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Problématique

Problématique

* Le cancer = maladie potentiellement mortelle la plus fréquente chez les
enfants au Canada (Comité consultatif de la Société canadienne du cancer, 2016)

:> Environ 910 enfants et adolescents canadiens < 14 ans, regoivent ce diagnostic
chaque année, et 170 d’entre eux en mourront

(Comité consultatif de la Société canadienne du cancer, 2016; Xie, Onysko et Morrison, 2018)

* Il constitue une expérience familiale traumatique (EFT)

(Long et Marsland, 2011, Van Schoors et al. 2018):

:> Accentuée significativement quand I'enfant est hospitalisé a plusieurs kilometres de
sa localité (Scott-Findlay et Chalmers, 2001; Walling et al. 2019)

* Les impacts engendrés nuisent a la résilience de ces familles

|:> Davantage exposées aux impacts psycho-sociaux négatifs si elles disposent de peu
de ressources favorisant leur résilience
(Rosenberg et al., 2013)
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se de la problématique...
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Cancer peédiatrique

Soins, services et ressources offerts

Majoritairement dispensés
dansles CHSOP

EFT: expérience familiale traumatique
CHSOP: centre hospitalier spécialisé en oncologie pédiatrique

Eloignement du CHSOP

- Difficultés d'accés ades
soins, services et
ressources spécialisés en
oncologie pédiatrique

- Absences prolongées de
lalocalité

- Modification liens, réles et
responsabilités familiaux

- Perturbations au niveau
des AVQ-AVD etdes
finances de la famille

Vulnérabilité familiale

| bien-étre et qualité de
vie de I'enfant et sa
famille

Emergence de nombreux
standards de soins

psychosociaux (Jones et
al., 2018; Kazak et al., 2015;

Wiener et al., 2015a; Wiener et al.,

2015b)
et spirituels (Roberts et al.,
2019)

Objectifs de
I’étude
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Objectif général de la these

Développer un programme d’intervention clinique en sciences infirmiéeres
(PICSI) favorisant le renforcement du processus de résilience familiale,
associé a I'expérience d’accompagner un enfant atteint de cancer en
contexte d’éloignement

Objectifs spécifiques (ou phases de I'étude)

1. Explorer les facteurs de risque et de protection, associés au processus de
résilience, de familles vivant cette expérience d'accompagnement

2. Développer la structure et le contenu du PICSI, en vue de ses
éventuelles implantation et évaluation

Concepts
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Fa m i I Ie (Wright et Leahey, 2013)

* Non liée strictement aux liens sanguins, du mariage et d’adoption

* Associée aux personnes significatives qui gravitent autour de I'enfant
malade

* Définie par les membres qui la composent

Fa m i I Ie (Wright et Leahey, 2013)

* Non liée strictement aux liens sanguins, du mariage et d’adoption

* Associée aux personnes significatives qui gravitent autour de I'enfant
malade

* Définie par les membres qui la composent
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RESI I Ie n Ce fa m I I Ia Ie (Becsvar, 2013; Delage, 2008; Walsh, 2016)

1.
2.
3.
4,

Processus dynamique, évolutif, durable et universel
Secondaire a un événement traumatique
Mobilisation des habiletés, des ressources et des forces de la famille

Capacité de mentalisation ou de création de signification de I'expérience
vécue

Croissance vers un bien-étre, sans pour autant signifier un retour a la
situation précédente

Processus influencé par I'équilibre entre les facteurs de protection et les
facteurs de risque présents dans I'environnement dans lequel évolue la
famille
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ReSI I Ie n Ce fa m I I Ia Ie (Becsvar, 2013; Delage, 2008; Walsh, 2016)

APowon R

Processus dynamique, évolutif, durable et universel
Secondaire a un événement traumatique
Mobilisation des habiletés, des ressources et des forces de la famille

Capacité de mentalisation ou de création de signification de I'expérience
vécue

Croissance vers un bien-étre, sans pour autant signifier un retour a la
situation précédente

Processus influencé par I'équilibre entre les facteurs de protection et les
facteurs de risque présents dans I'environnement dans lequel évolue la
famille
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RESI I Ie n Ce fa m I I Ia Ie (Becsvar, 2013; Delage, 2008; Walsh, 2016)

Dans le cadre de cette étude:

Facteurs de protection familiaux = forces, compétences, ressources internes,
externes d’une famille

Facteurs de risque familiaux = impacts, conditions pouvant compromettre le bien-étre
et la qualité de vie familiale

13

Ruralité et éloignhement

Ruralité
* Pas de consensus sur sa définition (Lockie et al., 2010)
* Nécessaire exil des familles habitant loin du CHSOP correspond davantage
aux défis associés a la ruralité soulevés par Castleden et al., (2010):
o La disponibilité limitée de services
o L’éloignement des centres urbains majeurs

o La petitesse des populations
o La disposition d’infrastructures minimales

.. Plut6ét qu’a une densité populationnelle a laquelle elle est fréequemment
associée

.. Donc cette étude fait davantage référence au contexte d’éloignement du
CHSOP
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Approche
de soins
fondée sur
les forces

mhéore du | Cadres

renforcement
dela

familiale

nce théoriques

Approche de soins infirmiers fondée sur les forces
de la famille (ASFFF) (Gottlieb, 2013)

Valeurs

* Santé/guérison

* Unicité personne/famille
* Holisme et indivisibilité

* Autodétermination

.

