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ABREVIATIONS ET ACRONYMES

AAP American Academy of Pediatrics

ACCM American College of Critical Care Medicine

BUS Batiment des unités de soins spécialisés

CEPI Candidate a I'exercice de la profession infirmiére
CHU Centre hospitalier universitaire

CHRU Centre hospitalier régional universitaire

CHUSJ Centre hospitalier universitaire Sainte-Justine
DAMU Direction des affaires médicales et universitaires
ETS Evaluation des technologies de la santé

PAB Préposé aux bénéficiaires

SCPF Soins centrés sur le patient et la famille

UETMIS Unité d’évaluation des technologies et des modes d’intervention en santé
usIP Unité de soins intensifs pédiatriques



GLOSSAIRE

Unité de soins intensifs

Les unités de soins intensifs regroupent les patients les plus a risque de défaillance de
plusieurs fonctions vitales . Dans cette catégorie d’unité, le fonctionnement varie selon le profil
général de la clientele et de lintensité des soins prodigués. Ces criteres sont associés au ratio
de personnel infirmier spécialisé par patient qui varie selon lintensité des soins; a la
disponibilité, a toute heure du jour et de la nuit, d'un médecin intensiviste; et a la disponibilité
d’équipements spécialisés. On distingue 3 niveaux de fonctionnement des unités de soins
intensifs, au Québec, tel que décrit ci-dessous :

= le niveau | correspond a une gamme compléte de soins soutenus dispensés aux
patients en phase critique

* e niveau Il correspond a des soins prodigués aux patients en phase critique
Cependant, les cas plus complexes doivent étre transférés dans les unités de niveau |.

* e niveau lll correspond a des soins prodigués aux patients en phase critique qui ne
répondent pas au profil de patients desservis dans les unités de niveaux | et Il.
Cependant, les cas plus complexes doivent étre transférés dans les unités de niveau
| ou Il. Elles répondent aux normes minimales de soins intensifs et les besoins
clinigues sont similaires a ceux de I'unité de soins intermédiaires

(source : http://publications.msss.gouv.qgc.ca/acrobat/f/documentation/2012/12-610-07W.pdf)

Soins centrés sur le patient et sur la famille

lls se définissent comme « une approche innovante pour organiser, réaliser et évaluer les soins,
développée pour un partenariat et un bénéfice mutuel entre patients, familles et soignants ».
(source : Institute for patient and family centered care, http://www.ipfcc.org/fag.htim)

Rencontres avec les familles

Elles se définissent comme « une rencontre entre le (ou les) parent (s) d'un patient de 'USIP et
I'intensiviste pour discuter d’'une décision de traitement critique, d’'une transition des soins
curatifs vers des soins palliatifs ou pour transmettre de mauvaises nouvelles.»

Présence des parents lors de procédures invasives 0 u de réanimation

Elle se définit comme « la présence de la famille dans l'aire de soins du patient qui permet un
contact visuel ou physique avec ce dernier durant les procédures invasives ou la réanimation.»*
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L’AVIS EN BREF

L’optimisation des soins dans les unités de soins intensifs pédiatriques (USIP) passe par
I'amélioration de I'organisation du travail, I'identification des aspects problématiques, la mise en
place de standards et de directives pour une pratique sécuritaire ainsi que par l'utilisation d’'un
monitorage adapté selon la condition du patient. L'organisation du travail dans les USIP
représente plusieurs défis dont :

* |la détermination des besoins réels en ressources humaines, car chaque patient requiert
différents types de soins qui peuvent considérablement changer dans le temps;

= Ja mise en place d’'une organisation du travail permettant de gérer les flux de patients de
maniére optimale;

* Iimplication des parents dans le processus de soin s, conformément a la philosophie
des soins centrés sur le patient et la famille (SCPF), tout en maintenant un
environnement de travail sain et sécuritaire.

Au CHUSJ, I'hnumanisation des soins et services est une démarche d'amélioration continue de la
qualité des interventions cliniques tant individuelles que collectives. Elle vise tout autant la
personne qui requiert des soins et des services que tous les intervenants de santé. La
communication lors des interactions avec les patients, leur famille et entre les membres des
équipes du CHUSJ doit étre établie avec respect, compréhension et compassion. Tous les
professionnels de la santé doivent fournir de l'information appropriée aux patients et a leur
famille au moment opportun et de fagon transparente et intelligible. L’humanisation des soins
passe nécessairement par la mise en place de stratégies permettant d'offrir des soins centrés
sur le patient et sur la famille

C’est dans le cadre d’'une revue de la littérature et d’'une collecte d’'informations portant sur
l'implication de la famille dans le continuum de soins aux patients admis aux soins intensifs que
les membres de 'USIP du CHUSJ ont demandé a 'TUETMIS de les soutenir dans leur réflexion.

Le principal objectif de cette évaluation est de décrire les différentes approches ou stratégies
utilisées pour favoriser I'implication des parents dans le processus de soins au patient en
situation critique. Il s’agit également de dégager les différents enjeux reliés a I'implication des
familles dans le processus de soins au sein d'une USIP prodiguant des soins tertiaires et
gquaternaires.

L'admission d'un enfant a I'USIP est une expérience traumatisante pour les parents. En effet, le
manque d’information au début de I'hospitalisation, I'exposition a un nouvel environnement, le
sentiment de perte d'autonomie et de contréle sont autant de facteurs qui contribuent au stress
des parents. La prise en compte des besoins des parents permet de réduire ce stress. De
plus, la qualité de la communication entre les soighants et la famille est un facteur clef
permettant I’hnumanisation des soins. Dés lors, la philosophie de soins centrés sur le patient et la
famille peut s’articuler autour des notions de visites ouvertes , de rencontres avec les

familles, des tournées médicales impliquant la famille ainsi que de la présence de la
famille durant les procédures invasives et la réani mation .
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Plusieurs USIP ont adopté des politiques de visites ouvertes pour les familles y compris les
fratries. Cependant, il est clair que 'accompagnement de la fratrie est un processus complexe
qui nécessite temps et disponibilité. La collaboration des parents devient incontournable. De
plus, il repose sur un travail d'équipe interdisciplinaire. Les principales étapes de
'accompagnement sont les suivantes : « temps d’accueil, description du service de réanimation,
explication de la maladie de I'enfant et échange avec I'enfant visiteur ».

Des études rapportent que les parents expriment leur préférence a assister aux tournées
médicales et que ceci augmente leur niveau de satisfaction. Les opinions des soignants sont
cependant variables. Elles traduisent des inquiétudes liées au temps requis pour effectuer la
tournée médicale, a la confidentialité, & I'enseignement et a la possibilité d’avoir une discussion
franche. Certains auteurs avancent toutefois que plusieurs de ces inquiétudes semblent non
fondées. Il pourrait s'avérer utile d’avoir une définition opérationnelle de I'expression “family-
centered rounds” issue d’'un consensus entre les professionnels et des groupes de familles.
Cela permettrait de baliser cette pratique, car elle ne peut s’appliquer de fagon uniforme a toutes
les familles.

La présence des parents lors de procédures invasives ou lors de la réanimation demeure
controversée. La littérature rapporte des conséquences autant positives que négatives en lien
avec ces 2 situations. Certains bénéfices sont décrits tels que « I'amélioration des outcomes
psychologiques, une facilitation du processus de deuil et la diminution du risque de manifester
une longue période de déni.» Cependant, les données probantes ainsi que I'opinion des
familles, des patients et des professionnels divergent et ne permettent pas de statuer sur la
guestion. Il est néanmoins recommandé d’avoir une politique écrite sur la présence de la famille
durant les procédures critiques.

En conclusion, le mouvement d’humanisation des soins s’est largement développé au fil des
années et a facilité la place réelle que I'enfant et les familles pouvaient prendre dans les soins.
Cette philosophie multidimensionnelle qui doit pouvoir se concrétiser a tous les niveaux de
soins demeure difficile a intégrer dans les unités de soins intensifs, notamment lorsqu’il s’agit de
procédures invasives ou lors de réanimation. Cette démarche doit étre structurée et les moyens
méthodologiques d’accompagnement du changement choisis doivent tenir compte des aspects
cliniques , organisationnels , opérationnels , humains et éthiques .

Les données issues de cette évaluation permettent de dégager certains de ces enjeux.
Enjeux cliniques

Favoriser I'implication des familles tout en assurant le maintien de la qualité des soins et de la
securité de I'environnement.

Dans le cadre du développement de soins centrés sur le patient et sur la famille, il faut d’'emblée
statuer sur la présence d’'un ou des deux parents  ainsi que sur les heures de présence (a
toute heure du jour et de la nuit). Il faut également se questionner sur la sécurité des infirmiéres
qui sont souvent seules la nuit et qui pourraient faire face a des situations de crise impliquant
des parents. Dans ce sens, la présence des parents peut avoir un impact sur la qualité des
soins.
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Si la présence de la fratrie était acceptée, il serait important de bien encadrer les visites en
déterminant au préalable les conditions clinigues du patient favorables, I'Aage minimal
acceptable, les périodes durant lesquelles leur présence est acceptée. L'environnement de
travail doit demeurer sain et sécuritaire.

La présence de la famille (parents et fratrie) peut étre un vecteur non négligeable d’infections
virales et microbiennes entrainant des complications possibles aupres de I'enfant malade et
fragile. Des régles doivent étre établies afin de considérer la prévention des infections dans la
démarche de SCPF.

Si la participation des parents lors des tournées médicales était acceptée, il faudrait considérer
gu’en raison des restrictions d’espace, ceci pourrait limiter la présence d’autres professionnels
de I'équipe multidisciplinaire. De plus, la participation des parents aux tournées pourrait
empécher les membres de I'équipe de discuter librement de questions médicales complexes,
d’erreurs médicales ou d’'autres situations délicates (ex. négligence dans les soins a domicile,
etc.)

Si la participation des parents était acceptée lors des procédures critiques ou lors de la
réanimation , il faudrait prendre en considération les risques d'interférence des parents, la
présence de sources de distraction et la possibilité de créer un traumatisme aupres de la famille.
Ces facteurs pourraient avoir un impact non négligeable sur l'issue clinique du patient. De plus,
dans ces situations hautement critiques, les besoins et les limites des soignants devraient
également étre considérés. Le stress généré par la présence des parents par rapport a la
performance de I'équipe de soins pourrait nuire au bon déroulement de ces procédures.

Enjeux organisationnels
Favoriser I'implication des familles dans un contexte de soins intensifs.

L’implication des familles dans le continuum de soins peut demander d’établir certaines balises
de la part de I'équipe soignante afin d’éviter des incidents (ex. accident avec les appareils,
gestion des problemes entre les parents et I'équipe soignante, etc.) L'établissement de
protocoles entourant les pratiques internes devient nécessaire et offrirait un encadrement
judicieux aux familles.

Il serait important d’instaurer des politiques et des réglements qui faciliteraient I'implication des
familles dans tout le continuum de soins, notamment lors des tournées médicales, des
procédures critiques et lors de la réanimation. Ces politiques devraient faire suite a un
consensus au sein de I'équipe soignante afin de respecter les besoins et les limites de chacun
des membres de I'équipe. Chaque équipe est unique et différente.

L’intégration des familles (parents et fratrie) requiert des compétences spécifiques et de la
disponibilité de la part des intervenants. Il apparait primordial de former les soignants sur
I'approche centrée sur la famille afin qu’ils développent certaines compétences (communication,
accompagnement, soutien aux familles, etc.) et qu'ils les intégrent a leur pratique au quotidien.
Dans un contexte de pénurie d'infirmieres, I'implication d’autres professionnels spécialisés et
dédiés (psychologues, travailleurs sociaux, intervenants en soins spirituels...) pourrait



représenter une avenue intéressante.

La présence des parents a I'USIP requiert une organisation de I'environnement physique
afin qu’ils puissent disposer de commodités facilitant leur accueil. Des chambres individuelles
avec lit d'appoint, douche, cuisine, salon des parents, etc. devront étre planifiées.

