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Sommaire
Le partenariat entre l'infirmiére, la personne séig et son ou ses proche(s) aidant(s) est
une stratégie prometteuse qui offre plusieurs héegfayant un impact important sur
I'amélioration de la santé physique, psychologigtielu bien-étre des personnes ayant
fait un accident vasculaire cérébral (AVC). De ai, fles soins a ces personnes doivent
étre offerts en partenariat et centrés sur leussibs et de celles qui les soutiennent en
favorisant ainsi leur engagement actif dans tolgsesdécisions qui les concernent. Or,
tres peu de stratégies de développement du pagesant connues. Une étude de cas a
éte réalisée afin d’explorer en profondeur commentprocessus de partenariat
s’opérationnalise entre les infirmieres, les pengsnsoignées ayant subi un AVC et
leurs proches aidants. Un plan d’échantillonnageprobabiliste accidentel a été utilise.
L’échantillon a été composé de quatre triades cengrt chacune une personne ayant
subi un AVC, son proche aidant, et l'infirmiére grmante (n = 12). Lé&lodel of care
partner engagemerte Hill et al. (2014) est le cadre de référencdesmnt cette étude.
I met en évidence une pratique collaborative et f@ promotion d’'un processus
d’engagement et de partenariat avec la personneaefamille tout au long de
I'hospitalisation. Une triangulation de méthodesaddlecte de données, incluant une
entrevue individuelle avec chaque participant, aarpal de bord complété par les
personnes soignées et les proches aidants dunaspitalisation, ainsi qu’une grille de
collecte de données issues des dossiers médicaupatsonnes soignées servant a

documenter le partenariat entre les personnes é&gsgnes proches aidants et les



infirmiéres, a permis d'explorer le processus deepariat. Les résultats des analyses
intra triade et inter triade permettent d’expliquwermment favoriser le processus de
partenariat par '’émergence de quatre grands theMalord, pour initier, maintenir et
faciliter avec la personne soignée et son proctandiun partenariat dans les soins,
l'infirmiére doit: 1) encourager les efforts, Igsogres, la motivation et le désir de
continuer de la personne soignée a agir de factoname et 2) développer une
collaboration et une confiance mutuelle entre ifmfére, la personne soignée, ainsi que
son proche aidant. Ensuite, 3) omettre d’'inclungreche aidant au processus de prise de
décision sauf dans des circonstances particul@sesin théme nuisant au processus de
partenariat et enfin, 4) se dégager du temps pewocontrer et écouter la personne
soignée et son proche aidant est une des pisteglitmations proposeées. Ces résultats
contribuent a I'avancement des connaissances sumotessus de partenariat entre les
personnes soignées ayant vécu un AVC, leurs proaltssts et les infirmiéres en
procurant notamment, des pistes pour maintenimoéliarer la qualité des soins offerts
a la population cible. Des implications pour latjpae, la formation, la gestion et la

recherche découlent de ces résultats.

Mots clés :accident vasculaire cérébral, infirmiére, persosognée, proche aidant,

partenariat, étude de cas
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D’abord, jaimerais dédier ce mémoire aux personnetsmes d’'un AVC. Votre
vie bascule et s’écroule soudainement. L’AVC nd gdas vous faire perdre votre espoir.
J’admire votre détermination.
« Quand notre corps est malade, nous ne le
détruisons pas, nous essayons de le guérir. »
Daili Lama
Pour vous, proches aidants, qui accompagnez userpes victime d'un AVC,
votre rble est un lourd engagement qui peut tranmsfo radicalement le quotidien de
votre vie. Votre plus grand défi est de briseolésnent, d’avoir un répit pour prendre
soin de vous, tout en prenant soin de l'autre ndiigvotre courage.
« Il existe quatre catégories de personnes danmsoée :
Celles qui ont été proches aidantes
Celles qui sont proches aidantes
Celles qui seront proches aidantes
Et celles qui auront besoin d’un proche aidant »
Rosalynn Carter
Pour vous, infirmieres sensibles, authentiquesuetdines, gardez les personnes

soignées et leurs proches aidants au centre de watrail. Je vous souhaite d’aller au-

dela de 'engagement d’'un partenariat authentique.
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Introduction



L’AVC est une maladie chronique dont l'incidence oesse de s’intensifier
mondialement et particulierement dans les payssimidlisés. L'AVC crée beaucoup
d'angoisse et de stress pour les personnes quorgnvistimes, ainsi que pour leurs
proches. En 2013, le ministére de la Santé et degc8s sociaux du Québec a mis de
'avant des orientations quant a lI'organisation dess et des services en réponse aux
besoins de ces clientéles cibles selon les diffésephases de cette maladie. Suite a la
mise en place de ces orientations, les composalg#esette organisation, telles que
reconnaitre 'AVC comme une urgence meédicale, ¢asibilité aux traitements en
temps opportun, ladmission directement a une urdtAVC, la réadaptation,
I'application des pratiques optimales, ainsi queditinuité des soins aux divers points
de transition tout au long de la trajectoire denspse sont grandement ameéliorées au
cours des dernieres années (Ministére de la Sad& ®ervices sociaux (MSSS), 2017).
Par ailleurs, malgré I'amélioration des services, $équelles demeurent majeures sur la
qualité de vie de la personne soignée (PS), victlime AVC, et de ses proches aidants
(PA). La PS n’est pas toujours dirigée vers laettmjire optimale selon ses besoins et
lintégration du PA' dans le processus de soins mérite une attentémiasp puisque ses

perceptions, ses expériences et ses préférenaéseantent des évidences a considérer.

! Pour cette étude, « le proche aidant » se défimitme une personne qui a un lien significatif, ajdie
régulierement, qui connait bien ou qui est la plwshe de la personne soignée.



Une approche systémique intégrée (MSSS, 2017) pedeaerépondre aux
besoins et aux attentes des PS ayant subi un AMEI, gu'a celles de leurs PA. Pour
soutenir et améliorer la qualité de vie de ces querss, cette approche, dite,
populationnelle, consiste a ce que linfirmiére skasla promotion d'un partage
d’'informations qui touche I'évolution de la condii de santé des PS, soutienne la
recherche de ressources ou de services permetianPa et aux PA de se sentir
rassurés, d’'informer ces derniers sur les conséggede I'AVC et de les encourager
pour une prise de décision éclairée (Comité d’expertant sur les trajectoires de
réadaptation (CEPTR), 2013; Hill, Yevchak, Gilm&ygkovskyi, & Kolanowski, 2014;

MSSS, 2017).

Ce mémoire est organisé en cing chapitres. Le gremhapitre traite du
probleme concernant le manque de participatioriestgdigement actif de la PS, victime
d'un AVC et de son PA dans toutes les décisions lgsiiconcernent, souléve les
bénéfices d’'un partenariat avec ces personneséseme le but et les questions de
recherche de cette étude. Le deuxieme chapitretogjgeles connaissances actuelles sur
ce phénomene, et présente le cadre de référendsi glomur soutenir I'étude. La
méthodologie guidant I'étude est présentée dat®igieme chapitre et les résultats de
I'étude sont présentés dans le quatrieme chaginén, le mémoire se conclut au
cinquieme chapitre par la discussion menant a desmimandations pour la pratique

clinique, la gestion et la formation et la propasitde pistes de recherche ultérieures.



Problématique



L’AVC, conséquence de linterruption de la circudait sanguine dans certaines
parties du cerveau (Boulanger et al.,, 2018; Poweral., 2018), demeure un grave
probleme de santé. En 2012, I'Organisation mondialé&a santé (OMS) estimait que 6,7
millions de personnes dans le monde étaient désédiéa AVC. Toujours selon les
projections de cette méme organisation, ce nombrerait passer d’ici 2030 a 8,9
millions de déces annuellement. Au Canada, il ¢cuesta troisieme cause de déces et
'une des principales causes d’incapacités (Casawdioal., 2015; Boulanger et al.,

2018).

On estime qu’environ 62 000 personnes sont victidiees AVC chaque année

au Canada, ce qui représente un AVC toutes lesmeuftes (Boulanger et al., 2018).
Aussi, plus de 400 000 Canadiens et Canadiennestvactuellement avec les séquelles
d’'un AVC qui ont des impacts importants sur leuslgeé de vie et sur celle de leurs
proches (Boulanger et al., 2018). Au Québec, lebrerde personnes hospitalisées pour
un AVC est estimé a environ 12 000 personnes pagea(MSSS, 2017). Quatre-vingts
pour cent de ces personnes sont retreintes dars aetivités journalieres (mobilite,
dextérité, équilibre) et 60 % a 70 % de celles gtwurnent a domicile ont besoin du
soutien de leurs proches dans leurs activités déelaguotidienne (AVQ) (CEPTR,

2013; MSSS, 2017).



Depuis plus de dix ans, les progres réalisés ereraate rapidité du diagnostic et
d’accessibilité aux traitements, ainsi que d’orgation et de coordination des services
ont permis d’améliorer le taux de survie des viesmd’'un AVC (Fondation des
maladies du cceur et de ’'AVC du Québec, 2015; M28%7). Malgré ces progres, des
lacunes persistent en matiere de récupérationifometlle et en dépit de I'importance
du partenariat reconnu pour le rétablissement &sl Bn demeure que I'engagement et
la participation de la PS et PA dans le processusohs et la prise de décision sont peu
encourageés (CEPTR, 2013; Hill et al., 2014; MSS8.,72. Pour améliorer ce processus,
un changement d’attitude des professionnels dangéset de la PS est requis (MSSS,
2017). En effet, la PS doit étre en mesure dassuome plus grande part de
responsabilité sur le plan de sa santé et fainmeileurs choix en matiere de mode de
vie (Comité sur les pratiques collaboratives dbtanation interprofessionnelle (CPCFI),
2014; MSSS, 2017; Pomey et al., 2015). De ce datnouvelles approches cliniques
visant une planification proactive des intervensi@m partenariat avec les PS et les PA
sont requises pour favoriser la récupération fonctelle des personnes atteintes et

réduire les séquelles de 'AVC sur celles-ci etlsarPA (CEPTR, 2013; MSSS, 2017).

Selon Legendre (2005), le partenariat est décritrone étant « une entente entre
des parties qui, de facon volontaire et égalitgi@tagent un objectif commun et le
réalisent en utilisant de fagcon convergente leessaurces respectives » (p. 1002). Pour
les auteurs en sciences infirmieres, le partenasiatine association, un partage négocié

du pouvoir, une coopération interprofessionnelle oaune démarche continue



d’interactions et d'apprentissages entre les inéres concernées et une clientele
spécifiqgue ayant des incapacités. Par la recorarassde leurs savoirs expérientiels et
de leurs ressources réciproques, ainsi que parrégyoort égalitaire dans la prise de
décision, les partenaires acceptent de participvesment a la réalisation d'objectifs
communs et a des activités de promotion de la strndé bien-étre (Courtney, Ballard,
Fauver, Gariota, & Holland, 1996; Gallant, Beauli& Carnevale, 2002; Gottlieb,
Feeley, & Dalton, 2007; Gottlieb & Gottlieb, 201#ill et al., 2014; Hook, 2006;

McQueen, 2000; Pomey et al., 2015).

Pour I'infirmiere, le partenariat implique la criéat de conditions permettant de
soutenir les efforts de la PS lorsqu’elle prenddisgsions (Gallant et al., 2002; Gottlieb
& Gottlieb, 2014). Elle demeure la professionnddlenieux placée et la plus proche de
la PS pour défendre ses intéréts. Il est, par cues#, primordial qu’elle puisse croire
en la capacité de la PS, avoir des attitudes pesitenvers elle, et lui permettre de
développer les connaissances nécessaires au bmrlet@ent de son processus de soins
par le partage de ses propres savoirs (Courtnaly, di996; CPCFI, 2014; Gallant et al.,
2002; Gottlieb & Gottlieb, 2014; Hill et al.,, 2014%0n rble est d’étre pleinement
présente, d’écouter attentivement, de faciliterd'encourager la PS a exprimer ses
perceptions et son expertise, de se joindre a laldS la prise de décision et de la
soutenir dans le développement de son autonomika(Bat al., 2002; Gottlieb et al.,

2007; Gottlieb & Gottlieb, 2014; Hill et al., 2014)



A cet égard, l'infirmiére doit développer des qtédiessentielles au partenariat
avec la PS et le PA. Tout d’abord, elle doit resgrela PS et le PA, adopter une attitude
de non-jugement et faire preuve d’empathie a lgarda (Lefebvre, Pelchat, & Héroux,
2003; Gallant et al., 2002). Par la suite, elld étie en mesure de reconnaitre les forces
et la compétence de la PS en valorisant ses prognesappuyant dans sa prise de
décisions et en favorisant une communication fluglesi qu’'un échange d’informations
efficace (un langage clair, simple et compris des}aCourtney et al., 1996; CPCFl,
2014; Gallant et al., 2002; Gottlieb & Gottlieb,120 Hill et al., 2014). En ayant des
connaissances et une compréhension des effets dwalidie sur la PS et le PA,

I'infirmiére sera en mesure de les aider a avaiea@ des ressources appropriées.

Le partenariat a plusieurs bénéfices, tant po&Savictime d’'un AVC, que pour
le PA, linfirmiere et l'organisation. D’abord foedsur des principes égalitaires, le
partenariat permet aux PS d'acquérir les connaissagt les compétences nécessaires
pour prendre des décisions éclairées en matiespide de santé (CPCFI, 2014; Hill et
al., 2014; Pomey et al., 2015). De plus, il favenime réduction des erreurs cliniques,
une meilleure acceptation des soins, un taux defaetion plus élevé et une diminution
des complications reliees a 'AVC (CEPTR, 2013; GRQ014; Gallant et al., 2002;
Hill et al., 2014; Rosewilliam, Sintler, Pandyankefion, & Roskell, 2016). Selon
Gallant et al. (2002), Hill et al. (2014) et Ponetyal. (2015), le succes de I'engagement

et le niveau de participation de la PS dans |egréifites phases du processus de soins



permettent d’atteindre le principal bénéfice dutgraariat pour la PS, soit son retour a

'autonomie.

Pour le PA, le partenariat lui offre la possibili@ poursuivre son role de
soignant et de diminuer le surplus de taches larsretour au domicile ou en
communauté de la PS. En effet, par I'efficacitépdttage de I'information et du soutien
a la recherche de ressources ou de services (dee etychologique, de répit ou d’aide
aux taches ménageres) pouvant combler ses beoP4, est en mesure de reconnaitre
le bénéfice du partenariat et I'impact positif sarqualité de vie (CEPTR, 2013; Gallant

et al., 2002; Lefebvre et al., 2003).

Pour ce qui est de l'infirmiére, le partenariataede un sens a 'activité de soins
gu’elle doit réaliser et lui permet d’intervenid@e une perspective globale, d’avoir des
orientations cliniques plus claires, d’augmentsrpgeobabilités d’un traitement précis et
efficace et d’évaluer conjointement I'atteinte dégectifs fixés avec la PS, ainsi que le
PA (CPCFI, 2014; Hill et al., 2014; Lefebvre et, #003). A l'aide du partenariat, le
processus de soins permet une préparation effidecda PS et du PA vers une
planification du congé et un retour au domicile teate sécurité (Hill et al., 2014;
MSSS, 2017; White et al., 2015). De plus, il cdnig au rehaussement d’'une confiance
mutuelle dans la relation, a l'identification desces personnelles de la PS, ainsi qu’au
développement de I'autonomie de la PS dans ses deisanté (Courtney et al., 1996;

Gallant et al.,, 2002; Gottlieb & Gottlieb, 2014).in8i, les forces de chacun des
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partenaires peuvent enrichir efficacement la miseegivre d’interventions aupres de la
PS et du PA et les rendre plus impliqués ou engdg@s un processus de récupération

fonctionnelle (Cameron et al., 2016; CEPTR, 2018j4at et al., 2002; MSSS, 2017).

En ce qui a trait a I'organisation, le partenaiaailite la gestion du continuum de
soins et de services et diminue le taux de roul¢mhempersonnel (Hill et al., 2014). Ces
avantages assurent un service de réadaptation gptisial, plus performant, plus
satisfaisant et, finalement, contribuent a diminlzedurée du séjour a I'hépital et a
réduire les taux élevés de réadmissions évitallEsPTR, 2013; Hill et al., 2014;

MSSS, 2017; White et al., 2015).

L’absence de partenariat avec la PS, victime d'MCAet le PA peut avoir des
conséquences sur I'évolution de la condition detésale la personne en raison des
séquelles physiques, psychologiques et socialexiass a 'AVC (Harris et al., 2015;
MSSS, 2017; Ostwald, Godwin, Ye, & Cron, 201¥eci peut favoriser une
augmentation des complications chez la PS ayant sub AVC et influencer
négativement le processus de récupération fonaltnet de participation sociale lors
du retour en communauté (Ostwald et al., 2013kilus auteurs (CPCFI, 2014; Ewart,
Moore, Gibbs, & Crozier, 2014; Gallant et al., 2064l et al., 2014; Ricciardi &
Shofer, 2019) soulignent que I'exclusion de la P8uePA de la prise de décision, ainsi
que la difficulté d’actualiser et d’intégrer unergi@pation active de ces personnes, ou

encore une communication efficace, influencent tiégament la mobilisation et
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I'acquisition de compétences chez la PS. L'abselecgartenariat peut s’expliquer par la
présence d'obstacles tels qu'une relation hiérguehi traditionnelle (modele
paternaliste), I'inefficacité de la communicatides expériences passees négatives de
soins de santé, le peu de motivation, les croyacaeBaignantes en matiére de santé et
de culture, de méme que les facteurs reliés atdicwifs de transports et au manque de

ressources financiéres (Hill et al., 2014; Ricdi&d&hofer, 2019).

En somme, il est démontré qu’'une approche cenurédespartenariat est une
stratégie qui a de multiples bénéfices pour la PsHe PA a I'égard de leur satisfaction
quant aux soins recus, leur qualité de vie, ettifogation de la récupération
fonctionnelle de la PS (Rosewilliam et al., 201@8Juant a I'infirmiere, elle y retire une
satisfaction, non pas du pouvoir qu’elle pourrxiereer sur la PS ou le PA, mais des
conditions qu’elle crée pour les soutenir a prerdreontréle sur leur santé et sur les
décisions concernant leurs soins (Hill et al., 20Bdmey et al., 2015; Ricciardi &
Shofer, 2019). Malgré les bénéfices connus du parig entre les infirmieres, les PS et
leurs PA et les conséquences de son absencestié gadu d’'informations dans les écrits

portant sur le processus permettant de I'opéradilisar dans la pratique.

Dans les faits, I'étudiant chercheur a observé dansmilieu de pratique que les
infirmiéres ceuvrant auprés des PS ayant subi un A&i@blent avoir un manque de
vision globale des besoins des PS et une difficlt®@mmuniquer avec elles de facon

efficace et responsable avec un esprit douvertete de collaboration. Elles
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n'encouragent pas pleinement la participation d8seP des PA a l'identification de
stratégies permettant l'atteinte des objectifs denss Ainsi, il apparait essentiel
d’explorer de facon plus systématigue comment |ecgssus de partenariat
s’opérationnalise entre les infirmiéres les PS aysubi un AVC et leurs PA et
d’identifier les facteurs qui influencent sa mise @uvre afin de pouvoir ultimement

I'améliorer.

Un modele théorique développé par Hill et al. (204.4té retracé dans les écrits.
Les auteures de ce modéle y décrivent, entre alée$acons de mettre en pratique le
partenariat de soins, ainsi que les facteurs pdumfinencer 'engagement des PS et des
PA dans ce processus. L’'application d’'un tel modede pertinente pour la science
infirmiére. En fait, il est cohérent avec les prepauteures de cette discipline qui
situent linfirmiere en tant qu’apprenante, pariemeet accompagnatrice et qui doit
développer sa capacité a s’engager en partenanatuhe relation de confiance avec la
PS et le PA (Pepin, Ducharme, & Kérouac, 2017).ef égard, Pepin et al. qui font
référence au modele McGill, spécifient que lindiviet la famille demeurent des
systémes ouverts en constante interaction entretiaxec d’autres systemes au sein de
leur propre environnement. Ainsi, le role de I'miiere consiste a aider les PS a
progresser vers un bien-étre et une qualité deehaussée en fonction de modalités
gu’ils définissent eux-mémes et a mettre 'accamtls potentiel des PA a s’engager

dans I'apprentissage des comportements de sari (€teal., 2017).
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But de I'étude et questions de recherche

Le but de la présente étude est d'explorer en pd#or le processus de
partenariat entre I'infirmiere, les PS ayant subiAMC et leurs PA en s’inspirant du
modele de Hill et al. (2014) pour formuler des dues de recherche et guider la
collecte et I'analyse des données quant aux comcepixplorer. Pour atteindre ce but,
les réponses aux questions suivantes ont été oheesy :

1. Comment l'infirmiere initie et maintient un parteiz dans les soins avec la PS
ayant subi un AVC et son PA? Spécifiquement, contrtiefirmiére négocie le
pouvoir et évalue les risques, partage linformmaticétablit le plan de
surveillance, prend les décisions en regard desviemtions précoces requises et
ajuste les interventions?

2. Qu’'est-ce qui facilite le processus de partenadte I'infirmiere, la PS ayant
subi un AVC et son PA?

3. Qu’est-ce qui nuit au processus de partenariae dimfirmiére, la PS ayant subi
un AVC et son PA?

4. Quelles sont les pistes d’améliorations possiblegracessus de partenariat entre
l'infirmiére, la PS ayant subi un AVC et son PA?



Recension des écrits



Ce chapitre présente I'état actuel des connaissapogant sur 'AVC et le
partenariat, ainsi que le cadre de référence. émjgrre section porte spécifiquement sur
'AVC, soit la définition de 'AVC, les principauXacteurs de risque, les signes et
symptémes, les conséquences pour la personnetatetile PA, ainsi que les stratégies
de traitement et d’'intervention. La deuxiéeme secporte sur le partenariat, abordant un
bref historique, les composantes, ainsi que la rais@euvre de ce concept. Enfin, le

cadre de référence guidant la présente étude et diéns la troisieme section.

Accident vasculaire cérébral

Selon Emmerich (1998) et Perkin (2002), I'AVC est déficit neurologique
d'origine vasculaire soudain, causé par un infarcu une hémorragie au niveau du
cerveau. Anciennement, on l'appelait accident aérébsculaire (ACV), et parfois,
attaque cérébrale, apoplexie ou attaque d’apopl©ate terminologie désuete illustrait
I'effet visible de I'AVC, soit une perte de consaisce avec un arrét partiel ou complet
des fonctions cérébrales ou une attague provodagmerte de conscience ou la mort

soudaine de la personne (apoplexie foudroyantekifE€002).