Réalités objective + subjective + sens
Personne + famille +environnement = un
Apprentissages et moment opportun
Partenariat de collaboration

%

Principes

* Soins centrés sur la
personne et la famille

* Autonomisation (ou
pouvoir d’agir)

* Promotion de la
santé/auto-soins

¢ Partenariat collaboratif

Mobilisation des forces

... Ici appelées: facteurs de protection

2022-02-11
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Théorie du renforcement de la résilience familiale

(TR R F) (Walsh, 2016)

Processus-clés de la
résilience familiale

Modes
d’organisation

e Clarté

e Expression ouverte des
émotions

¢ Approche collaborative de

résolution de probléemes

e Signification de I'adversité
e Attitude positive/ espoir
e Transcendance et
spiritualité

o Flexibilité

¢ Connexion ou cohésion
* Ressources sociales et
économiques

Processus de
communication

Systéeme de valeurs
et croyances

2022-02-11
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LASFFF pour soutenir les processus-clés de la

résilience des familles (TRRF)

Cibles des soins Facteurs de Facteurs de
infirmiers protection risque

— S

Réduction des facteurs
de risque

Renforcement et
mobilisation des forces

(facteurs de protection)
m
, et croyances Psychologi
Expérien glques L
perience J bien-étre et

familiale 2l ité i
,—‘ > d ion Sociaux/relationnels qualité de vie
traumathue

Processus de familiaux
(EFT) CoOmmunication
—_

Vulnérapilite fa

(Inspiré de Hill, 1943)
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LASFFF pour soutenir les processus-clés de la

résilience des familles (TRRF)
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« Quels sont les facteurs

de protection qui aident

ces familles a surmonter
cette expérience
traumatique? »

« Comment les infirmieres du
SLSJ peuvent-elles contribuer
au renforcement et au
développement d’un
maximum de facteurs de
protection chez ces familles? »

o

Facteurs de

Facteurs de

| S—

|

protection risque
\
” \

PICSI Physiques
Systeme de valeurs psychologiques
et croyances V! 8iq
. Mm.les. Sociaux/relationnels

d’organisation

Frocessus de

kcomm unication
)

Spirituels

—
|

Croissance familiale

« Quels sont les
facteurs de risque liés
a l'expérience de
familles
accompagnant un
enfant atteint de
cancer en contexte
d’éloignement ?»

19

Recension
des écrits
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L'accompagnement d’un enfant atteint de

cancer
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Expérience du

cancer pédiatrique

Expérience
familiale
traumatique

risque

Psychologiques

o d'o’gamsaﬁon
uX/relationnels
Processus de
Communication

Vulnérabilité familiale

Facteurs de
protection

lFacteurs de

Systéme de valeurs et
croyances

J bien-étre
et qualité
de vie
familiaux

21

pagnement

en contexte
d’éloignement

CINAHL, MEDLINE, ERIC, Psychology and Behavioral Sciences|
Collection, Social Work Abstracts, SocINDEX et ProQuest

(commuting ou rural ou distance) et (pediatric cancer ou
childhood cancer ou children with cancer) et family

155 articles —

Utilisation d’une démarche scientifique
rigoureuse

Rédaction en anglais ou en frangais

Portée spécifique sur 'une ou l'autre des
dimensions associées a I'expérience familiale
d’accompagner un enfant atteint de cancer
qui doit recevoir ses soins et traitements a
plusieurs kilométres de sa localité

6 articles retenus

Rédigés dans une autre langue
Ne s’intéressent pas spécifiquement a
I'expérience vécue par les FAECCE
Décrivent ou mesurent I'expérience de
soins palliatifs pédiatriques, mais en
contexte de fin de vie
Ciblent des dimensions non associées au
sujet étudié

L——— 149 articles rejetés
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Accompagnement en contexte d’éloignement

* Peu d’études s’y sont intéressé (6 analysées)
o Principalement des perspectives parentales
o Facteurs de protection familiaux non précisés
o Peu de facteurs de risque provenant des soins, services et ressources retrouvés
o Interventions cliniques proposées sont hétéroclites

* Trois I'étudient p|US globalement (Scott-Findlay et Chalmers, 2001; Shepherd et Woodgate, 2011 ; Walling et al. 2019)

