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Introduction




La présente these vise a explorer les processus transactionnels qui influencent les
comportements des jeunes enfants et les cognitions et conduites de leurs parents aprés un
séjour hospitalier. Elle vise a démontrer que la relation entre les enfants, leurs parents et
les professionnels de la santé est suffisamment déterminante dans la trajectoire de soins
pour offrir I’opportunité de s’adapter a la situation ou étre une source de stress pouvant
engendrer une situation de vulnérabilité. Autrement dit, le contexte de soin pédiatrique
peut étre un facteur de risque ou de protection dans la trajectoire de soins des enfants
malades. La section qui suit présente la problématique dans I’ensemble, suivi du cadre
théorique, et d’un survol des connaissances. Les considérations méthodologiques

concluent cette section.

Problématique

Pour aborder I’ampleur du réle qui incombe aux parents lorsqu’un enfant nécessite
des soins de santé, un discours scientifique mérite d’étre élaboré. En effet, la nécessité
d’hospitaliser un enfant pour des raisons de santé peut représenter un moment de stress
intense pour les parents et pour I’enfant lui-méme (Abidin, 1982). Sans source de soutien
institutionnelle, la famille s’inscrit alors dans une relation sociale avec le dispositif
institutionnel de soins de santé qui risque de fagonner, de maniere négative, la trajectoire
de développement de ’enfant et de ses parents (Bronfenbrenner, 2005a; Garbarino &

Abramowitz, 1992a; Vessey, Farley, & Risom, 1991). L’environnement des soins



pédiatriques repose, depuis plusieurs années, sur une technologie imposante et des
procédures invasives. Cet environnement est susceptible d’engendrer un niveau de stress
parental élevé (Board, 2004; Board & Ryan-Wenger, 2003) et de provoquer chez I’enfant
des réactions comportementales et émotionnelles jusqu’a plusieurs mois apres
I’hospitalisation (Colville, 2008; Rennick, 2001; Rennick & Rashotte, 2009). L’intensité
de stress li€¢ aux comportements de I’enfant et a I’environnement de soins s’ajoute alors a
la réalité des parents déja parsemée de multiples défis (Roskam & Mikolajezak, 2015),
sans parler du probléme de santé de I’enfant, dont les répercussions chevauchent plusieurs
aspects de leur vie : imprévisibilité de la maladie, réorganisation familiale et conjugale,
modification des rdles familiaux, et les exigences des soins a I’enfant, bien siir (Eddy &
Enger, 2008; Pelchat, Lefebvre, & Levert, 2005; Reichman, Corman, & Noonan, 2008).
Ces familles se trouvent ainsi confrontées a un cumul d’événements négatifs qui peuvent
accentuer leur détresse psychologique et exercer un impact considérable sur leur santé
mentale (Pinquart, 2018; Stremler, Haddad, Pullenayegum, & Parshuram, 2017), leurs
conduites parentales (Dix, 1991; Lacharité, Pierce, Calille, Baker, & Pronovost, 2015) et
sur les comportements chez I’enfant (Besnard, Verlaan, Capuano, Poulin, & Vitaro, 2011).
Autant de répercussions qui peuvent présenter un risque de limiter les opportunités de

développement de I’enfant et de ses parents au retour a la maison (Garbarino, 1992).

Les effets de I’hospitalisation sur I’enfant et ses parents commencent a étre
documentés dans les pays développés (Board & Ryan-Wenger, 2002; Colville, 2008;

Colville et al., 2009; Rennick & Rashotte, 2009; Shields, 2001). Depuis bien longtemps,



certains auteurs parlent méme d’effets iatrogenes sur le développement de I’enfant (Feeg,
1991; Vessey et al., 1991). Nous connaissons désormais qu’une simple hospitalisation
comporte pour I’enfant des conséquences a long terme sur le plan comportemental et
émotionnel jusqu’a six mois a un an apres un séjour (Rennick, 2001). Les jeunes enfants
qui ont été hospitalis€s en pédiatrie ou aux soins intensifs pédiatriques risquent davantage
de développer des séquelles psychologiques qui s’apparentent a des comportements
internalisé€s et externalisés. On fait ici référence aux troubles du sommeil, de somatisation,
a ’anxiété ou a I’agressivité, aux symptomes de stress post-traumatique, a une qualité de
vie diminuée et a un faible sentiment de contrdle sur sa santé (Karling & Hagglof, 2007,
Rennick & Rashotte, 2009; Shields, 2001). Les comportements de 1’enfant apres un séjour
hospitalier ont été relativement étudiés sous D’angle des caractéristiques
développementales et individuelles. Les facteurs d’explication de ces effets apres un
séjour hospitalier relévent, selon des devis quantitatifs, de la perception que I’enfant se
fait de I’environnement hospitalier, (Rennick & Rashotte, 2009) de son jeune age, de la
sévérité de sa maladie et du nombre de procédures invasives subies (Rennick, 2001). On
reconnait €galement certains facteurs sociodémographiques dont 1’éducation des parents,
la structure familiale, la région habitée et un faible niveau socioéconomique (Karling &
Hagglof, 2007). Par conséquent, les enfants qui avaient sé¢journé aux soins intensifs
semblaient davantage développer des réactions psychologiques plusieurs mois apres leur
séjour. Toutefois, I’étude de Rennick (2001) n’a pas démontré de différence significative
entre I’hospitalisation d’un enfant dans une unité générale de pédiatrie ou les soins

intensifs pour des enfants 4gés de plus de cinq ans, ce qui laisse croire que d’autres facteurs



sociaux peuvent expliquer les comportements. La manifestation continue des
changements de comportements apres [’hospitalisation peut témoigner d’un
développement troublé, qui découlerait de I’échec des enfants a s’adapter a cette nouvelle
circonstance (Sameroff, 2009a). La possibilité que I’environnement social ou
organisationnel des soins hospitaliers puisse exercer une quelconque influence sur le jeune

enfant et ses parents mérite d’étre étudiée.

Les parents, considérés comme I’environnement proximal de I’enfant, sont appelés a
assumer leur rle auprés de lui et a ressentir eux aussi les effets iatrogénes relatifs a
I’hospitalisation. Les écrits soutiennent depuis longtemps que I’admission d’un enfant aux
soins intensifs génere des sources de stress qui perturbent les roles parentaux (Miles &
Carter, 1982; Miles, Carter, Riddle, Hennessey, & Eberly, 1989) et influence I’expérience
de la parentalité (Belsky, 2014; Houzel, 1999a). Ces parents risquent davantage
d’éprouver des symptomes d’anxiété, de dépression, des difficultés a prendre des
décisions et des manifestations de stress post traumatique (Stremler et al., 2017;
Thompson et al., 2017). Le fait de moins recourir a des services d’aide constitue un
phénomene notable chez ces parents (Lavoie, 2017; Thompson et al., 2017). Ces sources
de sentiments négatifs ont donc des répercussions sur les conduites parentales. Il est connu
depuis longtemps que les événements négatifs sociocontextuels, par exemple des
difficultés économiques, sont associés a des conduites plus coercitives et inconstantes, a
des émotions négatives et par ricochet a des problemes de comportement chez 1’enfant

(Besnard et al., 2011; Dix, 1991). Par ailleurs, du c6té des parents dont I’enfant est per¢u



comme plus vulnérable, on observe une conduite surprotectrice (Thomasgard & Metz,
1993, 1997). L’influence de certaines caractéristiques de I’enfant sur les conduites
coercitives réactives sont aussi associées (Pierce, 2004). Nous remarquons toutefois que
les conduites parentales et leurs mécanismes d’influence ont été trés peu €tudiés aupres
de parents de jeunes enfants dont 1’état de santé a requis une hospitalisation. De plus,
aucune relation n’a €té établie entre les stresseurs parentaux reliés aux soins, les cognitions

et conduites parentales et les comportements de I’enfant apres un séjour hospitalier.

L’instauration déja ancienne des services ambulatoires (Ordre des infirmieres et
infirmiers du Québec, 1995) et I’adoption d’une philosophie de soin centré sur les familles
(Hutchfield, 1999) devait justement, a l’origine, corriger les effets iatrogenes en
reconnaissant aux parent une place au chevet de I’enfant. Or, depuis cette transformation
des services, reconnaitre la famille de I’enfant malade comme un élément important de
I’environnement social pour son développement a cessé d’€tre une priorité dans le systeme
de santé québécois (Bureau & Auger, 2008; Ministere de la Santé et des Services sociaux,
2015). Mieux ou pire, la participation des parents est tolérée, et méme souhaitée sans
toutefois leur donner un pouvoir significatif sur la situation (Davies, 2010; Foster,
Whitehead, & Maybee, 2016). Plusieurs enjeux de la parentalité, dont le manque de
reconnaissance, de compréhension et de services rendent désormais compte des défis
qu’ont & surmonter ces parents. Il n’est guére surprenant que ces expériences négatives
relatées dans les écrits affectent le role des parents auprés de leur enfant hospitalisé, en

dépit de leur participation aux soins (Dubé, Lacharité, & Lacombe, 2018a). Ils semblent



en effet manquer de soutien (Lavoie, 2017), ce qui est loin d’amoindrir le stress qu’ils
éprouvent lorsque I’enfant est atteint d’un probléme de santé. L’influence de
I’environnement social du dispositif institutionnel des soins de santé sur I’enfant et ses
parents fait donc I’objet de peu d’attention aupres des politiciens, des gestionnaires et des
professionnels de la santé. Cette interface relationnelle peut prendre diverses formes
dépendamment des caractéristiques individuelles des enfants et des parents, des
caractéristiques familiales et des caractéristiques socioculturelles du contexte des soins
(Belsky, 1984, 2014; Bronfenbrenner, 2005a). En effet, les comportements des enfants et
des parents qui s’expriment au quotidien sont influencés par les contextes sociaux dans
lesquels ils s’inscrivent (Bronfenbrenner, 2005a; Garbarino, 1992; Sameroff, 2009a). La
qualité de la relation qu’entretiennent parents et enfant avec les services pédiatriques est
un contexte social présent dans la vie des familles peu étudié. Somme toute, nous
observons une stagnation des recherches sur ces effets qui incite a reformuler, par

I’approche €cologique et transactionnelle, une nouvelle compréhension du phénomeéne.

La théorie bioécologique du développement humain (Bronfenbrenner, 2005a;
Garbarino, 1992), le modele transactionnel du développement de I’enfant (Sameroff,
2009a) et le modele écosystémique de la parentalité (Belsky, 2014; Lacharité et al., 2015)
offrent un cadre pour répondre & nos questions de recherche. Ces théories nous permettent
de formuler des hypotheses a priori afin de démontrer les relations réciproques du
microsysteme et du mésosystéme pour mieux comprendre et expliquer les changements

de comportements de ’enfant et les conduites parentales apres un séjour hospitalier. Le



microsystéme, comme processus proximal, adhére aux fondements du modele
transactionnel de développement selon lequel le développement de I’enfant constitue le
produit de ses interactions dynamiques avec les expériences que lui procure le contexte
social. Ce modeéle suppose que les parents, de par leurs conduites, peuvent influencer les
comportements de leur enfant et, vice-versa, dans un contexte spécifique (Bronfenbrenner,
2005a; Sameroff, 2009a). Sameroff (20092) utilise le terme de « transaction » afin de
distinguer une expérience d’adaptation d’une situation donnée par rapport a une
interaction ordinaire dans le quotidien de ’enfant. Ainsi, les réactions psychologiques a
un s€jour hospitalier constitueraient des comportements inadaptés a I’expérience vécue a
’hopital et qui perduraient des mois aprés (Lewis, 2000). Comme processus
mésosystémique, la théorie bioécologique établit que le développement humain se
construit par des processus d’interaction entre la personne et son environnement
(Bronfenbrenner, 2005a; Bronfenbrenner & Ceci, 1994). Ces processus
environnementaux font le pont entre les transactions parent-enfant et le contexte de soin
pédiatrique, particulicrement la relation avec les professionnels de la santé. Cette relation
avec ’extérieur, comme processus distal, exerce une certaine influence sur le maintien
des problémes de comportement de ces enfants et leurs parents. Enfin, issu de ces deux
théories, le modele écosystémique de la parentalité (Lacharité et al., 2015) aborde les
dimensions de I’exercice du réle de parent en interaction avec l’environnement. La
parentalité est le produit des interactions entre les caractéristiques de I’enfant, du parent
lui-méme et des conditions sociales et contextuelles en place (Belsky, 2014; Sameroff,

2009a). Trois dimensions caractérisent la parentalité : I’expérience, les pratiques et les



responsabilités parentales. Pour cette étude, nous retenons deux dimensions : ’expérience,
composante centrale de la parentalité, et les pratiques, qui évoquent les comportements

parentaux et les conduites ayant le plus d’influence sur le comportement des enfants.

Cette étude doctorale en psychologie vise, par un devis mixte, & comprendre et a
expliquer les processus entre contexte de soins, cognitions et conduites maternelles et
paternelles et comportements sociaux de jeunes enfants agés entre 17 et 48 mois aprés un
séjour hospitalier dans la perspective de mettre a jour les différents aspects de la relation
entre les professionnels de la santé, les parents et les enfants face aux services
pédiatriques, selon le point de vue des parents. Le choix du devis mixte est justifié sur le
plan théorique. Le cadre bioécologique interpelle la subjectivité expérientielle des
personnes en relation avec leur environnement et 1’objectivité vis-a-vis des influences
significatives de I’environnement qui peut affecter le comportement des individus. Bien
qu’elle ne soit pas toujours orientée dans le méme sens, cette mixité des perspectives,
subjective et objective, permet de mieux comprendre la nature des influences
(Bronfenbrenner, 2005b). Pour bien saisir de tels mécanismes d’influence, il importe
d’expliquer les variables susceptibles d’agir sur le comportement de 1’enfant en se basant
sur le cadre théorique. Du point de vue des meéres et des peres, les variables liées aux
stresseurs per¢us aux soins pédiatriques, la détresse éprouvée, et les cognitions et
conduites parentales ont été privilégiées dans les analyses quantitatives. Les conduites
maternelles et paternelles ont également été finement analysées tant sur le plan quantitatif

que qualitatif. D’aprés I’importance accordée aux caractéristiques individuelles du parent
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pour expliquer les cognitions et les conduites parentales, moins de variables ont été retenu
dans les analyses pour comprendre la relation avec I’environnement de soin. Les variables
susceptibles d’expliquer les conduites se sont limitées aux comportements de I’enfant, a
la détresse parentale et aux stresseurs reliés au contexte de soin. D’ailleurs, 1’étude de
Stremler et al. (2017) a indiqué que ni la sévérité de la maladie, ni I’4ge de I’enfant, ni le
nombre d’heures de sommeil ou d’éveil nocturnes des parents ne venaient affecter le stress
psychologique des parents aprés un s€jour hospitalier de leur enfant. Ce volet quantitatif
de I’étude sert a mettre en lumiére les processus qui influencent les comportements de
I’enfant aprés un séjour hospitalier, ainsi que les conduites maternelles et paternelles qui
n’ont pas ét¢ étudiés dans une perspective écosystémique. Le volet qualitatif vient, quant
a lui, enrichir de maniére complémentaire, les analyses prédictives. Le récit de
I’expérience parentale ouvre un espace dialogique qui facilite 1’émergence du discours
entretenu par les parents pour comprendre de quelle maniére ils s’inscrivent socialement
dans la relation avec le dispositif institutionnel de soins en pédiatrie. Cette inscription
sociale permet d’apporter des conclusions qui touchent de plus pres leur réalité et dont les
retombées seront plus réalistes et ciblées. Les résultats de I’ étude seront propices & la fagon
dont le mésosystéme influence la qualité des relations que les enfants et leurs parents
entretiennent avec les services pédiatriques. Cette compréhension contribuera a la
prévention des effets iatrogénes et a I’instauration de politiques gouvernementales et
hospitaliéres aptes a soutenir les parents et les enfants malades en proposant aux familles

des opportunités de développement et d’adaptation.
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Cadre théorique et recension des écrits

Cette section présente le cadre théorique de la recherche et un survol des
connaissances sur les concepts a I’étude. Le cadre théorique se compose de plusieurs
modeles interreli€s : le modéle transactionnel du développement de I’enfant, le modéle
écosystémique de la parentalité et le modele bioécologique du développement humain.
Ces modeles s’inscrivent dans les perspectives écologique et transactionnelle qui
per¢oivent le comportement des individus comme le produit des interactions entre les
caractéristiques individuelles et environnementales. Seront mis en lumiére les liens
théoriques entre I’enfant et ses parents, d’une part et entre le contexte de soins et les

parents.

Les concepts ici recensés sont : les effets de 1’hospitalisation sur les comportements
de I’enfant et les parents. Pour cette €tude, les concepts ont été intégrés a une perspective
¢cologique et transactionnelle afin de démontrer 1’influence du contexte social des soins
sur les comportements sociaux de I’enfant et les conduites parentales. Toutefois, sur le
plan empirique, les études n’établissent pas de liens entre les variables dans ce contexte,
ce que cette étude doctorale cherche a mettre en évidence. Nous aborderons donc les sujets

séparément.

Les répercussions de I’hospitalisation sur les comportements de I’enfant
Dans le passé, les parents prenaient en charge la santé de leurs enfants a la maison.

Au cours de la Premiere Guerre mondiale, les premiers hdpitaux pédiatriques ne



]

permettaient pas de droit de visite aux parents (Jolley, 2007). Ces normes de pratique
étaient a I’époque justifiées; elles visaient a mieux comprendre les maladies infantiles
(Mougel, 2012). Elles s’inscrivaient en réponse aux difficultés a contrdler les épidémies
infectieuses ou I’application de régles d’hygiéne trés strictes et a I’adhésion d’une vision
de la santé a la fois plus scientifique et paternaliste. Les séjours hospitaliers relativement
longs ont alors pu mettre en évidence de graves conséquences psychologiques, notamment
affectives, dont souffraient les enfants séparés de leurs parents (Jolley, 2007; Jolley &
Shields, 2009). Le psychiatre britannique Harry Edelston (1943) a été le premier a
démontrer une corrélation entre 1’hospitalisation des enfants et leurs problémes d’anxiété
(Davies, 2010). Mais c’est le pédiatre anglais Armstrong qui a dénoncé€ pour la premiere
fois, en 1777, la détresse du nourrisson séparé de sa mere (Mougel, 2012). Apres la
Seconde Guerre mondiale, les travaux sur I’attachement de Bowlby notamment sur
’anxiété de séparation et sur le syndrome d’hospitalisme de Spitz ont contribué a faire
valoir la nécessité de la présence maternelle au chevet de ’enfant (Bowlby, 1953; Jolley,

2007; Jolley & Shields, 2009; Robertson, 1958; Spitz, 1945, 1946).

Ainsi, jusqu’a maintenant, nous connaissons qu’une simple hospitalisation comporte
des conséquences a long terme sur le plan comportemental et émotionnel jusqu’a plusieurs
mois aprés un séjour hospitalier (Rennick, 2001). Les hospitalisations fréquentes
constituent le second élément le plus stressant, apres avoir regu un diagnostic chez I’enfant
(Burke, Costello, & Handley-Derry, 1989). L’étude de Vernon, Shulman et Foley (1966)

a démontré les relations entre les symptomes recensés chez les enfants hospitalisés et leurs
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réactions comportementales apres le séjour hospitalier. Les résultats de leur analyse
factorielle ont identifié six manifestations : anxiété générale, comportement de régression;
anxiété lors de la routine du coucher; perturbation alimentaire, comportement agressif vis-
a-vis [’autorité et attitude de retrait et d’apathie. Ces réactions ont depuis été désignées
dans quelques études, notamment pour expliquer le rapport avec le contexte des soins

intensifs pédiatriques.

Plusieurs études ont par ailleurs été réalisées au cours des années 1970 a 2000. Une
recension des écrits de Shields (2001) fait valoir plusieurs études qui porte sur les effets
de I’hospitalisation des enfants et des parents dans les pays développés. Les études ont
plutot examiné 1’anxiété des parents en relation avec I’inventaire d’anxiété de Spielberger
(STAI) dans les années 1970. Les résultats montraient bien que les enfants étaient anxieux
lorsque leurs parents 1’étaient, mais sans expliquer pourquoi. Lorsque les parents
s’adaptaient a la situation, I’enfant s’adaptait également. Lorsque les professionnels de la
santé laissaient les parents décider ce qui était le mieux pour leur enfant, les parents se
sentaient plus confiants et leurs enfants avaient moins besoin d’analgésie lors des
interventions (Kristensson-Hallstrom & Elander, 1997), on remarquait, donc moins

d’effets sur leur comportement.

D’autres études réalisées au début des années 2000 ont €té rapportées par Rennick et
Rashotte (2009) dans leur revue systématique sur les réactions psychologiques des

enfants, plus spécifiquement aprés un séjour aux soins intensifs pédiatriques. La synthése
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des résultats conclut que les enfants peuvent développer des réactions psychologiques
apres un séjour aux soins intensifs jusqu’a un an apres le séjour et qu’elles s’expliquent
par I’influence des caractéristiques individuelles de I’enfant et I’ interprétation de sa propre
expérience. Quatre thémes généraux permettent de catégoriser les études recensées : les
perceptions et souvenirs des enfants, les réactions psychologiques au sens large, 1’état de
santé général et la qualité de vie. Seloﬁ les auteurs, un petit nombre d’études identifient
quelques prédicteurs de ces réactions psychologiques, mais d’autres études restent a faire
afin de mieux comprendre le phénomene. Les enfants plus jeunes sévérement malades et
exposés a de nombreuses procédures invasives sont a haut risque de symptomes de stress
post-traumatique apres un séjour aux soins intensifs (Rennick, 2001). Les enfants séparés
de leurs parents et, ceux dont la mobilité est réduite ressentent également une grande
source de stress (Melnyk, 2000). Le modele de Moos et Schaefer (1984) sur les crises liées
a une maladie physique a fourni a ’époque un cadre pour expliquer les réactions de
I’enfant. Les dimensions de ce modele sont les facteurs personnels, et ceux liés a la
maladie, de méme que ’environnement physique et social. Le modele de stress-coping de
Lazarus et Folkman (1984) est aussi utilisé pour comprendre les stratégies d’adaptation
de Dl’enfant lors de I’hospitalisation (Board, 2005). Cependant, pour expliquer les
traumatismes chez I’enfant, le modeéle de Stuber, Kazak, Meeske et Barakat (1998) se veut
mieux adapté. En effet, il explique les traumatismes de |’enfant par un manque de controle
sur la situation et une forme d’impuissance. Les chercheurs semblent d’avis que la
technologie et les soins invasifs, tels qu’on les retrouve aux soins intensifs, contribuent

aux séquelles psychologiques.
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Enfin, quelques études ont répertori€¢ certaines manifestations internalisées et
externalisées comme les conséquences d’un séjour hospitalier. Small et Melnyk (2006)
ont établi certains prédicteurs, comme 1’anxiété de la mere et le jeune age de I’enfant, pour
prédire ces comportements internalis€s et externalisés apres un séjour aux soins intensifs
pédiatriques. Ces comportements semblent persister €galement jusqu’a six mois apres le
s¢jour. Par ailleurs, Fredriksen, Diseth et Thaulow (2009) ont démontré que les jeunes
enfants atteints d’un probléme cardiaque ne manifestaient pas plus de problémes
internalisés ou externalisés que ceux de la population en générale. Les conclusions
soulevent I’idée que ces enfants auraient re¢u davantage d’attention de la part de leurs
parents en raison de leur état de santé. Selon une étude chinoise, des manifestations
internalisées et externalisées d’enfants chinois hospitalisés avaient lieu lorsque
I’implication affective des parents était plus faible (Kennedy et al., 2004). Une autre étude
sur les bébés prématurés a démontré que le fait d’assumer précocement son rdle de parent
aupres de ’enfant diminuerait le développement de problémes de comportement chez ces
enfants a 72 mois (Poehlmann, Burnson, & Weymouth, 2014). Néanmoins, le lien entre
la détresse des meres, le soutien des professionnels de la santé¢ et les réactions
psychologiques des enfants aprés des séjours hospitaliers semble important (Burke,

Kauffmann, Costello, & Dillon, 1991).

Définition des principaux symptomes en lien avec un séjour hospitalier. Cette

section décrit les principaux problémes observés aupres des enfants au cours d’une
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hospitalisation et méme apres leur séjour. Il s’agit de problématiques reliées a 1’anxiété,

au stress et aux comportements de 1’enfant.

L’anxiété de séparation. Les travaux de Bowlby (1951) ont été les premiers a
expliquer I’anxiété des enfants séparés de leurs parents lors des séjours hospitaliers. Un
des premiers symptomes observés constitue alors une réaction de protestation chez
’enfant. Il s’agit de la premiére phase de détachement, mais les symptomes peuvent aller
jusqu’a la dépression. Les enfants de moins de six ans réagissent le plus (Bonn, 1994).
Bien que les normes hospitaliéres aient évolué depuis ces travaux, encore aujourd’hui, les
parents ne peuvent pas toujours accompagner leur enfant lors de certaines interventions
notamment a la salle d’opération (Chundamala, Wright, & Kemp, 2009; Wright, Stewart,
& Finley, 2010), lors de certains transports aériens (Joyce, Libertin, & Bigham, 2015), ou
lors des interventions de réanimation (Meyers et al., 2004). Ces enfants réagissent donc a

ces s€parations d’avec leurs parents dans un contexte pergu comme une menace.

Le stress post-traumatique et le trouble de stress aigu. Bien qu’il soit intéressant
d’aborder plus en détail la question de réaction au stress, une explication sommaire de ce
trouble nous permettra de comprendre ce que peuvent éprouver les enfants hospitalisés.
L’état de stress post traumatique est attribuable a un ensemble de symptomes qui se
développent a la suite de I’exposition a un ou des événements traumatiques comme une
exposition a des blessures graves ou a la mort, pour choisir des exemples pres de notre

objet d’étude. Les criteres diagnostiques du DSM-5 dressent quatre types de symptomes :
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1) lareviviscence, dont la présence de souvenirs ou de cauchemars pénibles, involontaires,
mais récurrents et envahissants. Il est également possible d’observer une certaine détresse
psychologique. L enfant peut réagir en élaborant un jeu, de manieére répétée, dont le théme
sera I’événement traumatisant; 2) 1’évitement est une réaction ou des efforts sont mis en
action afin d’éviter les rappels : pensées envahissantes, personnes ou lieux qui éveillent
des souvenirs associés a I’événement traumatique; 3) les altérations négatives persistantes
en lien avec la cognition et ’humeur représentent une incapacité a se rappeler certains
aspects traumatisants de I’événement ou par laquelle on peut ressentir du détachement, un
manque d’intérét pour le jeu et des €émotions négatives; et 4) I’hyper-réactivité, constitue
enfin une manifestation de comportements irritables, imprudents ou autodestructeurs,
auxquels s’ajoutent des troubles du sommeil et des sursauts, de méme que des difficultés
de concentration et des réactions hypervigilantes (American Psychiatric Association,

2015).

Les enfants qui ont séjourné aux soins intensifs pédiatriques risquent donc d’avoir
vécu une expérience traumatisante. Certains aspects de I’environnement des soins, comme
le bruit des moniteurs, la douleur, les procédures médicales, le fait d’€tre intubé et
immobilisé désignent des facteurs qui exposent ’enfant au syndrome de stress post-
traumatique (Rennick, Johnston, Dougherty, Platt, & Ritchie, 2002). Une revue des €crits
sur le r6le de la mémoire chez I’enfant aprés un séjour aux soins intensifs conclut que cette
expérience traumatisante semble s’expliquer par les difficultés de I’enfant a s’y adapter et

a Dinterprétation que 1’enfant fait de la situation qu’il per¢oit comme une menace. Le
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rappel mnésique de I’environnement des soins reléverait du syndrome de stress
post-traumatique apres un séjour aux soins intensifs (Dow, Kenardy, Long, & Le Broque,
2012), tout comme les effets secondaires associés aux médicaments sédatifs qui peuvent
également engendrer une altération de la conscience (délirium), de I’irritabilité et de
’agitation (Voepel-Lewis, Mitchell, & Malviya, 2007). La perturbation des cycles de
sommeil qui affecte le systéme immunitaire (Carno & Connolly, 2005) constitue un autre
facteur qui peut expliquer 1’aspect négatif des hospitalisations fréquentes sur le
comportement des enfants. Différentes manifestations non spécifiques peuvent du reste se
produire comme des troubles anxieux, des difficultés de comportements, des troubles

dépressifs et régressifs (Josse, 2011).

Les réactions psychologiques. Les séquelles psychologiques comprennent une
multitude de manifestions que peut développer un enfant apres un séjour hospitalier. Une
synthése des écrits théoriques de Vessey (2003) présente un modele exploratoire qui offre
une vue d’ensemble sur les facteurs susceptibles d’expliquer les réactions psychologiques
a I’hospitalisation, selon une perspective développementale et multidimensionnelle

(Vessey,2003 p. 179) (voir Figure 1).
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Figure 1. Variables qui contribuent aux réponses psychologiques des enfants selon les
domaines de la science du développement.

Ainsi, comprendre et expliquer les réactions psychologiques de I’enfant a
I’hospitalisation nécessitent I’identification des facteurs antécédents, médiateurs, et des
conséquences. Les aspects biologiques, innés et de pathophysiologies, les stratégies
d’adaptation et réactions au stress, le stade de développement de I’enfant, la maturation
cognitive et affective, de méme que, les facteurs écologiques contribuent a expliquer les
réactions psychologiques de I’enfant a I’hospitalisation (Vessey, 2003). Les études
antérieures ont montré les relations empiriques avec les facteurs biologiques et les facteurs
cognitifs, mais peu d’études ont contribué a expliquer ces réactions selon une perspective
écologique (Yoos, 1994). Depuis ces années-1a, la compréhension des difficultés a fait

’objet de bien peu de recherches.
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Les comportements internalisés et externalisés. Les difficultés de comportements
sont les troubles les plus fréquemment rencontrés chez les enfants. Par ailleurs, le
développement de ces comportements apres un séjour hospitalier fait 1’objet de peu
d’études (Karling & Hagglof, 2007; Small & Melnyk, 2006). Les écrits abondent toutefois
en psychologie, et les comportements sont généralement classifiés en deux groupes : les
troubles de comportement intériorisés et extériorisés. Parmi les comportements
internalisés, on trouve les manifestations d’anxiété et de dépression, le retrait social et des
probléemes somatiques. Les comportements externalisés sont de I’ordre de 1’agressivité et
de la délinquance, et, comme catégorie autre, sont relevés les problémes de sommeil
(Achenbach & Rescorla, 2000). Ces comportements sont surtout associés aux facteurs
individuels : complications périnatales, tempérament de I’enfant et facteurs familiaux
comme les relations parent-enfant (Fortin & Bigras, 1996), et méme a la négligence et a
la maltraitance de ’enfant (Lacharité, 1999; Tessier, Tarabulsy, & Ethier, 1994). Méme
si les événements stressants, comme la perte d’un emploi, la maladie, le faible statut
socioéconomique, peuvent influencer le contexte familial, les facteurs de risque reliés a
un contexte hospitalier par exemple pour expliquer les comportements de 1’enfant, font

I’objet de peu d’études.

Le modéle transactionnel du développement de I’enfant
Le modele transactionnel de développement utilisé pour cette étude s’inspire d’une
perspective écologique et de la théorie générale des systemes. Issu d’un postulat

philosophique traditionnel au sujet de la relation entre I’inné et I’acquis, ce modele permet
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d’examiner le développement des comportements de I’enfant comme le produit des
transactions (relations) dynamiques entre ses caractéristiques et I’expérience que lui
procure le contexte social (Sameroff, 2000, 2009b). Ce modele présuppose que la réalité
dynamique des processus n’est pas statique, mais en continuel mouvement dans le temps.
L’expression « transaction » détermine ce mouvement dynamique a visée adaptative. La
transaction peut étre normative, lors d’une transition de vie, ou non normative comme
dans le cas d’une hospitalisation imprévue ou d’une maladie. Selon ce cadre théorique,
les relations produisent des effets bidirectionnels interdépendants entre les caractéristiques
de I’enfant et son environnement. Les symptomes et les caractéristiques de ces entités ne

sont que le produit de I’interaction (Sameroft, 2000).

Ce contexte social microsystémique s’avere un contexte social proximal; ¢’est-a-dire
une organisation de 1’environnement qui s’impregne des caractéristiques des individus,
notamment des parents et de I’enfant (Sameroff, 1989, 2009¢; Sameroff & Fiese, 2000).
Cette organisation sociale, pergue a travers des patrons de relations familiales et
culturelles entre les parents et ’enfant, se compose du [’environtype, tandis que les
caractéristiques de I’individu (physiques et psychologiques), imprégnent cette
organisation de I’environnement social, se composent du génotype. L’organisation de
I’environnement social (/’environtype) en relation avec le génotype de la personne,
détermine si celle-ci s’adaptera ou non a ses expériences sociales. L’adaptation de la
personne dans un contexte social spécifique est appelée le phénotype : une conséquence

de cette transaction entre [ ‘environtype et le génotype. 1.’adaptation d’une personne a une
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transaction non normative dépend donc de ses relations sociales (Emde & Sameroff, 1989;
Sameroff, 2009a). Les difficultés de comportement chez [’enfant aprés un séjour
hospitalier résultent donc de ces transactions. En outre, il est intéressant de porter attention
a la maniere dont D’expérience est organisée dans 1’environnement social. Cette
organisation de I’environnement est formée de sous-systémes qui interagissent entre eux,
c’est-a-dire I’enfant, ses parents et le contexte de soins pédiatriques (Bronfenbrenner,
2005a). Les comportements qui persistent chez 1’enfant apreés un séjour hospitalier
manifestent une discontinuité, une issue négative de son développement parce qu’il y a eu
échec de sa part ou de I’environnement a organiser cette expérience plus complexe
(Sameroff, 2009a). En somme, lorsque I’expérience est organisée, les problemes
d’adaptation tendent a diminuer et lorsqu’elle est chaotique, les problemes d’adaptation
tendent a persister (Sameroff, 1989). Il s’agira de transactions inadéquates entre les
besoins de I’enfant et ce que peut lui procurer son environnement proximal assuré par les
parents pour son adaptation a une situation, mais aussi des transactions inadéquates entre
les capacités des parents a répondre aux besoins spécifiques de I’enfant par manque de
soutien. Autrement dit, I’enfant et ses parents peuvent présenter des comportements non

adaptés en fonction des relations qu’ils ont entre eux et avec le contexte de soin.

Les répercussions de I’hospitalisation sur les parents
Avant de traiter des effets de 1’hospitalisation sur les parents, il importe de
comprendre ce que peuvent vivre ces parents dont ’enfant est atteint d’un probleme de

santé. Il faut reconnaitre au départ que tous les parents sont stressé€s, simplement parce



23

que le défi de devenir parent est immense, et les stresseurs, nombreux. Is sont reliés a la
transition vers la parentalité, a la conscience que tout peut leur arriver, a I’immaturité des
enfants, aux projections par rapport a ce qui est bon pour eux, aux exigences que les
parents s’imposent et rattachés aux difficultés vécues par I’enfant, comme la maladie
(Mikolajczak, 2015). Les parents ont donc besoin de ressources physiologiques et
psychologiques pour mieux gérer ces stresseurs. Certes, tous les parents ne sont pas aussi
stressés. D’autres, en revanche, peuvent éprouver un stress chronique susceptible de
conduire a I’épuisement parental (Mikolajczak, Brianda, Avalosse, & Roskam, 2018;
Mikolajczak & Roskam, 2018). Sans aller jusque-1a, force est de reconnaitre que plusieurs
parents sont surmenés et souvent fatigués, leurs ressources peuvent donc s’épuiser

(Kienhuis, Rogers, Matthews, & Treyvaud, 2010; Mikolajczak, 2015).

Le stress relié a la maladie de Penfant. Le stress qu’occasionne aux parents une
maladie chronique ou sévere de I’enfant s’ajoute aux stresseurs déja présents dans la vie
des parents et peut étre vécu comme une expérience traumatisante (Graziano et al., 2016).
Certains de ces enfants ont des besoins particuliers, ce qui amplifie encore la charge
parentale (Lacharité et al., 2015; Pelchat & Bourgeois-Guérin, 2008) et émotive, comme
le fait de ressentir de I’inqui€tude, un fardeau et de vouloir rester dans la lutte (Coffey,
2006). La charge parentale accrue se traduit par de nouvelles fonctions rattachées au role
de soignant aupres de I’enfant. La recension des écrits de Sullivan-Bolyai, Sadler, Knafl,
et Gilliss (2003) propose quatre fonctions que peuvent remplir les parents dans leur role

de soignant (caregiver role). Ces fonctions peuvent appartenir a une catégorie de soins
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directs ou indirects. D’abord, la premiére fonction est relative a 1) la gestion de la maladie
elle-méme. Elle concerne les soins directs qui permettent de répondre aux besoins de santé
de I’enfant au quotidien et s’orienter de « contréle » des soins et des symptomes, comme
dans les cas de diabéte, d’asthme ou d’épilepsie qui exigent un maintien optimal de le
santé de I’enfant. La gestion des soins peut également s’incarner dans une forme de
« vigilance » ou de « surveillance » dans le but de prévenir les complications relatives des
conditions de santé plus invalidantes. La deuxiéme fonction consiste a 2) identifier les
ressources, y accéder et les coordonner. Ces soins plus indirects, mais non moins
importants, peuvent consister a faire 1’achat des appareils de monitorage nécessaires a la
surveillance de la condition de santé, ou se rendre aux rendez-vous médicaux. La maladie
de I’enfant peut ainsi exiger la mobilisation de ressources intermédiaires pour assurer un
répit aux parents. Dans certains cas, lorsque I’enfant est lourdement handicapé, certains
parents peuvent le confier a une famille d’accueil. La troisieme fonction, 3) /e maintien
de ['unité familiale, consiste a répondre aux autres besoins du systéme familial comme
ceux exigés par la fratrie, le travail des parents, les activités familiales, etc. La quatrieme
fonction est 4) le maintien de soi. 1Les parents doivent s’adapter a la nouvelle situation. Ils
éprouvent diverses des émotions et traversent a leur rythme les étapes adaptatives. lls

négocient la responsabilité des soins, tout en maintenant un équilibre mental et physique.

Dans le contexte de la gestion de la maladie de I’enfant, d’autres auteurs définiront
les roles parentaux en terme de coordonnateur des soins, d’expert médical, et d’éducateur

aupres d’autres ressources, voire de défenseur (advocacy) (Carnevale, Alexander, Davis,
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Rennick, & Troini, 2006; Lutenbacher, Karp, Ajero, Howe, & Williams, 2005; Ray, 2002)
ou alors d’étudiant (Coffey, 2006; Palmer, 1993; Swallow, 2008). Néanmoins, les
caractéristiques de la maladie de I’enfant sont déterminantes pour comprendre la détresse
des parents et le fardeau dont elle les accablent (Edmond, Graves, Whiting, & Karlson,
2016). Le stress qu’engendre la maladie de I’enfant concoure aussi a placer les parents a

risque de manifester des signes de stress post traumatique (Muscara et al., 2015).

En définitive, selon une étude de I’Institut de la statistique du Québec, I’expérience
des parents dont I’enfant est atteint d’un probléme de santé ou de développement révéle
qu’ils se sentent en moins bonne santé, s’imposent beaucoup de pression, ont un plus
faible sentiment de satisfaction parentale et de perception d’efficacité parentale. Le degré
de stress ressenti serait plus élevé que celui des parents d’enfants en santé, tandis qu’ils
admettraient par ailleurs ne pas pouvoir compter sur une source de soutien (Lavoie, 2017).
C’est avec ce cumul d’événements et de stresseurs que les parents, dont I’enfant nécessite

une hospitalisation, vont a la rencontre des professionnels de la santé.

Les stresseurs reliés au contexte de soin. Les effets de I’hospitalisation de ’enfant
sur les parents ont €t€ abordés au cours des années 1980 sous I’angle des stresseurs pergus
par les parents a 1’égard des soins a I’enfant, notamment dans les services de soins intensifs
pédiatriques. Les stresseurs les plus documentés dans les recherches parmi ceux qui sont
percus par les parents demeurent la perturbation du role parental, la difficulté de

communication avec les professionnels de la santé, les changements de comportements et
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les réactions de I’enfant au moment de I’hospitalisation (Harbaugh, Tomlinson, &
Kirschbaum, 2004; Jay & Youngblut, 1991; Meyer, Snelling, & Myren-Manbeck, 1998;
Miles, Carter, Hennessey, Eberly, & Riddle, 1989). Toutefois, ces recherches n’ont pas
¢té mises en relation avec les comportements de I’enfant hospitalisé. Le contexte de stress
dans lequel parents et enfants doivent évoluer est trés peu documenté lorsqu’il est question

des relations avec le dispositif institutionnel de soin pédiatrique.

Néanmoins, la perturbation du role parental se caractérise, dans un contexte de soins
intensifs, par la difficulté a tenir I’enfant, a le réconforter, a le protéger et & en étre séparé
durant les traitements (LaMontagne & Pawlak, 1990). Cette perturbation du rdle entraine
une perturbation dans la relation parent-enfant. Elle inclut une séparation physique d’avec
I’enfant et la prise en charge des soins de I’enfant par une tierce personne (Miles, 1989),
ce qui limite les opportunités de soins par les parents. Les changements qui affectent le
comportement et I’apparence de I’enfant, souvent reliés a I’ intubation trachéale, a un coma
chimique et a de I’cedeme, constituent aussi des stresseurs parentaux propices a perturber
son role de parent. Ainsi, la perturbation du rdle releve du niveau d’anxiété, de la
perception des stresseurs de I’environnement des soins intensifs et du caractére aigu de
I’état de santé de I’enfant (Miller, 1991). Les travaux de Miles, Carter, Hennessey et al.
(1989) soutiennent en effet que la perturbation du rdle parental ainsi que les changements
dans les comportements et les réactions de I’enfant contribuent a €lever le degré d’anxiété
et la réponse au stress des parents (Miles, Carter, Hennessey et al., 1989). Une autre étude

a comparé les stresseurs pergus par les parents d’enfants intubés ou non intubés et révele



27

que en général, les besoins des parents d'enfants non intubés sont négligés, le personnel
se concentrant davantage sur les parents d'enfants intubés au détriment des autres (Haines,

Perger, & Nagy, 1995).

Bien que plusieurs stresseurs soient per¢us différemment selon les parents, quelques
études présentent certaines diftérences et similitudes entre les péres et les méres. En fait,
peu de recherches déterminent les différences entre les peres et les méres en regard des
stresseurs pergus aux soins intensifs pédiatriques et les quelques recherches recensées
distinguent tres peu de différences. Une des premiéres études sur le sujet est celle de Miles,
Carter, Spicher et Hassanein (1984) qui ont comparé les stresseurs des soins intensifs
pédiatriques entre les peres et les méres. Les résultats de 1’étude déterminent aucune
différence significative par rapport a trois dimensions du Parental Stressor Scale: PICU
(PSS : PICU), a savoir la communication avec 1’équipe de soins, les changements dans les
comportements et les émotions de leur enfant et la perturbation du role parental. Les
perceptions des meres et des péres ne différent qu’a propos de deux dimensions de
’échelle. Les péres démontraient des signes de stress plus élevé que les meres en regard
des pleurs, des gémissements de ’enfant et a I’incapacité de 1’aider (Miles et al., 1984).
Une autre étude a comparé des différences entre 155 péres et meéres ayant eu un enfant
hospitalisé aux soins intensifs pédiatriques et permis de constater que les meres avaient
un score de stress plus élevé que les peres (Riddle, Hennessey, Eberly, Carter, & Miles,
1989). On remarque également les résultats d’une troisiéme étude recensée qui a comparé

les stresseurs pergus par les peres aux soins intensifs pédiatriques et a ceux pergus par les
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peres sur une unité générale de soin. Les péres dont I’enfant avait été hospitalisé aux soins
intensifs pédiatriques percevaient davantage de stress en regard des procédures de soin,
des changements pergus chez I’enfant et de leur rdle parental que le groupe de péres dont
I’enfant avait été hospitalisé sur une unité générale de soin. Par ailleurs, I’étude ne
détermine pas de différence significative entre les deux groupes de péres, en général sur
I’échelle de Parental Stressor Scale: PICU (PSS : PICU) (Board, 2004). Des auteurs ont
également démontrer certaines différences de stresseurs percus entre ’unité des soins
intensifs et I’unité générale, et les parents manifestent tout de méme des signes de stress
en |’égard de l’environnemen.t hospitalier dans son ensemble (Board & Ryan-Wenger,
2002, 2003). En somme, les recherches a I’endroit des réactions des péres demeurent
limitées. Le manque de données empiriques sur le sujet justifie en quelque sorte la prise
en considération des péres dans les recherches futures lorsqu’il sera question des relations
parent-enfant. Un autre facteur peut par ailleurs expliquer la perturbation du réle parental
aupres des peres et des méres. Certains auteurs soutiennent en effet que le conflit dans le
role parental reléve souvent des interactions avec le personnel de soins (Carnevale, 1990;

Cox, 1992; LaMontagne & Pawlak, 1990; Miller, 1991).

Plus récemment, une étude canadienne récente a mesuré les réactions psychologiques
de parents aprés un séjour d’un enfant en soins critiques. En utilisant un devis transversal
aupres de 118 parents et 91 enfants, les résultats ont démontré que 24 % des parents ont
un score élevé d’anxiété. Une autre proportion de parents (51 %) ont manifesté des signes

de dépression, et 26 % des parents ont présenté des conflits dans la prise de décision. Le
p p p p
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manque de soutien, de sommeil et d’endroit ou dormir semblent affecter 1’¢tat
psychologique des parents (Stremler et al., 2017). Une autre étude aupres de parents, dont
I’enfant avait subi une greffe de cellules souches, a révélé que plusieurs parents
présentaient des signes de stress post traumatique, de la détresse générale, de dépression,
d’anxiété et d’€puisement (Riva et al., 2014). Pour certains parents, des manifestations de
stress post-traumatique sont présents aprés 1’hospitalisation de I’enfant et peuvent
perdurer jusqu’a sept mois aprés. Ces parents sont plus susceptibles de consulter a
I’hopital par la suite, ce qui peut expliquer une hausse de 1’achalandage pour les services
de santé mentale aupres des parents (Thompson et al., 2017) et diminuer la qualité de vie
(Forbes et al., 2018). Enfin, devant ces nombreuses répercussions sur les parents, il serait
intéressant de comprendre les processus et la qualité des relations qu’ils entretiennent avec
leur enfant et avec les professionnels de la santé dans les premiers mois apreés un séjour

hospitalier.

Le modéle écosystémique de la parentalité

La théorie écosystémique de la parentalité¢ (Lacharité et al., 2015) est essentielle a
prendre en compte particuliérement lors des moments de vulnérabilité comme la maladie
chez I’enfant. Ce modeéle a été privilégié en raison du positionnement €écologique et
transactionnel des composantes qui caractérisent le concept de parentalité. Etre parent
c’est vivre une expérience de vie, ce qui « désigne le fait d’étre et d’agir en tant que parent
dans le rapport et sous le regard du dispositif institutionnel qui est mis en place autour des

enfants|...] » (Lacharité et al., 2015, p. 7). En retour, ce regard du dispositif institutionnel
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mis en place pour les soins de I’enfant constitue aussi une caractéristique de
I’environnement, un déterminant de la parentalité selon Belsky (1984, 2014) qui influence

I’expérience des parents dans leurs pratiques.

Comprendre les parents dans leur contexte, dans leurs interrelations avec les éléments
qui composent son €cologie, nous permet de comprendre 1’enfant. L’enfant se définit en
effet selon ces dispositions physiques et psychologiques, dont la santé fait partie, du
contexte social et physique dans lequel il se développe et de ce que ses parents lui
procurent comme soin et ressources (Lacharité et al., 2015). La parentalité est le produit
des interactions entre les caractéristiques de I’enfant, du parent lui-méme et des conditions
sociales et contextuelles en place (Sameroff, 2009a). L’idée du projet parental de départ,
les défis rencontrés comme parent et les ressources dont il dispose concourent a
représenter ce projet réel d’étre parent. C’est ainsi que le contexte des soins de santé
pédiatriques vient influencer le systéme familial 4 un moment précis de la vie de I’enfant.
Lorsque I’on pose un regard sur la parentalité, nous pouvons examiner les conséquences
des problémes rencontrés a I’intérieur du contexte de soins pédiatriques sur les dimensions
qui caractérisent la réalité des parents, leur expérience et leurs pratiques (Lacharité et al.,

2015).

L’expérience parentale. L’expérience parentale est une composante centrale de la
parentalité. Elle évoque les dimensions affectives et cognitives. Sur le plan affectif, les

tensions pergues entre les différents roles qu’assument généralement tous les parents, les
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représentations mentales et les blessures psychologiques qui interferent dans leurs
interactions avec leur enfant contribuent a faire émerger les émotions. On remarque
également une répercussion émotionnelle lorsque les professionnels de la santé entrent en
contact avec I’enfant. Sur le plan cognitif, I’expérience parentale renvoie a ce que le parent
sait et veut savoir a propos de son role, du développement de son enfant et de son état de
santé. Cela suppose également ce quoi il croit en matiére de santé et la place qu’il veut
prendre dans I’exercice de son réle aupres de I’enfant et envers 1’autre parent. La santé de
’enfant n’est pas une dimension distincte de son développement ni de celle de ses parents.
L’expérience des parents aura une influence sur les pratiques parentales (Lacharité et al.,

2015).

Pour bien saisir les frontiéres de I’expérience parentale dans 1’exercice du role de
parent en général, 1’étude de Lacharité, Calille, Pierce et Baker (2016) sur la point de vue
de parents de jeunes enfants a établi trois axes thématiques qui gravitent autour de
’expérience parentale comme construction identitaire : la pression sociale ressentie sur le
role de parent, I’équilibre entre les spheres de la famille et de I’emploi et le rapport avec
le dispositif de services. Ces axes décrivent toute la complexité de I’exercice du role de
parent. Notre étude se concentre sur le dernier axe, celui du rapport avec le dispositif de
services en pédiatrie. Il s’agit de laisser un espace aux parents afin qu’ils mettent en récit
leurs discours a propos de leur relation avec I’équipe de soins lorsqu’il est question des
soins de I’enfant. Leurs témoignages peuvent ainsi étre pergu en terme de besoins satisfaits

ou non (Lacharité, Calille et al., 2016, p. 30). Comme le souligne I’étude sur I’expérience
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des meres et des peres de jeunes enfants par rapport avec les services professionnels
(Lacharité, Pierce et al., 2016), le recours aux services professionnels peut étre source de
sentiments positifs, négatifs ou encore soulever les attentes des méres et des peres a I’égard

de ces services.

Les pratiques parentales. Les pratiques (auxquelles nous incluons les cognitions et
les conduites) font référence aux gestes, comportements et décisions des parents a
I’endroit de I’enfant. Ces pratiques peuvent emprunter différentes formes comme
I’engagement dans les soins, la disponibilité physique et psychologique ou les actions
indirectes que posent les parents pour organiser les soins de I’enfant, les rendez-vous et la

gestion familiale.

Les recherches considérent les relations parent enfant comme les variables les plus
susceptibles d’influencer le fonctionnement de I’enfant (Landy & Kwan, 1996; Parke &
Buriel, 1998; Sameroff, 1975). Ces relations s’observent, en partie, par des conduites
parentales qui favorisent le fonctionnement optimal de I’enfant ou peuvent 1’entraver
(Baumrind, 1991; Emde & Sameroff, 1989; Maccoby & Martin, 1983; Parmelee, 1989).
Ces conduites peuvent aussi s’améliorer ou se détériorer dans le temps (Beauregard,
Bordeleau, Desjardins, & Poissant, 2009) en raison de transitions développementales
« non normatives » comme des accidents, une hospitalisation et des changements sociaux
non prévisibles a I’intérieur de transitions de vie (Sameroff, 2009d). Ainsi, des parents

aux patrons de comportement convenables peuvent devenir hostiles ou inconvenables
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selon les événements vécus au sein des dyades parent-enfant. Dans le cas de notre étude,
les expériences de maladie grave chez le jeune enfant modifient nécessairement le
développement des interactions relationnelles avec les parents, car les soins pédiatriques
demeurent un contexte ou le stress restreint les capacités des parents a agir devant les
besoins complexes de leur enfant méme  plus long terme (Meyer et al., 1998). A cet effet,
Parmelee (1989) attribue une telle modification des relations au fait qu’il soit difficile pour
les parents et les enfants de maintenir leur confiance mutuelle en eux-mémes dans le cadre
de maladies graves. Par ailleurs, plus I’enfant est jeune, plus il est difficile pour les parents
d’avoir confiance en eux-mémes pour assurer les soins de leur enfant. Ils n’ont pas encore
pu d’établir de confiance solide a travers les expériences normalement vécues lors des

affections plus bénignes de la prime enfance.

Méme si les conduites parentales demeurent relativement constantes dans le temps,
la pratique de la parentalité est influencée par la fagon dont les parents s’adapteront a
différents contextes et aux demandes de I’enfant (Holden & Miller, 1999). Cette
adaptation ou non-adaptation s’affiche par I’adoption de certaines conduites parentales,
qui relévent du systeme de croyances des parents, notamment en regard de la perception
de son efficacité comme parent et de la perception de leur role envers I’enfant (Beauregard
et al., 2009). Les perceptions que les parents entretiennent vis-a-vis de leur rdle, qu’il
s’agisse des croyances en leur capacité d’accomplir une tiche et leurs attentes quant a
I’impact de leur action (Bandura, 1989; Saysset, 2000), influencent grandement la

dynamique parent-enfant (Teti & Gelfand, 1991). Une perception élevée des parents face
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a leur sentiment d’autoefficacité entraine une réponse plus positive chez 1’enfant, alors
qu’un faible sentiment d’autoefficacité est associé a la frustration des parents et a des
comportements défiants de la part de I’enfant (Jones & Prinz, 2005). Bandura souligne
que la perception de son efficacité comme parent est ’habileté a performer dans une
situation donnée (Bandura, 1989, 2003), et les parents qui se per¢oivent efficaces adoptent
des pratiques plus appropriées auprées de leur enfant (Bandura, 2003). Cependant, dans le
contexte qui nous intéresse, la perception de son efficacité comme parent lors de
I’hospitalisation de I’enfant fait 1’objet de peu d’attention. Une seule étude a été
répertoriée. L étude quasi expérimentale de Kuntaros, Wichiencharoen, Prasopkittikun et
Staworn (2007) soutient que la participation des parents aux soins de leur enfant admis
aux soins intensifs pédiatriques agirait de fagon significative sur I’efficacité¢ des meres

cing jours apres 1’hospitalisation (Kuntaros et al., 2007).