De nos jours, on identifie deux types d’AVC, soKMC ischémique et 'AVC
hémorragique. L’AVC ischémique, représentant emvid® a 85 % des cas, survient
lorsque la circulation sanguine vers le cerveauimstrompue causant la mort des
cellules. Cet accident est attribuable a un caifiduisant des déficits d’ordre moteur,

sensitif, cognitif et émotionnel (Boulanger et @018; Institut national d’excellence en
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santé et en services sociaux (INESSS), 2016; Poeteas., 2018). L’AVC d’origine
hémorragique, représentant environ 10 a 20% des past étre intracérébral
(saignements a lintérieur du cerveau) ou soushka@idien non traumatique (rupture
d’'un anévrisme a la base du cerveau causant umesa@nt dans la membrane du
cerveau) (Boulanger et al., 2018; INESSS, 2016;dPewt al., 2018). L'interruption de
I'apport sanguin endommage les cellules cérébralesne peuvent étre régénérées et
constitue une cause majeure de mortalité ou de idigrbet d’incapacité grave

(Boulanger et al., 2018; INESSS, 2016; Powers.eRal 8).

De nombreuses personnes sont a risques de faifd/Gnen raison de facteurs
incontrélables, dont I'age (75 % plus frequent cleszpersonnes de 65 ans et plus), le
sexe (les hommes agés de plus de 45 ans et leseferageées de plus de 55 ans ou
ménopausées), les antécédents médicaux et famitlausbrillation auriculaire, de
coronaropathies, d’AVC ou d’accident ischémiquengiire (AIT) antérieur et
I'origine ethnique (les autochtones, ainsi quedessonnes d’origine africaine ou sud
asiatique). L’hypertension artérielle, I'hyperchsilerolémie, le diabéte, le surpoids, la
consommation excessive d’alcool ou de drogue, Isepde contraceptifs oraux, la
sédentarité, le tabagisme et le stress sont, gaaeux, des facteurs de risques
controlables (Boulanger et al., 2018; Caplan, 20D&saubon et al., 2015; INESSS,

2016; Powers et al., 2018).
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Les signes avant-coureurs et les symptomes dun AgEhémique ou
hémorragique sont : 1) la faiblesse (perte soudden&a motricité, de la force ou d’'un
engourdissement soudain au visage, a un bras na gamnbe); 2) un trouble de la parole
(difficulté soudaine a parler, a trouver les maisades exprimer); 3) une perte soudaine
de la vision (particulierement dans un ceil) ou wiston double; 4) un mal de téte
(violent, intense et inhabituel) et 5) un étourdieent (perte soudaine de I'équilibre,
particulierement s’il est accompagné d’un autre @ypme) (Boulanger et al., 2018;
Caplan, 2006; Casaubon et al., 2015; INESSS, 2Ba@ers et al., 2018). Ces signes et
symptémes n’'ont pas besoin d’étre tous présentsipdiguer un AVC et, dans certains
cas, ils peuvent se présenter a des moments diféerA&u Québec, la Fondation des
maladies du cceur et de I'AVC (2015), inspiré Ipamerican Stroke Associatiomitilise
'acronyme « VITE » (Visage, Incapacité, Trouble ldeparole, Extréme urgence) afin

de sensibiliser la population a reconnaitre lesesgle I'AVC et a l'urgence d’agir.

Quand ces signes et symptdmes apparaissent, degeimions bien coordonnées
dans un délai de moins de 4 h 30 sont recommarnubéedaire le diagnostic et initier le
traitement médical requis (Boulanger et al., 2008saubon et al., 2015; Harris et al.,
2015; Powers et al., 2018). Concrétement, apreg @@ transportée a I'hopital, la
personne atteinte doit faire I'objet, sans délaind imagerie par tomodensitométrie
(TDM) et, dans certaines situations, d'une imagerasculaire par angiographie
(Boulanger et al., 2018; Casaubon et al., 2015risiat al., 2015; Powers et al., 2018).

Ces examens diagnostiques fournissent des infanstsur la taille, le nombre de
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lésions, I'emplacement, la présence de saignenentgarticulierement, la présence
d’occlusion dans de gros vaisseaux. Ainsi, ils patemt d’identifier le niveau de gravité
et I'étendue des dommages sur le cerveau. Cesmafmns soutiennent la prise de
décisions thérapeutiques immédiates, a moyen @hgiterme (Boulanger et al., 2018;

Casaubon et al., 2015; Harris et al., 2015; Poetkas., 2018).

Les personnes ayant fait un AVC ischémique peuvrd admissibles a un
traitement qui consiste a tenter de dissoudre illottée plus rapidement possible par
'administration d’un médicament thrombolytique ranteineux, soit I'activateur de
plasminogene tissulaire (t-PA). Les résultats pntbae plusieurs études indiquent une
bonne efficacité lorsque le t-PA est administré tfains la trajectoire de soins
(chronodépendance), soit 4 h 30 ou moins aprepdidon des signes et symptébmes
(Boulanger et al., 2018; Casaubon et al., 2015risiat al., 2015; Powers et al., 2018).
En effet, Emberson et al. publiaient en 2014 un¢éaragdalyse combinée de tous les
essais clinigues randomisés (six études) incluan682 personnes portant sur
'administration du t-PA pour 'AVC ischémique. Lessultats de cette méta-analyse
indiquent qu'un délai de moins de 3 h a 4 h 30 autivi'apparition des signes et
symptémes est nécessaire pour que le t-PA sodiaeHi L'efficacité de la médication a
produit des effets bénéfiques réduisant considénaét le risque d’incapacités et de
déces et améliorant significativement I'état footiel de la personne (Emberson et al.,
2014). L'ajout a long terme d’une médication ardplettaire (Aspirin®, Plavix®) est

aussi nécessaire et associé significativement aathestion de la probabilité d’'un décés
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d’origine vasculaire et d'un risque de récidivequee de 'AVC ischémique (Boulanger

et al., 2018; Casaubon et al., 2015; Harris eRall5; Powers et al., 2018).

Il demeure des situations ou le traitement thromwtimple intraveineux n’est pas
indiqué. Cela s’applique, généralement, dans lel®/C pédiatrique (nouveau-nés a
18 ans), de femmes enceintes ayant subi un AVCdeopersonnes qui ne sont pas
admissibles a la t-PA, a cause d’un délai excéldaienétre thérapeutique (plus de 4 h30
apres l'apparition des symptdomes) ou d’antécéderasnts d’hémorragies, d'infarctus
du myocarde, de diabéte ou la prise de certainscar@énts (Boulanger et al., 2018;
Casaubon et al., 2015; Harris et al., 2015; Povetral., 2018). Pour ces cas, la
thrombectomie (retrait mécanique du caillot par evoéndovasculaire) est une
intervention envisagée pour les occlusions durnt@rarcérébrale proximale de la
circulation antérieure. Ce traitement a été dénéomrfficace jusqu'a six heures apres
'apparition des symptdomes d'un AVC (Casaubon ef 2015). Selon des critéres
cliniques stricts et les résultats des examensnagerie, et ce, entre 6 h et 24 h suivant
le moment ou ils ont été vus en bonne santé podelaiere fois, certaines personnes
peuvent aussi étre admissibles a la thrombectoBoelédnger et al., 2018 ). En ce qui
concerne 'AVC hémorragique, une décision d’inteiveau moyen de la chirurgie est
envisagée a la suite de I'évaluation neurologigetn les caractéristiques propres de la
personne (notamment son &age et ['évolution clinijguainsi que I'étendue,

'emplacement et la morphologie de I'hémorragie ,(Afm, & Yoon, 2017). Cette
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intervention neurochirurgicale consiste au drainagex I'évacuation de I'hématome

pour relacher la pression sur le cerveau (An, K&nY,oon, 2017).

Apres les premiéres heures suivant I'apparition'd&C, et l'intervention
d’urgence, les signes et symptdomes neurologiquegepe varier en fonction du site de
I'obstruction (’hémisphére cérébral), de la quainde tissu cérébral affecté, du degré de
récupération neurologique, des facteurs de comitébide la rapidité de I'intervention et
du soutien dans la communauté (Teasell, Foley, ¢ilus& Speechley, 2013). lls sont
temporaires ou permanents, légers ou dévastat€aesssignes et symptéomes peuvent
littéralement modifier I'aspect physique et psydgidue de la personne et se présenter
avec de l'agitation, de la confusion, de la conviiéti des maux de téte séveres, de la
léthargie et une paralysie ou une faiblesse (hé&@sphémiplégie) (Boulanger et al.,

2018; Powers et al., 2018; Teasell et al., 2013).

En plus des signes et symptdomes découlant de I'Aatnme tel, des
complications peuvent survenir. Plusieurs étudemn¢tot et al., 2019; Miller et al.,
2010; Ostwald et al., 2013) démontrent gu’entr&b@ 63 % des personnes atteintes
d’'un AVC peuvent développer une ou plusieurs cooagilbns particulierement lors des
trois premiers mois suivants leur congé de I'hdmtaallant jusqu’a la premiére année
de réadaptation. Cette période demeure critiquesepgue ces complications vont
influencer significativement I'apparition d’effeiedésirables sur la personne et ses

proches, y compris la mort (Cameron et al., 201@nd6t et al., 2019). Les
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complications les plus courantes sont la fatigug%Ba 60 %), la dysphagie (30 % a
64 %) provoquant des pneumonies sous aspiratide & dénutrition, les chutes (14 %
a 66 %) entrainant des conséquences psycholog{@dea 40 %) sur la récupération
fonctionnelle, des déficits moteurs (50 % a 80 &@),la démence (jusqu’a 32 %), des
troubles du langage (23 % a 36 %), des crises dsines (10 %) et des douleurs
neuropathiques (8 %) (Fondation des maladies du etede 'AVC du Québec, 2015;

Miller et al., 2010; Ostwald et al., 2013; Teasetl al., 2013). Aussi, une étude
americaine du National Stroke Association (201Ppaate qu’entre 25 % et 35 % des
personnes ayant subi un premier AVC auront unenskccécidive au cours de leur vie.
Plus spécifiguement, au cours de la premiere amhée AVC, 5% a 14 % des

survivants connaitront un deuxieme épisode (NatiStrake Association, 2012).

Les manifestations de ’AVC ont des conséquencesesypersonnes atteintes et
leurs proches. Les plus courantes pour la perssonel’hémiparésie, la difficulté a se
déplacer de facon autonome et sécuritaire ou a mEseAVQ (Ang, Leng, & Poon,
2013, Cameron et al., 2016). En effet, a moyemmg kermes, 'AVC se manifeste par
des déficits d’ordre moteur ou physique, commedealysie, la spasticité (les muscles
des bras, des jambes et des pieds peuvent seirr@tédevenir tres tendus), une
diminution de la coordination et un changement imeau de I'équilibre (Fondation des
maladies du cceur et de I'AVC du Québec, 2015; Teasal., 2013). A cela peuvent
s’ajouter des déficits sensoriels ou percepitifts, ¢gie la perte ou la modification des

facultés tactiles, auditives, gustatives, visugh&sicales et intestinales. Des problémes
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de communication (aphasie), d’élocution (expressiocompréhension du langage parlé
ou écrit), de déglutition (affectant la capacité sk nourrir et pouvant mener a
I'étouffement) et des atteintes cognitives telles @ltérations de la mémoire ou du
jugement (affectant la capacité a résoudre deslgor@s) sont aussi des conséquences
ou répercussions de 'AVC (Lanctot et al., 2019a3eadl et al., 2013). Selon Lanctot et
al. des troubles affectifs, notamment l'anxiét@péthie, la dépression, lisolement

social, et un risque accru de démence peuvent aossiner de graves complications.

En raison de l'apparition soudaine de P'AVC, jumedéa l'impact d'une
invalidité et des résultats défavorables en termiesrécupération fonctionnelle et
d’autonomie, les proches de la personne victime& @&¥C sont souvent confrontés a
des niveaux éleveés de stress et d’'anxiété (Ang),e2GL3; Cameron et al., 2016). Cette
épreuve de la vie peut devenir un poids difficieu@porter pour eux se traduisant par de
l'incertitude quant au moment du retour avec laspene a domicile, de la fatigue, des
troubles du sommeil, une vie sociale restreintes @ex aussi élevés que 60 % de PA
souffrent de dépressigAng et al., 2013; Cameron et al., 2016; Whitelgt2®15). Les
PA font face a plusieurs défis au fil du tempss tglie prendre soin et soutenir la PS
dans ses AVQ, et diverses taches, comme I'hygiEnabillage, la coordination des
déplacements, et 'accompagnement aux rendez-voédicaux (Ang et al., 2013,
Cameron et al., 2016; White et al., 2015). Par éguent, il est important pour les PA
d’adopter des stratégies d’adaptation afin queecekipérience demeure positive en

particulier lorsque les progres de récupération kmts chez la PS (Ang et al., 2013).
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A cet égard, plusieurs auteurs ont identifié daes vues systématiques ou
d’écrits narratifs (Sarre et al., 2014; Soundy,b8s) Freeman, Coffee, & Roskell,
2014), que le maintien de l'espoir, tant chez ladge® chez les PA, ainsi que la
résilience, plus particulierement chez les PS ettmet au long du processus de la
réadaptation, favorisent une récupération optirdaléa personne atteinte. Par exemple,
des stratégies exprimées par le PA, comme gardetoatact étroit avec ses amis,
exprimer ses pensées et ses émotions négativeddaroments difficiles, ainsi que de
mettre en ceuvre aupres de la PS les apprentisssgles d’'observations tirées de
I'expérience ou de I'enseignement d’'un professibmeela santé, encourageraient les
efforts, la motivation et le désir de continuer BlA a intensifier sa participation au
processus de soin de la PS (Cameron et al., 2@b&indy et al. mentionnent que le
manque d’espoir, tant chez la PS que chez le RAssscié a une diminution du taux de
survie, démontrant ainsi toute I'importance desrsf pour le maintenir. A cet égard,
I'infirmiére occupe une position importante pouflilencer et favoriser I'espoir lors de
ses interactions avec la PS et le PA. En effet, ddedégies telles que fournir de
l'information dans un style de communication selesiet empathique; avoir une
compréhension des différents facteurs qui influehd@spoir (p. ex., le choc et le
chagrin au début d'un AVC, la souffrance, l'isolethsocial, le manque de soutien du
PA), avoir du temps pour écouter la PS et le P& pi&parer a devenir autonomes et a
avoir un sentiment de contréle sur leur situatgomt essentielles et peuvent influencer

significativement les résultats de la réadaptai®oundy et al., 2014).
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Les interventions requises pour eéviter les compboa ou diminuer les
conséquences de celles-ci sont la stabilisatiole etaintien de la condition de santé
physique de la personne, des mesures de prévesgommdaires des complications et la
réadaptation (MSSS, 2017; Wein et al., 2018). Taaibord, pour stabiliser et maintenir
la condition de santé physique de la personnenksures incluent 'oxygénation et la
surveillance du monitorage cardiaque (reconnaigsdada fibrillation auriculaire), de la
glycémie capillaire, de la pression artérielle, l[@géimentation, de I'apport liquidien,
ainsi que de la température corporelle (hyperthexniin ce qui concerne les mesures de
prévention secondaires des complications, cells®iti possibles en dépistant, évaluant
et surveillant de facon réguliere, a l'aide d’amitdtandardisés, les risques associés a
'AVC, tels; la dysphagie, la pneumonie par aspiratles chutes, les plaies de pression,
les thromboses veineuses et la douleur (MSSS, 20&# et al., 2018). Enfin, pour ce
qui est de la réadaptation, elle doit étre préaetcappropriée. Le processus de soins
consiste a stabiliser I'état médical de la persppnévenir les complications physiques,
psychologiques et sociales a long terme et la réooe d’'un AVC, restaurer les
fonctions neurologiques, et soutenir les prochesb@ et al., 2016; MSSS, 2017). De
plus, il vise a amorcer le plan d’intervention wmdualisée (Pll), créer des liens avec les
ressources communautaires ou réside la PS, prédpaR$ vers une réadaptation plus
spécialisée et de miser sur la participation actiaeitogestion et la responsabilisation

de la PS (Hebert et al., 2016; Rosewilliam et24l1,6).
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Pour atteindre les buts visés par cette réadaptaiioe approche de partenariat
entre les différentes personnes concernées esttiefise Il est démontré que cette
approche est utile pour promouvoir une pratigue cddaboration, un partage de
connaissances et favoriser la satisfaction de leetP@es PA (CEPTR, 2013; MSSS,
2017). En fait, une telle approche vise a ce qirSae rende compte qu’elle est a méme
de pouvoir exercer les activités de réadaptatioprendre les décisions la concernant

(Boltz, Resnick, Chippendale, & Galvin, 2014; CERPR13).

Partenariat

Le partenariat, essentiel a la nature de la relagitre I'infirmiere et la PS, est
considérée comme un élément fondamental de la petigfirmiére (Courtney et al.,
1996; Gallant et al., 2002; Gottlieb et al., 20GA4ttlieb & Gottlieb, 2014; McQueen,
2000). Cette relation entre l'infirmiere et la PS en constante évolution depuis le
milieu du siecle dernier. Dans les années 50, &lé autoritaire et paternaliste, alors
gue maintenant elle est égalitaire non seulemeet & PS, mais également avec sa
famille ou les personnes significatives pour e(Bal{ant et al., 2002; Gottlieb et al.,
2007). Dans les écrits en sciences infirmieresexiste deux formes de relation
infirmiére-personne soignée, soit la relation hiénaue traditionnelle et le partenariat

de collaboration (Gallant et al., 2002; Gottlielakt 2007; Gottlieb & Gottlieb, 2014).

C’est dans la foulée du mouvement de la promot®tadsanté dans les années

1970 que le concept du partenariat prend racirie aua parution du rapport Lalonde en
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1974 dont le but est d’ouvrir a une nouvelle pecspe de la santé pour les Canadiens et
les Canadiennes (Gallant et al., 2002). Gallardl.eprécisent que le rapport prévoyait
des idées de patrticipation publique et de partaham reliant le mode de vie de la
personne a l'incidence de la maladie vers la ptérempar des comportements plus
sains. Dans une revue systématique de 136 étudasesites infirmieres, en médecine,
en sciences sociales et en psychologie de 1982@, 2ont le but était d’explorer le
concept de partenariat, il ressort que les gran@eslances socio-politiques et
economiques au Canada ont permis au concept denpadt d’émerger et de s’associer
en tant qu’approche dynamique a la relation infm@ipersonne soignée (Gallant et al.,
2002). Dans les faits, c’est en 1986, lors de Enpere conférence internationale de
I'Organisation mondiale de la santé (OMS) a Ottawale theme de la promotion de la
santé que le passage vers une approche en patesaridéploie. Cette approche
encourage la PS a participer activement aux agsivat aux décisions visant a prévenir

sa maladie, ainsi qu’a améliorer sa santé (Gadiaat., 2002).

Gallant et al. (2002) soulignent que le partenaeabse sur la présence de trois
éléments essentiels, soit la relation, le partapetable du pouvoir et la négociation.
L’analyse approfondie du concept de partenariatHzaok (2006) souleve huit éléments
essentiels qui contribuent a sa création soirel@ion, le partage équitable du pouvair,
la prise de décision partagée, le partage de fim&bion, 'autonomie, la participation
active de la PS, la communication et la compétgmogessionnelle. En complément,

Suchman, Botelho et Walker (1998), McQueen (20@®ttlieb et Gottlieb (2014) et
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Pomey et al. (2015) ajoutent qu’un partenariatcatfe doit étre fondé sur une approche
qui reconnait et respecte l'expertise, les halileté les connaissances combinées de
chaque partenaire. Ainsi, les trois caractérissganeontournables au partenariat sont le
partage du pouvoir et de I'expertise, la mise enreed’objectifs établis conjointement
et centrés sur la PS, ainsi que la création d’'woracet d’'une participation active de
tous les partenaires de la relation (Gottlieb et28107; Gottlieb & Gottlieb, 2014; Hook,
2006; Suchman et al.,, 1998). Dans les faits, ldepariat contribue a ce que la
formulation du PII tienne compte des objectifs o&mtsur la PS et encourage son

autonomie dans la prise de décision (Gottlieb.e2@D7; Gottlieb & Gottlieb, 2014).

Les résultats de I'étude réalisée par Pomey et(2015), décrivent les
fondements théoriques d’un modele en partenariatiée Montréal), la fagcon dont ce
nouveau modeéle peut étre mis en ceuvre dans lesimEsneinique, organisationnel et
systémique, ainsi que les facteurs de succés dmamele auprés des PS et des
professionnels. Ces auteurs (Pomey et al., 20dgesant que la contribution mutuelle
des professionnels et des PS influencerait fort¢heen partenariat, ce qui les conduirait
a explorer des solutions pratigues pour résoudse pgeobléemes de santé qui

correspondent a la condition et a la situation ifipées de la PS.

Afin de rendre possible le partenariat, I'expergs@érientielle acquise par la PS
doit étre reconnue par tous les intervenants (Né22; Pomey et al., 2015). Le

développement de ce processus débute par une eempentmplique I'exploration en
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profondeur des préoccupations de la PS quant absamétre et sa maladie, qui
deviendra le centre d’intérét du partenariat (Gallat al., 2002). Cette approche
demeure dynamique dans la mesure ou il est néoesdavoir I'accord et la
participation active de tous les partenaires (fmiére, la PS, le PA et les autres
professionnels) (Gallant et al., 2002; Hill et &014). L'’échange d’informations,
I'établissement de la relation de confiance, lacoégion et le classement des objectifs
par ordre de priorité, sont différentes phases pt#amt la mise en ceuvre d'un
partenariat (Courtney et al.,, 1996; Gallant et 2002; Gottlieb et al., 2007). Selon
Gallant et al., la simple existence d’'une relati@confiance ne constitue pas en soi un
partenariat. En effet, lengagement de la PS d2Ala la prise de décision, le partage du
pouvoir entre les différents partenaires, la némjamm des choix de traitement en
fonction des objectifs de la PS et 'augmentatioogpessive de la capacité de la PS a
étre autonome dans ses choix sont des conditiossiai®s favorisant I'efficacité d’'un

partenariat (Gallant et al., 2002; Gottlieb & Getil, 2014; Hill et al., 2014).

De nombreux chercheurs ont tenté de déterminefet’eles composantes
essentielles au partenariat avec une clienteletasan un AVC (Lloyd, Bannigan,
Sugavanam, & Freeman, 2018; Rose, Rosewilliam, 8n8g, 2016; Sugavanam, Mead,
Bulley, Donaghy, & Van Wijck, 2013). Il ressort des travaux que I'établissement en
commun des objectifs de soins, la prise de décis@wtagée, ainsi que la reconnaissance
de I'expertise de la PS, spécialement lors de adafgation, sont nécessaires. D’ailleurs,

trois revues systématiques des écrits portent ilert@n particulieére a ces éléments. La
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premiere publiée en 2013 par Sugavanam et al. &viégaluer et examiner l'effet et
I'expérience d’établir des objectifs de soins empown avec la PS. Au total, 112 textes
intégraux et 17 articles (six qualitatives et 1amjfitatives) ont été retenus. Ces auteures
font ressortir une différence de perception erdar@$ et les professionnels relativement
aux objectifs de la réadaptation, au réle de chaans cette démarche et aux priorités
de soins qui nuiraient a la relation, a la partitign active, ainsi qu’a la motivation de la
PS en réadaptation. Les auteures (Sugavanam eR@l3) mentionnent que le
partenariat entre professionnels et le soutienRsixau moment d’identifier, clarifier et
développer des stratégies d’autogestion sont eskepour établir des objectifs de soins
en commun. Cela influence positivement la relatfanilite et améliore la performance
lors de la planification du congé de la PS, leucg@gtion sur leur capacité d’autonomie,
leur satisfaction, ainsi que leur engagement dansehdaptation (Sugavanam et al.,

2013).

