaire pourrait étre réalisée aupres
de familles d'une clientéle adulte afin de voir si les besoins et les interventions aidantes sont
similaires ou différents. Le cas échéant, I'lP recommande le méthode de recherche de Yin (2003)
jumelée au processus de collecte des données proposé par Lehoux et al. {1995). L'utilisation d'un
devis qualitatif est aussi conseillé puisqu’il a permis d’expliquer en profondeur le phénomeéne

complexe que représente une RCR d’un enfant hospitalisé aux SIP.

Au niveau de la pratique en sciences infirmiéres

Au plan de la pratique, cette étude apporte une contribution importante dans un
contexte de RCR en pédiatrie. Elle suggére des interventions nouvelles proposées par les
personnes concernées et qui sont adaptées a un contexte spécifique. De plus, I'équipe médicale a
soutenu, dés le début, |a réalisation de cette rec.herche démontrant ainsi une ouverture en ce qui a

trait a la présence et a 'accompagnement des parents lors de la RCR de leur enfant. L'obtention
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d'un consensus au sein des parents et des intervenants démontre également la possibilité de
mettre en application les résultats obtenus afin de faciliter le processus d’adaptation des parents

lors de cette situation de crise.

Outre I'identification d’interventions infirmiéres, la réalisation de cette étude a démontré
les conséquences de ne pas intervenir. Le fait de ne pas intervenir semble brimer les parents dans
leur processus d'adaptation au regard de cette situation de crise. En effet, des sentiments

d’abandon et de culpabilité importants risquent de s’en suivre, tel que démontré par cette étude.

Durant la réalisation de cette rechercﬁe, certaines infirmieres et médecins ont, d’eux
méme, choisi de modifier leur pratique et d'intervenir autrement aupres des parents lors de la RCR
de leur enfant. Certaines infirmieres ont pris l'initiative d’assumer un réle de facilitafeur aupres
des parents en les questionnant sur leurs besoins et en les invitant a assister aux manceuvres de
RCR en cours, soit en demeurant dans I'antichambre, soit en allant au chevet de I'enfant. Un
médecin a également choisi d'inviter un parent a étre présent au moment d’une technique stérile
compte tenu de I'état critique de I'enfant et du risque que celui-ci décéde durant la procédure.
Suite a ces changements de pratique, les infirmiéres rencontrées ont constaté qu'elles aidaient les
parents et, du coup, elles se sentaient valorisées dans leur réle. En somme, la présente étude
confirme, en partie, le désir du personnel d'intervenir adéquatement aupreés des parents afin de
répondre a leurs besoins. Cette étude effectuée a une unité de soins intensifs pédiatriques a altéré

certaines croyances contraignantes et a créé un contexte de changement.
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A la lumiére de 'ensemble des résultats, I'lP suggére des pistes de réflexion pour la
pratique infirmiére. Ces pistes de réflexion visent a faciliter le processus d’adaptation de parents
vivant la situation de crise entourant spécifiquement une RCR d’un enfant hospitalisé aux SIP. Les
interventions sont présentées selon une approche de soins centrée sur les parents. Concrétement,

ces interventions sont les suivantes :

- Préconiser une approche de soins centrée sﬁr les parents.

- Questionner régulierement les parents sur leurs besoins selon le contexte.

- Expliquer aux parents le contexte propre aux SIP des leur arrivée.

- Préparer les parents au risque potentiel d'une RCR.

- Répondre aux besoins exprimés par les parents.

- Intégrer une infirmiére formée aux soins a la famille au travail de I'équipe de RCR.
- Assurer des séances de debriefing a 'équipe de RCR.

- Développer une politique écrite encadrant la pratique de 'accompagnement des parents

au moment de la RCR de leur enfant.