Par ailleurs, on observe dans d’autres contextes hospitaliers, comme la naissance d’un
enfant, par exemple, que le stress parental, quel qu’il soit, et les pratiques de collaboration
du personnel infirmier influencent la perception d’efficacité des parents (De Montigny &
Lacharité, 2002). Toujours dans un contexte postnatal, des auteurs ont observé un rapport
entre stress €levé et faible sentiment d’efficacité parentale (Reece & Harkless, 1998). Il
semble donc de plus en plus clair que certains effets de I’environnement hospitalier soient
des précurseurs du sentiment d’efficacité parental et que ce sentiment d’efficacité
constitue un aspect cognitif fondamental susceptible d’orienter les conduites (De

Montigny & Lacharité, 2005; Sanders & Woolley, 2005). Pour ce qui est des conduites
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des peres, aucune recherche ne porte sur la perception de leur role ou sur les
comportements plus spécifiquement en lien avec les soins, qu’ils adoptent vis-a-vis de
leur enfant. Or ces connaissances sont indispensables si I’on espére mieux comprendre

’influence que les péres exercent sur le développement de leur enfant.

Les conduites parentales désignent les comportements par lesquels les parents
assument les tiches quotidiennes pour exercer leur parentalit¢ (Houzel, 1999b). Ces
pratiques font entre autres référence aux soins parentaux. Or, plusieurs facettes des
conduites parentales peuvent étre impliquées dans le développement socioémotionnel de
’enfant, et il est possible que certaines de ces pratiques, notamment des conduites
punitives et de surprotection, soient liées au développement non optimal de I’enfant
(Chorpita & Barlow, 1998; Crittenden, 1988; Lyons-Ruth, Connell, Grunebaum, &
Botein, 1990; Lyons-Ruth, Repacholi, Mcl.eod, & Silva, 1991; Parker & Lipscombe,
1981). Plus pres de notre étude, 1’état physique de I’enfant est une caractéristique qui peut
influencer 1’exercice de la parentalité (Bornstein, 2002; Pelchat & Bourgeois-Guérin,
2008). Les études qui documentent les conduites parentales en relation avec I’état de santé
de I’enfant ont majoritairement observé un comportement maternel surprotecteur aupres
d’enfants atteints d’un probléme de santé chronique et que ce comportement était relié a
une faible adaptation chez ’enfant et a une faible compétence sociale (Cappelli et al.,
1988; Holmbeck et al., 2002; Mullins et al., 2004, 2007; Thomasgard, 1998; Thomasgard
& Metz, 1993, 1997). Le comportement surprotecteur se définit par un comportement

parental excessif envers I’enfant. Lévy (1966) a identifié quatre caractéristiques de la
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surprotection parentale : une infantilisation prolongée, un contact social et physique
excessif, un découragement de I’indépendance ou de la maturité sociale et une domination
excessive. Quelques recherches ont documenté le comportement surprotecteur des parents
et le fait d’avoir un enfant atteint d’un probléme de santé chronique (Carpentier, Mullins,
Wolfe-Christensen, & Chaney, 2008; Holmbeck et al., 2002). A I’évidence, nous pouvons
présumer qu’a la suite d’une perturbation du réle parental de [’ordre de celle qui se produit
aux soins intensifs pédiatriques, par exemple, qu’une telle conduite parentale est en
mesure de survenir. Une anxiété excessive par rapport a son role parental pourrait alors,
en effet, contribuer au développement d’un comportement surprotecteur a plus long terme
(Chorpita & Barlow, 1998). De plus, cette conduite serait associée a un comportement
moins autonome de I’enfant et qui pourrait contribuer aux développement de certains
troubles externalisés chez les enfants atteints d’un probléme de santé chronique
(Holmbeck et al., 2002). Inversement, le role de I’enfant dans le maintien du
comportement parental surprotecteur a été peu examiné (Thomasgard & Metz, 1993). Or
il semble intéressant d’établir ce genre de relation entre les conduites parentales en général
et les réactions comportementales de I’enfant, puisqu’aucune étude ne traite de ces
relations en contexte de soins. Il nous apparait donc fort pertinent d’étudier ces conduites
parentales en rapport aux soins pédiatriques pour mieux comprendre la réalité des parents

apres |’hospitalisation de 1’enfant et pour mieux intervenir.

L’association entre les conduites parentales et les problémes de comportement et

d’adaptation des enfants est relativement bien documentée en psychologie. Par exemple,
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des conduites parentales hostiles, inconsistantes accompagnées de punitions corporelles
sont fortement corrélées aux difficultés de comportement des enfants dont des problémes
d’adaptation intériorisés et extériorisés (Boivin et al., 2002). Aussi, des difficultés
économiques et des événements de vie négatifs contribuent également a 1’adoption de
comportements parentaux punitifs, inconstants et inapproprié¢s, de méme qu’a des
problémes comportementaux chez les enfants (Conger et al., 1992, 1993; Dix, 1991). Les
réactions comportementales observées chez les enfants qui ont été hospitalisés peuvent
avoir des cons€quences négatives sur le développement s’ils persistent pendant un certain
temps. Il s’agit, dans le contexte de cette étude, d’un probléme transitoire, en réponse a

une tension venant de I’extérieur (Sroufe, 1989).

L’association de ces réponses comportementales a la suite d’une hospitalisation et les
cognitions et conduites parentales n’est donc pas connue. Cependant, les prémisses du
cadre théorique nous permettent d’anticiper leurs relations. Etant donné 1’ampleur des
études sur les relations entre les pratiques parentales et le développement de ’enfant, il
est fort probable que certains comportements des parents soient associés a des réactions
comportementales de 1’enfant apres une hospitalisation aux soins intensifs. Aussi, dans la
perspective transactionnelle, les transactions parent-enfant reconnaissent le rdle de
’enfant dans les interactions avec ses parents (Sameroff, 2009b). Certaines réactions de
’enfant pourraient méme contribuer au maintien de certains comportements parentaux.
Le modele transactionnel de développement a le mérite de prendre en compte les facteurs

qui contribuent au maintien de transactions problématiques dans le temps. Il observe les
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relations entre les caractéristiques des parents et de I’enfant, ainsi que des contextes

sociaux qui les impliquent (Sameroff & Fiese, 2000).

Bien que I’on puisse expliquer certains liens entre le contexte des soins pédiatriques
et les comportements des enfants apres 1’hospitalisation (Colville, 2008; Mc Clowry &
Mc Leod, 1990; Rennick, 2001; Rennick et al., 2002; Rennick & Rashotte, 2009; Vessey
et al., 1991), aucune étude ne s’est toutefois penchée sur la contribution des conduites
parentales en relation avec les réactions observées chez ces enfants apres I’hospitalisation
et n’a méme considéré d’autres variables contextuelles comme les stresseurs pergus par
les parents et le degré de participation parentale aux soins déterminé par les infirmiéres.
Or les recherches démontrent clairement 1’influence de ce contexte social sur les parents
et les enfants qui ont été hospitalisés. Prendre en compte ces variables pourrait aider a
mieux comprendre les relations entre les parents et I’enfant qui a été hospitalisé, et ainsi,

a mieux cerner les interventions requises.

L’approche écologique du développement humain

Un processus pres de I’enfant, ¢’est-a-dire proximal, est interpellé dans cette étude :
le microsystéme qui désigne I’ensemble des processus au sein desquels I’enfant joue un
role direct, de méme que ses parents. La relation parent-enfant s’inscrit dans ce
microsystéme tout comme le réseau de soutien, la fratrie, les amis, etc. Cet environnement
peut donc contribuer ou faire obstacle au développement de I’enfant et de ses parents. Le

comportement des enfants influencent les conduites parentales, réciproquement (Bigras et
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al., 2009), ils peuvent donc perturber 1’équilibre entre le parent et I’enfant (Garbarino &
Abramowitz, 1992b). L’intérét de vérifier le phénomeéne apres un séjour hospitalier
souleve I’hypothése que le stress engendré par le contexte social des soins pédiatriques
peut étre suffisamment néfaste pour placer le microsystéme familial dans une situation
risquée. Le microsystéme de 1’enfant devient un environnement a risque lorsque son
environnement social s’appauvrit et que les opportunités de développement deviennent
limitées, voire absentes (Bronfenbrenner, 1979; Garbarino & Abramowitz, 1992a, 1992b).
Le stress parental est un facteur déterminant de la capacité du parent & demeurer disponible
a son enfant qui peut perdurer des mois aprés un séjour hospitalier (Board & Ryan-
Wenger, 2002; Pinquart, 2018), ce qui en fait un processus déterminant dans le
développement de I’enfant. C’est ainsi que les caractéristiques de ]’environnement
influenceront les interactions quotidiennes du microsystéme. S’il faut tout un village pour

élever un enfant, il faut aussi tout un village pour aider un enfant a se rétablir de la maladie.

Quant a I’univers des soins en pédiatrie, il constitue une transition écologique remplie
d’opportunités de poser des actions qui influencent le cours du développement d’un enfant
atteint d’un probléme de santé, tout comme celui de ses parents. 1l devient, lui aussi, un
déterminant du développement de I’enfant et de la parentalité. Cet univers, nommé le
mésosysteme, doit étre compris comme une interrelation parmi d’autres impliquée dans
une interaction complexe entre les caractéristiques des individus et leur environnement.
Ce modele a la particularité de mettre en évidence les influences environnementales sur

les individus (Bronfenbrenner, 2005a; Bronfenbrenner & Ceci, 1994; Garbarino, 1992).
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Comme plusieurs environnements se subdivisent en différents niveaux systémiques
illustrés par des cercles imbriqués et superposés, la relation entre ’enfant, ses parents et
le contexte social des soins en pédiatrie reléve du mésosysteme. Il s’agit en effet « d’un
ensemble d’interrelations entre deux ou plusieurs milieux auxquels la personne en
développement participe activement » (Bronfenbrenner, 1979, pp. 25, traduction libre tiré
de Mclntosh, Lyon, Carlson, Everette, & Loera, 2008). 1l peut étre congu comme une
interface ou se rencontrent les besoins de I’un par rapport aux sources de soutien de 1’autre
(Mclntosh et al., 2008). Il s’agit d’un équilibre ou le cumul des expériences positives
favorise le potentiel de développement des individus dans un contexte parfois vulnérable
(Garbarino & Abramowitz, 1992a). Ainsi, le mésosystéme se mesure par la qualité des
relations qui les unit, les attitudes des professionnels et la fréquence de collaboration
interdisciplinaire (Mclntosh et al., 2008). Si les liens sont faibles, I’enfant et ses parents
s’inscrivent dans une condition a risque (Garbarino & Abramowitz, 1992a). Le discours
des professionnels de la santé et leurs interventions deviennent alors significativement

importants dans un milieu ou I’enfant et ses parents participent activement.

Cette notion de risque socioculturel représente au sein du mésosystéme une absence
de relation ou une relation conflictuelle entre la cellule familiale et 1’hopital.
L’environnement hospitalier constitue pour I’enfant et ses parents une transition
€cologique qui exercera une certaine influence (Bronfenbrenner, 1979; Garbarino &
Abramowitz, 1992b). Cette transition sera positive si I’enfant et ses parents ont

Iopportunité de poursuivre leur développement. Dans le contexte hospitalier, ces
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opportunités s’apparentent au soutien regu, ce qui a donc pu contribuer a limiter les
stresseurs qui ont fait obstacle a ’adaptation a la maladie. On peut par exemple penser a
la préparation de I’enfant a 1’hospitalisation ou a une intervention invasive, au fait de lui
permettre d’étre accompagné par un parent en tout temps, méme a la salle d’opération
(Sadeghi, Khaleghnejad Tabari, Mahdavi, Salarian, & Razavi, 2017; Wright et al., 2010)
ou lors d’un transport aérien (Joyce et al., 2015), de comprendre ses besoins selon son
stade de développement et, d’intervenir aupres de la famille (Foster et al., 2016). Une
relation synchronisée est souhaitable. Elle sera négative ou faible si le mésosystéme
n’arrive pas a combler les inquiétudes et les besoins de santé demeurés insatisfaits et dont
I’issue risque d’étre négative. Comme les familles se préoccupent de leur intérét
particulier et que le dispositif de santé s’appuie sur des préoccupations plus universelles,
il existe forcément un écart entre les environnements. Il peut s’agir d’un écart a I’endroit
des valeurs ou de la capacité¢ a combler les besoins particuliers. L.’arrimage entre les
environnements de I’enfant comme la famille et I’hdpital devient alors un enjeu. Une
relation complémentaire rendra possible les opportunités d’action pour favoriser
’adaptation de I’enfant et de ses parents (Garbarino & Abramowitz, 1992b). Le contexte
de soin pédiatrique constitue un environnement ou les relations professionnels-parents
jouent un role déterminant dans certains processus développementaux de I’enfant (Cox,
1992; Hedenkamp, 1980). Ces liens avec |’environnement nous permettent de mieux
comprendre les processus en interaction entre ’enfant et ses parents (Garbarino &

Abramowitz, 1992b).



Le modele bioécologique s’opérationnalise par le modéle Processus-Personne-
Contexte-Temps (PPCT) (Bronfenbrenner, 2005b; Bronfenbrenner & Ceci, 1994). Ce
modeéle met empiriquement 1’accent sur les processus proximaux qui viennent interférer
dans I’adaptation de I’enfant et de ses parents en rapport aux caractéristiques individuelles
et socioenvironnementales dans le temps. Ainsi, les processus proximaux sont des
interactions dont la durée, la fréquence et D’intensité contribuent au moteur de
développement des personnes (Dubeau & Devault, 2012). La direction que peuvent
prendre les processus proximaux sera le résultat d’une interaction transactionnelle,
c’est-a-dire  adaptative ou non, entre les caractéristiques individuelles et
socioenvironnementales dans le temps (Bronfenbrenner, 2005b). Par conséquent, les
variables de cette étude corroborent les caractéristiques individuelles de I’enfant et de ses
parents, les caractéristiques familiales et celles de I’environnement de soin pédiatrique
sont les variables du modele (voir Figure 2).

Comportements
enfants

Conduites
parentales et
détresse parentale

Stresseurs reliés
aux soins

Microsystéme

Mésosystéme

Figure 2. Modéle écologique et variables principales a I’étude.
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But et objectifs de I’étude

Cette étude vise a comprendre et expliquer les processus transactionnels entre les
comportements de I’enfant apres un séjour hospitalier, les cognitions et conduites des
meres et des peres et le contexte de soin pédiatrique. Trois objectifs sont poursuivis :
1) Comprendre et expliquer les comportements de I’enfant, 4gé entre 17 mois et 48 mois,
apres un séjour en contexte pédiatrique; 2) Comprendre l’expérience parentale et
expliquer les cognitions et conduites des meéres et des péres aprés un séjour de leur enfant,
agé entre 17 mois et 48 mois, en contexte de soin pédiatrique; 3) Comparer les similitudes
et les différences entre les méres et les péres quant a leur expérience parentale dont |’enfant
a séjourné en contexte de soin pédiatrique. Afin de répondre au mieux a ces objectifs, une
recherche mixte incluant des données quantitatives et qualitatives s’impose. D’abord, le
cadre théorique explique seulement en partie les facteurs qui peuvent amener un
changement de comportements chez les enfants apres un séjour hospitalier. Comme des
échelles de mesures fiables et valides existent pour mesurer les concepts a 1’étude, leur
utilité est évidente. Par ailleurs, recueillir les données qualitatives permet d’une part de
vérifier si les variables refletent la réalité et, d’autre part, d’observer s’il n’y aurait pas
d’autres facteurs dans ce contexte spécifique qui expliqueraient les comportements chez
les enfants et les cognitions et conduites parentales aprés un séjour hospitalier. La
triangulation des méthodes de recherche mixtes et des sources de données s’impose pour

mieux circonscrire I’objet d’étude.
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Considérations méthodologiques
La présente section décrit les considérations méthodologiques de 1’étude. En premier
lieu, elle porte sur la posture du chercheur ainsi que le devis de recherche utilisé dans
lequel sont présentés les procédures de recrutement des participants et les modalités de
collectes et d’analyses des données. En second lieu, elle aborde les critéres d’inclusion,
de scientificité, des considérations éthiques et des enjeux méthodologiques rencontrés au

cours de I’étude. La présentation de chacun des articles conclut cette section.

La posture du chercheur

Le paradigme pragmatique désigne une troisieme maniere de percevoir le monde. Ce
paradigme reléve du postulat selon lequel le recueil de différentes sources de données
permet de mieux comprendre le probléme a I’étude (Teddlie & Tashakkori, 2009). Les
approches de recherche mixtes quantitatives et qualitatives s’arriment bien aux postulats
de ce paradigme. Répondre aux questions de recherche devient ici plus important que la
logique qui veut justifier les positions extrémes qui opposent les paradigmes
post-positiviste et constructiviste (Bourgault, Gallagher, Michaud, & St-Cyr Tribble,
2010; Creswell, 2009; Johnson & Onwuegbuzie, 2004). Le paradigme pragmatique met
’accent sur I’avancement des connaissances sur le plan de ’action, des situations et des
conséquences (Creswell, 2009; Teddlie & Tashakkori, 2009). Il permet au chercheur de
s’interroger sur le « quoi et le comment » pour fournir une réponse optimale aux questions
de recherche. La mani¢re de répondre a ces questions déterminera les choix

méthodologiques issus des méthodes quantitatives et qualitatives (Creswell, 2009). Le
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chercheur qui adopte une position pragmatique s’appuie sur une démarche scientifique qui
vise la valeur pratique et I’efficacité. C’est donc la complémentarité des approches
qualitatives et quantitatives qui est recherchée (Johnson & Onwuegbuzie, 2004). Certains
critéres de rigueur scientifique des méthodes de recherche mixtes permettent de justifier
une telle approche. lls peuvent prendre appui sur les postulats de la méthode de recherche
dominante. Il s’agit par la suite de justifier la stratégie de recherche complémentaire. 1
importe, par conséquent, de faire valoir I’aspect rationnel de cette démarche scientifique

dans les recherches (Creswell, 2009; Creswell, Fetters, & Ivankova, 2004).

Devis de recherche mixte

Les méthodes de recherche mixtes sont relativement nouvelles dans I’histoire de la
recherche en sciences humaines et sociales. Elles consistent a combiner de maniere
méthodique des aspects des méthodes quantitatives et qualitatives pour mieux répondre
aux question de recherche (Johnson & Onwuegbuzie, 2004). Cette combinaison des
méthodes s’appuie sur plusieurs caractéristiques qu’il importe de souligner pour justifier
le devis dans le cadre de la présente thése. D’abord, la complémentarité, afin d’illustrer
une explication issue de deux méthodes. La triangulation est utile pour confirmer
I’explication par une méthode en fonction d’une autre. Enfin, I’initiative est une
caractéristique qui met en lumiére les résultats inattendus d’un objet d’étude pour lequel
les écrits relevent un paradoxe et qui ne trouve pas d’issue (Briand & Lariviére, 2014;
Bryman, 2006). Dans le cadre de mon étude, il existe bien un paradoxe entre les besoins

des parents et ce que le systtme de soin est en mesure d’offrir. L’appréhension du



46

probléme de comportement de I’enfant et les cognitions et conduites parentales aprés un
séjour hospitalier semble inachevée et peu de solutions sont avancées. D’autres
caractéristiques peuvent alors étre évoquées pour justifier un devis mixte. Bryman (2006)
et Greene, Caracelli et Graham (1989) mentionnent le développement pour justifier la
construction de nouveaux devis, ou instruments de mesure, etc. L’expansion désigne une
autre justification d’un tel devis, pour faire valoir la portée d’une expérimentation, par
exemple. Le but visé de ce type de devis est de minimiser la portée des faiblesses d’une
approche par les forces de ’autre. L’intégration de ces différentes approches peut donc
s’avérer utile pour analyser sous différents angles une question de recherche (Anaf &

Sheppard, 2007).

Ce type de devis s’inscrit dans un paradigme pragmatique qui permet aux chercheurs
d’introduire dans une méme étude des méthodes de collecte et d’analyse des données
quantitatives et qualitatives (Johnson & Onwuegbuzie, 2004). Plusieurs types de devis
mixtes sont possibles: les devis mixtes simultanés, séquentiels et multiples (Bourgault et
al., 2010; Briand & Larivi¢re, 2014; Johnson & Onwuegbuzie, 2004; Teddlie &
Tashakkori, 2009). Pour les objectifs de cette thése, le devis mixte séquentiel de nature

explicative est tout indiqué.

Devis séquentiel explicatif Le devis mixte séquentiel explicatif est en effet en
mesure d’expliquer I’évolution d’une situation et de compléter avec une autre les résultats

issus d’une méthode particuli¢re (Creswell, 2009). Deux étapes président a un tel devis :
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’une quantitative (stratégie dominante) et, I’autre qualitative (stratégie complémentaire)
(Bourgault et al, 2010; Briand & Lariviére, 2014; Creswell, 2009; Johnson &
Onwuegbuzie, 2004). La premiere étape consiste a recueillir les données et a effectuer
I’analyse des données quantitatives dans le but de répondre aux questions de recherche.
La méthode de recherche quantitative est ici dominante, en premier lieu en raison de la
possibilité d’émettre, selon le cadre théorique, des objectifs de recherche a priori. Cette
méthode a permis de tester une théorie trés souvent utilisée en psychologie. La seconde
étape de I’étude de nature qualitative permet de poser de nouvelles questions de recherche
afin de comprendre les résultats quantitatifs issus de la premiére étape. Comme le cadre
théorique de cette theése n’a jamais été testé dans un contexte de soins pédiatriques, il s’est
imposé de chercher d’autres explications théoriques dans ce contexte. Le volet qualitatif
revét alors une grande importance. Ce type de devis vise a enrichir, a compléter une
explication ou a clarifier certains résultats (Briand & Lariviere, 2014; Creswell & Plano
Clark, 2018). A titre d’exemple, le volet qualitatif a permis de colliger des données a
propos de I’expérience comparée des meres et des peres dans ce contexte de soin. Comme
le récit de I’expérience parentale permet de comprendre les conduites et les gestes des
parents, aborder le sujet €tait nécessaire. Ce type de questionnement ne peut en effet avoir

de réponse qu’a la faveur d’une stratégie qualitative.

Procédure. Les collectes de données ont €té réalisées séparément. Le premier temps
de mesure a été réalisé deux mois apres la sortie de I’enfant du centre hospitalier. La raison

s’explique d’un point de vue théorique. Selon la théorie du stress familial (McCubbin,
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Thompson, & McCubbin, 1996), la famille, comme systeme, doit faire appel a des
ressources familiales lorsque survient une situation de crise. Ces ressources découlent de
leur propre systéme de croyances et de sa flexibilité a travers leurs roles familiaux. D’apres
ce modele, les parents franchissent deux étapes lors d’un événement stressant qui touche
toute la famille. La premiére étape est celle dite « d’ajustement » lors de laquelle les
parents, en situation de crise, traitent la nouvelle information. Ils traversent ensuite par
une étape d’adaptation ou s’effectue le processus de coping. Enfin, lorsque I’étape
d’adaptation est enclenchée, les parents et la famille retrouvent jusqu’a un certains point
la stabilité émotionnelle. Afin d’assurer un haut degré de validité interne, la collecte des
données aupres de parents dont I’enfant a été hospitalisé a donc eu lieu apreés un minimum
de huit semaines, pour laisser le temps aux familles de se remettre de la situation. Ce délai
a permis d’éviter que les variables associées a une crise situationnelle contaminent la
présente étude. Implicitement, le cadre théorique de la thése veut mettre en lumiére
I’apport des cognitions et conduites parentales aux comportements des enfants, qui
peuvent persister jusqu’a un an aprés l’hospitalisation. Malheureusement, ce cadre
théorique ne prend pas en compte les variables associées a une crise familiale qui succede
un événement stressant. Pour demeurer cohérentes avec le cadre théorique préconisé, les
données ont été recueillies lorsque les familles avaient pu entamer une phase d’adaptation
a la crise, qu’elle soit optimale ou non. Par la suite, on a procédé de fagon arbitraire a un
second temps de mesure entre la premiére et la seconde collecte des données pour pallier
aux difficultés d’acces aux participants lors du premier contact. Plusieurs caractéristiques

du contexte de vie des parents ne permettaient pas de colliger les données de maniére
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rigoureuse deux mois apres le séjour hospitalier. Quelques parents ont plutét répondu
entre 2 et 6 mois. Les parents étaient volontaires et libres de refuser de participer. Comme
la maladie d’un enfant déstabilise déja sensiblement la routine quotidienne d’une famille,
le fait de répondre a des questions de recherche peut représenter une tache supplémentaire
non prioritaire des parents. Afin de conserver le plus de cas possible dans I’échantillon,
I’étudiante-chercheuse a donc respecté la volonté des parents et leur a laissé¢ le temps

requis pour recueillir les données.

Méthode de collecte et d’analyse des données quantitatives. Pour procéder au
recrutement, une infirmiére ou un professionnel de recherche a approché les parents
lorsque ’enfant avait regu I’autorisation de quitter 1’unité des soins intensifs ou le centre
hospitalier (voir Appendice A). Le projet de recherche était expliqué sommairement, de
méme que le consentement a la transmission de leurs coordonnées a 1’étudiante-
chercheuse. Les parents €taient libres de donner ce premier consentement et pouvaient se
retirer en tout temps par la suite. Une fois les coordonnées des participants transmises a
I’étudiante-chercheuse, un contact téléphonique ou électronique €tait €tabli six a huit
semaines apres la date de sortie du centre hospitalier. Un consentement était sollicité
aupres des parents pour vérifier qu’ils désiraient toujours participer a I’étude a la premiére
étape du projet. Le projet de recherche était alors expliqué plus en détail, et les participants
recevaient I’information sur les risques mineurs rattachés a 1’étude. Devant une réponse
favorable, I’étudiante-chercheuse effectuait I’envoi par la poste d’un consentement €crit

ainsi que d’un cahier questionnaire, confidentiel et anonyme d’une durée
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d’environ 40 minutes qui comportait toutes les variables de mesure. Les méres et les péres
devaient répondre individuellement & leur cahier questionnaire, mais pouvaient, s’ils le

voulaient, partager leurs réponses par la suite sans toutefois en modifier le contenu.

Le questionnaire constitue 1’instrument qui a €té privilégié pour colliger les données
quantitatives. Toutes les variables a 1’étude disposaient d’instruments de mesure validés
et adaptés a une population francophone. Un prétest du questionnaire a également été
réalisé¢ aupreés de chercheurs expérimentés et de parents dont un enfant avait déja été
hospitalisé pour en confirmer la validité du contenu. Quelques modifications ont par la
suite été apportées aux instructions. Certaines échelles de mesure, comme celle des
comportements internalisés et externalisés, n’ont pas été testées sur une population
d’enfants malades. Nous avons plutdt ajusté les consignes en fonction du contexte de
I’étude, notamment en tenant compte du délai post hospitalisation. Les consignes de
I’échelle des cognitions et conduites parentales ont également ét¢ adaptées en fonction du

contexte de 1’étude.

Meéthode de collecte et d’analyse des données qualitatives. Une fois les analyses des
données quantitatives finalisées, un guide d’entrevue qualitatif, en vue de la seconde €tape
du projet, a été élaboré en tenant compte des questionnements de 1’étudiante-chercheuse
au terme des premiéres analyses. Une fois 1’autorisation éthique regue pour poursuivre le
projet, une lettre d’information et de consentement portant sur la poursuite du projet a €té

envoyée aux parents participants, qu’on informait des résultats préliminaires de 1’étude.
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De plus, ils étaient avisés qu’ils pouvaient refuser de participer au moment de 1’appel
téléphonique. Une entrevue téléphonique semi-dirigée a été réalisée afin de bonifier, de
maniére qualitative, les données recueillies par les questionnaires et a permis de recueillir
’expérience des parents. 1l a été possible a ce moment, de colliger les données
rétrospectives quant aux comportements suivant 1’hospitalisation de leur enfant. Les
entretiens téléphoniques ont été€ enregistrés et les réponses ont pu étre validées au méme
moment. Les verbatim ont ensuite été retranscrits aux fins d’analyses. Les formulaires de

consentement sont présentés en Appendice B.

L’entretien individuel constitue souvent une source de données majeures pour les
recherches qualitatives, car il fournit un acces aux réalités sociales grace a sa capacité a
entrer en relation avec les autres (Poupart, 1997). Dans le cadre de cette étude, le volet
qualitatif a I’étape 2 de |’étude visait a bonifier les résultats quantitatifs et a compléter, par
le point de vue des parents, les données que ne pouvaient expliquer les variables du
questionnaire. Pour des raisons pratiques, ’entretien téléphonique semi-dirigé a été
privilégié comme stratégie de collecte de données qualitatives (Gorodzinsky, Hong, &
Chorney, 2015; Mayer & Saint-Jacques, 2000). Le guide d’entrevue a été élaboré apres
analyse des questionnaires regus. Toutes les conversations téléphoniques avec les parents,
qui résident partout au Québec, ont été enregistrées au moyen d’une application
d’enregistrement des appels pour IPhone, le Tape A Call Pro. Les verbatim ont été
retranscrits pour étre analysés. Comme les analyses des résultats préliminaires avaient été

effectuées a I’étape 1 de la collecte des données, 1’¢tudiante-chercheuse a €t€ en mesure
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de demander a chaque parent de valider sa compréhension du phénomeéne étudié a I’étude.
Cette validation a été réalisée pour les volets quantitatif et qualitatif lors de ’appel
téléphonique. L’entretien téléphonique était d’une durée de 12 a 25 minutes. Nous avons

tenté de recueillir les données jusqu’a saturation.

L’usage du journal de bord est usuel et méme recommandé dans une étude de cas
(Yin, 2009). Cette méthode permet de prendre en compte la position du chercheur tout au
long de I’étude, c’est-a-dire les commentaires extérieurs aux résultats proprement dits.
Pour le chercheur, I’accés au terrain est un défi en soi et toute conversation avec des
répondants des milieux cliniques peut permettre d’éclaircir certaines données
contextuelles difficiles 2 mesurer autrement. Dans le cadre de cette étude, I’étudiante-
chercheuse n’a pas physiquement accédé au terrain, mais par personne interposée, par
I’intermédiaire d’infirmiéres de recherche. Les contacts avec les participants
s’effectuaient par téléphone ou par courriel. Plusieurs commentaires pouvaient surgir lors
des échanges entre I’étudiante-chercheuse et les participants. Ces commentaires, de méme
que les pensé€es du chercheur, des participants, des infirmieres de recherche ou des

médecins répondants de I’étude sur le terrain ont été colligés dans un journal de bord.

L’intégration des données mixtes. L’intégration des analyses des données
quantitatives et qualitatives a eu lieu au moment de I’interprétation des données (Creswell,
2009; Creswell & Plano Clark, 2018). L’étude a recouru a différentes méthodes de collecte

de données complémentaires afin de mieux comprendre et d’expliquer la trajectoire des
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comportements des enfants ayant été hospitalisés et les conduites de leurs parents une fois
revenus a la maison. Le choix de plus d’une méthode vient enrichir la validité de I’étude
(Yin, 2014). Le questionnaire, I’entretien téléphonique et le journal de bord viennent
bonifier les résultats de 1’étude. Les guides d’utilisation de chacune de ces méthodes se

trouvent en Appendice C et D.

Les faiblesses attribuées au devis relévent de la capacité du chercheur a réaliser ce
type de recherche. Selon Johnson et Onwuegbuzie (2004), il peut étre difficile pour un
chercheur de s’approprier les différentes méthodes et analyses des données que requiert
un devis de recherche mixte. Pour la majorité des études, faire partie d’une équipe de
recherche facilite I’appropriation des compétences a ce type d’étude. Dans ce type d’étude
en particulier, il importe de bien comprendre la mixité des données. Un tel devis peut donc
supposer beaucoup de temps et peut s’avérer couteux. La Figure 3 présente le devis mixte

séquentiel explicatif de cette étude doctorale.
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Meres et péres syntaxes SPSS
c:lm'n un enfant est o Analyses
agé entre 17 et 48 descriptives

mois hospitalisé , .
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o N: 50 enfants

s ) stratégie
(50 méres, 44 péres) d’analyse d'étude
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deux mois apres

4 e Analyses
le s¢jour

A inférences
hospitalier SRt :
statistiques inter
e instruments/CBCL cas (régressions
Ecopan-PSSIU multiples et
ISP corrélations)

PAI

Production base des
données et création
des variables

Ftape 2
Janvier a juin 2017

Collecte des Analyse des |
données données |
qualitatives | qualitatives i
Procédures Procédures
e Participants : e Création des
méres et péres sources et entrée
selon chaque des verbatims
catégorie de dans Nvivo 1]
comp(,)rlcmems o Codification et
chez I"enfant émergence des
(nlormal. 'cleve. thémes
trés élevé).
e NM: |6 parents Production
e Collecte des e Liste de codes et
données entretien matrice
téléphonique thématique et
o Objet d"étude : diagramme de
I"expérience processus l

parentale
e Retranscription
verbatims
Interprétation des
données quantitatives
et qualitatives

Source : Inspirée de Creswell (2009), de Teddlie & Tashakkori (2009) et Creswell &
Plano Clark (2018).

Figure 3. Devis mixte séquentiel explicatif.

L’étude de cas multiples imbriqués. L’étude de cas est une approche de recherche
empirique qui permet d’investiguer un phénoméne d’intérét (le ou les cas) dans son
contexte naturel, spécifiquement lorsque les frontieres entre le phénomeéne et le contexte

sont ambigiies (traduction libre de Yin, (2009) p. 18). L’étude de cas est conceptualisée
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comme une approche (Rosenberg & Yates, 2007), une méthode de recherche (Yin, 2009,
2014) ou une stratégie de recherche (Musca, 2006). Somme toute, elle n’exige pas de
méthodologie unique et demeure flexible (Yin, 2014). Cela dit, I’étude de cas peut
s’imbriquer dans un paradigme pragmatique, c’est-a-dire un devis de recherche mixte, car
son but premier est de répondre au mieux du phénomeéne d’intérét (le ou les cas). L’étude
de cas est, selon Stake (1995), un moyen d’étudier les cas faisant foi d’objets de recherche,
ce qui déterminera en quelque sorte les choix de collectes et d’analyses des données

(Rosenberg & Yates, 2007).

Une stratégie de recherche et d’analyse. Ainsi, parmi les types d’études de cas
possibles, 1’étude de cas multiples imbriqués est la stratégie de recherche retenue pour
cette these (Musca, 2006), car ses aspects méthodologiques s’appliquent bien a une étude
de cas multiples dont les analyses possédent un design imbriqué (Yin, 2014). Ce type
d’étude de cas peut €tre mené de facon rétrospective (Musca, 2006) convient a des
questions pratiques touchant au contexte naturel, dans ce cas-ci une trajectoire post-
hospitalisation, dans lequel évolue une problématique et dont les bases théoriques ne
semblent expliquer le phénomeéne qu’en partie (Yin, 2014). L’étude de cas multiples est
donc pertinente, sur le plan de la validité, pour comprendre et expliquer un phénomeéne
complexe, comme dans le cas de cette thése qui porte sur les comportements des enfants
et les conduites parentales aprés un séjour hospitalier (Yin, 2009, 2014). Les propositions
théoriques a priori du cadre conceptuel de cette these ont guidé 1’étudiante-chercheuse

dans la collecte et 1’analyse des données. L’étude de cas multiples ne permet cependant
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que la généralisation des résultats a ces propositions théoriques, et non a la population
étudiée (Yin, 2014). Quant au design imbriqué, il permet de comparer les unités d’analyse
entre elles a I’intérieur de chaque cas (intra-cas) et pour I’ensemble des cas (inter-cas),

tout en marquant un lien temporel entre les événements.

Le cas et les unités d’analyse. 1.’ étude de cas est composée d’un échantillon d’un ou
de plusieurs cas et d’unités d’analyse observées dans le temps. Le cas peut étre une
personne, un groupe, un événement ou une entité, et peut inclure une ou plusieurs unités
d’analyse (Yin, 2014). Les fronticres des cas multiples sont méthodiquement classées
selon les variables critéres de chaque analyse. Ainsi, on verra que les frontiéres sont
différentes selon I’analyse des comportements de I’enfant de I’article 1 et des conduites

parentales de |’article 2.

Dans le cadre de I’article 1 qui porte sur les comportements de I’enfant aprés un séjour
hospitalier, le cas réfere aux changements de comportement des enfants agés de 17 a
48 mois apreés un séjour hospitalier en contexte pédiatrique québécois (voir Figure 4).
D’abord, les sujets de cette étude ont été sélectionnés par choix raisonné dans les unités
de soins pédiatriques du Centre hospitalier universitaire de Québec- Université Laval
(CHUQ-UL), du Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke (CHUS), du Centre
hospitalier universitaire Sainte-Justine (CHUSJ). Ces centres hospitaliers sont composés
d’équipes spécialisées en soins tertiaires en pédiatrie et sont soumis aux mémes régles de

fonctionnement établies par le systéme de santé québécois francophone. Une fois les sujets
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recrutés, nous avons circonscrit en second lieu les unités d’analyses. Dans I’ensemble de
notre échantillon, 94 meres et péres pour 50 enfants dgé de 17 a 48 mois qui ont été
hospitalisés en contexte pédiatrique ont participé a notre étude. Afin de définir le cas, nous
avons colligé les données des questionnaires au moyen d’un un logiciel d’analyse
statistique SPSS et calculé le classement des unités d’analyse selon I’interprétation de
I’échelle de comportements internalisés et externalisés (Achenbach & Rescorla, 2000).
Ainsi, cet instrument de mesure permet de catégoriser le comportement des enfants selon
un niveau normal, élevé ou tres ¢€levé. Cette catégorisation de [’intensité des
comportements nous permet donc de former trois cas (trois niveaux de
comportements = trois cas). Les unités d’analyse (les meres et les péres) ont donc été

classées selon I’intensité des comportements observés chez I’enfant.

Les comportements chez 'enfant aprés un
séjour hospitalier

e

I

Centres de soins pédiatriques québécois
francophone - CHU1-CHU2-CHU3

nba a Cas 1 Cas 2 Cas 3
Normal Elevé Tres élevé

' Meéres Meéres Meéres

Figure 4. Délimitation de cas multiples avec analyses imbriquées des comportements de
’enfant.
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Dans le cadre de I’article 2 sur les cognitions et conduites parentales, le cas réfere a
I’expérience parentale et aux cognitions et conduites parentales. Deux cas y sont analysés
et les frontiéres ont €té établies en respectant le cadre théorique écosystémique de la

parentalité (voir Figure 5).

La parentalité dans un contexte de soin
pédiatrique

Centres de soins pédiatriques québécois
francophone - CHU1-CHU2-CHU3

A B
L'expérience Les conduites
parentale parentales

Figure 5. Délimitation de cas multiples avec analyses imbriquées de la parentalité.

Les critéres d’inclusion

Les critéres d’inclusion de I’ensemble des cas sont les meres et les péres dont un
enfant, 4gé entre 17 et 48 mois, a ét¢ hospitalisé aux soins intensifs pédiatriques ou sur
une unité générale de pédiatrie. Les parents de méme sexe ainsi que les parents de familles
monoparentales sont inclus dans I’étude. Le critére d’exclusion concernant les enfants vise
le cas de I’enfant décédé aux soins intensifs. Comme critére d’exclusion concernant les

meéres et les peres, il a été convenu que tout parent ne pouvant parler, comprendre ou lire
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le frangais, ne pourrait étre retenu pour I’étude. Pour ce qui est du recrutement dans I’unité
générale de pédiatrie, I’infirmiére de recherche, de par sa riche expérience clinique, portait
un jugement sur la sélection des cas. Par exemple, les enfants qui recevaient des examens
médicaux ou qui avaient subi une chirurgie et ceux dont la période d’hospitalisation durait
plus de trois jours étaient s€lectionnés en priorité. Certains cas, comme lorsque le profil
développemental de !’enfant ne pouvait répondre au phénoméne a 1’étude (enfant
lourdement handicapé par exemple), étaient retirés des analyses. Du reste, certains parents
confirmaient eux-mémes que le questionnaire serait faiblement significatif en raison des
conditions physiques et mentales limitées de leur enfant. Toutefois, certains points de vue
des parents, grace a leur expérience qu’ils traduisent, ont été pris en compte dans le journal

de bord.

Les critéres de scientificité

Les critéres de rigueur scientifique des méthodes de recherche mixte peuvent prendre
appui sur la méthode dominante (Creswell, 2009). Dans le cadre de cette étude, la stratégie
de I’étude de cas imbriqués comporte certains critéres de rigueur scientifique (voir
Tableau 1). L’étudiante-chercheuse s’est basée sur ces critéres afin de justifier les
stratégies utilisées pour assurer la validité et la fiabilité de I’étude tout au long du
processus de la recherche (Yin, 2014). Plusieurs stratégies ont été utilisées afin de
respecter les criteres de qualité d’un devis de recherche mixte. Par exemple, les analyses
ont été effectuées sur le méme €chantillon de participants pour les deux expérimentations.

Ensuite, nous avons élaboré des objectifs de recherche mixtes afin d’en faciliter la
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compréhension et la complémentarité des résultats. Enfin, un cadre théorique dont les

postulats sont relativement fiables a servi d’assise pour interpréter nos résultats (Creswell

& Plano Clark, 2018).

Tableau 1

Criteres de rigueur scientifique

Critéres de rigueur

scientifique

Stratégies pour assurer la rigueur

scientifique

Etapes du processus de
recherche

Validité de construit

Validité interne
(crédibilité)

Validité externe
(Transférabilité)

Définitions claires des concepts

Concepts et théories validées par
les écrits

Les cas sélectionnés permettent
d’étudier le phénomene

Sources de données multiples et
triangulation des données

Résultats révisés par I’équipe de
chercheurs et validés par les
répondants : accord inter-juge

Résultats comparés aux écrits
scientifiques

Prise en compte des données
explicatives contradictoires

Données multiples et triangulation
des données

Sélectionner les cas au sein du
méme échantillon pour les deux
types d’analyses critéere devis mixte

Cas trop particuliers non recrutés

Les cas sont reproductibles dans le
temps

Recrutement de plusieurs cas et
analyse intercas

Descriptions détaillées du contexte
et des participants

Préparation

Préparation

Recrutement

Collecte et analyse

Collecte, analyse et
diffusion

Analyse

Analyse

Collecte et analyse

Recrutement

Recrutement

Recrutement

Recrutement et analyse

Diffusion




Tableau 1

Criteres de rigueur scientifique (suite)
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Criteres de rigueur Stratégies pour assurer la rigueur Etapes du processus
scientifique scientifique de recherche
Fiabilité/fidélité e Description détaillée de chaque Diffusion

étape du processus de recherche

e Implication de I’équipe de
chercheurs a toutes les étapes de
la recherche

e Enregistrement des entretiens
téléphoniques et en faciliter
’acces.

Journal de bord — élaboration de
schémas intégrateurs- inférences
logiques selon cadre théorique

Objectivité / Confirmation

Toutes les étapes

Collecte

Interprétation des
données

Source : inspiré de Yin (2014) et de Teddlie et Tashakkori (2009).

Considérations éthiques

La présente étude a été approuvée par le Comité d’éthique a la recherche de

I’Université¢ du Québec a Trois-Rivieres et par le Comité d’éthique a la recherche du

Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke (CHUS). Ces comités ont €mis une

certification éthique. Comme il s’agissait d’une étude multicentrique, d’autres comités

d’éthique a la recherche ont été nécessaires pour réaliser une évaluation éthique de

convenance dont le CHU Sainte-Justine, le CHU de Québec-Université Laval et le Centre

hospitalier Rimouski-Neigette (voir Appendice E).
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Les enjeux méthodologiques
Cette section présente les enjeux reliés, d’une part, au recrutement des parents et,

d’autre part, aux enjeux méthodologiques de chaque article de la these.

Au cours du recrutement des parents, les professionnels de recherche ont noté
plusieurs refus dans les milieux cliniques. La majorité des parents évoquaient des raisons
souvent en rapport avec la détresse ou la surcharge de leur role aupres de I’enfant. Le fait
de vivre des problémes familiaux, de se sentir trop anxieux pour participer au projet de
recherche, de refuser toutes procédures supplémentaires, d’étre inquiet et dépasse par les
événements, d’€tre une famille monoparentale ou d’évoquer le manque de temps
figuraient parmi les raisons qui ont expliqué le difficile engagement des parents au projet
de recherche. Au début de la collecte des données, les infirmieéres de recherche ont
approché les parents de 156 enfants. Les parents de 106 enfants ont refusé de participer.
L’échantillon de cette étude se compose donc de 50 enfants et de 94 parents (50 meres et
44 peres) recrutés de 2015 22017 dans trois centres hospitaliers universitaires pédiatriques
québécois. Afin de répondre aux objectifs de la recherche, le devis de recherche mixte

préconisé pour cette étude s’imposait le plus réalisable pour cette these de doctorat.

L’article 1 s’intitule Les comportements de ['enfant aprés un séjour hospitalier :
quelles sont les répercussions du contexte des soins sur la relation parent-enfant? Cette
étude vise a comprendre et & expliquer les comportements de I’enfant aprés un séjour

hospitalier dans le but de mettre en lumiere certains prédicteurs de ces comportements a
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méme le contexte de soins. La diffusion des résultats se base sur les régles de publication
d’une recherche mixte soutenue par Mertens (2011) qui préconise 1’intégration des
résultats des deux types d’expérimentation au sein d’un méme article. De nature
quantitative, cet article présente les facteurs associés aux comportements de I’enfant deux
mois apres un séjour hospitalier. Ces résultats permettent d’expliquer, a partir de la
perception des méres et des péres, le role des stresseurs reliés au contexte des soins sur les
conduites parentales et les comportements des enfants. De nature qualitative, le discours
des parents a été analysé apres avoir classé les enfants selon les seuils cliniques des
comportements selon I’échelle d’ Achenbach. Ainsi, les résultats soulévent de nombreux
enjeux sur le plan clinique et nous questionnent sur la maniére dont I’environnement de

soin pédiatrique répond aux besoins des enfants.

L’article 2 s’intitule L inscription sociale des méres et des péres vis-a-vis des services
pédiatriques québécois : leur expérience, leurs conduites et les comportements de l’enfant
apreés un séjour hospitalier. Cette étude se propose d’identifier les facteurs associés aux
cognitions et conduites maternelles et paternelles et de comprendre I’expérience parentale
a travers ses interactions avec le contexte des soins pédiatriques. Le méme devis mixte a
été préconisé, mais en modifiant toutefois les cas. L’article expose donc celui de
I’expérience parentale et de ses cognitions et conduites. L’objectif quantitatif prévoit
I’influence des stresseurs reliés aux soins sur les cognitions et conduites parentales.
L’objectif qualitatif consiste & comprendre I’expérience parentale dans son rapport aux

services pédiatriques et I’objectif mixte décrit les répercussions du contexte de soin sur
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les cognitions et conduites parentales et les difficultés d’exercer le réle de parent au chevet
de P’enfant. Les résultats soulévent ainsi des questionnements a propos des défis que
rencontrent les parents, de méme que les conséquences du manque de soutien a leur

endroit.

L’article 3 s’intitule Problématisation de la participation parentale aux soins de
["enfant hospitalisé : une compréhension écosystémique de la parentalité. 11 présente une
esquisse de problématisation de la participation des parents aux soins de I’enfant
hospitalisé. Or, certaines expériences parentales négatives observées dans les écrits
peuvent compromettre le réle capital des parents a I’égard de la santé de leur enfant. Si la
participation des parents s’avere généralement bénéfique, elle représente un défi quand il
s’agit de déployer les ressources nécessaires a un fonctionnement familial optimal. Cette
réflexion entend donc mettre en lumiere les difficultés de I’intervention auprés des

familles.

A partir d’une analyse de contenu des écrits scientifiques, nous présentons plusieurs
¢léments relationnels et contextuels qui posent probleme lorsque les professionnels de la
santé rencontrent les parents. Les étapes de 1’analyse de contenu ont été les suivantes :
1) la préparation du matériel qui consiste a sélectionner le corpus des articles dont le
propos des chercheurs traitaient des défis de la participation parentale aux soins ou de ses
enjeux; 2) la préanalyse ou la lecture flottante qui consistait a sélectionner les unités

d’analyse; 3) le codage du matériel en thémes; et 4) I’analyse et I’ interprétation, lesquelles
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sont présentées sous la forme d’une réflexion a partir d’un cadre de référence sur la
parentalité (Mayer & Deslauriers, 2000). Une limite importante est par ailleurs a souligner
pour cet article. L’analyse de contenu s’est réduit a une analyse descriptive dont le but
était de soulever, a partir des écrits, les aspects problématiques des pratiques
professionnelles auprés de parents d’enfant hospitalisé. Certains lecteurs souléveront des
lacunes en rapport a la validité du texte, mais 1’idée principale était d’amorcer une

réflexion sur la place des parents dans les services pédiatriques.



Article 1
Les comportements de 1’enfant apres un séjour hospitalier : quelles sont les
répercussions du contexte de soin sur la relation parent-enfant?
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Résumé

Les comportements d’enfant et de parents qui se manifestent au quotidien subissent
I'influence des contextes sociaux dans lesquels ils s’inscrivent. Plusieurs enfants
développent des difficultés de comportement apres un séjour hospitalier, mais les études ne
peuvent démontrer un rapport avec les aspects de I’environnement social de soin. Le but de
cet article est de comprendre et d’expliquer les comportements de I’enfant apreés un séjour
hospitalier du point de vue des meres et des peres. Pour ce faire, un devis mixte séquentiel
explicatif a été privilégié¢ aupres de parents d’enfants agés de 17 a 48 mois apres un séjour
hospitalier. Une étude de cas multiples imbriqués a €té utilisée en complémentarité comme
stratégie d’analyse. Les participants ont été recrutés par choix raisonné dans trois centres
universitaires pédiatriques du Québec de 2015 a 2017. Les parents (n = 94) ont répondu aux
questionnaires et 16 d’entre eux ont participé aux entrevues semi-dirigées. Les résultats
démontrent, selon le point de vue des meres, que les comportements chez I’enfant
s’expliquent par la détresse et les cognitions et conduites maternelles, lesquelles sont
influencées par les stresseurs rattachés aux soins. Or, selon les péres, les comportements de
Ienfant s’expliquent plutdt par les stresseurs qui découlent des soins et les cognitions et
conduites paternelles. La relation avec le contexte de soin est déterminante dans la relation
parent-enfant. Les retombées visent a réduire les stresseurs reliés aux soins et a adapter les
soins en fonction du développement de I’enfant. A 1’évidence, plus de services et de soutien
aux parents sont nécessaires pour diminuer la détresse parentale.

Mots-clés : Behavioral and emotional problems, Child behavior, Childhood illness,

Paediatric care unit, Parental conduct, Parental behavior, Parental Stressors, Parental
distress, Mixed method research.
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Introduction

Depuis plusieurs années, 1’environnement hospitalier des soins pédiatriques repose
sur une technologie imposante et des procédures invasives pouvant provoquer des
réactions comportementales et émotionnelles chez 1’enfant jusqu’a plusieurs mois aprés
I’hospitalisation (Rennick, 2001). Or, les effets de 1’hospitalisation sur I’enfant et ses
parents sont un peu plus documentés dans les pays développés (Colville, 2008; Colville
et al., 2009; Rennick & Rashotte, 2009; Shields, 2001). Ils risquent en effet de développer
des symptomes de stress post-traumatiques, des séquelles psychologiques et des
comportements internalisés et externalisés, comme des troubles du sommeil, de la
somatisation, de I’anxiété ou de I’agressivité (Karling & Hiagglof, 2007; Rennick &
Rashotte, 2009). Depuis longtemps, des auteurs attribuent au contexte hospitalier des
effets iatrogénes sur le développement de I’enfant (Feeg, 1991; Vessey et al., 1991). Mais
les facteurs pouvant expliquer ces comportements semblent attribués a la perception que
I’enfant entretient a I’égard des procédures médicales invasives (Rennick, 2001; Small &
Melnyk, 2006). Cela dit, I’instauration des services ambulatoires il y a plusieurs années et
’adoption dans les milieux cliniques d’une philosophie des soins centrés sur les familles
(Hutchfield, 1999) étaient censées amoindrir ces effets sur I’enfant. Malgré les bienfaits
d’une telle approche (Foster et al., 2016), plusieurs enjeux se posent quant a la difficulté
d’implanter efficacement une approche centrée sur la famille dans les milieux hospitaliers
(Dubé et al., 2018; Shields, 2015; Shields et al., 2011). Afin de démontrer I’impact de ce
contexte social sur les comportements de I’enfant, une perspective écologique et

transactionnelle permet d’émettre & priori nos objectifs a I’étude.
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Selon cette perspective, les comportements des enfants seraient le produit des
interactions entre ses caractéristiques et le contexte social dans lequel il s’inscrit
(Bronfenbrenner, 2005a; Garbarino & Abramowitz, 1992a; Sameroff, 2009). Sameroff
(2009) utilise le terme « transaction », afin de distinguer une expérience d’adaptation
d’une situation donnée par rapport a une interaction ordinaire dans le quotidien de I’enfant.
Les changements de comportement manifestés de maniere continue par les enfants qui ont
¢té hospitalisés seraient donc le reflet d’un développement troublé, du fait de leur échec a
s’adapter a cette nouvelle circonstance (Sameroff, 2009). La possibilité que I’environnement
social ou organisationnel du contexte de soin hospitalier puisse avoir une quelconque

influence sur le jeune enfant et ses parents mérite d’€tre étudice.

Le microsysteme est déterminant pour le développement de I’enfant car il se réfere a
la relation parent-enfant. Les parents, considérés comme |’environnement proximal de
’enfant, sont appelés naturellement appeler a assumer leur r0le a ses cotés et ressentent,
eux aussi, les effets iatrogénes relatifs a 1’hospitalisation. Les écrits soutiennent depuis
longtemps que 1’admission d’un enfant aux soins intensifs constitue une source de stress
susceptible de perturber les roles parentaux (Miles & Carter, 1982; Miles et al., 1989) et
d’influencer 1’expérience de la parentalité (Belsky, 2014; Houzel, 1999). Ces parents
risquent en effet d’éprouver davantage de symptomes d’anxiété, de dépression, de
difficultés a prendre des décisions et de manifestations de stress post-traumatique
(Stremler et al., 2017; Thompson et al., 2017). Moins recourir a des services d’aide est

aussi un phénomene remarqué aupres de ces parents (Thompson et al., 2017;
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Lavoie, 2017). Ces sources de sentiments négatifs ne manquent pas d’entrainer des
répercussions sur les conduites parentales. Il est établi depuis longtemps que les
événements négatifs sociocontextuels notamment des difficultés économiques, sont
associés a des conduites plus coercitives et inconstantes, d’émotions négatives en retour
et des problemes de comportement chez ’enfant (Besnard et al., 2011, Dix, 1991). Pour
les parents dont I’enfant est per¢u plus vulnérable, une conduite surprotectrice est
observée (Thomasgard & Metz, 1993, 1997). L’influence de certaines caractéristiques de
I’enfant sur les conduites coercitives sont aussi associées (Pierce, 2004). Nous remarquons
toutefois que les conduites parentales et leurs mécanismes d’influence ont €été trés peu
étudiés auprés de parents de jeunes enfants dont I’état de santé avait nécessité une

hospitalisation.