La seconde revue systématique des écrits publi@®®® par Lloyd et al. vise a
explorer I'expérience simultanée des PS victimes dAVC et de leurs PA concernant
I'établissement d’objectifs en matiere de réadamtatAu total, quatre études ont été
incluses, mais aucune ne se rapportait aux expésedu PA. Ces auteures soutiennent
que la planification des objectifs centrés sur3alérs d’'une réadaptation se produit tres
rarement. Les résultats de cette étude souleveénhgWPS impliguée sera motivée et
encourageée a faire plus d’efforts, aura une me#@leapacité a résoudre les problémes

auxquels elle fait face, participera activementaar8adaptation et favorisera son
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autonomisation, surtout si les objectifs sont agsat ses besoins et préférences (Lloyd

et al., 2018).

La troisieme revue systématique des écrits de Rbsd. (2016) incluant 15
articles (neuf qualitatives et six quantitativegomme objectif d’effectuer une synthese
qui illustre la prise de décision partagée et devgy la perception de la PS au moment
d’établir des objectifs de soins en commun. D’abded auteures constatent que peu
d’équipes de professionnels adoptent une approctier@ment centrée sur la PS. Les
résultats de cette revue soulignent I'importancealesidérer les choix de la PS et de la
percevoir comme un partenaire égal aux praticiéis @e favoriser une prise de

décision partagée au moment de fixer les objedéfsoins (Rose et al., 2016).

Il est bien connu gqu'un grand nombre de personassymant le réle de PA
auprés de PS, ayant subi un AVC, trainent un léandeau et souffrent de frustration et
d'isolement pouvant avoir un impact considérable lsur état de santé physique et
mental et leur qualité de vie (Cameron et al., 2@BPTR, 2013; Hebert et al., 2016).
Dans une revue systématique des écrits de Lukat. €2017), les auteures se sont
intéressées a I'expérience vécue, les besoins gréérences des PA de PS ayant subi
un AVC lors de la réadaptation de PS hospitaliséesune unité spécialisée en AVC.
Au total, 93 publications sont incluses dont 33déts Luker et al. soulevent que de
nombreux PA considérent leur rble comme un fardgaotionnel important et le seul

fait de se charger de toutes les taches au retdomécile de la PS les effraient. De plus,
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ces auteures speécifient que le simple fait de n@vigdans une culture et un
environnement inconnu sans communication ni prasesge soins bien défini ne
facilitent pas leur inclusion dans la prise de siéti et entrainent de I'épuisement et de
la détresse pour les PA. Luker et al. recommandeemtéployer des efforts pour créer un

environnement plus inclusif qui soutient et prépareux les PA a leur nouveau role.

A cet égard, une échelle d’évaluation telle qué®ieparedness for caregiving
scale(Archbold, Stewart, Greenlick, & Harvath, 1990)lisée de facon précoce durant
I'hospitalisation de la PS pour identifier la pdiie d’une difficulté d’adaptation du
PA face a son nouveau role serait utile. En effetfe échelle est un questionnaire
composeé de huit (8) questions qui sert & mesuratetgé de préparation du PA a
assumer son réle (p. ex., Dans quelle mesure pesszétre bien préparé pour prendre
soin de votre proche malade? Dans quelle mesusepeious étre préparé face au stress
du réle de proche aidant? [traduction libre] Arclabet al., 1990 p. 378). Le choix des
réponses varie de un (1) (pas du tout prépar&)cp(b) (tres bien prépare). Les résultats
peuvent aller de 7 a 28. Un résultat élevé indique le PA éprouve beaucoup de stress
face a son nouveau role. Le coefficient alpha Cachbpour I'échelle varie de 0,86 a

0,92.

Une autre revue systématique des écrits WarnekePRadilleneuve, Audulv et
Versnel (2015) avait pour objectif d’effectuer usygnthése des programmes existants

entre 1986 et 2012 qui favorisent I'autonomisatedn’engagement d’une PS victime
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d’'un AVC a participer activement a ses soins deésdors d'une réadaptation. Ces
programmes d’autogestion individualisés en réadiapta ayant un potentiel
d’amélioration sur la participation aux activités gbins et la capacité fonctionnelle de la
PS ont permis de réduire l'invalidité et la dépmesst d’améliorer la qualité de vie et la
participation sociale de la PS. Quatre-vingt-quirtedes sont incluses. Dans leurs
résultats, les chercheurs spécifient que ce typeragramme doit inclure une prise de
décision en partenariat, ainsi que la présenceAawPprocessus. lls mentionnent que
ces deux principales stratégies sont utiles pabliétdes objectifs de soins en commun
et avoir une approche centrée sur la PS. Finalenvgatner et al. spécifient que le
partenariat entre la PS, le PA et les professienpelivant imbriquer ces deux stratégies
est nécessaire et essentiel a un programme sotitengonomisation de la PS lors de sa

réadaptation.

Pour faciliter 'engagement du PA au soutien atbaomisation de la PS, Tsali,
Yip, Tai et Lou (2015), ont réalisé une étude gitative descriptive visant a explorer
I'évolution des besoins des PA de PS victimes &UR et des facteurs associés a ces
besoins. Pour évaluer leurs besoins, les partitsparr 60) ont rempli un questionnaire
lors de quatre phases différentes de la maladie agant le transfert de la PS de l'unité
des soins intensifs vers l'unité de neurologienail@acongé de I'hopital de la PS, deux
semaines et trois mois apres I'hospitalisatiorad@S. Les résultats révelent que plus la
PS est physiquement dépendante, plus le PA a desnbandividuels importants. Les

besoins les plus souvent rapportés par les PA lsosbutien a l'information sur la
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condition de santé de la PS, I'accessibilité etdetien des professionnels de la santé et
I'accessibilité des ressources communautaires tuaapériode de transition vers le
domicile (Tsai et al., 2015). Etant essentiel paider a réduire la morbidité, optimiser
la qualité de vie et faciliter I'autonomie de la, ®& PA doit recevoir I'information
nécessaire pour comprendre le pronostic de la ASete fait méme, s’engager a faire

des choix éclairés avec celle-ci (Tsai et al., 2015

En complément, pour jouer efficacement son rélePAe doit posséder des
caractéristiques essentielles. L'analyse de conéseinte de Gray, Nolan, Clayman et
Wenzel (2019) ayant pour objectif de définir etritécle « partenaire de décisionun
concept en émergence depuis 2014, illustre bigr getation. Réalisée a 'aide de 112
études publiées entre 1990 et 2017, les résultatd’'athalyse indiquent que six
caractéristiques sont essentielles au partenairelédesion soit: 1) entretenir une
relation de confiance avec la PS; 2) démontreruotenté de participer a la prise de
décision; 3) exposer clairement sa compréhensiobéti# de santé de la PS et de la
décision a prendre; 4) démontrer une auto-effiéadéns la prise de décision; 5) avoir
une capacité émotionnelle a participer a la prisedécision et 6) étre en mesure de
répondre au soutien de la PS selon ses besoing ¢Gad, 2019). Les résultats de cette
étude soulevent que I'ensemble des caractéristiglues< partenaire de décision »
permet, grace a leur proximité avec la PS, d’effecctles choix plus centrés sur celle-ci

en intégrant dans la prise de décision ses prafésegt ses objectifs (Gray et al., 2019).
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En somme, les écrits actuels mettent en évidenae @our avoir une
récupération optimale, les éléments telle I'inadasidu PA comme partenaire de
décision, l'établissement en commun des objectds sdins, la prise de décision
partagée, I'importance de considérer les choixad®$ et de la percevoir comme un
partenaire égal, ainsi que la reconnaissance deesgpertise, sont des stratégies
essentielles et des pratiques exemplaires a umaon de soins en AVC efficace. Par
ailleurs, les écrits ne nous indiquent pas comms&gérationnalise dans la pratique le
processus de partenariat entre I'infirmiere, lagP® PA, ainsi que les facteurs pouvant
influencer I'engagement dans ce processus. D’auttedes seraient requises pour

explorer plus globalement cette approche en paiténa

Cadre de référence

Le cadre de référence s’intitulant Modele de patien dans les soin@VIPS)
[Traduction libre] (Hill et al., 2014) (voir Figur®), intégre des concepts et des
connaissances issues dOransactional Model of Family Caregiving Skilde
Schumacher, Stewart, Archnold, Dodd, et Dibble (3@ s’inspire de I'Institut national
pour la santé et I'excellence clinique (NICE). Cedale met en évidence une pratique
collaborative et fait la promotion d’un processus phrtenariat avec la personne et sa
famille. Etant donné que I'engagement de la PSsiajue de ses PA, démontre de
meilleurs résultats sur le plan de la récupératmctionnelle et de I'adaptation aux
problemes liés a ’AVC (Cameron et al., 2016), adre de référence s’est avéeré étre un

outil pertinent en soutien a la présente étude.
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Le cadre MPS se compose de trois parties. La prenmartie présente trois
composantes préalables au développement d’'un puxeate partenariat, ainsi qu’au
succes de sa mise en ceuvre. Dans cette partieetHill (2014) mettent en évidence
'importance, pour débuter le partenariat, de tenimpte des caractéristiques de la PS,
de la préparation et de la disponibilité des PAeagager dans un partenariat, ainsi que
de la disponibilité et de la capacité de I'équipe gbins a faire la promotion du

partenariat a I'intérieur d’'un programme de soip&c#fique, par exemple celui relatif a

'AVC.
Caractéristiques des Préparation, disponibilité des Préparation et capacité
personnes soignées proches aidants face au partenarigt de I'équipe de soins
(connaissances et habilet (disponibilité)

Négociation du pouvoir et
évaluation des risques

_ Partage de
Ajustements en continu Processus l'information

\ de partenariat /
Prise de décision partagée Plan de surveillance
et intervention précoce en partenariat

Effets sur le systeme Mobilisation Effets sur les
de la sant des personnes soignées personnes soignées

et des proches aidants

Figure 1. Modele de partenariat dans les soins (Hill et24l14).
(traduit et reproduit avec la permission des agt&ur
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Dans la deuxiéme partie du MPS, les auteurs (Hithle 2014) présentent le
processus de partenariat en cing étapes. Dan®cessus, on indique que pour initier et
maintenir le partenariat, I'infirmiere devrait : heégocier le pouvoir et évaluer les
risques associés a I'AVC, ainsi que les connaissande la PS et des PA sur 'AVC,
leurs capacités a prendre en charge la maladesetbssources dont ils disposent. Lors
de cette étape, une relation fondée sur la cordiahde respect mutuel est requise entre
les différents interlocuteurs. L'infirmiere doit @ither a défendre les intéréts de la PS,
faire preuve d’humilité, sans émettre de jugemenvaleur, en permettant aux PA de
partager des informations exclusives sur la Paager de I'information a la PS et les
PA sur les causes, les manifestations, ainsi geiedasequences liees a 'AVC. Des
interventions éducatives (stratégies de commupicatiechniques de manipulation
physique favorisant I'autogestion et le fonctioneatde différents équipements) se
référant a I'existence d’un programme formel pet\&ne présentees aux PA par des
brochures, mais aussi a l'aide d'une éducationgédi interactive adaptée et
personnalisée en fonction de leurs besoins; 3)iétab plan de surveillance en tenant
compte des observations faites par les PA et d&empane attention particuliere aux
changements de la condition de santé de la PSatolbng de I'épisode de soins; 4)
prendre des décisions partagées en encourageapatdiogpation active et en valorisant
une communication ouverte avec les membres de ipéqualinique. A l'aide des
observations rapportées par les PA, linfirmierautpaentifier les obstacles et les
moyens pour faciliter la réalisation des intervems$i précoces a entreprendre afin de

diminuer les complications, ainsi que les conségeeme 'AVC sur la PS et enfin, 5)
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ajuster le plan d’intervention en continu pour faser une planification du congé

sécuritaire et adaptée a la situation unique &Slat des PA.

La troisieme partie du MPS concerne les résultdtthaables au partenariat
soit : la performance du réseau de la santé, lisapbn et 'engagement de la PS et des
PA et I'effet du partenariat sur la condition dentgéade la PS elle-méme (Hill et al.,
2014). Par ailleurs, le MPS a des limites du audfail a été élaboré tres recemment. En
fait, Hill et al. mentionnent avoir projeté commeet modéle pourrait fonctionner avec
une clientéle ayant un diagnostic de delirium skasoir formellement expérimenté

dans un contexte clinique auprés de cette clieoi¢ldautres types de clientele.

Le processus de partenariat en cinq étapes candtita deuxieme partie du
modele a été utilisé pour guider la présente étlidepermis de comprendmmment
les infirmiéres initient et maintiennent dans lguatique ce processus dynamique,
d’identifier les stratégies qui favorisent et quisent a sa mise en ceuvre, ainsi que les
moyens de I'améliorer, et finalement, de formules drecommandations pour le
développement d’interventions pertinentes qui pmirétre expérimentées lors d’études
ultérieures. La méthode utilisée dans la présetudeéest décrite en détail dans le

prochain chapitre.



Méthode



Le présent chapitre a comme premier objectif lasgméation du devis de
recherche utilisé. Par la suite, le milieu a I'é&ude plan d'échantillonnage, le
déroulement de I'étude, la méthode de collectéaetalyse des données et, finalement,

les considérations éthiques sont décrits.

Devis

Pour atteindre le but de I'étude, le devis de regdie qui a été privilégié est une
étude de cas unique qualitative réalisée a I'agl@ldsieurs unités d’analyse. Elaborée
par Yin en 1984, cette tradition de recherche #f&t pour expliquer les liens complexes
gu’'un phénomene contemporain ou les limites erdreh@nomene et le contexte ne sont
pas évidentes a cause d’'une abondance de var{@ué#srette, 1997; Roy, 2009; Yin,
2014). Plus précisément, cette méthode de rechexig@ste en un examen détaillé et
complet lié a une unité d’analyse, c’est-a-direnghividu, un groupe, une famille ou une
communauté. Elle permet d'étudier les changemestseptibles de se produire dans le
temps (Fortin & Gagnon, 2015). L'étude de cas umig@ distingue de I'étude de cas
multiple principalement par le nombre de sitegtudle (Yin, 2014). Il est important de
souligner que ce chapitre s’'inspire de la méthaglelode recherche utilisée par
Bélanger, Bernier, Bourbonnais et Benoit (2017}t goe étude de cas multiples. Plus
précisément, la méthodologie de Bélanger et abutesu cette étude sur les modalités
de collecte des données et la démarche d’analyse @t inter triade. Ainsi, les
principales composantes de cette étude de casausa le « contexte » qui est l'unité

de soins dédiée en AVC, le « cas » qui est le pari@ entre I'infirmiere la PS et le PA
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et «les unités d’analyse » qui sont les triadempmsées chacune d’une infirmiere,
d’'une PS et d’'un PA. La figure 2, présentée ci-dessillustre I'étude de cas unique

adaptée pour la présente recherche.

/ CONTEXTE
Unité de soins dédiée a 'AVC

/ CAS \

Partenariat entre l'infirmiére, la PS et le PA

UNITES D’ANALYSE
Triades composées chacune de :
Infirmiére ceuvrant & I'unité dédiée AVC
Personne ayant un diagnostic d’AVC
Proche aidant

> >,

Figure 2. Principales composantes de I'étude de cas.

Description du milieu

L'étude s’est déroulée dans un centre hospitafigional, sur une unité de soins
de 46 lits ou 28 infirmiéres y occupent un postguliér et sont sous la supervision
d'une gestionnaire clinico-administrative. Sur eettinité, 10 lits sont dédiés
exclusivement a la clientele ayant un diagnost&ML et I'équipe de soins qui y est
dédiée se compose d’une infirmiére, d’'une infirmi@uxiliaire et d’'une préposée aux
bénéficiaires. Soulignons qu’au cours du mois dé 2047, toutes les infirmiéres de

bY

cette unité ont été invitées a assister a une fimmdirée du Centre de pédagogie
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appliguée aux sciences de la santé de I'Univedat®&ontréal (2014). Deux ateliers de
sensibilisation d’'une durée de 1 h 30 portaientlssimotions de base au partenariat de
soins et de services, ainsi que sur la clarificaties roles en équipe, dans le but de

faciliter l'interdisciplinarité lors de la réalisah d’'un PII.

Plan d’échantillonnage

La population ciblée pour ce projet de recherchepmrenait les PS ayant un
diagnostic principal d’AVC et hospitalisées sumit¢ de soins dédiée en AVC, leurs
PA et les infirmieres leur étant attitrées. Afin deeux comprendre la portée et la
complexité du phénomene étudié, un plan d’échantithge non probabiliste accidentel,
ou par convenance, a été utilisé (Fortin & Gagr@i,5; Loiselle & Profetto-MGrath,
2007). L’échantillon a été limité a quatre unitéandlyse comprenant chacune une PS,
son PA et une infirmiére I'ayant soignége=12). Les critéres d’inclusion et d’exclusion

des participants sont présentés dans le Tableau 1.
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Tableau 1

Sélection des participants

Participants Critéres d'inclusion Critéeres d’exdatus

Personne  Hospitalisée sur I'unité dédiée en AVC avec un
soignée diagnostic principal d’AVC

Comprendre et s’exprimer en francais

Apte a consentir a I'étude

Proche Identifié par la personne hospitalisée comme un
aidant proche significatif qui I'aide régulierement
Comprendre et s’exprimer en francais
Apte a consentir a I'étude

Infirmiére  Occupe un poste régulier depuis au meirs Infirmiére en congé
mois a temps partiel ou temps complet aux soide maladie ou
directs a la clientele ayant un AVC maternité
Avoir soigné la personne ayant un diagnostic
d’AVC recrutée au cours de son épisode de soins
Comprendre et s’exprimer en francais

Recrutement des cas

Les PS répondant aux criteres d’inclusion ont ét#ées et recrutées en
collaboration avec l'infirmiére responsable ou $@tante au supérieur immeédiat (ASI)
qui leur demandaient si elles acceptaient de redrmotiétudiant chercheur afin de
recevoir de l'information sur le projet de rechexcBuite a leur acceptation, I'étudiant
chercheur a rencontré les PS individuellement @t éetransmis des informations sur

I'étude et ses implications pour les participarniss PS ont eu le temps de lire le
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formulaire d’information et de consentement (vopp&ndice A) qui leur a été remis et

ils ont été encouragés a discuter avec leurs psoavent de consentir.

Pour recruter les PA, il a été demandé a chaquayB& consenti a participer a
I'étude, de fournir le nom de la personne ayaniemsignificatif avec elle et qui l'aidait
régulierement. Le PA désigné correspondant augrestd’inclusion a été rencontré en
présence de la PS pour recevoir des informationkétude et ses implications. Comme
pour la PS, le PA a eu le temps de lire et compeetedformulaire d’'information et de

consentement (voir Appendice A) remis afin de catisa participer de fagcon éclairée.

Les infirmiéres ont été ciblées au cours de I'hiadigation des PS recrutées pour
participer a I'étude. Elles ont été identifieescemsultant les dossiers médicaux des PS.
Par la suite, une lettre (voir Appendice B) leugété acheminée pour leur demander si
elles acceptaient de recevoir, lors d'une rencanttviduelle avec I'étudiant chercheur,
des informations sur le projet de recherche efraplcations pour les participantes. Le
formulaire d’'information et de consentement (vopp&ndice A) a été joint a cette lettre.
Lors de la rencontre avec les infirmieres, des ipi@ts et des informations
supplémentaires sur I'étude ont été fournies avibexin qu’elles puissent consentir a

participer au projet de facon éclairée.
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Collecte de données

Tout d’abord, un questionnaire sociodémographigée aléveloppé pour chacun
des patrticipants (voir Appendice C, D et E). PesrPS, le questionnaire a été divisé en
deux parties. Dans la premiere partie, les questsmtiodémographiques ont servi a
documenter I'age, I'état civil, le lieu de naissanke niveau de scolarité, 'occupation, le
lieu ou elle habite. Dans la deuxiéme partie dustjaenaire, on retrouvait des questions
visant a preciser la condition clinique de la RStybe d’AVC, le niveau de sévérité et
les complications subséquentes au diagnostic. Equcea trait au PA, les données
sociodémographiques recueillies ont éte, entreesulidge, le lien d’attachement et les
activités partagées avec la PS, ainsi que la frémpuédes visites aupres de la PS avant
I'hospitalisation. De plus, le questionnaire a pieraiidentifier la qualité de sa relation
avec la PS. En ce qui concerne les infirmiéres, desnées recherchées ont été,
notamment, I'age, le niveau de formation, I'expéce de travail, le quart habituel de
travail et le statut de travail. Il a été égalensgrmandé aux infirmiéres si elles ont déja

assisté a une activité de formation continue carargrspécifiquement le partenariat.

Par la suite, divers instruments ont été développgartir de I'étude de Bélanger
et al. (2017) et utilisés pour documenter le pregesde partenariat entre les PS, les
PA et les infirmiéres :

* Un journal de bord a permis a ce que les PS dAedocumentent conjointement
tout au long de I'hospitalisation la qualité derl@artenariat avec les infirmieres

(voir Appendice F). De fagon plus précise, cetloatait pour but de fournir de
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information sur le processus de partenariat d@sePdes PA avec les infirmieres,
ainsi que sur leurs réflexions en lien avec cefagilitait ou nuisait a ce processus
et comment il pouvait étre amélioré.

Une grille de collecte des données dans les dessiédicaux des PS avait pour but
de documenter le processus de partenariat entrAest les infirmieres (voir
Appendice G). Spécifiqguement, il s’agit de docureeihds observations rapportées
par les PA, les interventions éducatives et leggartde I'information sur 'AVC
adresseés aux PA et aux PS, ainsi que les élénsmedant une prise de décision
partagee.

Un guide d’entrevue semi-dirigée, différent pows RS, les PA et les infirmieres,
développé a partir du MPS (Hill et al., 2014) anperd’explorer le processus de
partenariat en regard : de la négociation du pawtoiévaluation des risques; du
partage de I'information; de I'établissement dunptke surveillance; de la prise de
décisions partagées en regard des interventionsoqeé requises; et de
I'ajustement des interventions (voir Appendice Hs trois guides d’entrevue ont
éte prétestes afin de valider de la clarté et dmiapréhension du contenu (Fortin
& Gagnon, 2015). Plus précisément, chaque guidetrd'eue a été soumis a une
personne ayant subi un AVC et son PA et une cdeseien soins infirmiers a
I'extérieur de la population ciblée. Il leur a éi@mandé de lire le guide d’entrevue
et de faire des commentaires pour veérifier la élades libellés et leur

compréhension. Aprés cette validation, aucun ajuste ne fut nécessaire.
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Déroulement de I'étude

Durant la période du recrutement, I'étudiant chewhse présentait deux a trois
fois par semaine a l'unité dédiée en AVC pour idemtavec I'ASI les nouvelles
admissions de PS. Par la suite, I'étudiant cherrcluuntifiait une PS qui répondait aux
criteres de sélection avec le soutien de linfirmigesponsable. Ainsi, apres avoir
accepté de rencontrer I'étudiant chercheur, lade8vait de I'information sur le projet
de recherche et ses implications pour les partt§peSi elle acceptait de participer, le
PA était désigné par la PS et I'étudiant cherclséagsurait de connaitre la fréquence de
visite du PA aupres de la PS avant d’organiserraneontre. Ainsi, la présence du PA
simultanément avec celle de la PS permettait dmutdis efficacement de I'implication
des participants, répondre aux difféerentes questiosigner le formulaire de
consentement, remplir les questionnaires sociodépbgjues et cliniques et remettre
le journal de bord aux participants. L’étudiant rdheur demeurait en contact
quotidiennement avec I'ASI de l'unité dédiée en AW celle-ci I'informait de
I’évolution de la situation quant a la prévision cingé hospitalier, ainsi que le lieu de

retour de la PS. Cette démarche de recrutemeaftfadtuée pour les quatre PS et PA.