- Former et informer tous les membres de I'équipe de RCR en vue de I'implantation de cette

politique écrite.
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Ces pistes de réﬂexion nécessitent, néanmoins, que les infirmiéres oeuvrant sur l'unité
concernée aient I'appui de la direction des soins infirmiers, de leur cadre conseil en sciences
infirmiéres, de leur conseillére en soins infirmiers et de leur chef d’unité afin de mettre en
application de telles pistes de réflexion et d’améliorer la pratique clinique. En outre, il importe de
poursuivre la recherche en sciences infirmiéres en s'intéressant a l'implantation et a I'évaluation
des interventions infirmiéres aidantes lors de la RCR d'un enfant hospitalisé aux SIP. Ces
conditions s'avérent essentielles a I'implantation de nouvelles pratiques dans le domaine des

sciences infirmiéres.



Conclusion



Il semble que les infirmiéres manifestent un désir et une ouverture quant a
I'accompagnement et au soutien des parents au moment de la RCR de leur enfant. Or, dans le
contexte de soins spécifiques aux SIP, rares sont les études qui dévoilent les besoins des parents et
absentes sont celles qui indiquent les interventions systémiques infirmiéres a appliquer lors de
cette situation de crise. Ainsi, la présente étude fournit aux infirmiéres de nouvelles pistes
d’interventions systémiques visant a répondre aux besoins des parents en vue de faciliter leur

processus d’adaptation a la situation de crise liée a la RCR de leur enfant.

Cette étude nous invite également a réfléchir sur nos pratiques et politiques actuelles et
sur la place que I'on désigne aux parents. La formulation de certaines d’entre elles est parfois
rédigée sous |'emprise de nos craintes et croyances plutot que réfléchie a partir des besoins
exprimés par les personnes concernées. Les résultats de la présente étude révelent, d’'une part, les
besoins des parents et ceux des infirmiéres et, d'autre part, des interventions systémiques
pouvant y répondre. Aussi, les pistes de réflexion suggérées par I'investigatrice principale visent a
faciliter le processus d’adaptation de parents vivant la situation de crise entourant spécifiquement
une RCR d’un enfant hospitalisé aux SIP et invitent tous les professionnels de la santé oeuvrant
aupreés de ces familles a réviser leur pratique clinique. L'investigatrice principale convie également
tous ses collégues a cogiter sur le décés et ses rituels, sur I'importance que revét les derniers

moments pour les survivants et sur le déroulement d’'une RCR d’un enfant hospitalisé aux SIP.



136

En conclusion, cette étude qualitative est d’'une pertinence clinique et scientifique dans le
domaine des sciences infirmiéres. Elle génére des retombées cliniques novatrices pour les parents,
les infirmiéres et le milieu. Les recommandations formulées offrent des pistes de réflexion
pertinentes pour la recherche et la pratique clinique des infirmiéres préoccupées par un aspect

plus « humain » du soin soit 'approche a la famille.
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Lignes directrices de Y Emergency Nurses Association



Lignes directrices émises par 'ENA! afin de soutenir les familles
au moment de la RCR de leur proche

Family Support Person: Support Interventions

Support Interventions
Introduce yourself to the staff treating the patient and family.

Obtain information concerning the patient’s status, response to treatment, identified needs.

Introduce yourself and other members of the support team to the family and patient.

Communicate know information concerning the patient’s status.

Use the patient’s name when speaking.

Assess the patient’s and the family’s emotional and psychosocial support needs and initiate measures
to meet those needs.

Facilitate family involvement and presence in accordance with the patient and family’s desire.

Prepare the family for the sights and sounds of resuscitation.

Assist the patient of family members in making phone calls.

Offer and provide comfort measures.

Accompany the family to the treatment or resuscitation area.

When providing support for the family at the patient’s bedside, provide or assure the following are
provided:

= Explanation of the interventions.

= |nterpretation of medical / nursing jargon.

= Information concerning the patient’s response to treatment / expected outcomes.

=  Opportunity to ask questions.

= Opportunity to see and speak to the patient prior to intra or inter-hospital transfer.

NEVER leave a family member unattended at the bedside during resuscitation or the performance of
a procedure.

If death has occurred:

= Assure the family has been informed about what to expect, what they will see and hear.

® Facilitate the family’s viewing of the body.