* Trois s’intéressent a des éléments spécifiques reliés a cette expérience:
o Hébergement (Daniel et al. 2013)
o Coping familial (Aitken et Hathaway 1993)

o Fardeau financier (incluant difficultés liées a I'emploi des parents), besoin de relocalisation et
scolarisation de I'enfant malade (Fluchel et al., 2014)

Expérience plus difficile encore

23

Accompagnement en contexte d’éloignement: synthése des

principaux facteurs de risque familiaux soulevés dans les 6

. P ; ’ f "
(Aitken et Hathaway, 1993%; Daniel et al. 2013%; Fluchel et al., 20143; Scott-Findlay et Chalmers,
a rtICIes consu Ites 2001%; Shepherd et Woodgate, 2011° ; Walling et al. 2019°)

Processus de * Séparation prolongée des membres de la famille > ¢

communication | . proplemes de communication: accés a I'information 16

Modes * Fardeau financier et problémes liés a I'emploi des parents -2 3,456

d’organisation | . pifficultés familiales organisationnelles additionnelles %6 (ex: planification du gardiennage et activités
des autres enfants): sentiment de perte de contréle davantage marqué #

* Conduite dans des conditions routiéres difficiles (météo, densité de la circulation) 13 4 ¢ et effets
secondaires des traitements vécus par 'enfant durant les trajets 4

* Conditions d’hébergement et d’alimentation pas toujours optimales 2
 Difficultés d’acces a des services spécialisés dans la localité d’origine
* Problémes liés a la scolarisation de 'enfant 3-4 ¢

* Délais de diagnostic *°

Systémes de * Responsabilités parentales accentuées au regard des soins et traitements de I'enfant >
valeurs et * Doutes et craintes envers les soins dispensés dans la localité 4 6
croyances

* Expérience liée a I'éloignement peu prise en compte au CHSOP 4 6

24
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plorer les facteurs
de risque et de
protection associés
au processus de

résilience de
familles vivant cette
expeérience
d’accompagnement

Méthodologie

2022-02-11

Approche qualitative descriptive
(Sandelowski, 2000; 2010; 2012)

* Entrevues semi-structurées (creswel, 2013)
individuelles et de groupe

* Analyse des données (miles et ai. 2014; saldana 2015)
o NVivo 12
o Journal de bord (Giorgi, 1997)

o Codification indépendante par quatre chercheuses:
étudiante-chercheuse, directrices et collaboratrice
externe

o Appui de nombreux verbatim
o Saturation des données (environ 12 entrevues)

13



Explorer les facteurs
de risque et de
protection associés
au processus de
résilience de
familles vivant cette
expérience
d’accompagnement

Développer la
structure et le
contenu du PICSI
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Echantillonnage

* Non probabiliste par choix raisonné (ou intentionnel)
(Groove et al., 2013), a variation maximale (Creswell, 2013)

* 3 groupes/ensemble du territoire du Saguenay-Lac-
Saint-Jean (SLSJ):

1. Membres de familles A: accompagnant actuellement
un enfant atteint de cancer en contexte d’éloignement

2. Membres de familles B: ayant accompagné un enfant
atteint de cancer en contexte d’éloignement

3. Infirmiéres: dispensant des soins a ces enfants et leur
famille dans les 4 installations du CIUSSS SLSJ
suivantes: Chicoutimi, Alma (Lac-Saint-Jean Est),
Dolbeau (Maria-Chapdelaine) et Roberval (Domaine
du Roy)

Mapping d’intervention @artholomew et at, 2016)

* Approche collaborative
o Séances de groupes de travail (n=2)

(étudiante-chercheuse, membres de familles,
infirmiéeres, gestionnaires, psychologue)

* Quatre premieres étapes du mapping
d’intervention

1. Modélisation logique du probleme de vulnérabilité
vécu par les FAECCE

2. Modélisation logique du renforcement du processus
de résilience des FAECCE

3. Modélisation logique du PICSI
4. Structure et composantes du PICSI

FAECCE: familles qui accompagnent un enfant atteint de cancer en contexte
d’éloignement

14



Portrait du nombre et de la provenance des personnes qui composent la
population a I'étude, ainsi que du type d’entrevues conduites

Population a I'étude Entrevues
Provenance des Nombre de personnes Type Total

familles/ CH

S LSJ S LSJ 2 secteurs| Ind. Gr.
Familles A 3 3 11 9 (20) 6 5 11
Familles B 4 1 11 8 QSD 6 3 9
Infirmiéres 1 3 5 6 @ 3 3 6

GRANDS TOTAUX

Nombre de familles : 11

Nombre de membres de familles : 39

Nombre d’infirmieres : 11

Nombre de personnes participantes

Nombre d’entrevues

2022-02-11

30
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Portrait de quelques données sociodémographiques des membres des
familles participantes
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Familles A
S LSJ