Quant aux infirmieres, celles-ci demeuraient envideux semaines dans la
section avec la clientéle ayant subi un AVC ceajfacilité le recrutement. L’utilisation
du dossier médical (notes d’évolution infirmiereg da PS vers la fin de son

hospitalisation a permis de reconnaitre facileniehinfirmiéres qui avaient documenté
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diverses informations significatives sur le part@ataavec la PS ou le PA patrticipant a

I'étude.

Pour chaque unité d’analyse (triade), la PS, le éA'infirmiére recrutés
devaient remplir le questionnaire sociodémographidya PS devait répondre de plus, a
une section du questionnaire relative a des dortigegues. Par la suite, la PS et le PA
ont recu le journal de bord, ainsi que les explicet sur la facon de le remplir au cours
de I'hospitalisation. A la fin de I'hospitalisatipta grille de collecte de données a été

complétée par I'étudiant chercheur en consultadoksier meédical de la PS.

Selon les participants, les questionnaires sociogéaphiques et cliniques
étaient simples a remplir. Le journal de bord arétépli seulement par une PS et son
PA. A cet effet, un PA n'ayant pas complété le jmlrde bord a mentionné que le
probleme n’était pas relié a une incompréhensiorada complexité de I'outil, mais
plutbt a I'effort consenti ou a la difficulté a falcser toute son attention sur le concept du
partenariat. Le contenu de la grille de collecteddanées dans les dossiers médicaux
des PS participant a I'étude a permis de recualdis données sur des interventions

éducatives et de cibler les infirmiéres ayant s@iges personnes.

Finalement, une entrevue semi-dirigée effectuéel’pardiant chercheur a été
réalisée individuellement avec chacun des partitgpales triades a I'étude. Les

entrevues ont été d'une durée variant de 17 a bites. Les entrevues des PS et des
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PA ont eu lieu entre le cinquiéme et le dixiemer jsuivant I'hospitalisation et elles se
sont déroulées dans un lieu choisi par les paantgp Elles ont eu lieu a domicile ou au
centre de réadaptation. En ce qui concerne I'en&r@vec les infirmieres, elles se sont
déroulées au centre hospitalier entre le septieinde equatorzieme jour suivant
'hospitalisation de la PS. Toutes les entrevues été enregistrées de facon
audionumérique. En somme, un total de 12 entremadgduelles (une par PS, par PA
et par infirmiére), quatre grilles de collecte dmdées dans les dossiers médicaux (un
par PS), quatre questionnaires sociodémographigtiediniques (un par PS), huit
questionnaires de données sociodémographiquesafuRA et par infirmiére) et quatre

journaux de bord remplis (un pour la PS et son d&pulent de la collecte de données.

Analyse de données

Pour procéder a I'analyse de données, les donmdlestées ont été préparées et
organisées et un dossier d’analyse spécifique quehtxiade a été créé afin de pouvoir
effectuer une analyse intra triade et inter tridlas précisément, pour chaque triade, les
données audionumériques provenant des entrevuest®ritansformées en verbatim
(environ 10 pages a double interligne par entrevue} contenus des verbatim, des
guestionnaires sociodémographiques et cliniquesgdies de collecte de données dans
les dossiers meédicaux, ainsi que du journal de derth PS et de son PA compléte, ont
été insérés dans des fichiers MicroSoftWord. Par la suite, ces données ont été

regroupées dans un dossier spécifigue a chaqude tdamprenant I'ensemble des

données collectées.
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Une analyse des données sociodémographiquesiguekna permis de mettre en
valeur I'ensemble des données tirées de I'échanfilldécrire les caractéristiques
individuelles des participants et des triades (PS,et infirmiéres). A cet égard, les
données ont été regroupées dans des tableaux piiéscpour chaque groupe de
participants. Ainsi, certaines statistiques desiweg ont été effectuées (p. ex., la
moyenne d’age) pour dégager I'information pertieegit mettre en contexte les résultats

provenant des autres sources de données (Fortiaghads, 2015).

Une analyse intra triade a été ensuite effectu@er e faire, les données
incluses dans le dossier d’analyse spécifique aidde 1 ont été analysées afin de
découvrir les sous-themes dominants et ainsi dée spour chaque triade. Plus
précisément, ce processus analytique a consistédaire des données en unités
d’analyses plus petites, codifier ces unités dartsut de les synthétiser et de regrouper
le matériel codé selon les concepts recherchésge,een fonction des questions de
recherche. Par la suite, des sous-thémes ont enfilitgs & Huberman, 2003). Le

logiciel QSR NVivoll® a soutenu ces analyses.

Apres avoir analysé chaque triade, une analysetmaele a été réalisée. Lors de
cette analyse, les sous-themes de chacune desstoat été regroupés et catégorisés en
fonction des questions de recherche (Fortin & Gag@015). Ceci a permis d’examiner
les relations établies entre les différentes catégaet de déterminer des similarités et

des différences entre les triades. De cette démadds thémes ont été identifiés. La
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figure 3 ci-dessous, illustre le processus d’arelydgra et inter triade des données

effectué pour la présente étude.

Organisation des données
dans un dossier spécifique a
chaque triade

[ Analyse intra triade ]

{ Analyse inter triade ]

Contenu du journal de bord de la PS et dl}
Contenu de la grille de collecte de données
dans les dossiers médicaux de la PS
Verbatim découlant des entrevues avec PS
PA et infirmiére

/

/Analyse du contenu des verbatim (NVivo®)}
chaque triade en :

Réduisant des données
Codifiant des données

Regroupant des codes en fonction dé
guestions de recherche

D

ES

[2)

x Créant des sous thén /
4 N
» |dentifier les similitudes et les différence
entre les triades
» Dégager des themes
N J

Figure 3. Processus d'analyse des données.
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Rigueur scientifique

En ce qui concerne la rigueur scientifique, quatrggeres constructivistes
appropriés a la recherche qualitative définis parcaln et Guba (1985) ont été
proposes, soit la crédibilité (validité interneg, tfransférabilité (validité externe), la
confirmabilité (objectivité) et la fiabilité (fid@e) (Fortin & Gagnon, 2015). La validité
interne de cette étude a été assurée par un fpigleédé de triangulation: 1) la
triangulation des interprétations effectuées patutliant chercheur et par la directrice de
mémoire impliquée dans la réalisation de ce prbgetecherche; 2) la triangulation des
sources de données provenant des multiples méthddisges (guides d’entrevues,
journaux de bord, questionnaires, grilles de ctdlede données dans les dossiers
meédicaux) et la triangulation inter triade. Pounddidité externe, elle a été assurée par
la description en profondeur du partenariat erggeRS, les PA, les infirmiéres et du
contexte dans lequel il se déroule. Enfin, la fidéh été possible grace aux diverses
mesures suggerées precédemment, par I'enregistredesnentrevues individuelles et
par une validation de la démarche d’analyse desélm effectuée par une personne

autre que I'étudiant chercheur, notamment la dileetie mémoire.

Considérations éthiques

L'étude a été approuvée et supervisée a la foislgpaomité d’éthique a la
recherche (CER) de I'Université du Québec en Owmo(UQO), ainsi que celui du
milieu de recherche au numéro 2017-362-E. Un foairell d’'information et de

consentement a été signé par chaque participant RRSet infirmiéres) avant de
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commencer la collecte de données (Enoncé de Rmlitites Trois Conseils (EPT)C
2014). Les personnes ciblées ont consenti libreraeisians contraintes a participer a
I'étude. L’étudiant chercheur a informé chaque ipguént de la nature du projet, de ses
bienfaits et de ses inconvénients, des mesuressppsur respecter la confidentialité
(p. ex., le déroulement de I'entrevue dans un fisué et 'anonymisation des données
collectées), et de la possibilité de se retirer'émide en tout temps et sans aucun
préjudice. Les données collectées seront consempépdant sept ans, puis seront
détruites selon les regles en vigueur dans le mde recherche (EPTL Ces données
ont été codeées et la clé du code est conservéeckopar I'étudiant chercheur dans un
classeur situé dans son bureau. Au moment de flasidih des résultats, par exemple
lors de conférences ou de publications, aucunenrgtion ne permettra d’identifier les
participants ni le lieu d’étude. L’étudiant cherahest gestionnaire dans le milieu de
recherche sans lien hiérarchique avec les infiesi@ui ont participé a cette étude et

aucun conflit d’'intéréts n’est présent.



Résultats



Les résultats de I'étude sont présentés dans ceiticha D’abord, les
caractéristiques sociodémographiques de I'ensedddgarticipants sont détaillées ainsi
que les caractéristiques cliniqgues des PS. Parite, ine description de chaque unité
d’analyse (triade), incluant des sous-themes éraatgde l'analyse intra triade, est
présentée. Enfin, en fonction des questions deerebh, les résultats issus de I'analyse

inter triade sont exposes.

Caracteéristiques des participants
Comme mentionné précédemment, quatre triades &@méétutées. Chaque triade

comprenait une PS, une PA et une infirmiére (L2). Toutes les personnes recrutées ont
participé a la totalité des activités prévues peatutle. Au total, 10 PS ont été
rencontrées et de ce nombre, quatre PS ont étuestet ont fait partie de I'étude (voir
Tableau 1). En effet, les principales raisons fiasti le non recrutement des participants
ont été :

* PS ne répondant pas aux criteres de santé (aptrasigle cognitif) (1 = 2).

* Peu de présence du PA pendant I'hospitalisatida &S (= 1).

* Un court épisode d’hospitalisation de la PS (mdi@24 heures apres avoir signé
le consentementh(= 1).

* PA qui renonce a participer au projet d’étude saig®n consentememt € 1).

* PS quin'a pas de PA significatif € 1).
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Les caractéristiques des PS, des PA, ainsi quentlesieres faisant partie de
I’échantillon sont respectivement décrites dansTlalsleaux 2, 3 et 4. On constate que
les caractéristiques sociodémographiques des BB, Tableau 2) sont hétérogénes en
termes de genre, ainsi que du lieu ou elles vojuusger apres leur hospitalisation.
L’age moyen est de 74 ans et varie entre 56 en84ales ont au moins une formation
secondaire; trois d’entre elles habitent seulesoat retraitées. Au niveau des données
cliniques, I'ensemble des PS présente un AVC isdangen un niveau de séverité
modéré de la maladie, ainsi qu'une faiblesse mageucomme complication suite a
'AVC. De plus, on remarque que la plupart ont dedifficulté a la mobilite, de la
parésie/paresthésie, ainsi que des problemes dengoization comme complications

subséquentes au diagnostic.
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Caractéristiques sociodémographiques et cliniquesgersonnes soignées (PS) ayant

un diagnostic d’AVC

PS-01 PS-02 PS-03 PS-04
Age 56 84 77 80
Genre Masculin Masculin Féminin Féminin
Etat civil Divorcé Divorcé Union de fait Veuve
Lieu de naissance Montréal Joliette Montréal La Reine, Abitibi
Qc Qc Qc Ouest, Qc
Origine ethnique Canadien Canadien Canadienne Canadienne
Religion Catholique Catholique Catholique Catholique
(pratiquant) (non) (non) (non) (non)
Niveau de scolarité Secondaire Collégial Secondaire Universitaire
1% cycle
Occupation Ingénieur civil Modeleur Travailleur Secrétaire
Invalidité Retraité autonome Retraitée
Retraitée
Type de domicile Appartement Résidence Maison Appartement
autonome
Habitez-vous seul? Non Oui Oui Oui
Séjour apres Domicile Domicile Centre de Centre de
I'hospitalisation réadaptation réadaptation
Type d’'AVC Ischémique Ischémique Ischémique Ischémique
Niveau de sévérité Modéré Modéré Modéré Modéré
Complication suite FM FM FM FM
alAvC DM DM PC DM
P/P gauche P/P droite P/P gauche
Ataxie PC PC
Douleur Ataxie

Légende : (FM) faiblesse musculaire; (DM) difficulé a la mobilité; (P/P) Parésie/Paresthésie; (PC)
probléeme de communication
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Les caractéristiques sociodémographiques des PAtefeaans le Tableau 3
démontrent que la majorité d’entre eux sont desrfemde 59 ans et plus. L’age moyen
des PA est de 67 ans et varie entre 52 et 79 amss PA ont une formation
universitaire, deux sont actuellement au travailreiseul habite avec la PS. La plupart
d’entre eux visitaient régulierement la PS avahbdpitalisation. Trois d’entre eux
soutienaient la PS avant I'hospitalisation, parneple pour l'aider dans la prise de
décision, I'accompagner lors de sorties, faire desirses et lui offrir du transport.
D’ailleurs, on remarque qu’en plus des activités sritien déja énoncées avant
I’hospitalisation, d’autres activités se sont agmst apres I'hospitalisation, pour atteindre

le double et jusqu’a quatre fois plus d’activitéssbutien.
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Caractéristiques sociodémographiques des prochaenis (PA)

PA-01 PA-02 PA-03 PA-04
Age 59 79 52 77
Genre Féminin Féminin Masculin Féminin
Etat civil Célibataire Veuve Union de fait Veuve
Niveau de scolarité Universitaire Universitaire Secondaire Universitaire
1% cycle 1% cycle 1% cycle
Travail régulier Oui Non Oui Non
TP Retraitée TC Retraité
Lien avec la PS Colocataire Amie Fils Sceur
Demeure avec la PS Oui Non Non Non
Visite du PA avant NA 4 fois sem. 1 fois sem. 1 fois sem.
I'hospitalisation Contact a tous
les jours
Activités de soutien APD, FC AS, FC Aucune AS, OT
avant I'hospitalisation GF
Activités de soutien APD, AS AM, AS FC, FR AM, AS
prévues apres FC, FR FC, GF FM, GM FC, OT
I'hospitalisation FM, GF oT
SP

Légende : (APD) aider dans la prise de décision; (A) aider a la mobilité; (AS) accompagner lors
de sorties; (FC) faire les courses; (FM) faire le #nage; (FR) faire les repas; (GF) gérer les
finances; (GM) gérer la médication; (OT) offrir du transport; (SP) soutien psychologique
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En ce qui concerne le groupe d’infirmieres (voitblEau 4), il se compose de
quatre femmes ayant pour age moyen, 37 ans, vaeaime 22 et 46 ans. Leur
expérience comme infirmiere est de deux a 15 aussiAtrois sur quatre travaillent sur
le quart de jour et deux d'entre elles sont a teropsiplet. De plus, les quatre
infirmiéres ont deux années d’expérience et moitisraté dédieée en AVC. Une seule
de ces infirmiéres a une formation de niveau premryele universitaire, aucune n’est
aux études et aucune n'a recu une formation sypateenariat durant ses études. Par
contre, deux infirmiéres mentionnent avoir paréce I'activité de formation continue
sur le partenariat tirée du Centre de pédagogidica@e aux sciences de la santé de

I'Université de Montréal (2014) en cours d’empiloi.
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Tableau 4

Caractéristiques sociodémographiques des infirnsiéhsF)

INF-01 INF-02 INF-03 INF-04
Age 22 46 38 41
Genre Féminin Féminin Féminin Féminin
Titre d’emploi Infirmiére Infirmiére Infirmiere Infirmiére
clinicienne
Statut d’emploi TP TP TC TC
Quart de travail Nuit Jour Jour Jour
Niveau de scolarité Universitaire  Collégial Collégial Collégial
1% cycle
Etude actuellement en court Non Non Non Non
Durant les études/formation sur le Non Non Non Non
partenariat
Participation a une activité de Non Non Oui Oui
formation continue sur le partenariat
Nb années d’expérience comme 2 14 4 15
infirmiére
Nb années d’expérience dans 2 14 12 15
I'établissement
Nb années d’expérience a l'unité lans's 2 ans 2 ans 2 ans

dédiée en AVC

Légende : (TP) temps partiel; (TC) temps complet
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Résultats de I'analyse intra triade

De I'analyse intra triade, des sous-themes soBbras et permettent de répondre
aux questions de recherche. Les sous-themes sedatiiaque triade sont présentés dans

le Tableau 5, illustrés a I'aide d’une histoire.uPassurer la confidentialité, des noms

fictifs sont utilisés.



Tableau 5

Résultats de I'analyse intra triade

Triade 01 Triade 02 Triade 03 Triade 04

Initier et
maintenir un
partenariat

Encourager les efforts, les Encourager les efforts, les Encourager les efforts, les Encourager les efforts, les
progres, la motivation et le progrés, la motivation et le progres, la motivation et le progres, la motivation et le
désir de continuer de la PSdésir de continuer de la PSdésir de continuer de la PSdésir de continuer de la PS
a agir de fagon autonome a agir de fagon autonome a agir de fagon autonome a agir de fagon autonome

Développer les Encourager une Encourager une
compétences de la PS en participation active et participation active et
respectant son rythme et  I'implication du PA aux I'implication du PA aux
ses capacités activités de soins en activités de soins en

réadaptation réadaptation
Renforcer les Renforcer les Communiquer simplement Tenir compte des
connaissances de la PS suconnaissances de la PS sug la PS et PA ensemble  observations rapportées par
ses problemes de santé  ses problemes de santé  toute I'information la PS ainsi que le PA sur
actuels. actuels. concernant I'évolution de I'évolution de I'état de

sa condition de santé santé

Partager de I'information  Ultiliser une vigilance et Partager de l'information
sur ’AVC a l'aide de une surveillance sur ’AVC a l'aide de
brochure/dépliant en appropriées auprés de la P8Srochure/dépliant en
présence de la PS et du PA présence de la PS et du PA




Tableau 5 (suite)

Résultats de I'analyse intra triade

Eléments
facilitant le
partenariat

Eléments
nuisant au
partenariat

Pistes
amélioration

Développer une Développer une Développer une Développer une
collaboration et une collaboration et une collaboration et une collaboration et une
confiance mutuelle entre  confiance mutuelle entre  confiance mutuelle entre  confiance mutuelle entre
I'infirmiére, la PS ainsi que linfirmiére, la PS ainsi que l'infirmiére, la PS ainsi que l'infirmiére, la PS ainsi que

le PA le PA le PA le PA
Prendre le temps d'écouter Implication, disponibilité et Approche teintée Implication, disponibilité et
de demeurer disponible auxcapacité du PA & soutenir d’empathie, de respect, de capacité du PA a soutenir la
demandes et aux besoins da PS au retour a domicile compassion et PS au retour a domicile
la PS et du PA d’humanisme
Omettre d’inclure le PA a Omettre d’inclure le PAa Omettre d’inclure le PA ala
la prise de décision sauf la prise de décision sauf prise de décision sauf dans
dans des circonstances dans des circonstances  des circonstances
particulieres particulieres particulieres
Omettre de se dégager du Omettre d’évaluer les
temps d’écoute aupres de la besoins et la capacité du PA
PS et du PA a soutenir la PS lors de la

planification du congé

Se dégager du temps pour Se dégager du temps pour Se dégager du temps pour Se rendre disponible en
rencontrer et écouter la PSrencontrer et écouter la PSrencontrer et écouter la PStemps opportun aux besoins
etle PA et le PA et le PA de la PS
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Triade 01

Monsieur Gérard Gascon est hospitalisé suite a MC Aschémique. Sa
colocataire France Lefebvre, qui est sa PA, estgmité & son chevet aux deux jous.
un certain moment de son épisode de soins, on a diniclure Gérard et France au
processus de décision. En effatteint d’'une maladie chronique et autonome dass se
soins, Pierre effectue depuis plusieurs annéesésgres de traitement a domicile. Avec
des complications reliees a son AVC, Gérard appundnt I'hospitalisation que la
réalisation de sa réadaptation au centre spéciediséompromise et n’aura pas lieu. A
cet égard, le centre de réadaptation prétend nel@@sir I'expertise voulue pour le
soutenir avec ses traitements. Trés décus, Gér&muece sont dans I'incompréhension.
Ayant participé a une réunion regroupant I'ensendse professionnels, France croit
gu’ils n'ont pas tenu compte des arguments de @éNoici des extraits de ce que
Gérard et France mentionnent a propos de cetiatisitu:

Je n'ai pas pu aller a [...], pour faire ma réadamtagui m’ont dit.

Pourtant, j'suis autonome. La seule chose que ¥p&s faire maintenant,

sé d'accrocher une poche pleine sur la tige a cduspoids. En deux

semaines ma réadaptation aurait été réglée. [ER$01

Pi Gérard tenait pas mal son bout la-dedans, je dfuyé, parce

gue...oui, moi jtrouvais que c’était moyen, jtrousaque ces poches-la

[matériel médical], ¢ca pouvait facilement étre agailleurs. Pi y pouvait

facilement faire ses traitements a cet endroit pphda réadaptation. Je ne

comprenais pas trop. [EPAOL : 2-3]

Malgré cette nouvelle, Gérard demeure détermingtrauver son autonomie. |l

dit vouloir réussir a sortir de I'hopital sur sesud jambes. Il suit les consignes des

professionnels et fait les exercices recommandés bgaucoup d’attention. Il se répéte



65

sans cesse que « si tu ne fais pas les efforta@&ate pour améliorer ta situation, alors,
tu vas rester dans ton probléme ». A ce sujejpilta que le soutien des infirmiéres, par
des encouragements sur ses efforts, ses prognésgae sa motivation a agir de fagon
autonome, lui a permis de vouloir se dépasser engoss. Il a I'impression de réussir,
d’avoir a chaque fois une victoire. Voici un extrde I'infirmiere qui illustre la pensée
de Gérard :

Moi, le matin, je m’assurais qu’il soit bien évéijllpi je disais vraiment

gue c’est a lui de le faire tout seul, pi on regitrénsemble sa technique,

pi on ajustait des choses, mais, je le laissais,f&8€ méme, y en a qui le

faisait & sa place parce que ¢a va plus vite. Nrigrenais le temps de la

laisser faire. [EINFO1 : 1-2]

Durant son séjour hospitalier, Gérard mentionneurgl’ mésentente avec un
membre du personnel est a I'origine d’'une coléridaipousse a vouloir immédiatement
quitter I'n6pital. Cette situation provoquant umestration influence négativement le
partenariat. Toutefois, Gérard prétend que le pariat a aussi réellement pris son sens
avec une infirmiére qui est arrivée au méme momntealon lui, elle a pris le temps de
I'écouter et cela a permis de créer un climat dpeet et de confiance propice aux
échanges honnétes et ouverts. En voici un extrait :

L’infirmiére est arrivée et elle a pris le contr@ar moi, elle a dialogué

avec moi, pi ¢ca m'a fait du bien. Elle m’a donnén2@utes de son temps

qui m’a fait du bien honnétement. J’'ai appréciéugeap ce 20 minutes-la.