=  Provide as much time as the family needs.

= Offer the family time alone with their loved one.

= Provide support during viewing, requests for tissue / organ donation, and requests for
autopsy.

»  Let the family know when it's OK to leave.

*  Provide family with information concerning the disposition of the body, contact person, and
phone number if they have questions later.

Participate, initiate, coordinate family bereavement follow-up at established intervals.

* The charge nurse or primary nurse will assist the family support person in identifying a medical or
nursing liaison to assist with clinical information, answering questions and bringing the family into
the treatment area.

1 Emergency Nurses Association. (2001). Presenting the option for Family Presence (2e éd). Park Ridge
(IL): The Association.
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Fanuly Presonce During Invasive Procedures and Resnscitation

Protocol for FP During lavasive Procedures and Resuscitation
Dallas County Hospital District— Parkland Health & Hospiual System

Nursing Services
Practice statement: Family members will be permitted in the patient cace area during cither invasive procedures

Of fesuscittion situations.

Purposc: To previde patients and famities care that is consistent with the philosophy of family-centered care.
Definitions

Invasive procedure; aay intervention that involves manipulation of the body or penetration of the body's natural
bacriers 1o the extemal environment.

Resuscitation: a sequence of events, including invasive prceduses, which are initiated to sustia ffe or preveat
further detericration of the patient’s condition.

Family: a relative of the patient or any perscn (significant other) with whom the patient shares an established
relationship.

Famitv facilitator: a staffl member (nucse., physician, chaplain, social warker, child life specialisi, clinical nurse
specialist, nurse practitioner, physician assistanl, other healthcane team member) assigned specifically to
initiale interveations that assisy the family and provide emotional and psychosocial support.

Proccdures

1. The healthcare tcam will be responsible for assessing patient and famity needs lor sisitation during invasive
proceduncs or ressc itation e fforts in sciected situations.

2. When family members are being given information about the patient's stams, response (o rsament, and
ideatified necds, staif shall pagricipate with the family facilitator in evaluating whether familics ape suitablc
candidates for bedside visitation. Before the FP option is offered, familics will be asscssed for approgriate
feveds of coping and the absence of combative behavior, exireme emotional instability, and behaviors
consistent with altered menut status.

3. IMthe direct care providers apree that family visitation is possible. the patient will be asked (if conscious) if he
or she wishes 10 have a famify member present. I the patient aad direct cace providers agree, then the amily
will be offered the aption of Amily presence.

When prioritizing famity member’s visitation and determining the next of kin, tdre consent for medical
treatment guidelines will be used by the staff. Routinehr 2 people {(depending on assessment of individual
needs) will be allowed in the room. Family members who do not wish to participate shall be supported in
their decision.

-i. Defone entering the padent care area, the bimily facilieator will explain about the patient's appeacance,
treatments, amd equipment used in the care room. The fimily ficilitator will prepare the family for entering
the patient care arca by communicating that patient <are is the priority, and then explaining how many famity
members muy enter the room, where they may staad, situations in =which they would be esconied out of the
room (such as uaexpected patient events or family becomiag overswhelmed or disrupeive), passible time
restrictions, =when they may leave the room, and any other pertineat factors.

5. The famitr member(s) will enter the padent care area escofted by the fimity facilitator, If appropriate, the
family member(s) will be provided with personal protective equipment and instructed on its use, They will
also be informed of where to stand and what not w touch to prevent conuminating the patieat or supplics
during a sterile procedure.

6. The family facilitavor will

explain inteeveations.

interpret medical or aursing jargon.

provide information about expected outcomes or the patient's response to Leeaument.

supply comfort measures, such as a chair at the patient's bedside or tissues,

give an oppartunity to ask questions,
® £AINL an opportunity Lo see, touch, and speakt to the patient.

7. I a family member becomes faint, hysterical, or disruptive at the bedside, the family faciator will
immediatety escon lm oc her from the anca and arange appropeiate supponive care,

8. After completiog the patient visit, the ficilitator will escort the Qmily 1o & comfortable arca, address their
concerns, provide comfort measurcs, and address other psychosocial needs ideatified during the
intervention.