Sexe |Féminin 6 26

Masculin 4 2 13=33%
Lien |Parents 3 6 - 17=44%
(avec  |Grands-parents 3
'r:::;:) Tantes ou 2 1

oncles

Grands-tantes 0 0

ou grands- 22=56%

oncles

Amies de la 1 0

famille

Fratrie 1 2

Différents contextes d’éloignement associés a 'expérience des FAECCE

Riche description des facteurs de
risque et de protection familiaux et
environnementaux (soins infirmiers,
services et ressources offerts dans la
localité) liés a I'expérience
d’accompagnement des FAECCE

Eloighement

i

Appui des facteurs-clés de la
TRRF
Proximité physique
Expression spirituelle

o Pratiques contemplatives
Foi
Contact avec la nature
Expression créative

o
o
o
o Inspirations

16
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Contextes associés aux soins infirmiers, ainsi qu’aux services et ressources

offerts dans la localité, associés a 'expérience des FAECCE

Formation

FORMATON + GESTION + PRATIQUE

Approche de soins centrée sur la
Gestion .
o Reconnaissance des forces
\ familiales (expertise)
o Expression spirituelle (sens)

Soins infirmiers

Offre de services et
ressources spécialisés

semble Soutien aux compétences
« SlézgggNDZWTF »au infirmiéres en matiére de soins
vs besoins

” . . oncologiques pédiatriques
familiaux ressentis Soutien

Services et ressources

33

Différents contextes d’éloignement associés a 'expérience des FAECCE

Les gens disaient : « Hey ! C’est agréable, tu reviens pour une semaine
[dans la localité] | » Je pleurais tout le long durant le retour. Javais le
godt de revenir, mais en méme temps, je me trouvais tellement loin des
soins, que je n’avais pas le goGt aussi. J'étais tiraillée, entre avoir le goit
de revenir ici, pour voir ma fille et mes parents, ou mon chum quand il
restait ici, et le fait d’étre obligée de m’éloigner des services [CHSOP]. |...]
Quand je repartais [pour le CHSOP], je pleurais tout le long parce que Ia,
javais vu ma fille un peu, mais je ne la reverrais plus pendant combien
de temps ? Et la, il fallait que mon chum s’occupe de tout : le travail et
toutes sortes d’affaires. (Mére FBI.2/E4)

34
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Appuis
* Données existantes dans les écrits scientifiques
* Facteurs de protection (processus-clés) proposés dans la TRRF (waish, 2016)

Nouveautés
* Contextes liés a I'expérience des FAECCE

* Facteurs de protection
o Familiaux
v’ Découverte d’un nouveau = proximité physique
v’ Uimportance de la spiritualité

* Facteurs de risque
o Environnementaux: soins infirmiers + services et ressources dans la localité

... Elle fournit des données essentielles a I’élaboration du PICSI (phase 2)

35

Portrait des personnes participantes

Groupe de travail Groupe de travail

Saguenay Lac-Saint-Jean

(un hopital) (3 hopitaux)
Membre de famille 1 1
Infirmiéres et gestionnaires 4 6
Psychologue 1

En somme...
* 13 personnes participantes
* 4 séances de 2 heures/ groupe de travail

36
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Etape 1: modélisation logique du probléme de vulnérabilité des FAECCE

(localité)

2022-02-11

Expérience
familiale du

cancer

pédiatrique en [:>
contexte
d’éloignement

traumatique

... Ici dans leur localité

Etape 1: probléme de vulnérabilité

Facteurs de
risque

Facteurs de
protection

Systémes de valeurs
et croyances

Systéme de valeurs
et croyances

Modes
d organisation

Modes
’ -
d’organisation

Processus de
coOmmunication

Processus de
COmmunication

Autres « stresseurs »

1 gu’environnementaux: soins

Autant familiaux

infirmiers, services et
ressources offerts dans la
localité
J bien-étre et
qualité de vie
familiaux

Vulnérabilitg familiale

37

Etape 1:

modeélisation logique
du probléme de
vulnérabilité des
FAECCE

(localité)

Factours de risque familiaux
Reacessus de communicabio
+  Isolement du CHSOP
Moyens de communicaon difices et inefficaces
«  Annulation et resticons des activités famiales signifiantes
Modes dorganisation
*  Impuissance
Privation de liens : autres familles, membres de ['équipe de soins
duCHSOP
Perturbations de la routine famikaie
Planification des AVQAVD précipiée, fréquente
. Changements importants dans les rbles
AVOAVD, travai, engagements sociaux
Pression parentale au regard des soins de fentant
o Faneau fiscal
o Complexité hée au ransport vers le CHSOP
Conduite en présence d'une surcharge émotive
Pete de temps
Conditions routieres difficies
Ville du CHSOP & forte densite de circulaton

i valey a
 Surcharge emotonnelle: inquiétude, insécurité
Méfiance et insécurité & legard de fexperise de fequipe de sons
. Parin desans.

teurs de risque liés aux soins, services ef réseau social dans la
localité, qui présentent un risque pour l'enfant et sa famille :

Inefficaces enire les différents CH et intervenants
Absence de direciives et démarches claires lors des
tansferts entre CH
Familles dovent répéler leur histore