[EPSO1 : 1-2]

Pour linfirmiére, ce qui a grandement facilitédamarche de partenariat, c’est

d’avoir discuté a la fois avec Gérard et Francesiajue favoriser leur implication pour

prendre une décision ensemble. En voici un extrait
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Quand je suis arrivée dans la chambre, il étaitmeat en colére [...]. Pis
y parlait avec cette madame-la. [...] la madame éaittéléphone sur
l'intercom, elle entendait ce qu’on disait, pisddle faisait un p’tit peu des
commentaires pis tout... [...]. Dans le fond, je parlavec elle qui me
posait des questions et je lui expliquais un piti ce que j'allais faire, pis
je lui avais dit de rappeler dans 15 minutes gakajs avoir fini de parler
avec M. Gascon, voir s’il était encore sur cetteisién-la de vouloir

toujours quitter. [EINFO1 :1]

L’infirmiere ajoute que pour maintenir le partemdril faut inclure dans sa
pratique d’autres éléments favorables au développtmhiune confiance mutuelle. En

Vvoici un extrait :

Si l'infirmiére est comme... juste basée sur jfaisgrsoins pis c’est tout,
c’est moyen. Ca n’aide pas le travail d’équipe. [.Sihon... I'adaptation

des soins en fonction de la scolarité de la famijlle]. Tu les impliques

beaucoup, le plus que tu peux dans tous tes sbinkes tiens au courant
de la situation. S’ils ont des questions, moi jpor&s beaucoup aux
guestions des familles, je les rassure. Prendreinm minutes, s’assoir
avec eux, pis leur expliquer ce qui s’est passe dtieglans la journée, ce
que pense le médecin et ou on s’en va. Ca lesreabgaucoup et ils se
sentent impliqués et ils sont plus ouverts a tiaiffelNFO1 :3]

Triade 02

Monsieur Robert Poirier est hospitalisé suite AMC ischémique. Sa conjointe,
madame Pierrette Lauzon, est sa PA. Elle se pesenthevet de Robert chaque jour.
Durant I'hospitalisation, Robert et Pierrette requaant que les infirmieres sont trés
dévouées a leur travail. En effet, ils mentionnavair profité de leur savoir, de leur
expertise face a 'AVC, ainsi que d’avoir toujows I'’heure exacte sur la situation de

Robert. Toutefois, certaines questions demeuret® gponses. lIs ont 'impression que
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les infirmieres ont beaucoup de difficulté a seadfy du temps pour rencontrer et

écouter la PS et le PA.

Ainsi, ce qui frappe Robert et Pierrette, c’'estpgi@ndre que I'AVC est une
maladie trés grave occasionnant des complicatiomgoitantes pour Robert, des
conséquences sur leur vie de couple et, finalenggerits en connaissent tres peu sur le
sujet. Sachant tres bien que Robert est seul @agpartement, Pierrette demeure avec
des inquiétudes et craint un retour a la maisomdpldifficile. Elle prend conscience
gu’elle est peu outillée pour faire face a la gibraet soutenir Robert adéquatement.
Voici ce que Pierrette dit :

Mais avec les infirmieres, c’est qu’elles nous damtrplus de temps pour

parler. Si elles prennent plus de temps, on varglas de sujets a parler.

Vous savez, il faut aller davantage sur le retoda &naison. Il y a des

peurs, des inquiétudes, c’est une grosse affdui@ApP2 : 5]

A cet égard, elle apprécie beaucoup l'interventies infirmiéres sur le partage
d’'information en lien avec 'AVC et leur enseigneme l'aide de brochures et de
dépliants. Cela lui a permis d'étre en mesure dapcendre les impacts de cette
maladie, de se sentir beaucoup plus a l'aise ebafiance pour la suite des choses. Au
moment ou linfirmiére procede a son évaluatiorileeei remarque que Robert a les
capacités lui permettant de retrouver son autondamevoici un extrait :

J'ai fait une breve évaluation sur ses déficitaeilparlait pas beaucoup ce

monsieur-1a, il était anxieux. Je me souviens [il.yosait pas trop se

lever. Avec mon équipe de PAB [préposée aux bénéks], jai

commencé par I'évaluer, voir comment ¢a va. Pial@ément, ce patient-la

était capable de se mobiliser, fallait juste I'am@ager. Je I'ai accompagné
a la salle de bain, l'aider dans le sens de dd&,:mais ne regardez pas
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par terre, regardez en avant, concentrez-vous ksague pas, allez-y
tranquillement. De donner des conseils tout simplangui me permet de
voir, que oui, y'é capable et qu’il a du potentaissi pour autre chose.
[EINFO2 : 1]

Robert est de plus en plus encouragé a poursiwegrefforts, selon son rythme et
ses capacités, afin retrouver son autonomie. LJzodibilité de Pierrette a participer aux
activités d’apprentissage en réadaptation est itap et son implication est
rapidement reconnue par les infirmieres. D’aillewsici comment Pierrette nous
I'explique :

Apres avoir mentionné a l'infirmiére que j'étais @@mpagne, je lui ai dit
gue... moi je peux le faire et puis j’ai une auto.][.Elles savaient que
jallais étre avec lui, que je demeurais dans lenmdloc [fais allusion a
son domicile]. Je suis tres proche, jhabite aab@t au-dessus. Je peux
faire beaucoup de choses pour lui. Dans la mesuggeasuis capable, je
peux aider. [EPAO2 : 2-3]

De plus, afin de faciliter un retour sécuritaired@micile, Robert, ainsi que
Pierrette écoutent attentivement les consignesi&tmble, ils mettent en pratique les
exercices de réadaptation enseignés. D’abord sqenssion et par la suite, de fagon
autonome. Voici ce que dit I'infirmiére, ainsi qBeerrette, de cette situation :

lls pouvaient s’apercevoir que oui, monsieur &afable. Au début, c’est
sous supervision et je leur ai expliqué aussi qual plusieurs étapes avec
les autres intervenants. [EINFO2 : 2]

lls 'avaient faite avec lui et apres c’est moi dgiifaisais. Je lui tenais le
bras, et puis on allait se promener sur l'unit@wesalon pour lui changer
les idées. [...]. Aussi, les infirmieres I'ont encagé a se préparer un café
dans la cuisinette, parce que c’est ¢a qu'il vaulBe plus en plus, il
prenait de la vitesse avec sa marchette [...], tinire lui a dit de ne pas
trop se fatiguer, qu’il ne fallait pas partir trep peur avec ¢a. Pauvre lui,
il est tellement travaillant! [EPA02 :1-2]
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Triade 03

Madame Marie-Claire Laberge est hospitalisée suit@ AVC ischémique. Son
fils, Paul Levasseur, est son PA. Il se présenagwd jour au chevet de sa mére. Au tout
déebut de son hospitalisation, Marie-Claire est ttésouragée de sa situation. Elle a
beaucoup de difficulté a accepter son état. Mal&€ dit que tout s’emméle dans sa
téte, qu’elle n’a plus de buts et gqu’elle n’est pasmesure de prendre aucune décision.
Elle sent qu’elle deviendra un lourd fardeau poarfamille. Voici deux extraits qui
précisent sa pensee :

Oui un état que je considérais..., un état inaccémtaBartir d’'une

personne qui était tres autonome et puis qui sjpaitwle son conjoint. Un

homme malade. J'me suis toujours occupée de lig, guh... Tsé, j'étais

bien débrouillarde, et puis tout d’'un coup d'unenaté a l'autre, j'suis

nulle. Je devais accepter ¢a, cestgh [EPSO03 : 1]

Je voulais retrouver mon autonomie, mais, a ce motae je n'étais pas

slr que je voulais retourner tout de suite a lasorai J'étais en état de

choc. Maintenant, je suis bien, je suis bien ereud’ai plus I'impression

gu’'on m’aidait a les prendre [les décisions] pajoe je ne crois pas que

j'étais en état de quoi que ce soit. Je n'étaisgagmble d’en prendre de

décisions. [EPS03 : 2]

Des le début de I'hospitalisation de Marie-Claiténfirmiere croit que le
développement d'une relation de collaboration et amfiance mutuelle passe
inévitablement par I'importance de pouvoir recurede I'information unique sur la PS
et ses habitudes de vie auprés des PA, dagir ipasient lors d’exercices de

réadaptation aupres de la PS en utilisant des d¢ompls, ainsi que de demeurer

respectueux du rythme et de la capacité de la f®e8auver son autonomie. Elle précise
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que ceci permet de faciliter la participation aetide la PS et de son PA, ainsi que

d’encourager leur implication au processus de phesdécision.

Malgré le fait qu’il recoit de linformation pertemte sur I'évolution de la
condition de santé de sa mere, Paul est mécongeligxgérience qu’il a vécue comme
PA. En effet, il a I'impression qu’il n’a jamaiséimpliqué au processus de décision. Il
déplore le manque de suivi dés le début du séjospitalier, ainsi que la difficulté des
infirmiéres a se dégager du temps de qualité pouercontrer lui et sa mére. Voici ce
qgu’il a a dire a ce sujet :

Tsé les fins de semaine, y'a rien qui se fait ies fle semaine. Tsé la est

arrivé [sa mere] la un vendredi... y'a rien qui s'&ste, c¢a tout pris pour

avoir un scanner, tsé-1a, je trouve que les soms fin de semaine...

J'trouve que ce n'est pas une bonne journée leredngbour faire un

AVC. Encore une fois, c’est mon point de vue. &as peu été questionné

sur ses habitudes ou sur son autonomie. [EPAO3 : 2]

Ben c’est qu’elle puisse avoir le temps... y'ont gastemps, y'ont pas de

temps. Oublie ca. C’est le temps qui leur manquér poaiment arriver

pour faire leur job comme il faut. Comme donnersptlinformation sur

’AVC ou de s’occuper du malade. [...]. C’est toujsue temps, un temps

de qualité! [EPAO3 : 3]

Néanmoins, Paul mentionne que méme débordéesnflamiéres prenaient le
temps de s’arréter pour répondre a ses questiaikestagissaient toujours avec bonté et

humanisme. Il ajoute que les encouragements dieshi@fes sur les efforts, ainsi que les

progres du retour a 'autonomie de sa mere onneeffet trés positif sur elle.
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Triade 04

Madame Jacqueline Corbeil est hospitalisée aprésir asubi un AVC
ischémique. Sa sceur Aline Corbeil est sa PA la pigmificative. Lors de son
hospitalisation, Jacqueline mentionne que chaqumrale pleure et elle est découragée
de sa situation. Par contre, elle précise qu'edsaie toujours de voir le bon coté des
choses. Jacqueline est déterminée, elle veut redole plus t6t possible autonome a son
domicile. Jacqueline prend tous les moyens et Begsesont centrés sur cet objectif.
Elle en fait son cheval de bataille. D’ailleurs,tteedétermination est rapidement
reconnue par les infirmiéres, ainsi que par AliM®ici un extrait de ce que dit
I'infirmiére :

Ben je dirais que les décisions, étaient « focuségdirais méme quasi

obsédées, mais positivement-la, qu’elle vouladuster a la maison. [...].

Fa gu’elle collaborait énormément, pi les progrés ja les voyais a tous

les jours, minimes, mais y étaient toujours la. [.Bén moi, de ce que je

VOIS avec sa sceur, c'est qu'elle était tres d’'ataprelle retourne a la

maison. [...]. Fa que sa sceur trouvait que c’était mias bonne idée de

retourner a la maison. [...]. Elle voyait aussi lesgoes qu’elle faisait. Fa

gue, elle savait que c’était realiste. [EINFO42]1-

Chaque jour, Jacqueline fait des exercices afimélmrer la force de sa main,
ainsi que faciliter ses déplacements. Les infiresérautour d’elle I'encouragent
constamment a poursuivre ses efforts, a continaefiae les exercices, ainsi qu’a lui
faire souvent une remarque positive sur ses progregi un extrait de ce que
I'infirmiere dit & ce sujet :

En lui faisant souvent penser de prendre son litamta que moi j'ai vu

une bonne amélioration, parce qu’a un moment dodenblée elle a

recu son cabaret et puis tout de suite, elle a g@ss deux mains pour
manger [...]. Fa que c’est |la que la patiente aséalin progres, parce que
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des fois le matin elle était comme un peu dépriniéd. Elle a tout de
suite pris ses deux ustensiles. [...]. Humm, y avh#&aucoup
d’amélioration. Fa que des p’tits pas aussi. Au lge lui amener son
fauteuil roulant collé sur son fauteuil, ben maispayais d'y faire faire
deux p'tits pas pour aller rejoindre son fauteaulant. [EINFO4 : 1]

Ayant déja vécu I'expérience de PA, Aline démonfueelle est disponible pour
soutenir sa sceur dés qu'elle aura son congé hlmpit&i bien, que Aline, trés
proactive, décide de commencer a aménager I'appantede sa sceur afin de faciliter
ses déplacements. A ce sujet, elle fait quelqueserehes dans sa communauté pour lui
procurer un appareil de mobilisation de type mateh®urant I'’hospitalisation, Aline
discute a plusieurs reprises avec linfirmiere edspnce de Jacqueline. En effet,
Jacqueline, Aline et l'infirmiere échangent de fiirmation pertinente en regard des
observations faites. Voici un extrait de ce quendldit :

On discutait ensemble avec l'infirmiere de ce qoasavions remarque.

[...]. Par exemple le lever du fauteuil ou du litleeh’était pas solide

surtout au deébut. Mais son état s’est amélioré maprent et

constamment. [...]. Lorsqu’on échange de l'informatentre nous, c’est

important de bien se comprendre. [EPA04 : 2-3]

Ainsi, l'infirmiere dit profiter de ce moment pouenforcer les connaissances de
Jacqueline et Aline sur I'AVC. En effet, l'infirmie dit faire de I'enseignement sur les
facteurs de risques, les signes et symptbmes, teséquences, les nouveaux
médicaments, ainsi que sur différents élémentséleeption, afin d’éviter un deuxiéme

AVC. Toujours selon les dires de linfirmiere, ddseaucoup plus efficace d’avoir

ensemble la PS, ainsi que son PA. Pour Jacquelast,trés important. Cela lui permet



73

de faciliter sa compréhension sur 'AVC, ainsi dé&olution de sa situation. En voici
un extrait :
Oui, jai recu de l'information écrite concernanAVC, qu’est-ce que
c’est ou comment ¢ca se produit. [...]. C'est sdr,etlas m'ont donné
beaucoup d’informations, parce que jai des dépdiade ne connaissais
pas tellement ca I'AVC, malgré que je connaissaisea ¢a pour savoir
gue javais peur de ca. [...]. C'est important quine renseigne sur ce que
je veux savoir. [...]. Elles répondent a mes questian meilleur de leur
connaissance. Ca, on le sent. Avoir des réponsegeqoeux comprendre
et honnétes. [EPSO04 : 3]
Résultats de I'analyse inter triade
Des résultats de l'analyse inter triade émergemsiplrs themes, qui sont des
similitudes entre les triades. Ces themes soneptés dans le Tableau 6 et décrits par

la suite.

Tableau 6

Résultats de I'analyse inter triade

. Nombre de
Questions de R .
Thémes triades
recherche A
concernées
. , . Encourager les efforts, les progres, la motivagbn
Initier et maintenir e . > 4
: le désir de continuer de la PS a agir de facon
le partenariat
autonome
Eléments facilitant Développer une collaboration et une confiance 4
le partenariat mutuelle entre l'infirmiére, la PS ainsi que le PA
Eléments nuisant Omettre d'inclure le PA au processus de prise de 3
au partenariat décision sauf dans des circonstances particulieres
Piste Se dégager du temps pour rencontrer et écouter la 3

d’amélioration PS et le PA
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Initier et maintenir le partenariat: Encourager les efforts, les progres, la
motivation et le désir de continuer de la PS a agule facon autonome

Dans les quatre triades, il ressort que des engenrants quant aux efforts, aux
progrés, a la motivation et au désir de contineladPS a agir de fagon autonome est
une stratégie utilisée par l'infirmiére pour sottda PS. Voici quelques exemples de
cette stratégie. Dans la triade 01 et 04, lesnméires observent en laissant le plus
possible les PS effectuer par elles-mémes lesit@stide récupération de mouvement,
d’équilibre et de mobilité. Ainsi, les infirmieresterviennent auprés des PS pour
renforcer leurs connaissances, rééduquer, ainsifayogiser leur désir de poursuivre
leurs efforts pour les préparer a quitter I'hépifahns la triade 02, l'infirmiére soutient
et accompagne la PS dans l'adaptation de sa comditiaide a développer son
autonomie, ainsi que s’'apercevoir qu'il a la cafgapar lui-méme d’effectuer beaucoup
de choses de fagcon autonome. Dans la triade @iriiere integre I'humour a ses
interventions avec la PS, améne la PS au maximursodepotentiel et utilise de
nouvelles stratégies pour compenser a ses incéapadies encouragements sont
principalement reliés au retour a 'autonomie da&&QAdU aux déficits physiques qui
accompagnent 'AVC. La PS de la triade 01 décnhownt les infirmieres encouragent
ses efforts :

On dirait que c’est naturel pour eux autres deefaa, de nous offrir, dire

« ben, écoute allez marcher un p’tit peu, vous éggmble de marcher,

faites des efforts, y faut faire des efforts powarcher. » [...]. C'est eux

autres qui poussaient, qui t‘encourageaient la,pcends-tu. [...]. Au fur

et a mesure, on avancait ensemble [en parlanhéiesieres]. [EPSO01 : 1-
2]
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Eléments facilitant le partenariat : Développer unecollaboration et une confiance
mutuelle entre I'infirmiére, la PS ainsi que le PA

Pour les quatre triades, le développement d’'unlelmmiation et d’'une confiance
mutuelle entre l'infirmiére, la PS, ainsi que le Bt un élément mis en valeur pour
faciliter le partenariat. Voici quelques exemples djustrent cette approche. Dans la
triade 01, l'infirmiére, la PS et le PA mentionnepuie, pour faciliter la participation de
la PS aux activités de réadaptation, la collabonatioit étre basée sur un travall
d’équipe, I'écoute des besoins de la PS et du RArainsparence dans les échanges,
ainsi que I'ouverture de tous. Pour la triade @2P5 et la PA soulignent I'importance
d'une approche chaleureuse, de confiance de ladeattinfirmiére, ainsi que d’'un
dialogue centré sur leurs besoins. Dans la tri&léeOrespect des humeurs, ainsi que le
respect du rythme de la PS a participer aux aétivile réadaptation demeurent
importants pour l'infirmiere. Du c6té de la PSe&fA, la confiance mutuelle passe par
’'humanisation des soins, ainsi que I'empathie algart de linfirmiére. Quant a la
triade 04, linfirmiére met l'accent sur l'importe@ d'une bonne collaboration
infirmiere-PS qui passe inévitablement sur le bérodlement du premier contact. La
PA décrit la confiance mutuelle ou la PS doit ptag® confiance envers l'infirmiere,
alors que la PS souligne lI'importance d'une refatigalitaire, honnéte avec des
échanges de renseignements ou d’'informations pbdéis a la PS. La PS de la triade 03,
ainsi que les PA 01 et 04 expliqguent comment cenéhéasé sur I'écoute, la confiance,
le respect et le dialogue, était présent au causggbur hospitalier :

Les trois... l'infirmiere, le PA et le patient quatraillent ensemble. Ce qui

facilite c’est d’aller dans le méme sens. Etre aasible, plus proche,
plus humaine. Comprendre qu'on « feel » mal. [EPSE]3
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L’infirmieére était toujours disponible, elle étadujours 14, elle me parlait,
elle prenait le temps de m’écouter. J'le sentamsngu’allais vers elle. Je
sentais qu’elle était présente. Son écoute et spodibilité ca facilite
beaucoup. On sait bien que cette personne-la, ¢’'Esfpersonne pivot »
lors de I'hnospitalisation d’un patient. [EPAO1L : 4]

La confiance mutuelle je crois. Bien la patientat daire confiance a
linfirmiére, puis l'infirmiére doit se sentir acpgée par la personne aussi.
[...]- Aussi, lorsqu’on échange de I'information entrous, c’est important
de bien se comprendre. [EPA04 : 3]

Eléments nuisant au partenariat : Omettre d’inclure le PA & la prise de décision
sauf dans des circonstances particuliéres

Pour les triades 01, 03 et 04, les infirmiéres iexent clairement qu’il faut
favoriser la participation de la PS, ainsi que k& &ans la prise de décision pour
maintenir un partenariat efficace et partager etdeta méme vision. Les infirmieres
de la triade 01 et 03 expliquent comment la preselécision avec la PS, ainsi que le PA
se déroule :

Pour cette situation, c’est sdr que la décisiorpfige avec la famille, pour

guelle soit d’accord. J'pense que si la famillet eaccord avec la

décision, ca va faciliter aussi les soins apres Isospitalisation parce
gu’'on a beau faire les soins a I'hopital, y faueqa continue apres. Pi

c’est surtout la famille qui va étre la pour aitkepatient aprés, plus que

nous. [EINFO1 : 2]

Ce n’est pas le personnel infirmier qui lui a im@apielque chose, c’est

elle qui a voulu. Pi avec sa famille, parce qu’'dwait toujours un membre

significatif avec elle. Fa que ¢a, veut veut pasngus donne une idée de

conduite de départ. [EINFO3 : 3]

A cet égard, les PA de la triade 01, 03 et 04 ore apinion plus critique.

L’absence d’un partenariat avec l'infirmiére leucausé un malaise et de la frustration.

Selon eux, on ne tient pas compte des proposiéarises par la PS ou le PA. Dans les
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faits, la prise de décision avec la PS et le PAtrestvariable et de facon générale les
infirmiéres favorisent I'implication du PA lors @é&rconstances spécifiques reliées a une
planification du congé complexe ou a un état deecavec la PS. Par exemple, lorsque
la PS de la triade 01 mentionne qu’elle n’a janiait partie de la prise de décision
quant a la possibilité de bénéficier d’'une réadapiaadaptée a sa condition de santé ou
lorsqu’une mésentente, provoquant chez lui de larepa nécessité I'intervention de
I'infirmiére, ainsi que I'implication du PA, pourédamorcer la situation. Voici ce que le
PA de la triade 03 expligue comment ont été priless décisions au cours de
I'hospitalisation de la PS :

Ah! J'sais pas, c'est eux autres qui évaluent. Euhl.y a eu une

évaluation si elle était apte a prendre sa douchdes Mais, y pas

personne qui nous a dit ¢a, nous impliquer, oregsté a ce moment-13,

mais on n'a pas été averti de rien de ca. [...]. td&8 peu été questionné
sur ses habitudes ou sur son autonomie [EPAO3 : 1]

Piste d’amélioration : Se dégager du temps pour raxontrer et écouter la PS et le
PA

Dans trois des quatre triades I'importance quditiimére se dégage du temps
pour rencontrer et écouter la PS et le PA resSoiti des exemples qui illustrent cette
piste d’amélioration possible. Pour la triade Oififmiére, la PS, ainsi que le PA,
s’entendent pour dire que I'écoute est un outilciedx qui favorise un dialogue
rassurant lié a 'AVC. Pour la triade 02, la PSysaique le PA, souligne que ce temps
d’écoute permet de discuter de leurs préoccupatamsépondre aux questions de la PS
d’une fagon qui lui soit compréhensible et de prépke retour de la PS a son milieu de

vie. Pour la triade 03, ce temps d’écoute est ma@®Espour se concentrer sur la PS,
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contribuer a son bien-&tre. L'infirmiere et la P&Id triade 01 et le PA de la triade 02
illustrent ce theme de la fagon suivante :

Ca peut toujours étre amélioré quand tu es a l®#caes besoins du

patient. Quand tu essaies de comprendre. Pourdjuagiti comme ¢a?