9. If staff invoheed in FP identify the necd for debriefing regacding the case, the area supervisor will be informed
10 make a refercal o the critical incident stress munagement team coondinator

10. The mily facilitator will atso communicate eced for family follow-up to the betemement care team.

published with pormission of Pardind Health & Hospitad Sysem: adapted with permibsion Gom the Emerpency Murses
Assocition. Prosenting e Omron or Ramdv Proserce |program educational bookict) Park Ridge, 1t The Assockilon: 1995,
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Renseignements sociodémographiques du parent

Date:

1. Identification:

Nom: Prénom:

Age:

2. Etat civil des parents:

Célibataire
Marié (e)
Séparé (e)
Divorcé (e)
Remarié (e)
Union de fait
Veuf (ve)

3. Enfants: Noms Age

4. Adresse ;

5.Téléphone:

Maison :
Travail :
Autres :
Courriel :

6. Lieu de naissance :
Origine ethnique :
Depuis combien de
temps au Québec:
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7. Religion :
Pratiquant(e) :

8. Niveau de scolarité :

9. Occupation :

10. Principale source de revenu :

11. Catégorie de revenu familial pour I'année courante avant impéts et déductions:

Moins de 10 0005 400005 a 49 000$
10 000% a 19 0005 50 0005 et plus

20 000% a 29 0005 Refus de répondre
30 0005 a 390005

Condition de santé de I'enfant

1. Diagnostic principal :

2. Raison de I'admission a l'unité des SIP ;

3. Nombre de jours d’hospitalisation a 'unité des SIP avant que I'enfant subisse une
réanimation cardiorespiratoire :

157
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GUIDE D’ENTREVUE!

A) Apercu des questions adressées au parent :

1- Quels étaient vos besoins au moment de la RCR de votre enfant?

2- Qu'est-ce que vous avez trouvé |e plus aidant, pour vous, dans ce que l'infirmiére a fait au

coursdelaRCR?

3- Qu'est-ce que vous avez trouvé le moins aidant, pour vous, dans ce que l'infirmiére a fait

aucours de laRCR?

4- Qu'est-ce que l'infirmiére aurait pu faire qui vous aurait le plus aidé au moment de la
RCR?

B) Apercu des questions adressées aux infirmiéres :

1- Quelles interventions vous ont semblé les plus aidantes pour les parents ?

- En quoi ont-elles été aidantes ?

2- Les interventions jugées les plus aidantes par les parents sont-elles réalisables dans le

contexte d’'une RCR aux SIP ?

C) Apercu des questions adressées aux membres de I'équipe de RCR:

1- Quels sont les bénéfices pour I'équipe de RCR relatifs a l'utilisation de ces interventions

infirmiéres auprés des parents ?

2- Comment percevez-vous |'intégration des interventions infirmiéres au travail de I'équipe
deRCR?

! Le guide d'entrevue est inspiré des projets de recherche de Noiseux (1999} et Robitaille (2002).
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Formulaire d'information et de consentement

ATintention des parents
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\

CHU Sainte-Justine

Le centre haspitalter
universitasre mére-enfant

BPour Pamour des enfants

Université I‘"\

de Montréal

FORMULAIRE D'INFORMATION ET DE CONSENTEMENT
A L'INTENTION DES PARENTS
Titre de I'étude
Identification d'interventions infirmiéres auprés de parents dont un enfant a subi une réanimation

cardiorespiratoire a l'unité des soins intensifs pédiatriques.

Nom des investigateurs

» Investigatrice principale : Karine Houle, Inf., B. Sc., Cand. (M.Sc.), détentrice de la Bourse de
formation de la Fondation Gustav Levinschi et de la Bourse du Ministére de 'Education, du
Loisir et du Sport.

» Directnce de recherche ;: Syivie Noiseux, inf, Ph.D., Professeure adjointe, Faculté des
sciences infirmiéres, Chercheure au Centre de recherche Femand-Séguin.