Enjeux opérationnels
Outiller les soignants afin gu'ils integrent les familles dans les processus de soins

Les soins centrés sur le patient et sa famille demandent du temps et de la souplesse . Les
contraintes de temps et la charge de travail inhérentes aux USIP laissent peu d’opportunités
d’échanges entre les soignants et les familles et deviennent un enjeu important dans
I’lhumanisation des soins en situation critique.

Si la participation des parents lors des tournées médicales était acceptée, la période de temps
consacrée a l'information sur I'évolution clinique du patient pourrait s’avérer plus longue au
détriment du temps consacré a I'enseignement aux étudiants et aux résidents.

Si I'équipe soignante désire offrir des soins centrés sur le patient et sa famille, il serait important
de développer des outils pour que le personnel soit en mesure d'offrir le soutien émotionnel,
psychologique et méme spirituel aux patients et & leur famille.

Enjeux humains
Favoriser un niveau d'implication adapté aux besoins et aux valeurs de chaque famille.

Le multiculturalisme et la diversité religieuse de la clientele hospitalisée au CHUSJ exigent
une adaptation continuelle de la part des soignants afin de prendre en compte les choix et les
valeurs des familles.

Il est important d’offrir 'opportunité aux familles et aux soignants d’évacuer leur stress lors de
situations particuliéres (expression de sentiment de deuil, relation difficile entre I'équipe et les
parents, etc.).

Enjeux éthiques

Respecter la vie privée de chaque famille et concilier les perspectives des familles et des
soignants

Le maintien de la confidentialité  lors des tournées ou d’autres événements critiques demeure
essentiel. La configuration de certaines unités (aire ouverte) ne permet pas toujours d’assurer
l'intimité des familles ni celles des médecins pour discuter des cas en assurant un minimum de
confidentialité.

Conclusion

Pour que les soins centrés sur I'enfant et sa famille se développent dans les unités de soins
intensifs, I'organisation du travail doit réellement se transformer, ce qui demeure une démarche



relativement complexe.

Cette approche pourrait se concrétiser via une harmonisation des pratiques cliniques
(infirmiéres, médicales, psychologiques, etc.) et le développement de ‘pratiques collectives’.
Une pratique collective exige un consensus commun sur les fondements de la démarche
souhaitée et une traduction en actions concrétes. Cette démarche inclut le développement et la
mise en place de protocoles et de réglements ainsi que la formation du personnel soignant. La
modification d’une pratique est par définition un processus lent qui doit pouvoir s’appuyer sur le
soutien de chacun des membres de I'équipe. La diversité des themes a considérer au cours de
cette démarche implique de nombreux intervenants et la question du consensus et du
partenariat entre les professions est primordiale.

A cet égard, un guide d’optimisation opérationnelle sur les soins centrés sur le patient et sa
famille présente quelques outils facilitant I'ensemble de cette démarche (cf. Document ‘Guide
d’optimisation opérationnelle”).
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1. INTRODUCTION

L’optimisation des soins dans les unités de soins intensifs pédiatriques (USIP) passe par
I'amélioration de I'organisation du travail, I'identification des aspects problématiques, la mise en
place de standards et de directives pour une pratique sécuritaire ainsi que par l'utilisation d’'un
monitorage adapté selon la condition du patient. L'organisation du travail dans les USIP
représente plusieurs défis dont :

* |la détermination des besoins réels en ressources humaines, car chaque patient requiert
différents types de soins qui peuvent considérablement changer dans le temps;

= Jla mise en place d’'une organisation du travail permettant de gérer les flux de patients de
maniére optimale;

* Iimplication des parents dans le processus de soin s, conformément a la philosophie
des soins centrés sur le patient et la famille (SCPF), tout en maintenant un
environnement de travail sain et sécuritaire.

L'USIP du CHU Sainte-Justine (CHUSJ) est une unité de soins tertiaires et quaternaires de 30
lits (au permis) dont 6 pourraient étre dédiés aux soins intermédiaires. Actuellement, il n’y a pas
d'unité de soins intermédiaires et 14 lits sont ouverts et dotés de personnel (année 2013-14). Il
s’agit d'une unité meédico-chirurgicale qui recoit pres de 1 000 enfants par année, de tout age,
provenant de toutes les régions du Québec. Les raisons médicales d’admission incluent les
maladies respiratoires nécessitant un support mécaniqgue comme les pneumonies et les
bronchiolites, les maladies infectieuses comme les infections systémiques séveres, les
complications suite a une greffe de moelle osseuse, les pathologies complexes et les atteintes
de nombreux organes. Les raisons chirurgicales d’admission incluent les polytraumatismes
séveres, les grands br(lés ainsi que les cas post opératoires de chirurgie cardiaque, de
neurochirurgie et de chirurgie plastique. Les transplantations hépatiques, cardiaques ou rénales
sont aussi prises en charge durant la phase initiale de la période post opératoire.

Le projet de modernisation Grandir en santé permettra d'accueillir dans le nouveau
batiment des unités de soins spécialisés (BUS) dont l'unité de soins intensifs pédiatriques.
La nouvelle unité comprendra 32 lits, dont 8 seront dédiés aux soins intermédiaires, répartis
dans des chambres individuelles. Ceci permettra entre autres d'impliquer plus facilement les
familles dans le continuum de soins. Cette modernisation et expansion de I'unité nécessiteront
des réaménagements ainsi qu’'une réorganisation du travail.

2. CONTEXTE DE L’'EVALUATION

Au CHUSJ, 'humanisation des soins et services est une démarche d'amélioration continue de la
qualité des interventions cliniques tant individuelles que collectives. Elle vise tout autant la
personne qui requiert des soins et des services que tous les intervenants de santé. La
communication lors des interactions avec les patients, leur famille et entre les membres des
équipes du CHUSJ doit étre établie avec respect, compréhension et compassion. Tous les



professionnels de la santé doivent fournir de l'information appropriée aux patients et a leur
famille au moment opportun et de fagon transparente et intelligible. L’humanisation des soins
passe nécessairement par la mise en place de stratégies permettant d’offrir des soins centrés
sur le patient et sur la famille

C'est dans le cadre d'une revue de la littérature et d'une collecte d’informations portant sur
I'implication de la famille dans le continuum de soins aux patients admis aux soins intensifs que
les membres de 'USIP du CHUSJ ont demandé a TUETMIS de les soutenir dans leur réflexion.

2.1 Questions d'évaluation

La présente évaluation tentera de répondre aux questions suivantes :

Comment définir I'implication des familles dans le continuum de soins au sein de
I'unité de soins intensifs pédiatriques ?

Quels sont les impacts organisationnels, opérationn els et humains pour I'équipe
soignante du CHUSJ de favoriser I'implication des p arents?

2.2 Objectifs

Le principal objectif de cette évaluation est de décrire les différentes approches ou stratégies
utilisées pour favoriser l'implication des parents dans le processus de soins au patient en
situation critique.

Il s’agira également de dégager les différents enjeux reliés a I'implication des familles dans le
processus de soins au sein d’'une USIP prodiguant des soins tertiaires et quaternaires.

Comité d’évaluation

by

Pour répondre a ces questions et afin dassurer une démarche participative, un comité
d’évaluation a été composé des membres de 'UETMIS, du directeur ainsi que de l'infirmiere-
chef de 'USIP du CHUSJ. Ce comité s’est réuni selon les besoins tout au long du processus
d’évaluation.

3. METHODES D’EVALUATION

3.1 Revue de la littérature

Une recherche documentaire a été menée en janvier 2014 a partir des bases de données
bibliographiques Medline via PubMed, EMBASE via Ovid, Psycinfo, EBM Reviews et CINAHL.
Les terminologies spécifiques utilisées pour la recherche sont présentées a l'annexe A. La
recherche documentaire s’étend des années 2000 a 2014. Une veille bibliographique a permis
d’effectuer une mise a jour de la recherche jusqu’au mois de juillet 2014. Seuls les articles
publiés en anglais ou en francais et réalisés en contexte pédiatrique ont été retenus. Certaines
études intégrant des populations néonatales et pédiatriques ont également été considérées
puisqu’en Europe, il est courant que ces 2 clientéles soient réunies au sein d'une méme unité.

Les criteres d’inclusion sont :

v' Population pédiatrique ou pédiatrique et néonatale;



v" Tout devis d'études;

v' Pays : études menées en Amérique du Nord, Europe et Australasie (Australie,
Nouvelle-Zélande).

Les criteres d’exclusion sont:

v'  Les éditoriaux;

v'  Les études réalisées en milieu adulte;

v Les études impliquant des unités de soins surspécialisés et spécifiques telles que
les unités de cardiologie, etc.

v' Les articles traitant plus spécifiquement des soins palliatifs et des considérations
éthiques en lien avec les décisions thérapeutiques.
Quelques sites Internet d'intérét ont également été consultés (sites web d’hopitaux et
organismes pro-SCPF).

3.2 Balisage

Afin de recueillir les informations sur 'organisation et le fonctionnement des unités de soins
intensifs pédiatriques, un questionnaire a été développé portant sur 'organisation physique de
'USIP, les caractéristiques des patients, la communication entre les professionnels ainsi que sur
l'implication des parents dans les soins.

Différents centres hospitaliers ayant des caractéristiques similaires au CHUSJ ont été identifiés.
Il s’agit de :
» L’Hopital de Montréal pour enfants (Québec, Canada)
= |’'Hopital SickKids de Toronto (Ontario, Canada)
= Centre Hospitalier Régional Universitaire (CHRU) Jeanne de Flandre de Lille
(France)

4. RESULTATS DE L'EVALUATION

4.1 Résultats de la revue de la littérature

La recherche documentaire a révélé 639 articles. Une premiére sélection a permis de retenir
164 articles potentiellement pertinents. Aprés lecture, 45 études ont été incluses dans la revue
de littérature. De plus, 7 articles ont été ajoutés manuellement en recoupant les bibliographies
des articles lus. Deux (2) sites Internet en lien avec les SCPF ont également été consultés. Les
études sont présentées sous forme de revue narrative.

4.1.1 Les soins centrés sur le patient et surlafa  mille (SCPF)

Les soins centrés sur le patient et sur la famille sont définis comme

« une approche innovante pour organiser, réaliser et évaluer les soins, développée pour
un partenariat et un bénéfice mutuel entre patients, familles et soignants ». '

! http://www.ipfcc.org



L'’American College of Critical Care Medicine soutient fortement cette philosophie de soins et
considere que l'implication de la famille peut influencer de fagcon marquée les décisions et les
résultats cliniques dans les unités de soins intensifs. ! En contexte pédiatrique, les 6 principes
suivants (énoncés par I'’American Academy of Pediatrics — AAP et I'European Association for
Children in Hospitals) s’appliquent aux soins centrés sur la famille =

=  écouter et respecter chaque enfant et sa famille;

= assurer une flexibilité au niveau des politiques organisationnelles, des procédures et des
pratiques;

=  offrir une information complete, honnéte et non biaisée aux patients et a leur famille;

=  offrir du soutien a I'enfant et a sa famille;

= collaborer avec les patients et leurs familles a tous les niveaux de soins;

= reconnaitre et travailler & partir des forces de chaque enfant et de chaque famille. "

L'adoption de cette philosophie par une unité de soins repose essentiellement sur 2 fondements
préalables qui doivent étre bien intégrés dans la pratique courante des soighants, soit I'analyse
des besoins des familles et l'utilisation d’'un mode de communication efficace avec ces
derniéres.

41.1.1 Besoins des parents

L’admission d’un enfant & 'USIP est une expérience traumatisante pour les parents. En effet, le
manque d’information au début de I'hospitalisation, I'exposition a un nouvel environnement, le
sentiment de perte d'autonomie et de contréle sont autant de facteurs qui contribuent au stress
des parents. * La prise en compte basée sur une analyse des besoins des parents permet
d’offrir un soutien proactif et approprié durant le séjour a 'usIp. *°

Peu d’études se sont consacrées aux modifications qui surviennent quant au role des parents
lorsque leur enfant est admis aux soins intensifs. Dans une étude de 2005, Roden et coll.
montrent que les parents pensent qu’ils doivent exercer le méme réle que celui exercé a la
maison et laisser les activités de soins aux professionnels. ® Une clarification des réles de
chacun est primordiale afin de faciliter la communication avec la famille et la dispensation des
soins aux patients.