Pourquoi il refuse ca? Juste de m’asseoir penda+O1lminutes. [...].

Juste de m’asseoir pi de I'écouter, ¢ca a tout chajitNFO1 : 4]

Ca serait I'fun que les infirmieres aient plus dmps a nous consacrer. Ca

serait apprécié tsé. Quand t’arrives |a, tu vielawalr ¢ca, c’'te mossus

d’affaires 14, tu ne connais pas ¢a toé (fait &@ins I’AVC). D’ou ¢a vient

cette affaire-1a? Pi 1a, y viennent te donner uiit p-10 min. [...]. Ca, ca

aurait été important, d’avoir un peu plus de temipRS01 : 4]

Mais avec les infirmiéres, c’est qu’elles nous demtrplus de temps pour

parler. Si elles prennent plus de temps, on varglos de sujets a parler.

Tandis, si c’est limité, ca va étre les grandesidgy le principal, on

n’entrera pas dans le détail de la maladie et diermta Comment il est?

Comment il se comporte? Vous savez, il faut alsrathtage sur le retour a

la maison. Il y a des peurs, des inquiétudes, alest grosse affaire!

[EPAO2 : 5]

En résumé, ce chapitre décrit quatre grands théunesont ressortis de I'analyse
inter triade. D’abord, les résultats mettent erdénce qu’encourager les efforts, les
progres, la motivation et le désir de continuetadBS a agir de fagcon autonome permet
a l'infirmiere d’initier et maintenir avec la PS k&t PA un partenariat dans les soins.
Puis, l'analyse inter triade fait ressortir que elépper une collaboration et une
confiance mutuelle entre linfirmiére, la PS, ainggie le PA facilite 'engagement au
partenariat. Ces deux thémes ont été exprimésguaeimble des quatre triades. Ensuite,
les résultats ont fait ressortir qu'omettre d’imelue PA au processus de prise de

décision sauf dans des circonstances particulidngsa I'engagement au partenariat.

Enfin, on retient qu’'une des pistes d’améliorati@xprimées par les triades est que
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l'infirmiére puissese dégager du temps pour rencontrer et écoutes latfe PA. Le
prochain chapitre qui suit aborde la discussion ssiltats présentés ainsi que les
implications et les recommandations qui en décaupeur la pratique clinique, la

gestion, la formation et la recherche en sciendasnieres.



Discussion



Dans ce dernier chapitre les résultats de l'anailys triade sont discutés. La
premiere partie concerne les résultats de I'étudesgnt explorés a travers les écrits
scientifiques recensés et le MPS de Hill et al1@0Ensuite des pistes de réflexion et
des recommandations en sciences infirmieres sampopées en lien avec la pratique
clinique, la gestion, la formation, ainsi que lalrerche. Finalement, dans la troisieme

partie, la discussion se termine en présentaribiess et les limites de I'étude.

Les thémes ressortant de I'analyse inter triadgpernnis de fournir des éléments
de réponse aux questions de recherche s'intéremsgmbcessus de partenariat entre les
infirmiéres soignants des personnes ayant subi\Wi@ At leurs PA. Le théme relatif a
'encouragement de la PS a retrouver son auton@siiepartiellement cohérent avec
Lloyd et al. (2018), Rose et al. (2016) et Warneale (2015). Ces auteurs soulignent
gu’'une approche clinique individualisée favorisané pleine participation de la PS a la
définition de ses objectifs est une des stratéyast un impact significatif sur le retour
a I'autonomisation. Cette approche augmente lavatidn et encourage a poursuivre la
réalisation de la réadaptation. A cet égard, lesmenandations canadiennes pour les
pratiques optimales en AVC (Boulanger et al., 2Qdr@fisent que pour discuter avec la
PS et le PA des progrés face aux objectifs de pdatian, un plan de réadaptation doit
étre régulierement mis a jour en fonction de I'éabn de la condition de santé de la
PS. Pour aider la PS a participer pleinement &adaptation, Rose et al. et Lloyd et al.
mentionnent que linfirmiére doit étre en mesurapirendre a connaitre les choix, les

besoins et les préférences de la PS des le démdndbospitalisation et discuter avec
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elle de toute question urgente qui la préoccupe, €ans la présente étude,
I'encouragement de la PS a retrouver son autonsen@oduit tres rarement en fonction
d’objectifs personnalisés et planifiés pour la RSlinstar de différents auteurs, un
modele de pratique permettant a I'infirmiére d’awoie compréhension approfondie des
services en réadaptation tout en suivant les of§emevus dans le plan en réadaptation
pourrait influencer et renforcer positivement I'ptiion de la PS et les PA a un
nouveau mode de vie (Lloyd et al., 2018; Rose .et28l16; Rosewilliam et al., 2016).
Une étude de Camicia et al. (2014), ayant pourctibjd’établir des lignes directrices
sur le rble de l'infirmiére en pratique de réadapta ajoute qu’avec une formation, des
connaissances et une expeérience en readaptatiirmiere est la professionnelle la

mieux placée pour coordonner le plan de réadaptationinimiser l'invalidité de la PS.

Dans la présente étude, on apprend aussi que |Ebardtion et la confiance
mutuelle entre I'infirmiere, la PS et le PA sonilisées par les infirmieres de facon a
faciliter le processus de partenariat, ce qui génagt bénéfique pour toutes les personnes
concernées et l'organisation. Quelques écrits fassortir que la collaboration de
l'infirmiére avec la PS et le PA entraine une dintion des complications et de la
mortalité chez la PS, une augmentation de la aatieh, tant chez la PS que le PA, une
efficacité organisationnelle de I'offre globale sl@ns et services, ainsi qu'une meilleure
qualité de vie au travail des infirmieres (CPCHD12; Hamric, Hanson, Tracy &
O’Grady, 2014). Dans les faits, la collaborationt rae évidence plusieurs innovations

extrémement fructueuses dans le domaine des seisardé menant a 'émergence du
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partenariat. Par exemple, 'amélioration de I'exgréce de la PS et du PA lors de la
transition entre I'hdpital et les soins a domiciéeréduction des réadmissions évitables a
I'hdpital, la collaboration en interdisciplinaritBameélioration des pratiques en matiere
de communication, ainsi que I'amélioration de |laf@nce des PS et des PA quant a
leur capacité de gérer leurs soins au retour a d@rsont issus de résultats probants
(Hamric et al., 2014; Ricciardi & Shofer, 2019). B@énéral, la collaboration prend des
formes tres diversifiées et elle se manifeste plaent lors du partage des
responsabilités entre les partenaires (D'AmourtaderVidela, San Martin Rodriguez,
& Beaulieu, 2005; CPCFI, 2014). Henneman, Lee eheDo(1995) définissent la
collaboration comme un processus dynamique qui @erdors d'un partage de
responsabilités et de valeurs communes, d’étabsrabjectifs centrés sur la PS. Hill et
al. (2014) ajoutent que la collaboration s’intégi@sque linfirmiere crée un
environnement qui encourage une participation adafies partenaires. La création d’un
milieu stimulant et propice a la collaboration imyple une compréhension mutuelle des
réles de chacun des partenaires, ainsi qu’un respetuel, un engagement a atteindre
des buts communs, un partage de la prise de dé@sione communication efficace qui
s’amorce par une compréhension de ce que la P& RAlsont en train de traverser

(Henneman et al., 1995; Hill et al., 2014; NayR911).

L’établissement d’'une relation de confiance estlicite au développement de la
collaboration et elle optimise les résultats cligg (D'Amour et al., 2005; Hamric et al.,

2014; Henneman et al., 1995). Un manque de cordiantre les partenaires demeure un
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facteur important limitant le développement de ddlaboration (Hamric et al., 2014;
Henneman et al., 1995). Pour Hill et al. (2014)ktaune relation de confiance en
tenant compte des expériences, des connaissandes &esoins exprimés par les PS
doit étre mis en ceuvre au premier contact aveSlatson PA ou l'infirmiere effectue
avec ceux-ci un partage négocié du pouvoir et keteon des risques. Au fur et a
mesure que les individus se font davantage cordidear capacité a s’engager dans une
communication ouverte et thérapeutique augmente siveces (Hamric et al., 2014, Hill

et al., 2014).

Les résultats de la présente étude mettent égalezneévidence que certaines
infirmieres omettent d’inclure le PA dans la prige décision, ce qui nuit au
développement d’'un partenariat entre eux. En dftehission d’inclure le PA a la prise
de décision a aussi été identifié dans diversedestudont le but était d’explorer
I'expérience du role de PA, ainsi que la pressicer@e sur ce réle, tel que prendre en
charge les soins au retour a domicile de la PSy(éfral., 2019; Luker et al., 2017; Tsai
et al., 2015). Dans les faits, il existe peu denagssances sur la maniere dont les PA
participent aux décisions et les études retrac&edant que malgré une compréhension
de l'importance d’impliquer le PA au processus disgde décision, les infirmiéres
considéerent peu cette importance (Gray et al., 20d®er et al., 2017; Tsai et al., 2015).
La participation du PA a la prise de décision passwitablement par le besoin de
connaissances, de compeétences, de ressourcegsatidlun soutien émotionnel (Luker

et al., 2017; Tsai et al., 2015). Plus précisénmsng PA recoit une préparation adéquate
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avec de linformation adaptée portant sur la préeende I'AVC, les principes
sécuritaires de déplacement a domicile, la gestesnmédicaments et I'importance d’'un
soutien émotionnel provenant d’'un environnemenumsidre, inclusif et respectueux
pour son propre bien-étre, de surcroit, le bies-é& la PS sera amélioré (Tsai, 2015).
Pour Gray et al. les infirmiéres doivent comprenidredle de partenaire de décision
gu’est celui du PA, d'autant plus que son engageriesa participation favorisent le
développement d’une vision partagée des objectii$es enjeux et permettent de co-
construire avec eux les décisioBbgnc, pour renforcer activement le partenariat desc
PA, Hill et al. (2014) spécifient I'importance qles infirmieres reconnaissent leurs
contributions, leur disponibilité et leur capac#téagir, tout en leur offrant du soutien
lorsqu’elles prodiguent des soins directs a la R&e et al. (2016) soulevent que les
infirmiéres font le constat qu’il est tres utile pl@sser du temps et de discuter avec le PA
sur les habitudes de vie de la PS. Les résultaesudedtude soulignent que la motivation
de la PS a vouloir retrouver son autonomie eséeedi une prise de décision partagée
entre la PS, le PA et les professionnels (Rosk,&1G16). On constate, par ailleurs, dans
I'étude de Bélanger et al. (2017), que le PA m@irésent au chevet de la PS est moins
reconnu par les infirmieres et est moins impliga@slles soins. Ceci porte a réfléchir
sur les effets de cette absence de reconnaissasceénfirmiéres du PA et sur les
stratégies requises pour modifier cette pratiquetréDl'implication du PA dans des
circonstances particulieres (p. ex., une planificatde congé difficile), il apparait
important que les infirmiéres réfléchissent a leigon d’entrer en relation avec lui, de le

préparer et de répondre a ses besoins.
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Finalement, des résultats de la présente étudegsgort qu'une des pistes
d’amélioration du processus de partenariat est’'qiiemiere se dégage du temps pour
rencontrer et écouter la PS et le PA. Ceci néeedss$ changements dans les processus
de soins, voire dans la structure organisationnéle résultat est cohérent avec les
résultats d’'une étude phénoménologique herméneutiqoente de McMillan (2018)
ayant comme objectif d'explorer le concept de cleamgnt organisationnel et
d’interpréter la signification de I'expérience duanigement et de la fatigue aupres de 14
infirmiéres d’'un hopital universitaire. McMillan @cise que les nombreuses
réorganisations dans le secteur de la santé relié@secherche et a 'amélioration des
soins et services de qualité et sécuritaires &g, impliquent inévitablement pour les
infirmiéres de s’adapter, de s’améliorer et d'ineov Selon cette auteure ces
réorganisations demandent du temps, de I'énergielegiennent un enjeu majeur
puisqu’elles entrainent des répercussions negatiadois sur le role professionnel de
l'infirmiére, sur le partenariat qu’elle établit &v la PS et le PA, ainsi que sur
I'organisation des soins. L'exécution, par l'infiiene, de taches non spécifiques a son
champ d’exercices (p. ex., cléricaux) et sans va@utée pour la PS et le PA, ainsi que
les facteurs de stress associés a son réle d’iefiem(p. ex., surcharge, conflits et
ambiguité de réles) se traduisent par un déploiemen optimal de I'étendue de
pratique et peuvent contraindre l'infirmiére a reipoir se dégager du temps nécessaire
auprés de la PS et le PA (Déry, 2019). Dans sodeétMcMillan présente deux
concepts importants, soit la « culture de servigerivilégiant la réduction des codts et

I'efficacité des processus, et la « culture du soinolistique et centrée sur la PS dans



87

laquelle l'infirmiére pratique avec compétence,gogent et posséde une expertise dans
son domaine spécialisé. Les résultats de cettee atugttent clairement en évidence
gu’'une culture de service, dominante actuellemantsdes milieux de soins québécois,
entraine une perte de temps et de ressources agesssux infirmieres pour prodiguer
des soins de qualité et sécuritaires. On retiesgiale cette etude de McMillan que les
initiatives de changement qui favorisent une «uraltdu soin », permettent d’exercer
une influence positive sur la satisfaction professelle des infirmieres et sont
essentielles a 'amélioration des soins de sardgg.résultats de la présente étude et les
constats qui en découlent ont des implications peoyoratique, la gestion, la formation

et la recherche.

Implications pour la pratique

Pour développer un processus de partenariat a\S ket le PA, l'infirmiere doit
individualiser sa pratique, et ce, tout au long s@jour hospitalier de la PS.
Concretement, ceci a des implications sur sesudés, les activités de soutien,
d’'information et d’éducation de la PS, ainsi que ku préparation des PA et leur

implication dans les soins.

Au cours de ses échanges avec la PS et le PAjriefe doit avoir de
I'ouverture, étre curieuse, objective et obseregatriLa création d’'un environnement
chaleureux, empathique, protecteur et stimulantr gauPS, soutient et fournit les

fondements nécessaires au développement de corogetpersonnelles de la PS et
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facilite ses apprentissages jusqu’au moment oueel® capacité d'étre suffisamment
autonome (Hill et al., 2014). Plus concretement| &ti al. spécifient que linfirmiere
voulant établir un partenariat avec la PS et le Béit développer des habiletés a
travailler en équipe, des compétences en matieuaenunication et d’écoute, et elle
doit démontrer une grande adaptabilité. Cette icglatriadique doit étre basée sur le
respect, la confiance mutuelle et 'empathie dpdé de I'infirmiere pour étre optimale
et efficace (Bélanger et al., 2017). A cet effat,cbmmunication circulaire, telle que
décrite par Wright et Leahey (2014), souligne qoeverture d’esprit, la curiosité a
I'égard d’une situation complexe qui reconnait périence et I'expertise de la PS et du

PA, permet a l'infirmiére d’établir une relationrgiructive avec eux.

Précisément, l'infirmiere a un rble essentiel dgjoquant au soutien de la PS et
limplication du PA. Les encouragements vers |'aacimie supposent dinformer
régulierement la PS sur I'évolution de sa conditiensanté en fonction des progres de
sa réadaptation, d’entretenir avec la PS et le RA nelation d’apprentissage afin que
ceux-ci développent une compréhension de la malaie facteurs de risque et du
traitement et de les aider a s'engager dans legsas de réadaptation en utilisant des
outils de soutien a la prise de décision (Lloydlet2018; Rose et al., 2016; Ricciardi &
Shofer, 2019). Aussi, les PS devraient recevoir dgseignements et des conseils
personnalisés sur les stratégies qu’elles pourtradopter pour changer leur mode de
vie (p. ex., l'alimentation, I'exercice, le surpsjdla consommation dalcool, le

tabagisme) et maitriser les facteurs de risqueodgplications ou de récidive (Cameron
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et al., 2016). Pour Camicia et al. (2014) les miares doivent « penser réadaptation »,

croire au potentiel de la PS a vouloir retrouver aotonomie et travailler sur ses forces.

Outre les changements dans la vie des PS ayanusuBVC, les PA peuvent
étre durement touchés, car ils risquent de mandgi@ompeétences et de connaissances
pour remplir leur r6le auprés de la PS (Cameroralgt2016). Un dépistage, une
évaluation et une surveillance accrue des besain®Al fourniraient une approche
holistique centrée sur celui-ci et favoriseraiemie uadaptation optimale lors de la
réintégration dans la communauté de la PS (Cametra@h, 2016). Donc, linfirmiére
doit, en plus d’évaluer les besoins de la PS, éeqouper de ceux du PA et faciliter sa
préparation pour le retour a domicile de la PS. ¢k égard, lePreparedness for
caregiving scaled’Archbold et al. (1990) visant a mesurer le niveleupréparation des
PA a prendre soin de la PS serait utile. Avec ksultats de I'évaluation du PA,
I'infirmiére pourrait contribuer a atténuer la d&tse émotionnelle face a son nouveau
réle. Par exemple, I'infirmiere pourrait mettre @uvre des interventions répondant aux
besoins prioritaires du PA tels que le besoin dfimftion et d'enseignement, la capacité
de mobiliser ses propres ressources d'assistaesestihtégies pour maintenir la santé
physique, les attitudes positives et le bien-étreelm impliquant d’autres professionnels
au besoin (p. ex., physiothérapeute, ergothérapénaeailleur social, etc.). Afin de
promouvoir une adaptation efficace du PA, celuil@it Etre mis a contribution comme
partenaire de décision dans |'élaboration des tilgjede réadaptation (Gray et al.,

2019). Pour y arriver, Hill et al. (2014) proposepte I'infirmiere sollicite et utilise
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régulierement le PA dans les conversations av&Slau par téléphone afin d’anticiper
les problemes que le PA rencontre. Ainsi, les msset les préoccupations reliées a la
planification du congé de la PS vers le domicileleeés par le PA pourraient étre
satisfaits, ce qui améliorerait leur engagemenpragessus de décision et la sécurité de

la PS lors de son retour a domicile.

A cet effet, Camicia et al. (2014) précisent qu’unrmiére qui utilise son
expertise pour communiquer efficacement avec liggdie réadaptation, la PS et son PA
contribue a la mise en place d’'un environnememaffgutique. En effet, des activités
importantes, telles que superviser les exercicéssedctivités du plan de réadaptation et
en effectuer le suivi, coordonner le plan de copgér qu’il soit sécuritaire autant pour
la PS que pour le PA, motiver la PS a changer sb#udes de vie et faciliter sa
participation et son engagement au plan de rédiaptaont des répercussions

favorables pour un retour a 'autonomie de la P&1fiCia et al., 2014).

Implications pour la gestion

Pour tendre vers une culture de soins qui favanspartenariat systémique entre
l'infirmiére, la PS et le PA, des changements oiggtionnels sont requis. A l'instar des
résultats de la présente étude et des connaissactcedies, ces changements concernent
la réorganisation des services (p. ex., structerpaste, ratio infirmiére-patient, champ

d’exercices des infirmiéres), le partage de pouvemntre les gestionnaires, les
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infirmiéres, les PS et le PA dans le processushdagement et I'évaluation des effets

des changements.

Dans les faits, le partenariat entre l'infirmiela,PS et le PA nécessite de la
collaboration. Les organisations qui soutiennemhise en ceuvre d’'une culture de soins
favorisant le partage du pouvoir dans les initedide changement diminuent le stress
associé a une réorganisation des services (pélexgissement du champ d’exercices et
de I'étendue de la pratique, réorganisation duaitaafin d’avoir une composition
d’équipe optimale), solidifient I'engagement ddgnméres et augmentent la probabilité
d'un changement réussi et durable (McMillan, 20P8r développer une telle pratique,
les organisations doivent élaborer des orientatiteises, explicites et cohérentes sur les
responsabilités associées au role de chacun eteuatdes indicateurs pour évaluer les
effets du travail d’équipe sur les soins offerts 88, sur la qualité de vie au travail et
sur la satisfaction de la PS et du PA (D'AmourlgtZz®05; Hamric et al., 2014; Hill et
al., 2014). De plus, Taley (2016) ajoute qu’'uneanigation qui appuie un modeéle de
pratique qui soutient I'imputabilité des infirmigréée a leur pratique, leur autonomie et
leur participation au processus touchant I'offreseevices, aura des effets significatifs
sur la création d'un environnement de travail fadde a la collaboration. En ce sens, il
devient nécessaire pour les organisations d’asgdastructure, d’instaurer un contexte
qui valorise la communication et d’encourager lealigpopement de la confiance des
acteurs les uns envers les autres (Lefebvre eR@D3; Taley, 2016). A linstar de

Pomey et al. (2015), pour développer et encourkgpartenariat entre les infirmieres,
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les PS et leurs PA, il est aussi impératif d’inéggdes PS et des PA avec les
gestionnaires dans différents comités d’amélionatontinue de la qualité. Selon Tsai
(2015), ceci permettrait de co-construire une cwill® de services provenant de
I'expérience et des savoirs de chacun, de rendreelwices plus performants au niveau
de I'hospitalisation, de la transition vers le doitei ou de la réadaptation et d’étre plus

satisfaisant pour le PA, la PS et l'infirmiére.

Implications pour la formation

Pour que les infirmiéres soient en mesure de dedesi partenaires avec les PS
et leurs PA, elles doivent développer des habiletées compétences leur permettant de
s’ouvrir a de nombreuses possibilités reliées al&té des besoins auxquels elles sont
confrontées. A cet égard, deux stratégies poutradére considérées en formation
initiale ou continue, soit le dialogue en groupe sujet d’expériences vécues et

I'inclusion des PS et PA dans les formations offedux infirmiéres.