» Codirectrice de recherche : Sophie Charland, Inf., M.Sc., Professeure invitée, Faculté des
sciences infirmiéres.

Invitation & participer a un projet de recherche

Un enfant hospitalisé a 'unité des soins intensifs pédiatriques peut parfois présenter des signes
imminents d'instabilité hémodynamique qui requiérent une réanimation cardiorespiratoire. Nous
sommes conscients qu'une telle expénience peut engendrer des bouleversements pour les parents
et peut devenir une source importante de stress. Nous reconnaissons également que l'enfant
malade n'est pas le seul & souffrir, les parents en sont aussi affectés. Ainsi, nous sollicitons
aujourd'hui votre participation. Nous vous invitons 3 lire ce formulaire d'information afin de décider
si vous étes intéressé & participer a cette étude.
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Quelle est la nature de ce projet ?

>

Lorsqu’une réanimation cardiorespiratoire survient, la majorité des parents ressentent des
besoins spécifiques. Il importe de connaitre la nature des besoins des parents et les
interventions les plus susceptibles de répondre aux besoins des parents.

Nous vous invitons a participer & un projet de recherche qui identifie, avec les personnes
concernées (parents, infirmiéres et membres de léquipe de réanimation), des interventions
infirmiéres visant a répondre aux besoins des parents lorsque leur enfant subit une
réanimation cardiorespiratoire a ['unité des soins intensifs.

Il s'agit d’'un projet de recherche réalisé au sein du CHU Ste-Justine, pour lequel une
entrevue sera réalisée aupres de dix parents différents auxquelles s'ajoutent trois rencontres
avec les professionnels de la santé.

Comment se déroulera le projet ?

>

Si vous décidez de participer a cette étude, vous devrez d’abord compléter un court
questionnaire ayant pour but de recueillir certaines données sociodémographiques. Ensuite,
linvestigatrice principale vous rencontrera pour une entrevue d’une durée approximative de
60 minutes afin que vous puissiez nous exprimer vos besoins au moment de la réanimation
cardiorespiratoire de votre enfant ainsi que pour identifier les interventions infirmiéres qui se
sont avérées les plus aidantes a ce moment. Cette entrevue se déroulera au « salon des
parents » situé a l'unité des soins intensifs pédiatriques, qui est une salle fermée permettant
ainsi la discrétion requise au respect de votre confidentialité tout en vous assurant de
demeurer a proximité de votre enfant.

Toutes les entrevues seront enregistrées sur bande audio afin de pouvoir retranscrire leur
contenu (la discussion ayant eu lieu durant 'entrevue) pour fins d'analyse. Aussi, durant cette
entrevue, l'investigatrice principale prendra des notes afin de pouvoir se remémorer certains
éléments du contexte et les inclure dans I'analyse.

Une semaine aprés votre entrevue, nous vous demanderons de vérifier le contenu des
résumés reflétant notre discussion. Vous serez invitt a y apporter les corrections
nécessaires. Pour cette vérification, l'investigatrice principale sera présente pour vous guider
dans cette étape et répondre a vos questions.
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Quels sont les avantages et bénéfices ?

>

Avantages pour le participant : Ce projet de recherche pourrait m'offrir 'occasion d'exprimer
mes besoins relativement & la réanimation cardiorespiratoire de mon enfant hospitalisé a
l'unité des soins intensifs pédiatriques et de discuter des interventions infirmiéres pouvant
aider des parents comme vous a composer avec cette expénience dans le futur.

Quels sont les inconvénients et les risques ?

>

Préjudices et inconvénients pour le participant : Aucun préjudice connu n'est associé a la
présente recherche par contre, le temps requis par votre participation peut représenter un
inconvénient. L'étude peut cependant faire revivie des moments bouleversants aux parents
ainsi, les parents participants ne sont pas obligés de répondre aux questions qui leur
apparaissent trop sensibles.