Modes domanisation

Manque d expertse en onoologie pédiatrique
Formation autodidacte (méconnaissance)
Inexpérience, manque dhabletés

*  Manque d'uniformité dans les soins dispensés
Matériel difiérent du CHSOP ou inaccessible
Instabil du personnel atitré aux familles

de

spécialisés, complémentaires
Besoin de souben et de devoir les demander au

retour
Demarches d'obtention complexes

Difficute ' acoes & un programme gouvememental de soutien

financaer famiial ou d assurance salaire parentale

f valeus et croyan

‘Approche de soins exclusivement centrée sur lentant
Manque de reconnaissance de lexpertise familiale au
regard des soins de lentant

Analyse de Fexpérience familiale :
Mabiisation insuffisante de ressources et de
compétences (forces1acteurs de proREccn)
familiales pour contrer les impacts (facteurs
de risque) iés a cette expérience
daccompagnement taumatique

Expérience de
vuinérabilité familiale

= bien-Gtre ot qualité de
vie familiaux

Analyse environnementale :
Mobiksaton msuffsante de ressources et
de compétences professionnelies,
organisationneles et sockitales
(forces/facteurs de protection) pour contrer
les impacts (facteurs de risque) liés & cetie
expérience d'accompagnement familial
traumataue

19
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Etape 2: modélisation logique du renforcement du processus de
résilience des FAECCE

Etape 2: renforcement du processus

de résilience

e 11 objectifs familiaux
e 4 objectifs
environnementaux

Domaines du
fonctionnement
familial de Walsh
(2016)

Facteurs de
protection

Facteurs de

risque

Systéme de valeurs

Systeme de valeurs
et croyances

et croyances
 bien-étre et
qualité de vie

Modes
d’organisation

Modes
d’organisation

Processus de

familiaux
Processus de

communication

Autres « stresseurs »

communication

Croissance familiale

39

Etape 2: modélisation logique du renforcement du processus de résilience

des FAECCE

Facteurs de protection familiaur : facteurs ckés de la
résilience familiale (forces familiales)
Processis 08

communication accessibles ef efficaces

+ Mopens
«  Geston emotionnele

. Acces & Minformabon

«  Actiés et projets famdiaux signsiants.

o Approche collsborative d résoksion de problemes

(maintien des liens significatis)

(routine famikale, équipes COOpératives pour
les scins et la reléve parentale temporaire,
organisation et réalisation des AVO, panage et
claification des ftkes)

*  Ressources sociales et économiques. (soutien financier,
acoés & un moyen de transport eficace et sécurtaire vers
e CHSOP)

Systéme de valeurs ¢t croyances

o Empowement (autonomisation)

Confiance alégard de lexpertse des infimibres.

o Sensatiibué 4 fexpérence vécue

Facteurs de protection liés aux soins, services &t
ressources professionnelies complémentaires (SSRPC) &
Tenfant et sa familie dans leur localité (facteurs de
protection environnementaux)
Processus 06 CommOnictorT
«  Accks linlomason : famille, membre de féquipe de
soins et entre les CH
Modes dormansation
«  Compétences infimiées en oncologie pédiatrique
o Unifomité dans les soms dispenses
Systbme de valeurs ¢t croyances
«  Approche de soins centrée sur s forces de fenfantet sa
famille
Approche colaborative (reconnaissance et soutien de
Texpertise familale)
Promotion de la santé
Pouvoir d'agir (traduction Rbve : empowerment)

Objectifs familiaux

«  Utiiser des moyens de communication qui permettent e

fe pf expé
us.de ommunication
Communication efficace ave les personnes chénes et le CHSOP

maintien 4 un CONtACt ave les personnes chéres etle CHSOP
+  Communiquer ouverlement ses émations, crainies et afientes.
tant au sein de la famille quiaupres de Téquipe de soins
s Parcper 4 des actiités sigifiantes et nourc des projets @
cour terme:
. Utiiser
Modes dorganisation
« Assurer e bon fonctionnement des AVQ el des nouveau rbies
'+ Oblenir du soutlen financier

Obtenir du soutien familial et social
Trouver un mopen de ransport sécuriaire
Systeme de valeurs et croyances
'+ Exercer son powvoir dagir
= Développer un parienariat de colaboration avec les infirmiéres:
o Donner un sens 4 Fexpérience vécue

Objectifs environnementaux ; soins et SSRPC
Proesse 86 COTMUNEANo
o Accéder a finkomation pertinente (p. ex., sur a famille et pour
12 famite)
Modes dorganisation
o Ofine un envronnemsnt propios au éveloppement des
fimibres

Bien-e psychologique

Complicité avec les infmigres.