Le mésosystéme constitue I’interrelation entre la famille et les professionnels des
milieux de soins auxquels ces personnes en développement participent activement
(MclIntosh et al., 2008). Le mésosysteme peut €tre per¢u comme une interface ou se
rencontrent les besoins des parents par rapport aux sources de soutien des professionnels
de la santé (MclIntosh et al., 2008). 11 s’agit d’un équilibre ou le cumul d’expériences
parentales positives favorise le potentiel de développement des individus dans un contexte
parfois vulnérable (Garbarino & Abramowitz, 1992a). Ainsi, le mésosysteme se mesure
par la qualité des relations qui les unit, I’attitude des professionnels et la fréquence de
collaboration interdisciplinaire (McIntosh et al., 2008). Si les liens sont faibles, I’enfant

et ses parents s’inscrivent dans une situation a risque (Garbarino & Abramowitz, 1992a).
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Le discours des professionnels de la santé, de méme que leurs interventions importent
alors de maniére significative dans un milieu ou ’enfant et ses parents sont activement
sollicités. Ce discours et ces interventions professionnelles peuvent en fait représenter des
situations stressantes pour les parents. Ces situations stressantes peuvent se traduire par
les comportements et la communication du personnel envers les parents, la perturbation
du rdle parental dans ce contexte, les comportements de 1’enfant en réactions aux soins

des professionnels et les bruits des moniteurs (Carter & Miles, 1989; Miles et al., 1989).

L’objectif de recherche du volet quantitatif visait donc a prédire I’influence des
stresseurs reli€s aux soins pergus par les méres et les peres, leur détresse parentale et leurs
cognitions et conduites sur les comportements de I’enfant, agé de 17 a 48 mois, apres un
séjour hospitalier. L’objectif du volet qualitatif de 1’étude était de comprendre, selon la
perspective des parents, les comportements de 1’enfant et le contexte de soins. Enfin,
I’objectif relié a ’intégration des données quantitatives et qualitatives visait a expliquer

les répercussions du contexte de soins sur la relation parent-enfant.

Méthode
Devis de recherche
Un devis mixte séquentiel explicatif (QUANT-qual) (Creswell, 2009; Creswell &
Plano Clark, 2018; Johnson & Onwuegbuzie, 2004) a été privilégié aupres de parents dont
un enfant a été hospitalis¢é de 2015 a 2017 dans 'un des trois centres hospitaliers

universitaires pédiatriques québécois francophone. Afin d’intégrer les résultats, une
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stratégie de recherche d’étude de cas multiples imbriqués dont les cas (3 cas) sont basés
selon les seuils cliniques des comportements de I’enfant de 1’échelle d’Achenbach soit
1) Normal, 2) Elevé et 3) Trés élevé. Pour chaque cas, les unités d’analyse sont les méres
et les peres (Yin, 2014). La posture des chercheurs pour réaliser cette étude rejoint celle

du paradigme pragmatique (Teddlie & Tashakkori, 2009).

Participants

Les parents ont été sélectionnés par choix raisonné, dit de convenance (Yin, 2014)
dans les unités de soins pédiatriques (soins intensifs et unité générale) de trois centres
hospitaliers universitaires de soins tertiaires en pédiatrie au Québec (Canada), de 2015 a
2017. L’échantillon est composé de 94 parents francophones (50 meéres et 44 peres) de
50 enfants (19 filles et 31 gargons). Parmi eux, seize (11 méres et 5 peres) ont participé
au volet qualitatif de 1’étude. Les critéres d’inclusion de I’ensemble des cas reposent sur
les meres et les peres dont un enfant, agé entre 17 et 48 mois, a €té hospitalisé aux soins
intensifs pédiatriques ou dans une unit€ générale de pédiatrie. Les parents de méme sexe,
ainsi que les parents de famille monoparentale sont inclus dans ’étude. Les enfants qui
recevaient des examens médicaux ou qui avaient subi une chirurgie et ceux dont la période
d’hospitalisation s’étendait a plus de trois jours étaient visés par notre étude. Par ailleurs,
les parents dont I’enfant est décédé aux soins intensifs n’étaient pas considérés. Dans
certains cas, lorsque le profil développemental de I’enfant ne pouvait répondre au
phénomeéne a I’étude (enfant lourdement handicapé par exemple), la chercheuse principale

retirait ces cas des analyses.
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Les données sociodémographiques des parents nous indiquent que 43,5 % des parents
ont un dipldme universitaire, 26,1 % ont un diplome collégial, 21,7 % un dipléme
professionnel et 8,6 % un diplome secondaire et moins. Le revenu familial médian se situe

dans la classe moyenne (80 000 et 120 000 $) et 58 % des parents travaillent a temps plein.

Procédures

Pour procéder au recrutement dans les centres hospitaliers, une infirmiére ou un
professionnel de recherche approchait les parents lorsque 1’enfant avait regu 1’autorisation
de quitter ’unité des soins intensifs ou I’unité générale de soins. Le projet de recherche
était expliqué sommairement aux parents a qui était demandé un consentement visant a
permettre la transmission de leurs coordonnées a la chercheuse principale. Les parents
¢taient libres de consentir ou non a ce premier consentement et pouvaient se retirer en tout
temps par la suite. Une fois les coordonnées des participants transmises, la chercheuse
principale entrait en contact avec eux par téléphonique ou par courriel six & huit semaines
apres la date de sortie du centre hospitalier. Un nouveau consentement était demandé s’ils
désiraient toujours participer pour la premiere étape de I’étude. Le projet de recherche
é¢tait expliqué plus en détail et les participants recevaient I’information sur les risques
mineurs rattachés a I’étude. Quand une réponse favorable lui était signifiée, la chercheuse
principale envoyait par la poste un consentement écrit ainsi qu’un cahier questionnaire,
confidentiel et anonyme, d’une durée de 40 minutes environ, qui comportait toutes les
variables de mesure (étape quantitative). Les meres et les peres devaient quantifier, sur

I’échelle d’Achenbach, les comportements que I’enfant avait manifestés apres le séjour
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hospitalier et répondre aux autres questions a propos des cognitions et conduites parentales
et des échelles de détresse. Par la suite, a partir des analyses quantitatives, nous avons
¢laboré le protocole de collecte des données et sélectionné les parents par choix raisonné
en fonction des cas problématiques, c’est-a-dire selon les seuils cliniques des

comportements de 1’enfant.

Analyse des données

L’analyse des données quantitatives (intercas) a été effectuée par des modeles de
régressions multiples classiques pour les méres et les péres (Alain, 2004). Ensuite,
I’analyse qualitative (intracas) a €té réalisée a la suite de la retranscription de 60 pages de
verbatim avec le logiciel NVivo 11. L’analyse comprend trois étapes itératives: la
condensation des données, la présentation des résultats et la vérification des conclusions
(Miles et al., 2014). Afin de découvrir les processus qui influencent les comportements de
I’enfant aprés un séjour hospitalier, selon la perspective des parents, Yin (2014) suggere
d’utiliser la technique d’une matrice thématique et de pattern matching qui se distinguent
a I’intérieur de chaque cas. L’analyse a d’abord été déductive selon le cadre théorique,

puis, inductive afin de faire émerger de nouvelles thématiques.

Considérations éthiques
Ce projet de recherche multicentrique a été approuvé par le Comité d’éthique de la
recherche d’un des établissements ot la collecte des données s’est déroulée. A partir de

celle-ci, une approbation éthique de convenance a été obtenue par les deux autres centres
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de recrutement. Les résultats de cet article proviennent d’une thése de doctorat (PhD) en
psychologie dans laquelle les analyses expliquent également les cognitions et conduites
parentales apres un séjour hospitalier. Elle s’intitule Les comportements de | 'enfant apreés
un séjour hospitalier et les cognitions et conduites des méres et des péres : une perspective
écologique et transactionnelle. Le comité d’éthique de I’établissement universitaire de la

chercheuse a également accordé une approbation éthique du projet de thése de doctorat.

Instruments de mesure

Les comportements de I’enfant. Les comportements des enfants qui avaient été
hospitalisés ont été évalués d’aprés le point de vue des meéres et des peéres au Child
Behavior ChickList 1,5-5 ans (Achenbach & Rescorla, 2000). Les comportements se
divisent en deux taxonomies: les comportements de type internalisés et externalisés. Les
comportements de type internalisés comprennent les comportements de repli sur soi, de
plaintes somatiques, d’anxiété et de dépression. Les comportements de type externalisés
comprennent les comportements plus délinquants et agressifs. La liste de comportements
inclut également d’autres types de comportements, tels les problemes de sommeil et les
problémes d’attention. Cet instrument a été traduit en frangais par Lacharité et al. (1992)
et révisé par Lemelin et St-Laurent (2002). La version traduite et adaptée en langue
frangaise comporte 100 énoncés. La cohérence interne pour notre échantillon est de 0,85

pour les meres et de 0,89 pour les péres.
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Pour chaque énoncé, le parent indique, sur une échelle a trois points, son opinion
quant au comportement de son enfant. La liste de comportements varie de Pas vrai (0) a
Treés vrai ou souvent vrai (2). L’instrument génére un score total brut. Les scores bruts ont
été convertis en scores T (normalisés) avec des points de coupure clinique permettant de
situer les enfants par rapport a une distribution normale. Les scores T se distribuent selon
trois catégories : un seuil clinique normal dont le score est inférieur & 59. Un score se
situant entre 60 et 63 est un seuil clinique élevé et un score T de plus de 64 est un seuil

clinique tres élevé.

Echelle Ecopan. L’échelle ECOPAN est un instrument qui mesure les cognitions et
les conduites parentales a I’endroit des enfants agés entre 5 4 48 mois (Boivin et al., 2000).
L’instrument a €t€ validé aupres de parents (2122 meres et 1829 peres) de bébeés agés de
cing mois de méme que pour des enfants plus vieux, dans le cadre de I’Enquéte
longitudinale sur le développement de I’enfant (L’ELDEQ 1998-2002). L’échelle contient
32 items. Pour chaque €noncé, le parent indique, sur une €chelle a 10 points, sa perception
quant a sa cognition et sa conduite. Chaque sous-€chelle est interprétée individuellement.
Pour constituer un score global, la chercheuse a créé un score composite a des fins
d’analyse statistique. La cohérence interne de I’échelle administrée aux meres est de 0,77
et celle administrée aux peres est de 0,82. Pour notre étude, ’alpha de Cronbach pour
chaque dimension est acceptable. Le sentiment d’efficacité parentale est de 0,60 pour les
meéres et de 0,78 pour les peres; la perception d’impact est de 0,61 pour les meres et de

0,87 pour les péres; la tendance a la coercition est de 0,54 pour les meres et de 0,60 pour
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les peres; la tendance a la surprotection est de 0,82 pour les méres et de 0,75 pour les
peres; ’affection est de 0,75 pour les méres et de 0,67 pour les péres; et la perception des

qualités de I’enfant est de 0,60 pour les méres et de 0,63 pour les péres.

Les stresseurs aux soins. L’échelle des stresseurs des parents aux soins intensifs
pédiatriques, The Parental Stressor Scale: Pediatric ICU (PSS : PICU) (Carter & Miles,
1989; Miles et al., 1989) évalue I’impact de certains stresseurs environnementaux des
soins intensifs pédiatriques pergus par les parents dont I’enfant a été hospitalisé. Cet
instrument comporte 37 énoncés et comporte sept dimensions. Les parents répondent a
chacun des énoncés en identifiant, sur une échelle de type Likert en cinq points (Not
stressful - Extremely stressful), le degré de stress percu. Cet instrument a €té traduit par
les auteurs de cette étude (voir Appendice F). L’échelle originale a été validée aupres de
510 parents (324 méres et 186 péres) de 350 enfants (160 couples avaient le méme enfant)
dont la moyenne d’4ge est de 4 ans, hospitalisés aux soins intensifs pédiatriques aux Etats-
Unis. La consistance interne de 1’instrument est de 0,95. La cohérence interne pour chaque
dimension est: I’apparence de ’enfant, 0,92; les sons et bruits, 0,83; les procédures de
soin, 0,86; la communication avec le personnel de soins, 0,99; les comportements et les
émotions de I’enfant, 0,97; ’anomie (le comportement du personnel de soins), 0,72; et la

perturbation du role parental, 0,99 (Carter & Miles, 1989).

La cohérence interne de cet instrument traduit en frangais pour notre échantillon est

de 0,78 pour les méres et de 0,76 pour les peres. Dans le cadre de notre étude, 1’échelle a



80

été utilisée pour des enfants ayant séjourné sur une unité générale de pédiatrie et/ou aux

soins intensifs.

La détresse parentale. La détresse parentale est une sous-échelle de I’index de stress
parental (ISP), un inventaire de stress parental dont la traduction de la forme bréve a été
révisée (Lacharité et al., 1992). Cet inventaire de stress est la version frangaise du Parental
Stress Index (PSI) (Abidin, 1983, 1990) et qui permet d’évaluer les difficultés que le
parent éprouve lorsqu’il éduque son enfant. Cet instrument en version frangaise a été
validé auprés de parents québécois ayant un enfant d’age préscolaire. Nous avons opté
pour la forme bréve de I’instrument qui contient 36 énoncés provenant de la version
originale anglaise, répartis également a I’intérieur de trois sous-échelles, dont chacune
correspond a un facteur susceptible d’influencer le degré de stress ressenti par le parent
dans la relation avec son enfant. Le facteur « détresse parentale » permet de mesurer la
détresse du parent dans I’exercice de son rdle (faible sentiment de compétence parentale;
réle parental astreignant; relation conflictuelle avec I’autre parent; manque de soutien et
dépression). Le parent répond aux énoncés a 1’aide d’une échelle de type Likert en
5 points. Le score total de I’échelle varie entre 36 et 180. Un score élevé indique un haut
degré de stress parental. L.’ISP a été validé aupres d’un échantillon québécois de 122 meres
de jeunes enfants. L.a forme bréve a également été validée. Les propriétés psychométriques
du PSI-SF ont été analysées par Reitman et al. (2002) auprés de 196 meres de jeunes

enfants et montrent une excellente consistance interne de 0,95. Pour notre échantillon, la
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cohérence interne de la dimension de détresse parentale est de 0,88 pour les meres et 0,90

pour les peres.

L’alliance parentale. Le dernier instrument, comme variable de contréle, mesure le
concept d’alliance parentale a partir de I’inventaire sur 1’alliance parentale (Abidin &
Brunner, 1995). Cet inventaire détermine le degré de coopération entre les parents en
regard de leurs fonctions parentales et constitue un déterminant des comportements
parentaux ayant un impact indirect sur I’adaptation de I’enfant. Nous avons jugé important
de contrdler cette variable dans cette étude. Il contient vingt énoncés sur une échelle de
type Likert en cing points. Un score élevé démontre une bonne coopération entre les
parents dans I’exercice de leurs fonctions. Cet inventaire a €té traduit en frangais par le
GREDEEF (1997). Sa cohérence interne a un coefficient alpha de Cronbach de 0,90 pour
les méres et de 0,89 pour les péres. Dans le cadre de notre étude la cohérence interne est

de 0,96 pour les méres et de 0,93 pour les peres.

Variables démographiques. Certaines variables démographiques reliées aux enfants
et aux parents ont été recueillies dans le questionnaire. Pour les parents, il s’agit du revenu
familial, du stress ressenti au cours des douze mois précédents (par I’échelle de stress
d’Abidin), s’ils ont vécu un probléme de santé mentale comme 1’anxiété ou la dépression
au cours des 12 derniers mois, du statut conjugal et de I’emploi. Pour I’enfant, il s’agit de
son age, du nombre de jours d’hospitalisation, du fait qu’il fréquente une garderie ou non,

s’il a regu une sédation durant I’hospitalisation ou s’il a été réanimé.
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Entretien téléphonique. L’analyse qualitative (intracas) a ét€ réalis€ée par un
entretien téléphonique enregistré par une application mobile Tape 4 Call Pro d’une durée
de 12 a 25 minutes. Les parents devaient exprimer, selon leur expérience, comment ils
expliquaient les comportements de leur enfant et leurs propres conduites (Lacharité et al.,
2015). Les questions étaient : « Comment décrieriez-vous les comportements de votre
enfant et vos réactions durant le séjour et aprés le séjour hospitalier? Pourriez-vous me

parler de votre expérience comme parent? ».

Journal de bord. L’usage du journal de bord est usuel et méme recommandé dans
une étude de cas (Yin, 2014). Dans le cadre de cette étude, 1’étudiante-chercheuse n’a pas
physiquement accédé au terrain, mais par personne interposée, par I’intermédiaire
d’infirmiéres de recherche. Les contacts avec les participants s’effectuaient par téléphone
ou par courriel. Plusieurs commentaires pouvaient surgir lors des échanges entre la
chercheuse et les participants. Ces commentaires, de méme que les pensées du chercheur,
des participants, des infirmieres de recherche ou des médecins répondants de 1’étude sur
le terrain ont été colligés dans un journal de bord. Ces données ont été utilisées pour

confirmer les analyses au cours de I’interprétation des données.

Stratégies de validité
Cette étude a utilisé différentes méthodes de collecte de données complémentaires
afin de mieux comprendre et expliquer les comportements des enfants ayant été

hospitalisés et les conduites de leurs parents lors de leur retour a la maison. Le choix de
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plus d’une méthode vient enrichir la validité de I’étude (Yin, 2014). Le questionnaire pour
la mére et le pere, I’entretien téléphonique et le journal de bord bonifient les résultats de
I’étude. Le recrutement des participants et les analyses ont été réalisés au sein du méme
échantillon. Les trois chercheurs ont été impliqués a toutes les étapes de la recherche. La
chercheuse principale a analysé les données et a procédé a un accord inter-juge aupres
d’un autre chercheur. Six entrevues ont été sélectionnées au hasard et soumises a une
recodification. Par la suite, 82 % des themes ont été notés par le juge et les discussions

ont permis d’atteindre un consensus.

Résultats
Les analyses descriptives sont présentées au Tableau 2. Des corrélations entre les
variables pour chaque mode¢le entre les méres et les peres ont été réalisées. Puis, des
analyses de régression ont été effectuées pour les meres et les peres afin d’examiner les

facteurs qui expliquent les comportements de I’enfant apres un séjour hospitalier.

Analyses descriptives inter cas et intra cas

Les enfants recrutés sont 4gés entre 17 et 48 mois (M = 33,49, SD =9,7). lls
présentaient des problémes respiratoires (n = 24; 48 %), des problemes cardiaques (n = §;
16 %), des problémes infectieux (n = 6; 12 %), des problémes endocriniens (n = 3; 6 %),
des problémes reliés a un syndrome ou une malformation (n = 5; 10 %), des problemes
rénaux (n=1; 2 %), des problémes sanguins/AVC (n=1; 2 %) et des problemes

orthopédiques mineurs ou accidentels (n=2; 4 %). Deux mois aprés le séjour
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hospitalier, 7 (14 %) enfants manifestaient des difficultés de comportement a la fois
internalisés et externalisés au-dela du seuil clinique (élevé ou tres élevé; cas 2 et 3). Par
ailleurs, 1’échantillon démontre que 28 (56 %) enfants ont manifesté soit des troubles
internalisés ou des troubles externalisés ou des troubles du sommeil apreés un séjour
hospitalier. Les manifestations de comportements de type internalis€ sont présentes chez
16 (32 %) enfants et de type externalisé chez 9 (18 %) enfants. Ce qui explique que
certains enfants classés dans la catégorie de comportements « normal » (cas 1) ont tout de
méme manifesté, selon la perspective des parents, des comportements apreés le séjour

(n = 21; 42 %) sans toutefois atteindre un seuil clinique a 1’échelle d’ Achenbach.



Tableau 2

Fréquences et moyennes des variables intra cas (cas | = normal, cas 2 = élevé, cas 3 = trés élevé)

Cas 1 Cas 2 Cas 3 Total

Variables M n (%) M n (%) M n (%) n (%) ou M
Parents 86 (91,0) 33,1 5(5,3) 94 (100,0)
Méres 46 (92,0) 2(4,0) 2 (4,0) 50(53,2)

Stresseurs soins 76,9 100,0 71,0

Index de stress parental 68,2 99,2 96,7 70,5

Alliance parentale 88,3 88,0 55,0 87,6

Anxiété dépression

12 derniers mois 17 (34,0) 1(2,0) 1(2,0) 19 (38,0)

Conduites maternelles

Sentiment d’efficacité 8,0 6,2 7,6 7,9

Perception d’impact 2,2 52 2,4 2,3

Coercition 4.4 4.8 6,3 4.5

Affection 8,8 6,8 8,5 8,8

Surprotection 37 4.0 2,0 3,6

Qualités 7,1 5,0 8,6 7,1
Péres 40 (90,0) 1(2,2) 3 (6.,8) 44 (46,8)

Stresseurs soins 64,0 nd 97,0

Index de stress parental 65,8 123,0 97,9 69,3

Alliance parentale 93,5 76,0 79,6 92,1

Anxiété dépression
12 derniers mois 6 (13,6) 1(2,2) 1(2,2) 8 (18,0)




Tableau 2

Fréquences et moyennes des variables intra cas (cas 1 = normal, cas 2 = élevé, cas 3 = trés élevé) (suite)

Cas 1 Cas 2 Cas 3 Total
Variables M n (%) M n (%) M n (%) n (%) ou M
Conduites paternelles
Sentiment d’efficacité 8,0 5,2 6,2 7.8
Perception d’impact 2,4 4.0 36 2,5
Coercition 4.0 7,0 5,9 41
Affection 8,6 5,8 9,5 8,5
Surprotection 38 3,7 5,1 3,9
Qualités 7,0 8,0 8,3 7,1
Enfants 43 (86,0) 3 (6,0) 4 (8,0) 50 (100,0)
Filles 18 (94,7) 0 1(5,2) 19 (38,0)
Gargons 25 (80,6) 3(9,6) 3(9,6) 31(62,0)
Nb jours H 12,5 16,0 21,0
Arrét respiratoire 3 (100,0) 0 0 3(6,0)
Px connu 21 (77,7) 2(7,4) 4 (14,8) 27 (54,0)
Sédation 24 (85,7) 2(7,1) 2(7,1) 28 (56,0)
1" séjour SI 27 (87,0) 2(6,4) 2 (6,4) 31(62,0)
Plus d’un séjour SI 11 (84,6) 1 (7,6) 1(7,6) 13 (26,0)
1°" séjour Ped 18 (90,0) 1 (5,0) 1 (5,0) 20 (40,0)
Plus d’un séjour Ped 25 (83,3) 2(6,6) 3(10,0) 30 (60,0)
Fréquente garderie 37 (86,0) 2 (4,6) 4(9,3) 43 (86,0)

Famille intacte 39 (84,7) 3 (6,5) 4 (8,6) 46 (92,0)
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Les facteurs associés aux comportements de ’enfant aprés un séjour hospitalier
Afin d’expliquer les comportements de ’enfant aprés un séjour hospitalier, nous
avons examiné, s€parément pour les meres et les peres, les liens entre les comportements
de I’enfant, les stresseurs reli€s au contexte de soin, les conduites parentales, la détresse
des parents, I’alliance parentale, ’4ge de 1’enfant et le nombre de journées hospitalisées.
Le Tableau 3 présente la matrice des corrélations entre I’ensemble des variables a I’étude.
Nous pouvons observer que les comportements de I’enfant aprés un séjour hospitalier
s’expliquent de maniere différente selon les meres et les peéres. Pour les meres, les
comportements de I’enfant, sont significativement liés a trois variables : les conduites
maternelles (r = 0,41, p <0,01), la détresse maternelle (r = 0,37, p <0,01), et le temps de
séjour (r = 0,31, p <0,05). Les conduites maternelles sont, quant a elles, significativement
associées aux stresseurs du contexte de soins (r = 0,42, p <0,01). Quant a la détresse des
meres, elle est significativement associée aux nombre de journées d’hospitalisation de
’enfant (r = 0,31, p <0,05). Enfin, I’4ge de I’enfant, avec une corrélation négative, est
relié a la capacité des méres de coopérer avec les peres en regard de leurs fonctions
parentales (r = - 0,28, p < 0,05). Les patrons de corrélation pour les peres révelent que les
comportements de I’enfant sont significativement reliés a quatre variables : Les stresseurs
reliés au contexte de soins (r=0,53, p <0,001), les conduites paternelles (r = 0,33,
p <0,05), la détresse des peres (r = 0,52, p < 0,001) et enfin a la coopération avec ’autre
parent plus faible (r =-0,29, p <0,05). D’autres corrélations attirent notre attention

comme la relation entre I’alliance parentale et la détresse paternelle (r = -0,56, p < 0,001).
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Aussi, nous pouvons remarquer la corrélation de cette variable a 1’dge de I’enfant

(r=-0,43, p <0,01).

Par la suite, nous avons réalisé deux mod¢les de régression linéaires multiples forcées
(Alain, 2004) afin de comparer le modele des méres a celui des péres et pour expliquer les
comportements de ’enfant apres un séjour hospitalier (voir Tableau 4). Pour les meres,
nous pouvons observer que les variables prédictives expliquent 42 % de la variance des
comportements de I’enfant et que ce R? est significatif (F (6,31) = 0,873, p =0,005).
Seules les conduites maternelles et la détresse des meres prédisent les comportements de
I’enfant. Ce modele a une puissance statistique de 0,9 et un Beta de 0,03. Le /2 de Cohen
est de 0,72. Le modele des peres présente un patron différent. Ainsi, le modele 2 explique
64 % de la variance des comportements de I’enfant et ce R? est significatif
(F(6,26)=17,690, p=0,000). Les variables comme les stresseurs aux soins, les
cognitions et conduites paternelles ainsi que la détresse des peres prédisent les
comportements de I’enfant aprés un séjour hospitalier. Ce modele a une puissance

statistique de 1,00 et un Beta de 0,0001. Le /2 de Cohen est de 1,7.



Tableau 3

Matrice des corrélations entre [’ensemble des variables a ['étude inter cas

Corrélations peres

1 2 3 4 5 6 7
1. Comportements de |I’enfant -- 0,53%** 0,33* 0,52%** -0,29* 0,09 0,02
2. Stresseurs soins 0,22 - 0,27 0,01 0,21 -0,18 0,30*
3. Cognitions et Conduites 0,41%* 0,42%* - 0,03 0,28 0,00 0,14
4. Détresse parentale 0,37* -0,10 -0,20 - -0,56%** 0,26 -0,12
5. Alliance parentale 0,06 0,04 0,05 -0,05 - -0,43%* 0,19
6. Age de I’enfant -0,00 -0,03 -0,08 0,03 -0,28* -- -0,03
7. Temps séjour 0,31%* 0,18 0,04 0,31* -0,23 0,11 -

Corrélations meéres




Tableau 4

Régressions linéaires multiples visant a expliquer les comportements internalisés et externalisés de [’enfant,
selon la perspective maternelle et paternelle

Meres Péres

B t P IC 95% B t P IC 95%
Variables n =38 n=33
Stresseurs soins 0,03 0,212 0,83 -0,08, 0,10 0,53*x* 4,09 0,00 0,07,0,23
Cognitions et Conduites 0,47* 3,110 0,00 0,34, 1,64 0,26* 2,05 0,05 -0,00, 1,21
Détresse parentale 0,42%* 2,860 0,00 0,14, 0,84 0,34% 2,31 0,02 0,04, 0,69
Alliance parentale 0,11 0,750 0,45 -0,13, 0,29 -0,28 -1,71 0,09 -0,87, 0,08
Age de I’enfant 0,03 0,240 0,81 -0,28, 0,36 -0,02 -0,19 0,84 -0,32, 0,27
Temps de séjour 0,18 1,200 0,23 -0,09, 0,38 -0,08 -0,65 0,51 -0,22, 0,11
R-deux 0,42 0,64
F 3,87%* 7,69***
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La perspective des parents dans leur rapport au contexte de soin et aux
comportements de I’enfant

Ces résultats des entretiens qualitatifs sont illustrés par des extraits d’entrevues, des
commentaires rédigés par les parents dans les questionnaires et le journal de bord. Trois
cas mettent en relief les processus, c’est-a-dire les relations entre les professionnels et la
famille qui peuvent étre pergues comme des transactions a un impact positif ou négatif sur
les comportements chez 1’enfant. Le texte est rédigé en tenant compte variables des
antécédentes (le contexte), des variables intermédiaires (I’expérience et les conduites

parentales) et des effets (les comportements chez I’enfant) (Miles et al., 2014).

Cas 1. Seuil clinique normal des comportements de I’enfant
Processus continu. Deux processus ont été observés selon la perspective des parents
dont I’enfant manifestait des comportements d’ordre « normal » deux mois apres un séjour

hospitalier.

Le premier processus indique un cumul d’événements positifs pour I’enfant et ses
parents. Plusieurs parents ont per¢u un contexte de soins aidant qui répondait a leurs
besoins d’accueil, d’information et d’éducation, et qui leur permettait de maintenir une
proximité avec leur enfant. Certains aspects positifs des pratiques professionnelles comme
la prévention de I’épuisement parental, le soulagement de la détresse et une approche

adaptée aux besoins de I’enfant, ont été appréciés.
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Réponse au besoin d’accueil :

« Mais, pour vrai [...], on a été super bien regus, bien pris en charge ».
(Pere)

Réponse au besoin d’information et d’éducation :

« 1ls nous expliquaient tout le temps. La ou j étais, j 'avais des explications des
infirmiéres, du personnel, quoi que ce soit, docteur : ils étaient tout le temps la
pour discuter avec moi quand j 'étais présent ».

(Pére)

Réponse au besoin de proximité avec I’enfant :

« On nous a en tout temps laissés toucher notre gargon, lui parler, ¢’a tout le temps
bien été. C’est siir qu’avec un drain direct au ceeur, on ne peut pas faire grand-
chose avec Jérémie. On ne pouvait pas faire grand-chose, mais ¢a a toujours

bien été ».

(Meére)

Prévenir I’épuisement parental :

« C’était vraiment bien, on a été préparée avant comme de quoi fallait pas s oublier.
[-..] Faut pas oublier de manger, faut pas oublier de respirer, c’est comme

[quand] on sait qu’il s’en va sur la table d’opération pendant six heures, on ne

sait pas s'il va ressortir paralysé ou quoi, la. Parce que, lui, ¢ était une
décompression de la moelle épiniere. donc il y a quand méme le stress qui
embarque, mais ils sont la pour nous accompagner. Bon, il ne faut pas oublier

que, si vous ne mangez pas, vous allez étre fatiguée, faut dormir, faut se reposer,

¢a, J'ai trouvé ¢a cool ».

(Mere)

Soulager la détresse parentale :
« Ce que j’ai aimé c’est le manoir Ronald McDonald. Lui, il nous a permis de nous

aider de fagon incroyable, c’est vraiment hot. Ca nous a soulagés, ¢a nous a
enlevé de la pression, parce qu’on habitait a cing heure de route ». (Pere)
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Approche adaptée aux besoins de ’enfant :
« Cette équipe, ¢ était la creme de la créme. Ils venaient intervenir sans la réveiller.

Je les voyais faire parce que je ne dormais pas. C’étaient des professionnels ».
(Pere)

Devant ce contexte positif, les pratiques parentales ont elles aussi été positives pour
I’enfant, notamment en regard de la préparation psychologique :

« Ben moi, j avais demandé, parce que je trouvais ¢a vraiment | 'fun, la formation en

ceeur, ils ont des livres a colorier et ils expliquent vraiment tout en images pour

un enfant. Je trouve ¢a vraiment génial. Puis, je lui avais acheté des

stéthoscopes, des petits jeux de docteur, on l’avait vraiment préparé deux mois a

["avance ».
(Mere)

Processus difficile. L.e second processus met en lumiére la réaction des parents
devant la perception d’un risque ou d’une menace de I’environnement hospitalier. Il peut
s’agir d’approches inadaptées envers 1’enfant, d’interventions a répétition sur 1I’enfant ou
du comportement des professionnels jugé inacceptable par les parents. Les parents
deviennent alors méfiants a ’endroit des professionnels et adoptent des conduites
hypervigilantes et protectrices. Ils se placent en position de sentinelle pour protéger
I’enfant. Dans ce contexte, les parents constituent pour I’enfant le seul facteur de

protection.

Non- respect du sommeil de I’enfant :

« Je trouve qu’a I’hépital, on manque d’attention au niveau du sommeil de [’enfant.
Ca, pour moi, ¢’a été flagrant. 1l a fallu, a un moment donné, intervenir auprés

des médecins pour qu’on arréte de faire des tests sur notre enfant parce qu’ils ne

le laissaient pas dormir. Ils ['ont déja laissé réveillé vingt-quatre heure pour

faire des tests. Puis, a un moment donné on a pété notre coche ».

(Pere)
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Des pratiques professionnelles non conformes :

« [...] il y a eu beaucoup d’erreurs dans les dosages de médicaments qu’elle ne
pouvait pas avoir, mais qu’elle a eu quand méme, donc, on était restés trés, trés
hyper-vigilants sur fout ce qui lui était donné puis on revérifiait tout, méme ce
qui sortait de la pharmacie, fallait que les infirmieres nous disent ce qu’elles
allaient lui donner, quelle quantité, combien de temps, puis on n’a jamais voulu,
méme quand elle était endormie, puis intubée, ben, pas consciente, la, on n’a
Jjamais voulu la laisser toute seule a I’hopital. [...] on ne se sentait pas en
confiance, on sentait vraiment qu’'on avait un réle de la protéger de tout, méme
de ceux qui voulaient I’aider finalement ».

(Meére)

Un environnement non adapté aux besoins de I’enfant :

« En arrivant a I’étage, on nous a mis dans une chambre a quatre avec un autre petit
gar¢on dans la chambre qui venait de se faire opérer et qui hurlait sans arrét, on
était a coté des portes vitrées avec de grosses lumiéres, j’ai dit : Ca a pas de bon

sens. Léa a besoin de calme et de repos!, la je me suis obstinée pour avoir une
chambre fermée, une chance, car ¢a a calmé les stimuli, et on a pu étre

ensemble, tranquille. Juste d’étre avec elle ».

(Mere)

Toutefois, tous les enfants réagissent a la séparation de leur parent lors des

interventions ou pour une chirurgie. Ils sont aussi traumatisés vis-a-vis des nombreux

étrangers qui touchent leur corps.

A la séparation parentale :
« 1l était prét, mais il n’était pas prét a partir pour se faire opérer ».
(Mére)
Aux traumatismes occasionnés par les nombreuses manipulations médicales :
« Le fait d’étre trop manipulé ¢’a traumatisé ['enfant. [...] Trop de résidents

manipulent [’enfant pour apprendre, alors que la vie ne tient qu’a un fil ».
(Pére)
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En conséquence, les manifestations de comportement de ces enfants ont duré entre
deux semaines et trois mois. Ces comportements reflétaient majoritairement de
’insécurité, une anxiété de séparation, des problemes de sommeil, et, pour certains, des
peurs et des traumatismes :

« Mais apres il y a eu un changement ¢a c’est stir. 1l vit de I'insécurité, ¢a c’est
clair ».
(Mere)

« Au départ, y a eu des épisodes de cauchemars et d’anxiété de séparation un peu la,
honnétement, ¢'a vraiment bien été. La maison, ¢’a pas été trop long, les

mauvais plis ont parti en quelques mois, je dirais. Je vais étirer a trois mois pour
quelques plis la ».

(Pere)

« Elle réagit trés mal a 'hépital, tout ce qui a rapport a I’hépital, ¢ est non ».
(Mere)

« Elle claquait les portes a un tel point qu’on a dii couper des nouilles de piscine
pour les mettre sur les portes [ ...]. Mais, la-bas a I’hépital, elle était
extrémement traumatisée ».

(Pere)

Afin de réduire les conséquences, on observe chez ces parents des conduites
affectueuses :

« Au début, je lui donnais ce qu’il avait besoin parce qu’il n’était pas normal, ce
n’était pas lui. Tsé, de tout le temps étre a coté de moi, « Pis maman est ou? »
Jamais qu'il faisait ¢a, jamais [ ... ] Autant qu’il était indépendant, autant qu’il
était dépendant. Quand on est revenu, il était insécure, j’ai pas rien fait. Ca s est
fait tout seul. Parce que c’est un petit gars qui, lui quand il décide que c’est fini,
c'est fini. Donc, probablement en lui apportant ce qu’il avait besoin, ce qu’il me
demandait, il s'est peut-étre dit : c’est un bout a passer. J'ai pas a casser ¢a. Ne
pas répondre dans ma téte quand il m’appelait la nuit ni le jour, ben ¢a se faisait
pas. Il passe a travers ben des affaires, c’est pas des caprices ».

(Mere)
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Cas 2. Seuil clinique élevé des comportements de I’enfant

Processus ambivalent. Les familles dont le seuil clinique des comportements de
’enfant s’est révélé élevé présentent une histoire d’hospitalisations fréquentes et de
nombreuses interventions pratiquées sur I’enfant. L’¢lément du contexte qui est commun
a ces familles, mais a ’opposé€ du premier cas est le fait que les parents suivent les normes
hospitalieres et ne s’objectent pas devant les situations qui les dérangent. Nous pouvons
comprendre dans leur discours des sentiments ambivalents, des questionnements a ’égard
du cumul d’événements négatifs ou de 1I’épuisement. L’enfant dans ce cas-ci ne bénéficie
pas de la protection ou de la position sentinelle des parents pour face a la menace pergue,
malgré leurs conduites affectueuses :

« C’est siir qu’il y a des fois, tu te questionnes, la! est-ce que des fois c'est trop
interventionniste? Esi-ce que c’est nécessaire? [ ... ] Je vous dirais que je mettais
vraiment la confiance dans le personnel trés gentil. C’est siir que parmi le lot de

tout le personnel, il y en a toul le temps un ou deux qui sont toujours ...soit que
¢a fitte moins avec le parent, soit qu’ils sont moins délicats, ou qu’ils ont eu une
mauvaise journée, bref. On ne le sait pas trop, la! Ben, en général, oui, je pense

qu’on a confiance, pis on fait notre possible la-dedans. Moi, je ne suis pas une
maman qui est trés, tres....je ne fais pas face au personnel, pis j’essaie d’étre
positive, de faire confiance ».

(Mere)

« Une chose qui m’avait marquée la, qui m’avait fait beaucoup de peine, et mon
conjoint était la cette nuit-la puis elle pleurait sans arrét jusqu’au matin et il
avait parlé a l'assistante de [’étage pour avoir quelque chose parce qu’elle
n’était vraiment pas bien. On s est fait répondre . « Ben un enfant qui est fatigué,
on ne donne pas de médicament ». Puis, j ai trouvé cela difficile, parce qu 'un
adulte se serait fait opérer a ceeur ouvert, qui arriverait des soins intensifs, on
dirait pas ¢a. Je voulais pas la médicamenter pour la médicamenter, mais c’est
Juste triste parce que c¢’est un enfant. J'ai eu [’impression que ¢ étaif un manque
de connaissance les deux fois et un manque de sensibilité a ce phénomeéne-la ».
(Mere)

« J'étais tellement épuisée, je me rappelle que j’avais réussi a la coucher, ¢a avait
pris deux heures pour qu’elle s’ endorme dans sa bassinette aux soins intensifs,
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J avais demandé a I’infirmiére, parce qu’elle était monitorée de partout, la, de ne
pas la réveiller, car ¢a avait été trés long I’endormir, de ne pas la réveiller pour
prendre sa pression, on attendra. L’ infirmiére a dit : « Pas de probléme », puis
deux heures plus tard, je me fais réveiller par mon enfant qui pleure parce que
U’infirmiere est en train de prendre sa pression. Et la, ¢a lui a pris un autre trois
heures avant de s’endormir. Pis, une autre fois, [...] une infirmiére chicanait ma
fille et disait : « La, Laurence arréte, laisse maman dormir, ¢a va faire ».
L’infirmiére m’a dit plus tard : « Les enfants nous le font payer quand on les
endort ». Ma petite fille avait juste 2 ans et demi. L enfant ne comprend pas ce
qu’il se passe, suite a ¢a, elle a commencé a étre extrémement agitée, j étais pas
capable de la changer, j étais pas capable tout ce qu’elle disait, c était non, non,
non. En criant, en hurlant, en donnant des coups, personne ne venait m’aider
aux soins intensifs, moi je la changeais de couche, elle me donnait des coups de
pied, des coups de poing, elle hurlait, c’était I’enfer la changer de couche ».
(Meére)

« C’est de I’anxiété énorme. C était ’enfer pour nous autres, la. C’est de voir
toujours un résident apreés [’autre qui me pose toujours les mémes questions,
finalement qui revient avec un autre résident, courir apreés une infirmiére parce
que personne m’envoyait quelqu 'un. C’est comme extrémement stressant et
insécurisant. Moi si on me disait, voici le probléme, voici ce qu’on doit faire, je
vais me battre, je vais le faire. Ce qui me fait virer c’est ne pas savoir. Y a un
manque de connaissances a ce niveau-la ».

(Mére)

Apreés le séjour hospitalier, les parents ont démontré malgré tout de I’attention envers
leur enfant dans leur réponse a ses besoins affectifs :

« Mais, avant la chirurgie, elle faisait ses nuits. Je la couchais et elle s endormait et
¢a allait bien. Apreés la chirurgie, je la couchais et j étais obligée de rester avec
elle, c’était impossible, je ne pouvais méme pas m’en aller. Je la couchais a 7 h

30 et, a partir de 7 h 30 je devais me coucher avec elle. Je ne pouvais pas partir.
C’est ¢a qui a été le choc, elle se réveillait souvent, ¢’a pris plusieurs mois avant
qu’elle puisse finir par ...que je puisse la quitter. Moi, c’est ['impact que je vois
directement, je suis certaine. [...] Pour elle, elle s’est endormie sans maman et
elle s’est réveillée, pis ¢a allait pas bien. C'est peut-étre ¢a qui s’est passé dans
sa téte ou c’est dit a I'anxiété. (’a été le gros changement, la ».

(Meére)
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Cas 3. Seuil clinique trés élevé des comportements de I’enfant

Processus complexe. Nous observons que les nombreuses hospitalisations en un
court laps de temps sont un élément déclencheur des comportements dont le seuil clinique
est tres élevé. S’ensuivent des processus, des transactions négatives qui viennent
contribuer & modifier, au cours de cette période, la relation parent-enfant. Nous
remarquons une relation parent-enfant perturbée, malgré la bonne volonté des parents et
une relation perturbée entre les parents et les professionnels de la santé. Ces processus
complexes sont le reflet d’un manque d’arrimage entre les environnements proximaux et
distaux de ’enfant :

« Moi mon fils, il est hospitalisé vraiment souvent [ ...] Moi, ce que j ai trouvé le plus
difficile, ¢ est surtout son comportement quand on revenait a la maison. Dans le
sens que, a l’hdpital, ¢’était du un pour un, j’'étais toujours avec lui. 1l jouait

avec tout ce qu’il voulait. Personne ne lui enlevait [ ...] Il mangeait ce qu’il

voulait. Il ne mangeait tellement pas, qu’on était a lui donner tout ce qu’il

voulait, pourvu qu’il mange. Il ne mangeait que ce qu’il voulait. Il mangeait sur

moi ».

(Mere)

Changement dans la routine de I’enfant :

« C’est siir que c’est de la constance, comme [’exemple des repas, je ne [’ai jamais
repris sur moi a la maison. 1l ne mangeait jamais sur moi. Fait que, soir apreés
soir apres soir, ¢ était du pleurage, mais je tenais mon bout finalement. Je lui
expliquais qu’a la maison, ¢ était comme ¢a. A I’hépital, ben, y a pas de chaise,

et il y pas de table pour manger. Fait que c’est pour ¢a qu’il mange sur moi. I/
faut faire la différence parce que on va étre appelé a retourner réguliérement. Je
peux pas mettre cet épisode, la en arriere de nous, la, ¢a serait pas vrai. J'essaye
de faire vraiment la différence entre ['hépital et la maison ».

(Mere)

« C’est pratiquement impossible (de faire comme a la maison). Tsé, je veux dire
comme les dodos, la, a I’hdpital, je mets toujours un film avant le dodo parce
qu’'a toutes les hospitalisations qu’il a eues, je mettais des films pour le calmer
ou quoi que ce soit ou pendant les traitements plus difficiles. Je mettais des films
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pour lui changer les idées. Mais la astheure, il refuse de se coucher s’il n’y a pas
de film dans son lit, la, a I’hépital, pas a la maison. Mes enfants n’ont pas de
film avant de se coucher a la maison. La, il fait plus la différence, par contre, il
est rigide a [’hopital, trés rigide a I'hépital. Mais, en méme temps, est-ce que ¢a
le rassure cette espéce de routine? Si cette routine le rassure a I’hépital, vu que
cest toujours la méme affaire chaque jour. Puis, a part les opérations qu’il a
eues, il n'a pas eu de gros épisodes dramatiques a ['hopital. J’imagine que ¢a le
rassure. C’est comme, pourquoi changer une formule gagnante pour l’instant?
La routine de ["hépital et la routine de la maison, la maman de [’hépital et la
maman a la maison, mais tsé Charles a [’hdpital, la maman ne fait pas de repas,
a pas d’autres enfants et elle ne travaille pas. Pis, la maman a la maison a deux
autres filles, a toute la maison a s’occuper, pis elle travaille a temps plein, fait
que...c’est pas pareil ».

(Mere)

Difficulté a obtenir de 1’aide :

Nous observons une certaine forme de non-reconnaissance du parent dans

I’interprétation des symptomes de son enfant, ainsi que l’inexistence d’une relation

coéducative entre le parent et I’infirmiére, ce qui semble épuiser la mere. Elle ressent de

la frustration a 1’égard du fait de ne pas recevoir de soutien. Cette expérience se fait

ressentir dans sa relation avec son enfant.

« Je me sentais incomprise! » [...] « Je me rendais a l'urgence et [’équipe au triage
ne me prenait pas au sérieux, car Cédrik avait « un bon état général »! Donc,

nous attendions huit, neuf, dix heures avant d’avoir un médecin qui, lui, n’en
revenait pas qu’on ne I’ait pas installé sur une civiére a cause de ses antécédents
et qui, apres tout ce temps d’attente, qu’il était comateux malgré les ré-

évaluations ».

(Mére)

« J'ai dii expliquer a une ou deux infirmiéeres que la maniére forte et directe ne
fonctionne pas avec Cédrik. Le matin, je demandais au personnel I'horaire des
traitements et/ou examens afin de préparer Cédrik en lui expliquant calmement
ce qui était pour arriver, comment ¢a allait se passer ... Je prenais le temps de
répondre a ses questions, a le réconforter, sécuriser et ainsi, il collaborait
comme un champion ».

(Mere)
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(Une infirmiére) lui dit :

1l va falloir lui donner ¢a, parce qu’il faut qu’il mange! « Yeh, c’est parce que mon
enfant mange des biscuits et du yogourt a la journée longue, la [...]. Il ne
mangeait aucune viande, aucun légume, je capotais ».

(Mére)

« Je trouve difficile de tout gérer cela (traitements, médicaments) ». (Mére)

« J’ai trouvé cela trés dur, de devoir « me battre » pour faire comprendre a mon
employeur que ma place était auprés de mon fils. Au niveau financier, ce fut
difficile aussi. Mon conjoint est camionneur a son compte. Donc, il a dil
redoubler d’efforts pour pallier mon salaire manquant. Ce fut difficile de ne pas
voir non plus mon jeune fils pendant plusieurs jours ». (Mere)

« Devoir me battre constamment pour obtenir du soutien (CLSC, aide

gouvernementale ...), c’est épuisant et frustrant ».
(Mere).

Réaction modérée de I’enfant lors des soins :

Les réactions de ’enfant lors des procédures de soins ont un impact sur les
comportements des parents. Dans ce cas-ci, les réactions doivent étre observées dans leur
contexte. Un contexte qui influence les pratiques parentales exerce également un effet sur
’enfant.

« Ce fut souffrant de voir mon enfant malade. J'aurais tellement voulu prendre sa
douleur. Il est trés résilient et je |'admire pour cela. Depuis ce temps, il prend
plusieurs médicaments par jour et il a des traitements d’inhalothérapie plusieurs
fois par jour. Pour certains médicaments c’est plus difficile mais il finit par les
prendre ».

(Mere)

« Ben, la pigiire comme tel, c’est toujours un peu difficile, la. Faut qu’ils le tiennent.
Mais, une fois qu’il est piqué, comme la, il a passé un examen d’hormones de
croissance qui a duré quand méme deux heures avec un cathéter dans le bras.

Ca ne le dérange vraiment pas, la. Tout ce qui est des examens, tensions, prises
de sang, les mesures, le poids, la température, toutes ses affaires-1a, il ne réagit
pas du tout. Ca ne le dérange vraiment pas ».

(Mere)



101

Gestion difficile des comportements de I’enfant pour les parents :

« A la fin, ¢’était le temps que ¢a finisse, parce que, 14, je n’avais plus de patience. Il
braille, il crie, il veut jouer avec telle affaire. Ony donne, fait que, tsé, je
capotais la de I’amener dans ce milieu-1a, finalement. Fait que j’ai trouvé ¢a dur
pour de vrai, la. Puis, tout le temps : y veut manger ¢a, y ne veut pas manger ¢a.
Fait que j appréhendais beaucoup le retour a la maison. Ok, ben comment je
vais la casser, moi, la ligne, c’est terminé le yogourt et les biscuits, la? Y a pas
¢a a la maison, tsé. Fait que j appréhendais beaucoup ¢a, et, effectivement, c’est
pas mal ¢a qui s’est passé aussi. Mais tsé, sauf que, a la maison, il n’y a plus
personne qui nous surveillait. 4 1'hpital, fallait toujours que je dise ce qu’il
avait mangé, pis en quelle quantité, pis, je comprends aussi la, faut qu’ils fassent
des suivis. Mais, a la maison, garde, tu ne veux pas manger ton repas, ben, t’en
n’auras pas de yogourt pis de biscuits, ¢a ira au repas suivant. Moi, je n’en
connais pas des bébés qui se laissent mourir de faim dans la vie. Fait que ¢a ira
a l’autre repas, mon homme. Fait que parce que j étais moins surveillée, j étais
plus tough. Mais c’est ¢al. Tsé, ¢a a I’air niaiseux, mais c’est pour son bien la.
Tu ne peux pas te nourrir de biscuits pis de yogourt pendant quinze ans, la! 4 un
moment donné, il faut des protéines, pis des vitamines! ».

(Mere)

« Moi, ala maison, il est vraiment traité comme les autres. Il n’a pas de traitement
de faveur parce qu’il est malade. Je ne vais pas le surprotéger ou [’excuser de

ses comportements. Quand il a un mauvais comportement, il a le méme

traitement que ses sceurs. Ca, je suis trés égale la-dessus [...] ».

(Mere)

« Puis on trouve qu’il est beaucoup plus capricieux depuis. Méme, encore la, au
moment qu’on se parle, ¢ est encore difficile avec ses seeurs, il a une grosse

bulle, méme a la garderie. 1l n’accepte pas de se faire enlever ses jouets. 1l est

trés demandant ».

(Mere).

Considérées dans leur ensemble, ces explications semblent refléter un manque de
cohérence entre les contextes dans lesquels I’enfant s’inscrit. L’enfant et son parent sont
appelés a s’adapter régulierement a ces contextes. D’une part, nous percevons un

changement radical de la routine de I’enfant lorsque I’hospitalisation est nécessaire, et

d’autre part, les tensions vécus par une mere quant a la difficulté de justifier un congé
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aupres de son employeur pour rester au chevet de son enfant. Ces tensions s’accompagnent
de difficultés a recevoir du soutien de la part des institutions de santé dont la mission est
d’aider a se rétablir en matiére de santé (CLSC, aide gouvernementale, personnel au triage
al’urgence). Ce manque de cohérence entre les systemes influence les pratiques parentales
d’un contexte a ’autre et provoque deux conséquences dans les processus proximaux de
I’enfant. La premiére est une réaction du parent au moment de reprendre possession de
son rdle aupres de son enfant en imposant des régles éducatives. La seconde est la
perception d’une situation qui amene la meére a vivre de I’épuisement et de la frustration.
Ces deux patrons de transactions avec [’environnement hospitalier perturbent
suffisamment les processus proximaux pour déclencher chez ces enfants des

comportements difficiles plus de deux mois apres un séjour hospitalier.

Relation différente avec le pere :

« Mais (avec son pere), c¢’est moins pire que mol, car c est toujours moi qui est a
["hépital. C’est toujours moi qui fais les séjours a I ’hdpital, fait qu’il m’a
vraiment associée a ¢a. Tout ce qui est soins a la maison parce qu’il y a quand
méme des soins particuliers a la maison, ¢’est moi qui les fais. Tout ce qui est
médical, soins, ¢'est moi. Je pense que ce n’est pas lui qui jouait a [’hopital

/1 ».

(Mere)

Intégration des résultats quantitatifs et qualitatifs
L’interprétation mixte des données est une étape importante, car elle ajoute a la

compréhension complexe des objectifs de recherche comme I’exige les devis séquentiels

(Creswell, 2009). 11 s’agit d’une stratégie qui permet d’intégrer les données mixtes pour
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une compréhension compléte des résultats. La Figure 6 suivante présente les résultats

combinés de 1’étude mixte.

Dispositif institutionnel
Interventions médicales et soins

Stresseurs soins

Difficulté a obtenir du soutien
pour les parents

Approche non adaptée &
I’enfant - Changement routine

Réponse aux
besoins des parents
Proximité parent-
enfant

Approche adaptée a

I’enfant
Comportements ,/
enfant a
I’hopital
Processus
Processus complexe
continu Processus Processus p
iffici ambivalent
\ Position difficile
| e s
{ & face — faire

! confiance |

. ) |

Cas 1 Cas 2 Cas 3
C rtements - as N
Normal ompo t Elevé Trés élevé
des enfants
Conduites parentales Conduites parentales Conduites
protectrices et affectucuses parentales
affectueuses cgerc_ltlves c:u
épuisemen

Figure 6. Répercussions du contexte de soin pédiatrique sur les comportements de [’enfant
jusqu’a deux mois apres un séjour hospitalier.
Discussion
Cette étude visait a comprendre et a expliquer les comportements de I’enfant, agé de

17 a 48 mois, apres un séjour hospitalier. Des données inter cas et intra cas ont été
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analysées afin de mettre en lumicre les répercussions du contexte de soins sur les

comportements sociaux de I’enfant atteint d’un probléme de santé.