L'investigatrice principale prendra en considération lanxiété des parents suite a la
réanimation de leur enfant en choisissant une piéce a l'unité des soins intensifs pédiatriques
(salon des parents) afin de réaliser les entrevues. Situé a proximité du lit de leur enfant, ce
salon facilite 'accés des parents advenant un changement de I'état de santé de leur enfant.
L'infirmiére, responsable de I'enfant et sa famille, sera avisée par l'investigatrice principale du
lieu et du moment ou se déroulera 'entrevue avec les parents. Finalement, les parents seront
informés des ressources d'aide disponibles tout au long de I'étude.

Comment la confidentialité est-elle assurée ?

Un code spécifique sera assigné a chaque participant afin d'assurer la confidentialité des données.
Les enregistrements sur bande audio seront conservés sous clés, dans le bureau de
linvestigatrice principale (Karine Houle) au CHU Ste-Justine et seront entiérement détruits sept
ans aprés la fin de cette recherche.

Tous les renseignements obtenus sur votre enfant dans le cadre de ce projet de recherche seront
confidentiels, a moins d'une autorisation de votre part ou d’'une exception de la loi. Pour ce faire,
ces renseignements seront codés et mis sous clé. Les dossiers sous étude seront conservés au
CHU Sainte-Justine.

Cependant, aux fins de vérifier la saine gestion de la recherche, il est possible qu'un délégué du
comité d’éthique de la recherche consulte les données de recherche et le dossier médical de votre
enfant.

Par ailleurs, les résultats de cette étude pourront étre publiés ou communiqués dans un congrés
scientifique mais aucune information pouvant vous identifier ne sera alors dévoilée.
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Responsabilité des investigateurs

En signant ce formulaire de consentement, vous ne renoncez a aucun de vos droits prévus par la
loi ni @ ceux de votre enfant. De plus, vous ne libérez pas les investigateurs de leur responsabilité
légale et professiorinelle advenant une situation qui causerait préjudice a vous et votre enfant.

Liberté de participation

Votre participation a I'étude est libre et volontaire. Toute nouvelle connaissance susceptible de
remettre en question votre participation vous sera communiquée.

Vous pouvez vous retirer de 'étude en tout temps. Quelle que soit votre décision cela n'affectera

pas la qualité des services de santé qui vous sont offerts. Les données recueillies seront détruites
le cas échéanit.

En cas de questions ou de difficultés, avec qui peut-on communiquer ?

Pour plus d'information concemant cette recherche, contactez l'investigatrice priricipale de cette
étude au CHU Sainte-JUStlne Mme Kanne HOU|e au [information retirée / information withdrawn]
s

Pour tout renseignement sur les droits de votre enfant a titre de participant a ce projet de
recherche, vous pouvez contacter la Commissaire adjointe aux plaintes et a la qualité des services
du CHU Sainte-Justine au (514) 3454749.
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Consentement

On m’a expliqué la nature et le déroulement du projet de recherche. J'ai pris connaissance du
formulaire de consentement et on m'en a remis un exemplaire. J'ai eu l'occasion de poser des
questions auxquelles on a répondu. Aprés réflexion, j'accepte de participer a ce projet de
recherche. J'autorise I'enregistrement sur bande audio des entrevues.

Nom du pére (Lettres moulées)

Consentement du pére (Signature) Date

Nom de la mére (Lettres moulées)

Consentement de la mére (Signature) Date

Formule d'engagement de l'investigatrice principale

Le projet de recherche a été décrit au participant ainsi que les modalités de sa participation.
L'investigatrice principale a répondu a ses questions et lui a expliqué que sa participation au projet
de recherche est libre et volontaire. L'investigatrice principale s'engage a respecter ce qui a été
convenu dans le formulaire de consentement.

Signature du l'investigatrice principale Date

Nom de linvestigatrice principale (Lettres moulées) Date



Appendice F
Formulaire d’information et de consentement

A 'intention des professionnels
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CHU Sainte-Justine
Le centre hospitalier

sitatre mere-enyj

Pour Uamour des enfants

Université IIL

de Montréal

FORMULAIRE D'INFORMATION ET DE CONSENTEMENT
A L'INTENTION DES PROFESSIONNELS
Titre de l'étude
Identification d'interventions infirmiéres aupres de parents dont un enfant a subi une réanimation

cardiorespiratoire a l'unité des soins intensifs pédiatriques.