Il est important pour I'infirmiére de se doter difil@tés, d’outils et de stratégies,
pour composer avec plusieurs enjeux liés au praseds partenariat (Hill et al., 2014).
La formation initiale ou continue doit soutenir admngements pour les infirmiéres qui
pratiquent dans des contextes de soins nécessédatcollaboration et du partenariat. A
cet égard, la pédagogie narrative décrite par BélarGoudreau et Ducharme (2014),
s’inspirant du socioconstructivisme, semble periaepour la formation initiale ou

continue des infirmieres ayant a interagir avecRigwvivant avec une maladie chronique
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et ayant des besoins complexes ainsi qu'avec leArsCette approche pédagogique
encourage le dialogue au sujet d’expériences véainss que I'écoute, l'interprétation,
le questionnement et I'ouverture a diverses pdgsibi(Bélanger et al., 2014). Ainsi, la
mise en ceuvre d’'une activité basée sur la pédagagm@tive jumelée a une activité
conventionnelle visant l'acquisition de connaisssncthéoriques, soutiendrait le
développement des habiletés requises pour un paidemptimal avec les PA de PS
ayant subi un AVC. Concrétement, a l'intérieur daelier se déroulant avec un petit
groupe d’infirmiéres (cing a six), la conseillere soins infirmiers pourrait, en
alternance avec une base de connaissances surtémguet, favoriser le partage
d’expériences positives ou négatives de partenaviat un PA d’'une PS ayant subi un
AVC (p. ex., les infirmiéres ont encouragé ou odiibclure le PA dans la prise de
décision). De plus, la rétroaction du PA aux inféres lors de la discussion sur les
expériences de soins vécues permettrait de claléfserdles entre les partenaires (p. ex.,
un soin direct a la PS qui favorise l'intégratiom A ou lors d’'une réunion d’équipe
interdisciplinaire qui favorise une prise de démisipartagée en présence du PA),
d’identifier les besoins, le questionnement ettérprétation de ces expériences, ainsi
que les facons de faire efficaces et efficientaf @tal., 2014). Or, pour composer avec
cette nouvelle approche éducative, la conseillarsoins infirmiers doit s’intéresser aux
expériences veécues autant par les infirmiéres lgs'érment que par les PS et leurs PA
et pouvoir composer avec un large éventail de pdi$d8s de soins qui surgissent de ces

expériences (Bélanger et al., 2014; Gottlieb & (Badif 2014; Pomey et al., 2015).
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Implications pour la recherche

Afin de rendre le processus de partenariat optithakrait utile et pertinent de
mener des études exploratoires avec les PA afmtifide les stratégies permettant de
surmonter ces difficultés et de concevoir une igetion qui met I'accent sur la
préparation de I'équipe de soins et du PA et gsewWimplantation du processus
circulaire de partenariat tel que proposé par éfikhl. (2014). L'intervention développée
pourra, par la suite, étre mise a l'essai et ér@luée dans le cadre d'une étude

expérimentale.

Dans cette étude, les effets sur les infirmieresefp, niveau de confort dans
leurs relations avec les PA, nombre d’interventiggréventives mises en place,
surveillance du plan de réadaptation, informatipagagées et activités de planification
de congé réalisées avec les PS et PA), sur lespP®x(, nombre d’événements
indésirables, d’erreurs cliniques ou de complicetjotaux de satisfaction, durée de
séjour et réadmissions évitables) et sur les P&Xp.engagement dans le processus de
prise de décision, sentiment de sécurité face taura domicile et taux de satisfaction),
seraient recherchés. Une telle étude permettraihéliorer la qualité et la sécurité des

soins de la PS et serait bénéfique pour les PA.
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Limites de I'étude
Cette section présente les limites de I'étude #&&s®a divers facteurs concernant
la qualité des données susceptibles d'avoir eunaience sur la nature des résultats

obtenus et leur transférabilité.

Tout d’abord, la portée de I'étude a été limitée ynze faible représentativité des
triades. Toutefois, I'échantillonnage non probaidi accidentel demeure la stratégie
privilégiée pour une méthodologie descriptive daéilte considérant que le choix des
participants a permis d’atteindre le but de I'é{ust®t la compréhension du processus de
partenariat (Yin, 2014). D’autre part, I'échantillgorrespond aux recommandations de
Yin (2014) pour ce type d’étude. De plus, I'étudara été réalisée au sein d’'un seul
milieu de recherche peut influencer la transfér@billes résultats a d’autres milieux.
Toutefois, avec la description étoffée de la popataétudiée, il est envisageable de

penser que les résultats puissent étre transférdhles des contextes similaires.

Deuxiemement, la collecte de données a éte, datasn=ecas, difficile a réaliser
lors des entrevues. Plus spécifiguement, il étifficide, voire impossible pour la PS,
ainsi que le PA, de se limiter seulement a leutepariat avec I'infirmiere incluse dans
la triade. En effet, la coordination des activiths réadaptation dans la trajectoire de
soins place ceux-ci en relation avec plusieursgasibnnels de la santé. Pour ce qui est
des infirmieres, celles-ci expriment spontanémes# GEponses a caractere général (p.

eX., ne concernaient pas seulement les participacitss dans la triade étudiée). Afin de
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limiter ces diverses influences, pour chaque triddtudiant chercheur a recherché,
dans la note d’évolution au dossier médical de $a ¢ertaines situations qui se sont
déroulées avec l'infirmiere participante et a alBords situations lors de I'entrevue avec
cette infirmiere. Ceci permettait de cibler desnaments précis et de les explorer en
profondeur. De plus, par souci de se réajusterdessentrevues subséquentes et pour
obtenir des données plus riches, un retour surucigades entrevues a été effectué par
I'étudiant chercheur afin d’ajuster au fur et asome les questions plus ou moins bien

comprises des participants.

Finalement, étant conseiller cadre en sciencesnidies dans le milieu de
recherche, I'étudiant chercheur entretenait unaticel privilégiée avec les membres de
I'équipe de soins et la désirabilité sociale peuirainfluencé le contenu des données
collectées. Pour diminuer le biais de désirabsiteiale, différentes mesures ont été
prises par I'étudiant chercheur. D’abord, il s’)egésenté aux rencontres d’équipes a titre
d’étudiant chercheur (et non de conseiller cadre) expliqué son role et les buts de son
étude. Il a souligné que les données collectéasnéteonfidentielles, qu’il préconisait
une écoute attentive et exposait ses connaissasuwrede sujet afin d'inviter les
infirmiéres a soutenir son projet de recherche.plss, il a transmis une lettre aux
infirmiéres ciblées pour étre des participanteepielles afin de leur demander si elles
acceptaient de rencontrer I'étudiant chercheur déirecevoir des informations sur le

projet de recherche et de réfléchir a la possihdiy participer.



Conclusion



Les résultats de la présente étude, visant a expler partenariat entre les
infirmiéeres, les PS ayant subi un AVC et leurs BAL des implications pour la qualité
du partenariat entre les infirmieres, les PS asI®A. En effet, ces résultats permettent
de comprendre comment les infirmiéres doiventanidt maintenir un partenariat dans
les soins avec les PS et leurs PA. De plus, ilgdemeen évidence I'importance de
développer une collaboration et une confiance nlletuavec la PS et le PA,
d’encourager la PS a agir de facon autonome, diiatde PA a la prise de décision, de
tendre vers une culture de soins qui demande dtirvéu temps pour connaitre la PS et
le PA et leur offrir des mesures de soutien adaptgasi que la nécessité de préparer les

infirmiéres et les PA a travailler en partenariat.

Les implications des résultats de la présente gbode la gestion, la formation,
la pratique et la recherche sont tres importantes [a population cible. Concretement,
ces implications (p. ex., des activités d’enseigeets qui font la promotion du
partenariat, la préparation au changement en faenitides porteurs du changement,
I'élaboration de politiques et le suivi a l'aiderdlicateurs) demandent un engagement
conséquent des infirmieres, des gestionnairesfatesteurs et des chercheurs. Elles
seraient bénéfiques pour les infirmieres, les RS, PA, voire l'organisation en
améliorant le continuum de soins et de servicet AC. Il est souhaitable que la
présente étude ait une suite et que les résultaitsel découlent encouragent a
poursuivre I'exploration du phénomene a I'étudesetservent de ces résultats pour

développer une intervention permettant d’amélitegurocessus de partenariat entre les
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infirmiéres, les PS et les PA. A cet égard, Hilakt (2014) spécifient que le partenariat
a le potentiel de faciliter la prévention de la ati¢, demeure une stratégie efficace qui
favorise I'engagement et la participation activetdes les partenaires et répond aux

objectifs de soins centrés sur la PS et son PA.
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Appendice A
Formulaires d’information et de consentement



Centre intégré
de santé

CAMPUS DE 2
SAINT-JEROME Quebec

FORMULAIRE D'INFORMATION ET DE CONSENTEMENT
POUR LES PERSONNES SOIGNEES (PS)

TITRE DE L’ETUDE :
Explorer le partenariat entre les infirmieres et personnes hospitalisées suite a un
accident vasculaire cérébral, ainsi que leurs meehdants.

ETUDIANT CHERCHEUR :

Francois Bédard, inf, BSc Inf.
Etudiant & la maitrise

Département des Sciences infirmieres
Université du Québec en Outaouais

DIRECTRICE DE MEMOIRE :

Louise Bélanger, inf., Ph.D.
Professeure

Département des Sciences infirmieres
Université du Québec en Outaouais

No de projet au CER : 2017-362-E

Préambule

Nous sollicitons votre participation & un projet decherche en raison de votre
expérience a titre de personne soignée. Ce projstst dans le cadre de I'obtention par
'étudiant chercheur du grade de maitrise en seeriofirmieres et s’intéresse au
partenariat réalisé par l'infirmiere avec une persd soignée ayant un diagnostic
d’AVC et son proche aidant. Cependant, avant djatecede participer a ce projet et de
signer ce formulaire d’information et de consentetneeuillez prendre le temps de lire,
de comprendre et de considérer attentivement feseignements qui suivent.

Ce formulaire peut contenir des termes avec lesqualis étes moins familier. Nous
vous invitons a poser toutes les questions que jpmesez utiles a I'étudiant chercheur
de l'étude et a lui demander de vous expliquer ot ou renseignement qui n’est pas
clair.

Nature et objectif de I'étude

En 2013, le Ministere de la Santé et de Servicasa8r recommandait que les soins
offerts aux personnes victimes d’'un accident vaswmilcérébral (AVC) s’inscrivent
dans une trajectoire de soins et soient bien comém A cet effet, les lignes directrices
spécifient que ce continuum de soins doit étretal@iément centré sur les besoins des
patients et promouvoir une approche patient/paitemermettant son engagement actif
dans toutes les décisions qui le concernent. Aicesite approche doit favoriser les
concepts de patient/partenaire par une resporsaini et une autogestion des soins par
le patient et par l'intégration des proches toutl@ang du processus. Or, ces facteurs
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varient selon les différentes phases du processusoihs et tres peu de stratégies
efficaces de partenariat sont connues.

Le but de I'étude consiste a explorer le partehaigre l'infirmiére, les personnes
hospitalisées ayant subi un AVC et leurs procheards.

Nombre de participant(e)s et durée de la participabn
Dans le cadre de cette étude, quatre personnesegsigpour un AVC, quatre proches
aidants de ces personnes, ainsi que quatre infesgeront recrutés.

La durée globale de l'étude sera de six (6) mous.durée de votre participation
personnelle sera de 20 a 60 minutes.

Déroulement de I'étude et méthodes utilisées
Si vous acceptez de participer a ce projet de rebbeles procédures suivantes seront
effectuées :

* Vous prendrez part a une entrevue individuelle giatige sur un enregistreur
audionumérique d’'une durée approximative de 20 ablutes. Cette entrevue
aura lieu a I'heure et a I'endroit de votre choix.

* De plus, au cours de ce projet, a partir du morogntous acceptez de participer
a l'entrevue individuelle, nous vous demanderonalegdgent de remplir un
journal de bord conjointement avec votre proche rueés allons récupérer a la
fin de votre hospitalisation. Le but sera d’exptocemment s’est déroulé le
partenariat avec les infirmieres au cours de Vobspitalisation.

Risques et inconvénients associés au projet de recbhe

Le principal inconvénient est le temps requis pmanticiper a I'entrevue et les émotions
gue celle-ci pourrait susciter. Vous pourriez épasude la fatigue ou avoir des réactions
emotives. En cas de fatigue, vous pourrez arréteaperter 'entrevue. Si des émotions
inconfortables apparaissent, vous pourrez en discavec I'étudiant chercheur qui

pourra vous diriger vers la ressource approprile tene référence a votre meédecin
traitant.

Bénéfices potentiels ou escomptés

Vous ne retirerez aucun bénéfice personnel de vpamicipation a ce projet de
recherche. Toutefois, les résultats obtenus pantatontribuer a I'avancement des
connaissances et a 'amélioration de la formatiosa@ences infirmieres.

Participation volontaire et retrait de I'étude

Votre participation a ce projet de recherche edontaire. Vous étes donc libre de
refuser d’'y participer. Vous pouvez également vaiser de ce projet a n'importe quel
moment, sans avoir a donner de raison, en faigamaitre votre décision a I'étudiant

chercheur du projet.

N° du projet : 2017-362-E 2017-11-14
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L’étudiant chercheur du projet de recherche ouolmité d’éthique de la recherche du
CISSYEIEEEE- s pcuvent mettre fin & votrcjpmtion, sans votre consentement,
si de nouvelles informations indiquent que votrdipi@ation au projet n’est plus dans
votre intérét, si vous ne respectez pas les exagedua projet de recherche ou s'il existe
des raisons administratives d’abandonner le projet.

Si vous vous retirez du projet ou étes retiré(epibjet, I'information et le matériel déja
recueillis dans le cadre de ce projet seront néarsmmnservés, analysés ou utilisés
pour assurer l'intégrité du projet.

Toute nouvelle connaissance acquise durant le Bénemt du projet qui pourrait avoir
un impact sur votre décision de continuer a pamicia ce projet vous sera
communiquée rapidement.

Confidentialité

L’information colligée dans le cadre de I'entrevodividuelle sera utilisée strictement a
des fins d'analyse en vue de la rédaction du tréial. Les données contenues dans les
fichiers audionumeériques, les fichiers informatisjumu en format papier recueillis a
votre sujet dans le cadre de ce projet demeuratoictement confidentiels dans les
limites prévues par la loi.

Afin de préserver votre identité et la confidentéaldes renseignements, vous ne serez
identifié(e) que par un numéro de code. La cléatleaeliant votre nom a votre dossier

de recherche sera conservée sous clé par la dieeder mémoire, responsable du projet,

et I'étudiant chercheur sur un serveur sécuris&teblissement.

Les données seront utilisées a des fins de reahelas le but de répondre aux objectifs
scientifiques du projet décrit dans le présent fdaime d’information et de
consentement. Dans cette perspective, il est dessandé aux participants de préserver
la confidentialité des informations obtenues damscddre de l'étude. Les fichiers
audionumériques et les données ne pourront étreuttéa que par I'étudiant chercheur
et la directrice de mémoire. A des fins de suraeite et de controle, les données
pourront aussi étre consultées par le Comité dié¢hde la recherche du cIdlB des
G Toutes ces personnes et ces organiadiggyent a une politique de
confidentialité. Les données confidentielles semmmservées, sous clé, pendant sept (7)
ans, puis seront détruites.

Finalement, les données pourront étre publiées dassrevues spécialisées ou faire
I'objet de discussions scientifiques, mais il neageas possible de vous identifier.

Identification de personnes-ressources
Si vous avez des questions concernant le projeecleerche ou si vous éprouvez un
probléeme que vous croyez relié a votre participatio projet de recherche, vous pouvez

N° du projet : 2017-362-E 2017-11-14
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communiquer avec la directrice_de _mémoire, respmasdu projet, Mme Louise

Bélanger, au numéro suiv 4dou avec I'étudiant chercheur,
M. Francois Bédard au num ou paurriel a ladresse:

bedf02@ugo.ca

Si vous avez des plaintes ou des commentairesnaufer, vous pouvez communiquer
avec le commissariat local aux plaintes et a lalitguaes services du CIS-JIes

au numeéro suiva 708 ou gqaurriel a l'adresse info-
plaintes@ssss.gouv.gc.ca

Surveillance des aspects éthigues du projet de resmithe

Le Comité d’éthique de la recherche du CIS s a approuvé ce projet de
recherche et en assure le suivi. De plus, il apgn@uau préalable toute révision et toute
modification apportée au formulaire d'informationde consentement et au protocole de
recherche.

N° du projet : 2017-362-E 2017-11-14
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CONSENTEMENT

J'ai lu et compris le contenu du présent formuldi@nature de I'étude, les procédés qui
seront utilisés, les risques et les bénéfices gueporte ma participation a cette étude
ainsi que le caractéere confidentiel des informatigni seront recueillies au cours de
I'étude m'ont été expliqués.

J'ai eu I'occasion de poser toutes mes questions gt a répondu a ma satisfaction. Je
sais que je suis libre de participer au projetuet i demeure libre de m’en retirer en
tout temps, par avis verbal, a n'importe quel momsans avoir a donner de raisons et
sans préjudice d’aucune sorte. Je recevrai uneecsgnée et datée du présent
formulaire de consentement.

En signant le présent formulaire, je ne renoncecamde mes droits Iégaux ni ne libére
les chercheurs, commanditaires ou établissementdeuwte responsabilité civile et
professionnelle.

Je, soussigné(e), consens librement et votenmant
a participer a ce projet.

Signature du/de la participant(e) a la recherche Date

SIGNATURE DE LA PERSONNE QUI OBTIENT LE CONSENTEMEN T

J'ai expliqué au/a la participant(e) le projet d=herche et le présent formulaire
d’'information et de consentement et j'ai répondx @uestions qu'il/elle m’'a posées.

Nom (en lettres moulées) Signature de la persqone Date
obtient le consentement

ENGAGEMENT DE LA CHERCHEUSE RESPONSABLE

Je certifie qu'on a expliqgué au/a la participanti@)présent formulaire d’information et de
consentement, que I'on a répondu aux questiondeysajet de recherche avait. Je m'engage,
avec I'équipe de recherche, a respecter ce qué adetvenu au formulaire d’information et de
consentement et & en remettre une copie signéeést du/a la participant(e).

Nom (en lettres moulées) Signature de la cherchesp®nsable Date

Nom de I'étudiant chercheur

Signature Date

N° du projet : 2017-362-E 2017-11-14
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FORMULAIRE D'INFORMATION ET DE CONSENTEMENT
POUR LES PROCHES AIDANTS(PA)

TITRE DE L’ETUDE :
Explorer le partenariat entre les infirmieres et personnes hospitalisées suite a un
accident vasculaire cérébral, ainsi que leurs meehdants.

ETUDIANT CHERCHEUR :

Francois Bédard, inf, BSc Inf.
Etudiant & la maitrise

Département des Sciences infirmieres
Université du Québec en Outaouais

DIRECTRICE DE MEMOIRE :

Louise Bélanger, inf., Ph.D.
Professeure

Département des Sciences infirmieres
Université du Québec en Outaouais

No de projet au CER : 2017-362-E

Préambule

Nous sollicitons votre participation & un projet decherche en raison de votre
expérience a titre de proche aidant. Ce projesstindans le cadre de I'obtention par
'étudiant chercheur du grade de maitrise en seeriofirmieres et s’intéresse au
partenariat réalisé par l'infirmiere avec une persd soignée ayant un diagnostic
d’AVC et son proche aidant. Cependant, avant djatecede participer a ce projet et de
signer ce formulaire d’information et de consentetneeuillez prendre le temps de lire,
de comprendre et de considérer attentivement feseignements qui suivent.

Ce formulaire peut contenir des termes avec lesqualis étes moins familier. Nous
vous invitons a poser toutes les questions que jpmesez utiles a I'étudiant chercheur
de l'étude et a lui demander de vous expliquer ot ou renseignement qui n’est pas
clair.

Nature et objectif de I'étude

En 2013, le Ministere de la Santé et de Servicasa8r recommandait que les soins
offerts aux personnes victimes d’'un accident vaswmilcérébral (AVC) s’inscrivent
dans une trajectoire de soins et soient bien comém A cet effet, les lignes directrices
spécifient que ce continuum de soins doit étretal@iément centré sur les besoins des
patients et promouvoir une approche patient/paitemmermettant son engagement actif
dans toutes les décisions qui le concernent. Aicesite approche doit favoriser les
concepts de patient/partenaire par une resporsaini et une autogestion des soins par
le patient et par l'intégration des proches toutl@ang du processus. Or, ces facteurs

N° du projet : 2017-362-E 2017-11-14
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varient selon les différentes phases du processusoihs et tres peu de stratégies
efficaces de partenariat sont connues.

Le but de I'étude consiste a explorer le partehaigre l'infirmiére, les personnes
hospitalisées ayant subi un AVC et leurs procheards.

Nombre de participant(e)s et durée de la participabn
Dans le cadre de cette étude, quatre personnesegsigpour un AVC, quatre proches
aidants de ces personnes, ainsi que quatre infesgeront recrutés.

La durée globale de l'étude sera de six (6) mous.durée de votre participation
personnelle sera de 20 a 60 minutes.

Déroulement de I'étude et méthodes utilisées
Si vous acceptez de participer a ce projet de rebbeles procédures suivantes seront
effectuées :

* Vous prendrez part a une entrevue individuelle giatige sur un enregistreur
audionumérique d’'une durée approximative de 20 ablutes. Cette entrevue
aura lieu a I'heure et a I'endroit de votre choix.

* De plus, au cours de ce projet, a partir du morogntous acceptez de participer
a l'entrevue individuelle, nous vous demanderonalegdgent de remplir un
journal de bord conjointement avec votre proche rueés allons récupérer a la
fin de son hospitalisation. Le but sera d’explocemment s’est déroulé le
partenariat avec les infirmieres au cours de Vobspitalisation.

Risques et inconvénients associés au projet de recbhe

Le principal inconvénient est le temps requis pmanticiper a I'entrevue et les émotions
gue celle-ci pourrait susciter. Vous pourriez épasude la fatigue ou avoir des réactions
emotives. En cas de fatigue, vous pourrez arréteaperter 'entrevue. Si des émotions
inconfortables apparaissent, vous pourrez en discavec I'étudiant chercheur qui

pourra vous diriger vers la ressource approprile tene référence a votre meédecin
traitant.

Bénéfices potentiels ou escomptés

Vous ne retirerez aucun bénéfice personnel de vpamicipation a ce projet de
recherche. Toutefois, les résultats obtenus pantaiontribuer a I'avancement des
connaissances et a 'amélioration de la formatiosa@ences infirmieres.

Participation volontaire et retrait de I'étude

Votre participation a ce projet de recherche edontaire. Vous étes donc libre de
refuser d’'y participer. Vous pouvez également vaiser de ce projet a n'importe quel
moment, sans avoir a donner de raison, en faigamaitre votre décision a I'étudiant

chercheur du projet.

N° du projet : 2017-362-E 2017-11-14



o Centre intégré
U de santé
117

P
CAMPUS DE Quebec
SAINT-JEROME

L’étudiant chercheur du projet de recherche ouolmité d’éthique de la recherche du
CISSYIIEEE s nc.vent mettre fin a votréciEation, sans votre consentement,
si de nouvelles informations indiquent que votrdipi@ation au projet n’est plus dans
votre intérét, si vous ne respectez pas les exagedua projet de recherche ou s'il existe
des raisons administratives d’abandonner le projet.

Si vous vous retirez du projet ou étes retiré(epibjet, I'information et le matériel déja
recueillis dans le cadre de ce projet seront néarsmmnservés, analysés ou utilisés
pour assurer l'intégrité du projet.

Toute nouvelle connaissance acquise durant le Bénemt du projet qui pourrait avoir
un impact sur votre décision de continuer a pamicia ce projet vous sera
communiquée rapidement.

Confidentialité

L’information colligée dans le cadre de I'entrevodividuelle sera utilisée strictement a
des fins d'analyse en vue de la rédaction du tréial. Les données contenues dans les
fichiers audionumeériques, les fichiers informatisjumu en format papier recueillis a
votre sujet dans le cadre de ce projet demeuratoictement confidentiels dans les
limites prévues par la loi.