Selon certains auteurs, les réles des infirmiéres et des parents sont souvent indissociablement
liés et nécessitent un partenariat. © Cependant, des études montrent que des infirmiéres ont
certaines perceptions quant a l'attitude des parents et a leur implication dans les soins. Par
exemple, elles tiennent pour acquis gu’ils se cantonneront a donner uniquement des soins
d’hygiene a leur enfant et qu’ils ne voudront pas étre impligués dans des gestes plus
techniques. "8 Méme si les parents souhaitent étre présents pour aider le plus possible leur
enfant, certaines infirmieres leur conseillent de rentrer a la maison pour se reposer. De plus, il

; European Association for Children in Hospital (2006). EACH Charter. http://www.each-for-sick-children.
org/each-charter/



reste difficile d’évaluer le stress vécu par les parents a I'USIP et de mettre en place des
interventions permettant de diminuer ce stress. ° Outre la sévérité de la maladie de leur enfant
admis a 'USIP, les sources de stress néanmoins identifiées par les parents, sont : la perte du
réle parental, l'incertitude sur le devenir de leur enfant, la séparation d'avec leur enfant,
I'interrogation sur la qualité des soins prodigués a leur enfant et le fait de ne pas comprendre
I'information médicale qui leur est transmise. % Il est donc important de bien évaluer les besoins
et les sources de stress des parents pour leur apporter du soutien et leur permettre d’exercer
pleinement leur rdle de parents et de partenaires de soins. ' *°

Les données de la littérature permettent de dégager 3 themes centraux concernant les besoins
des familles

= |a participation des parents aux soins de leur enfant;
= ['établissement d’'un partenariat de confiance avec I'équipe de 'USIP ;

= linformation concernant la progression de I'état de santé de leur enfant, les plans de
traitement et les indications sur le pronostic de récupération de leur enfant. * > %

Bien gu’ils expriment le besoin de participer aux soins, les parents sont souvent anxieux, car ils
ne savent pas comment s’y prendre. Par ailleurs, ils disent apprécier que leurs suggestions et
leur apport d'informations concernant les habitudes et caractéristiques de leur enfant soient pris
en compte par les professionnels. lls apprécient également le fait d’étre consultés lors de la
tournée meédicale, de disposer d'un soutien émotionnel et psychosocial adéquat ainsi que
d’avoir la possibilité de réconforter leur enfant durant les derniers moments de vie. 4510

41.1.2 Communication

La qualité de la communication qui s’établit entre les soignants, le patient et sa famille est un
facteur indispensable pour I'humanisation des soins. Par ailleurs, une bonne communication
facilite I'établissement d’'un partenariat avec le patient et sa famille selon les principes de la
philosophie des SCPF. Plusieurs auteurs se sont intéressés a ce sujet. > *° Une étude
réalisée auprés de 62 infirmieres spécialisées en soins intensifs pédiatriques montre qu’elles
considerent l'importance du partage d’'informations dans la philosophie des soins centrés sur
la famille. *? Certaines barriéres a I'établissement d’'une bonne communication sont rapportées
telles que la rotation du personnel et la conviction que le fait de divulguer des informations
incertaines aux familles nuise a la relation de confiance. ** ** Cependant, il ressort que les
parents apprécient le fait de recevoir une information claire et honnéte méme si elle comporte
un certain degré d’incertitude. ! D’autres barriéres a I'établissement d’un bon partenariat entre
les familles et les équipes sont couramment rencontrées dans les USIP. Ainsi, le choc de
I'hospitalisation et du diagnostic soudain vécu par les familles affecte la communication avec les
médecins. La configuration de I'unité  ne permet pas toujours d’assurer l'intimité des familles
(aires ouvertes) ni celles des médecins pour discuter des cas en assurant un minimum de
confidentialité. Les contraintes de temps inhérentes aux unités de soins intensifs laissent peu
d’opportunité d’échanges entre les médecins et les familles.



Bartel et coll. rapportent diverses stratégies de communication, notamment pour I'annonce de
mauvaises nouvelles. ® Ainsi, pour le clinicien, le choix des mots est important et la préparation
des parents lors de situations critiques requiert des habiletés interpersonnelles et des qualités
humaines, empreintes de respect et de compassion, qui ne sont pas nécessairement
développées au cours de leur formation. Lorsque la communication s’établit difficilement avec
les familles, les auteurs suggérent de désigner un porte-parole au sein de I'équipe. Ainsi,
lorsque toutes les informations transitent par une seule personne, ceci permet d'éviter la
confusion, les malentendus ou les contradictions. ®> Dans le méme sens, Buxton et coll. insistent
sur limportance d’avoir un message clair et uniforme  afin déviter que les familles
n'interprétent les informations contradictoires comme un signe de qualité médiocre ou
d’'incompétence. 1 1Is mentionnent aussi gue le fait de nommer un chef d’équipe qui soit
responsable du plan de traitement et qui fasse le lien avec les familles constitue un atout. Par
ailleurs, des rencontres d’équipe hebdomadaires faciliteraient la circulation d’informations.

Une étude récente a mis en évidence que certaines discordes survenues entre I'équipe
médicale et les parents sont surtout dues a un manque de communication et a la non-
disponibilité des parents pour discuter des options de traitements et des décisions importantes.
Les désaccords sur le plan de traitement sont la source majeure de conflits tant au sein de
I'équipe soignante gu’entre I'équipe soignante et les familles. Parmi les conflits identifiés dans
cette étude, 38% ont lieu au sein de I'équipe et 60% entre I'équipe soignhante et les parents. 15

Prise de décisions et consentement éclairé

L’implication des familles dans le processus de prise de décision thérapeutique nécessite de
grandes habiletés de communication de la part des soignants afin que les familles puissent
réellement faire des choix éclairés. A cet égard, une étude incluant 43 parents d’enfants
hospitalisés a 'USIP a permis d’identifier des pistes importantes pour « étre un bon parent » en
lien avec la prise de décisions cliniques dont « se concentrer sur la santé de leur enfant, faire
passer les besoins de leur enfant avant les leurs, prendre des décisions éclairées, etc. ». 18| en
ressort que les parents souhaitent étre informés par des communications ouvertes, honnétes et
fréquentes utilisant un langage simple et obtenir des réponses a leurs questions.

La prise de décisions entourant les traitements essentiels au maintien de la vie (ventilation
assistée, compressions thoraciques, etc.) dans un contexte de soins intensifs pédiatriques est
associée a de la détresse morale. Une étude italienne impliquant 16 médecins, 26 infirmiéres et
9 parents met en lumiére le fait que ces groupes font face a des difficultés spécifiques. *’ Ainsi,
les médecins souffrent du fardeau de la responsabilité et se sentent isolés dans la prise de ces
décisions alors que les infirmieres s’en sentent exclues. Ces deux groupes ont rapporté des
difficultés en lien avec le contexte légal de l'interruption des traitements de maintien de la vie et
leur malaise face a « 'acharnement thérapeutique ». La détresse des parents serait liée a leur
dépendance envers les soighants et a la difficulté de comprendre ce qui arrive a leur enfant.

Selon certains auteurs, le fait de demander un consentement aux parents permet de leur
donner un sentiment de contrble et de les impliquer dans les soins. Les résultats d’'une étude
menée dans une USIP américaine aupres de 26 parents montrent qu’ils se pergoivent comme
ayant un réel pouvoir décisionnel puisque 69% d’entre eux ont rapporté avoir I'impression de



devoir faire un « vrai choix » lors du consentement. *® De plus, 85% d’entre eux croient que leur
refus de consentir a une procédure serait respecté par I'équipe méme si ceci pouvait causer du
tort & leur enfant. Cependant, aucun parent n'a refusé le consentement.

En résumé , plusieurs études ont mis en évidence divers problemes de communication pouvant
survenir dans les USIP, que ce soit entre les familles et les équipes soignantes ou au sein des
équipes soignantes. Il est donc essentiel de mettre en place des stratégies de communication
efficaces. Le recours a d'autres professionnels (travailleurs sociaux, psychologues, intervenants
en soins spirituels...) permettrait d’offrir un soutien aux familles afin qu’elles puissent mieux
affronter les événements et les stress vécus lors de leur séjour. De plus, des rencontres
d’équipes hebdomadaires permettent de s’assurer que les informations sont réellement
partagées. > 1 Occasionnellement, la participation de parents a certaines de ces rencontres
hebdomadaires pourrait étre envisagée.

Les préalables étant établis au sein des USIP, la philosophie des SCPF peut alors étre intégrée
au niveau des 4 volets suivant : les visites ouvertes , les rencontres avec les familles, les
tournées médicales impliquant la famille ainsi que la présence de la famille durant les
procédures invasives et la réanimation . *°

4.1.2 Visites ouvertes aux USIP

Plusieurs USIP ont adopté des politiques de visites ouvertes. 19 L’ACCM recommande qgue les
parents aient un droit de visite 24 heures par jour / 7 jours par semaine. La présence de ces
derniers a I'unité est une des principales conditions a la mise en place d’'un véritable partenariat
entre les professionnels et les familles. 20 Cependant, selon les unités et selon les
professionnels, les familles peuvent se sentir plus ou moins intégrées a I'environnement et a
I'équipe de soins. 32 peut, par exemple, leur étre demandé de sortir de la chambre soit pour
une raison de confidentialité, soit pour libérer I'espace. Il leur est également rappelé qu'il n'est
pas permis de toucher aux équipements. Ainsi, les familles peuvent se sentir comme de simples
visiteurs, du fait entre autres du peu de commodités offertes a l'unité (salon des parents,
douches, etc.). %%

Deux sondages menés en Europe montrent que les politiques de visite varient grandement
selon les pays. % % Dans la premiére étude menée dans 41 USIP de langue francaise, il ressort
gue 58% d’entre elles ont une politique de visites illimitées. 23 Dans la seconde étude, menée en
Italie, seules 12% des USIP appliquent cette politique. 2 Une majorité de cliniciens est tout de
méme d’avis qu’une politique de visite sans restriction améliore les relations avec les familles 23
24 alors que 15% croient qu’une telle politique peut perturber I'organisation des soins. %

Intégration de la fratrie

Selon les recommandations de I'ACCM, la fratrie devrait pouvoir faire des visites suite a
I'approbation parentale et médicale et aprés avoir recu un enseignement pré visite. La prudence
est de mise lorsque les patients sont immunosupprimés. !



Plusieurs besoins des fréres et sceurs ont été identifiés dans la littérature dont celui d’avoir un
réle en participant a I'hospitalisation de I'enfant malade . Plusieurs bénéfices a l'intégration
de la fratrie ont été décrits dont « la diminution de I'anxiété chez I'enfant visiteur, la possibilité de
réunir les familles, la diminution du sentiment d’abandon et la possibilité pour I'enfant malade de
sentir la présence de la fratrie autour de lui ». *°~ 2" Cependant, certains risques doivent étre
considérés notamment celui d’introduire des agents infectieux (viraux et/ou microbiens) auprés
de I'enfant malade fragilisé par sa condition médicale.