Les facteurs associés aux comportements de ’enfant aprés un séjour hospitalier
Les résultats de nos données quantitatives intercas ont démontré, selon la perspective
des meres, que leurs cognitions et conduites maternelles ainsi que leur détresse contribuent
a prédire les comportements de I’enfant aprés un séjour hospitalier. Par ailleurs, il importe
de savoir que nos données de ce projet de recherche plus large confirment que les
stresseurs reliés aux soins sont associés aux cognitions et conduites maternelles dans ce
contexte (Dubé et al., en préparation). Pour les péres, les résultats ont démontré que les
stresseurs reliés aux soins, les cognitions et conduites paternelles de méme que leur
détresse prédisent les comportements de I’enfant aprés un séjour hospitalier. Des
recherches récentes démontrent la détresse et les facteurs de stress que les parents vivent
lorsqu’un enfant est hospitalisé (Tsironi & Koulierakis, 2018). Ces répercussions du stress
parental sur les comportements de 1’enfant dans un contexte spécifique confirment les
postulats du modele écologique et transactionnel du développement de I’enfant que ces
conditions de vulnérabilité placent les enfants dans une situation a risque (Belsky, 2014;
Bronfenbrenner, 1979; Garbarino, 1992b; Sameroff, 2009). Les données révélent
également que les méres et les péres ont une perception différente des comportements de
leur enfant apres le séjour hospitalier. Les méres et les péres ne sont pas sensibles de la
méme maniére en raison de leurs r6les différents auprés de ’enfant. Lorsque 1’enfant doit

étre hospitalisé, nous retrouvons au sein de la configuration familiale un retour aux roles
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plus conventionnels. La mere est la plus susceptible de demeurer au chevet de son enfant
alors que le pere sera appelé a augmenter sa participation au role de pourvoyeur au sein
de la famille (Brown & Barbarin, 1996; Traustadottir, 1991). Néanmoins, tant pour les
meéres que pour les peres les cognitions et conduites parentales ainsi que la détresse
parentale prédisent les comportements de 1’enfant deux mois apres un séjour hospitalier.
Ces résultats pourront nous permettre de mieux comprendre cette problématique en lien
avec le contexte social hospitalier. Jusqu’a maintenant, d’autres recherches ont plutdt
souligné I"anxiété des parents, le niveau socioéconomique et le statut conjugal comme des
précurseurs des comportements de 1’enfant apres un séjour hospitalier (Small & Melnyk,

2006).

La perspective des parents dans leur rapport au contexte de soin pédiatrique et aux
comportements de I’enfant

Nos analyses qualitatives intra cas viennent compléter nos résultats quantitatifs.
Alnsi, trois cas ont €té étudi€s et nous rapportent dans un premier temps (cas 1) que lorsque
le contexte de soins est positif, I’enfant et ses parents se portent bien. Les résultats
démontrent que lorsque les professionnels de la santé apportent du soutien aux parents et
une réponse a leurs besoins, comme I’accueil, le maintien d’une bonne proximité avec
leur enfant, préviennent 1’épuisement parental, adaptent leur approche envers ’enfant, les
parents et I’enfant s’adaptent mieux. Ces pratiques professionnelles agissent comme
facteurs de protection devant les risques psychosociaux qu’incombe la maladie et
I’hospitalisation aupres de familles méme issues de classes moyennes. Par ailleurs, lorsque

le contexte de soins est pergu négativement selon la perspective des parents, nous
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observons des comportements protecteurs et des conduites hypervigilantes, qui semblent
jouer un rdle protecteur dans la prévention des comportements de ’enfant. Ces conduites
semblent corroborer avec une étude de Coyne (2007) selon laquelle les parents, qui ne
suivent pas les normes hospitalieres, sont pergus par les infirmi€res de « parents

problémes ».

Dans un deuxiéme temps, les cas 2 et 3 dont les comportements de 1’enfant sont de
catégories €levée et tres élevée nous rendent compte d’un contexte de soins négatif, mais
qui est per¢u de manie¢re ambivalente par les meres et les péres. Ainsi, dans le discours,
nous ne trouvons pas ce récit de protection de I’enfant par rapport a une condition a risque.
Nous trouvons, en revanche, des questionnements, qui traduisent la confiance que les
parents accordent aux soignants et qui montrent qu’ils suivent les normes et les reglements
dictés par le contexte de soin. Le cas 3, dont les difficultés de comportement sont tres
¢levées met en lumiere un processus complexe. L’enfant fait face & une perturbation de
ses relations entre d’une part, son parent et lui et, d’autre part, entre les professionnels et
lui ou son parent. Ainsi dans les cas 2 ou 3, I’enfant ne bénéficie d’aucun facteur de
protection. Un manque d’arrimage entre les environnements proximaux et distaux

contribue aux difficultés de comportement de I’enfant (Garbarino & Abramowitz, 1992a).

Répercussions du contexte de soin sur la relation parent-enfant
L’intégration des données quantitatives et qualitatives démontrent que le niveau de

stress reliés au contexte de soin pédiatrique, comme les comportements du personnel, la
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communication, ’altération du role parental, les bruits et les sons des appareils de
surveillance clinique, les soins et les réactions de 1’enfant aux soins influencent la relation
parents-enfant, jusqu’a deux mois aprés un séjour hospitalier. Lorsque pergu
négativement, comme des conflits avec les parents, le contexte de soins engendre des
effets iatrogeénes sur le développement social de I’enfant et constitue un contexte
socioculturel a risque (Garbarino & Abramowitz, 1992b). Sans facteur de protection
parentale, comme la position sentinelle identifiée pour le cas « normal » des
comportements, I’enfant peut présenter une inadaptation sociale. Par conséquent, I’enfant
qui développe des difficultés de comportement aprés un séjour hospitalier est le reflet du
manque d’arrimage entre les contextes dans lesquels il s’inscrit, d’un contexte
mésosystémique qui agit comme source de stress et dont les exigences dépassent ses
propres capacités d’adaptation (Bronfenbrenner, 2005b; Sameroff, 2009). Le contexte de
soin pédiatrique ne fait pas exception et peut engendrer suffisamment de détresse pour
désorganiser le contexte proximal de I’enfant (MclIntosh et al., 2008), car il est chaotique
(Bronfenbrenner, 2005a; Bronfenbrenner & Evans, 2000; Kamp Dush, Schmeer, &

Taylor, 2013).

Cette étude comporte certaines limites. Il importe de reconnaitre le recrutement non
probabiliste des participants qui limite la généralisation des résultats et le nombre limité
de participants dans les volets qualitatifs pour les cas 2 et 3. Toutefois, la stratégie
d’analyse par une étude de cas multiples nous permet de confirmer les résultats de

recherche aux postulats du cadre théorique, qui ont ét¢ mainte fois validés dans les écrits.
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Aussi, cette étude ne démontre pas un rapport de causalité et nous devons reconnaitre une
limite quant a I’interprétation de ces comportements apres un séjour hospitalier. Méme si
les parents devaient indiquer, dans les questionnaires, les comportements qui se sont
manifestés apres le séjour hospitalier, nous ne pouvons pas savoir si ces comportements

¢taient déja présents avant I’hospitalisation.

Il importe de souligner certaines retombées. Celles pour la clinique, d’abord, qui
visent a organiser ’expérience des enfants et leurs parents et prévenir les difficultés de
comportements apres un séjour hospitalier sont deux aspects importants a retenir. Réduire
les stresseurs des enfants et leurs parents et une meilleure réponse aux besoins des parents
seraient justifiés. Les soins centrés sur la famille sont un bon point de départ, mais il s’agit
d’une approche incompléte. Amalgamer a d’autres approches relationnelles écologiques,
comme I’approche participative familiale seraient bénéfiques de méme qu’instaurer une
politique de réduction du fardeau fiscal des parents. Réduire le roulement de personnel,
minimiser les interventions sur I’enfant incluant la réduction des visites des étudiants en
médecine, maitriser la compétence relationnelle envers les familles et offrir des services

aux parents tout au long de la trajectoire de soins de I’enfant sont nécessaires.

Les retombées pour la recherche mises sur les interventions préventives. Développer
et évaluer des interventions écosystémiques familiales de soutien a la parentalité, de méme

qu’implanter et évaluer des approches novatrices, comme les soins du développement et
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de proximité dans un contexte pédiatrique pour prévenir les difficultés de comportements

apres un séjour hospitalier seraient en effet plus que souhaitables.

Conclusion

Le contexte de soin pédiatrique constitue un environnement ou les relations
professionnels-parents et ’approche aupres de I’enfant jouent un réle déterminant pour
ses processus proximaux (Cox, 1992; Hedenkamp, 1980). L’environnement social et
physique pédiatrique qui se traduit par les stresseurs reliés aux soins constitue en fait un
des éléments significatifs des processus impliqués dans le développement et la santé de
’enfant. Le contexte de soin est une transition écologique a I’intérieur duquel les
opportunités de développement pour les enfants et leurs parents devraient étre offerts. A
ce titre, des chercheurs tentent de repositionner les orientations des soins centrés vers les
familles dont la participation des parents, le partenariat et la protection semblent constituer
des cibles irréalistes a atteindre considérant I’intensité du stress vécu par les parents et les
enfants. Ces chercheurs semblent proposer d’inclure dans les pratiques professionnelles
I’importance de la communication avec les parents et la réponse a leurs besoins (Foster et
al., 2016). D’autres auteurs soulévent I’idée de développer le concept des soins centrés sur
I’enfant (Child Centred Care) comme une alternative pour considérer les besoins
développementaux des enfants dans les soins de santé. Cette approche prend en compte le
cadre écologique du développement de I’enfant préconisé dans cette étude (Ford et al.,
2018). Cette étude portant sur 1’association entre les stresseurs reliés aux soins, les

cognitions et conduites parentales et les comportements de I’enfant aprés un séjour
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hospitalier met en lumiére les conditions a risque ou de protection que peuvent subir
parents et enfants au contact des professionnels et des soins. Ces processus parent-enfant
et parents-professionnels impliqués dans la santé de I’enfant démontre 1’importance de
prendre en compte les stresseurs vécus par les parents et I’enfant, la communication avec

les parents et ’enfant et la réponse aux besoins des familles.
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Résumé
Contexte : Lorsque I’enfant est hospitalisé, les parents vivent des situations de stress
rattachées a I’environnement des soins. Le discours des professionnels de la santé, de
méme qué leurs interventions importent alors significativement dans un milieu ou I’enfant
et ses parents sont activement sollicités. Cette inscription sociale veut mettre en lumiére
I’influence de I’environnement de soin sur la parentalité, qui risque d’agir sur les réactions
comportementales des enfants aprés un séjour hospitalier. Objectifs : 1) Expliquer les
cognitions et conduites parentales aupres de ’enfant apres un séjour hospitalier; puis
2) comprendre 1’expérience vécue des meres et des peres. Méthodes : Un devis mixte
séquentiel explicatif a été privilégié aupres de parents d’enfants gés entre 17 mois et 48
mois apres un s€jour hospitalier. La stratégie d’analyse retenue est I’étude de cas multiples
imbriqués. Les participants ont été recrutés dans trois centres universitaires pédiatriques
du Québec de 2015 a 2017, et 94 parents ont répondu aux questionnaires, dont 16 ont
participé aux entrevues semi-dirigées. Résultats : Les analyses de régression démontrent
que les difficultés de comportement chez I’enfant et les stresseurs reliés aux soins
prédisent les cognitions et conduites maternelles deux mois apres un séjour hospitalier,
alors que les cognitions et conduites paternelles s’expliquent par les difficultés de
comportement de I’enfant et la détresse paternelle. La matrice conceptuelle thématique
révele ainsi les répercussions du contexte de soins sur I’exercice du role de parent.
Conclusion : Des services aux parents sont nécessaires pour 1) réduire les stresseurs reliés
aux soins; 2) faciliter ’exercice du role parental en centre hospitalier; et 3) prévenir les

difficultés de comportement chez I’enfant.

Mots-clés : Parentalité, Déterminants de la parentalité, Unités de soins pédiatriques, Stress
parental, Comportements de 1’enfant, Méthode mixte
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Introduction

De nos jours, la réalité parentale est parsemée de multiples défis (Roskam &
Mikolajczak, 2015). Lorsque I’enfant est hospitalis€, le stress parental s’intensifie et
(Stremler, Haddad, Pullenayegum & Parshuram, 2017) engendre des répercussions sur
plusieurs aspects de la vie : imprévisibilit¢ de la maladie, réorganisation familiale et
conjugale, modification des réles familiaux, sans oublier les exigences des soins a I’enfant
(Pelchat, Lefebvre & Levert, 2005). Qui plus est, plusieurs enfants développent des
réactions psychologiques ou changent de comportements aprés un sé€jour hospitalier
(Rennick & Rashotte, 2009; Karling & Hagglsf, 2007). Mais, lorsque I’enfant malade est
appelé a fréquenter un espace d’aide formel comme les soins pédiatriques, il semble
difficile de comprendre et de soutenir les parents malgré la bonne volonté des
professionnels de la santé. Méme si I’implication des parents dans les soins est active, les

défis qu’elle pose se multiplient (Dubé, Lacharité & Lacombe, 2018).

Ce rapport au dispositif des services dégage une interface ou I’on peut observer une
certaine influence du contexte social sur la réaction des parents dans leur rapport a I’enfant
et aux professionnels de la santé. Un modele écosystémique de la parentalité (Lacharité,
Pierce, Calille, Baker & Pronovost, 2015) permet de comprendre ces échanges qui
influencent de preés ou de loin la relation parent-enfant tout au long de la trajectoire de
soin de I’enfant. Cette relation avec le systéme de soin, nommée le mésosysteme, se
mesure par la qualité des relations qui les unit et 1’attitude des professionnels. Le discours

des professionnels, de méme que leurs interventions importent alors significativement
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dans un milieu ou I’enfant et ses parents sont activement sollicités. Deux €léments
interreliés qui composent ce modele sont a retenir : I’expérience vécue par les parents dans
I’exercice de leur role et leurs pratiques envers I’enfant. En nous inspirant du modele
bioécologique du développement humain (Bronfenbrenner, 2005) a propos des relations
avec le mésosystéme, du modele transactionnel de développement (Sameroff, 2009), et
des déterminants de la parentalité (Belsky, 2014), comprendre les parents exige de prendre
en compte non seulement les caractéristiques individuelles du parent et de I’enfant mais
aussi celles du contexte social dans lequel les parents et 1’enfant s’inscrivent 8 un moment
précis de leur vie. Nous voulons donc comprendre comment I’environnement pédiatrique

peut influencer la parentalité, du moins en partie (Lacharité et al., 2015).

[’objectif de recherche du volet quantitatif visait donc a prédire I’influence des
stresseurs reliés aux soins pergus par les meres et les péres, leur détresse parentale et les
comportements de ’enfant sur leurs conduites aprés un sé€jour hospitalier. L’objectif du
volet qualitatif de I’étude était de comprendre I’expérience parentale dans leur rapport au
contexte de soin pédiatrique. Enfin, I’objectif relié¢ a I’intégration des données mixtes
visait a expliquer, dans I’ensemble, les répercussions du contexte de soins sur I’exercice

du rdle de parent.
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Méthodes

Devis de recherche

Pour mieux comprendre la parentalité, le devis mixte séquentiel explicatif (Quant-
qual) (Bourgault, Gallagher, Michaud & St-Cyr Tribble, 2010; Briand & Lariviere, 2014
Creswell, 2009; Johnson & Onwuegbuzie, 2004) a été privilégié auprés de parents dont
un enfant a été hospitalis€é de 2015 a 2017 dans I’un des trois centres hospitaliers
universitaires pédiatriques québécois francophone. Afin d’intégrer de maniére mixte les
résultats, une stratégie de recherche d’une étude de cas multiples imbriqués dont les deux
cas sont 1) les cognitions et conduites parentales; et 2) I’expérience parentale ont été
sélectionnés. Les unités d’analyse sont les meres et les peres pour chaque cas tout en
considérant le seuil clinique des difficultés de comportement chez 1’enfant (Yin, 2014);,

données issues d’un projet de recherche plus large.

Déroulement de I’étude

Les participants de cette étude ont d’abord été sélectionnés dans un projet de
recherche plus large ou I’on cherchait a expliquer en premier lieu les difficultés de
comportement de I’enfant aprés un séjour hospitalier. Les parents avaient alors été
répertoriés selon les seuils cliniques de difficultés de comportement de I’enfant deux mois
apres une hospitalisation. Les seuils cliniques attribués sont de type normal, élevé et tres
élevé. Une fois ces analyses réalisées, nous avons cherché a comprendre et expliquer les
cognitions et conduites parentales et I’expérience parentale dans ce contexte. Pour cette

étude, la premiére étape quantitative a permis de recueillir les données deux mois apres le



123

séjour hospitalier de I’enfant dans le but d’expliquer les cognitions et conduites
maternelles et paternelles. La seconde étape, de nature qualitative, a mis en lumiére
I’expérience des méres et des peéres vis-a-vis des services pédiatriques et certaines
conduites (Briand & Lariviere, 2014; Creswell & Plano Clark, 2018). L’échantillon par
choix raisonné, dit de convenance, est composé de 94 parents (50 meres et 44 péres) de
50 enfants de 17 a 48 mois qui ont €t€ hospitalisés aux soins intensifs ou a I’unité générale
pédiatrique (Board & Ryan-Wenger, 2002) et 16 de ces parents (11 meéres et 5 peres) ont
accepté de participer aux entretiens. Les infirmiéres de recherche ont ciblé les enfants dont
I’hospitalisation avait une durée de plus de trois jours. Les criteres d’inclusion visaient les
meres et les péres francophones d’un enfant de 17 a 48 mois. Les parents d’un enfant

décédé n’ont pas été sollicités.

Participants

Les participants représentent 50 familles recrutées (50 meres et 44 peres), 46 (92 %)
d’entre elles sont de configuration intacte et la moyenne d’age des enfants y est de
33,49 mois (ET 9,7). Nous observons que 20 % des parents ont un diplome professionnel,
24 % un diplome collégial et 24 % un dipldme de baccalauréat. Le revenu familial médian
varie entre 80 000 et 100 000 $ (26 familles) et 22 ménages ont un revenu familial de
100 000 $ a 120 000 $. La majorité des parents travaillent a temps complet (58 %), 38 %
des méres ont souffert d’anxiété ou de dépression au cours des 12 mois précédents, contre

18 % des peres.
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Instruments de mesure et entrevues

Les données du questionnaire comportaient la variable critére suivante: les
cognitions et les conduites parentales de 1’échelle ECOPAN (Boivin, Pérusse, Saysset,
Tremblay & Tremblay, 2000). II s’agit d’une échelle de 32 items et les scores
s’interpretent séparément en fonction des sous-échelles. Il s’agit des dimensions du
sentiment d’efficacité parentale, de perception d’impact sur le comportement de ’enfant,
de tendance a la coercition, de tendance a la surprotection, d’affection et de perception
des qualités de I’enfant. Pour I’étude, un score composite global a été créé a des fins
d’analyse statistique. La consistance interne est de 0,77 pour les meres et de 0,82 pour les
peres. Les variables prédictives mesurées sont : I’index de stress parental forme bréve
(ISP) (Abidin, 1990; Lacharité, Ethier & Piché, 1992), dont la consistance interne de la
version longue est de 0,93. Le Parental Stressor Scale: Pediatric ICU (PSS : PICU)
(Carter & Miles, 1989; Miles, Carter, Riddle, Hennessey & Eberly, 1989) avec une
consistance interne de 0,95. Cet instrument €value I’impact de certains stresseurs
environnementaux des soins pédiatriques per¢us par les parents dont ’enfant a été
hospitalisé. Il comprend 37 énoncés et comporte sept dimensions : les comportements et
les émotions de I’enfant hospitalisé, la perturbation du rdle parental, les bruits des
moniteurs, 1’apparence de I’enfant, les procédures de soins, la communication avec le
personnel de soins et I’anomie (comportement du personnel de soins). Le Child Behavior
ChickList 1,5-5 ans (CBCL) (Achenbach & Rescorla, 2000; Lacharité, 1993) a aussi été

utilis€ comme prédicteur des cognitions et conduites parentales. Cet instrument
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de 100 énoncés se divise en deux taxonomies : les comportements de type internalisés et

externalisés.

Un entretien téléphonique d’une durée de 12 a 25 minutes a été réalisé par une
application mobile Tape 4 Call Pro. Le guide d’entretien questionnait les parents a propos
de leur expérience en contexte hospitalier, et leurs comportements aupres de ’enfant apres
leur sé¢jour. Un journal de bord tenu par la chercheuse a aussi été rédigé. Des informations
regues par les parents au moment de la prise de rendez-vous téléphonique étaient
déterminantes pour la compréhension de I’objet d’étude, mais qui n’étaient pas

enregistrées.

Analyses

L’analyse des données quantitatives (intercas) a été effectuée par des modéles de
régressions multiples pour les meres et les péres. L’analyse qualitative (intracas) a été
réalisée a partir de la retranscription de 60 pages avec le logiciel NVivo 11. L’analyse
comprend trois étapes itératives: la condensation des données, la présentation des
résultats sous forme de thémes et la vérification des conclusions (Miles & Huberman,

2014). Les criteres de scientificité ont été respectés.

Ce projet de recherche multicentrique a été approuvé par le Comité d’éthique de la
recherche d’un des établissements ou la collecte des données s’est déroulée. A partir de

celle-ci, une approbation éthique de convenance a été obtenue par les deux autres centres
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de recrutement. Les résultats de cet article proviennent d’une thése de doctorat (PhD) en
psychologie dans laquelle les analyses portent également sur les comportements de
I’enfant aprés un séjour hospitalier. Le comité d’éthique de I’établissement universitaire
de la chercheuse a également accordé une approbation éthique du projet de thése de

doctorat.

Résultats
Statistiques descriptives
Le Tableau 5 présente les scores de I’ensemble des variables de 1’échantillon. Nous
pouvons observer 1’étendu des scores (minimum-maximum) des échelles de ’index de
stress parental, des stresseurs reliés aux soins (PSS) et I’échelle des comportements de
I’enfant (CBCL) qui indique que certains participants obtiennent des scores au-dessus du

seuil clinique et qui manifestent des signes de difficultés.



Tableau 5

Scores minimal, maximal et moyen pour [’ensemble des variables

Meres Péres

n=350 n =44
Variables Min* Max M ET Min Max M ET
Index de stress parental (ISP)"™ 39,00 110,0 70,0 16,76 41,00 123,00 69,0 19,68
Stresseurs liés aux soins (PSS) 20,00 135,00 77,0 30,76 16,00 126,00 650 29,15
Comportements enfants (CBCL)"™ 30,00 68,0 48,0 9,24 31,00 70,00 490 9,19
Sentiment d’efficacité parentale (ECOPAN) 5,80 9,6 7.9 1,05 4,20 10,00 7.8 1,34
Coercition parentale (ECOPAN) 1,00 7,6 4,5 1,34 1,00 6,80 4.1 1,56
Perception d’impact parental (ECOPAN) 1,00 6,0 2.3 1,22 1,00 10,00 2,5 1,84
Affection parentale (ECOPAN) 4,60 10,0 8,8 1,21 420 10,00 85 1,21
Surprotection parentale (ECOPAN) 1,00 9.0 3,6 2,05 1,00 8,25 3,9 1,95
Perception des qualités de I’enfant (ECOPAN) 1,33 10,0 7.1 1,83 1,67 10,00 7,1 1,88

Notes. " Min : Minimum, Max : Maximum, M : Moyenne, E.T.; Ecart type

“*seuil clinique > 90

"seuil clinique > 60
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Les facteurs associés aux cognitions et conduites parentales

Le Tableau 6 présente les corrélations entre les variables pour les méres et les péres.
Les analyses de régression linéaires multiples avec une entrée classique démontrent que,
pour les meres, (n =43) les variables prédictives expliquent 27 % de la variance des
conduites maternelles et que ce R?est significatif (F (3,39) = 4,966, p = 0,005). L.’examen
des coefficients révele que la variable des stresseurs liés aux soins est significative
(B=0,29, r=2,08, p= 0,044 IC 95% [0,00, 0,07]) et que I’échelle des comportements
chez I’enfant I’est également (f = 0,42, = 2,635, p = 0,012 IC 95% [0,04, 0,34]). L.’index
de stress parental n’est pas significatif. Ce modéle a une puissance statistique de 0,9 et un

Beta de 0,09. Le / de Cohen est de 0,36.

Pour les péres (n =37), les variables expliquent 34 % de la variance des conduites
paternelles et par ailleurs que ce R? est significatif (F (3, 33)=5,591, p=0,003).
[’examen des coefficients révele que I’index de stress parental et 1’échelle des
comportements de I’enfant sont significatifs : ISP (f = -0,54, r=-3,112, p = 0,004 IC 95%
[-0,18, -0,03]) et CBCL (B = 0,66, t =3,317, p = 0,002 IC 95% [0,11, 0,46]). La variable
des stresseurs reliés aux soins n’est pas significative. Ce modéle a une puissance de 0,9 et

un Beta de 0,05. Le £ de Cohen est de 0,51.



Tableau 6

Matrice de corrélations pour [’ensemble des variables pour les méres et les péres

Corrélations peres (n = 37)

A- Variables 1 2 3 4

1. Conduites parentales (Ecopan) -- 0,35* -0,18 0,27*
2. Comportements enfants (CBCL) 0,36* -- 0,54%** -0,47%**
3. Index stress parental (ISP) -0,03 0,50%** -- 0,05

4. Stresseurs soins (PSS) 0,38** 0,19 -0,04 --

Corrélations meres (n = 43)

Note. Niveau de signification : * p < 0,05 **p <0,01 *** p <0,001
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L’expérience parentale dans le rapport au contexte de soin pédiatrique et les
conduites

La matrice conceptuelle thématique du Tableau 7 présente I’essentiel des verbatim et
nous permet de comprendre I’expérience des parents. Des pseudonymes ont été employés

pour conserver 1’anonymat.

Source de sentiments positifs. Plusieurs parents ont vécu une expérience positive de
’hospitalisation. Deux thémes sont rapportés selon le cadre théorique de I’étude : la
proximité avec ’enfant (contexte proximal) et le fait de répondre aux besoins de leur

enfant dans I’exercice de leur rdle (exercice de la parentalité).

Source de sentiments négatifs.

Pressions sociales et exercice du réle parental : un jeu de pouvoir. Néanmoins,
plusieurs parents ressentaient une pression sociale a exercer leur role selon les normes du
personnel. Une relation conflictuelle ou de pouvoir perturbe la place du parent aupres de
son enfant dans la réponse a ses besoins et la participation & ses soins. De plus, les
nombreuses visites des étudiants en médecine, qui, aux yeux des parents ne sont pas des

interventions nécessaires a la vie de I’enfant, ont été relevées comme trés négative.
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Tableau 7

Matrice conceptuelle-thématique . Répercussions sociocontextuelles des services

pédiatriques sur [’expérience parentale

Expérience parentale

Source de
sentiments positifs

@]

Proximité
parent-enfant

Réponses aux
besoins

On nous a en tout temps laissé toucher a notre gargon, lui parler, ¢a tout le temps
bien été. C’est sir qu’avec un drain direct au ceeur [...] On ne pouvait pas faire
grand-chose, mais ¢a toujours bien été (mére).

Lors de la derniére hospitalisation, j’ai senti que [’équipe médicale en place
voulait trouver le pourquoi des pneumonies a répétitions et tout a été mis en place
pour tenter de régler le probléme. La, je me suis dit « bon! je ne suis pas si folle
que ¢a! mon fils a vraiment quelque chose! » Je me suis sentie soulagée. [ ... ] Tout
le personnel donne son 110 %. (mére).

On avait une question, ils nous donnaient toutes les informations qu’on voulait.
Au début, on était un peu plus stressé mettons. Ills ont toujours bien répondu a nos
questions. Ills nous ont jamais laissé de coté, des fois, on dirait qu’ils n’ont pas le
temps, mais ils ont toujours pris le temps de venir nous voir (pére).

Y a aussi des choses que j'ai aimés, c’est le manoir. Lui, il nous a permis de nous
aider de facon incroyable, [ ... ] Ca nous a soulagé, ¢a nous a enlevé de la pression,
parce qu’on habitait a cing heures de route (pere).

= Pressions sociales et exercice du r6le parental : un jeu de pouvoir

o Enregard
des besoins
de ’enfant

Ga été tres difficile de 'endormir, elle pleurait, voulait étre avec moi. Cela a pris
deux heures. J'ai demandé a !'infirmiére de ne pas prendre sa pression pendant
qu’elle dormait pour qu’elle se repose. Elle m’avait dit étre d’accord. Une h plus
tard, je me fais réveiller par les cris de la petite. L’infirmiére I'avait réveillée pour
prendre ses signes vitaux. Elle ne s’est pas rendormie avant un autre deux heures.
Les infirmiéres la chicanaient disant gue maman devait se reposer [ ...]. L infirmiere
m’a dit « Souvent les enfants nous le font payer cher le fait de les avoir endormis. »
Je trouve cela inacceptable (mere).

Quand on a été dans une chambre et on pouvait dormir avec, a ce moment-la tous les
apprentis médecins, les résidents affectés a des professionnels spécialistes venaient a
tour de réle un aprés autre. C'est ¢a le traumatisme pour ['enfant, c’est
épouvantable. Je ne parlerai pas j'm’en suis mis une a dos la-bas. Je me suis fait
sermonner un peu « Comment voulez-vous qu'ils apprennent la médecine
Monsieur? ». Bon écoutez la gang, j'enseigne aussi a ['université. J'en ai des
stagiaires en premiere année et je ne les envoie pas pour les cas les plus difficiles
(pére)

[...] / veut manger si, il ne veut pas manger ¢a. Une infirmiére lui dit : « // va
Jalloir lui donner ¢a parce qu’il faut qu’il mange! » Yeh, c’est parce que mon
enfant mange des biscuits et du yogourt a la journée longue la... ». Il ne mangeait
aucune viande, aucun légume, je capotais (mére).
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Tableau 7

Matrice conceptuelle-thématique : Répercussions sociocontextuelles des services

pédiatriques sur [’expérience parentale (suite)

Expérience parentale

o Enregard des
besoins de
I’enfant (suite)

o Enregard de la
participation
des parents aux
soins

o Face aux
aspects
organisationnels

Parce que le monde (des membres de la famille) disait : « tu ne commenceras
pas a lui donner tout ce qu’il veut?» Hey, ce n'est pas des caprices-la! il sort
d’une chirurgie, il ne sait pas trop ce qui se passe (mére).

Quand elle est due pour se faire piquer, c’est moi qui la tiens. Mais, il faut que je
sois la, que je la rassure et que je lui montre que j'ai le contrdle en fin de compte
parcequ’ils l'ont déja fait quand je n’étais pas la, parce qu’une infirmiere, j ‘étais
partie aux toilettes et elle a décidé de la piquer pis qu’elle faisait ces affaires-la!
Hey! Ce n’était pas beau quand je suis revenue. lls étaient rendus quatre pour la
tenir. [...] Mais tsé, tu ne fais pas ¢a avec un enfant la! Quand les parents sont
la, t'attends que les parents soient la pis qu’ils t'aident (mére).

Ah la je le vois encore, ¢a été atroce, la séparation du bloc opératoire a nous la
pour partir se faire opérer la! ils sont venus le chercher, ¢a a été un peu atroce,
[-.-], tsé, il n’était pas prét. Mais je ne pense pas qu’un enfant est prét a ¢a. Partir
avec des inconnus la (mére).

Une autre fois c'était pour les changements de couche, j'ai parlé a un intensiviste
des soins intensifs, y a pas pris son dipléme d’une boite de Crackle Jack, le gars,
[...]- Il m’avait dit : « Tant que cet enfant-la va avoir des drains, ses empyémes,
vous ne changez pas les couches, vous faites appel aux infirmieres et a l'équipe,
vous ne faites pas ¢a seul, je veux pas que les drains soient déplacés d'un
millimeétre. C’est sa vie qui en dépend. Ben tabarouette, on demandait a une, pis
elle se sauvait tout le temps, jusqu’a temps que je me plaigne. Pis, a un moment
donné, elle dit « C’est parce que moi chus pas payée pour changer des couches. »
Ca c’est les deux pires personnes (pére).

Une chose qui m’avait marquée la, qui m’avait fait beaucoup de peine, [...], elle
pleurait sans arrét jusqu’au matin et on avait parlé a l’assistante de I'étage pour
avoir quelque chose parce qu'elle n’était vraiment pas bien. On s’est fait
répondre : « Ben un enfant qui est fatigué, on ne donne pas de médicament. Puis,
Jj'ai trouvé cela difficile parce qu’un adulte se serait fait opérer a ceeur ouvert et
qui arriverait des soins intensifs, on ne dirait pas ¢a. Je ne voulais pas la
médicamenter pour la médicamenter, mais c’est juste triste parce que c’est un
enfant. J'ai eu l'impression que c’était un manque de connaissance les deux fois
et un manque de sensibilité a ce phénoméne (méere).

[...] « La vous allez faire votre admission » a I’autre bout du monde en plus.
[...] Ca te tente pas de laisser ton enfant la deux secondes tout seul la. La tu
veux juste étre accroché apreés pis la faut que tu ailles a ’autre bout, pis y faut
que tu laisses ton enfant la? Crime eheheh! Y a quelques fois, une chance
qu’on était deux parce que sinon ... Y a des fois je suis allé pareil, j’ai laissé
mon enfant seul. Fallait que je demande a quelqu’un de la surveiller. Ben la,
Jais le contraire, toi vas-y, pis moi je vais rester avec ma fille. Ca, je catchais

pas (pere).
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Tableau 7

Matrice conceptuelle-thématique : Répercussions sociocontextuelles des services
pédiatriques sur [’expérience parentale (suite)

Expérience parentale

Source de sentiments
négatifs

= Pressions sociales et exercice du role parental : un jeu de pouvoir

o Face aux Ben non, mais nous on a trouvé ¢a dur, on avait une autre petite fille, elle
aspects n’était pas vieille la, elle avait comme 5 mois. C’est plus ¢a qui a é1é tres
organisationnels  difficile (mére).

On ne dormait pas beaucoup, on se partageait les tdches, mon conjoint y allait
(a I’hépital), moi, j’y allais. Je dormais les premieres nuits qu’il était la, aux
soins intensifs sur un divan dans une salle familiale. Parce que nous on
demeurait quand méme assez loin. Le fait d’étre loin aussi de notre chez nous.
Ca été quand méme dur de ne pas pouvoir prendre de douche, relaxer
vraiment, d’étre enfermé dans un hopital comme ¢a, ¢a été plus difficile.
(meére)

Les enfants sont fragiles, nous on I’est aussi. Psychologiquement, on l'est. On
avait juste hdte de retourner chez nous. Pis, il a fallu se battre pour un « go ».
Pis, on savait qu’on pouvait I’avoir. [...] Mais ¢a ¢a reste que ¢’est un manque
d’attention flagrant a notre égard. Quand le monde veule partir, tsé on veut
pas rester a l’hdpital [ ... ] c’était le jour de noél (pére).

= Conditions de vulnérabilité

o Manque de Je trouve difficile de tout gérer cela (iraitements, médicaments) 1’agressivité
soutien et de mon fils me gruge. Nous sommes en attente pour un suivi social au CLSC
détresse mais ['attente est longue [...] devoir me battre constamment pour obtenir du
parentale soutien (CLSC, aide gouvernementale...) ¢’est épuisant et frustrant (mére).

Je me sentais incomprise! il faut dire que Mathis a été hospitalisé a cing
reprises [...]. Je me rendais a 'urgence et I’équipe au triage ne me prenait
pas au sérieux car il avait « un bon état général »!

Donc, nous attendions huit, neuf, dix heures avant de voir un médecin qui lui
n’en revenait pas qu’on ne l'a pas installé sur une civiére a cause de ses
antécédents, et qui, aprés tout ce temps d’attente, qu’il était comateux, malgré
les réévaluations (mére).

Jai trouvé le plus difficile 1, des fois avoir les résultats des examens, on
s’entend que c’est ¢a le plus stressant la. Les trois, quatre jours, une semaine,
deux semaines qui suivent aprés, t’attend les résultats, c’est hyper stressant.
Fais que se faire dire qu’ils sont disponibles, le docteur va te voir puis
finalement, aujourd’hui il n’a pas le temps, ce sera demain. Je suis déja monté
le vendredi soir a I'hépital a 11 h 30 pour aller chercher des résultats la
(mére).
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Tableau 7

Matrice conceptuelle-thématique : Répercusions sociocontextuelles des services
pédiatriques sur [’expérience parentale (suite)

Expérience parentale

o Manque de Le paget. Tsé juste avoir une petite nouvelle, ben tsé moi j 'avais docteur X
soutien et détresse  comme cardiologue, puis, il venait souvent me dire que ¢a va bien mais
parentale (suite) méme si tu attends aprés le petit pagel. Y a personne qui te dit rien. La

premieére fois ¢a avait durée comme douze heures. On n’avait jamais eu de
nouvelles pis je capotais, il était rendu 7-8 h le soir, ils devraient venir voir
les parents parce que c’est atroce avec le paget (mére).

A I’hépital, je dois vous dire que ce n’était pas des expériences trés
agréables. Autant pour [l'inquiétude de |’état de ma fille que dans la
situation d’hospitalisation qu'elle a eue. Aussi parce que souvent, on ne se
sent pas tres écouté des médecins ou aussi parce qu’il y a un roulement de
staff. Ca change a tous les quarts de travail, faut souvent se répéter, c’est
trés stressant et trés frustrant des fois (mére).

J’étais vraiment épuisée, parce qu’on ne dort pas bien, les émotions tout
¢a, (mére).

A la sortie des soins intensif, un infirmier m'a dit [...] : « Votre enfant
remonte trés vite la pente. On a eu un autre cas comme ¢a et [’enfant est
mort ». [...] Ca crée un tres grand stress et j'ai é1é terriblement faché. Ca
augmenté mon insécurité pendant toute la semaine (pére).

[...] Ce n'est pas aidant, le travail des infirmiéres est juste technique
(mére).

Dans mon cas, de l'inquiétude, du découragement et de la colére.
Inquiétude parce que j'ai peur pour ['avenir de mon bébé, du
découragement parce que je me sens impuissant a l'aider et de la colére
parce que je n’ai pas l'impression que tout a été mis en cuvre avant
["opération pour prévenir la situation que nous avons traversé et que nous
traversons encore aujourd hui (pere).

o Conditions J'ai trouvé cela tres dur, de devoir « me battre » pour faire comprendre a
socioéconomiques mon employeur que ma place était aupres de mon fils. Au niveau financier,
ce fut difficile aussi. Mon conjoint est camionneur a son compte. Donc, il

a dii redoubler d’efforts pour palier a mon salaire manquant (mere).

= Divergences d’informations et niveau de scolarité des professionnels

Je me souviens parce que [..] l'enfant a vomi. Elle (I'étudiante en
médecine) me dit : « Lui avez-vous donné a manger? » Oui bien sir, « Ben
est-ce que vous savez le bébé faut pas trop les nourrir, il peut régurgiter ».
Ok il est 4h du matin et tu es en train de me dire qu’il ne faut pas trop
nourrir un enfant toi, la, la. T’étudie en médecine en premiére année,
j'avais juste envie de dire « Peux-tu m’envoyer un médecin? » La
heureusement, un médecin est passé, et il nous a expliqué ce qui s’ était
passé (pere).
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Tableau 7

Matrice conceptuelle-thématique : Répercussions sociocontextuelles des services
pédiatriques sur l'expérience parentale (suite)

Expérience parentale

Source de sentiments
ambivalents envers les
soins

Pratiques parentales

o Conduite de protection
— position sentinelle

Moi, j’étais vraiment plus du genre a me renfermer et a rester toujours
dans la chambre avec le petit. Je me donnais pas le droit de manger. [...]
Lui, il (Ie papa) était....son coté négatif ¢ était vraiment plus le médecin en
tant que tel. Parce que selon lui (le papa), c’était son erreur a lui (le md)
la deuxiéme hospitalisation. Fait que lui (le papa) avait beaucoup de
misére avec le neurochirurgien tsé. Y avait cet aspect-la! Mais lui (le papa)
connaissait le nom de toutes les infirmiéres, et de tous les parents, bon,
Fait lui (le papa) cet aspect-1a, ¢a super bien été. Moi, au niveau de
I’accueil, ¢a bien été, moi j'étais plus dans ma petite bulle pis je restais
vraiment la plus renfermée et enfermée dans la chambre du petit (mére).

C’est sir que parmi le lot de tout le personnel, il y en a tout le temps un ou
deux qui sont toujours ...soit que ¢a fitte moins avec le parent soit qu’ils
sont moins délicats, ou qu’ils ont eu une mauvaise journée, bref. On ne le
sait pas trop, la! Ben en général, oui je pense qu’on a confiance, pis on fait
notre possible la-dedans. Moi, je ne suis pas une maman qui est trés..., je
ne fais pas face au personnel, pis j ‘essaie d’étre positive, de faire confiance
[...] C’est stir que comme un moment donné, il essayait d’arracher ses
tubes, y a comme été trop hospitalisé dés son bas dge, en bas d'un an et
demi et c’est sir que la compréhension est moins-la. 1l essayait d’arracher
ses perfusions qu’il avait-la! ils ['ont attaché. Ca c’est siir un moment
donné, j’ai trouvé cela difficile de le voir attaché avec son masque et tout
la (mére).

Est-ce normal de devoir sortir lors des visites médicales et des visites des
résidents? (mere)

Je trouve qu’a I'hépital, on mangue d’attention au niveau du sommeil de
Uenfant. Ca pour moi, ¢a été flagrant. Il a fallu a un moment donné,
intervenir aupreés des médecins pour qu’on arréte de faire des tests sur
notre enfant parce qu’ils ne les laissaient pas dormir. Ils I’ont déja laissé
réveillé vingt quatre heures pour faire des tests. Puis, un moment donné on
a pété notre coche (pére).

[...] il y a eu beaucoup d’erreurs dans les dosages de médicaments qu’elle
ne pouvait pas avoir, mais qu’elle a eu quand méme, donc, on était resté
tres, tres hyper vigilant sur tout ce qui lui était donné puis on revérifiait
tout, méme ce qui sortait de la pharmacie, fallait que les infirmiéres nous
disent ce qu’elles lui allaient donner, quelle quantité, combien de
temps, puis on h'a jamais voulu, méme quand elle était endormie puis
intubée ben pas consciente la, on a jamais voulu la laisser toute seule a
I’hépital. [...] on ne se sentait pas en confiance on sentait vraiment qu’on
avait un réle de la protéger de tout, méme de ceux qui voulaient I’aider
finalement (mére).
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Tableau 7

Matrice conceptuelle-thématique : Répercussions sociocontextuelles des services
pédiatriques sur [’expérience parentale (suite)

Pratiques parentales

o Conduite de protection —
position sentinelle (suite)

o Conduite affectueuse

De jour, rares étaient les infirmiéres qui me demandaient : « Confirmez-
moi le nom de mon enfant. » Et que je voyais faire une double
vérification pour les doses de médicaments. La nuit, ils savaient que
J'étais toujours réveillé, en entrant dans la chambre, je les entendais, je
m’en allais au pied de la civiére, personne n’oubliait de me demander
de me confirmer le nom de mon enfant et son nom de famille, et qui
regardait chacune des doses, soluté, médicaments, solutés. Moi je ne
voulais pas qu'elle regoive une double dose. Elle aurait pu en
succomber. Je pense que toutes les doses, je les ai regardées de jour et
la nuit, ¢’était incroyable. J’étais rassuré quand c’était la nuit. Et la fin
de semaine, on avait des résidents, on a eu des niaiseries comme
résidents, si vous saviez (pére).

J'ai dii expliqguer a une ou deux infirmiéres que la maniére forte et
directe ne fonctionne pas avec Léo (mere).

En arrivant a I’étage, on nous a mis dans une chambre a quatre avec un
autre petit gargon dans la chambre qui venait de se faire opérer et qui
hurlait sans arrét, on était a cété des portes vitrées avec de grosses
lumiéres, j'ai dit ¢a n'a pas de bons sens, Léa a besoin de calme et de
repos la je me suis obstinée avoir une chambre fermée, une chance car
¢a a calmé les stimuli et on a pu étre ensemble tranquille. Juste d’étre
avec elle... (mere).

Il m’apparait avoir deux niveaux de résidents, [...]. Ils se permettent de
jaser (devant les parents), « Bon on va peut-étre retirer le médicament
intraveineux » Voyons donc toé le médecin cette semaine a dit que la
bactérie ne se combattait que par les médicaments intraveineux. « Ah
non, non, non la dit un résident. « Pour son confort, on pensait lui
enlever ¢a, 1d ». Ecoute, tu ne lui enléve pas ¢a, je vais m’y opposer, je
veux revoir le médecin. La heureusement, HEUREUSEMENT, on a été
écouté par un résident plus Ggé et qui est entré dans la chambre et a dit :
« Non, le monsieur a raison. On ne touche pas aux médicaments. On
laisse ¢a comme ¢a ». La j’ai dit ok. (pére).

Au début, je lui donnais ce qu’il avait besoin parce qu'il n’était pas
normal, ce n'était pas lui. Tsé, de tout le temps étre a c6té de moi, pis
maman est ou? jamais qu’il faisait ¢a, jamais! Ah non cé pas vrai la.
Autant qu'il était indépendant, autant qu’il était dépendant. Quand on
est revenu, il était insécure, j'ai pas rien fait. Ca s’est fait tout seul.
Parce que c’est un petit gars qui, lui quand il décide que c’es! fini, c’est
Jini. Donc, probablement en lui apportant ce qu’il avait besoin, ce qu’il
me demandait, il s'est peut-étre dit c’est un bout a passer. J'ai pas a
casser ¢a. Ne pas répondre dans ma téte quand il m’appelait la nuit ni
le jour, ben ¢a se faisait pas. Il passe a travers ben des affaires, c’est
pas des caprices (mére).
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Tableau 7

Matrice conceptuelle-thématique : Répercussions sociocontextuelles des services
pédiatriques sur [’expérience parentale (suite)

Pratiques parentales

o Conduite coercitive A I’hépital, moi neuf semaines, j'ai trouvé ¢a dur. A la fin, je n'en
pouvais plus. Ce n'est pas le méme sommeil qu’a la maison. Lui non
plus, veut veut pas. Il pleurait pour des niaiseries, c’étaient toutes des
caprices, pis on les écoutait beaucoup ses caprices, pis moi je suis un
peu contre ¢a la écouter ses caprices. A la fin[...] je n'avais plus de
patience. |...] Fait que j appréhendais beaucoup le retour & la maison.
Ok, ben comment je vais la casser moi la ligne, c’est terminer le yogourt
et les biscuits 1a? y a pas ¢a a la maison...tsé. Fait que j appréhendais
beaucoup ¢a, et effectivement, c’est pas mal ¢a qui s’est passé aussi.
Mais tsé, sauf que & la maison, il n’y a plus personne qui nous
surveillait. A I’hépital, fallait toujours que je dise ce qu’il avait mange,
pis a quelle quantité, pis, je comprends aussi la, faut qu’ils fassent des
suivis. Mais a la maison, garde, tu ne veux pas manger ton repas, ben
t’en quras pas de yogourt pis de biscuits, ¢a ira au repas suivant. Moi,
Jje n'en connais pas des bébés qui se laissent mourir de faim dans la vie.
Fait que ¢a ira a I’autre repas mon homme. Fait que parce que j 'étais
moins surveillée, j’étais plus tough. Mais c’est ¢a! T5é, ¢'a lair
niaiseux, mais c’est pour son bien la. Tu ne peux pas te nourrir de
biscuits pis de yogourt pendant quinze ans la! un moment donné, il faut
des protéines, pis des vitamines. [...] Moi a la maison, il est vraiment
traité comme les autres. Il n’a pas de traitement de faveur parce qu’il
est malade. Je ne vais pas le surprotéger ou ['excuser de ses
comportements. Quand il a un mauvais comportement, il a le méme
traitement que ses sceurs. Ca, je suis tres égale la-dessus. Ala maison,
c’est sur que des fois, j'ai mes moments d’impatience (mere).

Conditions de vulnérabilité. Pour une majorité¢ de parents, le manque de soutien
accentue la détresse et confine (n = 10) a des conditions de vulnérabilité. Il peut s’agir
d’une détresse liée a une complication aprés une intervention, du manque de soutien dans
la gestion des activités de soins, ou de la détresse découlant d’un manque de soutien au

plan socioéconomique.
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Divergences des informations selon le niveau de scolarité des professionnels. Un
petit nombre de parents ont évoqué la divergence des informations entre les professionnels
selon leur niveau de scolarité. Cette différence a été notée chez les résidents en médecine
dont leur niveau d’études était moindre. Les parents disaient en effet se sentir plus

meéfiants envers les étudiants moins scolarisés.

Source de sentiments ambivalents envers les soins de ’enfant. Quelques parents
dont I’enfant manifestait des comportements atteignant un seuil clinique élevé aprés un
séjour rapportaient avoir vécu une expérience ambivalente, mentionnant leur hésitation a
I’égard de I’approche utilisée aupres de I’enfant. Une mere exprimait qu’elle ne fait pas

face au personnel malgré qu’on ait usé¢ de mesures de contention aupres de son enfant.

Pratiques parentales.

Conduite hypervigilante- position sentinelle. Prés du tiers des parents nous ont confié
avoir dii s’objecter a des traitements en se postant en sentinelles. Ce jeu de pouvoir
relationnel apparait au sein du groupe d’enfants qui avaient manifesté peu de difficultés
de comportement. Aprés le séjour hospitalier, bien que ces parents présentaient une
attitude chaleureuse envers leur enfant, ils ne faisaient plus autant confiance aux

intervenants.

Fonction coercitive ou épuisement parental. Pour d’autres parents, la gestion des

comportements de I’enfant est plus difficile. Une mere a mentionné qu’elle devait se
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montrer plus « fough ». Une autre disait plutot, se sentir stressée, voire complétement

épuisée.

Discussion
Cette étude met en relief I’influence de I’environnement de soin pédiatrique sur

I’expérience parentale et les conduites selon la perspective des meres et des péres.

Les facteurs associés aux cognitions et conduites parentales aprés un séjour
hospitalier de I’enfant

D’abord, nos analyses confirment 1’objectif quantitatif qui prédisait I’influence des
stresseurs reliés aux soins, la détresse parentale et les comportements de I’enfant sur les
cognitions et conduites parentales pour les méres. Ainsi, pour les méres et les péres, les
conduites s’expliquent différemment dans nos analyses. Chez les méres, les stresseurs li€s
aux soins et les comportements de I’enfant aprés un séjour influencent les conduites
maternelles. Pour les péres, ce sont davantage les comportements de 1’enfant et la détresse
parentale qui influencent les conduites paternelles. Nous expliquons cette différence pour
les peres par la présence plus soutenue des méres aupres de 1’enfant et leur participation
plus active aux soins. Néanmoins, les scores des cognitions et conduites parentales tant
pour les meres que les péres nous révélent des conduites coercitives, de surprotection et
une faible perception d’impact parental sur le développement de I’enfant deux mois apres

un séjour hospitalier.
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L’expérience parentale dans le rapport au contexte de soin pédiatrique et leurs
conduites

Le récit des parents évoque des aspects positifs, négatifs, et ambivalents. Il importe
de reconnaitre que les sources de sentiments positifs exprimées par les parents
s’accompagnent de conduites parentales affectueuses pour lesquelles I’enfant en ressent
les effets positifs. Les sources de sentiments négatifs ou ambivalents engendrent au
contraire certains processus a I’intérieur duquel le role des parents devient déterminant
aupres de I’enfant. Par exemple, certains problémes de communication avec 1’équipe de
soins s’ajoutent aux défis propres a I’exercice du rdle de parent, et constituent
d’importants aspects de stress (Board, 2004; Board & Ryan-Wenger, 2002). On remarque
une pression sociale et un jeu de pouvoir dans la relation avec le dispositif de soins qui
engendre de la détresse, un manque de soutien et qui place les parents dans des conditions
de vulnérabilité exercant un impact sur les conduites surprotectrices et coercitives envers
I’enfant. Une position sentinelle, voire hypervigilante, semble nécessaire pour protéger
I’enfant face a des pratiques professionnelles jugées inacceptables par les parents. A
’instar d’autres études, le cumul de ces conditions s’ajoutent au stress déja ressenti en
raison du probléme de santé de I’enfant (Pinquart, 2018). Les parents peuvent éprouver
de la détresse (Stremler et al., 2017), manquer de soutien et ressentir un plus faible
sentiment de satisfaction parentale (Lavoie & Fontaine, 2016). Ce qui peut mener a leur
épuisement et diminuer leur disponibilité a prodiguer les soins a leur enfant, a la limite a

la négligence (Mikolajczak, Brianda, Avalosse & Roskam, 2018).
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Répercussions du contexte de soin pédiatrique sur I’exercice du réle parental

Nos résultats ont démontré que le contexte de soins influence la parentalité,
particulierement pour les meéres, et peut constituer une source de soutien ou de stress.
Plusieurs parents regoivent peu de soutien du systeme de santé québécois, ce qui accroit
le stress déja présent et risque de compromettre le développement de I’enfant, qui, en plus,

réagit au contexte de soin.

La Figure 7 présente 1’intégration des données quantitatives et qualitatives en un
schéma. La relation avec le contexte de soins (mésosystéme) est pergue comme une
interface ou se rencontrent les besoins de 1’un par rapport aux sources de soutien de 1’autre
(Mclntosh, Lyon, Carlson, Everette & Loera, 2008). Elle se mesure par la qualité des
relations qui les unit, les attitudes des professionnels et la fréquence de la collaboration
interdisciplinaire. Si les liens sont faibles, I’enfant et ses parents s’inscrivent dans une

situation a risque (Garbarino & Abramowitz, 1992a, 1992b).
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Figure 7. Schéma intégratif des données quantitatives et qualitatives. Répercussions du
dispositif institutionnel pédiatrique sur ’exercice du rdle parental.