Nom des investigateurs

> Investigatrice principale : Karine Houle, Inf., B. Sc., Cand. (M.Sc.), détentrice de la Bourse de
formation de la Fondation Gustav Levinschi et de la Bourse du Ministére de I'Education, du
Loisir et du Sport.

> Directrice de recherche : Sylvie Noiseux, Inf., Ph.D., Professeure adjointe, Faculté des

sciences infirmiéres, Chercheure au Centre de recherche Fernand-Séguin.

> Codirectrice de recherche : Sophie Charland, Inf.,, M.Sc., Professeure invitée, Faculté des
sciences infirmiéres.

Invitation & participer & un projet de recherche

Un enfant hospitalisé & l'unité des soins intensifs pédiatriques peut parfois présenter des signes
imminents d'instabilité hémodynamique qui requiérent une réanimation cardiorespiratoire. Nous
sommes conscients que les interventions appliquées auprés de I'enfant et sa famille, dans ce
contexte particulier, sont parfois complexes et mal définies. Ainsi, nous sollicitons aujourd’hui votre
participation. Nous vous invitons a lire ce formulaire d’information afin de décider si vous étes
intéressé a participer a cette étude.
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Quelle est la nature de ce projet ?

>

Lorsqu'une réanimation cardiorespiratoire survient, la majorité des parents ressentent des
besoins spécifiques. Il importe de connaitre la nature des besoins des parents et les
interventions les plus susceptibles de répondre aux besoins des parents.

Nous vous invitons & participer a une étude qui vise a identifier, avec les personnes
concemées (parents, infiriéres et membres de I'équipe de réanimation), des interventions
infirmiéres visant a répondre aux besoins des parents lorsque leur enfant subit une
réanimation cardiorespiratoire a 'unité des soins intensifs.

Il s'agit d'un projet de recherche réalisé au sein du CHU Ste-Justine, pour lequel une
entrevue sera réalisée auprés de dix parents différents auxquelles s'ajoutent trois rencontres
avec les professionnels de la santé.

Comment se déroulera le projet ?

>

Si vous étes infirmiére ;

L'investigatrice principale réalisera deux rencontres en groupe de six infirmiéres (soit deux
représentant chaque quart de travail) afin de mieux représenter les différentes réalités
vécues. Chaque rencontre sera d’'une durée approximative de 60 minutes et aura lieu dans
une piéce fermée réservée a cette fin (local 3445). La premiére rencontre aura pour objectif
d'explorer vos besoins, vos croyances et vos connaissances au regard des interventions
jugées les plus aidantes pour répondre aux besoins des parents au moment de la RCR de
leur enfant. Lors de la seconde rencontre, les interventions ayant été considérées comme les
plus aidantes par les parents rencontrés vous seront présentées afin d’obtenir votre point de
vue.

Si vous étres un membre de 'équipe de RCR :

L'investigatrice principale vous rencontrera pour une entrevue d’une durée prévue de 60
minutes. Cette entrevue se déroulera dans une piéce fermée réservée a cette fin (local 3445)
et aura pour but de discuter de l'intégration des interventions infirmiéres, jugées les plus
aidantes par les parents, au travail de cette équipe.

Toutes les entrevues seront enregistrées sur bande audio afin de pouvoir retranscrire leur
contenu (la discussion ayant eu lieu durant I'entrevue) pour fins d’analyse. Aussi, durant cette
entrevue, l'investigatrice principale prendra des notes afin de pouvoir se remémorer certains
éléments du contexte et les inclure dans 'analyse.

Une semaine aprés votre entrevue, nous vous demanderons de vérifier le contenu des
résumés reflétant notre conversation. Vous serez invité a y apporter les corrections
nécessaires. Pour cette vérification, linvestigatrice principale sera présente pour vous guider
dans cette étape et répondre & vos questions.
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Quels sont les avantages et bénéfices ?