Selon I'expérience du service de réanimation pédiatrique du CHU de Lyon, la fratrie est
acceptée a partir de I'adge de 2 ans. Un psychologue ou un autre professionnel de I'équipe est
impliqué dans le processus d’intégration. % Dans une autre étude européenne, il est rapporté
que les visites des fratries sont permises sans restriction pour 10% des USIP, avec certaines
restrictions pour 73% d’entre elles alors qu’elles sont strictement interdites pour 17% des USIP. 23

En résumé , plusieurs USIP ont adopté des politiques de visites ouvertes. Les fratries peuvent
aussi étre autorisées sous certaines conditions. Cependant, il est clair que I'accompagnement
de la fratrie est un processus complexe qui nécessite temps et disponibilité. La collaboration des
parents devient incontournable de méme que le travail d'équipe interdisciplinaire. Les
principales étapes de I'accompagnement sont: « le temps d’accueil, la description du service de
réanimation, I'explication de la maladie de I'enfant et 'échange avec I'enfant visiteur ». 25

4.1.3 Rencontres avec les familles

Les rencontres avec les familles sont définies comme

« une rencontre entre le (ou les) parent (s) d’'un patient de 'USIP et l'intensiviste pour
discuter d’'une décision de traitement critique, d’'une transition des soins curatifs vers des
soins palliatifs ou pour transmettre de mauvaises nouvelles. » 28

Il s’agit d’'un moment privilégié de communication pour la prise de décisions partagées. Ce
processus doit s'appuyer sur « une compréhension mutuelle du diagnostic du patient, des
options de traitement, du pronostic, des préférences, des valeurs, etc. ». 19 Cependant, lors de
cet échange d'information, les aspects émotionnels sont rarement pris en compte. ? Ce
processus implique également qu’une décision peut étre prise par les familles du moment que
les informations pertinentes leur sont transmises. Mais ce ne sont pas toutes les familles qui en
sont capables, car elles sont dépassées par le trop-plein d’'informations recues. % a dimension
de soutien émotionnel , psychologique et méme spirituel devrait étre discutée avec les
familles. Cela nécessite des habilités psychosociales que tous les cliniciens n’ont pas forcément
développées au cours de leur pratique. A cet égard, 'apport d’'une équipe interdisciplinaire
contribuerait & 'humanisation des soins. %

Les rencontres avec les familles peuvent prendre plusieurs formes (discussions informelles au
chevet du patient, conversations seul a seul avec le médecin ou avec l'infirmiere responsables
ou lors de la tournée médicale). 2830 plys que la forme des rencontres, il importe pour les
familles d’avoir des réponses franches et sinceres a leurs questions et des informations claires
et compréhensibles pour leur prise de décision. 28,31 Certains parents s’entretiennent seul a seul
avec les cliniciens, posant les mémes questions et comparant les réponses pour mieux cerner
les zones de consensus et de désaccord.



En résumé , il serait important de bien baliser le concept des rencontres avec les familles afin
gu’elles soient plus efficaces. 2 |déalement, la fréquence et la durée de ces rencontres
devraient étre déterminées selon l'état clinique du patient et les attentes des parents. Les
parents gagneraient a étre préparés a ces rencontres afin d’en tirer profit au maximum. Le fait
d’avoir ces rencontres a des heures réguliéres, dans une salle dédiée, facilite I'instauration de
cette pratique dans la culture des USIP.

41.4 Participation des parents aux soins

Plusieurs études rapportent le désir des parents de participer activement aux soins de leur
enfant afin d’assurer son bien-étre physique et mental. & > ?® 32 | 3 charte de I'European
Association for Children in Hospitals présente difféerents moyens susceptibles d’encourager cette
pratique telle que "
* donner aux parents toute l'information sur les soins de leur enfant et les routines de
lunité;
= faire des arrangements avec les parents pour les soins auxquels ils souhaitent
participer;
= soutenir les parents dans leur implication dans les soins et accepter leurs décisions.

Dans la pratique courante, il n'est pas toujours aisé d’appliquer ces principes. En effet, un
sondage mené en Europe montre que bien que certains soins soient planifiés pour permettre la
participation des familles (56% des USIP sondées), il est systématiguement demandé aux
parents de quitter la chambre lors de situations menacant la vie du patient (57% des USIP). 23
Un autre sondage réalisé en Belgique montre que les infirmiéres et les meres d’enfants
hospitalisés aux soins intensifs ont une attitude positive vis-a-vis de la participation des parents
aux soins dont l'alimentation orale, les soins d’hygiéne, les soins de plaies et I'administration
orale des médicaments. ® L'étude ne précise cependant pas dans quelle mesure ces pratiques
sont réellement implantées.

Pourtant, les bénéfices reliés a I'implication des parents dans les soins sont multiples :

= réduction de I'anxiété chez les patients et leurs parents;
= meilleure coopération des patients lors de procédures;
= amélioration du niveau d’activité;

= réduction de la durée de séjour,

= diminution des tensions entre la famille et 'équipe soignante. & *°

De plus, les parents ne percoivent plus leur rble comme étant ambigu et ils éprouvent un niveau
de satisfaction plus élevé lorsqu’ils sont considérés comme des membres de I'équipe et non
comme de simples spectateurs. 32

4141 Participation des parents aux tournées méd icales

Malgré les défis en lien avec la complexité des soins intensifs, un énoncé de position de
I’American Academy of Pediatrics et de I'Institute for Family-Centered Care recommande que la
présence des familles lors des tournées meédicales soit un standard de pratique. 2 L’ACCM

i European Association for Children in Hospital (2006). EACH Charter. http://www.each-for-sick-children.
org/each-charter/



recommande aussi d'offrir aux parents de participer aux tournées a I'USIP. ! Ceci faciliterait
'échange d'informations entre la famille et les membres de I'équipe de soins et encouragerait
I'implication des familles dans les prises de décisions.

Des études suggérent que la plupart des parents préférent étre présents lors des tournées. 3%’

Ainsi, un sondage mené auprés de 100 parents dans une USIP américaine montre que 92%
d’entre eux souhaitent participer aux tournées. 37 Les résultats d’une autre étude indiquent que
la majorité des membres de la famille croient que leur participation aux tournées contribuerait a
améliorer les soins regus par leur enfant. % Finalement, selon un sondage mené aux Etats-Unis
aupres de 98 parents ayant participé a la tournée médicale lors du séjour de leur enfant a
'USIP, 97% d’entre eux pensent qu'il a été bénéfique d’entendre les discussions de I'équipe et
91% considérent que cela a contribué a renforcer leur niveau de confiance envers I'équipe. %

Le point de vue des professionnels de la santé a également été exploré dans la littérature. En
effet, un sondage mené aupres de cliniciens en soins critiques pédiatriques de divers pays
montre que 77% d’'entre eux sont d’avis que les membres de la famille ont le droit d'étre
présents lors des tournées et que 64% d’entre eux ont indiqué que ceci est permis dans leur
USIP. * Bien gu’ils reconnaissent la valeur ajoutée de la présence des parents, les
professionnels expriment leurs préoccupations vis-a-vis :

= du respect de la confidentialité selon le design des unités (aires ouvertes et
chambres multiples);

= de l'inconfort lorsque les discussions portent sur des questions médicales complexes
ou des erreurs medicales;

= du temps additionnel requis pour faire les tournées;

= dutemps consacré aux besoins des familles plutét qu'a I'enseignement. 33-36

Un autre sondage incluant 131 professionnels d’'une USIP américaine montre des différences
significatives quant aux opinions entre des groupes de soignants. De fait, 68% des médecins
considerent qu'il est parfois inapproprié pour les parents de participer aux tournées
comparativement a 40% des infirmieres. De méme, 86% des médecins rapportent que leur
discussion est parfois limitée par la présence des parents comparativement a 57% des
infirmiéres. La perception que les tournées sont plus longues est rapportée par 75% des
médecins comparativement & 47% des infirmiéres. La moitié des professionnels sont d’avis gu'il
y a moins d’enseignement lorsque les parents sont présents. 37 Une étude pilote menée dans
une USIP canadienne a aussi montré des différences d’opinions entre les professionnels (n=68).
Il ressort que les médecins accordent davantage d'importance aux questions liées a la
confidentialité et a I'enseignement. Les infirmiéres rapportent une plus grande inquiétude en lien

avec I'exposition des parents aux interactions entre les membres de I'équipe. 40

Peu d'auteurs ont analysé les impacts liés a la participation des familles aux tournées
médicales. ** * Une étude menée auprés de 81 membres des familles des patients et 187
membres de I'équipe médicale a 'USIP du Penn State Children’s Hospital (Pennsylvanie)
montre gu’il n'y a pas de différence significative sur le plan de la durée de la tournée et du
temps consacré a l'enseignement que les parents soient présents ou non. Les parents
rapportent que leur participation représente une source de satisfaction. Cependant, cette étude
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comporte un biais de sélection puisque seules les familles présentes au chevet y ont participé.34
Une autre étude montre que la présence des parents n‘augmente pas de facon significative le
temps consacré aux tournées. 3 Cependant, 30% des professionnels considerent que les
discussions sur le pronostic des patients sont écourtées en présence des parents. 3

En conclusion , les études rapportent que les parents expriment leur préférence a assister aux
tournées et que ceci augmente leur niveau de satisfaction. Les opinions des soignants sont
cependant variables. Elles traduisent des inquiétudes liées au temps requis pour effectuer la
tournée médicale, a la confidentialité, a I'enseignement et a la possibilité d’avoir une discussion
franche. *® 3" Certains auteurs avancent toutefois que plusieurs de ces inquiétudes semblent
non fondées. Il pourrait s’avérer utile d’avoir une définition opérationnelle de I'expression de
“family-centered rounds” issue d’'un consensus entre les professionnels et des groupes de
familles. ** Cela permettrait de baliser cette pratique, car elle ne peut s’appliquer de facon
uniforme a toutes les familles.

41.4.2 Présence des parents lors de procédures inv  asives oulors de la réanimation

Elle se définit comme :

« la présence de la famille dans 'aire de soins du patient qui permet un contact visuel ou
physique avec ce dernier durant les procédures invasives ou la réanimation.» 42

Selon plusieurs organisations (American Heart Association, American Academy of Pediatrics,
Society for Critical Care Medicine, Canadian Association of Critical care Nurses, ...), chaque
famille devrait se faire offrir 'opportunité d’étre présente durant les procédures invasives ou lors
de la réanimation. Cependant, cette option ne peut pas toujours étre offerte pour des motifs de
sécurité et dans la pratiqgue, nombre de professionnels s’interrogent sur la pertinence d’'une telle
approche.

Selon la littérature, peu d’'USIP européennes autorisent la présence des parents durant ces
procédures invasives 2243 yUne étude canadienne documente la réticence de certains
professionnels vis-a-vis de la présence des parents lors de procédures invasives. * En effet, ils
trouvent incompatibles le fait de devoir réaliser une procédure efficacement et le fait de
préserver I'intégrité de la relation parent-enfant. De plus, les soignants sont tout simplement peu
familiers avec cette pratique. 4344 Dautre part, méme si certains cliniciens pensent qu'il est
légitime que la famille soit présente a ces moments spécifiques, ils expriment néanmoins
certaines réserves relatives a 'augmentation du niveau de stress du personnel, a la présence
de sources de distraction, au risque d’interférence des parents et a la probabilité de créer un
traumatisme au sein de la famille. 3 *® Il ressort néanmoins gue les familles demandent
rarement d’assister a ces événements. > De plus, selon une étude récente menée au SickKids
(Ontario), le taux de satisfaction des parents ne difféere pas selon que ces derniers assistent ou
non a des procédures critiques. *°

Quelques études s’intéressent spécifiquement a la question de la présence des parents lors de
procédures de réanimation , car cela pose des défis autant aux familles qu’aux professionnels.
46-49 Ainsi, certains professionnels rapportent avoir vécu une expérience négative lors de telles
situations. *° Ils sont dailleurs peu nombreux (15%) a inviter les parents a assister a la

11



réanimation méme s'ils pensent que la décision devrait étre prise d'un commun accord entre les
membres de I'équipe. Certaines préoccupations concernant le risque de bris de confidentialité et
le risque que les parents interferent lors de la procédure sont énoncées. 46

Pour les familles, ces expériences causent la plupart du temps un sentiment de détresse, mais
peuvent parfois étre rassurantes lorsqu’elles renforcent le sentiment de confiance envers
I'équipe de soins. 9 Selon les auteurs, le choix de rester ou de quitter devrait étre offert aux
parents. .99 | es professionnels devraient reconnaitre ces situations comme un facteur de
stress afin d'offrir un soutien émotionnel aux familles concernées. ** *° La modalité du soutien
reste toutefois a déterminer (ressource dédiée ou non, formation du personnel...). 46,47