Les retombées pour les pratiques médicales et infirmieres visent a réduire les
stresseurs liés aux comportements du personnel, notamment les problémes de
communication, les risques d’erreur d’administration des médicaments, et a répondre aux
besoins des parents. Cela inclut également une politique de réduction du fardeau fiscal des
parents. Permettre la proximité du parent pour toute intervention sur I’enfant et utiliser les

approches distractives comme des histoires ou des jouets lumineux, méme jusqu’en salle
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d’opération et lors des transferts inter hospitalier. S’ assurer de limiter les interventions sur
I’enfant seraient souhaitables. Aussi, un meilleur encadrement des étudiants en médecine,
et assigner les mémes professionnels pour aider I’enfant a se familiariser au contexte de

soin répondraient a ses besoins développementaux.

Limites de 1’étude

Il importe de reconnaitre le recrutement non probabiliste des participants qui limite
la généralisation des résultats. Toutefois, le devis de recherche par des méthodes mixtes
et la stratégie d’analyse par une étude de cas nous permet de relier les résultats aux
postulats du cadre théorique. Cette étude ne démontre €videmment pas de rapport de

causalité entre les aspects examingés.

Conclusion

Les actions professionnelles ont le potentiel d’aider ou de nuire et d’influencer les
conduites parentales pour lesquelles I’enfant en subit les répercussions méme apres un
séjour hospitalier. Ces résultats rappellent les difficultés pour les milieux de soins
d’intégrer au sein de leur mode de gestion et des pratiques professionnelles, des soins
centrés sur la famille qui répondent réellement aux besoins des parents. Malgré la bonne
volonté des gestionnaires et des praticiens, des enjeux organisationnels et professionnels
persistent et freinent les actions professionnelles aidantes. Le milieu de soin est une

transition écologique ou il serait apprécié d’offrir aux parents I’opportunité, c’est-a-dire



les conditions optimales pour s’adapter a la situation, pour le bie

& Abramowitz, 1992b).
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Résumé
La participation des parents aux soins de I’enfant hospitalis¢ fait partie intégrante des
pratiques professionnelles en milieu pédiatrique dans le but d’éviter, chez I’enfant, les
risques d’une anxiété de séparation. Certaines expériences parentales négatives observées
dans les écrits peuvent toutefois compromettre le role capital des parents a I’égard de la
santé de leur enfant. Si la participation des parents s’avere généralement bénéfique, elle
représente des défis quand il s’agit de déployer les ressources nécessaires a un
fonctionnement familial optimal. Cet article présente une esquisse de problématisation de
la participation des parents aux soins de 1’enfant hospitalisé. A partir d’une analyse de
contenu des écrits scientifiques, nous présentons plusieurs éléments relationnels et
contextuels qui posent probleme lorsque les professionnels de la santé rencontrent les
parents. Ces problémes rendent compte de certaines lacunes du systeme de la santé qui
tendent, en retour, a influencer les pratiques professionnelles vis-a-vis du réle des parents-
partenaires de 1’équipe de soins. Afin de mieux comprendre les parents, les €léments
problématiques de leur participation aux soins seront examinés sous I’angle d’une
perspective €cosystémique de la parentalité et du modele d’intervention familiale
participative. Ces approches nous permettent d’anticiper certaines relations positives et
négatives entre les systémes en interaction, comme le rapport aux services de santé des
familles. Nous soulevons un questionnement a 1’égard des défis que rencontrent les
parents dans leur rapport au dispositif institutionnel de soins de santé lorsque 1’enfant

nécessite une hospitalisation.

Mots-clés : Participation parentale aux soins, Pédiatrie, Parentalité
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Introduction

Un discours clinique et scientifique sur ’inclusion des méres et des peres dans les
pratiques professionnelles se fait désormais entendre en périnatalité (de Montigny &
Lacharité, 2005; de Montigny & St-Arneault, 2009; Lacharité, 2009a). Il mérite que ’on
observe de quelle maniére il est regu en contexte pédiatrique. Or si la participation des
parents aux soins est reconnue pour ses bienfaits aupres de I’enfant hospitalisé, elle s’est
attiré bon nombre de critiques et de mises en doute (Coyne, 2007; Coyne & Cowley, 2007;
Tourigny, Chartrand, & Massicotte, 2008). Le dispositif institutionnel des soins de santé
s’attend a ce que les parents s’impliquent dans la prestation des soins & leur enfant
hospitalisé. Implication que certains justifient pour éviter la séparation parentale qui a
jadis entrainé des effets néfastes sur le développement des enfants (Davies, 2010; Jolley,
2007), et que d’autres motivent par des raisons économiques. Quoi qu’il en soit, la
philosophie du dispositif institutionnel tend a reconnaitre les parents comme des

partenaires de 1’équipe de soins.

Pour bien saisir la pertinence de problématiser la participation des parents aux soins
pédiatriques, il importe d’explorer un certain nombre de travaux des cinquante dernieres
années. Ces travaux révelent le fardeau des soins pour les parents et les effets déléteres
d’une approche familiale trop partiellement implantée dans les milieux de soins
pédiatriques (Coyne, 2007; Coyne & Cowley, 2007; Franck & Callery, 2004; Kuo et al.,
2012). Certaines études démontrent d’ailleurs les conséquences de 1’hospitalisation sur la

santé mentale des parents et des enfants (Shields, 2001; Stremler, Haddad, Pullenayegum,
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& Parshuram, 2017). Malgré le discours scientifique qui dénonce ces problémes, le role
qu’assurent les parents dans les soins de leur enfant malade et celui que doit remplir le
dispositif institutionnel de soins de santé a leur endroit n’ont pas eu d’écho au sein des
programmes et des politiques au Québec jusqu’a maintenant (Ministere de la Santé et des
Services sociaux, 2015; Société canadienne de pédiatrie, 2009), ce qui expose les enjeux
de la parentalité¢ lorsqu’il est question des relations entre I’enfant et le dispositif
institutionnel de soins de santé. Or les contextes sociaux dans lesquels les familles
s’inscrivent, dont le rapport aux services de santé, entrainent des répercussions sur les
relations familiales, qui influencent a leur tour le développement de I’enfant vulnérable et
malade (Bronfenbrenner, 2005; Sameroff, 2009). Il s’agit la de déterminants non optimaux

du développement de I’enfant sur lesquels il importe d’agir (Mikkonen & Raphael, 2011).

L’objectif de cet article est de présenter une esquisse de problématisation de la
participation des parents aux soins de I’enfant hospitalisé. Nous nous permettons d’utiliser
le terme « problématisation » selon Foucault, qui le définit comme « I’ensemble des
pratiques discursives ou non discursives qui fait entrer quelque chose dans le jeu du vrai
et du faux et le constitue comme objet pour la pensée... » (Revel, 2009). Dans le présent
article, les pratiques en pédiatrie qui entourent la participation des parents aux soins
constituent notre objet de pensée. Pour ce faire, nous avons réalisé une analyse de contenu
des €écrits scientifiques portant sur la participation des parents aux soins, pour en dégager
les régles d’action qui posent probléme selon une chronologie historique. C’est dans ce

rapport des parents au dispositif institutionnel des soins de santé que nous analysons ces
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pratiques selon une perspective écosystémique (mésosystéme et exosystéme) de la
parentalité¢ (Bronfenbrenner, 2005; Lacharité, Pierce, Calille, Baker, & Pronovost, 2015;
Sameroff, 2009) et du modéle d’intervention familiale participative (de Montigny &
Gervais, 2012; de Montigny & Goudreau, 2009; Lacharité, 2009b). Nous décrirons les
aspects qui posent probléme lorsqu’il est question des relations entre la famille et les
professionnels de la santé¢ (mésosystéme), d’une part, et, entre les pratiques
professionnelles et le dispositif institutionnel des soins de santé (exosystéme), d’autre part,
aspects qui influencent en retour la réalité des parents. Il sera question de dresser les
enjeux a partir de quelques éléments historiques de la participation parentale aux soins a
I’enfant, de décrire les pratiques actuelles aupres des parents et de comprendre les parents

selon le modéle écosystémique de la parentalité de Lacharité et al. (2015).

La participation des parents aux soins en contexte pédiatrique d’hier a aujourd’hui

La place des parents auprés de ’enfant : un enjeu de reconnaissance. La place
des parents aupres de 1’enfant dans les soins pédiatriques a évolué dans plusieurs régions
du monde au cours des cinquante dernieres années. Le role des parents s’est entre autres
relativement transformé depuis les années d’apres-guerre. S’il fut tout naturel a une
époque ancienne que les parents prennent en charge la santé de leur enfant a la maison,
cette compétence naturelle a été enrayée durant la Premiére Guerre mondiale, pour laisser
toute la place a ceux qui disposaient des connaissances scientifiques reconnues dans notre
société. Pour les parents d’un enfant hospitalisé, a cette époque, le droit de visite était

interdit, sinon restreint (Frank, 1952; Jolley, 2007). En France, les premiers hdpitaux
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pédiatriques du XVIII® siécle avaient déja consolidé certaines normes de pratique
médicale dans I’intention de mieux comprendre les maladies infantiles (Mougel, 2012).
Ces pratiques s’inscrivaient en réponse aux difficultés a contrdler les épidémies
infectieuses ou I’application de régles d’hygiéne trés strictes et a I’ascension d’une vision
de la santé plus scientifique et paternaliste. Les séjours hospitaliers relativement longs
mettent alors en évidence de graves conséquences psychologiques, notamment affectives,
dont souffraient les enfants séparés de leurs parents (Jolley, 2007; Jolley & Shields, 2009).
C’était aussi I’époque de la dominance en psychologie des théories béhavioristes, comme
la théorie de conditionnement de Pavlov, pour comprendre le développement des enfants.
En effet, les besoins affectifs des enfants étaient per¢us comme des comportements
manipulateurs. Il était du reste mal vu pour les infirmieres et les médecins de 1’époque
d’apporter chaleur et affection aux enfants malades, malgré I’absence de leurs parents
(Davies, 2010). Apreés la Seconde Guerre mondiale, les travaux sur I’attachement,
notamment sur ’anxiété¢ de séparation, ont contribué a faire valoir la nécessité de la
présence maternelle au chevet de I’enfant (Bowlby, 1953; Jolley, 2007; Jolley & Shields,
2009; Robertson, 1958). Le psychiatre britannique Harry Edelston (1943) a été le premier
a démontrer une corrélation entre I’hospitalisation des enfants et leurs problemes d’anxiété
(Davies, 2010). Mais c’est le pédiatre anglais Armstrong qui a dénoncé pour la premiére
fois, en 1777, la détresse du nourrisson séparé¢ de sa mere (Mougel, 2012). Malgré
I’opposition des infirmiéres, des médecins et des institutions de sant¢ de 1’époque a
engager les parents dans les soins, les conditions d’hospitalisation des enfants ont fait

I’objet d’une enquéte dont les recommandations figurent dans le rapport Platt du ministere
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de la Santé du gouvernement britannique, en 1959 (Davies, 2010). Peu a peu, en dépit des
propos qui oscillaient entre les opposants et les fervents défenseurs des droits parentaux,
on libéralise les heures de visites pour remédier aux problémes reliés a la séparation mére-
enfant dans les milieux hospitaliers (Davies, 2010; Jolley & Shields, 2009). La place des
meres (premicre figure d’attachement alors reconnue) au chevet de ’enfant est désormais
scientifiquement justifiée. Ces propos qui visaient a justifier la présence des parents au
chevet de I’enfant hospitalisé sont par la suite réitérés dans plusieurs documents
gouvernementaux, dont la Charte britannique de 1984, la National Association for the
Welfare of Children in Hospital NAWCH), la Nordic Charter for Children and Youth in
Health and Hospital Care par I’ Association européenne des enfants hospitalisés en 1988,
la Convention des Nations unies sur les droits des enfants de 1989 (Davies, 2010) et au
chapitre des droits de I’enfant au sein du régime de soins de santé de 1’Institut canadien
de la santé infantile (Institut canadien d'information sur la santé [ICIS], 1980), qui prend

lui-méme appui sur la Convention des Nations unies de 1989.

Depuis le rapport Platt de 1959, la participation parentale aux soins s’est inscrite dans
des vocables porteurs des représentations des différentes époques. Selon I’analyse du
concept de participation parentale aux soins de Coyne, (1996), les meéres pouvaient étre
admises a I’hdpital avec leur enfant d’apres la terminologie de « rooming —in ». Par la
suite, les soins maternels, le « care by parent », se réduisaient aux visites plus flexibles et
a I’assistance a I’enfant lors des soins. Des auteurs ont décrit I’évolution de ces soins sur

une vingtaine d’années pour inclure les soins de bases et d’hygiéne, le soutien émotionnel
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et les techniques de soins infirmiers. Nethercott (1993) distingue 1’implication parentale
ou la seule présence des parents de la participation parentale aux soins. Par la suite, le
concept de partenariat vient parfaire la terminologie de participation des parents, avec les
travaux de Casey (1995) qui englobent le concept de participation des parents comme non
négociable pour le bien-étre de I’enfant. Or, a cette époque, si on considere que la majorité
des soins étaient donnés par les parents, le dénombrement élevé d’événements sentinelles
ameéne les instances britanniques, entre autres, a augmenter le nombre d’infirmi€res au
chevet des enfants hospitalisés (Davies, 2010). Le degré de participation parentale aux
soins peut ainsi varier selon les contextes de soins ou la gravité de 1’état de santé de

I’enfant (Coyne, 1996; Evans, 1994), et elle n’atteint pas un but thérapeutique si elle ne

permet pas un fonctionnement familial| optimal | (Coyne, 1996). Malgré ces

recommandations, les études des années 1990 réveélent des difficultés relationnelles,
lorsque les professionnels rencontrent les parents, qui ont trait aux roles a assumer aupres
de ’enfant. Or, nous ne sommes pas sans savoir que cette négociation des roles dépend
de P’organisation des soins a I’égard de la possibilité d’offrir aux parents un partage de
pouvoir équitable dans I’offre de services et de ressources. Dans la relation avec les
professionnels, les parents détiennent donc un faible pouvoir de négociation (Callery &
Smith, 1991; Tmobranski, 1994). Déja a cette époque, un revirement de situation
économique ameéne le dispositif institutionnel des soins de santé a déployer les soins
ambulatoires (Ordre des infirmiéres et infirmiers du Québec, 1995). Les parents se sentent

alors obligés et acceptent de répondre a I’exigence de participer davantage aux soins, mais
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sans bien connaitre les tenants et aboutissants. Le manque de ressources pour dispenser

les soins a I’enfant fait en sorte que les parents se sentent exploités (Kirk, 2001).

En somme, impliquer les parents et la famille dans les soins prodigués a I’enfant est
capital pour le rétablissement de sa santé (Duhamel, 2015; Kuo et al., 2012). Si la
perspective théorique de Wright et Bell (2009) encourage a adopter la conception selon
laquelle la maladie est une affaire de famille, pour comprendre que les membres
s’influencent mutuellement dans 1’adoption de comportements relatifs a la santé, peu de
recherches se sont intéressées a la contribution des parents a la santé de I’enfant de maniére
plus opérationnelle (Cresson, 1997). Ce que semble faire la famille dans les soins de santé
est un travail profane d’entretien des conditions de vie favorables a la santé¢ de ses
membres, travail qui participe au diagnostic, a la recherche de solutions et qui permet de
restaurer une certaine continuité entre I’hopital et le domicile (Graham, 1984). Dans ce
contexte, le role joué par les professionnels influence en partie la place des membres de
la famille dans les soins de santé de I’enfant (Cresson, 1997, 2014), ce qui n’est pas sans
effets sur les dynamiques familiales (Cresson, 2014; Duhamel, 2015; Wright & Leahey,
2014). La transformation du role des parents s’est donc jouée et se joue encore sur un
continuum, passant de leur totale exclusion des soins de I’enfant & une certaine tolérance
de leur présence (Davies, 2010), mais qui va parfois méme jusqu’a leur pleine

responsabilité des soins a I’hopital et a domicile (Coyne & Cowley, 2007).
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Le partenariat et les soins centrés sur la famille : un enjeu de compréhension.
Les nombreuses définitions et les différents modéles de partenariat en contexte pédiatrique
expliquent en partie une certaine confusion dans les pratiques. En effet, le concept de
partenariat a connu une évolution avec les travaux de Alsop-Shields (2002), Coyne et
Cowley (2007), McKlindon et Schlucter (2004) et Tourigny et Chartrand (2015), mais
demeure encore plus rhétorique que pratique (Corlett & Twycross, 2006). Ces modéles a
la mode et aux contours flous ont en commun des dimensions comme la relation
infirmiére-parent, la communication, la négociation, la participation, 1’éducation et
’environnement des soins. Ils ont par ailleurs un autre point commun : aucun de ces
modeles ne s’appuie sur une théorie familiale des soins et du développement des enfants,
qu’il serait pourtant nécessaire de connaitre pour mieux intervenir aupres des familles dont

un enfant nécessite des soins de santé.

Parallélement aux travaux sur le partenariat en Amérique du Nord depuis les années
1990, on reconnait I’évolution d’un autre modele : I’approche des soins centrés sur la
famille qui inclut le concept de partenariat dans la prise de décision autour des soins, la
participation et la négociation des roles a titre d’éléments centraux de 1’approche, ainsi
que les soins dispensés par la famille et aux familles (Franck & Callery, 2004; Hutchfield,
1999; Jolley & Shields, 2009; Shields, Pratt, & Hunter, 2006). Cette philosophie s’est
définie de plusieurs maniéres au cours des derniéres années, ce qui a conduit a différentes
conceptions du modele au fil des ans. Elle est reconnue dans les pays industrialisés,

notamment pour les services de santé offerts en contexte pédiatrique. Il s’agit d’une
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approche de planification, de prestation et d’évaluation des soins de santé en partenariat
avec la famille. Une approche également appelée a répondre aux besoins des familles a
domicile (Franck & Callery, 2004), et qui se définit par certains principes, dont le partage
de I'information, la dignité et le respect des différences, la participation et la collaboration,
la négociation et les soins dans le contexte familial et communautaire (Institute for patient
and family centered care, 2010; Kuo et al., 2012). Toutefois, cette philosophie n’a pas été
en mesure de se concrétiser de maniere uniforme dans les pratiques hospitalieres. Certains
dérapages ont été¢ évoqués dans les études, et le modéle de Mikkelsen et Frederiksen
(2011) prend en compte les frontiéres a ne pas franchir lorsque les professionnels
rencontrent les parents. Lorsqu’il est question des soins centrés autour des enjeux du
travail des professionnels, des attentes cachées, du manque de clarification des roles, une
lutte de pouvoir et la tendance a considérer les parents comme de simples gardiennes

constituent les dérapages d’une intervention familiale manquée.

Bien que I’on considere les concepts de participation, de partenariat et de soins centrés
sur la famille de maniére interchangeable (Franck & Callery, 2004; Gottlieb & Feeley,
2007), chacun d’eux peut viser des résultats différents en mati¢re de santé. La participation
des parents, ou plutdt leur présence lors des soins, vise a réduire ’anxiété de séparation
que risque d’éprouver I’enfant séparé de son milieu familial, alors que les soins centrés
sur la famille et le partenariat visent & répondre aux besoins des parents et des enfants pour
les soutenir dans leur appropriation de leur pouvoir d’agir (empowerment) sur les soins

de santé (Hutchfield, 1999; Jolley, 2007, Jolley & Shields, 2009; Mikkelsen &
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Frederiksen, 2011). L’un ne va pas sans I’autre, mais se distingue 1’un de I’autre dans

I’ offre de service.

Qui plus est, a la lumiére de ces modéles, I’intervention centrée sur la famille semble
fournir une visée nécessaire, mais incompléte en ce qui a trait a la réponse a donner devant
les multiples défis que rencontrent les parents. Les parents sont appelés a mobiliser toutes
leurs ressources pour s’adapter au changement, tant dans ’environnement de soins
qu’aupres de leur enfant (Butler, Copnell, & Willetts, 2013; Pelchat, Lefebvre, & Levert,
2005). Recevoir un soutien formel en regard de leur role est important pour les parents
(Galvin et al., 2000). Une distinction importante est ici & faire, malgré I’importance pour
une organisation de services d’adopter une approche centrée sur la famille, en pédiatrie.
Adopter une perspective familiale des soins va bien au-dela des soins centrés sur la famille
(Bell, 2013, 2014). L’expérience de la famille ne peut étre comprise que dans une
perspective multiple aux plans individuel, relationnel et contextuel (Bronfenbrenner,
2005; de Montigny & Goudreau, 2009; Lacharité, 2009b). Les soins familiaux concernent
également le soutien de toute la famille dans son processus d’adaptation a la maladie de
I’enfant (Wright & Leahey, 2014). L’application de pratiques de soutien et d’aide
efficaces dans la relation parent-professionnel, du modele d’« empowerment », de méme
qu’une approche participative familiale a 1’hopital et en soins de premiere ligne sont
essentielles (de Montigny & Gervais, 2012; de Montigny & Goudreau, 2009; de Montigny
& Lacharité, 2012). Par conséquent, le succés d’une relation de collaboration entre les

parents et les professionnels de la santé, particulierement les infirmieres, dépend d’une
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offre de service qui permettra au professionnel de soutenir les parents dans leur processus
d’appropriation du pouvoir d’agir sur la santé des enfants en pédiatrie. Cependant, cette
relation de soutien ne peut se maintenir si ’offre de service n’est pas au rendez-vous

(Franck & Callery, 2004).

Les services aux parents : un enjeu pour la gouvernance clinique. La majorité ou
presque des systemes de santé des pays développés ont adopté, en pédiatrie, la vision
d’une philosophie des soins centrés sur la famille (Davies, 2010; Franck & Callery, 2004).
Toutefois, pour s’assurer d’une certaine efficacité, cette philosophie doit reposer sur des
actions, une organisation de I’espace et une gouvernance clinique qui prennent en
considération 1’expérience et les besoins des parents dans |’offre de soins et de services.
Si les parents sont activement engagés a participer aux soins, on constate en revanche
qu’ils regoivent peu de soutien. Une perspective familiale des soins de santé semble donc
difficile a implanter en centre hospitalier (Cresson, 1997; MacKean, Thurston, & Scott,

2005; Mougel, 2012).

La gouvernance clinique est un concept en mutation devant les changements qui
affectent les différentes organisations de santé dans le monde. 1l s’agit d’une pratique dont
le mandat tend a coordonner, au plan clinique, le travail des professionnels autonomes. Le
rble de I’organisation, dans ce projet de gouvernance, renvoie a un environnement qui
permet le déploiement de pratiques axées sur I’excellence. Toutefois, plus concrétement,

plusieurs enjeux autour de la qualité des pratiques et de la performance du systéme de
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santé témoignent d’un manque de synergie (Brault, Roy, & Denis, 2008). L’organisation
de I’offre de soins répond a une logique marchande et technocratique qui définit les
modalités d’acces aux services, les régles et les responsabilités de gestion, le contrdle des
pratiques professionnelles, etc. Le systeéme clinique, qui comporte ses propres exigences
de pratique, suit une logique professionnelle qui permet d’accueillir et de soulager les
patients en leur offrant des services adaptés a leurs besoins. Ce manque d’arrimage
souléve I’enjeu d’une reddition de compte pour les professionnels soumis a I’obligation
de répondre aux normes technocratiques et de connaissances générales, alors que les
pratiques cliniques s appuient sur le jugement clinique qui permet d’orienter les soins et
les services de maniere personnalisée (Contandriopoulos, 2008). Nous croyons que ce
rapport de force hiérarchique vient compromettre le déploiement d’une approche

participative aupres des parents dans les soins pédiatriques.

Devant les exigences de 1’organisation, les professionnels peuvent tenter tant bien que
mal de personnaliser leurs pratiques en fonction des besoins psychosociaux des familles.
Or, des lacunes dans I’offre de soins et de services destinés aux parents existent bien. Ne
pouvant prendre en compte 1’expérience des parents ni leurs besoins, les professionnels
ne sont pas en mesure de les inviter a négocier les services (Aarthun & Akerjordet, 2014;
Foster, Whitehead, & Maybee, 2010; Kirk, 2001). On considere les parents comme une
ressource, et non comme des parents qui ont eux-mémes besoin de ressources pour devenir
partenaires de I’équipe de soins et parents experts des soins de santé de leur enfant (Foster

etal.,2010; Foster, Whitehead, & Maybee, 2016). Souvent, les parents, considérés comme
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des soignants non professionnels, assument eux-mémes des soins de plus en plus
sophistiqués qui demandent normalement une formation spécialisée, notamment a
domicile (Kirk, Glendinning, & Callery, 2005). Coordonner les soins, obtenir les services
et I’équipement médical constituent, pour les parents, des sources de stress qui s’ajoutent
a la vie parentale (Kirk & Glendinning, 2002). Dans une optique de continuum de soins
et de services, comme on le voit auprés d’autres clienteles en matiere de santé mentale, de
soins & domicile adulte et de périnatalité, des services de santé intégrés pour les enfants
malades et leurs parents ne semblent pas avoir été jusqu’ici une priorité du systéme de
santé; simple oubli, peut-étre... L approche de services centrés sur la famille (FCS) a
domicile est une suite logique de soins centrés sur la famille (FCC) en centre hospitalier

(Franck & Callery, 2004; Ministére de la Santé et des Services sociaux, 2015).

Un regard sur les pratiques actuelles envers les parents

Depuis quelques années, des chercheurs étudient le rapport aux services
professionnels de parents dont I’enfant requiert des services sociaux et de santé (de
Montigny & Lacharité, 2012; Lacharité et al., 2016). De ces rapports de collaboration se
dégage une interface entre les parents et 1’environnement de service sur laquelle les
professionnels portent un regard. Or ce regard fagonne les pratiques et engendre des
sentiments positifs et négatifs chez les parents. En contexte pédiatrique, ce regard est
teinté d’un manque de cohérence entre le but vis€ des interventions familiales,
’organisation des soins et les attentes des professionnels de la santé (Aarthun &

Akerjordet, 2014; Coyne, 1995, 2007; Coyne & Cowley, 2007). Des données empiriques
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démontrent que la nature du partenariat avec les parents autour des soins et des prises de
décision demeure sous le contrdle des professionnels de la santé et de I’organisation des
soins, alors que, en réalité, elle devrait étre déterminée par les parents eux-mémes et leur
enfant (Coyne, 2007). Cette situation n’est pas sans conséquence sur la nature des relations
avec les parents confrontés a la nécessité de fréquenter un espace d’aide formelle pour la
santé de leur enfant (Aarthun & Akerjordet, 2014; Corlett & Twycross, 2006; Foster et
al., 2010; Newton, 2000). Les relations entre professionnels de la santé et parents semblent
donc se circonscrire selon deux types de pratique a fort impact sur I’expérience parentale.
Les pratiques a caractére positif et celles a caractére négatif. La divergence des perceptions

a ’endroit de la participation des parents aux soins de 1’enfant est aussi observée.

Les pratiques a caractére positif. Des études qualitatives réveélent que la
participation des parents est facilitée lorsque, tout naturellement invités a participer aux
soins, ils adhérent aux normes de I’unité de pédiatrie (Coyne, 1995, 2007, Coyne &
Cowley, 2007; Franck & Callery, 2004; Kuo et al., 2012). A titre d’exemple, lors de
I’admission de I’enfant a I’unité, il est fréquent que les parents ressentent de 1’anxiété, de
’incertitude, un manque de connaissances devant un environnement de soins non familier
et qu’ils percoivent une altération de leur role parental qui risque de compromettre la
communication (Aarthun & Akerjordet, 2014; Coyne, 2007). Une des stratégies inclusives
souvent utilisées par les infirmiéres est de laisser un espace aux parents afin de leur
permettre de prendre du recul par rapport a la situation. Les infirmiéres apportent un

soutien, tout en s’assurant que les parents donnent les soins et assurent une surveillance
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étroite, sans égard toutefois a leur situation familiale ou a leur expérience. La contribution
des parents devient plus active avec le temps (Coyne, 2007). Dans ce contexte, les
professionnels tendent & assurer un réle de « facilitateur » (Coyne & Cowley, 2007). Les
stratégies inclusives sont également employées dans les cas ou il y a une reconnaissance
des difficultés du parent, comme la colére, le manque de communication avec I’équipe au
sujet de la routine de soin et la surveillance plus distante des infirmieres en raison de sa
présence. Ces difficultés seront interprétées comme une réaction a I’anxiété que vit le
parent. Bien que ce soit stressant, I’infirmiere veillera a la compréhension et a la bonne
communication (Coyne & Cowley, 2007; Jolley, 2007). Les soins semblent donc varier,

alternant entre soins de confort et soins techniques (Power & Franck, 2008).

Malgré la volonté des professionnels d’adopter des pratiques familiales satisfaisantes,
le degré de participation des parents demeure inégal selon le secteur d’activité des soins
hospitaliers. Aux soins intensifs pédiatriques, par exemple, les pratiques aupres des
parents concernent la flexibilité des heures de visite des membres de la famille et
I’adaptation de I’espace pour les parents. Durant les visites médicales et celles des
résidents, les études recommandent que les parents demeurent au chevet de I’enfant, afin
de pouvoir poser leurs questions, d’étre informés de 1’état de santé de leur enfant et de
contribuer a la planification des traitements. D’autres pratiques bénéfiques seraient
d’apporter une forme de soutien et d’éducation a 1’égard du rdle parental et de favoriser
chez les parents la participation aux prises de décision, ainsi qu’aux procédures de soin

plus invasives (Meert, Clark, & Eggly, 2013). Toutefois, des défis restent a surmonter,
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notamment en ce qui concerne la clarification des roles entre parents et professionnels,
chez qui on remarque une réticence a partager I’information négative, une tendance a
restreindre la présence de la famille, par exemple au chevet de I’enfant pendant les visites
médicales, et une faible connaissance des besoins des parents (Butler et al., 2013). Les
parents ne se retrouvent pas au centre des décisions, en dépit de leur degré de participation.
Une étude de Ames, Rennick et Baillargeon (2011) souligne que le rdle parental se
maintient par le fait d’étre présent et de participer aux soins de confort, de former un
partenariat basé sur une relation de confiance avec 1’équipe de soins, d’étre informé sur la
progression de 1’état de santé de I’enfant et d’étre considéré comme la personne qui
connait le mieux I’enfant. Pour les suivis postopératoires, les parents ont besoin
d’information et de s’impliquer dans la gestion de la douleur (Lim, Mackey, Liam, &
He, 2012). La présence des parents est également recommandée lors de toute procédure
médicale (Piira, Sugiura, Champion, Donnelly, & Cole, 2005), de méme que lors de
I’induction a I’anesthésie, grace a leur aisance a recourir a des méthodes distractives en
salle d’opération (Scully, 2012), et de transports interhospitaliers ou en ambulance (Joyce,

Libertin, & Bigham, 2015).

Les pratiques a caractére négatif. Certaines pratiques professionnelles a caractére
négatif sont observées lorsque les parents doivent jouer un role plus actif dans les soins
de I’enfant, que ce soit en raison du caractére chronique de la situation de santé ou d’un
temps d’hospitalisation plus long. Dans ce contexte, les professionnels reconnaissent

d’emblée les compétences parentales dans les soins a I’enfant, sans vérifier s’ils ont besoin
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de soutien. Ils admettent toutefois éprouver un certain stress a évaluer les parents, d’autant
plus qu’aucune regle n’est écrite a ce sujet. Les parents, pour leur part, per¢oivent un
manque d’information et d’éducation (Coyne, 2007; Coyne & Cowley, 2007), constatent
que les infirmieres sont surchargées de travail, qu’elles sont centrées sur les soins
techniques et non sur leurs besoins et qu’il y a un fort roulement de personnel. Les parents
sentent qu’ils doivent rester vigilants (Dudley & Carr, 2004), ce qui donne lieu a un
fardeau et a une pression supplémentaire pour certains parents. S’ensuit une difficile
conciliation entre I’hdpital et la vie de famille (Carnevale et al., 2007; Coyne & Cowley,
2007). Or, la participation des parents aux soins doit s’évaluer en fonction du réseau de
soutien familial, afin de diminuer la perturbation de la vie de famille (Coyne & Cowley,
2007). Un important paradoxe confronte alors le professionnel qui voit restreindre son
role a une dimension de son champ d’activité : comment orienter |’intervention entre,
d’une part, la possibilité de laisser partir le parent, et ainsi augmenter chez 1’enfant les
risques que la séparation parentale encourt, voire, a la limite, négliger ses besoins en raison
du manque de personnel, et, d’autre part, inciter le parent a rester a son chevet, et faire
subir aux autres membres de la famille, notamment la fratrie, I’anxiété de séparation et la

perturbation de la vie familiale?

Dans un méme ordre d’idées, une autre pratique qui fait obstacle au processus de
participation des parents aux soins de l’enfant concerne la gestion des parents
« problémes » (Coyne, 2007; Coyne & Cowley, 2007). Des parents qui, aux yeux des

professionnels, ne se conforment pas aux normes de l’unité¢ de soins et qui peuvent
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présenter les caractéristiques suivantes : ne pas respecter la routine hospitaliére ou les
procédures de soin, quitter ’unité pour vaquer a d’autres occupations, gérer difficilement
leurs émotions, démontrer de I’agressivité ou dramatiser la situation de santé de I’enfant.
Ces comportements, également pergus comme une entrave a ’autorité, constituent un
stress majeur pour les infirmiéres. Dans les cas ou les interactions avec les parents sont
problématiques et ou la relation de confiance ne peut se consolider, des stratégies de soin
exclusives sont observées, notamment le fait d’éviter les interactions avec le parent et de
limiter les contacts. Toutefois, lorsque les infirmiéres ne peuvent éviter les contacts avec
les parents, elles les incitent a quitter 1’unité, en prétextant qu’ils ont besoin de prendre du
répit. Lorsque la communication n’est pas thérapeutique ou aidante avec les parents, la
relation de partenariat risque d’étre pergue comme une menace (Carnevale et al., 2007;

Coyne & Cowley, 2007).

Certaines études dans le monde font €tat des lacunes dans les soins dispensés aux
parents. Il semble difficile pour les professionnels d’orienter leurs interventions selon une
perspective familiale. En Iran, par exemple, la présence des parents semble acceptée, sans
toutefois que les soins de I’enfant ne soient planifiés ou préparés avec les parents. Les
soins sont donc délégués aux parents, et leurs besoins sont négligés (Aein, Alhani,
Mohammadi, & Kazemnejad, 2009). En Chine, le fait de ne pas exprimer ses besoins, a
titre de parent, fait partie de la culture chinoise. Il est recommandé aux professionnels de
la santé de prendre les devants et d’aborder la question des besoins avec les parents au

moment de ’hospitalisation de I’enfant (Lam, Chang, & Morrissey, 2006). Certaines
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caractéristiques culturelles modifient la capacité des parents a participer aux soins. Une
étude portugaise reconnait le manque de considération envers les parents. Les auteurs de
I’étude recommandent que des stratégies plus spécifiques soient développées avec et pour
les parents, dans le but de mobiliser leurs compétences parentales autour des soins de
I’enfant (de Melo, Ferreira, de Lima, & de Mello, 2014). Ce manque de considération des
soins et des besoins des parents fait également 1’objet d’autres études dans les pays dont
les dispositifs de soins de santé sont comparables aux notres (Dudley & Carr, 2004; Foster

et al., 2010).

Outre les pratiques professionnelles envers les parents, quelques études font mention
des lacunes dans la communication parents-enfants et professionnels-enfants. Selon la
Convention internationale des droits de I’enfant des Nations unies (UNICEF, 1989), les
enfants ont le droit d’étre consultés et impliqués dans leurs soins de santé. Ainsi,
’expérience des enfants dans la prise de décision a I’égard de leurs soins est fonction de
la nature de la relation avec les professionnels de la santé et les parents. Si les adultes
prennent le temps de lui parler directement et de lui expliquer clairement sa situation de
santé, I’enfant se positionnera en avant-plan dans les discussions (Lambert, Glacken, &
McCarron, 2008). Ces aspects de la communication auront des répercussions sur son
humeur, sa capacité d’adaptation et son estime de soi. Les enfants désirent participer aux
décisions, si minimes soient-elles (Coyne, 2006; Coyne & Gallagher, 2011). A Pinverse,
des discussions entre parents et professionnels tenues a I’écart de ’enfant engendreront

chez lui de I’anxiété et de la peur (Coyne, 2006; Coyne & Gallagher, 2011; Lambert et
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al., 2008). L étude de Snethen, Broome, Knafl, Deatrick et Angst (2006) souléve pour sa
part ’importance d’évaluer la dynamique parent-enfant lorsqu’il est question de décider

des soins qui seront prodigués a I’enfant.

Des perceptions divergentes. Pour les parents et les professionnels impliqués dans
les soins de I’enfant, la participation des parents a une signification bien différente selon
les points de vue. Si, pour les parents, la participation se veut impliquée, accompagnée,
flexible et capable de répondre a leurs besoins, il en est tout autrement dans la réalité. Les
écrits révelent que les parents éprouvent le désir de participer aux soins (Tourigny,
Chapados, & Pineault, 2005) et aux décisions parce qu’ils se sentent concernés par les
soins de I’enfant. Ils veulent répondre aux besoins émotionnels de I’enfant et avoir des
informations sur son état de santé¢ (Power & Franck, 2008), mais a des degrés variés
(Aarthun & Akerjordet, 2014; Young et al., 2006). Toutefois, la majorité des parents
trouvent difficile de participer aux soins et de prendre des décisions éclairées au sujet des
traitements (Aarthun & Akerjordet, 2014; Carnevale et al., 2007; Coyne, 1995; Coyne &
Cowley, 2007). Ils ne désirent pas acquérir plus d’autonomie dans la dispensation des
soins, mais désirent travailler davantage en collaboration avec les professionnels de la
santé dans la prise de décision des soins et des services qui permettront le mieux de
satisfaire les besoins de leur enfant (Aarthun & Akerjordet, 2014; MacKean et al., 2005).
Les professionnels sont appelés a soutenir le role des parents, car ce sont eux qui
connaissent le mieux les besoins de I’enfant (Galvin et al., 2000; Kirk & Glendinning,

2002). Vraisemblablement, les parents ne savent pas ce qu’on attend d’eux (Coyne &
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Cowley, 2007; Hughes, 2007). IIs se rendent compte que leur participation aux soins n’est

qu’une réponse aux ressources limitées (Coyne & Cowley, 2007).

Quant aux professionnels de la santé, ils reconnaissent l’importance de la
communication avec les parents, mais admettent que la réalité est tout autre (Young et al.,
2006). Les professionnels s’attendent a ce que les parents dispensent les soins, mais les
attentes a 1’égard de la nature de la participation des parents varient selon les
professionnels eux-mémes (Corlett & Twycross, 2006). A titre d’exemple, plusieurs
études soutiennent que, selon les secteurs d’activité, les infirmieres se disent d’accord
pour que les parents dispensent les soins de confort (Daneman, Macaluso, & Guzzetta,
2003). Toutefois, on observe une résistance de la part des professionnels a accepter la
présence des parents a I’occasion de manceuvres de réanimation ou d’interventions plus
invasives (Egemen, Ikizoglu, Karapnar, Cosar, & Karapnar, 2006; Meyers et al., 2004).
L’étude de Tourigny et al. (2008) indique que les professionnels ne sont pas tous
convaincus de ’avantage de la présence des parents pour toutes les interventions. Du cté
de ceux qui reconnaissent I’importance de la présence des parents, le manque d’habileté
signale aux intervenants que les parents ne sont pas tous capables de participer aux soins.
Un des problemes majeurs identifiés est le manque d’éducation a I’intention des parents.
Les professionnels reconnaissent que les parents ont besoin d’éducation, mais ne sont pas

préts a les considérer comme des partenaires dans 1’équipe de soin.



172

Comprendre les parents selon une perspective écosystémique de la parentalité

Ftre parent, c’est assumer un rdle o les occasions de ressentir des tensions sont
multiples au quotidien (Roskam & Mikolajczak, 2015). La maladie chez 1’enfant vient
manifestement exacerber ces tensions et est susceptible d’avoir un impact sur plusieurs
aspects de la parentalité (Duhamel, 2015; Lacharité et al., 2015; Lavoie & Fontaine, 2016;
Pelchat, 2010). En plus de cela, I’environnement de soin en pédiatrie est une expérience
fort stressante pour les parents (Board & Ryan-Wenger, 2002). Dans ce contexte, il
importe d’adopter une perspective plus large qui nous permette de mieux comprendre la
maniére dont les environnements sociaux influencent la parentalité, comme on en adopte
en matiére de conciliation travail-famille, mais également la famille élargie, les amis,
I’école, le systeme de la santé, etc. Le modéle écosystémique du développement humain
répond a cet ancrage. Les comportements des enfants et des parents qui se transigent au
quotidien sont influencés par les contextes (mésosystémique, exosystémique, etc.) dans
lesquels ils s’inscrivent (Bronfenbrenner, 2005; Sameroff, 2009). C’est d’ailleurs ainsi
que I’on comprend 1’adage : « Ca prend tout un village pour élever un enfant », car il faut
également tout un réseau de services pour se rétablir de la maladie. L’environnement
social que représente I’unité des soins pédiatriques vient influencer la réponse des parents
dans leur rapport a I’enfant et au dispositif institutionnel. La parentalité devient donc une
représentation dynamique, parfois instable ou discontinue quant a I’expérience vécue. Une
expérience qui concourt a transformer certaines pratiques parentales et qui peut mettre en
doute les responsabilités du parent a I’égard de son rdole aupres de 1’enfant (Lacharité et

al., 2015). La participation des parents aux soins, selon les normes institutionnelles en



vigueur actuellement (mésosystéme), constituerait, semble-t-il, I’unique intervention
familiale reconnue au sein des pratiques professionnelles en contexte pédiatrique.
Toutefois, comme le dispositif institutionnel des soins de santé ne semble se vouer qu’au
mandat d’intervenir sur les problémes de santé ou les risques (perspective positiviste)
plutot que sur la famille (perspective constructiviste/constructionniste), il peut lui étre
difficile de s’adapter aux nouvelles réalités familiales (femmes sur le marché du travail,
monoparentalité, conciliation travail-famille et conciliation hopital-vie familiale) quand il
est question de monopoliser les parents au chevet de I’enfant. Pourtant, la seule présence
des parents au chevet de I’enfant ne peut suffire au rétablissement de sa santé (Cresson,
1997). Quand elle omet de se soucier de I’expérience des parents, de leur réalité familiale
et de leurs besoins, comme le préconise I’approche participative aupres des parents,
Iintervention institutionnelle, méme bien intentionnée, peut comporter des effets
latrogenes (Lacharité, 2009b). Lorsque les parents rencontrent les professionnels de la
santé dans un contexte organisationnel de soins de santé, le rapport aux pratiques a
caractére négatif que peuvent subir les parents n’est pas sans conséquence sur la

parentalité et la gestion de la maladie de I’enfant.

La théorie écosystémique de la parentalité est plutot utile a prendre en compte pour
comprendre la trajectoire développementale de 1’enfant, particulieérement en période de
vulnérabilité, comme la maladie. L’enfant se définit selon les dispositions physiques et
psychologiques dont la santé fait partie, le contexte social et physique dans lequel il se

développe et selon ce que ses parents lui procurent en termes de soins et de ressources
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(Lacharité¢ et al., 2015). La parentalit¢ est le produit des interactions entre les
caractéristiques de I’enfant, du parent lui-méme et des conditions sociales et contextuelles
en place (Sameroff, 2009). L’idée du projet parental de départ, les défis surmontés par le
parent et les ressources dont il dispose concourent a représenter le projet réel de la
condition de parent. C’est ainsi que le contexte des soins pédiatriques vient influencer le
sous-systeme familial parent-enfant a un moment précis de la vie de I’enfant. Lorsque 1’on
porte un regard sur la parentalité, nous pouvons explorer les conséquences des problemes
rencontrés a l’intérieur du contexte des soins pédiatriques sur les dimensions qui
caractérisent la réalité¢ des parents, c’est-a-dire leur expérience, leurs pratiques et leurs
responsabilités parentales (Lacharité¢ et al., 2015). L’expérience parentale est une
composante centrale de la parentalité. Elle évoque les dimensions affective et cognitive.
Sur le plan affectif, les tensions pergues entre les différents roles qu’assument
généralement tous les parents, les représentations mentales et les blessures psychologiques
qui interferent dans les interactions avec leur enfant contribuent a faire émerger les
é¢motions. On trouve également une répercussion émotionnelle lorsque les professionnels
de la santé entrent en contact avec I’enfant. Sur le plan cognitif, I’expérience parentale fait
référence a ce que le parent sait et veut savoir a propos de son role, du développement de
son enfant et de son état de santé. Cela inclut également ce en quoi il croit en matiere de
santé et la place qu’il veut prendre dans I’exercice de son rdle aupres de ’enfant et a
I’égard de I’autre parent. L’expérience des parents exercera une forte influence sur les
pratiques parentales. Les pratiques font référence aux gestes, comportements et décisions

des parents a I’endroit de ’enfant. Ces pratiques peuvent prendre différentes formes, telles
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que ’engagement dans les soins, la disponibilité physique et psychologique et les actions
indirectes que posent les parents pour organiser les soins de I’enfant, les rendez-vous et la
gestion familiale. [.’axe des responsabilités, quant a lui, est I’ensemble des droits et des
devoirs, au plan juridique, dont les parents héritent a la naissance de leur enfant et qui leur
confére des droits en matiére de décision autour de la sant¢ de I’enfant. Cette
responsabilité s’inscrit, en santé, dans la maniere dont les parents évalueront les normes

éthiques du systéme de santé, qui, en retour, viendront régir leur role de mere et de peére.

Les expériences communes des parents dans leur rapport au dispositif institutionnel
de soins de santé révelent un isolement social, un stress financier, un stress occasionné par
la prise en charge des soins de I’enfant et la coordination des services, des pratiques
vigilantes et, pour certains, des problémes conjugaux (Aarthun & Akerjordet, 2014; Foster
et al., 2010; Kirk & Glendinning, 2002; Newton, 2000). L’incapacité pour 1’organisation
des services en pédiatrie de négocier les roles souléve également des enjeux éthiques en
regard de I’autonomie des parents (Charest, 2014). Le manque de services et de soutien
aux parents et |’altération du rdle parental en contexte pédiatrique désignent un stresseur
supplémentaire qui s’ajoute au fardeau de soins déja lourd des parents (Corlett &
Twycross, 2006; Lacharité et al., 2016; Lacharité et al., 2015; Roskam & Mikolajczak,

2015).
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Conclusion

Cet article a permis de problématiser la participation parentale aux soins prodigués a
I’enfant en contexte pédiatrique. Plusieurs enjeux relationnels (mésosystéme) et
contextuels (exosysteme) ont été mis en perspective des années d’aprés-guerre a
aujourd’hui. Ces enjeux nous permettent de porter un regard sur le rapport aux services
professionnels des parents et sur les conditions dans lesquelles ce rapport se transige. Si
certaines pratiques professionnelles s’accompagnent de résultats satisfaisants pour les
parents, d’autres rendent compte de problémes de communication et d’attentes
divergentes entre les parents et les professionnels de la santé. Les stratégies de soin a
I’intention des parents ne sont pas toujours appliquées de maniere uniforme dans les
pratiques en santé (Butler et al., 2013; Coyne & Cowley, 2007). Trop souvent, les
pratiques professionnelles reposent sur une interprétation erronée de la philosophie des
soins centrés sur la famille, du partenariat et de I’empowerment. On interpréte a tort cette
philosophie comme 1’assistance des parents a dispenser des soins, laquelle assistance ne
permet en aucun cas aux parents de développer leur pouvoir d’agir a I’égard de 1’état de
santé de leur enfant (Coyne, 2007; Coyne & Cowley, 2007). L’interface qui superpose le
parent a un environnement de services semble alors soumise a une forme de collaboration
a sens unique ou les parents sont appelés a déployer des efforts pour répondre aux objectifs
de travail des professionnels. Il ne faut pas oublier de considérer, toutefois, une certaine
influence des mécanismes organisationnels en place sur les pratiques professionnelles
aupres des parents. Dans ce contexte, on ne peut qu’assister a des pratiques qui semblent

se réduire a des actes conformistes pour répondre a des normes (Lacharité, 2009b). La
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place des parents auprés de I’enfant hospitalisé semble subir les aléas d’un systeme de
soins qui n’est pas toujours en mesure de répondre aux besoins des parents, dont le role
aupres de I’enfant est nécessaire. Ces pratiques a caractére négatif peuvent engendrer des
effets iatrogénes qui s’ajoutent aux risques (reliés a la maladie de 1’enfant) auxquels
s’exposent les parents sur le plan de I’expérience, de leurs pratiques et de leurs
responsabilités parentales. A ce titre, ces conséquences sur la parentalité ne nuiraient-elles
pas au bon développement de I’enfant malade? Cette réalité n’est-elle pas un facteur de
risque psychosocial pour I’enfant et ses parents? Si c’est le cas, pouvons-nous prétendre
que les circonstances actuelles a I’intérieur desquelles les parents participent aux soins
limitent les possibilités de développement de ’enfant? Implanter I’approche familiale
participative a I’intérieur d’une trajectoire de services qui répondent aux besoins des
parents agirait comme facteur de protection. A I’inverse, ne pas uniformiser cette pratique
sur les plans relationnel et contextuel met en péril le rapport des parents au dispositif
institutionnel en pédiatrie. Soulever ces questionnements nous ameéne a nous interroger
sur la nature des difficultés, pour les cliniciens et les gestionnaires, a intégrer dans
I’organisation des soins des pratiques professionnelles et institutionnelles adaptées aux
besoins des familles. De nombreux défis attendent les acteurs (de la clinique et de la
gestion) pour un meilleur arrimage dans la dispensation des services aupres des parents

pour le mieux-étre des enfants.
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Discussion générale



Cette thése avait pour objectif général celui de comprendre et d’expliquer les
comportements d’enfant aprés un séjour hospitalier, de méme que les cognitions et
conduites maternelles et paternelles dans une perspective écologique et transactionnelle.
Les professionnels de la santé en savent peu sur les besoins des parents et des enfants en
milieu hospitalier. Le manque de soutien aux parents et 1’implantation trop partielle de
soins centrés sur la famille sont de bons exemples de pratiques professionnelles a portée
incompléte dans le réseau de la santé (Kamerling, Lawler, Lynch, & Schwartz, 2008; Kuo

et al., 2012). Or ces lacunes ne sont pas sans conséquences sur I’enfant et ses parents.

Malgré la stagnation des recherches a propos des conséquences psychologiques de
’hospitalisation sur les enfants et les parents, le sujet mérite qu’on s’y intéresse, encore.
En effet, enfants et parents, a ce jour ont & supporter des séquelles psychologiques
auxquelles tres peu de services sont instaurés dans le réseau de la santé. Quant au point de
vue des parents eux-mémes sur leur rapport aux services pédiatriques, peu de recherches
en font leur objet d’étude. On ne peut en comprendre les relations antécédentes,
médiatrices et les conséquences. La mise en relation dans une perspective écologique et
transactionnelle des facteurs comme les stresseurs pergus dans le contexte de soins,
I’expérience et les conduites parentales, de méme que le comportement des enfants aprés

un séjour hospitalier, jette un éclairage supplémentaire pour mieux comprendre ces

conséquences. Cette étude mixte a en effet permis de combiner différents facteurs, qui
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avaient rarement €té mis en relation dans les écrits sur le sujet, mais trés bien documenté

dans d’autres contextes familiaux en psychologie.

Il peut sembler logique de constater que cette perspective de recherche congoive le
contexte de soin pédiatrique comme une condition tantdt a risque, tantdt de protection
pour I’enfant et ses parents. Mais devant I’inaction en regard de cette problématique au
Québec, une étude additionnelle permettra peut-étre de convaincre les acteurs de la santé
de I’importance de miser sur la dimension relationnelle des soins en pédiatrie. La
perspective écologique et transactionnelle préconisée dans cette étude assure d’abord une
meilleure compréhension, puis une fine orientation des cibles d’interventions afin d’offrir
aux familles un soutien et des opportunités d’adaptation a leur situation. Nous sommes
donc en mesure d’observer une nouvelle analyse des répercussions du contexte de soin

pédiatrique sur I’enfant et ses parents comme des sources d’opportunité ou de risque.

Ces répercussions se distinguent selon trois volets de la thése. On aborde d’abord ce
qu’on peut comprendre et expliquer des comportements de 1’enfant apres un séjour
hospitalier; on se penche ensuite sur la maniere dont les parents s’inscrivent socialement
dans leurs relations avec les services pédiatriques et, enfin, une mise en perspective de
certains enjeux en rapport au contexte de soins et des services aux familles s’impose. Il

sera question, a la toute fin de présenter les limites de I’étude et les retombées.
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Comprendre et expliquer les comportements de I’enfant
apreés un séjour hospitalier

Mieux comprendre et expliquer les comportements des enfants aprés un séjour
hospitalier fait I’objet d’un premier article. Dans la présente section, il est question de
discuter des résultats quantitatifs et qualitatifs. L’interprétation mixte des résultats conclut

cette section.

Volet quantitatif

L’objectif de recherche du volet quantitatif de cette étude permet de mettre en
évidence, d’une part les associations significatives entre les stresseurs reliés aux soins, de
la détresse parentale, les cognitions et conduites parentales et les comportements de
I’enfant apreés un séjour hospitalier. Voici un bref rappel des résultats exprimés par les
parents. Les analyses du volet quantitatif confirment que les conduites maternelles et la
détresse maternelle prédisent les comportements de I’enfant aprés un séjour hospitalier.
Les analyses, du point de vue des péres, confirment quant a elles que les stresseurs reliés
aux soins, les conduites paternelles et leur détresse prédisent les comportements de
I’enfant apreés un séjour hospitalier. Les études antérieures sur le sujet avaient plutdt
démontré jusqu’a maintenant que 1’anxiété des parents et de I’enfant, le faible niveau
socioéconomique et le statut conjugal comme des prédicteurs des comportements de
I’enfant aprés un séjour hospitalier (Li & Lopez, 2006; Small & Melnyk, 2006). D’autres
auteurs ont fait valoir les difficultés du fonctionnement familial aprés un séjour de ’enfant
aux soins intensifs (Board & Ryan-Wenger, 2002). Certaines études avaient également

étudié le phénomene de stress post-traumatique et des séquelles psychologiques apres un
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séjour aux soins intensifs. Les facteurs explicatifs, dont la sévérité de la maladie, le
nombre de procédures invasives, peuvent expliquer les symptomes de stress post-
traumatiques (Rennick et al., 2002). Pour d’autres, ces comportements surviennent auprés
d’enfants atteints d’un probléme de santé chronique (Glazebrook, Hollis, Heussler,
Goodman, & Coates, 2003). Nous comprenons ici que ces enfants semblent susceptibles
d’étre hospitalisés sur une base réguliere, et donc soumis a des stresseurs reliés aux soins.
Le volet quantitatif de cette étude permet de mettre en évidence, d’une part, les
associations significatives entre les conduites parentales et le comportement de 1’enfant
dans un tel contexte et, d’autre part, les stresseurs reliés aux soins, tels que le
comportement des professionnels de la santé, la communication, I’altération du rdle
parental, les soins a I’enfant, le bruit des moniteurs et des alarmes. En prenant en compte
ces stresseurs supplémentaires auxquels sont confrontés les enfants et leurs parents, le
milieu de soin pédiatrique, qui n’offre pas de soutien psychosocial lors des soins
physiques, constitue un milieu socioculturel a risque pour [’enfant (Garbarino &

Abramowitz, 1992b).