Détenton des informations pertinentes

Périodes 4 activités et projets famiiaux signifiants.
Gestion famiale des probiemes

Modes doransation

«  Réalsation efficace des AVQ

«  Aiance dans les nouveaux rbles

»  Soutien des réseaux famiial et social
o Séourhs fnancire
8

R |

pstéme de valeurs el croyances
o Sentiment de contrdle et g autonomie
= Panenariat 6 collaboration avec les infimistes
o Bien-dve spirtuel

o Utlisation de stratégies faciitant la communication avec & famille,
les membress de [équipe de soins et autres CH

pédatiques
Systéme de valeurs el crovances
»  Appiquer une pproche o Sons oentrée Sur les forces de
il

fité de lenfant et sa famile

o Expertise en soins oncogiques pédiatriques

o Soins hammonisés avec le CHSOP

Systéme de valeurs el croyances

+ Soins et infervensons effectués selon une approche de soins
centrée sur es foroes Ge fentant et 53 famille : partage dexpertise
ave b famie, renorosmant des forces familiales

o Acoés & du soutien spiituel

=
-3
5
=
H
2
5
g
H
-3
&

40

20



Etape 2: matrice liée aux résultats attendus sur le plan de I'expérience
familiale vécue (exemple)

2022-02-11

Facteurs de protection familiaux : forces familiales

Objectifs familiaux

Utiliser des moyens de

Systéme de valeurs et croyances

Identifier quelles sont les
cheres

qui

permettent le maintien
d'un contact avec les
personnes chéres et le

CHSOP

Définir les besoins en matiere de
communication

Modes d'
Choisir parmi les options possibles,
un moyen de communication
efficace

Processus de

Communiquer les besoins en
matiére de communication :

o Personnes chéres

o CHSOP
Convenir ensemble des modalités de
communication (p. ex., moyen,
fréquence, personne & contacter —
qui contacte qui ?)

2. Participer a des activités

signifiantes

3. Utiliser une démarche

collaborative de

résolution de problémes

Déterminer quelles sont les
activités les plus signifiantes et
amusantes

Etablir quels sont les facteurs de
risque (impacts) rencontrés
Cibler quelle serait la situation
familiale idéale

Définir quelles sont les priorités
familiales

Fixer des objectifs réalistes a
atteindre

Soulever les facteurs de
protection (forces) déja en place
et ceux a mobiliser pour
latteindre

Insérer des activités signifiantes
dans I'horaire familial

Mobiliser les facteurs de protection
(forces) disponibles

Planifier des rencontres familiales
au besoin avec une ressource
spécialisée

Permettre & chacun d’exprimer ses
préférences

Faire verbaliser les membres de la
famille sur leurs principales
préoccupations

S'assurer que les membres de la
famille puissent prendre part aux
discussions

4. Exercer son pouvoir
d'agir

S'assurer d'avoir une gamme
d'options parmi lesquelles choisir
Avoir la conviction que 'on peut
changer les choses — auto-
efficacité

Faire preuve d'une pensée
critique

Avoir accés a l'information pour la
prise de décisions éclairées

Permettre I'affirmation de soi -
I'expression et la défense de ses
idees

41

Etape 3: modélisation logique du PICSI

Facteurs de
protection

Facteurs de

risque

Systéme de valeurs

Etapes 3: PICSI

Choix des meilleures

les objectifs fixés
* Données
o Empiriques
o Théoriques
o Expérientielles
o Meilleures
pratiques

stratégies pour atteindre

et croyances

Modes
d’organisation

Systéme de valeurs
et croyances

Processus de
communication

Modes
d’organisation

Processus de
communication
S

Autres « stresseurs »

 bien-étre et

E> qualité de vie

familiaux

| Croissance familiale

42
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Etape 3: stratégies
ou interventions
possibles afin
d’atteindre les
objectifs familiaux
fixés

(exemple des deux premiers
objectifs)

Etape 4:
stratégies
proposées dans le
PICSI

2022-02-11

Stratégles ou interventions possibles

1.

Objctfs familaux @ e T
groupes de travail

Utiliser des moyens o Liste d e (traduction libre de « checklist ») & Straté
qui permettent le maintien d'un contact  utliser pour guider les intervenants dans la transmission ~ « Quesnmner la ramme quam ses préférences & et égard (xS)
avec les personnes chéres et fe dinformations aux familles (Rodgers et al,, 2018) o Effectuer:
CHSOP * Recension décrits portant sur la nansmission o Transmettre vemalemem des informations & la famille (x1)
o Identifier quelles sont les i ! i et e Transmettre ala famile les coordonnées de finfi muéreprvol en

personnes chéres sur fons infirnieres éducati lavcnseren logie (IPO) et e la médecine de jour (MDJ)
o Définiles besoins en matiére de oncologie pédiatriue (Siiva-Rodrigues e al, 2016) « Utiiser e pian de soins (c1)

communication « Faire une cartographie des. personnes significatives et la mettre au

Choisi pami les options possibles,
un moyen de communication
efficace

Communiquer les besoins en
matiére de communication

o Personnes chéres

o CHSOP

Convenir des modalités de
communication (p. ex., moyen,
fréquence, personne a contacter
qui contacte qui ?)