Expérience de quelques USIP aux Etats-Unis et en Eu  rope

A I'USIP du Cincinnati Children’s Hospital ~ (Ohio), la présence des parents est permise en tout
temps a l'unité depuis les années 1990. Les parents peuvent dormir dans la chambre de leur
enfant. lls participent aux soins de confort ou mineurs (bain, aspiration orale) et sont présents
dans la chambre durant les procédures et les soins de routine. Les parents coopéerent sans
probléme lorsqu’il leur est demandé de quitter la chambre pour des procédures complexes
(intubation endotrachéale, pose d'une voie centrale). lls peuvent néanmoins assister aux
manceuvres de réanimation cardiorespiratoire et aux examens requis pour un diagnostic de mort
cérébrale. Le personnel a observé des effets bénéfiques de la présence continue des parents.
Ceci permet une communication constante avec ces derniers. lls peuvent plus aisément poser
des questions et mieux comprendre les difficultés rencontrées avant de parvenir a la guérison. >*

L'expérience du Children’s Hospital of Austin (Texas) montre I'importance d’instaurer des
reglements clairs au sein de l'unité et de les diffuser. Cet hdpital a révisé ses reglements
concernant la présence des parents durant les procédures de réanimation et le fait que les
parents prennent leur enfant intubé dans leurs bras, car ils n’étaient pas appliqués de maniere
constante par les infirmiéres. Ainsi, ces derniéres ont été encouragées a documenter dans leurs
notes si elles avaient autorisé ou non les parents a porter leur enfant intubé dans leurs bras et
comment le patient réagissait a cette pratique. Certains médecins et infirmieres demandaient
également aux parents de quitter la chambre lors de procédures invasives ou lorsque I'état de
leur enfant devenait instable. Un sondage a été réalisé auprés du personnel pour connaitre leur
niveau d’adhésion a la nouvelle politique sur la présence des parents dans les chambres en tout
temps. Les médecins sont plus réticents que les infirmiéres face a cette politique. Les idées
préconcues les plus rapportées concernent le risque d’interférence des parents. Une campagne
de sensibilisation a été menée afin de changer les perceptions des professionnels et
d’encourager l'application des nouveaux reglements. Les discussions informelles avec le
personnel semblent étre le moyen le plus efficace. Il a fallu 2 ans pour que ces changements
soient totalement intégrés a la pratique. °

L'USIP de I'Ho6pital Kremlin-Bicétre (Paris) permet la présence des parents en tout temps
méme durant les procédures invasives ou de réanimation. Il y a eu une période d'adaptation de
la part des cliniciens. Certaines situations difficiles rencontrées (accident avec les appareils,
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tentative d'infanticide...) ont nécessité un contrble important des visites. De plus, la
communication avec les parents n’est pas toujours optimale et une présence en tout temps des
familles est tres exigeante. Le personnel doit pouvoir faire des pauses afin d'évacuer le stress.?*

En résumé, des conséquences autant positives que négatives sont rapportées dans la
littérature quant a la présence des parents lors de procédures invasives ou de réanimation. 4648
Certains bénéfices de cette pratique sont décrits tels que «l'amélioration des outcomes
psychologiques, une facilitation du processus de deuil et la diminution du risque de manifester
une longue période de déni. » *® *® Cependant, les données probantes ainsi que I'opinion des
familles, des patients et des professionnels divergent et ne permettent pas de statuer sur la
question. *® 1l est néanmoins recommandé d’avoir une politique écrite sur la présence de la
famille durant les procédures critiques. ** #7 %% 52

4.2 Résultats du balisage

Au total, 20 gestionnaires ou coordonnateurs d’'USIP ont été contactés par téléphone et/ou
courriel entre le 9 décembre 2013 et le 31 janvier 2014. Le questionnaire a été envoyé par
courriel ou administré au téléphone et des relances téléphoniques (et/ou par courriel) ont été
faites. Un questionnaire a été également rempli par la chef de 'USIP du CHUSJ pour décrire
'organisation et le fonctionnement actuel de cette unité. Enfin, une recherche d’informations
disponibles sur les sites web des USIP a été aussi effectuée pour compléter les données.

421 CHU Sainte-Justine

Actuellement, I'USIP du CHUSJ comprend 14 lits et il n'y a pas d'unité formelle de soins
intermédiaires . L'équipe de soins n'inclut pas d'infirmieres auxiliaires, cependant, un projet
pilote est en cours sur leur éventuelle intégration au sein de I'équipe de soins. Certaines taches
sont effectuées a la fois par les candidates a I'exercice de la profession infirmiére (CEPI) et les
infirmiéres auxiliaires du projet pilote et d’autres sont réservées aux préposeés aux bénéficiaires
(PAB) qui n’interviennent pas au niveau des soins cliniques.

Bien que les parents soient considérés comme des partenaires de soins, leur implication se
limite aux soins d’hygiéne et de confort. Leur présence n’est pas autorisée lors des
réanimations, des tournées médicales ni lors des changements de quart de travail. Lorsque les
parents expriment le désir d’'assister & la tournée médicale, ils peuvent le faire. Cette pratique
reste néanmoins exceptionnelle. Les parents ne peuvent pas cohabiter avec leur enfant et il
n'y a pas de programme d’accompagnement. Cependant, un enseignement sur certaines
techniques de soins intensifs leur est donné avant le congeé.

4.2.2 Montreal Children’s Hospital (CUSM)

L’'USIP du Montreal Children’s Hospital comprend 12 lits répartis dans 8 salles ouvertes et 4
salles d'isolement. Il n’y a pas d'unité formelle de soins intermédiaires , ni d’infirmieres
auxiliaires. En revanche, 3 infirmiéres de pratique avancée en soins critique s sont intégrées
dans I'équipe. Peu de greffes sont réalisées dans ce centre hospitalier (greffe de moelle
osseuse, reins).
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Bien que les parents soient considérés comme des partenaires de soins, leur implication se
limite aux soins d’hygiéne et de confort. lls peuvent étre présents 24 heures par jour, 7 jours
par semaine, lors des réanimations, des tournées médicales et des changements de quart
de travail . Il peut néanmoins leur étre demandé de quitter la chambre lorsque I'équipe doit
discuter des soins concernant d’autres patients. Lors des tournées, ils peuvent poser des
guestions a I'équipe clinique. 1l leur également est permis de cohabiter avec leur enfant.

Enfin, 'USIP offre un programme d’accompagnement des parents et dispose d’'une équipe
psychosociale (1 travailleur social, un soutien spirituel ou pastoral, 1 psychologue et 1 child life
specialist) qui est tres présente durant I'’hospitalisation. Une équipe pastorale accompagne les
parents en traumatologie. De plus, ils recoivent une formation sur les techniques de soins
intensifs (trachéotomie) avant le congé.

4.2.3 SickKids (Toronto)

L’'USIP du SickKids de Toronto comprend 30 lits dont 15 sont dédiés a une unité de soins
intensifs spécialisés en cardiologie. Cependant, il n'y a pas d'unité ‘step-down’. Il existe par
ailleurs une équipe de réponse en soins critiques  pouvant intervenir rapidement partout dans
I'hopital.

D’une maniére générale, les infirmieres sont responsables de tous les soins au chevet alors que
les PAB aident avec les équipements. L'équipe de soins comprend également des infirmieres

de pratique avancée en soins critiques . Bien que les parents soient considérés comme des
partenaires de soins, leur implication se limite aux soins d’hygiene et de confort. lls peuvent
étre présents 24 heures par jour, 7 jours par semaine ainsi que lors des tournées médicales et
des réanimations. Cependant, ils n'assistent pas aux changements de quart de travail et ils ne
peuvent pas cohabiter avec leur enfant.

Précisons qu'il peut étre demandé aux parents de sortir de la chambre lorsque I'équipe discute
des soins concernant d’autres patients. Par ailleurs, il est important de mentionner que I'objectif

des tournées n’est pas de transmettre de l'informat ion aux familles . Les décisions de soins
qui sont prises lors des tournées sont présentées ultérieurement aux parents par un médecin et
une infirmiére. C’est lors de ces discussions qui ont lieu en dehors du cadre des tou rnées
que les questions et les préoccupations des parents sont abordées.

La présence des parents est acceptée lors des procédures invasives et de réanimation.
Cependant, elle n’est pas automatique et une évaluation est réalisée pour chaque famille.

L'USIP dispose d'un programme daccompagnement des familles qui implique des
professionnels ayant développé une expertise en soins critiques (travailleur social, intervenant
spirituel et child life specialist). Enfin, les parents recoivent une formation sur les techniques de
soins intensifs (trachéotomie) avant le congé.
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4.2.4 CHRU de Lille (France)

L'USIP du CHRU de Lille comprend 16 lits dont 13 sont dans les chambres individuelles. Il n'y a
pas d'unité de soins intermédiaires . Ce centre hospitalier n'effectue pas de greffes. Les
taches cliniques sont a la fois effectuées par les infirmieres et les infirmiéres auxiliaires. Les
PAB sont impliqués dans les taches de soutien (présence aupres des patients, maintien de
l'ordre et de la propriété et apporter du matériel a l'unité). La présence des parents est
autorisée, ils peuvent assister au changement des quarts de travail, mais ils ne sont pas
acceptés lors des réanimations et des tournées medi cales. lls peuvent cohabiter avec leur
enfant cependant les chambres ne sont pas équipées de couchettes. L'USIP dispose d'un
programme d’accompagnement des parents et les parents recoivent une formation sur les
techniques de soins intensifs (trachéotomie) avant le congé.

En conclusion , les familles sont considérées comme des partenaires de soins dans toutes les
unités participantes. Toutefois, leur implication se limite aux soins de base et de confort. Les
données du balisage montrent que leur niveau d’'intégration au sein des équipes varie
grandement d’'une unité a une autre. Ainsi, si certaines unités acceptent la présence des
familles lors des tournées et des procédures de réanimation, ces dernieres ne peuvent assister
aux changements des quarts de travail (CUSM, SickKids). D’autres unités (CHUSJ, CHRU de
Lille) n'acceptent la présence des familles ni lors des tournées médicales, ni lors des
réanimations. Il en ressort donc que chaque unité établit son propre code de conduite au regard
de la philosophie des soins centrés sur la famille. Notons que les centres les plus avancés dans
I'adoption des SCPF disposent d’'une équipe psychosociale dédiée.

Contrairement au CHUSJ, les autres USIP qui ont participé au sondage disposent d'un
programme d’accompagnement des parents. Toutes les unités offrent une formation sur les
techniques de soins intensifs au moment du congé.

5. PRINCIPAUX ENJEUX

Les données issues de cette évaluation permettent de dégager certains enjeux.
5.1 Enjeux cliniques

Favoriser I'implication des familles tout en assurant le maintien de la qualité des soins et de la
securité de I'environnement.

Dans le cadre du développement de soins centrés sur le patient et sur la famille, il faut d’'emblée
statuer sur la présence d’'un ou des deux parents  ainsi que sur les heures de présence (a
toute heure du jour et de la nuit). Il faut également se questionner sur la sécurité des infirmiéres
qui sont souvent seules la nuit et qui pourraient faire face a des situations de crise impliquant
des parents. Dans ce sens, la présence des parents peut avoir un impact sur la qualité des
soins.

Si la présence de la fratrie était acceptée, il serait important de bien encadrer les visites en
déterminant au préalable les conditions clinigues du patient favorables, I'dge minimal
acceptable, les périodes durant lesquelles leur présence est acceptée. L'environnement de
travail doit demeurer sain et sécuritaire.
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La présence de la famille (parents et fratrie) peut étre un vecteur non négligeable d’infections
virales et microbiennes entrainant des complications possibles aupres de I'enfant malade et
fragile. Des régles doivent étre établies afin de considérer la prévention des infections dans la
démarche de SCPF.

Si la participation des parents lors des tournées médicales était acceptée, il faudrait considérer
gu’en raison des restrictions d’'espace ceci pourrait limiter la présence d’autres professionnels
de l'équipe multidisciplinaire. De plus, la participation des parents aux tournées pourrait
empécher les membres de I'équipe de discuter librement de questions médicales complexes,
d’erreurs médicales ou d’autres situations délicates (ex. négligence dans les soins a domicile,
etc.)