>

Avantages pour les participants : Ce projet de recherche pourrait m'offrir l'opportunité de
mieux comprendre les besoins des parents fout en partageant mes propres besoins,
croyances et connaissances relativement a la réanimation cardiorespiratoire d'un enfant
hospitalisé a 'unité des soins intensifs pédiatriques. Ce projet de recherche pourrait m'offrir
également l'occasion de faire de nouveaux apprentissages, d’ajuster mes interventions et de
les remettre en questions afin d'actualiser ma pratique selon les besoins des parents.

’amélioration des connaissances menant vers une éventuelle amélioration des soins offerts
aux familles est également un avantage de cette étude.

Quels sont les inconvénients et les risques ?

>

Préjudices et inconvénients pour le participant : Aucun préjudice connu n'est associé a la
présente recherche par contre, le temps requis par votre participation peut représenter un
inconvénient.

Le participant peut cependant ressentir un inconfort pendant I'entrevue lors du rappel
d'événements difficiles au moment de la RCR prodiguée. Au besoin, le participant sera
informé des ressources d'aide disponibles tout au long de I'étude.

Comment |a confidentialité est-elle assurée ?

Un code spécifique sera assigné a chaque participant afin d'assurer la confidentialité des données.
Les enregistrements sur bande audio seront conservés sous clés, dans le bureau de
linvestigatrice principale (Karine Houle) au CHU Ste-Justine et seront entiérement détruits sept
ans apres la fin de cette recherche.

Cependant, aux fins de vérifier la saine gestion de la recherche, il est possible qu'un délégué du
comité d’éthique de la recherche consulte les données de recherche.

Par ailleurs, les résultats de cette étude pourront étre publiés ou communiqués dans un congrés
scientifique mais aucune information pouvant vous identifier ne sera alors dévoilée.

Tous les renseignements obtenus sur vous dans le cadre de ce projet de recherche seront
confidentiels, a moins d’'une autorisation de votre part ou d'une exception de la loi.

Responsabilité des investigateurs

En signant ce formulaire de consentement, vous ne renoncez a aucun de vos droits prévus par la
loi. De plus, vous ne libérez pas les investigateurs de leur responsabilité légale et professionnelle
advenant une situation qui vous causerait préjudice.
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Liberté de participation

Votre participation a 'étude est libre et volontaire. Toute nouvelle connaissance susceptible de
remetire en question votre participation vous sera communiquée. Vous pouvez vous retirer de
l'étude en tout temps. Les données recueillies seront détruites le cas échéant.

En cas de questions ou de difficultés, avec qui peut-on communiguer ?

Pour plus d’information concemant cette recherche, contactez l'investigatrice principale de cette
étude au CHU Salnte-JUStlne Mme Kanne Houle au [information retirée / information withdrawn]

Pour tout renseignement sur vos droits a titre de participant a ce projet de recherche, vous pouvez
contacter la Commissaire adjointe aux plaintes et a la qualité des services du CHU Sainte-Justine
au (514) 345-4749.

Consentement

On m'a expliqué la nature et le déroulement du projet de recherche. J'ai pris connaissance du
formulaire de consentement et on m’'en a remis un exemplaire. J'ai eu 'occasion de poser des
questions auxquelles on a répondu. Aprés réflexion, jaccepte de participer a ce projet de
recherche. J'autorise I'enregistrement sur bande audio des entrevues.

Nom du professionnel (Lettres moulées)

Consentement du professionnel (Signature) Date

Formule d’engagement de ['investigatrice principale

Le projet de recherche a été décnt au participant ainsi que les modalités de sa participation.
Linvestigatrice principale a répondu a ses questions et lui a expliqué que sa participation au projet
de recherche est libre et volontaire. L'investigatrice principale s'engage a respecter ce qui a été
convenu dans le formulaire de consentement.

Signature du l'investigatrice principale Date

Nom de linvestigatrice priricipale (Lettres moulées) Date