Volet qualitatif

L’objectif du volet qualitatif consistait a comprendre la perspective parentale en
rapport aux comportements de leur enfant et au contexte de soin. Le point de vue des
meéres et des peres vient expliquer de maniere plus détaillée les aspects du contexte de soin
et des cognitions et conduites parentales qui influencent positivement ou négativement les

comportements de I’enfant. Les analyses ont brossé un portrait relativement étofté des
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processus transactionnels au sein des familles dont un enfant est appelé a fréquenter le
dispositif institutionnel pédiatrique. Des processus transactionnels continu, difficile,
ambivalent et complexe ont mis en lumiére I’importance de la qualité des relations entre
les systémes en interaction autour de I’enfant tant dans son environnement proximal avec

ses parents que de dans I’environnement de soin avec les professionnels de la santé.

Processus continu. Au terme de ’analyse qualitative, lorsque les professionnels de
la sant¢ entretiennent une relation de soutien auprés des parents et qu’ils diminuent les
effets des stresseurs reliés a ’environnement, comme les accueillir, leur permettre de
maintenir une bonne proximité avec |I’enfant, prévenir I’épuisement parental, adapter son
approche au développement de I’enfant, les parents et ’enfant s’adaptent mieux. Le
comportement de I’enfant se voit alors qualifier de de catégorie « normal ». Ces pratiques
professionnelles agissent comme facteur de protection devant la maladie et
I’environnement pour les familles issues de la classe moyenne. Ces pratiques a caractere
positif donnent lieu a des conséquences positives chez I’enfant et ses parents. L’évolution
de I’enfant n’est pas compromise dans sa trajectoire de soin malgré les circonstances de
la maladie. Ce processus en particulier corrobore les résultats d’études antérieures menées
dans les années 1990 a propos des bénéfices de la participation parentale aux soins et des
soins centrés sur la famille. Par exemple, depuis plus de trois décennies, les résultats de
recherche défendent clairement les effets positifs des soins centrés sur la famille dans le
but de réduire les conséquences de 1’hospitalisation pour I’enfant (Fingerhut, 2009; Foster

et al., 2016; Franck & Callery, 2004). Toutefois, ces études ne semblent s’en tenir qu’a la
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participation ou au partenariat avec les parents, ce qui traduit une approche incompléte, et
devenir en partie une source de stress (Power & Franck, 2008). A notre connaissance,
prévenir 1’épuisement parental qu’illustre ce processus continu met au jour une nouvelle
stratégie d’intervention qui semble appréciée des parents. De nouvelles recherches seront

utiles pour mieux comprendre les répercussions de cette stratégie sur I’enfant.

Processus difficile. La perception d’une menace ou d’une situation a risque pour
I’enfant, tant pour la mere que pour le pere engage une réaction de protection parentale
relativement nécessaire a ’enfant. On attribue cette réaction a une position sentinelle que
le parent assume pour exercer sa fonction parentale. Cette caractéristique permet de
circonscrire ce processus. Selon le Larousse, le fait d’étre en sentinelle renvoie a une
« personne ou une chose qui a pour tdche de veiller, de surveiller pour éviter toute
surprise » (Larousse, 2018). Vis-a-vis des approches inadaptées, d’interventions a
répétition aupres de I’enfant ou de comportements professionnels jugés inacceptables, les
parents deviennent alors méfiants et adoptent des conduites hypervigilantes et
protectrices. La vigilance, mieux définie dans les écrits, a déja été observée aupres de
parents dans ce contexte, mais elle a €té¢ comprise comme un geste naturel a I’exercice du
réle parental, voire comme la nécessité d’étre présent au chevet de I’enfant et d’y assurer
son role de parent. La vigilance est considérée comme une forme d’engagement dans les
soins, un bouleversement émotionnel, une attitude de résilience, une dynamique dans la
relation avec les professionnels de la santé et une transition pour s’adapter au nouveau

milieu et aux habitudes de 1’unité de soin (Dudley & Carr, 2004). En neuropsychologie,



194

la vigilance est ’exécution réussie de tout test d’attention, de concentration ou de suivi
qui exige une attention soutenue et ciblée (Lezak, 1995). Selon le dictionnaire
Larousse (2018), la vigilance consiste en une surveillance soutenue et attentive, I’habitude
de veiller. Par ailleurs, I’hypervigilance serait davantage associée a de I’anxiété (Zullino,
Khazaal, Hittenschwiler, & Borgeat, 2004) et serait un symptome du stress post-
traumatique pouvant affecter la qualité de vie des personnes (Forbes et al., 2018). Nous
sommes surpris cependant que cette réaction semble si commune a ce groupe de parents
et qu’elle puisse constituer une réponse a des situations jugées risquées pour I’enfant dues
a des pratiques professionnelles discutables. Elle nous semble en effet indiquer une
fonction parentale nécessaire dans ce contexte de soin, mais qu’elle ajoute au fardeau des
soins pour les parents (Coyne & Cowley, 2007). Il peut s’ensuivre une difficile
conciliation entre 1’hdpital et la vie de famille. Dans cette foulée, cette conduite parentale
remarquée semble également répondre au fait que les infirmieéres tendent a percevoir ces
parents comme des « parents problemes » (Coyne, 2007). Ce qui témoigne du processus

difficile que rencontrent certains parents dans leur relation aux services pédiatriques.

Malgré cela, nous avons pu observer dans le discours des parents certaines réactions
psychologiques des enfants deux mois apres le séjour hospitalier, comme des rappels
mnésiques lors d’une seconde exposition a des sons de moniteur de surveillance ou lors
d’une visite médicale de suivi (Dow et al., 2012). D’autres réactions au stress vécu,
notamment devant la séparation d’une figure parentale lors de certains soins ou des

nombreuses procédures recues et les traumatismes associés au fait, pour I’enfant, de devoir
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affronter de nombreuses figures étrangéres qui sont autant d’éléments de I’environnement
pergus comme extrémement stressants pour les enfants et les parents. Plusieurs enfants
ont montré¢ des manifestations de comportements internalisées a la suite du séjour
hospitalier sans toutefois atteindre un seuil clinique élevé. Enfin, nous avons constaté dans
ce processus des conduites parentales affectucuses et adaptées aux demandes de I’enfant.
Dans ce contexte, comme les enfants exprimaient des comportements de type « normal »
deux mois apres un séjour hospitalier, nous avons conclu que les parents constituaient
pour eux leur seul facteur de protection. Car ces enfants ont eu de la chance, leurs parents

ont tout fait pour ne pas les traumatiser...Heureux, les « parents problémes »!

Processus ambivalent. Les parents de ce groupe d’enfants dont le seuil clinique de
comportements s’est avéré ¢levé ont signalé des sources de sentiments ambivalents a
I’endroit d’interventions aupres de I’enfant, sans toutefois défendre I’enfant ou s’objecter
aux procédures médicales, qui pour d’autres parents s’avéraient inutiles ou exagérées.
Nous avons été surpris de constater que la perception de menace ne faisait pas partie de
leur discours. 1l était méme difficile de les amener a verbaliser sur ce qu’ils avaient trouvé
difficile ou pas. Lors des entretiens, nous leur avons demandé comment ils s’étaient sentis
vis-a-vis des procédures médicales ou lors des contacts avec les professionnels. C’est a ce
moment que plusieurs ont avoué avoir eu des questionnements sur la maniere de faire les
choses. Certains ont alors soulevé des aspects négatifs, tres peu de positifs, mais, pour se
convaincre que tout se passerait bien, ils ont eu le réflexe de faire confiance, malgré leurs

doutes et interrogations. Comme s’il s’agissait d’une stratégie adaptative vis-a-vis des
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circonstances. Se montrer réticent a exercer son role de parent peut étre une fagon de
conserver son énergie devant ce stress élevé (Rennick, 1986), comme en fait foi ce groupe
de parents. Le recours a d’autres stratégies adaptatives s’impose aux parents, comme
garder le silence, par exemple, ou encore étre vigilant (Gillis & Rennick, 2006; Miles,
1987). Le comportement de vigilance a été observé dans ce processus, mais ne s’est pas
concrétisé par une action de défense par la suite comme nous avons pu le présenter dans
le processus précédent. Nous avons compris qu’en regard du stress élevé pergu par les
parents et de leur détresse, des enfants n’avaient pas bénéficié de la fonction sentinelle
protectrice de leurs parents, malgré leurs conduites affectueuses. L’environnement de soin
a donc constitué un contexte a risque ou I’enfant n’a pu profiter d’un bouclier de
protection. Ce manque de protection, vis-a-vis d’un environnement chaotique, a eu des

répercussions sur le comportement de 1’enfant deux mois apres son séjour hospitalier.

Processus complexe. Ce groupe d’enfants, dont les comportements deux mois apres
un séjour hospitalier ont été de catégorie tres élevée, ont réagi aux transactions négatives
proximales et distales. C’est-a-dire entre I’enfant et son parent qui prend soin et, entre les
parents et les professionnels de la santé, notamment les infirmiéres. Au vu de nos résultats,
nous constatons donc que ces relations marquées d’inadaptation se présentent dans un
contexte d’hospitalisations fréquentes, de changement de routine pour I’enfant et, de
difficulté pour le parent de gérer le comportement qui en découlent, d’ou les conduites
plus hostiles des parents et les difficultés a obtenir de 1’aide. Notons aussi le fait que

certains de ces parents doivent faire face a une baisse de leurs revenus pour prendre soin
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de I’enfant. 1l importe également de noter que ce groupe de parents a démontré des scores
cliniques treés élevés par rapport au stress. Ces données appuient les observations de Small
et Melnyk (2006) selon lesquelles il s’agit de prédicteurs de difficultés de comportement
du jeune enfant aprés un séjour hospitalier. Toutefois, le statut socioéconomique peut
porter a confusion car on le voit réguliérement associé a d’autres facteurs de risque comme
le stress et le fardeau des soins (Goudie, Narcisse, Hall, & Kuo, 2014). Une autre étude a
¢galement démontré une plus forte incidence de difficultés de comportement chez de
jeunes enfants de moins de cinq ans, issus de familles monoparentales et ne vivant pas en
milieu rural (Karling & Hagglof, 2007). Or, notre étude a plutdt démontré que les jeunes
enfants de moins de cinq ans éprouvaient des difficultés dans la relation avec leur parent
en regard de leurs comportements, en rapport aux conduites parentales négatives, au degré
de détresse parentale et des stresseurs reliés aux soins. Les données sociodémographiques
nous ont révélé qu’une tres forte majorité d’enfants vivaient avec leurs deux parents, dont
leur revenu familial se situait dans la moyenne et qui résidaient en région rurale ou
urbaine. Le stress parental qui peut avoir une incidence sur les conduites envers I’enfant
et les stresseurs reliés aux soins, de méme que les processus transactionnels identifiés
permettent de mieux comprendre 1’interaction entre I’enfant, ses parents et le contexte de
soin. Ces facteurs combinés identifiés dans cette étude permettent de mieux définir la
complexité des processus auxquels les enfants et leurs parents sont confrontés lorsque

I’état de santé de 1’enfant nécessite des soins et une prise en charge a plus long terme.
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Les données de ce processus complexe soulignent les difficultés que risquent
d’éprouver I’enfant et ses parents en 1’absence de soutien et de services aux familles en
pédiatrie. Dans les é€crits qui portent sur les séquelles psychologiques aprés un séjour
hospitalier, aucune étude a notre connaissance n’a permis de comprendre ce type de
processus aupres de cette clientéle du point de vue qualitatif. Méme si la complexité du
processus sur le plan familial est bien connue aupres des jeunes en difficulté dans les
services psychosociaux, les résultats qualitatifs de la présente étude pour mieux

comprendre les comportements de I’enfant aprés un séjour hospitalier sont inédits.

Interprétation des résultats quantitatifs et qualitatifs

Les résultats mixtes de ce premier article mettent en lumiére I’impact du dispositif
institutionnel de soin sur les comportements des enfants deux mois apres un séjour
hospitalier. Or, faut-il le rappeler, I’expérience vécue par les enfants dans I’environnement
de soin est déterminante pour comprendre et expliquer les processus proximaux de
’enfant aprés un séjour hospitalier. Ces données viennent en effet confirmer I’importance
du processus proximal de I’enfant dans ce contexte; mais il s’agit d’un processus proximal
sous I’influence du mésosysteéme qui se rattache au contexte de soin pédiatrique. Lorsque
les enfants et leurs parents regoivent du soutien, ils s’adaptent bien aprés un séjour
hospitalier. On observe alors une continuité du développement. En revanche, en I’absence
de soutien, et, pire encore, lorsque I’environnement constitue une source d’interruption
des processus proximaux de I’enfant, c’est-a-dire une rupture de proximité avec son

parent, une ambiance bruyante, surpeuplée et non adaptée au développement de I’enfant,
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il est chaotique (Bronfenbrenner, 2005b; Bronfenbrenner & Evans, 2000). Certains
enfants peuvent donc développer des inadaptations sociales lorsqu’ils entrent en contact
avec le contexte de soin pédiatrique. 11 s’agit alors d’une discontinuité du développement
de ’enfant pour laquelle I’enfant développe des difficultés de comportement a la suite
d’un événement non normatif, tel un probléme de santé. L’inadaptation sociale de I’enfant
vis-a-vis d’un environnement spécifique marque I’échec a s’adapter a sa situation de santé
et aux conditions de I’environnement hospitalier (Sameroff, 2009a). D’autres études
corroborent ces résultats pour expliquer certains problemes de santé mentale des enfants
en rapport avec un environnement chaotique (Coley, Lynch, & Kull, 2015; Kamp Dush,
Schmeer, & Taylor, 2013). Mais, comme le mentionne Sameroff (2009a), d’un point de
vue social, I’enfant influence son environnement tout comme I’ environnement 1’ influence.
Les pleurs intenses d’un enfant dans une chambre d’hdpital peuvent déranger les autres.
La perspective transactionnelle de I’étude souligne I’importance des contextes sociaux de
’enfant pour son développement social. Les comportements de I’enfant sont le produit
des transactions entre ses expériences sociales et ses environnements. Le contexte
hospitalier n’y fait pas exception. Il peut contribuer au développement des difficultés de
comportement de ’enfant jusqu’a deux mois apres un séjour hospitalier et rendre les
familles vulnérables si aucun soutien, ni opportunité d’adaptation de I’environnement
pour les enfants ne sont offerts. Ces processus constituent des moteurs de développement
humain (Bronfenbrenner, 2005b). Néanmoins, en s’appuyant sur [’approche
transactionnelle, il est plausible d’expliquer 1’adaptation ou non d’un enfant a partir de

I’histoire familiale ou de I’interaction parent-enfant. Les conditions environnementales
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adverses, comme |’hdpital qui occasionne aussi une baisse de revenu, ainsi que les
stresseurs reliés aux soins, peuvent influencer les pratiques parentales, et en retour, les
comportements de [’enfant. Cependant, les prédictions développementales des
caractéristiques individuelles et environnementales ne peuvent a elles seules expliquer,
d’une fagon linéaire, les conséquences de I’environnement hospitalier sur I’enfant et ses
parents. La prémisse de la perspective transactionnelle est que I’enfant et son
environnement doivent étre pris en compte a l’intérieur de facteurs combinés pour
expliquer ces conséquences de I’environnement hospitalier. Ce ne sont pas tous les enfants
ni tous les parents qui, confrontés aux mémes stresseurs, développeront les mémes
réactions, ni subiront les mémes conséquences tout au long de leur trajectoire de
développement (Abidin, 1982; Sameroff, 2009a). Par ailleurs, les parents de notre
¢chantillon étaient issus, pour une trés forte majorité, de la classe moyenne et travaillaient
a temps complet. 1l est surprenant d’observer des niveaux moyens de stress parental
s’approchant des seuils cliniques en rapport au contexte des soins pédiatriques pour
expliquer le comportement de I’enfant aprés un séjour hospitalier. Nous soulevons
é¢videmment un questionnement & propos du réle qu’assure le contexte de soin dans la
santé d’une population pédiatrique. Que se passe-t-il pour un enfant qui n’a pas la chance
d’avoir des parents en haut de 1’échelle sociale et qui ne dispose pas de toutes les
ressources pour faire face a cette adversité hospitaliére, de méme que la maladie? Comme
le contexte de soin semble faire partie prenante des processus impliqués dans la santé de
I’enfant, et qu’il a une répercussion sur son développement, peut-il jouer un rdle dans la

réduction des inégalités sociales de santé a la prime enfance? Valoriser I’intervention
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aupres des familles et laisser le temps aux professionnels de la santé, d’agir a ’intérieur
de leurs champs d’activité, comme il est enseigné dans les programmes de formation

universitaire favoriseraient un meilleur développement, donc une meilleure santé.

L’expérience des méres et des péres et leurs conduites
aupres de ’enfant apreés un séjour hospitalier

Expliquer les cognitions et conduites des méres et des peres et comprendre leur
expérience fait I’objet du second article. Dans cette section, les résultats du volet

quantitatif et qualitatif sont discutés, ainsi que I’interprétation mixte des résultats.

Volet quantitatif

L’objectif de recherche du volet quantitatif permet de mettre en évidence les
associations significatives entre les stresseurs reliés aux soins pergus par les meéres et les
péres, leur détresse et les comportements de I’enfant aprés un séjour hospitalier sur les

conduites maternelles et paternelles.

Un rappel des résultats portant sur la relation entre les conduites maternelles et les
stresseurs liés aux soins souléve le constat déterminant de I’ importance de la relation entre
les méres et les professionnels de la santé. Ces données nous permettent de comprendre
que I’altération du rdle parental, les comportements du personnel, la communication, les
réactions de I’enfant au cours de I’hospitalisation, les bruits et les sons des moniteurs de
surveillance et I’aspect physique de I’enfant sont des stresseurs qui prédisent les

cognitions et conduites maternelles. L’influence de ces stresseurs sur les cognitions et
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conduites maternelles est une composante essentielle dans la compréhension des
comportements de I’enfant aprés un séjour hospitalier. Constater les difficultés de
comportement de I’enfant dans ce contexte nous permet également de comprendre les
conduites maternelles en retour (Bigras et al., 2009; Dubé, Lacharité, & Lacombe, 2018b;

Rodriguez-Rey & Alonso-Tapia, 2016).

De maniere plus détaillée, les scores moyens de chaque cognition et conduite
parentale ont démontré la présence de surprotection maternelle et paternelle. Il importe
d’ajouter que le lien n’est pas clair entre le fait de protéger I’enfant en réponse a une
perception de vulnérabilité (Thomasgard & Metz, 1997) comme le démontre notre étude
ou d’un environnement a risque. Est-ce une conduite parentale protectrice ou a risque dans
ce contexte? Par ailleurs, un cumul de risques peut rendre vulnérable (O'Dougherty,
Wright, Garmezy, Loewenson, & Torres, 1983) en raison du degré de stress parental
ressenti (Clarke, Cooper, & Creswell, 2013; Driscoll et al., 2018; Hullmann et al., 2010;
Mullins et al., 2007; Thomasgard & Metz, 1993). Le sentiment d’efficacité¢ maternelle
semble plus élevé au sein de notre échantillon que le semble prétendre I’étude de I’Institut
de la statistique du Québec qui mentionne au contraire une perception d’efficacité
parentale plus faible aupres de ces parents (Lavoie, 2017). Aussi, notre échantillon nous a
plutdt démontré un faible sentiment d’impact sur le développement de I’enfant, c’est-a-
dire I’évaluation du parent de son comportement sur le développement de son enfant,
comparativement aux données de ’ELDEQ (1998-2002) qui portait sur un €chantillon

québécois de parents tout-venant d’enfants d’age préscolaire (Boivin, Pérusse, Saysset,
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Tremblay, & Tremblay, 2000). Cette étude va dans le méme sens que la perspective de
Maddux (1995, cité¢ dans Saysset, 2000) qui suggere ces deux cognitions différenciées
lorsque le parent est appelé a assumer son réle dans la détermination des comportements
en vue d’une tche dans un contexte spécifique. La perception d’impact est importante
lorsque les facteurs reliés a un contexte spécifique, comme le contexte de soin, orientent
la réalisation d’une tdche parentale (Saysset, 2000). Enfin, les conduites coercitives
démontrées dans cette étude soulévent des questionnements quant a leur interprétation. A
cet effet, une étude philosophique de Lombart (2016a, 2016b) a soulevé le concept de
« cécité empathique transitoire » pour caractériser le phénoméne de la nécessaire
contention pour dispenser le soin en pédiatrie. Lorsque I’enfant refuse le soin, mais que le
soin est indiqué pour son bien, la fin justifie-t-elle les moyens, notamment la contention?
Comme les parents participent aux soins, ils sont peut-€tre appelés eux aussi a faire preuve
de « cécité empathique transitoire » a I’occasion, pour aider a dispenser le soin malgré le
refus de I’enfant. Ce qui peut expliquer une conduite coercitive de certaines meres lorsque
I’enfant manifeste des difficultés de comportement apres un séjour hospitalier. Bien que
celareste & démontrer, les meres de I’étude semblent avoir appris, pour le bien de I’enfant,
a adopter une « cécité empathique transitoire » pour gérer les comportements de 1’enfant
a I’égard des soins, qu’il refuse sans doute. Des univers intersubjectifs divergents se
croisent alors entre enfants et professionnels du soin et I’univers du parent qui participe
au soin (Lombart, 2016a, 2016b; Rouget, 2017). Ces résultats tres préliminaires apportent
une nouvelle compréhension des interactions entre le contexte de soin et les conduites

maternelles, et semblent corroborer les résultats qualitatifs de la premiére étude qui portait
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sur les processus pour comprendre et expliquer les comportements de I’enfant aprés un

séjour hospitalier (Dubé et al., 2018b).

Ces facteurs en relation corroborent d’autres écrits réalisés (Mikolajczak et al., 2018).
Ainsi, le stress parental agit comme variable principale pour expliquer les conduites
maternelles. Les changements de I’environnement qui suscitent le plus d’émotion influent
sur le stress des parents et peuvent modifier leurs conduites. On peut penser a la séparation,
ala perte d’emploi ou, 4 I’isolement social (Ethier, 1996). Assumer son rdle de parent peut
s’avérer trés intense et contribuer a I’épuisement parental (Mikolajczak, 2015;
Mikolajczak et al., 2018; Mikolajczak & Roskam, 2018). L hospitalisation d’un enfant
suscite des émotions intenses et des changements en un court laps de temps. Nous
observons, au sein de notre échantillon de parents un degré de stress élevé et tres €levé.
Néanmoins, les données sociodémographiques nous indiquent trés peu de conditions de
vulnérabilité au sein de ces familles : le revenu familial se situe dans la classe moyenne,
la configuration familiale est intacte pour la majorité, peu de stresseurs de la vie courante
sont mentionnés, 1’alliance entre les meéres et les péres est relativement trés bonne et la
majorité des parents travaillent a temps plein. Outre la maladie de leur enfant, ces meres
ne sont pas aux prises avec de lourdes difficultés psychosociales. Toutefois, 38 % des
meres ont mentionné avoir souffert d’anxiété ou de dépression au cours des mois
précédant 1’hospitalisation, contre 18 % des péres. Les caractéristiques de la maladie de
I’enfant viennent sans doute contribuer a la détresse des meres (Graziano et al., 2016). Par

conséquent, le dispositif institutionnel de soins pédiatriques, de par les stresseurs qu’il
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représente et I’absence de soutien aux meéres, semblerait constituer une condition sociale,
dont le risque est significatif, pour influer sur le degré de stress maternel, au méme titre
que la monoparentalité, ’isolement social, ou la pauvreté¢ (Garbarino & Abramowitz,

1992b).

Plus particulierement en regard des peres, ils semblent moins sollicités a demeurer au
chevet de I’enfant. Le facteur prédictif le plus déterminant pour expliquer leurs conduites
sont le comportement de I’enfant aprés un séjour hospitalier. Par ailleurs, les péres
représentent une source de soutien important pour les meres et assure un bon
fonctionnement familial (Altenburger, Schoppe-Sullivan, Lang, Bower, & Kamp Dush,
2014). Leur présence au chevet de I’enfant est fréquente et ils subissent eux aussi les effets
du stress de 1’environnement hospitalier (Board, 2004). 1l serait intéressant d’étudier
I’engagement des peres au chevet de I’enfant malade, car comme le stipule Paquette
(2005) : « Plus I’environnement se complexifie, plus I’adaptation des enfants nécessitent

I’engagement direct du pere ».

Aucune étude a notre connaissance n’a déja démontré de lien entre les conduites
parentales, les stresseurs pergus lors des soins et les comportements de I’enfant aprés un
séjour hospitalier. Cette étude suggére certains processus qui peuvent expliquer les
conduites parentales et le comportement de 1I’enfant dans un contexte de soin. Ils mettent
en lumiere une compréhension des facteurs combinés impliqués dans la relation parent-

enfant lorsque 1’état de I’enfant requiert 1’apport des services pédiatriques québécois.
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Volet qualitatif

L’objectif du volet qualitatif visait & comprendre I’expérience parentale dans le
rapport des parents vis-a-vis des services de soin pédiatriques. Décrire la perspective des
parents s’inscrit dans le modele écosystémique de la parentalité pour mieux la comprendre
dans le contexte de notre étude. A travers leur discours, nous voulions connaitre quelles
relations les méres et les peres ont entretenues avec les professionnels de la santé lorsqu’ils
ont dii recourir & leurs services, savoir de quelle maniére ce discours pouvait refléter
I’exercice de leur role. Les entretiens avec les parents mettent en relief des axes
thématiques qui se rapprochent des travaux de Lacharité, Calille et al. (2016) et de
Lacharité, Pierce et al. (2016). A D’instar de leurs travaux, cet aspect de 1’étude s’ancre
dans un des segments centraux de la parentalité, celui du rapport avec le dispositif de
services. Les entretiens ont ainsi permis aux parents de s’exprimer sur la maniére dont ils
ont pergu leur relation avec les professionnels de la santé et I’environnement de soin qui
entourait leur enfant. Ainsi, des sources de sentiments positifs, négatifs ou ambivalents
qualifient I’interface relationnelle des parents et des professionnels de la santé. Leurs
discours nous ont permis de comprendre de maniere implicite sous le récit de leur

expérience, des besoins qui avaient été satisfaits et d’autres, insatisfaits.

Des sources de sentiments positifs. Plusieurs parents ont évoqué une expérience
positive, autant pour eux que pour I’enfant. Le soutien a leur endroit a contribué au
caractére positif de I’expérience. Ainsi, pour les parents, le fait de favoriser en tout temps

le contact avec leur enfant, de répondre a leurs questions et a leurs besoins a été une
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stratégie de soutien tres appréciée, et dont I’effet positif sur I’enfant a été constaté. Ce
soutien des professionnels nous permet de tracer un lien avec leurs perceptions positives
des parents et leurs pratiques d’aide a leur égard. Lorsque les professionnels entretiennent
des croyances favorables a propos de l’empowerment, ils pergoivent les parents de
maniere plus positive et tendent a appliquer ces principes dans leurs pratiques

professionnelles (de Montigny & Lacharité, 2012).

Des sources de sentiments négatifs. Parmi les sources de sentiments négatifs
évoquées par les parents, la pression sociale en regard de I’exercice de leur rdle et un
certains jeux de pouvoir caractérisent leur relation avec les professionnels de la santé en
contexte de soin pédiatrique. Cette pression sociale se manifeste a travers le récit de
conflits ou de mésententes avec le personnel de soin. Nous pouvons reconnaitre ce
discours auprés des parents pergus, par certains professionnels, comme des « parents
probléemes » (Coyne, 2007; Dubé et al., 2018a). Ce jeu de pouvoir dans la relation avec
les services pédiatriques s’ajoute donc a la pression sociale déja ressentie dans I’exercice
du rdle parental dans la vie quotidienne. Cette double pression accentue la détresse et
confine les parents dans des conditions de vulnérabilité. Cela peut également expliquer
leur perception d’avoir peu d’impact sur le développement de leur enfant traité plus haut.
Quelques parents, lors des entretiens, peinent a retenir leurs sanglots, parvenaient a
exprimer ces propos. Un manque de reconnaissance de leurs besoins était observable.
Parmi d’autres thémes, la divergence des informations qu’ils recevaient contribuait a une

certaine frustration chez eux, notamment certains péres et une mere. En fait, ces parents
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parvenaient difficilement a faire confiance aux professionnels moins instruits. Le niveau
d’instruction des professionnels était percu comme un manque de compétence pour
soigner I’enfant. Ce constat a aussi été évoqué dans d’autres études (Brooten et al., 2013;
Lacharité, Pierce et al., 2016; Peeler, Fulbrook, & Kildea, 2015). Ce qui est commun a ces
deux premiers thémes, tant positifs que négatifs, c’est la capacité des parents a exprimer
leurs besoins et & s’affirmer. Cela explique sans doute la position sentinelle qu’ils tendent

a adopter devant certaines pratiques ou procédures de soin.

Des sources de sentiments ambivalents. Lacharité et al. (2015) comparent le rapport
ambivalent qu’entretiennent les parents avec les professionnels de la santé a une danse ou
les mouvements des uns et des autres peuvent se rapprocher afin de parvenir a agir
positivement dans le quotidien, ou au contraire susciter des sentiments négatifs et
accentuer le déséquilibre de la vie parentale. Des sentiments de frustration et de confusion
peuvent €tre ressenti. Notre étude montre que certains parents, dont les enfants avaient
manifesté des difficultés de comportement aprés un sé€jour hospitalier, ont manifesté ce
rapport ambivalent avec les professionnels de la santé comme la finale d’une danse qui a
mal tourné. Un rapport confus ressenti par les parents, comme un tourbillon dans lequel
le parent n’a pu reprendre le contrdle de la danse. Il n’a pu, par ses pratiques parentales
positives, protéger I’enfant de la chute. Nous pouvons observer dans les écrits que cette
danse est fréquemment dirigée par les infirmiéres des unités de soin et que les parents sont
contraints de suivre les normes hospitalieres ou les pas d’un tango pour lesquels ils ne sont

ni eux, ni enfant préparés (Coyne, 2007; Dubé et al., 2018a). Cette métaphore dépeint
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les difficultés de parents aux prises avec de tels sentiments de confusion et de frustration.
Il est important de réitérer que ces parents ont démontré des scores cliniques de stress tres

élevés dans les analyses statistiques.

Similitudes et différences entre les méres et les péres. [.’aspect des différences et
des similitudes entre les meres et les peres a été peu abordé dans les résultats qualitatifs
jusqu’a maintenant, mais aussi peu abordé dans les écrits sur le comportement de 1’enfant
aprés un séjour hospitalier. Du point de vue des similitudes, les méres et les péres
rapportent sensiblement les mémes stresseurs vis-a-vis de l’environnement de soin
(Board, 2004; Board & Ryan-Wenger, 2003). Aussi, le manque de soutien et le sentiment
de détresse sont soulevés comme sources de sentiments négatifs. Nous notons également
que tant les méres que les peres sont susceptibles de prendre soin de I’enfant. Une baisse
du revenu familial a été évoquée par certaines meres et certains péres, bien que plus
souvent par les meres. Les parents se partageaient les journées au chevet de I’enfant. Bien
que nous n’ayons pas tenu compte statistiquement de cette variable dans nos analyses,
nous savons qu’il s’agit d’un facteur important pour expliquer le comportement de I’enfant
aprés un séjour hospitalier (Karling & Hagglsf, 2007). Quant aux pratiques parentales,

notre étude démontre des similitudes entre méres et peres.

Du point de vue des différences, les péres surtout avaient tendance a observer le
niveau de compétence des professionnels lors des soins a leur enfant. C’est la visite des

nombreux résidents en médecine et des stagiaires qui suscitaient cette observation chez
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les péres. Ils évoquaient également davantage que les meres leurs commentaires négatifs
a propos de I’organisation du service, comme ’absence de technologie informatique en
regard du processus d’admission ou I’absence d’un bluetooth pour le contrdle a distance
des sonneries des moniteurs d’alarme. lls prenaient, plus facilement que les méres,
I’initiative de connaitre le nom de tous les intervenants et observaient le roulement de
personnel. IIs avaient également tendance a dénoncer plus facilement leurs frustrations au
personnel. Quant aux meres, elles sont plus nombreuses a s’occuper des soins directs de
I’enfant et 4 lui assurer une sécurité affective. Par ailleurs, elles sont aussi plus nombreuses
a relater dans leur discours des sentiments d’impatience et d’épuisement en regard des
comportements de leur enfant et des soins & lui prodiguer. Ces aspects corroborent
certaines données observées dans d’autres études (Brooten et al., 2013; Lacharité, Pierce

et al., 2016; Peeler et al., 2015).

Interprétation des résultats quantitatifs et qualitatifs

Les résultats mixtes de ce second article mettent en lumiére ’impact du dispositif
institutionnel de soin sur I’expérience et les conduites parentales jusqu’a deux mois apres
un s€jour hospitalier de I’enfant. L.’expérience parentale exprimée dans le discours des
meres et des peres souléve plusieurs themes communs. Ainsi, les caractéristiques de
I’environnement de soin mentionnées sont déterminantes pour comprendre et expliquer
les conduites parentales a 1’endroit de I’enfant jusqu’a deux mois apres un séjour
hospitalier. Evidemment, 1’enfant réagit 4 un environnement avec lequel le parent doit

composer. Ces caractéristiques de I’environnement de soin offrent une nouvelle vision de
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ce que constitue le mésosystéme aupres des parents dans leur rapport aux services de soin
pédiatriques. L’analyse thématique a permis de saisir les facteurs qui expliquent les
conduites maternelles et paternelles. L’interprétation de ce volet de la thése va en effet
dans le méme sens que les travaux de Lacharité, Pierce et al. (2016) sur le rapport aux
services professionnels de parents de jeunes enfants. Deux constats demeurent importants
de réitérer. D’abord, exercer son role de parent dans un contexte de soin pédiatrique
s’accompagne de fragilités et de détresse ayant un impact sur le comportement de 1’enfant
longtemps apres un séjour hospitalier. Les parents, dans le besoin, peuvent évoquer tantot
des sentiments positifs, tantot des sentiments négatifs, de colere, de frustration, et de
détresse. Cette expérience sur I’axe de la dimension affective nous indique les difficultés
ou non des parents a composer avec ces sentiments dans ’exercice de leur role. La
dimension affective de I’expérience parentale rappelle les répercussions émotionnelles qui
se traduisent dans les relations interpersonnelles avec son enfant et les professionnels de
soins. L’expérience parentale sur I’axe de la dimension cognitive nous révele ce que le
parent sait et connait de son rdle a propos de son enfant et sur quoi il accorde de
I’importance. Les résultats nous ont indiqué que, malgré la connaissance de leur role
aupres de I’enfant, ce r6le n’était pas toujours reconnu. L’expérience parentale évoque
donc les sentiments, les croyances, le sentiment de compétence, le besoin de soutien et

bien plus (Lacharité et al., 2015).

Ces expériences positives et négatives relatées dans le discours des meres et des péres

rappellent I’importance de la relation de soutien avec les professionnels de soin. Cette
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relation nous ameéne au second constat : les pratiques professionnelles en pédiatrie. Pour
reprendre les propos de Lacharité, Pierce et al. (2016), les actions professionnelles
nécessaires aux soins de santé de I’enfant ont le potentiel d’aider ou de nuire. Elles aident
lorsqu’elles répondent aux besoins exprimés par les parents, et au maintien d’une
proximité avec I’enfant. Elles nuisent lorsqu’un jeu de pouvoir s’installe dans la relation,
qu’un manque de soutien est ressenti, qu’une détresse est non reconnue, que des
informations s’averent contradictoires et, que des conditions de vulnérabilité et un
environnement chaotique s’invitent au moment ou le parent cherche a composer avec la
situation. Ces expériences au sein de la relation avec les professionnels de la santé reflétent
les symptdmes d’une culture du dispositif institutionnel en pédiatrie, dans laquelle la
gouvernance clinique fait face a de nombreux enjeux a méme son fonctionnement interne
pour répondre aux besoins des enfants et des parents (N'Diaye, Simoncelli, Akouamba, &

Samson, 2014; N'Diaye, Simoncelli, & Samson, 2014).

Le contexte de soin pédiatrique
L’intérét de rédiger le troisieme article sur la problématisation de la participation des
parents aux soins de I’enfant hospitalisé permet de situer les deux premiers articles dans
un plus large contexte a ’intérieur duquel nous pouvons qualifier le type de rencontre que
les enfants et leurs parents peuvent vivre lorsque les professionnels de soins s’insérent
dans leur vie. Or nous devrions plutdt penser : lorsque les enfants et les parents s’insérent
dans la vie des professionnels de soins. Parce que le dispositif institutionnel de soin

pédiatrique constitue un milieu médical dont des normes et des politiques en assurent la
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gestion et les modalités de pratiques. Nous avons profité des publications de deux
documents du Centre hospitalier Ste-Justine qui énoncent les modalités d’implication des
familles dans le continuum de soin dans les unités de soins intensifs pédiatriques pour
soulever certains enjeux vus de I’intérieur. Afin de situer notre article dans un corpus de
connaissances, nous établirons des liens avec ces deux documents et une revue des écrits
qui se rapporte aux soins centrés sur les familles (Foster et al., 2016; N'Diaye, Simoncelli,

Akouamba et al., 2014; N'Diaye, Simoncelli, & Samson, 2014).

Les résultats de la thése ont révélé certains faits a I’égard des pratiques hospitalieres :
les nombreuses visites des résidents en médecine, leurs discussions dans la chambre de
’enfant alors qu’on demande aux parents d’en sortir indiquent qu’il s’agit avant tout d’un
milieu de travail et d’apprentissage pour les professionnels de soin. Certaines infirmi¢res
accepteront, voire exigeront que les parents dispensent les soins, tandis que d’autres
’interdiront. L’interdiction d’accompagner I’enfant a la salle d’opération, qui se trouve
alors seul avec ses perceptions d’adversité, constitue également un exemple de norme
fondée sur les besoins des professionnels. Certaines approches aupres de I’enfant sont par
ailleurs jugées discutables ou inacceptables par les parents. Vraisemblablement, les
parents sont soumis aux régles des professionnels et aux modalités de gestion dans un

environnement médical restreint et obligé.

Nous émettons ce constat a la lecture de certains enjeux cliniques relevés dans un

document interne du CHU Sainte-Justine de N’Diaye, Simoncelli, Akouamba et
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al. (2014). Selon ce document, on semble vouloir démontrer une grande volonté
d’organiser I’implication des familles, mais autour de !’organisation du travail des
professionnels au prétexte de la qualité des soins et de la sécurité de I’environnement.
Ainsi, il leur faut statuer sur la présence d’un ou de deux parents, sur la présence ou non
de la fratrie, sur le fait d’assurer la sécurité des infirmieres de nuit qui pourraient faire face
a une situation de crise impliquant des parents. Devraient-on impliquer les parents lors
des tournées médicales? Il faudrait repenser I’espace! Devraient-on autoriser la présence
des parents lors des procédures critiques ou de la réanimation au risque d’interférence
avec eux, peut-on lire. D’autres enjeux organisationnels sont soulevés, comme
’importance d’instaurer des politiques et des réglements qui faciliteraient la participation
des familles, de former les soignants a ces nouvelles compétences aupres des familles et
d’organiser I’environnement physique en conséquence. D’autres enjeux opérationnels
nommeés rendent compte du manque de temps et de compétences des soignants a s’occuper
des familles: A qui le temps devrait étre accordé? aux parents ou aux résidents en
médecine? Enfin, on insiste sur I’importance de développer des outils pour que les
soignants soient en mesure d’offrir du soutien émotionnel, psychologique et méme
spirituel aux parents et aux enfants. Bref, les gestionnaires semblent manifester, par
I’identification de tels enjeux internes, la volonté de permettre aux familles de s’ impliquer
dans les soins. Néanmoins, ces enjeux reflétent toute la complexité d’un environnement
de soins en pédiatrie pour étre en mesure de répondre aux besoins des familles. 1l est tout
aussi surprenant de constater ’écart entre la recherche portant sur les familles,

’enseignement, et I’applicabilité des pratiques familiales dans les milieux de soins. On
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semble percevoir un manque de compétences, chez les soignants, a soutenir les familles
en pédiatrie. Néanmoins, un tel constat souléve un questionnement. Comment peut-on
expliquer le fait que les infirmieres n’interviennent pas auprés des familles, malgré
’enseignement de 1’approche systémique familiale dans les programmes de formation

depuis 1995 au Québec (Duhamel, 2015; Wright & Leahey, 1995)?

Sur le plan théorique et empirique, un autre enjeu est soulevé. L’irréalisme du fait de
demander aux parents de participer aux soins, de protéger I’enfant et d’étre un partenaire
de soins, rdles auxquels les convie I’approche des soins centrés sur les familles (Foster et
al., 2016). Le stress et la détresse éprouvés par les parents ne leur permettent pas toujours
d’assurer ces fonctions aupres de 1’enfant (Cousino & Hazen, 2013; Rennick & Rashotte,
2009; Riva et al., 2014). Selon la synthése des écrits de Foster et al. (2016), trois thémes
surgissent qui se rapporte aux études sur les familles en pédiatrie : le stress, la
communication et les besoins. Nos résultats rejoignent ceux de Foster et al. a I’effet que
les études ont relevé I’intensité du stress vécu par les parents, les enfants pendant et aprés
un s¢jour hospitalier, leurs réactions psychologiques, 1I’importance de la communication,
qui inclut la prise de décisions aux soins, et I’importance de rencontrer les besoins comme
des aspects communs a ces familles en pédiatrie. Par conséquent, un questionnement
s’impose : Est-ce que les soins centrés sur les familles définies comme « protection,

participation et partenariat » devraient étre revus?
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Les limites de I’étude
Certaines limites de I’étude ont déja été mentionnées lors de la présentation des
résultats spécifiques de chaque article. Cela dit, il semble important de rediscuter de ces

limites dans le contexte global de Ia thése.

Une des limites concerne 1’échantillonnage des participants. Il appert que 1’approche
par convenance, plus précisément par choix raisonné, peut soulever des contraintes en
regard de la généralisation des résultats. En effet, I’échantillon s’opérant sur une base
volontaire, plusieurs parents se sont permis de refuser de participer pour plusieurs motifs,
notamment un sentiment de détresse, de fardeau ou un état d’épuisement. De plus, certains
parents renvoyaient leur questionnaire quatre a six mois apres. Ainsi, il est possible que
les résultats de notre étude n’aient pas pu bénéficier de cette caractéristique pour bonifier
nos analyses selon lesquelles les enfants avaient développé des difficultés de
comportement au-dela des seuils cliniques démontrés. Ce qui explique le manque de
saturation des données pour les catégories de comportement « élevé et trés €élevé ». De
plus, bien que le recrutement se soit réparti sur un vaste territoire impliquant trois centres
hospitaliers, les professionnels de recherche avaient a leur disposition des critéres
d’inclusion relativement large, ce qui a peut-étre influencé leurs perceptions quant au
choix des participants. Les parents dont I’enfant était hospitalisé aux soins intensifs étaient
majoritairement recruté au CHU Sainte-Justine, alors qu’au CHU de Québec, deux unités
des soins intensifs et I’unité générale de pédiatrie étaient toutes deux visées par le

recrutement.
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Les instruments de mesure constituent aussi une limite. La sélection de 1’échelle de
mesure des comportements de 1’enfant, bien que validée aupres d’échantillons québécois,
a majoritairement €té construite pour mesurer les effets de la maltraitance ou de la
négligence envers les enfants. L’utilisation auprés de parents dont I’enfant avait fréquenté
des services pédiatriques €tait donc relativement nouvelle. Par conséquent, nous avons
constaté I’impossibilité pour cette échelle de mesurer toutes les dimensions que peuvent
présenter les réactions psychologiques des enfants aprés un séjour hospitalier, ce qui
donne lieu a la présence d’autres types de réaction de stress pour la catégorie de
comportement dit « normal » de I’échelle d’ Achenbach. L échelle des stresseurs reliés aux
soins a €té traduite et validée dans le cadre de cette étude. Un échantillon plus grand aurait
permis de mieux circonscrire les propriétés psychométriques de 1’instrument aupres de
parents québécois. Enfin, le questionnaire auto-administré peut susciter le désir de
répondre de maniére socialement acceptable et se limite a I’interprétation de I’individu de

sa propre réalité.

[’analyse d’étude de cas multiples du volet qualitatif de cette recherche suggére
I’approfondissement de cas dont la généralisation s’effectue en rapport avec le cadre
théorique et non avec les parents qui utilisent les services pédiatriques pour leur enfant.
Elle nécessite une triangulation des données multiples, mais notre étude s’est limitée a la
perspective des meres et des peres et & un journal de bord élaboré par la chercheuse

principale. De plus, les entretiens ont €té effectués par téléphone. Certains parents ont



peut-étre étre incommodé€s par le manque de contact lors du récit de leur expérience. Quoi

qu’il en soit, certaines entrevues n’ont pu &tre réalisées en profondeur.

Finalement, soulignons que les processus impliqués pour expliquer le comportement
de I’enfant ainsi que les thémes communs aux parents n’en assurent pas la véracité. 1l
s’agit d’une étude corrélationnelle et non causale. 1l serait intéressant de répliquer I’étude

aupres d’autre échantillon de parents et voire a utiliser un devis longitudinal.

Retombées de la thése
Les connaissances issues de cette thése impliquent des retombées pour la pratique

clinique, la formation, la gouvernance clinique et la recherche.

Pour la pratique clinique

Sur le plan de la pratique, I’étude apporte une contribution importante aux soins de
jeunes enfants atteints d’un probléme de santé et leurs parents. Elle propose une
compréhension combinée des processus qui permettent d’expliquer le comportement des
enfants et les conduites parentales dans ce contexte de soins jusqu’a deux mois aprés un
séjour hospitalier. Ce nouveau regard permettra aux soignants de mieux cibler leurs
actions professionnelles en pédiatrie pour répondre aux besoins de I’enfant et de ses

parents et ainsi prévenir les effets négatifs démontrés tout au long de la thése.
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Les soins centrés sur les familles auxquels sont sensibilisés les milieux de soins
pédiatriques constituent une piste intéressante, mais incompléte pour offrir aux parents et
aux enfants un soutien qui répondent convenablement a leurs besoins. Ce que les résultats
nous indiquent est la nécessité de soutenir les parents et de réduire les stresseurs et la
détresse avant de mettre en place une démarche qui promeuvent le partage des taches entre
parents et soignants. Or, le manque de soutien et de services a l’endroit des parents

compromet par ailleurs le processus continu du développement de I’enfant.

Dans I’objectif d’adapter les pratiques professionnelles aux besoins de I’enfant, la
perspective d’envisager |’applicabilité des soins du développement constitue une avenue
intéressante pour individualiser, dans un courant humaniste, les soins en pédiatrie. A
I’instar des travaux réalisés a I’unité néonatale (Lebel & Aita, 2013; Martel & Milette,
2006; Roegiers, Alderson, & Van Durme, 2013), les soins du développement viseraient a
réduire les stresseurs, a adapter I’ intervention selon les stades de développement et surtout
a réduire la surstimulation que I’environnement de soin procure. De la, des conditions plus
optimales leur permettront de poursuivre leur trajectoire de développement. Enfin, il nous
semble déja a propos de formuler quelques recommandations d’interventions :

o Interventions visant a réduire les sources de stimulations, notamment les bruits et

les sons des moniteurs, et a respecter le rythme circadien.

o Interventions visant la proximité de I’enfant avec le parent a tout moment.

o Interventions visant le sens du mouvement lors des procédures de soin et le

soulagement de la douleur.
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o Interventions visant I’appropriation du matériel de soin et I’éducation du parent.
o Ouvrir des « fenétres d’opportunités » pour organiser |’expérience et pour
poursuivre le développement cognitif, psychomoteur et affectif de I’enfant. La

santé est aussi une dimension du développement.

Enfin, I’adoption de tels soins au centre des actions professionnelles contribuerait a

un environnement adapté a ’enfant qui nécessite des soins de santé.

En regard des actions destinées aux parents, la mise en application d’une approche
participative et la coconstruction d’interventions écosystémiques seraient intéressantes
pour apporter du soutien aux parents par des pratiques d’aide et leur offrir un
accompagnement individualisé. Ce qu’il faut retenir de I’expérience des parents, c’est la
nécessité de reconnaitre leur rdle, leurs besoins, leur connaissance qu’ils ont de leur enfant
et ’importance d’observer les répercussions émotionnelles que suscite la relation avec les
professionnels de soin. Les travaux de Lacharité (2009), de Montigny et Goudreau (2009)

énoncent déja les fondements de 1’approche participative familiale.

Pour la formation

Dans plusieurs milieux de soin pédiatriques, reconnaitre le rdle des parents demeure
un enjeu des pratiques professionnelles. La place des infirmiéres aupres de ces familles
est pourtant incontournable dans une offre de service d’accompagnement et de soutien.

La valeur que les infirmiéres accordent a la place de I’enfant et ses parents dans
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I’intervention médicale et de soins déterminera la nature de leurs relations. Trois enjeux
en regard de la formation des professionnels de la santé en pédiatrie méritent d’étre
mentionnés. Le premier, qui inclut aussi les deux autres, concerne les connaissances a
acquérir, les attitudes envers I’enfant et ses parents et les modalités de stage des étudiants

en contexte pédiatrique.

Deux contenus de formation en pédiatrie méritent d’étre ajoutés aux programmes de
formation dans toutes les disciplines qui touchent la santé¢ des enfants : les processus
transactionnels impliqués dans les soins aux enfants et I’expérience des parents dans leur
rapport aux services pédiatriques. Les contenus cités peuvent s’inscrire dans la synthese
des écrits de Foster et al. (2016) qui présente trois concepts rattachés a la réalité des
familles en pédiatrie : le stress, la communication et les besoins. Ces concepts mettent en
évidence I’association entre les variables rattachées a I’enfant, aux parents et aux
professionnels de la santé pour mieux comprendre leur réalité. Evidemment, ces concepts
nouveaux dans la compréhension de la réalité de ’enfant et de ses parents interpellent les
enseignants et les intervenants a étre davantage formés. La formation en pédiatrie,
comparativement a d’autres secteurs, comme la périnatalité ou la santé mentale, est peu
valorisée. On ne semble pas reconnaitre les besoins de formation avancée. Pourtant, le
développement de I’enfant est un déterminant de santé pour lequel peu de connaissances
sont dispensées en matiére de santé dans les programmes en sciences infirmieres, et méme
en médecine. Bien que le lien entre sain développement de 1’enfant et santé soit connu, en

revanche, on en connait peu sur la relation inverse; c¢’est-a-dire sur I’effet des processus
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impliqués dans la santé de 1’enfant sur son développement. A cet effet, cette thése met en
évidence certains processus impliqués dans le contexte de soin pédiatrique comme
moyens de recouvrer la santé, tout en misant sur le développement de I’enfant.
Présentement, les programmes de formation qui impliquent les soins en pédiatrie se basent
sur I’approche des soins centrés sur la famille, tel que le préconisent de nombreux auteurs
(Franck & Callery, 2004; Kuo et al., 2012). Par ailleurs, des études récentes tendent a
démontrer les nombreux enjeux auxquels doivent faire face les parents (Aarthun &
Akerjordet, 2014; Bell, 2013; Butler, Copnell, & Willetts, 2013). A ce titre, apporter, dans
un contexte pédagogique, une approche réflexive sur les attitudes des professionnels
envers les parents serait souhaitable, méme nécessaire. Un des articles de cette these a

d’ailleurs fait I’objet d’une réflexion sur le sujet.

Un autre enjeu identifié dans les résultats de la thése concerne la formation des
étudiants de toutes disciplines. Les visites répétées des étudiants en médecine et le niveau
de formation qui semble agir sur le degré de confiance que le parent est disposé a accorder
au professionnel de soin font partie des éléments impliqués dans les processus a propos
des difficultés de comportement de I’enfant et comme sources de stress des parents. Ces
¢léments aménent a envisager des changements dans les modalités de stage en pédiatrie
aupres des familles et un rehaussement de la formation, du moins en sciences infirmieres.
Par conséquent, cette thése de doctorat amene a formuler certaines recommandations par

rapport a la formation des professionnels de soin en pédiatrie et aux modalités de stage.
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En tenant compte de la perception de certains auteurs du manque de compétence des
soignants a I’endroit des familles (N'Diaye, Simoncelli, Akouamba et al., 2014), il
conviendrait d’ajouter une formation additionnelle au programme de premier cycle Dec-
Bacc et au deuxieme cycle. Le contenu a ajouter dans le cursus d’enseignement porterait
sur les processus de santé et de soin en pédiatrie dans une perspective écosystémique
familiale, dont les soins du développement et I’approche aupres des parents en pédiatrie.
Il serait opportun de donner I’occasion aux étudiants de mettre en pratique les nouvelles
habiletés acquises a I’évaluation des processus transactionnels et I’ intervention auprés des
familles en détresse. Les stages s’averent nécessaire. Toutefois, ces occasions
d’apprentissage ne doivent pas nuire & I’enfant ni aux parents. A cet effet, des laboratoires
de simulation intégrés a la formation académique seraient préalables avant d’appliquer les
habiletés relationnelles en milieu réel. Des compétences devront étre formulées et
¢valuées, notamment en regard des attitudes et des valeurs, avant toute rencontre avec des
familles en pédiatrie. Un constat important a rappeler : I’intervention aidante débute au
moment d’entrer dans la chambre et se termine une fois qu’on est sorti de la chambre. La
discussion entre étudiants devant I’enfant avec ou sans la présence des parents ne constitue
pas une pratique aidante, ni les difficultés pour certaines infirmiéres a bien informer
adéquatement les parents. Aussi, un consentement serait requis en toute connaissance de
cause, et certains criteres devront étre émis afin de ne pas nuire, ni submerger les parents,

déja en détresse.
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Pour la gouvernance clinique

Des retombées nécessites d’€tre mentionnées pour la gouvernance clinique
puisqu’elle influence le contexte a [D’intérieur duquel se déploient les pratiques
professionnelles. Si les résultats de cette thése ne permettent pas d’apporter des solutions
concretes aux enjeux qui concernent la qualité des soins et la gouvernance clinique, ils
permettent tout de méme a tout le moins de pointer ce qu’il ne faut pas faire : tenter
d’impliquer les familles dans les soins sans les engager dans la prise de décision qui les
concernent. A la lumiére des enjeux identifiés dans I’implantation des soins centrés sur la
famille, la présence des familles comme membres partenaires des prises de décision
constitue un élément du partenariat de collaboration (Gottlieb & Feeley, 2007). Leurs
perceptions pourraient sans aucun doute contribuer & mieux répondre aux besoins des
familles dans les unités de soins. On connait les bienfaits des soins aux familles depuis

plus de 50 ans (Davies, 2010).