Si la participation des parents était acceptée lors des procédures critiques ou lors de la
réanimation , il faudrait prendre en considération les risques d'interférence des parents, la
présence de sources de distraction et la possibilité de créer un traumatisme aupres de la famille.
Ces facteurs pourraient avoir un impact non négligeable sur I'issue clinique du patient. De plus,
dans ces situations hautement critiques, les besoins et les limites des soignants devraient
également étre considérés. Le stress généré par la présence des parents par rapport a la
performance de I'équipe de soins pourrait nuire au bon déroulement de ces procédures.

5.2 Enjeux organisationnels
Favoriser I'implication des familles dans un contexte de soins intensifs.

L’implication des familles dans le continuum de soins peut demander d’établir certaines balises
de la part de I'équipe soignante afin d’éviter des incidents (ex. accident avec les appareils,
gestion des problemes entre les parents et I'équipe soignante, etc.) L'établissement de
protocoles entourant les pratiques internes devient nécessaire et offrirait un encadrement
judicieux aux familles.

Il serait important d’instaurer des politiques et des réglements qui faciliteraient I'implication des
familles dans tout le continuum de soins, notamment lors des tournées médicales, des
procédures critiques et lors de la réanimation. Ces politiques devraient faire suite a un
consensus au sein de I'équipe soignante afin de respecter les besoins et les limites de chacun
des membres de I'équipe. Chaque équipe est unique et différente.

L’intégration des familles (parents et fratrie) requiert des compétences spécifiques et de la
disponibilité de la part des intervenants. Il apparait primordial de former les soignants sur
I'approche centrée sur la famille afin qu’ils développent certaines compétences (communication,
accompagnement, soutien aux familles, etc.) et qu'ils les intégrent a leur pratique au quotidien.
Dans un contexte de pénurie d’'infirmiéres, I'implication d’autres professionnels spécialisés et
dédiés (psychologues, travailleurs sociaux, intervenants en soins spirituels...) pourrait
représenter une avenue intéressante.

La présence des parents a I'USIP requiert une organisation de I'environnement physique
afin qu’ils puissent disposer de commodités facilitant leur accueil. Des chambres individuelles
avec lit d'appoint, douche, cuisine, salon des parents, etc. devront étre planifiées.
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5.3 Enjeux opérationnels
Outiller les soignants afin gu'ils integrent les familles dans les processus de soins

Les soins centrés sur le patient et sa famille demandent du temps et de la souplesse . Les
contraintes de temps et la charge de travail inhérentes aux USIP laissent peu d’opportunités
d’échanges entre les soignants et les familles et deviennent un enjeu important dans
I'humanisation des soins en situation critique.

Si la participation des parents lors des tournées médicales était acceptée, la période de temps
consacrée a l'information sur I'évolution clinique du patient pourrait s’avérer plus longue au
détriment du temps consacré a I'enseignement aux étudiants et aux résidents.

Si I'équipe soignante désire offrir des soins centrés sur le patient et sa famille, il serait important
de développer des outils pour que le personnel soit en mesure d'offrir le soutien émotionnel,
psychologique et méme spirituel aux patients et a leur famille.

54 Enjeux humains
Favoriser un niveau d'implication qui est adapté aux besoins et aux valeurs de chaque famille.

Le multiculturalisme et la diversité religieuse de la clientele hospitalisée au CHUSJ exigent
une adaptation continuelle de la part des soignhants afin de prendre en compte les choix et les
valeurs des familles.

Il est important d’offrir 'opportunité aux familles et aux soignants d’évacuer leur stress lors de
situations particuliéres (expression de sentiment de deuil, relation difficile entre I'équipe et les
parents, etc.).

5.5 Enjeux éthiques

Respecter la vie privée de chaque famille et concilier les perspectives des familles et des
soignants

Le maintien de la confidentialité  lors des tournées ou d’autres évenements critiques demeure
essentiel. La configuration de certaines unités (aire ouverte) ne permet pas toujours d’'assurer
l'intimité des familles ni celles des médecins pour discuter des cas en assurant un minimum de
confidentialité.

6. CONCLUSION

A la lumiére de la présente évaluation, les principales conclusions pourront servir de base a la
réflexion quant a I'étendue de l'implication de la famille dans le continuum de soins au patient
dans une unité de soins intensifs pédiatriques et aux enjeux s’y rattachant.

Le mouvement d’humanisation des soins s’est largement développé au fil des années et a
facilité la place réelle que I'enfant et les familles pouvaient prendre dans les soins. Cette
philosophie qui doit pouvoir se concrétiser a tous les niveaux de soins demeure difficile a
intégrer dans les unités de soins intensifs notamment lorsqu’il s’agit de procédures invasives ou
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lors de réanimation. Ainsi, pour que les soins centrés sur I'enfant et sa famille se développent
dans les unités de soins intensifs, I'organisation du travail doit réellement se transformer, ce qui
demeure une démarche relativement complexe.

Cette réorganisation pourrait se concrétiser via une harmonisation des pratiques cliniques
(infirmiéres, médicales, psychologiques, etc.) et le développement de ‘pratiques collectives’.
Une pratique collective exige un consensus commun sur les fondements de la démarche
souhaitée et une traduction en actions concrétes. Cette démarche inclut le développement et la
mise en place de protocoles et de reglements ainsi que la formation du personnel soignant. La
modification d’'une pratique est par définition un processus lent qui doit pouvoir s'appuyer sur le
soutien de chacun des membres de I'équipe. La diversité des thémes a considérer lors de cette
démarche impligue de nombreux intervenants et la question du consensus et du partenariat
entre les professions est primordiale.

En conclusion, il apparait clair que [Il'approche dhumanisation des soins est
multidimensionnelle.  Cette démarche doit étre structurée et les moyens méthodologiques
d’accompagnement du changement choisis doivent tenir compte des aspects cliniques,
organisationnels, opérationnels, humains et éthiques. A cet égard, un guide d’optimisation
opérationnelle sur les soins centrés sur le patient et sa famille présente quelques outils facilitant
'ensemble de cette démarche (cf. Document ‘Guide d’'optimisation opérationnelle’).
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ANNEXE A : STRATEGIE DE RECHERCHE DOCUMENTAIRE

Medline via PubMed (au 14 avril 2014)

#6 AND #8

559

(((empowerment[ti] OR perspective][ti] OR Experiencelti] OR participation[ti] OR presence[ti] OR involvement]ti] OR
involving[ti] OR communication(ti] OR satisfaction[ti]) AND (family[ti] OR parental[ti] OR parents][ti] OR parent]ti] )) OR
( "Nuclear Family"[Majr] AND (empowerment[ti] OR perspective[ti]] OR Experience[ti] OR participation[ti] OR
presencelti] OR involvement[ti] OR involving([ti] OR communication[ti] OR satisfaction[ti]) ) OR (relatives[ti]] OR
visitor[tiab] OR visitors[tiab] OR visitor[ot] OR visitors[ot] OR sibling[tiab] OR siblings[tiab] OR grandparent*[tiab] OR
grand-parent*[tiab] OR Professional Family Relation*[tiab] OR sister[tiab] OR brother[tiab] OR sisters[tiab] OR
brothers[tiab] OR involvement of family[tiab] OR involvement of families[tiab] OR family involvement [tiab] OR
families involvement[tiab] OR parental consent[tiab] OR family participation[tiab] OR family experiencel[tiab] OR
family integrated care[tiab] OR Family Management[tiab] OR family satisfaction[tiab] OR family presence[tiab] OR
relatives[ot] OR parents[ot] OR parent[ot] OR family[ot] OR parental[ot] OR sibling[ot] OR siblings[ot] OR Visitor*[ot]
OR grandparent*[ot] OR grand-parent*[ot] OR sister[ot] OR brother[ot] OR sisters[ot] OR brothers[ot] OR involvement
of family[ot] OR involvement of families[ot] OR family involvement [ot] OR families involvement[ot] OR parental
consent[ot] OR family presence[ot] OR Advocacy[tiab] OR Advocacy[ot] OR OR Patient Advocacy[mh] OR
"Family"[Majr:NoExp] OR "Single-Parent Family"[Majr] OR "Parental Consent"[Mesh] OR "Visitors to Patients"[Majr]
OR "Professional-Family Relations"[Majr] OR "Informed Consent By Minors"[Mesh] OR "Patient
Rights"[Mesh:NoExp]))

#7

83535

#5 AND #1

17968

(#2 OR (#3 and #4))

BE
ol [ O

19718

Search (intensive care[tiab] OR icu[tiab] OR icus[tiab] OR intensive care[ot] OR icu[ot] OR icus[ot] OR intermediate
care[tiab] OR intermediate care[ot] OR transitional care[tiab] OR transitional care[ot] OR intermediate unit[tiab] OR
intermediate unit[ot] OR transitional unit[tiab] OR transitional unit[ot] OR intermediate units[tiab] OR intermediate
units[ot] OR transitional units[tiab] OR transitional units[ot] OR intensive units[tiab] OR intensive units[ot] OR
intensive unit[tiab] OR intensive unit[ot] OR Step-down unit[tiab] OR Step-down unit[ot] OR Step-up unit[tiab] OR
Step-up unit[ot] OR Step-down units[tiab] OR Step-down units[ot] OR Step-up units[tiab] OR Step-up units[ot] OR
Step-down care[tiab] OR Step-down care[ot] OR Step-up care[tiab] OR Step-up care[ot] OR Stepping-down unit[tiab]
OR Stepping-down unit[ot] OR Stepping-up unit[tiab] OR Stepping-up unit[ot] OR Stepping-down units[tiab] OR
Stepping-down units[ot] OR Stepping-up units[tiab] OR Stepping-up units[ot] OR Stepping-down care[tiab] OR
Stepping-down care[ot] OR Stepping-up care[tiab] OR Stepping-up care[ot] OR Step-down management[tiab] OR
Step-down management[ot] OR Stepping-down management[tiab] OR Stepping-down management[ot] OR Step-up
management[tiab] OR Step-up management[ot] OR Stepping-up management[tiab] OR Stepping-up management[ot]
OR "Step-up and step-down"[tiab] OR "Intensive Care"[Mesh:NoExp] OR "Intensive Care Units"[Mesh:noexp] OR
high dependency care[tiab] OR high dependency unit[tiab] OR high dependency units[tiab] OR hdu[tiab] OR
hdus[tiab] OR Critical care unit[tiab] OR Critical care units[tiab] OR Recovery Room[tiab] OR Recovery RoomsJtiab]
OR TISS[tiab] OR Therapeutic Intervention Scoring System[tiab] OR Resuscitation room[tiab] OR Resuscitation
rooms[tiab] OR Resuscitation unit[tiab] OR Resuscitation units[tiab] OR Burn Units[tiab] OR Burn Unit[tiab] OR
Coronary Care Units[tiab] OR Coronary Care Unit[tiab] OR Respiratory Care Unit[tiab] OR Respiratory Care
Units[tiab] OR high dependency care[ot] OR high dependency unit[ot] OR high dependency units[ot] OR hdu[ot] OR
hdus[ot] OR Critical care unit[ot] OR Critical care units[ot] OR Recovery Room[ot] OR Recovery Rooms[ot] OR
TISS[ot] OR Therapeutic Intervention Scoring System[ot] OR Resuscitation room[ot] OR Resuscitation rooms[ot] OR
Resuscitation unit[ot] OR Resuscitation units[ot] OR Burn Units[ot] OR Burn Unit[ot] OR Coronary Care Units[ot] OR
Coronary Care Unit[ot] OR Respiratory Care Unit[ot] OR Respiratory Care Units[ot] OR "Coronary Care Units"[Mesh]
OR "Respiratory Care Units"[Mesh] OR "Recovery Room"[Mesh] OR Burn Units[mh])