dossler refaire aux 6 2 12 mois (x1)
. faites par une travail le (TS) afin
d ‘assurer du soutien 4 la famille (références 4 d'autres services
spécialisés) (x1)
Communiquer fnformation pertinente & féquipe doncologie, par
I'entremise de PO (x1)
Communiquer dPO & IPO, dun hopital a fautre (x1)
Commricuer par DSI o appos ééphoniues x <)
Posséder et utiiser t
feciement enreles membres de a faile (o ex. FaceTlme) (xn
Outils formels uti
« Evaluation initiale partagée du CHSOP (x1)
« Remettre a trousse de Leucan (contenu non précisé) (x1)
stions formulée:
Développer un outil afin de comprendre avec qui communiquer au
sein de la famille (personnes significatives a intégrer lors des
traitements) (x1)
Créer un questionnaire standardisé pour toutes les régions du
Québec, & remetire non pas lors du diagnostic, mais plutot suite au

f

hoc provcqué pa o demier (x)

« Sassurer quun responsable de Leucan rencontre [a famile suite au
dlagnosnc (x1)

« Favoriser I\ des technolo; de telles
FaceTme ou Skype (x1)

~

Communiquer ouverterment ses Narration (De Clercy et a, 2017; Saltzman, 2016)
émofons rines efatertes tantau -+ Révelaon érte quidée (ducton e d « quded
sein de la famile qu’ (Duncan et al. 2007)

Téquipe de soins « Narrations partagées en famill (iaducton ibre de

« Reconnaitre et accuelliles «shared narative process ») (Salzman, 2016)
émotions « Conversations thérapeutiques fariales (Brand ef al.

o Créer un cimat favorable a 2017; Coyne et al, 2016; Dumont et Kissane, 2009;

parage ds lons

Kessel ela( 2013; Svavarsdottir et Sigurdardottir, 2013)

pect, . rthy et Sebaugh, 2011)
Unhser une mé'hode fac\lnam * Vidéos musicales thérapeutiques (Robb et al., 2014)
i A création d

Stratécies employées

Questonner la famill 3 cet égard (x6)

Dirger a famile vers un psychologue (x4)

Prodiuerdefécoto acve o dusoutenmorl ()

Offir dividuel "

sein de la famill (x1)

« Offfrun canevas de joumal de bord a chaque membre dela famile
x1)

« Collaborer avec [équipe multisciplinaire (x1)

« Demander du soutien a [1PO (x1)

Outs

(.
journal, ceuvre collectve, etc; Bradford et al, 2018)
» Accéder au besoin & du soutien « Médium électronique de formation (Bishop et al., 2016)
offet par une ressource + Jeudrigé (Manav et Omkc\ 2016 Marsac et al, 2012)
L . l,, 2002; Cowell et al, 2011;
Dochery f al, 2013; Nesbm et Tabatt-Haussman, 2008)

o NA
Suggestons formulées :

o Evaluer a
Vaide d'un questionnaire standardisé (x1)

Formation continueen
oncologie pédiafrique
(OP)

Formation Offre

Formation etoutil de
poche surlASFFF

Mentoraten OP

CHSOP

Procédureset

transferts de l'enfant

Regroupement des
FAECCE

Stabilité du personnel
PE

ASFFF

Instruments
d'évaluationvs
besoins

psychosociaux

Procédures

Résumé de dossier
(enfantetfamille)

Guide familial et feuille
de suivi
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. Objectiff(s]
Outils/ "
sratégies associé(s)
stra -
8 Fam [Soins,
Guide familial |13 1T [T, 3,4 [IPOou 2¢ traitement  |e Procéder a son impression
avec les infirmiere |lors du retour du |e Effectuer sa mise a jour
L dinicienne CHSOP . Expliquer son contenu et son utilité lors de sa remise
objectifs . Demander a la famille de I"avoir a portée de main lors des rencontres de
| familiaux suivi
Feuille de suivi|1a11 (3 IPO ou Toutaulongdu |e Demander a la famille de cibler les objectifs prioritaires
de l'atteinte infirmiere |suivide I'enfant |e L’accompagner dans la recherche de stratégies permettant d’atteindre
L clinicienne |&ts@ famille les objectifs ciblés
des objectifs . Evaluer a chaque rencontre :
| familiaux o Atteinte des objectifs ciblés lors de la derniére rencontre
o Principales préoccupations familiales
o Situation familiale souhaitée
o Stratégies utilisées ou a utiliser
. Inscrire les données sur la feuille de suivi
Instrumentsvs|4,5,6, |1,3 IPO et 2¢ traitement . Procéder a son impression
évaluation des|7 infirmiéres |lors du retour du |e Administrer le questionnaire a la famille
CHSOP . Evaluer le résultat
~ besoins A . P
Et 4 . t t Lors des . Selon le résultat, assurer le suivi : mobilisation des ressources pour
a pe . s ru C u re psychosociaux périodes de répondre aux besoins dégagés, approche interdisciplinaire
familiaux vulnérabilité
t m nt . (p. ex., rechute,
e CO posa eS (Psychosocial changement de
d PICSI Assessment 1, P, épreuve
u Tool 2.0) additionnelle
.y vécue)
(exemple des 5 premieres
st ratégies) Formationsur ({1211 |3,4 |Gestionnai |Hiver 2021 . Evaluation des besoins de formation
V'ASEEE re et . Organiser et planifier une formation aux infirmiéres sur I’ASFFF
conseillere- . Utiliser une approche réflexive
cadre en
soins
Outil de poche |1a11 |3,4 |Gestionnai |Hiver 2021 . Créer un outil de référence (résumé des points importants)
sur 'ASFFE reet . Distribuer I'outil a toutes les infirmiéres
conseillere- . Assurer un suivi vs I'utilisation de I'outil
cadre en
s0ins
—
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se des principaux constats...
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Expérience des FAECCE Processus de résilience familiale