Une autre recommandation s’impose. L implication de la famille dans le continuum
de soin exige deux choses : le temps consacré a I’évaluation et ’intervention familiale par
les infirmiéres, et la mise en place d’un contexte, qui suppose une structure institutionnelle
favorable aux processus impliqués dans la santé de I’enfant. En effet, consacrer du temps
aux familles permet d’en gagner a la fin de I’offre de service. Les écrits démontrent qu’il
est fréquent pour les enfants et les parents de présenter des signes de stress post
traumatique, de dépression et des difficultés de comportement (Edmond et al., 2016;

Forbes et al., 2018; Foster et al., 2016). Ils auront donc tendance a utiliser davantage les
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services de santé en retour pour des problémes de santé mentale (Thompson et al., 2017).
Ensuite, évaluer les familles et intervenir auprés d’elles exigent une formation au
baccalauréat. Adopter une perspective familiale des soins va bien au-dela d’une approche
de soin centrée sur la famille (Bell, 2013, 2014). Les soins familiaux concernent également
le soutien de toute la famille dans son processus d’adaptation a la maladie de 1’enfant.
L’ajout de postes d’infirmieres cliniciennes et d’infirmiéres qui détiennent une maitrise
en sciences infirmiéres dont les projets sont destinés aux soins familiaux contribuera a
I’étendue et a la juste répartition de cette relation de soutien. Qui sait, peut-&tre avons-
nous une issue pour la reconnaissance du role de ’infirmiére en pratique avancée aupres
des familles (IPA). Cependant, cette relation de soutien ne peut se maintenir si I’offre de

service n’est pas au rendez-vous.

Pour terminer, nous nous permettons un avis a propos du continuum de services en
pédiatrie, comme on le voit aupres d’autres clientéles en périnatalité, par exemple, ou en
santé mentale comme le projet HOPE de la Capitale-Nationale. Des services de santé
intégrés pour les enfants malades et leurs parents ne semblent pas avoir été une priorité¢ du
systeme de santé jusqu’a maintenant. L’approche des services a domicile centrés sur les
familles (FCS) en pédiatrie est une suite logique des soins centrés sur la famille en centre
hospitalier (Franck & Callery, 2004). Offrir des soins sur un continuum de services tout
au long de la trajectoire de soin de I’enfant serait favorable aux différents processus
impliqués dans la santé¢ de 1’enfant et 4 son développement, tel est le but visé d’un

déterminant de santé.
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Pour la recherche

Les bienfaits de I’approche familiale en pédiatrie ont été nettement démontrés dans
les écrits. Mais de nombreuses études ont aussi démontré les difficultés de comportement
de ’enfant aprés un séjour hospitalier ainsi que la détresse qu’éprouvent les parents
(Colville et al., 2009; Goudie et al., 2014; Graziano et al., 2016; Vessey, 2003). Des écrits
récents nous apprennent que 1’approche des soins centrée sur la famille s’avére incompléte
et que son implantation dans les milieux hospitaliers semble difficile (Dubé et al., 2018a;
Foster et al., 2016). Notre étude apporte un complément aux réflexions soulevées du fait
qu’elle confirme les liens entre le milieu de soin pédiatrique et ces effets mesurés apres

un séjour hospitalier.

La these a démontré que la relation des enfants et des parents avec les professionnels
de soin agit comme une source de soutien ou de stress susceptible d’influencer le
comportement de 1’enfant et les conduites parentales. Cette rencontre avec les
professionnels a le potentiel d’aider ou de nuire. La combinaison de facteurs écologiques
pour expliquer les processus impliqués dans le comportement de I’enfant et les conduites
parentales dans ce contexte est relativement nouvelle. A cet effet, plusieurs avenues de
recherche semblent intéressantes a proposer :

o Dans une perspective préventive, élaborer des interventions écosystémiques pour

organiser I’expérience des enfants et de leurs parents et saisir les opportunités de
soin du développement et de proximité qui permettraient de mieux répondre aux

besoins, de réduire les stresseurs et d’améliorer la communication avec les parents
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(Foster et al., 2016). Repenser les soins centrés sur la famille en pédiatrie apparait
donc nécessaire.

Les recherches sur les soins aux enfants hospitalisés se sont surtout concentrées
sur les perspectives des parents et, comme Coyne (2007) I'a identifié, peu de
recherches se sont penchées sur les perceptions des enfants a I'égard de
I'hospitalisation. S’il faut tout un village pour s’occuper des enfants, encore faut-il
qu’on les laisse s’exprimer sur le sujet.

Des recherches sur les péres permettraient de mieux comprendre leur réalité. On
connait peu les péres dans ce contexte de soin et trés peu d’écrits dans ce domaine
nous indiquent qu’il est nécessaire de les interpeller.

Devant une confusion des concepts pour expliquer la position sentinelle du parent
aupres de son enfant (vigilance par opposition a hypervigilance, protection par
opposition a surprotection, méme d’advocacy) a Dintérieur du processus
« difficile » observé par rapport aux comportements de I’enfant, il serait
intéressant de peaufiner I’analyse de ces concepts. En effet, les écrits ne permettent
pas d’en saisir clairement les frontiéres pour expliquer notre phénomene a 1’étude.
Des recherches sont nécessaires pour comprendre les enjeux qui se dégagent de la
gouvernance clinique et des normes hospitaliéres en pédiatrie. Quelques études
s’intéressent a une forme de violence verticale sur les infirmiéres ou a une forme
de violence institutionnelle sur I’enfant et ses parents. Elle a sans doute un effet
sur I’interaction parent-enfant (Flynn, Damant, & Bernard, 2015; Gabel, 1998;

Tomkiewicz, 1991).
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Les résultats de cette these invitent ainsi a poursuivre la compréhension de ces
processus afin de déterminer les actions professionnelles potentiellement aidantes ou non.
Bien que des approches préventives doivent étre implantées, réaliser d’autres études
longitudinales pourra confirmer et généraliser les processus identifiés dans cette thése.
Comme il est connu que les enfants et les parents peuvent présenter des séquelles plusieurs
mois apres un ou des séjours hospitaliers, tracer une trajectoire de développement de ces
enfants et de leurs parents contribuerait & mieux comprendre si l’environnément de soin,
qualifié de « chaotique », constitue bien un déterminant de santé optimal ou pas dans

I’offre de services actuelles pour les enfants..



Conclusion générale



Ce travail doctoral a tenté d’expliquer et de comprendre le comportement de 1’enfant
apres un séjour hospitalier et les cognitions et conduites des méres et des péres selon une
perspective écologique et transactionnelle. Le contexte de soin pédiatrique, de par les
stresseurs qu’ils incombent aux parents, contribue a modifier leurs cognitions et conduites
et le comportement des enfants. Selon le point de vue des meéres, le contexte de soin
produit, tel un effet domino, une escalade de répercussions sur les conduites maternelles
et le comportement des enfants. Quant aux péres, moins présents que les meéres, mais,
néanmoins une grande source de soutien, ils percoivent le contexte de soin comme
responsable des comportements de 1’enfant ayant des répercussions sur leurs conduites.
Tant pour les méres que les peres, il peut s’avérer difficile de gérer les comportements de
’enfant jusqu’a deux mois aprés un séjour hospitalier. 11 faut toutefois mettre ces
processus en perspective. Dans leurs rencontres avec les professionnels de soin, les parents
s’attendent a ce qu’on réponde a leurs besoins et éprouvent un degré de stress élevé. En

fait, ils viennent chercher de I’aide, qui viendra, ou pas.

Cette étude problématise les facteurs combinés selon les niveaux interreliés des
contextes sociaux présents dans la vie de I’enfant dont I’état de santé nécessite une
hospitalisation (Bronfenbrenner, 2005a; Garbarino & Abramowitz, 1992b; Sameroft,
2009d). Ces facteurs, dont le contexte de soins fait partie, produisent des processus a

issues positive ou négative sur le développement de I’enfant et sa santé. Cette contribution
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du contexte de soin si significative au sein des processus souléve plusieurs
questionnements a propos de la mission premicre des soins pédiatriques : Désire-t-on :
soigner des enfants, ce qui inclut d’allier le care et le cure (Lombart, 2015), ou,
exclusivement traiter les maladies infantiles (procédures qu’exigent le cure) et servir de
laboratoire de médecine pour la recherche et I’apprentissage des étudiants? Développer
une compétence relationnelle et démontrer une attitude et des pratiques aidantes relévent-
ils seulement d’un choix pour les professionnels de soins? Ces questionnements dépassent
évidemment la portée de cette these. Tout de méme, force est de constater les effets positifs
ou iatrogénes observés sur les enfants et leurs parents aprés un séjour hospitalier. Une
réflexion s’impose donc a I’effet de considérer le contexte de soin comme un facteur de
risque ou de protection. Comme il peut s’avérer chaotique, est-il un déterminant de santé

optimal pour I’enfant?

Somme toute, la pertinence clinique et scientifique de cette étude mixte est évidente.
L’intégration des données quantitatives et qualitatives pour comprendre a la fois les
enfants et leurs parents contribue au développement des connaissances a propos des
familles qui consultent des services pédiatriques au Québec. Elle répond aussi a un cadre
interdisciplinaire. Ce phénomene a propos des réactions psychologiques des enfants
s’articule a deux discipline, les sciences infirmiéres et la psychologie (Vessey, 2003). La
nécessité pour les infirmiéres, les médecins et les gestionnaires d’assimiler une dimension

psychologique des soins est tout naturellement primordiale, du moins pour les parents.
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Cette étude n’est que le commencement d’une nouvelle perspective de soins a implanter

en pédiatrie.
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Appendice A
Lettre d’information destinée aux professionnels de recherche



A I’intention des infirmiéres et des médecins

Informations concernant le projet de recherche
Les comportements chez I’enfant aprés une hospitalisation dans le contexte des
soins pédiatriques et les conduites des peres et des meres
La présente est pour solliciter votre participation au recrutement de parents pour un projet
de recherche doctorale en psychologie de I’Université du Québec a Trois-Riviéres qui vise
a comprendre les facteurs qui peuvent influencer les changements de comportements chez
les enfants apres une hospitalisation. Nous savons que parents et enfants vivent un stress
énorme lors de 1’hospitalisation d’un enfant et nous voulons connaitre les répercussions
sur les comportements des enfants une fois le retour a la maison. La collecte des données
de cette étude consiste a demander aux peéres et aux meres de remplir un questionnaire soit
en ligne ou en format papier d’une durée d’environ 40 minutes environ 2 mois apres la
sortie de I’enfant de I’hdpital. Les répondants pour ce projet de recherche sur I’unité du
CHUS est le Dr Miriam Santschi; sur "unité du CHU de Québec-Université Laval est le
Dr Macha Bourdages; sur 1’'unité du CHU Sainte-Justine est le Dr Catherine Farrell, sur
I'unité¢ de pédiatrie du CH Rimouski-Neigette est le Dr. Marie-Josée Bousquet.
L’échantillon de convenance visé pour votre unité est le recrutement de 66 couples de

parents par Centre hospitalier.

Cette participation consistera a :

e Une fois le congé de ’enfant autorisé ou le transfert sur une autre unité autorisée,
ou si I’état de I’enfant le permet, demander aux parents s’ils veulent signer un
formulaire d’autorisation a nous communiquer en vue d’une possible participation
a cette recherche, leur nom et leur numéro de téléphone ou leur courriel ainsi que
certains renseignements liés aux critéres d’inclusion suivants : parents dont
I’enfant est 4gé entre 17 mois et 48 mois, parler et écrire le frangais. Les parents
de mé&me sexe ainsi que les parents de famille monoparentale sont inclus dans
I’étude. Les criteres d’exclusion pour cette recherche sont: les parents dont

I’enfant est décédé.
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e Faire parvenir a I’étudiante-chercheuse les formulaires d’autorisations a Mme
Sonia Dubé professeure au département des sciences infirmiéres, bureau A-317

Université du Québec a Rimouski 300 Allée des Ursulines, C.P. 3300 G5L 3A1

Votre implication pour ce recrutement est importante et vous pourrez recevoir les résultats
une fois la recherche complétée. Nous tenons a vous remercier trés sincérement pour votre
participation au recrutement de cette recherche et vous avez tout notre soutien pour toute
préoccupation en lien avec votre participation au recrutement de cette recherche. Pour
toutes questions vous pouvez rejoindre Mme Sonia Dubé au numéro sans frais suivant :

1 800 511-3382 extension 1775

Sonia Dubé inf. M.Sc Candidate au doctorat en psychologie



Appendice B
Formulaires de consentement



Formulaire 1

A I’intention des parents

Permission a I’infirmiére ou au médecin traitant de transmettre le nom et le numéro de

téléphone des parents a 1’étudiante-chercheuse

Les comportements chez I’enfant aprés une hospitalisation dans le contexte des

soins pédiatriques et les conduites des péres et des meéres

Je suis infirmiére de formation et étudiante au doctorat en psychologie a I’Université
du Québec a Trois-Rivieres. Dans le cadre de mon projet doctoral, mes directeurs de thése
et moi effectuons présentement une étude afin de comprendre les facteurs qui peuvent
influencer les changements de comportements chez un enfant a la suite d’une
hospitalisation. Nous savons que parents et enfants vivent un stress énorme lors de
’hospitalisation d’un enfant et nous voulons connaitre les répercussions sur les
comportements des enfants une fois le retour a la maison.

Par la présente, nous vous demandons de permettre a votre infirmiére ou votre
médecin traitant de nous transmettre votre nom et votre numéro de téléphone ou votre
courriel pour que nous puissions communiquer avec vous. Votre infirmiére ou votre
médecin traitant devra également nous communiquer certains renseignements afin que
nous puissions nous assurer que vous répondez aux criteres d’inclusion pour la recherche
qui sont les suivants : parents dont un enfant est hospitalisé et est 4gé entre 17 mois et 48
mois, parler et écrire le frangais.

Plusieurs parents, comme vous, seront invités a signer ce premier formulaire de
consentement. Cette étude requiert un bon nombre de parents, c’est pourquoi nous
sollicitons un plus grand nombre d’autorisations. Si vous acceptez de nous fournir vos
coordonnées, |’étudiante-chercheuse communiquera avec vous par téléphone ou par

courriel, d’ici 6 semaines pour vous expliquer la recherche, les conditions de votre
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participation et vous inviter a signer un deuxiéme formulaire de consentement. La collecte
des données consiste a remplir un questionnaire pour le pére et un questionnaire pour la
mere d’une durée d’environ 40 minutes.

En tout temps, vous pouvez contacter 1’étudiante-chercheuse qui travaille a
I’Université du Québec a Rimouski au numéro sans frais suivant: 1 800 511-3382

extension 1775

Sonia Dubé inf. M.Sc Candidate au doctorat en psychologie



Formulaire de consentement a transmettre mes coordonnées

A I’intention des parents

262

Les comportements chez ’enfant apres une hospitalisation dans le contexte des

soins pédiatriques et les conduites des péres et des méres

Je (nom du pere) et Je

(nom

de la mere) accepte que (nom de I’infirmiére ou du

médecin traitant) transmette mon nom et mon numéro de téléphone ou mon courriel de

méme que certains autres renseignements décrits au recto, a I’étudiante-chercheuse en vue

d’une possible participation a I’étude sur les comportements chez I’enfant aprés une

hospitalisation dans le contexte des soins pédiatriques et les conduites des peres et des

meres. Je comprends que 1’étudiante-chercheuse communiquera avec moi d’ici 6 semaines

et m’expliquera le projet. Ce n’est qu’aprés que j’aurai compris en quoi consistera ma

participation a I’étude, que je prendrai la décision de participer.

Advenant que je refuse, aucun préjudice ne me sera porté et mon enfant recevra la

méme qualité de soins que si j’avais accepte.

Signature du pere Téléphone ou courriel Date
Signature de la mére Téléphone ou courriel Date
Signature de I’infirmiére Date
Signature de I’é¢tudiante-chercheuse Date



263

J
€D  suimejust TR _
‘\ E’il‘;"};:.?i’.ﬁ:i'i;f’nj:sme CHU \ mSavoir. CENTRE DE cm
"“5‘.‘3{,’.‘,.,‘&‘. éQuébec w Surprendre.  RECHERCHE V =
FORMULAIRE 2

INFORMATION ET CONSENTEMENT A LA RECHERCHE

Titre du projet : Les comportements chez [’enfant aprés une
hospitalisation dans le contexte des soins pédiatriques
et les conduites des peres et des méres: une perspective

transactionnelle.
Numéro de projet : MP-31-2015-1047

Chercheuse principale : Sonia Dubé inf, M. Sc. Etudiante au doctorat en
psychologie, UQTR. Professeure au département des

sciences infirmiéres, UQAR.

Chercheurs associés : Carl Lacharité, Ph.D psychologie, directeur de thése.
Professeur au département de psychologie, UQTR.
Directeur du Centre de recherche interdisciplinaire sur

le développement de I’enfant et de la famille (CEIDEF).

Marie Lacombe, Ph.D. codirectrice de thése.
Professeure au département des sciences infirmiéres,

UQAR.

Répondant pour ce projet de

recherche au CHUS : Dr Myriam Santschi, M.D. Pédiatre intensiviste au
Centre  hospitalier universitaire de Sherbrooke.
Chercheur Axe Meére-enfant, Centre de recherche
clinique Etienne-Le Bel du CHUS. Professeur associé
au département de pédiatrie, Faculté de médecine et des

sciences de la santé, Université de Sherbrooke.
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Répondant pour ce projet de

recherche au CHUQ : Dr Macha Bourdages, M.D. Pédiatre au Centre
hospitalier universitaire de Québec. Chercheur Axe
reproduction, santé de la mére et de I’enfant, CHUQ-

CHUL. Département de médecine, Université Laval.

Répondant pour ce projet de

recherche a Ste-Justine : Dr Catherine Farrell, M.D. Pédiatre au Centre
hospitalier universitaire de Sainte-Justine.

Répondant pour ce projet de

recherche au CH Rimouski-Neigette : Dr Marie-Josée Bousquet, M.D. Pédiatre au Centre

hospitalier de Rimouski
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POUR INFORMATION

Du lundi au vendredi entre 8 h et 16 h

Mme Sonia Dubé infirmiére chercheuse ~ 1-800-511-3382 poste 1775

Nous sollicitons votre participation & un projet de recherche parce que votre enfant va bientot
recevoir son congé du Centre hospitalier et nous voulons connaitre les répercussions de
I’hospitalisation sur les comportements des parents et des enfants qui ont vécu cette situation.
Cependant, avant d’accepter de participer a ce projet, veuillez prendre le temps de lire, de
comprendre et de considérer attentivement les renseignements qui suivent. Si vous acceptez de
participer au projet de recherche, vous devrez signer le formulaire de consentement a la fin du

présent document et nous vous en remettrons une copie pour vos dossiers.

Ce formulaire d’information et de consentement vous explique le but de ce projet de
recherche, les procédures, les risques et inconvénients ainsi que les avantages, de méme que les
personnes avec qui communiquer au besoin. Il peut contenir des mots que vous ne comprenez pas.
Nous vous invitons a poser toutes les questions nécessaires au chercheur responsable du projet ou
aux autres personnes affectées au projet de recherche et a leur demander de vous expliquer tout

mot ou renseignement qui n’est pas clair.

NATURE ET OBJECTIFS DU PROJET DE RECHERCHE

Les parents et I’enfant vivent un stress énorme lorsque celui-ci est hospitalisé aux soins intensifs.
Nous effectuons présentement une recherche afin d’examiner les processus pouvant expliquer
certains comportements chez les enfants et les parents car nous ne savons pas quels comportements
parentaux dans le contexte des soins pédiatriques peuvent avoir un impact ou non sur la
récupération de I’enfant et des parents suite au retour a la maison. Les objectifs de cette recherche
visent a établir, d’une part, les relations entre ce que les parents vivent aux soins pédiatriques et
les comportements chez 1’enfant aprés une hospitalisation. Puis, d’autre part, de comparer ces
résultats entre les peres et les meres. Ce projet aura des retombées au plan clinique et au plan de

la recherche.



266

DEROULEMENT DU PROJET DE RECHERCHE

Si vous avez acceptez de participer a I’étude, vous devez remplir un cahier questionnaire une seule

fois d’une durée de 40 minutes.

Visite de sélection

La visite de sélection s’effectuera durant le séjour de votre enfant aux soins intensifs pédiatriques
ou sur I"unité générale de pédiatrie au cours duquel votre enfant a retrouvé un état stable. Durant
cette visite un résident en médecine ou le médecin traitant de votre enfant ou une infirmiére vous
demandera I’autorisation, en tant que pére et en tant que mére, de transmettre vos coordonnées en
vue d’une possible participation a I’étude a I’infirmiére chercheuse. Une fois les coordonnées
transmises, la chercheuse entrera en contact avec vous, pére et mére dans le but de participer a
I’étude environ 6 semaines aprés la sortie de votre enfant du Centre hospitalier. Si vous acceptez,
on vous demandera de signer un formulaire de consentement. Cette demande de participation

durera quelques minutes de votre temps.

Participation au projet

Environ 8 semaines aprés la sortie de I’enfant de I"unité des soins intensifs ou de I’unité de
pédiatrie, les parents seront invités a remplir un questionnaire destiné au pére et un questionnaire
destiné a la mére. Les questionnaires pourront étre remplis en ligne ou en format papier selon la
convenance des parents dans le but de mieux comprendre les changements de comportements chez
votre enfant et vous-méme comme pére et mére a la suite d’une hospitalisation. Votre participation
en tant que pére et mére de I’enfant, si tel est le cas, consiste a répondre aux questions du cahier
questionnaire d’une durée de 40 minutes. On vous demandera d’identifier certaines procédures
que votre enfant a regues et vous remémorer des comportements qui ont changé chez votre enfant
ou chez vous-méme comme parent. A la fin du projet, nous pourrons vous faire parvenir les

résultats de la recherche.

Visites de suivi :

Aucune visite de suivi n’est prévue au protocole de recherche.



267

COLLABORATION DU PARTICIPANT

Les participants a cette recherche sont les peéres et les méres dont un enfant a été hospitalisé aux
soins intensifs pédiatriques ou sur une unité générale de pédiatrie. Ce que le projet exige de votre

part comme parent est de :

e Signer les deux copies du formulaire de consentement et garder une copie pour vos

dossiers.

e Remplir le cahier questionnaire de fagon individuelle du mieux de votre connaissance dans

un endroit tranquille a la maison.

e Si vous voulez comparer vos réponses avec celles de votre conjoint, vous le pourrez a la

toute fin, mais tout en ne changeant pas vos réponses.

e Retourner le cahier questionnaire de la mére répondante et du peére répondant dans
I’enveloppe préaffranchie a cette fin ou le remplir en ligne et cliquez sur I’icone

«envoyer ».

e Veuillez retourner le formulaire de consentement signé dans I’enveloppe ou le numériser

et le retourner par courriel a I’étudiante-chercheuse.

RISQUES POUVANT DECOULER DE VOTRE PARTICIPATION AU PROJET DE
RECHERCHE

Il se peut qu’une fois le questionnaire rempli, les participants (parents) ressentent des inquiétudes
a I’égard des comportements de leur enfant a la suite de ["hospitalisation ou des inquiétudes a

I’endroit de leurs conduites parentales.

INCONVENIENTS POUVANT DECOULER DE VOTRE PARTICIPATION AU PROJET
DE RECHERCHE

Le questionnaire prend environ 40 minutes a remplir, ce qui peut étre long. De plus, la version
électronique du questionnaire doit étre remplie en entier sans interruption. Les données

s'enregistrent qu'a la toute fin du questionnaire en ligne.
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AVANTAGES POUVANT DECOULER DE VOTRE PARTICIPATION AU PROJET DE
RECHERCHE

Vous ne retirerez aucun bénéfice personnel de votre participation a ce projet de recherche.
Toutefois, les résultats obtenus pourraient contribuer a I’avancement des connaissances dans le
domaine des soins infirmiers et des soins psychologiques dispensés aux enfants et leurs familles.
Lorsque I’étude sera terminée, vous recevrez un courriel vous demandant si vous voulez recevoir
un feuillet indiquant une synthése des résultats de la recherche. Ces résultats seront envoyés par

courriel.

ALTERNATIVE A LA PARTICIPATION AU PROJET DE RECHERCHE

Vous n’étes pas obligé de participer a ce projet de recherche pour les traitements auxquels votre

enfant a droit.

PARTICIPATION VOLONTAIRE ET POSSIBILITE DE RETRAIT DU PROJET DE
RECHERCHE

Votre participation a ce projet de recherche est volontaire. Vous étes donc libre de refuser d’y
participer. Vous pouvez également vous retirer de ce projet a n’importe quel moment, sans avoir
a donner de raisons, en faisant connaitre votre décision au chercheur responsable du projet ou a

I’un de ses assistants.

Votre décision de ne pas participer a ce projet de recherche ou de vous en retirer n’aura aucune
conséquence sur la qualité des soins et des services auxquels votre enfant a droit ou sur vos

relations avec le chercheur responsable du projet et les autres intervenants.

Si vous vous retirez de I’étude ou en étes retiré, I’information médicale déja obtenue dans le cadre
de I’étude sera conservée aussi longtemps que nécessaire pour assurer la sécurité des patients et

rencontrer les exigences réglementaires.
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ARRET DU PROJET DE RECHERCHE

Le chercheur responsable de I’étude et le Comité d’éthique de Ia recherche du CIUSSS de I’Estrie-
CHUS peuvent mettre fin a votre participation, sans votre consentement, pour les raisons

sulvantes :

* Side nouveaux développements scientifiques survenaient indiquant qu’il est de votre intérét

de cesser votre participation;
= Si le chercheur responsable du projet pense que cela est dans votre meilleur intérét;
= Sivous ne respectez pas les consignes du projet de recherche;

= S’il existe des raisons administratives d’abandonner 1’étude.

CONFIDENTIALITE

Durant votre participation a ce projet, le chercheur responsable du projet ainsi que son personnel
recueilleront et consigneront dans un dossier de recherche les renseignements vous concernant.
Seuls les renseignements nécessaires pour répondre aux objectifs scientifiques de I’étude seront

recueillis.

Ces renseignements peuvent comprendre les informations contenues dans vos dossiers médicaux
concernant I’état de santé de votre enfant passé et présent. Le dossier de votre enfant peut aussi

comprendre d’autres renseignements tels que son nom, sa date de naissance, le sexe.

Tous ces renseignements recueillis au cours du projet demeureront strictement confidentiels dans
les limites prévues par la loi. Afin de préserver votre identité et la confidentialit¢ de ces
renseignements, vous ne serez identifié que par un numéro de code. La clé du code reliant votre
nom a votre dossier de recherche sera conservée par le chercheur responsable du projet de maniére

sécuritaire.
Les données de recherche seront conservées pendant 10 ans par le chercheur responsable.

Les données pourront étre publiées dans des revues spécialisées ou partagées avec d’autres
personnes lors de discussions scientifiques. Aucune publication ou communication scientifique ne

renfermera quoi que ce soit qui puisse permettre de vous identifier.
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A des fins de surveillance et de contrdle, votre dossier de recherche ainsi que vos dossiers
médicaux pourront étre consultés par une personne mandatée par le Comité d'éthique de la
recherche du CIUSSS de I’Estrie-CHUS, par I’établissement ou par une personne mandatée par
des organismes publics autorisés. Toutes ces personnes et ces organismes adhérent a une politique

de confidentialité.

A des fins de protection, notamment afin de pouvoir communiquer avec vous rapidement vos
noms et prénoms, vos coordonnées et la date de début et de fin de votre participation au projet,
seront conservés pendant un an apres la fin du projet dans un répertoire sécurisé¢ maintenu par le

chercheur.

Vous avez le droit de consulter votre dossier de recherche pour vérifier les renseignements
recueillis et les faire rectifier au besoin, et ce, aussi longtemps que le chercheur responsable du
projet ou I’établissement détiennent ces informations. Cependant, afin de préserver l'intégrité
scientifique de I'étude, vous pourriez n’avoir acces a certaines de ces informations qu'une fois

I'étude terminée.

COMPENSATION

Vous ne recevrez aucune compensation pour votre participation a ce projet de recherche.

DROITS DU PARTICIPANT ET INDEMNISATION EN CAS DE PREJUDICE

Si vous deviez subir quelque préjudice que ce soit dii & votre participation au projet de recherche,

vous recevrez tous les soins et services requis par votre état de santé, sans frais de votre part.

En acceptant de participer a cette étude, vous ne renoncez a aucun de vos droits ni ne libérez les
chercheurs, le commanditaire ou I’établissement ou se déroule ce projet de recherche de leurs

responsabilités civile et professionnelle.

FINANCEMENT DU PROJET DE RECHERCHE

Ce projet de recherche n’est pas subventionné
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PERSONNES-RESSOURCES

Si vous avez des questions concernant votre participation au projet de recherche SVP vous référer

a I’encadré de la page 1.

Pour toute question concernant vos droits en tant que participant a ce projet de recherche ou si
vous avez des plaintes ou des commentaires a formuler vous pouvez communiquer avec le Bureau
des plaintes et de la qualité des services du Centre référent. CIUSSS de I’Estrie-CHUS au numéro

suivant : 819-346-1110, poste 14525.
CHU de Québec-Université Laval au numéro suivant : 418-654-2211

CHU Sainte-Justine : 514-345-4749

Si vous croyez avoir besoin d’aide comme parent, vous pouvez consulter la liste ci-dessous et vous

référez a un organisme qui peut vous soutenir dans vos capacités parentales.
Partout au Québec : Ligne Parents (soutien téléphonique) 1-800-361-5085

www.ligneparents.com

Région de Québec : Entraide Parents (soutien téléphonique) 418-684-0050

www.entraideparents.com

Pour tout autre besoin, vous pouvez chercher un organisme communautaire de la famille a la
Fédération québécoise des organismes communautaires Famille a [’adresse suivante :

http://www.fqocf.org/
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SURVEILLANCE DES ASPECTS ETHIQUES

Le Comité d’éthique de la recherche du CIUSSS de I’Estrie-CHUS a approuvé ce projet de
recherche et en assure le suivi. De plus, nous nous engageons a lui soumettre pour approbation
toute révision et toute modification apportée au protocole de recherche ou au formulaire

d’information et de consentement.

Sivous avez des questions concernant les aspects éthiques de ce projet, vous pouvez communiquer

avec le Service de soutien a I’éthique de la recherche du Centre référent :

Comité d’éthique de la recherche du CIUSSS de I’Estrie-CHUS au numéro 819-346-
1110, poste 12856.

CHU de Québec-Université¢ Laval au numéro 418-525-4444, poste 52715

CHU Sainte-Justine au numéro 514-345-4931
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CONSENTEMENT

Je déclare avoir lu le présent formulaire d’information et de consentement, particulierement quant
a la nature de ma participation au projet de recherche et I’étendue des risques qui en découlent. Je
reconnais qu’on m’a expliqué le projet, qu’on a répondu a toutes mes questions et qu’on m’a laissé

le temps voulu pour prendre une décision.

Je consens librement et volontairement a participer a ce projet.

J’accepte de participer a cette étude.

Nom du participant Signature du participant Date
(lettres moulées)

Nom de la personne qui Signature de la personne qui Date
obtient le consentement obtient le consentement
(lettres moulées)

ENGAGEMENT DU CHERCHEUR

Je certifie qu’on a expliqué au participant les termes du présent formulaire d’information et de
consentement, que j’ai répondu aux questions que le participant avait a cet égard et que j’ai

clairement indiqué qu’il demeure libre de mettre un terme a sa participation, et ce, sans préjudice.

Je m’engage a respecter ce qui a été convenu au formulaire d’information et de consentement et a

en remettre copie signée au participant.

Nom du chercheur Signature du chercheur Date
(lettres moulées)
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CAHIER QUESTIONNAIRE AUTOADMINISTRE PAR LA MERE DONT
L’ENFANT EST AGE ENTRE 17 MOIS ET 48 MOIS

TITRE DU PROJET DE RECHERCHE

Les comportements chez les enfants aprés un séjour aux soins pédiatriques et les
conduites des péres et des méres. Projet de recherche doctoral de madame Sonia Dubé
pour I’obtention d’un doctorat menant au grade de PhD en psychologie a I’Université du
Québec a Trois-Rivieres.

INSTRUCTIONS

Lors de I’hospitalisation de votre enfant, vous avez consenti a transmettre vos
coordonnées pour une participation éventuelle a un projet de recherche dont le but est
d’examiner les facteurs pouvant expliquer les comportements chez les enfants apres un
séjour a I’hdpital. Nous savons déja que les enfants peuvent modifier leurs comportements
et vivre des émotions particuliéres suite a une hospitalisation. Par ailleurs, les parents
peuvent vivre un stress et nous voulons connaitre ce que ces répercussions peuvent avoir
comme impact sur les comportements des parents et des enfants qui vivent cette situation.

Le questionnaire suivant doit étre rempli par la mere. Chaque parent regoit un
questionnaire qui lui est adressé.

Le questionnaire prendra environ 40 minutes de votre temps. Il est important de le
remplir seule. Il n’y a pas de bonne ou de mauvaise réponse. Par la suite, si vous voulez
communiquer vos réponses avec 1’autre parent, vous pourrez en discutez sans toutefois
modifier vos réponses. Il est important de répondre selon votre perception de la situation.

Vous étes libre d’accepter ou de refuser de répondre a ce questionnaire sans que cela
ait une quelconque répercussion chez vous et votre enfant. Dans le cas ou vous voudriez
de plus amples informations, vous pouvez faire appel a 1’étudiante-chercheuse,
responsable de I’étude au numéro suivant : 1 800 511-3382 poste 1775 ou a |’adresse
sonia_dube@uqar.ca

Bien vouloir retourner le questionnaire ainsi que le formulaire de consentement a
I’étude dans I’enveloppe préaffranchie.

Je vous remercie de votre précieuse collaboration.

Sonia Dubé inf. M. Sc.



1.

Inscrire la date d’aujourd’hui, date a laquelle vous remplissez le questionnaire.

Exemple : 15 décembre 2012

Section 1 — Informations concernant I’enfant
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2.

Nom de I’enfant

Sexe de ’enfant
O Féminin

O Masculin

Age de I’enfant en mois et date de naissance

Diagnostic de votre enfant

Date d’admission a I’hdpital

Date de départ des soins intensifs, s’il y a lieu

Date de départ de I’hopital




10.

I1.

12.

13.
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A-t-il regu des médicaments pour le garder tranquille (sédation)?
O Oui
O Non

Y a-t-il eu un arrét respiratoire et/ou cardiaque et des manceuvres de réanimation?
O Oui
O Non

Est-ce que votre enfant était connu pour un probléme de santé avant son hospitalisation? Si
oui, spécifiez lequel.

Pour quelle raison votre enfant a été admis a I’hopital?

Concernant votre enfant, €tait-ce un premier séjour aux soins intensifs pédiatriques?
O Oui
O Non

Etait-ce une premiére hospitalisation dans une unité de pédiatrie?
O Oui
O Non

Actuellement, est-ce que votre enfant fréquente un service de garde?
O Oui
O Non



Section 2 — Données sociodémographiques
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Consigne : Veuillez choisir Ja réponse qui correspond le mieux a votre situation.

16. Niveau d’éducation

17.

18.

Une seule réponse possible

O Niveau primaire

d

O 0O oo o 0O

Diplome secondaire

Dipléme professionnel

Dipléme collégial

Dipléme universitaire (certificat)
Diplome universitaire (baccalauréat)
Diplome universitaire (maitrise)

Diplome universitaire (doctorat)

Revenu familial

Une seule réponse possible

O 00O 0O60Doo0OaDBb

Moins de 10 000 § par année

De 10 000 a 20 000 $ par année
De 20 000 2 40 000 $ par année
De 40 000 a 60 000 $ par année
De 60 000 a 80 000 $ par année
De 80 000 a 100 000 $ par année
De 100 000 a 120 000 $ par année

120 000 $ et plus par année

Situation familiale

Une seule réponse possible

[0 Parents et enfants vivent sous le méme toit
O Pére et mere biologiques vivent séparés

[0 Peére et mére adoptifs vivent sous le méme toit
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Pere et mere adoptifs vivent séparés
Meére et conjoint (qui n’est pas le pére biologique de I’enfant)

Mére monoparentale

[ I I I B A

Autre :

Situation d’emploi

Une seule réponse possible

(1 Vous travaillez a temps plein
[J Vous travaillez a temps partiel
[J Vous étes sans emploi

] Autre:

Au cours des 12 derniers mois, y a-t-il des événements autres que 1’état de santé de votre
enfant qui sont survenus dans votre famille? Veuillez identifier oui ou non pour chacun des
événements suivants :

Oui Non
Divorce O O
Réconciliation conjugale O O
Mariage O O
Séparation O O
Grossesse O O
Nouveau parent ayant emménagé dans la maison O O
Augmentation du revenu d’au moins 20 % et plus O O
Etre profondément endetté O O
Déménagement O g
Promotion au travail O O
Diminution du revenu ] ]
Probléme d’alcool ou de drogues ou de jeu de hasard et d’argent O O
Mort d’un ami proche O O
Avoir trouvé un nouveau travail O O
Fréquenter une nouvelle garderie pour votre enfant O O
Probléme avec son supérieur au travail O O
Perte d’emploi O O
Problémes avec la justice U] O
Mort d’un membre de la famille immédiate U U]
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21. Avez-vous, au cours des 12 derniers mois, souffert d’anxiété, de dépression ou d’un autre
trouble de santé mentale?

O Oui
O Non

Section 3- Les comportements de votre enfant

Veuillez remplir cette section de fagon a ce que nous puissions obtenir votre opinion sur le
comportement de votre enfant méme si d’autres personnes n’ont pas la méme opinion que vous.
N’hésitez pas a ajouter des commentaires dans |’espace fourni a la fin de cette section.

Voici une liste d’items qui servent a décrire les enfants. Pour chaque item qui correspond a votre
enfant depuis les 2 premiers mois ou plus suivant la sortie du Centre hospitalier :

= -choisissez le chiffre 2 si I’item est trés vrai ou souvent vrai pour I’enfant

= -choisissez le chiffre 1 si I’item est un peu ou quelques fois vrai pour I’enfant

= -choisissez le chiffre 0 si I’item n’est pas vrai (dans la mesure de votre connaissance) pour
’enfant.

Veuillez répondre a tous les items méme si certains ne semblent pas s’appliquer a I’enfant.

22 a 26. Items qui peuvent décrire votre enfant :

0 = Pas Il =Unpeuvraiou 2 =Trés vraiou
vrai quelques fois vrai souvent vrai
=  Maux ou douleurs ] O a
sans cause médicale : ne pas inclure maux de
ventre ou de téte
» Se comporte d’une maniere trop jeune pour O (] O
son age
= A peur d’essayer de nouvelles choses O O O
» Evite de regarder les autres dans les yeux O O O
= Ne peut se concentrer, ne peut étre attentif O O O
longtemps
= Ne peut rester assis, tranquille, agité ou 0 O O
hyperactif
= Ne peut supporter que les choses ne soient pas O O ]
a leur place
= Ne peut pas supporter d’attendre; veut O O O

toujours tout immeédiatement
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0 = Pas 1 =Unpeuvraiou 2 =Trés vrai ou
vrai quelques fois vrai souvent vrai
= Mache des choses qui ne sont pas comestibles O O O

Recherche constamment de ’aide O O O

= Pleure souvent

= Provocateur O O 0

= Brise ses propres choses O O O

= Diarrhées ou va souvent a la selle 0O 0O 0O
(lorsqu’il/elle n’est pas malade)

= Dérangé par n’importe quel changement dans
la routine

= Ne répond pas lorsque les autres lui parlent

= Ne s’entend pas avec les autres enfants O O O

= Ne semble pas se sentir coupable aprés s’étre O O O
mal conduit

* Facilement frustré

= Mange ou boit des choses qui ne sont pas de
la nourriture (ne pas inclure les sucreries)

Clicours.COM
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0 = Pas 1 = Un peu vrai ou 2 =Tres vrai ou
vrai quelques fois vrai souvent vrai
= TFacilement blessé dans ses sentiments O O O

= Se bagarre souvent O O O

= Réagit trop fortement lorsque séparé de O O O
ses parents

= Maux de téte (sans cause médicale) O O O

= Retient sa respiration O O O

= A Jlair malheureux sans raison O O O
suffisante

= Nausées, se sent malade (sans cause
médicale)

d

= Nerveux, stressé ou tendu O O O

*  Mange trop O a O

= Manifeste de la panique sans raison
apparente

] O g

= Attaque facilement les gens O O O

= Joue trop avec ses organes sexuels O [ O
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Lo

0 = Pas 1 =Un peu vrai ou 2 =Trés vrai ou
vrai quelques fois vrai souvent vrai
= Probléme aux yeux (sans cause | O |

médicale)

= Passe rapidement d’une activité a une O
autre

* Refuse de manger | O |

= Se balance répétitivement la téte ou le
corps

g O O

= Ne veut pas apprendre a étre propre O O O

= Semble insensible a I’affection ] O O

*  Egoiste ou ne partage pas O O O

=  Manifeste peu d’intérét face aux choses O O O
qui I’entourent

* Trop géné ou timide O a |

= Se salit ou joue avec ses selles O O O

= Regarde dans le vide ou semble O O O
préoccupe
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0 = Pas 1 = Un peu vrai ou 2 = Trés vrai ou
vrai quelques fois vrai souvent vrai

* Changement rapide entre la tristesse et
la surexcitation

a 1) O

* Entété, maussade ou irritable O O O

= Boude souvent o O O

= Pique des crises ou tempérament O O
colérique

* Trop craintif ou anxieux [y O O

» N’est pas actif, bouge lentement ou 0 ] ]
manque d’énergie

=  Anormalement bruyant

= Inquiet O O | O



27.

28.

29.

30.

31.

32.
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Vous pouvez ajouter ici des commentaires relatifs a un des problémes cités ci-haut.

Veuillez indiquer tout autre probléme de votre enfant et qui n’est pas mentionné dans la liste
des comportements ci-haut qui se serait manifesté apres la sortie de I’hdpital.

Votre enfant avait-il une maladie ou un handicap (soit physiquement ou mental) avant
I”hospitalisation?

0 Oui
1 Non

Si oui, quelle maladie ou quel handicap?

Ce que vous avez dit de votre enfant, était-ce des comportements présents avant
I’hospitalisation?

O Oui
1 Non

Si oui, spécifiez quel(s) comportement(s)
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Section 4 — La participation des parents aux soins

Les questions suivantes font référence aux soins que vous avez accordés a votre enfant lors de son
hospitalisation. Veuillez choisir la réponse qui correspond le mieux a votre situation.

33. Avez-vous visité tous les jours ou presque votre enfant lors de son séjour a I’unité de soins?
I Oui
] Non

34. Spécifiez :

35. Indiquez ici la ou les activités que vous avez faites ou avez préféré faire :

Oui  Non
Passer un moment tranquille avec mon enfant O Od

Répondre aux besoins physiques habituels de mon enfant avant une chirurgieou [ [
un traitement

Répondre aux besoins physiques de mon enfant qui sont spécifiques a une [ [
chirurgie ou un traitement

Passer du temps avec d’autres parents O O

Assister a des activités visant a soutenir les parents O Od

36. Autres activités non mentionnées ci-haut. Décrivez briévement.
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Section S — Vos sentiments a propos de votre vie de parent

Pour chaque question, veuillez inscrire la réponse qui décrit le mieux vos sentiments depuis les 2
premiers mois ou plus suivant la sortie de votre enfant de ’hdpital. Si toutefois aucune des
réponses proposées ne correspond exactement a vos sentiments, veuillez inscrire celle qui s’en
rapproche le plus. Votre premiére réaction a chaque question devrait étre votre réponse.

Veuillez inscrire jusqu’a quel point vous étes en accord ou en désaccord avec les énoncés suivants
en choisissant le numéro qui correspond le mieux a ce que vous ressentez. Si vous étes incertaine,
choisissez le numéro 3.

] = Profondément en accord
2 =En accord

3 = Pas certain

4 = En accord

S = En profond désaccord

Exemple : j’aime aller au cinéma. (Si vous aimez de temps a autre aller au cinéma, vous
choisissez le numéro 2.)

37 a 39. Ma premiére réaction quand je lis ces énoncés, sur une échellede 1 a 5

Une seule réponse par ligne

1 = Profondément 2=En 3 =Pas 4 =En 5=En
en accord accord certain  désaccord profond
désaccord
Jai souvent |'impression que O O O O O
je ne peux pas trés bien
m’occuper de mes taches
quotidiennes
Je me retrouve a sacrifier une O O O O O
partie de ma vie plus grande
que prévue a répondre aux
besoins de mes enfants
Je me sens coincé(e) par mes = O | O O
responsabilités de parents
Depuis que j’ai cet enfant, il O O O O O

m’a ét¢ impossible de faire
des choses nouvelles et
différentes
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| = Profondément 2=En 3 =Pas 4 =En 5=En
en accord accord certain  désaccord profond
désaccord

Je suis mécontent(e) du O O O O O
dernier vétement que je me
suis acheté

Avoir un enfant a causé plus
de problémes que j’avais
prévus dans la relation avec
mon (ma) partenaire

Lorsque je vais & une soirée,
je m’attends habituellement a
ne pas avoir de plaisir

Je n’ai pas autant de plaisir O O [} [ O
qu’auparavant

La plupart du temps, j’ai O | O O O
I’impression que mon enfant

m’aime et qu’il veut étre pres

de moi

Lorsque je fais quelque chose O O O O O
pour mon enfant, il me semble

que mes efforts ne sont pas

trés appréciés
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1 = Profondément 2=En 3 =Pas 4=En 5=En
en accord accord certain  désaccord profond
désaccord
Mon enfant ne semble pas O O O O O

apprendre aussi rapidement
que la plupart des autres
enfants

Mon enfant n’a pas autant de O O O O O
capacités que je m’y attendais

40. J’ai ’impression d’étre :

Une seule réponse possible

O Un treés bon parent

O Un meilleur parent que la moyenne

O Un aussi bon parent que la moyenne

(O Une personne qui éprouve certaines difficultés a étre parent
O

Un parent qui ne joue pas tres bien son role de parent

4]1. Ma premiére réaction quand je lis ces énoncés sur une échellede 1 a5

Une seule réponse possible par ligne

1 = Profondément 2=En 3 =Pas 4=En 5=En
en accord accord  certain  désaccord profond
désaccord

Quelquefois mon enfant fait O O | o |
des choses qui me dérangent
juste pour étre méchant
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1 = Profondément 2=En 3 =Pas 4=En 5=En
en accord accord  certain  désaccord profond
désaccord

Mon enfant se réveille en O O (| O (|
général de mauvaise humeur

Mon enfant fait certaines O O O O !
choses qui me dérangent
beaucoup

Mon enfant s’emporte O O | O O
facilement pour des petites
choses

42. Jen suis arrivée & penser que d’amener mon enfant a faire quelque chose ou de I’amener a
cesser de faire quelque chose est :

Une seule réponse possible

O Beaucoup plus difficile que je croyais
O Un peu plus difficile que je croyais
O Aussi difficile que je croyais

O Un peu plus facile que je croyais
|

Beaucoup plus facile que je croyais
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43. Réfléchissez bien et comptez le nombre de choses que votre enfant fait qui vous dérangent.
Par exemple : flaner, refuser d’écouter, réagir avec excés, pleurer, couper la parole, se battre,
pleurnicher, etc.

Veuillez choisir la réponse qui correspond a ce que vous avez calculé.

O

O
a
O
O

1-3
4-5
6-7
8-9
10 ou plus

44. Ma premiére réaction quand je lis ces énoncés, sur une échelle de 1 a 5

Une seule réponse possible par ligne

1 = Profondément 2=En 3 =Pas 4 =En 5=En
en accord accord certain désaccord profond
désaccord

11y a certaines choses que O B O O O
mon enfant fait qui me
dérangent vraiment
beaucoup
Mon enfant est devenu plus O O O O O
problématique que je m’y
attendais
Mon enfant exige plus de | fu] O O O
moi que la plupart des
enfants

Section 6 — L’environnement des soins pédiatriques

Les infirmi¢res/infirmiers et les autres catégories de personnel soignant d’une unité¢ de soins
pédiatriques accordent une grande importance aux effets de cet environnement sur les parents et a
I’expérience qu’ils vivent dans celui-ci. Cette section présente une liste d’aspects qui peuvent étre
vécus comme étant stressants par les parents dont I’enfant recoit des soins. Nous sommes
intéressés a recueillir votre opinion au sujet de ces aspects stressants. Par « expérience stressante »,
nous voulons dire des expériences qui incluent, pour les parents, de I’inconfort, de I’anxiété ou de
la détresse.

Dans cette section, on vous demande de choisir le chiffre qui correspond le mieux au niveau de
stress que vous ressentez face a chacun des aspects présentés. Sur I’échelle allant de 1 a 5, le
chiffre 1 représente une expérience « non stressante » e le chiffre 5 représente une expérience
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« extrémement stressante ». Si un aspect présenté dans la liste ne s’est pas produit pour vous,
encerclez le chiffre 0.

Lisez attentivement chaque phrase de la liste et répondez a chacune d’entre elles.

45. TImages et sons :

Voici des phrases qui décrivent des images et des sons qui sont présents dans une unité de soins
pédiatriques.

0 = Ne s’est pas produit pour moi

1 = Expérience non stressante

2 = Expérience minimalement stressante
3 = Expérience moyennement stressante
4 = Expérience tres stressante

5 = Expérience extrémement stressante

0 1 2 3 4 5
L’image des battements cardiaques sur les moniteurs e S El e SR R 2 N e
Les sons faits par les moniteurs et les autres appareils | O 0O O O 0O
Le bruit soudain de I’alarme des moniteurs O O [ T =] AR =
46. Apparence physique de votre enfant :

Voici des phrases qui peuvent décrire I’apparence physique de votre enfant.

0 =Ne s’est pas produit pour moi

1 = Expérience non stressante

2 = Expérience minimalement stressante

3 = Expérience moyennement stressante

4 = Expérience tres stressante

5 = Expérience extrémement stressante

0 ] 2 3 4 5

Mon enfant a I'air d’étre enflé, boursouflé [l AN T=T0N 1))
Mon enfant a une couleur inhabituelle (il est pale, bleu ou jaune) O O O o o o
Mon enfant a |’air d’étre froid TR Y [E1= | e i
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47. Interventions et soins :

Voici des phrases qui décrivent des interventions et des soins qui ont pu étre faits a votre
enfant.

0 =Ne s’est pas produit pour moi

1 = Expérience non stressante

2 = Expérience minimalement stressante
3 = Expérience moyennement stressante
4 = Expérience tres stressante

5 = Expérience extrémement stressante

0 1 2 3 4 5
Des injections et des piqres o o ooagoaad
La pose de tubes dans le corps de mon enfant [ ] ISR 1) (o T Rl ) A T T 8 ] 58 (]
Des interventions de succion 0 I R o A 0 A I A
Installation d’aiguilles dans le corps de mon enfant pour recueillir O el JmE S me mm|
des fluides, faire des tests, etc.)
Faire tousser mon enfant ou lui demander de respirer profondément: [ 0O 0O 0O O 0O 0O
taper la poitrine de mon enfant
Des interventions qui produisent des bleus, des coupures ou des S EaN R ESRE L E

incisions sur mon enfant

48. Comportements du personnel soignant :

Voici des phrases qui décrivent des comportements du personnel (médecin, infirmi¢res) que
vous avez pu observer.

0 = Ne s’est pas produit pour moi

1 = Expérience non stressante

2 = Expérience minimalement stressante
3 = Expérience moyennement stressante
4 = Expérience trés stressante

5 = Expérience extrémement stressante

Faire des blagues, rire ou parler fort O O O O O O
Ne pas me parler suffisamment O O O O O O



Trop de personnes différentes (médecins, O O O O O O
infirmiéres, autres) qui me parlent

49. Role que les parents jouent habituellement auprés de leur enfant

Voici des phrases qui font référence a des rdles que les parents jouent habituellement auprés
de leur enfant.

0 =Ne s’est pas produit pour moi

1 = Expérience non stressante

2 = Expérience minimalement stressante
3 = Expérience moyennement stressante
4 = Expérience trés stressante

5 = Expérience extrémement stressante

Ne pas prendre soin de mon enfant moi- a O O a a O
méme

Ne pas pouvoir voir mon enfant quand je O O O O | O
le souhaite

Ne pas pouvoir tenir dans mes bras mon O O O O a O
enfant

50. La fagon dont le personnel soignant (médecins, infirmiéres) a pu communiquer avec vous a
propos de la maladie de votre enfant :

Voici des phrases qui font référence a la fagon dont le personnel soignant (médecins,
infirmiéres) a pu communiquer avec vous a propos de la maladie de votre enfant.

0 =Ne s’est pas produit pour moi
1 = Expérience non stressante
2 = Expérience minimalement stressante

3 = Expérience moyennement stressante
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4 = Expérience tres stressante

5 = Expérience extrémement stressante

Utiliser des mots que je ne comprends pas

Ne pas me dire clairement ce qui ne va pas O O | O 0O 0
avec mon enfant

51. Réactions (comportements, émotions) que votre enfant a pu manifester lors de son séjour a
’unité de soins intensifs ou sur I’unité générale de pédiatrie.

Voici des phrases qui font référence aux réactions (comportements, émotions) que votre
enfant a pu manifester lors de son séjour a I’unité de soins intensifs ou sur I’unité de pédiatrie.

0 =Ne s’est pas produit pour moi

1 = Expérience non stressante

2 = Expérience minimalement stressante
3 = Expérience moyennement stressante
4 = Expérience tres stressante

5 = Expérience extrémement stressante

Comportement rebelle, non coopératif

Montrer des signes de souffrance O O O O O O

Incapacité a parler ou a pleurer

Colére
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Section 7 — Comportements et attitudes des méres

Les questions suivantes ont plusieurs choix de réponses possibles et vous devez choisir celle qui
vous convient le mieux. Il n’y a pas de bonne ou de mauvaise réponse. Donnez une seule réponse
a chaque question, a moins d’indication contraire.