#4

83187

Search (child[TIAB] OR childs[TIAB] OR children[TIAB] OR childrens[TIAB] OR paediatr*[TIAB] OR pediatr*[TIAB]
OR child[ot] OR childs[ot] OR children[ot] OR childrens[ot] OR paediatr*[ot] OR pediatr*[ot] OR child[MESH:noEXP]
OR pediatricsfMESH:noEXP] OR Adolescent, Hospitalized[MESH] OR Child, Hospitalized[MESH] OR
adolescentMAJR] OR infant[TIAB] OR infants[TIAB] OR Kid[TIAB] OR kids[TIAB] OR preschooler[TIAB] OR
preschoolers[TIAB] OR pre-schooler[TIAB] OR pre-schoolers[TIAB] OR Toddler*[TIAB] OR adolescent[TIAB] OR
adolescents[TIAB] OR teen[TIAB] OR teenage*[TIAB] OR teens[TIAB] OR infant[ot] OR infants[ot] OR Kid[ot] OR
kids[ot] OR preschooler[ot] OR preschoolers[ot] OR pre-schooler[ot] OR pre-schoolers[ot] OR Toddler*[ot] OR

#3

930369
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adolescent[ot] OR adolescents[ot] OR teen[ot] OR teenage*[ot] OR teens[ot] OR "Infant'[Mesh:NoExp] OR "Child,
Preschool"[Mesh])

Search "Intensive Care Units, Pediatric"[Mesh:NoExp] OR PICUJ[tiab] OR picus[tiab] OR PICU[ot] OR picus[ot] OR
transitional pediatric care[tiab] OR transitional pediatric care[OT] OR transitional paediatric care[tiab] OR transitional
paediatric care[OT] OR transitional pediatrics care[tiab] OR transitional pediatrics care[OT] OR transitional
paediatrics care[tiab] OR transitional paediatrics care[OT] OR transitional child care[tiab] OR transitional child
care[OT] OR transitional children care[tiab] OR transitional children care[OT] OR transitional pediatric unit[tiab] OR
transitional pediatric unit{OT] OR transitional paediatric unit[tiab] OR transitional paediatric unitfOT] OR transitional
pediatrics unit[tiab] OR transitional pediatrics unitfOT] OR transitional paediatrics unit[tiab] OR transitional paediatrics
unitfOT] OR transitional child unit[tiab] OR transitional child unitfOT] OR transitional children unit[tiab] OR transitional
children unit{OT] OR transitional pediatric units[tiab] OR transitional pediatric units[OT] OR transitional paediatric
units[tiab] OR transitional paediatric units[OT] OR transitional pediatrics units[tiab] OR transitional pediatrics
units[OT] OR transitional paediatrics units[tiab] OR transitional paediatrics units[OT] OR transitional child units[tiab]
OR transitional child units[OT] OR transitional children units[tiab] OR transitional children units[OT] OR intermediate
pediatric care[tiab] OR intermediate pediatric care[OT] OR intermediate paediatric care[tiab] OR intermediate
paediatric care[OT] OR intermediate pediatrics care[tiab] OR intermediate pediatrics care[OT] OR intermediate
paediatrics care[tiab] OR intermediate paediatrics care[OT] OR intermediate child care[tiab] OR intermediate child
care[OT] OR intermediate children care[tiab] OR intermediate children care[OT] OR intermediate pediatric unit[tiab]
OR intermediate pediatric unitfOT] OR intermediate paediatric unit[tiab] OR intermediate paediatric unitfOT] OR
intermediate pediatrics unit[tiab] OR intermediate pediatrics unit{OT] OR intermediate paediatrics unit[tiab] OR
intermediate paediatrics unitfOT] OR intermediate child unit[tiab] OR intermediate child unitfOT] OR intermediate
children unit[tiab] OR intermediate children unitfOT] OR intermediate pediatric units[tiab] OR intermediate pediatric
units[OT] OR intermediate paediatric units[tiab] OR intermediate paediatric units[OT] OR intermediate pediatrics
units[tiab] OR intermediate pediatrics units|OT] OR intermediate paediatrics units[tiab] OR intermediate paediatrics
units[OT] OR intermediate child units[tiab] OR intermediate child units|OT] OR intermediate children units[tiab] OR
intermediate children units[OT] OR intensive pediatric care[tiab] OR intensive pediatric care[OT] OR intensive
paediatric care[tiab] OR intensive paediatric care[OT] OR intensive pediatrics care[tiab] OR intensive pediatrics
care[OT] OR intensive paediatrics care[tiab] OR intensive paediatrics care[OT] OR intensive child care[tiab] OR
intensive child care[OT] OR intensive children care[tiab] OR intensive children care[OT] OR intensive pediatric
unit[tiab] OR intensive pediatric unitfOT] OR intensive paediatric unit[tiab] OR intensive paediatric unitfOT] OR
intensive pediatrics unit[tiab] OR intensive pediatrics unitfOT] OR intensive paediatrics unit[tiab] OR intensive
paediatrics unit{OT] OR intensive child unit[tiab] OR intensive child unitfOT] OR intensive children unit[tiab] OR
intensive children unitfOT] OR intensive pediatric units[tiab] OR intensive pediatric units[OT] OR intensive paediatric
units[tiab] OR intensive paediatric units[OT] OR intensive pediatrics units[tiab] OR intensive pediatrics units[OT] OR
intensive paediatrics units[tiab] OR intensive paediatrics units[OT] OR intensive child units[tiab] OR intensive child
units[OT] OR intensive children units[tiab] OR intensive children units[OT]

#2

4426

Search french[lang] OR english[lang] Filters: Publication date from 2000/01/01 to 2014/12/31

#1

9655102
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Embase via Ovid (au 14 avril 2014)

27

(French or English).lg.

28

(intensive care or icu or icus or intermediate care or transitional care or intermediate unit or transitional unit or
intermediate units or transitional units or intensive units or intensive unit or Step-down unit or Step-up unit or
Step-down units or Step-up units or Step-down care or Step-up care or Stepping-down unit or Stepping-up unit
or Stepping-down units or Stepping-up units or Stepping-down care or Stepping-up care or Step-down
management or Stepping-down management or Step-up management or Stepping-up management or "Step-up
and step-down" OR high dependency care OR high dependency unit OR high dependency units OR hdu OR
hdus OR Critical care unit OR Critical care units OR Recovery Room OR Recovery Rooms OR TISS OR
Therapeutic Intervention Scoring System OR Resuscitation room OR Resuscitation rooms OR Resuscitation
unit OR Resuscitation units OR Burn Units OR Burn Unit OR Coronary Care Units OR Coronary Care Unit OR
Respiratory Care Unit OR Respiratory Care Units).ti,ab. or (*intensive care/ or *intensive care unit/ OR
*coronary care unit/ OR *recovery room/ OR *burn unit/)

29

30

31

32

(child or childs or children or childrens or paediatr* or pediatr* OR infant OR infants OR Kid OR kids OR
preschooler OR preschoolers OR pre-schooler OR pre-schoolers OR Toddler* OR adolescent OR adolescents
OR teen OR teenage* OR teens).ti,ab or (*Child/ or *pediatrics/ or *hospitalized adolescent/ or *hospitalized
child/ or *adolescent/ OR *infant/ or *baby/ or *hospitalized infant/ OR * Child, Preschool/)

(transitional pediatric care or transitional paediatric care or transitional pediatrics care or transitional paediatrics
care or transitional child care or transitional children care or transitional pediatric unit or transitional paediatric
unit or transitional pediatrics unit or transitional paediatrics unit or transitional child unit or transitional children
unit or transitional pediatric units or transitional paediatric units or transitional pediatrics units or transitional
paediatrics units or transitional child units or transitional children units or intermediate pediatric care or
intermediate paediatric care or intermediate pediatrics care or intermediate paediatrics care or intermediate
child care or intermediate children care or intermediate pediatric unit or intermediate paediatric unit or
intermediate pediatrics unit or intermediate paediatrics unit or intermediate child unit or intermediate children
unit or intermediate pediatric units or intermediate paediatric units or intermediate pediatrics units or
intermediate paediatrics units or intermediate child units or intermediate children units or PICU or picus or
intensive pediatric care or intensive paediatric care or intensive pediatrics care intensive paediatrics care or
intensive child care or intensive children care or intensive pediatric unit or intensive paediatric unit or intensive
pediatrics unit or intensive paediatrics unit or intensive child unit or intensive children unit or intensive pediatric
units or intensive paediatric units or intensive pediatrics units or intensive paediatrics units or intensive child
units or intensive children units).ti,ab. or (*pediatric intensive care nursing/ or *pediatric advanced life support/)

(28 and 29) or 30
27 and 31

33

(empowerment OR perspective OR Experience OR participation OR presence OR involvement OR involving
OR communication OR satisfaction).ti AND (family OR parental OR parents OR parent ). ti

(*family/ OR *nuclear family/ or *parent/ or *sibling/) AND (empowerment OR perspective OR Experience OR
participation OR presence OR involvement OR involving OR communication OR satisfaction).ti

(relatives).ti OR (visitor OR visitors OR sibling OR siblings OR grandparent* OR grand-parent* OR Professional
Family Relation* OR sister OR brother OR sisters OR brothers OR involvement of family OR involvement of
families OR family involvement OR families involvement OR parental consent OR family participation OR
family experience OR family integrated care OR Family Management OR family satisfaction OR family
presence OR Advocacy).tiab OR (*patient satisfaction/ OR *patient advocacy/ OR *parental consent/ OR
*health visitor/ OR *informed consent/ or *patient right/)

34 |33 and 32
35 [limit 34 to yr="2000 -Current"
36 |limit 35 to embase — Total 364
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Psycinfo (au 14 avril 2014)

1 (French or English).lg.

(intensive care or icu or icus or intermediate care or transitional care or intermediate unit or transitional unit or
intermediate units or transitional units or intensive units or intensive unit or Step-down unit or Step-up unit or Step-
down units or Step-up units or Step-down care or Step-up care or Stepping-down unit or Stepping-up unit or
Stepping-down units or Stepping-up units or Stepping-down care or Stepping-up care or Step-down management
or Stepping-down management or Step-up management or Stepping-up management or "Step-up and step-down"
OR high dependency care OR high dependency unit OR high dependency units OR hdu OR hdus OR Critical care
unit OR Critical care units OR Recovery Room OR Recovery Rooms OR TISS OR Therapeutic Intervention Scoring
System OR Resuscitation room OR Resuscitation rooms OR Resuscitation unit OR Resuscitation units OR Burn
Units OR Burn Unit OR Coronary Care Units OR Coronary Care Unit OR Respiratory Care Unit OR Respiratory
Care Units).ti,ab. or Intensive Care/

(infant OR infants OR Kid OR kids OR preschooler OR preschoolers OR pre-schooler OR pre-schoolers OR
3 Toddler* OR adolescent OR adolescents OR teen OR teenage* OR teens OR child or childs or children or childrens
or paediatr* or pediatr*).ti,ab or ("100" or "140" or "160" or "180" or "200").ag. or pediatrics/

(transitional pediatric care or transitional paediatric care or transitional pediatrics care or transitional paediatrics
care or transitional child care or transitional children care or transitional pediatric unit or transitional paediatric unit
or transitional pediatrics unit or transitional paediatrics unit or transitional child unit or transitional children unit or
transitional pediatric units or transitional paediatric units or transitional pediatrics units or transitional paediatrics
units or transitional child units or transitional children units or intermediate pediatric care or intermediate paediatric
care or intermediate pediatrics care or intermediate paediatrics care or intermediate child care or intermediate
children care or intermediate pediatric unit or intermediate paediatric unit or intermediate pediatrics unit or
intermediate paediatrics unit or intermediate child unit or intermediate children unit or intermediate pediatric units or
intermediate paediatric units or intermediate pediatrics units or intermediate paediatrics units or intermediate child
units or intermediate children units or PICU or picus or intensive pediatric care or intensive paediatric care or
intensive pediatrics care intensive paediatrics care or intensive child care or intensive children care or intensive
pediatric unit or intensive paediatric unit or intensive pediatrics unit or intensive paediatrics unit or intensive child
unit or intensive children unit or intensive pediatric units or intensive paediatric units or intensive pediatrics units or
intensive paediatrics units or intensive child units or intensive children units).ti,ab,id.