Soutenu par le PICSI proposé

Cibles des soins

Expérience du infirmiers
cancer pédiatrique
Evaluation Evaluation . 1 bien-
) X et mobilisa- Soutien de N
PR, et réduction . A étre et de
Vulnérabilité des facteurs tion des la quéte de | lite
EFT familiale de risque facteurs de sens a qualite
familigux protection familiale de vie des
Sri il familiaux FAECCE
Expérience Expérience familiale,
d’éloignement du complgxe et.
CHSOP multidimensionnelle | yqtification des facteurs de risque Importance de la - Plénitude
= et de protection possibles dimension spirituelle (Gottlieb, 2013)
Plusieurs contextes Approches Evaluation de la vulnérabilité et de son soutien dans

écosystémique et
interdisciplinaire

familiale

cette expérience
d’accompagnement

47

Synthese des principaux constats...

Expérience des FAECCE Processus de résilience familiale

Soutenu par le PICSI,
qui propose:

Expérience du
cancer pédiatrique

Guidé par une approche de
soins centrée sur les forces de
la famille (Gottlieb, 2013) et le
renforcement de son
processus de résilience
(Walsh, 2016)

Vulnérabilité
familiale

Expérience

d'éloignement du
CHSOP

e Quitils cliniques concrets
(évaluation, communication, enseignement,
suivi, formation)
o Familiaux et infirmiers

précieuses pistes pour ['€laboration de nouvelles
normes et procédures dans les localités et ailleurs
également

* Approche familiale individualisée (unicité de
chaque famille)

* Autonomisation familiale

* Reconnaissance expertise familiale (partenariat
de collaboration)

*  Promotion de la santé familiale

*  Mobilisation d’'un maximum de facteurs de
protection familiaux (forces/processus-clés,
famille + environnement = un))

* Sens donné a l'expérience par la famille

* Transcendance familiale (croissance)

48
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* Interventions cliniques infirmiéres pertinentes
o Renforcement du processus de résilience des FAECCE
o Amélioration et soutien des compétences infirmiéres en soins oncologiques
(SO) et palliatifs pédiatriques (SPP) dans les localités
¢ Approches théoriques = enrichissement de la pratique infirmiére (sens)
e Approche interdisciplinaire nécessaire

* Pistes vs élaboration
de nouvelles normes
et directives =
amélioration de la
trajectoire de soins

e Stratégies et
nouveaux savoirs
permettant
I'amélioration de la
formation infirmiere

Pratique

Principales

retombées de en SO + SPP des FAECCE
7 = étudiantes * Approches théoriques
Cette etu d e infirmiéres + centrées sur les forces
infirmieres déja en = cadres pour
exercice Recherche et améliorer la gestion

savoirs

des soins centrés sur
la famille

* Confirmation de la justesse de I'éclairage de la TRRF vs processus de résilience
particulier des FAECCE

» Modélisation logique de la vulnérabilité et du processus de résilience des FAECCE

* Précision des facteurs de risque et de protection liés au processus de résilience des
FAECCE

e OQuverture a de futurs projets de recherche dont implantation et évaluation du PICSI

* Homogénéité de la population étudiée
Limites de cette * Volontariat des familles a participer a I'étude

etude * Biais de mémoire pour les familles participantes du
groupe B

PICSI développé n’ayant pas fait 'objet d’un prétest,
d’une implantation et d’'une évaluation
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« La résilience c’est 'art
de maitriser les

possibles... »
. (trad. libre de Walsh, 2006 p. 161)

Quand tout semble
impossible!
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Faculté des sciences infirmiéres
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Université du Québec
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Merci de votre
attention!
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\ Ordre
‘.f des infirmiéres
et infirmiers
duQuébec

Education,

seignement
supérieur
et Recherche . a3
QUEbEC e

Pour me joindre:
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