De fagon générale, les comportements et les attitudes des méres envers leurs enfants varient
beaucoup d’une mere a I’autre et d’un enfant a I’autre. Nous aimerions avoir un apergu de votre
fagon d’étre avec votre enfant.

Pour chaque item, il s’agit d’indiquer jusqu’a quel point I’énoncé décrit bien ce que vous faites,
ce que vous pensez ou ce que vous ressentez a I’égard de votre enfant depuis son hospitalisation.

Pour répondre, vous disposez des choix suivants :

0 ] 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Pas du tout Exactement
CE que VOous pensez, Ce qUE VOUuS pensez,
ce que vous faites ou ce que vous faites ou
€€ que vous ressentez €€ que vous ressentez

52. I’ai Pimpression que mon enfant est trés curieux comparativement a d’autres enfants du

méme 4ge.
Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 ] 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O | O

53. Jai peu d’effet sur le développement de la personnalité de mon enfant

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 8 9 10
O O O O O O O O O O O

w
N
~J
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54. Jai énormément de plaisir a « jaser » (faire des petits bruits, gazouiller) avec mon enfant a

son réveil.

Pas du tout ce que je pense
0 1 2 3 4 5
O O O O d O

Exactement ce que je pense
7 8 9 10
O d d d

55. Je me sens trés bonne pour amuser mon enfant.

Pas du tout ce que je pense
0 1 2 3 4 5
O O O O O O

Exactement ce que je pense
7 8 9 10
d d d d

56. J’ai ’impression que mon enfant est trés attachant comparativement aux autres enfants du

méme age.

Pas du tout ce que je pense
0 1 2 3 4 5
O O O O O O

Exactement ce que je pense
7 8 9 10
O d O O

57. Je me sens trés bonne pour calmer mon enfant lorsqu’il est troublé, difficile ou qu’il pleure.

Pas du tout ce que je pense
0 1 2 3 4 5
d d d O O O

Exactement ce que je pense
7 8 9 10
d d O O

58. Je joue souvent avec mon enfant. Par exemple, je prends réguliérement du temps avec lui

pour I’amuser ou le faire rire.

Pas du tout ce que je fais
0 ] 2
g g O O g g

Exactement ce que je fais
7 8 9 10
O g O g
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59. 1l m’est déja arrivé de me facher aprés mon enfant lorsqu’il s’était montré particuliérement
difficile.

Pas du tout ce que j’ai fait Exactement ce que j’ai fait
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O d d d d d O O O

60. Je me sens trés bonne pour garder mon enfant occupé pendant que je fais autre chose.

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

61. Je me sens trés bonne pour attirer et maintenir 1’attention de mon enfant

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

62. Il m’est arrivé de parler fort et de crier aprés mon enfant lorsqu’il s’était montré
particulierement difficile.

Pas du tout ce que j’ai fait Exactement ce que j’ai fait
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

63. Peu importe ce que je fais comme parent, mon enfant va se développer a sa fagon.

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 ] 2 3 4 5 6 7 8 9 10
d d d d d O O O d O d
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64. Je ressens trés souvent le besoin d’embrasser mon enfant.

Pas du tout ce que je ressens Exactement ce que je ressens
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O | O O O O O O

65. Il m’est arrivé de taper mon enfant lorsqu’il s’était montré particuliérement difficile.

Pas du tout ce que j’ai fait Exactement ce que j’ai fait
0 I 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

66. Je tiens a ce que mon enfant soit prés de moi en tout temps, qu’il soit toujours sous mes yeux,
dans la méme piéce que moi.

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

67. 11 m’est déja arrivé de perdre le contrdle avec mon enfant Jorsqu’il s’était montré
particulierement difficile.

Pas du tout ce que j’ai fait Exactement ce que j’ai fait
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O d d O O O O O O O

68. J’ai peu d’effet sur le développement des capacités intellectuelles de mon enfant

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
g O O g O O O O g g O
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69. Jéprouve généralement un trés grand plaisir lorsque je prends mon enfant dans mes bras.

Pas du tout ce que je ressens
0 1 2 3
O O O O

Exactement ce que je ressens
7 8 9 10
O O O O

70. Je me considére comme une « vraie mere poule ».

Pas du tout ce que je pense
0 1 2 3
O O O O

Exactement ce que je pense
7 8 9 10
O O O O

71. Lorsque mon enfant se fait garder, il me manque tellement que je n’arrive pas a profiter de

ma sortie.

Pas du tout ce que je ressens

0 1 2 3

O O O O

Exactement ce que je ressens
7 8 9 10
O O O O

72. JFai peu d’effet sur le développement des émotions (par exemple, la joie, la peur, la colére)

de mon enfant.

Pas du tout ce que je pense

0 1 2 3

O O O O

Exactement ce que je pense
7 8 9 10
O O O O

73. Je ne peux pas me décider a faire garder mon enfant.

Pas du tout ce que je ressens
0 1 2 3

O O O O

Exactement ce que je ressens
7 8 9 10
O O O O
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74. Jai peu d’effet sur la fagon dont mon enfant se comportera plus tard avec les autres.

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O I] O O O O O O g

75. Jai ’'impression que mon enfant est trés intelligent comparativement & d’autres enfants du

méme 4ge.
Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

76. Je ressens une joie immense et je me sens tout attendrie lorsque mon enfant me sourit.

Pas du tout ce que je ressens Exactement ce que je ressens
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

77. En général, diriez-vous que vous étes une « bonne mére »?

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

78. Je me sens trés bonne pour nourrir mon enfant, le changer et lui donner son bain.

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O
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79. Quand mon enfant pleure, il me tape sur les nerfs.

Pas du tout ce que je ressens Exactement ce que je ressens
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O ] O O O O O O

80. Il m’est arrivé de laisser mon enfant seul dans sa chambre lorsqu’il s’était montré
particulierement difficile.

Pas du tout ce que j’ai fait Exactement ce que j’ai fait
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

81. J’ai I’impression que mon enfant est trés beau comparativement a d’autres enfants du méme

age.
Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

Section 8 — Relation entre mere et pere

Les 20 énoncés suivants portent sur ce qui se passe entre vous et |’autre parent dans votre famille
(ou tout autre adulte qui partage avec vous la responsabilité des soins a votre enfant). 1l est possible
qu’il n’y ait pas de choix de réponse qui corresponde exactement a ce que vous vivez, dans ce cas
choisissez la réponse qui se rapproche le plus de votre situation actuelle.

Rappelez-vous que I’expression « autre parent » sert habituellement a désigner le pere biologique
de I’enfant, mais elle peut aussi servir a désigner, si vous étes séparée ou vivez seule, toute autre
personne adulte qui assume actuellement une responsabilité directe face aux soins donnés a
I’enfant. Dans le cas ol vous seriez séparée ou viviez seule, vous devez identifier la personne avec
laquelle vous partagez principalement la responsabilité des soins a I’enfant. Cette personne peut-
étre votre ex-conjoint, votre conjoint actuel (s’il y a lieu) ou une autre personne proche de vous
(votre mere, par exemple).



82. Indiquez ici le statut de la personne qui sera appelée « autre parent »

O Peére biologique
O Conjoint
O Autre:
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Veuillez inscrire jusqu’a quel point vous étes en accord ou en désaccord avec les énoncés suivants
en choisissant la réponse, parmi les suivantes, qui correspond le mieux a ce que vous

ressentez depuis la sortie de votre enfant de I’hopital:

Fortement d’accord — choisissez FA si vous endossez fortement un énoncé ou si celui-ci est vrai

pour vous la plupart du temps ou en tout temps.

D’accord — choisissez A si vous endossez un énoncé ou si celui-ci est quelque fois vrai pour vous.

Incertain — Choisissez I seulement s’il est impossible de choisir une des autres réponses.

¢ —choisissez le D si vous étes ment contre un € 5 ou sl celui-ci i
En désaccord — ch le D ous étes fortement contre un énoncé ou si celui-ci n’est parfois

pas vrai pour vous.

Fortement en désaccord — choisissez FD si vous étes fortement contre un énoncé ou si celui-ci

n’est pas vrai du tout pour vous.

83. Vous et I’autre parent :

FA

L’autre parent apprécie se retrouver seul avec notre enfant

Durant la grossesse, |’autre parent me faisait confiance en ma
capacité d’étre une bonne mére

Lorsqu’il y a un probléme avec notre enfant, |’autre parent et moi
nous arrivons a trouver ensemble une solution valable

L’autre parent et moi communiquons bien ensemble lorsque la
conversation concerne notre enfant

L’autre parent accepte de faire des sacrifices personnels pour aider
a prendre soin de notre enfant

Discuter de notre enfant avec |’autre parent est une chose que
j’apprécie et que je cherche

L’autre parent est trés attentif & notre enfant

L’autre parent et moi sommes d*accord sur ce que notre enfant doit
faire et ne pas faire
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FA A I D FD

Je me sens proche de ’autre parent lorsque je le vois jouer avec O O O O O
notre enfant

L’autre parent et moi formons une bonne « équipe » O O O O O

Je considére que I’autre parent est un bon pére (ou parent) O O O O O

L’autre parent et moi avons la méme fagon de percevoir notre O O O O O
enfant

Si notre enfant devait étre puni, I’autre parent et moi serions
habituellement d’accord sur le type de punition qu’il devrait
recevoir.

L’autre parent me dit que je suis une bonne meére O O - O O O

Une derniére question :

Comment décririez-vous votre expérience comme parent durant ’hospitalisation de votre enfant
et aprés une fois le retour a la maison en lien avec votre enfant, I’hdpital et les services de santé?

Fin du questionnaire

Votre collaboration est précieuse pour nous. Merci beaucoup d’avoir répondu a ce questionnaire.
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CAHIER QUESTIONNAIRE ’AUTOADMINISTRE PAR LE PERE DONT
L’ENFANT EST AGE ENTRE 17 MOIS ET 48 MOIS

TITRE DU PROJET DE RECHERCHE

Les comportements chez les enfants aprés un sé€jour aux soins pédiatriques et les
conduites des peres et des meres. Projet de recherche doctoral de madame Sonia Dubé
pour I’obtention d’un doctorat menant au grade de PhD en psychologie a I’Université du
Québec a Trois-Riviéres.

INSTRUCTIONS

Lors de I’hospitalisation de votre enfant, vous avez consenti a transmettre vos
coordonnées pour une participation éventuelle a un projet de recherche dont le but est
d’examiner les facteurs pouvant expliquer les comportements chez les enfants apres un
séjour a I’hopital. Nous savons déja que les enfants peuvent modifier leurs comportements
et vivre des émotions particulieres suite a une hospitalisation. Par ailleurs, les parents
peuvent vivre un stress et nous voulons connaitre ce que ces répercussions peuvent avoir
comme impact sur les comportements des parents et des enfants qui vivent cette situation.

Le questionnaire suivant doit étre rempli par le pére. Chaque parent recoit un
questionnaire qui lui est adressé.

Le questionnaire prendra environ 40 minutes de votre temps. 1l est important de le
remplir seul. Il n’y a pas de bonne ou de mauvaise réponse. Par la suite, si vous voulez
communiquer vos réponses avec I’autre parent, vous pourrez en discutez sans toutefois
modifier vos réponses. Il est important de répondre selon votre perception de la situation.

Vous étes libre d’accepter ou de refuser de répondre a ce questionnaire sans que cela
ait une quelconque répercussion chez vous et votre enfant. Dans le cas ou vous voudriez
de plus amples informations, vous pouvez faire appel a 1’étudiante-chercheuse,
responsable de 1’étude au numéro suivant : 1 800 511-3382 poste 1775 ou a I’adresse
sonia_dube@uqar.ca

Bien vouloir retourner le questionnaire ainsi que le formulaire de consentement a
I’étude dans I’enveloppe préaffranchie.

Je vous remercie de votre précieuse collaboration.

Sonia Dubé inf. M. Sc.
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1. Inscrire la date d’aujourd’hui, date a laquelle vous remplissez le questionnaire.

Exemple : 15 décembre 2012

Section 1 — Informations concernant I’enfant

2. Nom de I’enfant

3. Sexe de ’enfant
0 Féminin

[0 Masculin

4. Age de I’enfant en mois et date de naissance

5. Diagnostic de votre enfant

6. Date d’admission a I’hopital

7. Date de départ des soins intensifs pédiatriques, s’il y a lieu

8. Date de départ du centre hospitalier




10.

11.

12.

13.

14.

15.
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A-t-il regu des médicaments pour le garder tranquille (sédation)?
O Oui
0 Non

Y a-t-il eu un arrét respiratoire et/ou cardiaque et des manceuvres de réanimation?
L1 Oui
L1 Non

Est-ce que votre enfant était connu pour un probléme de santé avant son hospitalisation? Si
oui, spécifiez lequel.

Pour quelle raison votre enfant a été admis aux soins intensifs pédiatriques?

Concernant votre enfant, était-ce un premier séjour aux soins intensifs pédiatriques?
O Oui
O Non

Etait-ce une premiére hospitalisation dans une unité de pédiatrie?
O Oui
O Non

Actuellement, est-ce que votre enfant fréquente un service de garde?
O Oui
O Non



Section 2 — Données sociodémographiques
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Consigne : Veuillez choisir la réponse qui correspond le mieux a votre situation.

16.

17.

18.

Niveau d’éducation

Une seule réponse possible

Niveau primaire

Diplome secondaire

Dipléme professionnel

Dipléme collégial

Dipléme universitaire (certificat)
Dipléme universitaire (baccalauréat)

Diplome universitaire (maitrise)

o oooonoo o

Diplome universitaire (doctorat)

Revenu familial

Une seule réponse possible

Moins de 10 000 §$ par année

De 10 000 a 20 000 $ par année
De 20 000 a 40 000 $ par année
De 40 000 4 60 000 $ par année
De 60 000 a 80 000 § par année
De 80 000 a 100 000 $ par année
De 100 000 a 120 000 § par année

Oo0O0oo0o0ooooad

120 000 § et plus par année

Situation familiale

Une seule réponse possible

00 Parents et enfants vivent sous le méme toit
O Pére et mére biologiques vivent séparés

O Pere et meére adoptifs vivent sous le méme toit
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Pere et mére adoptifs vivent séparés
Pére et conjointe (qui n’est pas la mére biologique de I’enfant)

Pére monoparental

o o o 0o

Autre :

19. Situation d’emploi

Une seule réponse possible

[l Vous travaillez 4 temps plein
L Vous travaillez a temps partiel
[l Vous étes sans emploi
O

Autre :

20. Au cours des 12 derniers mois, y a-t-il des événements autres que I’état de santé de votre
enfant qui sont survenus dans votre famille? Veuillez identifier oui ou non pour chacun des
événements suivants :

Non
Divorce

Réconciliation conjugale

Mariage

Séparation

Grossesse

Nouveau parent ayant emménagé dans la maison

Augmentation du revenu d’au moins 20 % et plus

Etre profondément endetté

Déménagement

Promotion au travail

Diminution du revenu

Probléme d’alcool ou de drogues ou de jeu de hasard et d’argent
Mort d’un ami proche

Avoir trouvé un nouveau travail

Fréquenter une nouvelle garderie pour votre enfant

Probleme avec son supérieur au travail

Perte d’emploi

Problémes avec la justice

OD00D0D0D0D0D0D0DDDODO0ODODO0OO0OOO0OOOf
0000000000000 O0O0O0000

Mort d’un membre de la famille immédiate
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21. Avez-vous, au cours des 12 derniers mois, souffert d’anxiété, de dépression ou d’un autre
trouble de santé mentale?

O Oui
O Non

Section 3- Les comportements de votre enfant

Veuillez remplir cette section de fagon a ce que nous puissions obtenir votre opinion sur le
comportement de votre enfant méme si d’autres personnes n’ont pas la méme opinion que vous.
N’hésitez pas a ajouter des commentaires dans I’espace fourni a la fin de cette section.

Voici une liste d’items qui servent a décrire les enfants. Pour chaque item qui correspond a votre
enfant depuis les 2 premiers mois ou plus suivant la sortie du Centre hospitalier :

= _choisissez le chiffre 2 si I’item est trés vrai ou souvent vrai pour [’enfant

= -choisissez le chiffre 1 si I’item est un peu ou quelques fois vrai pour I’enfant

= _choisissez le chiffre 0 si I’item n’est pas vrai (dans la mesure de votre connaissance) pour
I’enfant.

Veuillez répondre a tous les items méme si certains ne semblent pas s’appliquer a I’enfant.

22 4 26. Items qui peuvent décrire votre enfant :

0 = Pas I =Unpeuvraiou 2 =Trés vraiou

vrai quelques fois vrai souvent vrai
= Maux ou douleurs 1 [} O
sans cause médicale : ne pas inclure maux de
ventre ou de téte
= Se comporte d’'une maniére trop jeune pour | O O
son age
= A peur d’essayer de nouvelles choses O O O
*  Evite de regarder les autres dans les yeux O O |
= Ne peut se concentrer, ne peut étre attentif O | O
longtemps
= Ne peut rester assis, tranquille, agité ou O O |
hyperactif
= Ne peut supporter que les choses ne soient pas O O [
a leur place
= Ne peut pas supporter d’attendre; veut | O |

toujours tout immédiatement
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0 = Pas 1 =Unpeuvraiou 2 =Tres vrai ou
vrai quelques fois vrai souvent vrai

= Mache des choses qui ne sont pas comestibles O O |

Recherche constamment de 1’aide O O O

= Pleure souvent

=  Provocateur O O O

= Brise ses propres choses O O O

= Diarrhées ou va souvent a la selle O O O
(lorsqu’il/elle n’est pas malade)

= Dérangé par n’importe quel changement dans
la routine

= Ne répond pas lorsque les autres lui parlent

= Ne s’entend pas avec les autres enfants

= Ne semble pas se sentir coupable aprés s’étre
al conduit

O 0 O

= Facilement frustré

= Mange ou boit des choses qui ne sont pas de
la nourriture (ne pas inclure les sucreries)
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0 = Pas 1 = Un peu vrai ou 2 =Trés vrai ou
vrai quelques fois vrai souvent vrai

= Facilement blessé dans ses sentiments

» Se bagarre souvent

= Réagit trop fortement lorsque séparé de
ses parents

»  Maux de téte (sans cause médicale)

= Retient sa respiration

= A Jlair malheureux sans raison 0 O O
suffisante

= Nausées, se sent malade (sans cause
médicale)

= Nerveux, stressé ou tendu

* Mange trop

Manifeste de la panique sans raison
apparente

O a O

= Attaque facilement les gens O | O

Joue trop avec ses organes sexuels
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0 = Pas 1 = Un peu vrai ou 2 =Tres vrai ou
vrai quelques fois vrai souvent vrai
= Probléeme aux yeux (sans cause O | O

médicale)

= Passe rapidement d’une activité a une O
autre

» Refuse de manger O O O

= Se balance répétitivement la téte ou le
corps

O a O

= Ne veut pas apprendre a étre propre O O ]

Semble insensible & I’affection

Egoiste ou ne partage pas

= Manifeste peu d’intérét face aux choses O d |
qui I’entourent

» Trop géné ou timide O a O

= Se salit ou joue avec ses selles a a a
= Regarde dans le vide ou semble O a O

préoccupé
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0 = Pas 1 = Un peu vrai ou 2 = Tres vrai ou
vrai quelques fois vrai souvent vrai

* Changement rapide entre la tristesse et
la surexcitation

a

Entété, maussade ou irritable O O O

* Boude souvent O Ol O

Pique des crises
colérique

ou tempérament O O O

* Trop craintif ou anxieux &) O O

entement ou

= N’est pas actif, bouge !
manque d’énergie

Anormalement

* Inquiet O a O
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27. Vous pouvez ajouter ici des commentaires relatifs a un des problémes cités ci-haut.

28.

29.

30.

31.

32.

Veuillez indiquer tout autre probléme de votre enfant et qui n’est pas mentionné dans la liste
des comportements ci-haut qui se serait manifesté apres la sortie de I’hopital.

Votre enfant avait-il une maladie ou un handicap (soit physiquement ou mental) avant
I’hospitalisation?

0 Oui
] Non

Si oui, quelle maladie ou quel handicap?

Ce que vous avez dit de votre enfant, était-ce des comportements présents avant
I’hospitalisation?

O Oui
] Non

Si oui, spécifiez quel(s) comportement(s)
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Section 4 — La participation des parents aux soins

Les questions suivantes font référence aux soins que vous avez accordés a votre enfant lors de son
hospitalisation aux soins intensifs. Veuillez choisir la réponse qui correspond le mieux a votre
situation.

33. Avez-vous visité tous les jours ou presque votre enfant lors de son séjour a I’unité de soins?
U Oui
1 Non

34. Spécifiez :

35. Indiquez ici la ou les activités que vous avez faites ou avez préféré faire :

Oui  Non

Passer un moment tranquille avec mon enfant 0o 0O

Répondre aux besoins physiques habituels de mon enfant avant une chirurgieou [0 [
un traitement

Répondre aux besoins physiques de mon enfant qui sont spécifiques a une [0 [
chirurgie ou un traitement

Passer du temps avec d’autres parents (I

Assister a des activités visant a soutenir les parents O 0O

36. Autres activités non mentionnées ci-haut. Décrivez brievement.
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Section 5 — Vos sentiments a propos de votre vie de parent

Pour chaque question, veuillez inscrire la réponse qui décrit le mieux vos sentiments depuis les 2
premiers mois ou plus suivant la sortie de votre enfant de I’hdpital. Si toutefois aucune des

réponses proposées ne correspond exactement a vos sentiments, veuillez inscrire celle qui s’en
rapproche le plus. Votre premiére réaction a chaque question devrait étre votre réponse.

Veuillez inscrire jusqu’a quel point vous étes en accord ou en désaccord avec les énoncés suivants
en choisissant le numéro qui correspond le mieux a ce que vous ressentez. Si vous étes incertain,

choisissez le numéro 3.

1 = Profondément en accord

2 = En accord
3 = Pas certain

4 =En accord

5 = En profond désaccord

Exemple : j’aime aller au cinéma. (Si vous aimez de temps a autre aller au cinéma, vous

choisissez le numéro 2.)

37 4 39. Ma premiére réaction quand je lis ces énoncés, sur une échellede 1 a5

Une seule réponse par ligne

I =Profondément 2=En 3 =Pas 4 =En 5=En
en accord accord certain  désaccord profond
désaccord
J’ai souvent I'impression que = O O O O
je ne peux pas tres bien
m’occuper de mes tiches
quotidiennes
Je me retrouve a sacrifier une O O | O |
partie de ma vie plus grande
que prévue a répondre aux
besoins de mes enfants
Je me sens coincé(e) par mes 0O O 0 O O
responsabilités de parents
Depuis que j’ai cet enfant, il O O O O O

m’a été impossible de faire
des choses nouvelles et
différentes
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] =Profondément 2=En 3 =Pas 4=En 5=En
en accord accord certain  désaccord profond
désaccord

Je suis mécontent(e) du O O O O 0
dernier vétement que je me
suis acheté

Avoir un enfant a causé plus
de problémes que j’avais
prévus dans la relation avec
mon (ma) partenaire

Lorsque je vais & une soirée, O O O O O
je m’attends habituellement a
ne pas avoir de plaisir

Je n’ai pas autant de plaisir O O O O O
qu’auparavant

La plupart du temps, j’ai O O O O O
I’impression que mon enfant

m’aime et qu’il veut étre pres

de moi

Lorsque je fais quelque chose O O O O O
pour mon enfant, il me semble

que mes efforts ne sont pas

tres appréciés
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1 = Profondément 2=En 3 =Pas 4=En S=En
en accord accord certain  désaccord profond
désaccord
Mon enfant ne semble pas O O O | O

apprendre aussi rapidement
que la plupart des autres
enfants

Mon enfant n’a pas autant de 0 0 0 0 0
capacités que je m’y attendais

40. Jai ’impression d’étre :

Une seule réponse possible

0 Un trés bon parent

0 Un meilleur parent que la moyenne

[0 Un aussi bon parent que la moyenne

[J Une personne qui éprouve certaines difficultés a étre parent
El

Un parent qui ne joue pas trés bien son role de parent

41. Ma premiére réaction quand je lis ces énoncés sur une échellede 1a 5

Une seule réponse possible par ligne

1 = Profondément 2=En 3 =Pas 4=En 5=En
en accord accord  certain  désaccord profond
désaccord

Quelquefois mon enfant fait 0 O O | O
des choses qui me dérangent
juste pour étre méchant
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1 =Profondément 2=En 3 =Pas 4 =En 5S=En
en accord accord  certain  désaccord profond
désaccord

Mon enfant se réveille en O O O O O
général de mauvaise humeur

Mon enfant fait certaines O O O O O
choses qui me dérangent
beaucoup

Mon enfant $’emporte O O O O O
facilement pour des petites
choses

42. Jen suis arrivée a penser que d’amener mon enfant & faire quelque chose ou de ’amener a
cesser de faire quelque chose est :

Une seule réponse possible
O Beaucoup plus difficile que je croyais

Un peu plus difficile que je croyais

O

O Aussi difficile que je croyais

O Un peu plus facile que je croyais
O

Beaucoup plus facile que je croyais
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43. Réfléchissez bien et comptez le nombre de choses que votre enfant fait qui vous dérangent.
Par exemple : flaner, refuser d’écouter, réagir avec exces, pleurer, couper la parole, se battre,
pleurnicher, etc.

Veuillez choisir la réponse qui correspond a ce que vous avez calculé.

O 13
O 4-5
0O 6-7
O 89
O 10 ou plus

44, Ma premiére réaction quand je lis ces énonces, sur une échellede 1 a5

Une seule réponse possible par ligne

1 = Profondément 2=En 3 =Pas 4=En 5=En
en accord accord certain désaccord profond
désaccord

Il y a certaines choses que O O 0 (] =
mon enfant fait qui me
dérangent vraiment
beaucoup
Mon enfant est devenu plus O O O O 0O
problématique que je m'y
attendais
Mon enfant exige plus de O [} O | O
moi que la plupart des
enfants

Section 6 — L’environnement des soins pédiatriques

Les infirmi¢res/infirmiers et les autres catégories de personnel soignant d’une unité de soins
pédiatriques accordent une grande importance aux effets de cet environnement sur les parents et a
I’expérience qu’ils vivent dans celui-ci. Cette section présente une liste d’aspects qui peuvent étre
vécus comme étant stressants par les parents dont 1’enfant regoit des soins. Nous sommes
intéressés a recueillir votre opinion au sujet de ces aspects stressants. Par « expérience stressante »,
nous voulons dire des expériences qui incluent, pour les parents, de I’inconfort, de I’anxiété ou de
la détresse.

Dans cette section, on vous demande de choisir le chiffre qui correspond le mieux au niveau de
stress que vous ressentez face a chacun des aspects présentés. Sur I’échelle allant de 1 & 5, le
chiffre 1 représente une expérience « non stressante » e le chiffre 5 représente une expérience
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« extrémement stressante ». Si un aspect présenté dans la liste ne s’est pas produit pour vous,
encerclez le chiffre 0.

Lisez attentivement chaque phrase de la liste et répondez a chacune d’entre elles.

45. Images et sons :

Voici des phrases qui décrivent des images et des sons qui sont présents dans une unité de soins
pédiatriques.

0 = Ne s’est pas produit pour moi

1 = Expérience non stressante

2 = Expérience minimalement stressante
3 = Expérience moyennement stressante
4 = Expérience trés stressante

5 = Expérience extrémement stressante

0 1 2 3 4 5
L’image des battements cardiaques sur les moniteurs BT 5 2t B R L
Les sons faits par les moniteurs et les autres appareils O O O O O O
Le bruit soudain de I’alarme des moniteurs i i T S (RIS (] 82 ]
46. Apparence physique de votre enfant :

Voici des phrases qui peuvent décrire I’apparence physique de votre enfant.

0 = Ne s’est pas produit pour moi

1 = Expérience non stressante

2 = Expérience minimalement stressante

3 = Expérience moyennement stressante

4 = Expérience trés stressante

5 = Expérience extrémement stressante

0 1 2 3 4 5

Mon enfant a I’air d’étre enflé, boursouflé {5 B[] 3 ] 2 = ] e ] e ]
Mon enfant a une couleur inhabituelle (il est péle, bleu ou jaune) O O O O o O
Mon enfant a Iair d’étre froid BTN (] ] S (] ] (R )
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47. Interventions et soins :

Voici des phrases qui décrivent des interventions et des soins qui ont pu étre faits a votre
enfant.

0 = Ne s’est pas produit pour moi

1 = Expérience non stressante

2 = Expérience minimalement stressante
3 = Expérience moyennement stressante
4 = Expérience trés stressante

5 = Expérience extrémement stressante

Des injections et des piqlires O O 00O o o

Des interventions de succion

Faire tousser mon enfant ou lui demander de respirer profondément :
taper la poitrine de mon enfant

48. Comportements du personnel seignant :

Voici des phrases qui décrivent des comportements du personnel (médecin, infirmiéres) que
vous avez pu observer.

0 =Ne s’est pas produit pour moi

1 = Expérience non stressante

2 = Expérience minimalement stressante
3 = Expérience moyennement stressante
4 = Expérience trés stressante

S = Expérience extrémement stressante

Faire des blagues, rire ou parler fort O O O O O Od
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Trop de personnes différentes (médecins, O O O O O O
infirmiéres, autres) qui me parient

49. Role que les parents jouent habituellement auprés de leur enfant

Voici des phrases qui font référence a des roles que les parents jouent habituellement aupres
de leur enfant.

0 = Ne s’est pas produit pour moi

1 = Expérience non stressante

2 = Expérience minimalement stressante
3 = Expérience moyennement stressante
4 = Expérience trés stressante

5 = Expérience extrémement stressante

Ne pas prendre soin de mon enfant moi- O O O O O O
méme

Ne pas pouvoir voir mon enfant quand je O O O O O O
le souhaite

Ne pas pouvoir tenir dans mes bras mon O ' O a O
enfant

50. La fagon dont le personnel soignant (médecins, infirmiéres) a pu communiquer avec vous a
propos de la maladie de votre enfant :

Voici des phrases qui font référence a la fagon dont le personnel soignant (médecins,
infirmiéres) a pu communiquer avec vous a propos de ]a maladie de votre enfant.

0= Ne s’est pas produit pour moi
I = Expérience non stressante
2 = Expérience minimalement stressante

3 = Expérience moyennement stressante
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4 = Expérience trés stressante

5 = Expérience extrémement stressante

Utiliser des mots que je ne comprends pas O O O O O O

Ne pas me dire clairement ce qui ne va pas 0
avec mon enfant

51. Réactions (comportements, émotions) que votre enfant a pu manifester lors de son séjour a
’unité de soins intensifs ou sur I’unité générale de pédiatrie.

Voici des phrases qui font référence aux réactions (comportements, émotions) que votre
enfant a pu manifester lors de son séjour a I’unité de soins intensifs ou sur I’unité de pédiatrie.

0 = Ne s’est pas produit pour moi

1 = Expérience non stressante

2 = Expérience minimalement stressante
3 = Expérience moyennement stressante
4 = Expérience trés stressante

5 = Expérience extrémement stressante

Comportement rebelle, non coopératif O O O O O O

Montrer des signes de souffrance | | O O O O

Incapacité a parler ou a pleurer ] O ] U ] U

Colere O O O O O O
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Section 7 — Comportements et attitudes des péres

Les questions suivantes ont plusieurs choix de réponses possibles et vous devez choisir celle qui
vous convient le mieux. Il n’y a pas de bonne ou de mauvaise réponse. Donnez une seule réponse
a chaque question, a moins d’indication contraire.

De fagon générale, les comportements et les attitudes des péres envers leurs enfants varient
beaucoup d’un pére a I'autre et d’un enfant a |’autre. Nous aimerions avoir un apergu de votre
fagon d’étre avec votre enfant.

Pour chaque item, il s’agit d’indiquer jusqu’a quel point I’énoncé décrit bien ce que vous faites,
ce que vous pensez ou ce que vous ressentez a I’égard de votre enfant depuis son hospitalisation.

Pour répondre, vous disposez des choix suivants :

0 ] 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Pas du tout Exactement
CE quE VOUS pensez, ce que vous pensez,
ce que vous faites ou ce que vous faites ou
ce que vous ressentez ce que vous ressentez

52. J’ai ’impression que mon enfant est trés curieux comparativement a d’autres enfants du

méme 4ge.
Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

53. J’ai peu d’effet sur le développement de la personnalité de mon enfant

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 8 9 10
a a a O a O O a a a O

B~
w
N
~
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54. J’ai énormément de plaisir a « jaser » (faire des petits bruits, gazouiller) avec mon enfant a

son réveil.
Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O | O

55. Je me sens trés bon pour amuser mon enfant.

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O U | O O O U U U O O

56. J’ai ’impression que mon enfant est trés attachant comparativement aux autres enfants du

méme age.
Pas du tout ce que je pense ' Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

57. Je me sens tres bon pour calmer mon enfant lorsqu’il est troublé, difficile ou qu’il pleure.

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

58. Je joue souvent avec mon enfant. Par exemple, je prends réguliérement du temps avec lui
pour I’amuser ou le faire rire.

Pas du tout ce que je fais Exactement ce que je fais
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
| O O d O O O O O O O
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59. Il m’est déja arrivé de me facher aprés mon enfant lorsqu’il s’était montré particuliérement
difficile.

Pas du tout ce que j’ai fait Exactement ce que j’ai fait
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O g g g O O g

60. Je me sens treés bon pour garder mon enfant occupé pendant que je fais autre chose.

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

61. Je me sens trés bon pour attirer et maintenir I’attention de mon enfant

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 l 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

62. Il m’est arrivé de parler fort et de crier aprés mon enfant lorsqu’il s’était montré
particulierement difficile.

Pas du tout ce que j’ai fait Exactement ce que j’ai fait
0 | 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O | O O O O O O O

63. Peu importe ce que je fais comme parent, mon enfant va se développer|a sa fagon.

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 ] 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O | O g O O O O O
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64. Je ressens trés souvent le besoin d’embrasser mon enfant.

Pas du tout ce que je ressens Exactement ce que je ressens
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O g O O

65. 1l m’est arrivé de taper mon enfant lorsqu’il s’était montré particuliérement difficile.

Pas du tout ce que j’ai fait Exactement ce que j’ai fait
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

66. Jetiens a ce que mon enfant soit prés de moi en tout temps, qu’il soit toujours sous mes yeux,
dans la méme pi¢ce que moi.

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

67. Il m’est déja arrivé de perdre le contréle avec mon enfant lorsqu’il s’était montré
particulierement difficile.

Pas du tout ce que j’ai fait Exactement ce que j’ai fait
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

68. J’ai peu d’effet sur le développement des capacités intellectuelles de mon enfant

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O g O O O O
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69. I’éprouve généralement un trés grand plaisir lorsque je prends mon enfant dans mes bras

Pas du tout ce que je ressens Exactement ce que je ressens
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O a O O O O

70. Je me considére comme un « vrai pere poule ».

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
a O a O O O O O O O O

71. Lorsque mon enfant se fait garder, il me manque tellement que je n’arrive pas a profiter de

ma sortie.
Pas du tout ce que je ressens Exactement ce que je ressens
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O g

72. Jai peu d’effet sur le développement des émotions (par exemple, la joie, la peur, la colére)
de mon enfant.

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O O O O O O O

73. Je ne peux pas me décider a faire garder mon enfant.

Pas du tout ce que je ressens Exactement ce que je ressens
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O | | O O O g O O O
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74. Jai peu d’effet sur la fagon dont mon enfant se comportera plus tard avec les autres.

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
d | O O O g | g | | O

75. Jai I’impression que mon enfant est trés intelligent comparativement a d’autres enfants du

méme 4ge.
Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
d | O] O d g g d d d d

76. Je ressens une joie immense et je me sens tout attendri lorsque mon enfant me sourit.

Pas du tout ce que je ressens Exactement ce que je ressens
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
g | O O O O O O O d d

77. En général, diriez-vous que vous €tes un « bon pere »?

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
d d d O O O O O O d d

78. Je me sens trés bon pour nourrir mon enfant, le changer et lui donner son bain.

Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 ] 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O d d d d O O O d




332

79. Quand mon enfant pleure, il me tape sur les nerfs.

Pas du tout ce que je ressens Exactement ce que je ressens
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
a a O O O O O O O O O

80. Il m’est arrivé de laisser mon enfant seul dans sa chambre lorsqu’il s’était montré
particulicrement difficile.

Pas du tout ce que j’ai fait Exactement ce que j’ai fait
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O - O O O O O O O O O

81. J’ai I’impression que mon enfant est trés beau comparativement a d’autres enfants du méme

age.
Pas du tout ce que je pense Exactement ce que je pense
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O O O g O O g O O

Section 8 — Relation entre mére et pére

Les 20 énoncés suivants portent sur ce qui se passe entre vous et I’autre parent dans votre famille
(ou tout autre adulte qui partage avec vous la responsabilité des soins a votre enfant). 11 est possible
qu’il n’y ait pas de choix de réponse qui corresponde exactement a ce que vous vivez, dans ce cas
choisissez la réponse qui se rapproche le plus de votre situation actuelle.

Rappelez-vous que 1’expression « autre parent » sert habituellement a désigner la mére biologique
de I’enfant, mais elle peut aussi servir a désigner, si vous étes séparé ou vivez seul, toute autre
personne adulte qui assume actuellement une responsabilité directe face aux soins donnés a
I’enfant. Dans le cas ou vous seriez séparé ou viviez seul, vous devez identifier la personne avec
laquelle vous partagez principalement la responsabilité des soins a I’enfant. Cette personne peut-
étre votre ex-conjointe, votre conjointe actuelle (s’il y a lieu) ou une autre personne proche de
vous (votre meére, par exemple).
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O Mere biologique
O Conjointe
O Autre:
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Veuillez inscrire jusqu’a quel point vous étes en accord ou en désaccord avec les énoncés suivants
en choisissant la réponse, parmi les suivantes, qui correspond le mieux a ce que vous

ressentez depuis la sortie de votre enfant de I’hopital:

Fortement d’accord — choisissez FA si vous endossez fortement un énoncé ou si celui-ci est vrai

pour vous la plupart du temps ou en tout temps.

D’accord - choisissez A si vous endossez un énoncé ou si celui-ci est quelque fois vrai pour vous.

Incertain — Choisissez I seulement s’il est impossible de choisir une des autres réponses.

En désaccord — choisissez le D si vous étes fortement contre un €noncé ou si celui-ci n’est parfois

pas vrai pour vous.

Fortement en désaccord — choisissez FD si vous étes fortement contre un énoncé ou si celui-ci

n’est pas vrai du tout pour vous.

83. Vous et I’autre parent :

FA D FD
L’autre parent apprécie se retrouver seul avec notre enfant O O O
Durant la grossesse. 1'autre parent me faisait confiance en ma O O O
capacité d’étre un bon pere
Lorsqu’il y a un probléme avec notre enfant, I’autre parent et moi O O O
nous arrivons a trouver ensemble une solution valable
L’autre parent et moi communiquons bien ensemble lorsque la [m] [T-Er (5
conversation concerne notre enfant
L’autre parent accepte de faire des sacrifices personnels pour aider a O O
a prendre soin de notre enfant
Discuter de notre enfant avec ’autre parent est une chose que O O O
J’apprécie et que je cherche
L’autre parent est trés attentif a notre enfant O | O
L’autre parent et moi sommes d’accord sur ce que notre enfant doit | O O

faire et ne pas faire
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FA A I D FD

Je me sens proche de I’autre parent lorsque je le vois jouer avec O O O O O
notre enfant

L’autre parent et moi formons une bonne « équipe » O O O O O

Je consideére que I'autre parent est une bonne mére (ou parent)

L’autre parent et moi avons la méme fagon de percevoir notre O O O [ O
enfant

Si notre enfant devait étre puni, I’autre parent et moi serions
habituellement d’accord sur le type de punition qu’il devrait
recevoir.

L’autre parent me dit que je suis un bon pére

Une derniére question :

Comment décririez-vous votre expérience comme parent durant 1’hospitalisation de votre enfant
et aprés une fois le retour a la maison en lien avec votre enfant, I’hopital et les services de santé?

Fin du questionnaire

Votre collaboration est précieuse pour nous. Merci beaucoup d’avoir répondu a ce questionnaire.
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GUIDE D’ENTREVUE SEMI-DIRIGEE

INTRODUCTION ET OBTENTION DU CONSENTEMENT

e Me présenter et rappeler le contexte de I’appel.

e Spécifier le caractére confidentiel de 1’information a recueillir

e Rappeler I’objectif de la recherche

e Demander I’autorisation du participant a cette activité

e Obtenir I’accord verbal pour I’enregistrement de 1’entretien téléphonique

Introduction :

Je me présente, Sonia Dubé, étudiante-chercheuse 4 I’'UQTR en psychologie.
Nous vous avons fait parvenir une lettre de suivi de notre projet de recherche et
nous aimerions avoir des données supplémentaires afin de mieux détailler nos
résultats de recherche. Il n’y a aucune obligation de votre part et vos commentaires
demeureront confidentiels. Suite aux nombreux commentaires des parents dans les
questionnaires, nous avons décidé d’ajouter un second volet a notre projet. Le projet
de recherche vise a comprendre et expliquer pourquoi les enfants ont des réactions
comportementales aprés une hospitalisation. 11 dispose de 2 phases, I’'une a été
réalisée lorsque vous avez rempli le questionnaire et la seconde phase consiste a
comprendre votre point de vue au sujet de I’expérience de votre enfant et de la votre
lors de I’hospitalisation et une fois le retour a la maison. L entretien prendra environ
20 minutes.

e Accepteriez-vous de répondre a 6 questions au téléphone? oui o non 0.

e Est-ce un bon moment pour discuter? oui 0 non O

e Comme j’ai besoin de garder en mémoire vos commentaires, m’autorisez-
vous a prendre des notes? oui 0 non O

A) L’expérience parentale et les pratiques parentales
a) Comment décririez-vous votre expérience comme parent a I’hopital et une fois
le retour a la maison (me préciser vos €émotions ou les tensions pergus et le role

joué aupres de votre enfant)?
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b) Pouvez-vous m’expliquer quels ont été vos gestes et vos réactions (lors de
rencontres avec les professionnels, et avec votre enfant, votre conjoint a I’hdpital
et a la maison)?

c) Y a-t-il des événements en particuliers qui ont suscités certaines réactions ou

émotions au cours de I’hospitalisation et une fois le retour a la maison?

Les comportements chez ’enfant

a) Quels sont les moments ou événements qui ont amené votre enfant a avoir des
comportements dans un contexte d’hospitalisation?

b) Combien de temps les comportements se sont-ils manifestés aprés
’hospitalisation?

¢) Que faites-vous ou qu’avez-vous fait vis-a-vis a ces comportements?

CONCLUSION

Remercier le participant
Rappeler la confidentialité¢ de 1’échange
Offrir de la disponibilité au besoin
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CENTRE DE C’HUS
RECHERCHE =
COMITE D'EVALUATION SCIENTIFIQUE
EVALUATION D'UN PROJET

Date : 14 mai 2015

No de projet : MP-31-2015-1047

Chercheur principal : (préfixe introuvable) Miriam Santschi

Titre du projet : Les comportements chez I'enfant aprés une hospitalisation dans

le contexte des soins intensifs pédiatriques et les conduites des péres et des méres:
une perspective transactionnelle.

DECISION DU COMITE:

Approuvé, scientifiquement valable.

Version: 1 Date: 01 mai 2015
== Evaluation scientifique déja complétée (les preuves ont été diment
fournies)
e Organisme : Comité de Programme de Cycles Supérieurs
=> (Psychologie), Université du Québec a Trois-Rivieres

e Etude annexe ou subséquente ne nécessitant pas une nouvelie
approbation.

COMMENTAIRES:

Martin Toussaint, Ph.D.

Président du Comité d'évaluation scientifique
819-346-1110, poste 12870
mtoussaint.chus@ssss.gouv.qc.ca

NAGAN® oy obation du projet par le comité scientifique 171
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CENTRE DE C"’HU'S'
RECHERCHE . =

Le 03 juin 2015

Dre Miriam Santschi
Pédiatrie
CHUS - Hépital Fleurimont

OBJET: Autorisation de réaliser la recherche sulvante:

MP-31-2015-1047

Les comportements chez I'enfant aprés une hospitalisation dans le contexte des soins intensifs pédiatriques et
les conduites des peres et des méres: une perspective transactionnelle.

Dre Santschi,

Il nous fait plaisir de vous autoriser a réaliser la recherche identifiée en titre dans notre établissement et/ou ses
auspices.

Cette autorisation vous est accordée sur la foi des documents que vous avez déposés auprés de notre
établissement, ainsi que sur Fapprobation obtenue du du CER du CHUS qui établit que votre projet de
recherche a fait 'objet d’un examen éthique dont le résultat est positif. Si le CER vous informe pendant le
déroulement de cette recherche d'une décision négative portant sur l'acceptabilité éthique de cette
recherche, vous devrez considérer que la présente autorisation de réaliser la recherche dans notre
établissement est, de ce fait, révoquée 2 la date que porte I"avis du CER.

Cette autorisation de réaliser la recherche suppose également que vous vous engagez :

1. a vous conformer aux demandes du CER évaluateur, notamment pour le suivi éthique continu de la
recherche;

2. arendre compte au CER évaluateur et au signataire de la présente autorisation du déroulement du
projet, des actes de votre équipe de recherche, s’il en est une, ainsi que du respect des régles de
I'éthique de la recherche;

3. arespecter les moyens relatifs au suivi continu qui ont été fixés par le CER évaluateur;

4. A conserver les dossiers de recherche pendant la période fixée par le CER évaluateur, aprés la fin du
projet, afin de permettre leur éventuelle vérification;

5. 2arespecter les normes administratives en vigueur dans I'établissement

La présente autorisation peut étre suspendue ou révoquée par notre établissement en cas de non-respect des
conditions établies. Le CER évaluateur en sera alors informé.

Vous consentez également a ce que notre établissement communique aux autorités compétentes des
renseignements personnels qui sont nominatifs au sens de la loi en présence d’un cas avéré de manquement
a la conduite responsable en recherche de votre part lors de la réalisation de cette recherche.

Nous vous invitons a entrer en communication avec nous pendant le déroulement de cette recherche dans
notre établissement, si besoin est. Vous pouvez aussi solliciter I'appui de notre CER en vous adressant a Mme
Caroline Francoeur, poste 13473, pour obtenir les conseils et le soutien voulu.

Nous désirons également vous faire part qu'a titre de partie contractante, nous conserverons un original du
contrat (ou entente financiére) et de ses annexes, signé par toutes le parties. Pour faire ouvrir une unité

E_ﬂ,?fNQ Autorlsation finate CRCHUS 1/2
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administrative en lien avec ce projet, bien vouloir contacter Mme Lysanne Lebrun, au poste 23531, ou par
courriel a I'adresse suivante: llebrun.chus@ssss.gouv.qc.ca

Vous souhaitant tout le succés escompté dans le déroulement de cette étude, nous vous prions d'agréer
I'expression de nos sentiments les meilleurs.

UWtloos, D 2 sar ma

William D. Fraser, M.D., M.Sc.
Directeur scientifique
Centre de recherche clinique du CHUS
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deQuébec

Le 11 décembre 2015

Macha Bourdages

a/s de Sonia Dubé

Reproduction, santé de la mére et de I'enfant CHUL
du CHU de Québec

Local T-3-67

Objet : Projet 2016-2449, MP-31-2015-1047 / Approbation de convenance institutionnelle

Les comportements chez I'enfant aprés une hospitalisation dans le contexte des soins intensifs pédiatriques et les conduites des péres et des
méres: une perspective transactionnelle

Sameroff doc ugtr

Docteur Bourdages,

La présente, fait suite & votre demande de mise en ceuvre d'un projet au sein du CHU de Québec - Université Laval, datée du 7 décembre
2015. Les membres du Comité de convenance de CHU de Québec - Université Laval ont pris connaissance du projet en titre et 'examen de la
convenance a été complété ie 10 décembre 2015.

Apres étude et discussion, le Comité approuve F'aspect de la convenance du projet, selon le contenu des documents suivants :

Formuiaire de demande d'évaluation d’'un projet de recherche au CHU de Québec - Université Laval

Déclaration du CER évaluateur (Approbation-FO-multi FCRC_RCO - 2181.pdf)

Autre document (Autorisation finale MP-31-2015-1047.pdf)

approbation éthique (CER-Approbation finale du CER du CHUS.pdf)

Autre document (Statuts-Sameroff doc uqtr.pdf)

Autre document (Engagement confidentialité CHUL.pdf)

Rapport d’évaluation CES (Scientifique-approbation MP-31-2015-1047.pdf)

Feuillet d'information et formulaire de consentement old (MP-31-2015-1047_CER final_ FC Principal FR _17 sept. 2015.pdf) [date :
2015-09-17, version : 3]

Autre document (Cahier autoadministré par la mére 17-28 google.pdf)

Autre document (Cahier autoadministré par la mére 29-48 google.pdf)

Feuillet d’information et formulaire de consentement old (Formuiaire 1parents 09-16 (1).docx) [date : 2015-09-16}
Feuiflet d'information et formulaire de consentement old (Formulaire 3 inf 09-16 (1).docx) [date : 2015-09-16]
Autre document (12. Dubé. Lettre accept .pdf)

Autre document (Cahier autoadministré par Je pére 17-28 google.pdf)

Autre document (Cahier autoadministré par le pére 29-48 google.pdf)

Autre document (FCRC_RC3 - 4395 - Approbation-formulaire.pdf)

protocole de recherche old (CRC_CHUSprotocole_de_recherche 08-25 2015.pdf) [date : 2015-08-25, version : 3]
Autre document (PROJ MULTICENT LT Dr Catherine Farrell PJ 2016-1058, 2015-1047 2015-11-03.pdf)

accord chef déroulement (Lettre approbation inf Chef-étude St (26nov15).pdf)

autre document (Lettre_Ethique_CHUQ (2)CEIDEF .pdf)

autre document (Lettre contribution UQTR CEIDEF 26-11-15.pdf)

Cette approbation de convenance pourrait étre revue a la révision des clauses contractuelles, le cas échéant.

A 1a réception de toutes les approbations requises; convenance, éthique et scientifique, de la lettre d’autorisation a réaliser la
recherche dans fe CHU de Québec - Université Laval ainsi que du contrat diment signé, vous pourrez débuter votre étude.

Ja vous prie d'agréer, Docteur Bourdages, I'expression de mes sentiments les meilleurs.

Catherine Vayssier

Présidente du Comité de convenance par intérim
CHU de Québec - Université Laval
gurecherche@chuq.qc.ca

NAGAN® Approbation de converancs instiufionnelis (MP non-local) "
v amerha CHJ de Québec - Université Laval
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de Montréal
Le 22 octobre

Dre Catherine Farrell
Département de pédiatrie
CHU Sainte-Justine
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Objet jAcceptation de la convenance

MP-31-2015-1047, 2016-1058 Les comportements chez 'enfant aprés une hospitalisation dans le contexte
ldes soins intensifs pédiatriques et les conduites des péres et des méres: une perspective transactionnelle

Bonjour,

Il nous fait plaisir de vous informer que la convenance institutionnelle a été acceptée.

Vous devez maintenant obtenir l'autorisation de Dr Marc Girard qui agit comme personne mandatée par I'établissement pour

autoriser la réalisation des recherche.

Cordialement,

Fd

/

i

<

Josée Tremblay
Cordonnatrice administrative
Présidente du comité administratif
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@ Surﬁréndne.
CERTIFICAT D"ETHIQUE DE LA RECHERCHE AVEC DES ETRES HUMAINS

En vertu du mandat qui lui a été confié par I'Université, le Comité d'éthique de ia recherche avec des étres humalns
a analysé et approuveé pour certification éthique le protocole de recherche suivant :

Titre : Les comportements chez I'enfants aprés une hospitalisation dans le contexte de
solns Intensifs pédiatriques et les conduites des péres et des méres : une
perspective transactionnelle

Chercheurs : Sonia Dubé
Département de Psychologle
Organismes :

N°DU CERTIFICAT : CER-15-214-07

PERIODE DE VALIDITE @ Du 03 julllet 2015 au 03 juillet 2016

I ifi i le chercheur s’engage :

- & aviser Je CER par écrit de tout changement apporté & leur protocole de recherche
avant leur entrée en vigueur;

- & procéder au renouvellement annuel du certificat tant et aussl longtemps que la recherche ne sera pas
teminé;

- & aviser par écrit le CER de 'abandon ou de l'interruption prématuré de la recherche;

- a faire parvenir par écrit au CER un rapport final dans le mois suivant la fin de la
recherche.

Noeude beebat e

Maude Hébert Fanny Longpré
Présidente du comité Secrétaire du comité

Décanat de la vecherche et de [a création =~ Dated'émission: 03 juillet 2015
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Appendice F
Permission des auteurs pour la traduction d’instruments de mesure



To:

University of Kansas Medical Center
Sehaool of Nursing
Office of Grants & Research

From: __Sonia Dubé R.N. M.Sc.

Name

Position : e
PhD student in Psychology at University du Québec & Trols-Riviéres and Teacher in
Nursing at University du Québec 4 Rimouski

Address

University du Québec a Rimouskl

300, Allée des Ursulines. Rimouski, Québec, Canada G50 3NM2
{Sonia Dubé bureau A-317)

Telephone number: 4(418) 723-1986 # 1775

| am seeking permission to use the instrument “Parental Stressor Scale: Pediatnc Intensive
Care Unit" for the following purpose:

To Thesis: The transactlional processes between the context of pediatric intensive care
and behavioral Jamotional reactions of children after hospitalization.

This is to establish the relation between the context of pediatric Intenslve care, parents
behaviors as well as behavioral and emotional reactions of children having been
hospitalized.

AND/OR

| am seeking permission to translate this instrument into _ French
{language). Upon completion, | will forward the transiated Parental
Stressor Scale: Pediatric Intensive Care Unit" to the University of Kansas Medical Center
School of Nursing in exchange for waiver of fee.

| agree upon request to send back o you the raw data from the instrument, along with selected
personal data about the subjects (excluding any identifiers, &.g.. date of birth) for use in further
testing of the reliability and validity of the instrument. It is understood that the data returned by
you will not be used for any other purpose than instrument development.

Q g Alack
__ Seradn Mg bove 2 Aeie
Signature Date




We hereby grant permission for you to copy and use the “Parental Stressor Scale: Pediatric
Intensive Care Unit” with the above noted stipulations.

(\/\cww o 6@1:(* L-M-2610

Marge J\B6tt! RN, PhD Date
Associate Dean for Research, SON, Grants & Research
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