(empowerment OR perspective OR Experience OR participation OR presence OR involvement OR involving OR
communication OR satisfaction) adj3 (family OR parental OR parents OR parent ).ti,ab

(relatives).ti OR (sibling OR siblings OR grandparent* OR grand-parent* OR Professional Family Relation* OR

5 sister OR brother OR sisters OR brothers OR involvement of family OR involvement of families OR family
involvement OR families involvement OR parental consent OR family participation OR family experience OR family
integrated care OR Family Management OR family satisfaction OR family presence OR Advocacy).tiab OR (*client
rights/ or *client participation/ or informed consent/ OR parental involvement/ OR exp *Family/ or exp Family
Intervention/ or exp *Nuclear Family/ OR exp *Parents/ OR siblings/)

6 (1 and ((2 and 3) OR 4))
7 6and5
8 limit 7 to yr="2000 -Current" 352
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EBM Reviews (au 14 avril 2014)

(intensive care or icu or icus or intermediate care or transitional care or intermediate unit or transitional unit or
intermediate units or transitional units or intensive units or intensive unit or Step-down unit or Step-up unit or Step-
down units or Step-up units or Step-down care or Step-up care or Stepping-down unit or Stepping-up unit or
Stepping-down units or Stepping-up units or Stepping-down care or Stepping-up care or Step-down management
or Stepping-down management or Step-up management or Stepping-up management or "Step-up and step-down"
OR high dependency care OR high dependency unit OR high dependency units OR hdu OR hdus OR Critical care
unit OR Ciritical care units OR Recovery Room OR Recovery Rooms OR TISS OR Therapeutic Intervention
Scoring System OR Resuscitation room OR Resuscitation rooms OR Resuscitation unit OR Resuscitation units OR
Burn Units OR Burn Unit OR Coronary Care Units OR Coronary Care Unit OR Respiratory Care Unit OR
Respiratory Care Units).ti,ab. or (Intensive Care/ or Intensive Care Units/)

(infant OR infants OR Kid OR kids OR preschooler OR preschoolers OR pre-schooler OR pre-schoolers OR
Toddler* OR adolescent OR adolescents OR teen OR teenage* OR teens OR child or childs or children or
childrens or paediatr* or pediatr*).ti,ab or (Child/ or pediatrics/ or Adolescent, Hospitalized/ or Child, Hospitalized/ or
adolescent/)

(transitional pediatric care or transitional paediatric care or transitional pediatrics care or transitional paediatrics
care or transitional child care or transitional children care or transitional pediatric unit or transitional paediatric unit
or transitional pediatrics unit or transitional paediatrics unit or transitional child unit or transitional children unit or
transitional pediatric units or transitional paediatric units or transitional pediatrics units or transitional paediatrics
units or transitional child units or transitional children units or intermediate pediatric care or intermediate paediatric
care or intermediate pediatrics care or intermediate paediatrics care or intermediate child care or intermediate
children care or intermediate pediatric unit or intermediate paediatric unit or intermediate pediatrics unit or
intermediate paediatrics unit or intermediate child unit or intermediate children unit or intermediate pediatric units or
intermediate paediatric units or intermediate pediatrics units or intermediate paediatrics units or intermediate child
units or intermediate children units or PICU or picus or intensive pediatric care or intensive paediatric care or
intensive pediatrics care intensive paediatrics care or intensive child care or intensive children care or intensive
pediatric unit or intensive paediatric unit or intensive pediatrics unit or intensive paediatrics unit or intensive child
unit or intensive children unit or intensive pediatric units or intensive paediatric units or intensive pediatrics units or
intensive paediatrics units or intensive child units or intensive children units).ti,ab or Intensive Care Units, Pediatric/

5](2and 3)or4

((empowerment OR perspective OR Experience OR participation OR presence OR involvement OR involving OR
communication OR satisfaction) AND (family OR parental OR parents OR parent )).ti,ab OR

(relatives).ti OR (visitor OR visitors OR sibling OR siblings OR grandparent* OR grand-parent* OR Professional
Family Relation* OR sister OR brother OR sisters OR brothers OR involvement of family OR involvement of

6 | families OR family involvement OR families involvement OR parental consent OR family participation OR family
experience OR family integrated care OR Family Management OR family satisfaction OR family presence OR
Advocacy).ti,ab OR (Patient Advocacy/ OR Family/ OR Single-Parent Family/ OR Parental Consent/ OR "Visitors to
Patients"/ OR "Professional-Family Relations"/ OR "Informed Consent By Minors"/ OR "Patient Rights"/ OR Nuclear
Family/)

5|6 and 5=95
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Cinahl (janvier 2014)

S5

S4

S3

Question

S5 AND S14 Date de publication: 20000101-; Exclure les données MEDLINE; Langue: English, French;
Nombre de pages: >1 = 194

ti (empowerment OR perspective OR Experience OR patrticipation OR presence OR involvement OR involving
OR communication OR satisfaction) AND (family OR parental OR parents OR parent)

(MM "Family") OR (MM "Nuclear Family+") AND (empowerment OR perspective OR Experience OR
participation OR presence OR involvement OR involving OR communication OR satisfaction).ti

(relatives).ti OR

ti(visitor OR visitors OR sibling OR siblings OR grandparent* OR grand-parent* OR Professional Family
Relation* OR sister OR brother OR sisters OR brothers OR involvement of family OR involvement of families
OR family involvement OR families involvement OR parental consent OR family participation OR family
experience OR family integrated care OR Family Management OR family satisfaction OR family presence OR
Advocacy)

( (MM "Family") OR (MM "Nuclear Family+") ) AND AB ( (empowerment OR perspective OR Experience OR
participation OR presence OR involvement OR involving OR communication OR satisfaction) )

ab (visitor OR visitors OR sibling OR siblings OR grandparent* OR grand-parent* OR Professional Family
Relation* OR sister OR brother OR sisters OR brothers OR involvement of family OR involvement of families
OR family involvement OR families involvement OR parental consent OR family participation OR family
experience OR family integrated care OR Family Management OR family satisfaction OR family presence OR
Advocacy)

(MM "Parental Attitudes+") OR (MH "Patient Satisfaction") OR (MH "Patient Advocacy") OR (MH "Patient
Rights+") OR (MH "Consent") OR (MH "Minors (Legal)") OR (MH "Visitors to Patients") OR (MH "Professional-
Family Relations") OR (MH "Patient-Family Relations")

S3 OR S4
S1 AND S2

(MH "Intensive Care Units, Pediatric") OR TI ( (transitional pediatric care OR transitional paediatric care OR
transitional pediatrics care OR transitional paediatrics care OR transitional child care OR transitional children
care OR transitional pediatric unit OR transitional paediatric unit OR transitional pediatrics unit OR transitional
paediatrics unit OR transitional child unit OR transitional children unit OR transitional pediatric units OR
transitional paediatric units OR transitional pediatrics units OR transitional paediatrics units OR transitional child
units OR transitional children units OR intermediate pediatric care OR intermediate paediatric care OR
intermediate pediatrics care OR intermediate paediatrics care OR intermediate child care OR intermediate
children care OR intermediate pediatric unit OR intermediate paediatric unit OR intermediate pediatrics unit OR
intermediate paediatrics unit OR intermediate child unit OR intermediate children unit OR intermediate pediatric
units OR intermediate paediatric units OR intermediate pediatrics units OR intermediate paediatrics units OR
intermediate child units OR intermediate children units OR PICU or picus or intensive pediatric care or intensive
paediatric care or intensive pediatrics care intensive paediatrics care or intensive child care or intensive children
care or intensive pediatric unit or intensive paediatric unit or intensive pediatrics unit or intensive paediatrics unit
or intensive child unit or intensive children unit or intensive pediatric units or intensive paediatric units or
intensive pediatrics units or intensive paediatrics units or intensive child units or intensive children units) ) OR
AB ( (transitional pediatric care OR transitional paediatric care OR transitional pediatrics care OR transitional
paediatrics care OR transitional child care OR transitional children care OR transitional pediatric unit OR
transitional paediatric unit OR transitional pediatrics unit OR transitional paediatrics unit OR transitional child
unit OR transitional children unit OR transitional pediatric units OR transitional paediatric units OR transitional
pediatrics units OR transitional paediatrics units OR transitional child units OR transitional children units OR
intermediate pediatric care OR intermediate paediatric care OR intermediate pediatrics care OR intermediate
paediatrics care OR intermediate child care OR intermediate children care OR intermediate pediatric unit OR

24



S2

S1

intermediate paediatric unit OR intermediate pediatrics unit OR intermediate paediatrics unit OR intermediate
child unit OR intermediate children unit OR intermediate pediatric units OR intermediate paediatric units OR
intermediate pediatrics units OR intermediate paediatrics units OR intermediate child units OR intermediate
children units OR PICU or picus or intensive pediatric care or intensive paediatric care or intensive pediatrics
care intensive paediatrics care or intensive child care or intensive children care or intensive pediatric unit or
intensive paediatric unit or intensive pediatrics unit or intensive paediatrics unit or intensive child unit or
intensive children unit or intensive pediatric units or intensive paediatric units or intensive pediatrics units or
intensive paediatrics units or intensive child units or intensive children units))

( (MH "Child") OR (MH "Child, Hospitalized") OR (MH "Pediatrics") OR (MH "Adolescence") OR (MH
"Adolescent, Hospitalized") ) OR (MH "Infant") OR (MH "Child, Preschool")

TI ( (child or childs or children or childrens or paediatr* or pediatr* OR infant OR infants OR Kid OR kids OR
preschooler OR preschoolers OR pre-schooler OR pre-schoolers OR Toddler* OR adolescent OR adolescents
OR teen OR teenage* OR teens) ) OR AB ((child or childs or children or childrens or paediatr* or pediatr* OR
infant OR infants OR Kid OR kids OR preschooler OR preschoolers OR pre-schooler OR pre-schoolers OR
Toddler* OR adolescent OR adolescents OR teen OR teenage* OR teens) )

TI ( (intensive care or icu or icus or intermediate care or transitional care or intermediate unit or transitional unit
or intermediate units or transitional units or intensive units or intensive unit or Step-down unit or Step-up unit or
Step-down units or Step-up units or Step-down care or Step-up care or Stepping-down unit or Stepping-up unit
or Stepping-down units or Stepping-up units or Stepping-down care or Stepping-up care or Step-down
management or Stepping-down management or Step-up management or Stepping-up management or "Step-up
and step-down" OR high dependency care OR high dependency unit OR high dependency units OR hdu OR
hdus OR Critical care unit OR Critical care units OR Recovery Room OR Recovery Rooms OR TISS OR
Therapeutic Intervention Scoring System OR Resuscitation room OR Resuscitation rooms OR Resuscitation
unit OR Resuscitation units OR Burn Units OR Burn Unit OR Coronary Care Units OR Coronary Care Unit OR
Respiratory Care Unit OR Respiratory Care Units) ) OR AB ( (intensive care or icu or icus or intermediate care
or transitional care or intermediate unit or transitional unit or intermediate units or transitional units or intensive
units or intensive unit or Step-down unit or Step-up unit or Step-down units or Step-up units or Step-down care
or Step-up care or Stepping-down unit or Stepping-up unit or Stepping-down units or Stepping-up units or
Stepping-down care or Stepping-up care or Step-down management or Stepping-down management or Step-up
management or Stepping-up management or "Step-up and step-down" OR high dependency care OR high
dependency unit OR high dependency units OR hdu OR hdus OR Critical care unit OR Critical care units OR
Recovery Room OR Recovery Rooms OR TISS OR Therapeutic Intervention Scoring System OR Resuscitation
room OR Resuscitation rooms OR Resuscitation unit OR Resuscitation units OR Burn Units OR Burn Unit OR
Coronary Care Units OR Coronary Care Unit OR Respiratory Care Unit OR Respiratory Care Units) ) OR ( (MH
"Intensive Care Units") OR (MH "Coronary Care Units") OR (MH "Respiratory Care Units") OR (MH "Stroke
Units") OR (MH "Post Anesthesia Care Units") OR (MH "Critical Care") OR (MH "Burn Units") )

Résultat:

Famille 559 (pubmed)

364 (embase)

352 (PsyclInfo)

95 (EBM Reviews)

Total : 1370 — 731 (doublons, langue, pays,
NICU, animaux, pertinence) = 639
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