Afin de préserver votre identité et la confidentéaldes renseignements, vous ne serez
identifié(e) que par un numéro de code. La cléatleaeliant votre nom a votre dossier

de recherche sera conservée sous clé par la dieeder mémoire, responsable du projet,

et I'étudiant chercheur sur un serveur sécuris&teblissement.

Les données seront utilisées a des fins de reahelas le but de répondre aux objectifs
scientifiques du projet décrit dans le présent fdaime d’information et de
consentement. Dans cette perspective, il est dessandé aux participants de préserver
la confidentialité des informations obtenues damscddre de I'étude. Les fichiers
audionumériques et les données ne pourront étreuttéa que par I'étudiant chercheur
et la directrice de mémoire. A des fins de suraeite et de controle, les données
pourront aussi étre consultées par le Comité dé¢hde la recherche du CI¥B des
G outes ces personnes et ces organiadf@yent & une politique de
confidentialité. Les données confidentielles semmmservées, sous clé, pendant sept (7)
ans, puis seront détruites.

Finalement, les données pourront étre publiées dassrevues spécialisées ou faire
I'objet de discussions scientifiques, mais il neageas possible de vous identifier.

Identification de personnes-ressources
Si vous avez des questions concernant le projeecleerche ou si vous éprouvez un
probléeme que vous croyez relié a votre participatio projet de recherche, vous pouvez
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communiquer avec la directrice de mémoire, respmasdu projet, Mme Louise
Bélanger, au numéro suiv J4ou avec I'étudiant chercheur,
M. Francois Bédard au num 4, ou pawrriel a ladresse:
bedf02@ugo.ca

Si vous avez des plaintes ou des commentairesnaufer, vous pouvez communiquer
avec le commissariat local aux plaintes et a laliguades services du CISTllBes

G numéro suivarl 08 ou @aurriel & l'adresse info-

plaintes@ssss.gouv.gc.ca

Surveillance des aspects éthigues du projet de remtthe

Le Comité d’éthique de la recherche du C|SIEEEEE: > approuvé ce projet de
recherche et en assure le suivi. De plus, il apgn@uau préalable toute révision et toute
modification apportée au formulaire d'informationde consentement et au protocole de
recherche.

N° du projet : 2017-362-E 2017-11-14
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CONSENTEMENT

J'ai lu et compris le contenu du présent formuldi@nature de I'étude, les procédés qui
seront utilisés, les risques et les bénéfices gueporte ma participation a cette étude
ainsi que le caractéere confidentiel des informatigni seront recueillies au cours de
I'étude m'ont été expliqués.

J'ai eu I'occasion de poser toutes mes questions gt a répondu a ma satisfaction. Je
sais que je suis libre de participer au projetuet i demeure libre de m’en retirer en
tout temps, par avis verbal, a n'importe quel momsans avoir a donner de raisons et
sans préjudice d’aucune sorte. Je recevrai uneecsgnée et datée du présent
formulaire de consentement.

En signant le présent formulaire, je ne renoncecamde mes droits Iégaux ni ne libére
les chercheurs, commanditaires ou établissementdeuwte responsabilité civile et
professionnelle.

Je, soussigné(e), consens librement et votenant
a participer a ce projet.

Signature du/de la participant(e) a la recherche Date

SIGNATURE DE LA PERSONNE QUI OBTIENT LE CONSENTEMEN T

J'ai expliqué au/a la participant(e) le projet d=herche et le présent formulaire
d’'information et de consentement et j'ai répondx @uestions qu'il/elle m’'a posées.

Nom (en lettres moulées) Signature de la persqone Date
obtient le consentement

ENGAGEMENT DE LA CHERCHEUSE RESPONSABLE

Je certifie qu'on a expliqgué au/a la participanti@)présent formulaire d’information et de
consentement, que I'on a répondu aux questiondeysajet de recherche avait. Je m'engage,
avec I'équipe de recherche, a respecter ce qué adetvenu au formulaire d’information et de
consentement et & en remettre une copie signéeést du/a la participant(e).

Nom (en lettres moulées) Signature de la cherchesp®nsable Date

Nom de I'étudiant chercheur

Signature Date

N° du projet : 2017-362-E 2017-11-14
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FORMULAIRE D'INFORMATION ET DE CONSENTEMENT
POUR LES INFIRMIERES

TITRE DE L’ETUDE :
Explorer le partenariat entre les infirmieres et personnes hospitalisées suite a un
accident vasculaire cérébral, ainsi que leurs meehdants.

ETUDIANT CHERCHEUR :

Francois Bédard, inf, BSc Inf.
Etudiant & la maitrise

Département des Sciences infirmieres
Université du Québec en Outaouais

DIRECTRICE DE MEMOIRE :

Louise Bélanger, inf., Ph.D.
Professeure

Département des Sciences infirmieres
Université du Québec en Outaouais

No de projet au CER : 2017-362-E

Préambule

Nous sollicitons votre participation & un projet decherche en raison de votre
expérience a titre d’infirmiere. Ce projet s’'inscdans le cadre de l'obtention par
'étudiant chercheur du grade de maitrise en seeriofirmieres et s’intéresse au
partenariat réalisé par l'infirmiere avec une persd soignée ayant un diagnostic
d’AVC et son proche aidant. Cependant, avant djatecede participer a ce projet et de
signer ce formulaire d’information et de consentetneeuillez prendre le temps de lire,
de comprendre et de considérer attentivement feseignements qui suivent.

Ce formulaire peut contenir des termes avec lesqualis étes moins familier. Nous
vous invitons a poser toutes les questions que jpmesez utiles a I'étudiant chercheur
de I'étude et a lui demander de vous expliquer ot ou renseignement qui n’est pas
clair.

Nature et objectif de I'étude

En 2013, le Ministere de la Santé et de Servicasa8r recommandait que les soins
offerts aux personnes victimes d’'un accident vaswmilcérébral (AVC) s’inscrivent
dans une trajectoire de soins et soient bien comém A cet effet, les lignes directrices
spécifient que ce continuum de soins doit étretal@iément centré sur les besoins des
patients et promouvoir une approche patient/paitemermettant son engagement actif
dans toutes les décisions qui le concernent. Aicesite approche doit favoriser les
concepts de patient/partenaire par une resporsaini et une autogestion des soins par
le patient et par l'intégration des proches toutl@ang du processus. Or, ces facteurs
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varient selon les différentes phases du processusoihs et tres peu de stratégies
efficaces de partenariat sont connues.

Le but de I'étude consiste a explorer le partehaigre l'infirmiére, les personnes
hospitalisées ayant subi un AVC et leurs procheards.

Nombre de participant(e)s et durée de la participabn
Dans le cadre de cette étude, quatre personnesegsigpour un AVC, quatre proches
aidants de ces personnes, ainsi que quatre infesgeront recrutés.

La durée globale de l'étude sera de six (6) mous.durée de votre participation
personnelle sera de 20 a 60 minutes.

Déroulement de I'étude et méthodes utilisées
Si vous acceptez de participer a ce projet de rebbeles procédures suivantes seront
effectuées :

* Vous prendrez part a une entrevue individuelle giatige sur un enregistreur
audionumérique d’'une durée approximative de 20 ablutes. Cette entrevue
aura lieu a I'heure et a I'endroit de votre choix.

Risgues et inconvénients associés au projet de recbhe

Le principal inconvénient est le temps requis pgmanticiper a I'entrevue et les émotions
gue celle-ci pourrait susciter. Vous pourriez épesude la fatigue ou avoir des réactions
émotives. En cas de fatigue, vous pourrez arréteperter I'entrevue. Si des émotions
inconfortables apparaissent, vous pourrez en discavec I'étudiant chercheur qui

pourra vous diriger vers la ressource approprifle tee référence a votre médecin
traitant.

Bénéfices potentiels ou escomptés

Vous ne retirerez aucun bénéfice personnel de vp#mticipation a ce projet de
recherche. Toutefois, les résultats obtenus pantatontribuer a I'avancement des
connaissances et a I'amélioration de la formatiosa@ences infirmiéres.

Participation volontaire et retrait de I'étude

Votre participation a ce projet de recherche edontaire. Vous étes donc libre de
refuser d’'y participer. Vous pouvez également vaiser de ce projet a n'importe quel
moment, sans avoir a donner de raison, en faigamaitre votre décision a I'étudiant

chercheur du projet.

L’étudiant chercheur du projet de recherche ouolmité d’éthique de la recherche du
cissHllIEEGEGEGEGEGE - < peuvent mettre fin a votricpgaation, sans votre consentement,
si de nouvelles informations indiquent que votrdipi@ation au projet n’est plus dans
votre intérét, si vous ne respectez pas les exagedua projet de recherche ou s'il existe
des raisons administratives d’abandonner le projet.
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Si vous vous retirez du projet ou étes retiré(epibjet, I'information et le matériel déja
recueillis dans le cadre de ce projet seront néarsmmnservés, analysés ou utilisés
pour assurer l'intégrité du projet.

Toute nouvelle connaissance acquise durant le Bénemt du projet qui pourrait avoir
un impact sur votre décision de continuer a pamicia ce projet vous sera
communiquée rapidement.

Confidentialité

L’information colligée dans le cadre de I'entrevodividuelle sera utilisée strictement a
des fins d'analyse en vue de la rédaction du tréial. Les données contenues dans les
fichiers audionumeériques, les fichiers informatisjumu en format papier recueillis a
votre sujet dans le cadre de ce projet demeuretoictement confidentiels dans les
limites prévues par la loi.

Afin de préserver votre identité et la confidentéaldes renseignements, vous ne serez
identifié(e) que par un numéro de code. La cléatleaeliant votre nom a votre dossier

de recherche sera conservée sous clé par la dieedg mémoire, responsable du projet,

et I'étudiant chercheur sur un serveur sécuridé&tblissement.

Les données seront utilisées a des fins de reahelas le but de répondre aux objectifs
scientifiques du projet décrit dans le présent fdaime d’information et de
consentement. Dans cette perspective, il est dessandé aux participants de préserver
la confidentialité des informations obtenues damscddre de I'étude. Les fichiers
audionumériques et les données ne pourront étreuttéa que par I'étudiant chercheur
et la directrice de mémoire. A des fins de suraeite et de controle, les données
pourront aussi étre consultées par le Comité dé¢hde la recherche du CIHlD des
G Toutes ces personnes et ces organiadiggyent a une politique de
confidentialité. Les données confidentielles semmmservées, sous clé, pendant sept (7)
ans, puis seront détruites.

Finalement, les données pourront étre publiées dassrevues spécialisées ou faire
I'objet de discussions scientifiques, mais il neageas possible de vous identifier.

Identification de personnes-ressources

Si vous avez des questions concernant le projeecleerche ou si vous éprouvez un
probléeme que vous croyez relié a votre participatio projet de recherche, vous pouvez
communiquer avec la directrice de mémoire, resgmasdu projet, Mme Louise
Bélanger, au numéro suiva-Aou avec I'étudiant chercheur,
M. Francois Bédard au num 84, ou pawurriel a Il'adresse:

bedf02@ugo.ca

Si vous avez des plaintes ou des commentairesmaufer, vous pouvez communiquer
avec le commissariat local aux plaintes et a lalitguaes services du CISEHes
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G v uméro suivarl 08 ou gmurriel a l'adresse info-

plaintes@ssss.gouv.gc.ca

Surveillance des aspects éthigues du projet de remtthe

Le Comité d’éthique de la recherche du CISS s 2 approuvé ce projet de
recherche et en assure le suivi. De plus, il ap@uau préalable toute révision et toute
modification apportée au formulaire d’'informationde consentement et au protocole de
recherche.
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CONSENTEMENT

J'ai lu et compris le contenu du présent formuldi@nature de I'étude, les procédés qui
seront utilisés, les risques et les bénéfices gueporte ma participation a cette étude
ainsi que le caractéere confidentiel des informatigni seront recueillies au cours de
I'étude m'ont été expliqués.

J'ai eu I'occasion de poser toutes mes questions gt a répondu a ma satisfaction. Je
sais que je suis libre de participer au projetuet i demeure libre de m’en retirer en
tout temps, par avis verbal, a n'importe quel momsans avoir a donner de raisons et
sans préjudice d’aucune sorte. Je recevrai uneecsgnée et datée du présent
formulaire de consentement.

En signant le présent formulaire, je ne renoncecamde mes droits Iégaux ni ne libére
les chercheurs, commanditaires ou établissementdeuwte responsabilité civile et
professionnelle.

Je, soussigné(e), consens librement et votenmant
a participer a ce projet.

Signature du/de la participant(e) a la recherche Date

SIGNATURE DE LA PERSONNE QUI OBTIENT LE CONSENTEMEN T

J'ai expliqué au/a la participant(e) le projet d=herche et le présent formulaire
d’'information et de consentement et j'ai répondx @uestions qu'il/elle m’'a posées.

Nom (en lettres moulées) Signature de la persqone Date
obtient le consentement

ENGAGEMENT DE LA CHERCHEUSE RESPONSABLE

Je certifie qu'on a expliqgué au/a la participanti@)présent formulaire d’information et de
consentement, que I'on a répondu aux questiondeysajet de recherche avait. Je m'engage,
avec I'équipe de recherche, a respecter ce qué adetvenu au formulaire d’information et de
consentement et & en remettre une copie signéeést du/a la participant(e).

Nom (en lettres moulées) Signature de la cherchesp®nsable Date

Nom de I'étudiant chercheur

Signature Date

N° du projet : 2017-362-E 2017-11-14
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Questionnaire sociodémographique et clinique pesiPIS



Code du participant :

Questionnaire sociodémographique et clinique de lgersonne soignée
(PS) ayant un diagnostic d’'AVC

Titre de I'étude : Le partenariat entre les infiengis et les personnes hospitalisées suite a
un accident vasculaire cérébral, ainsi que lewslms aidants.

Date :

1. Ideqtification:
Age :
Genre : Femmel Hommel

. Etat civil :
L1 Célibataire_1 Marié (e) L1 Séparée) 1 Divorce(e)
[J Remarige) L1 Union de fait_1 Veuf (ve)

N

3. Lieu de naissance :

4. Origine ethnique :
Depuis combien de temps au Québec :

m

Religion :
Pratiquant(e) : Oud Non[]

6. Niveau de scolarité (plus haut dipldme obtenu) :
L1 Collégial
LI Universitaire 1er cycle
L1 Universitaire 2e cycle
LI Universitaire 3e cycle
Autres (spécifiez) :

7. Occupation :

Actuellement, étes-voud] au travaill] retraité] invalidité
Autre (spécifiez) :

8. Ou habitez-vous?

[ ] Maison ou appartement
[J Centre de réadaptation
[1 Centre hébergement de longue durée



9. Actuellement, habitez-vous seul?
1 Oui
[1 Non Avec qui?

10. A quel endroit allez-vous séjourner lors de votiege hospitalier?

[] Domicile
[J Centre de réadaptation
[ Centre hébergement de longue durée

Aspects cliniques
11.Quel est le type d’'AVC?

[1 AVC ischémique
[1 AVC hémorragie intracérébrale
[J AVC hémorragie sous-arachnoidienne

12.Quel est le niveau de sévérité de 'AVC (si docutéexu dossier)?
(] Léger
(] Modérée
[] Sévere

13. Apres votre AVC, avez-vous eu des complications@ugilesquelles?

L] Fibrillation auriculaire [ Fatigue [ Hypertension artérielle

L1 Diabéte 1 Convulsiori] Probleme de mémoire

[ Dysphagie (difficulté & avaler) [J Changement de 'lhumeur
[1 Changement de la visioil Douleur [ Incontinence urinaire

[ Faiblesse musculaire (bras ou jambe)] Cholestérol élevé
L] Difficulté a la mobilité¢ 1 Probléme de communication
Autres (spécifiez) :

127



Appendice C
Questionnaire sociodémographique pour les PA



Code du participant :

Questionnaire sociodémographique du proche aidanP@)

Titre de I'étude : Le partenariat entre les infiengis et les personnes hospitalisées suite a
un accident vasculaire cérébral, ainsi que lewslms aidants.

Date :

1. Iderltification:
Age:
Genre {1 femmeld homme

2. Etat civil
L1 Célibataire_] Marié (e) L1 Séparée) L1 Divorcé(e)
1 Remarig(e) 1 Union de fait_1 Veuf (ve)

3. Niveau de scolarité (plus haut diplome obtenu) :
] Collégial
L1 Universitaire ler cycle
LI Universitaire 2e cycle
L1 Universitaire 3e cycle
Autres (spécifiez) :

4. Avez-vous un travail regulier?
[ Oui : L A plein tempg_1 A temps partiel
[J Non : [ retraitél] invalidité [ autre :

5. Quel est votre lien avec la personne soignée?
L1 Conjoint(e)
L] Fils/fille
L1 Frére/Soeur
[ Neveu/Niece
L1 Autre :

6. Demeurez-vous avec la personne soignée avant spitdlsation?
L] Oui
L] Non

Si non, habituellement, a quelle fréquence visiteas la personne soignée avant son
hospitalisation?

L] Quotidiennement

1 Une fois par semaine

L1 Quelques fois par mois

L1 Une fois par mois

L] Autre :
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. Quelle (s) activité(s) de soutien faisiez-vous dageersonne soignée avant son
hospitalisation?
L1 Assurer soins d’hygienel] Aider a la mobilitd_1 Aider a I'habillement

(] Aider a la toilette [] Gérer la médicatiohl Gérer les finances
L1 Offrir le transport L1 Faire les courses[] Faire les repas
[ Faire le ménage L1 Accompagner lors de sorties

L1 Aider dans la prise de décision
Autre(s) (spécifiez) :

. Quelle(s) activité(s) de soutien prévoyez-vousefavec la personne soignée apres son
congé de I'hépital?
L1 Assurer soins d’hygienel] Aider a la mobilitd_1 Aider a I'habillement

(] Aider a la toilette [] Gérer la médicatiohl Gérer les finances
L1 Offrir le transport L1 Faire les courses[] Faire les repas
[ Faire le ménage L1 Accompagner lors de sorties

L1 Aider dans la prise de décision
Autre(s) (spécifiez) :




Appendice D
Questionnaire sociodémographique pour les infireser



Code du participant :

Questionnaires sociodémographiques de I'infirmiere

Titre de I'étude : Le partenariat entre les infiengis et les personnes hospitalisées suite a
un accident vasculaire cérébral, ainsi que lewslms aidants.

Date :

1. Iderltification:
Age :
Genre 11 femmeld homme

2. Titre d’emploi au sein de I'organisation :

3. Statut d’'emploi :
Temps pleini] Temps partiel ]

4. Quart de travail :
Jourl] Soir] Nuit [

5. Niveau de scolarité en soins infirmiers (plus hdiptdme obtenu) :
L1 Collégial
LI Universitaire 1er cycle
L1 Universitaire 2e cycle
LI Universitaire 3e cycle
Autres (spécifiez):

6. Etudes actuellement en cours :

7. Durant vos études en soins infirmiers, avez-vogs oe la formation sur le
partenariat?
L] Oui
L] Non
Si oui, quels étaient les aspects abordés?
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8. Avez-vous déja participé a une activité de formationtinue sur le partenariat?
L] Oui
L1 Non
Si oui, en quoi consistait cette formation?

9. Nombre d’années d’expérience a titre d’infirmiere :

10.Nombre d’années d’expérience au sein du CISSS aa@®htides :

11.Nombre d’années d’expérience dans le secteur déd’'dédiée en AVC de votre
organisation :




Appendice E
Journal de bord pour les PS et les PA



Introduction

Ce journal de bord sert a documenter le partenarite une personne soignée ayant
subi un AVC, son proche aidant et les infirmiéred’dnité dédiée en AVC.

Consignes

Compléter ensemble ou individuellement une sectience journal lors de chaque
situation dans laquelle vous collaborez avec ufieniiere.

Par exemple, lors du premier échange avec unenigfie lors de I'admission sur 'unité
de soins, remplir la section identifiée « Parteataavec I'infirmiére », inscrire le numéro
de I'’échange, soit 1, et ainsi de suite pour lgsea échanges.

Pour toutes questions de clarification, vous pougemmuniquer avec I'étudiant
chercheur du projet de recherche, Francois Bédpad téléphone, a {234 ou
par courriel a I'adresse suivante : bedf02@ugo.ca

Partenariat avec l'infirmiere Nao

Date et heure

Endroit (p. ex. chambre, poste des infirmiéres, au
téléphone)

Informations ou observations que vous avez rappsfté
a l'infirmiére concernant la personne hospitalisée.

Informations fournies par l'infirmiére

Actions faites par vous

Actions de l'infirmiére

Effets de ce partenariat sur vous
Eléments facilitant ce partenariat
Eléments nuisant & ce partenariat

Ce qui pourrait améliorer ce partenariat



Appendice F
Grille de collecte des données dans les dossiedgcmé des PS



Code du participant :

Grille de collecte de données pour le dossier médiae la personne soignée (PS)

Date et heure de I'événement

Endroit

Sujet

Informations fournies par la PS

Informations fournies du PA

Informations fournies par
l'infirmiere

Actions de l'infirmiére

Actions de la PS

Actions du PA




Appendice G
Guides d’entrevues avec les PS, les PA et lesnignes



Guide d’entrevue s’adressant aux personnes soignées
ayant subi un AVC

Mise en contexte

Vous avez été hospitalisé pour un AVC depuis « abjadirs ». Au cours de votre

hospitalisation, vous avez rencontré différentdgesionnels, dont plusieurs infirmiéres.
Il est reconnu que le partenariat dans les soitre d¢infirmiére, la personne soignée

(PS), ainsi que son proche aidant (PA), présenisiqurs avantages. Entre autres, |l
permet de réduire les erreurs cliniques, il améllarsatisfaction des soins, il favorise un
retour & I'autonomie et il diminue des complicasioeliées a I'AVC. A cet égard, nous
sommes intéressés a comprendre ce phénomene eloaeexe partenariat entre des
infirmiéres soignants des personnes ayant subi V@ Accompagné de leur PA et les
facteurs qui I'influencent.

1. Décrivez-moi des moments au cours de votre hoggatadn ou I'infirmiére vous a
considéré comme un partenaire dans les soins. BEsément, lors de ces
moments :

« Comment avez-vous été encouragé a participer actinte?

+ Comment ont été prises les décisions?

« Comment votre expérience, vos connaissances, \nletés ont été reconnues?
« Comment vos besoins ont été pris en compte?

¢ Quelles informations avez-vous données a l'infimae

* Quelles informations avez-vous obtenues de ladglinfirmiére?
2. Qu’est-ce qui a facilité votre partenariat aveafifimiere au cours de votre
hospitalisation?

3. Qu’est-ce qui a nui a votre partenariat avec Fimfere au cours de
I'hospitalisation?

4. Selon vous, comment le partenariat avec l'infirmiaurait pu étre amélioré?

5. Y a-t-il d’autres aspects du sujet dont vous auaiezé discuter? Si oui, lesquels?
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Guide d’entrevue s’adressant aux proches aidants
Mise en contexte

Votre proche [nom de la personne soignée] a étémrémnt hospitalisé pour un
diagnostic d’AVC. Au cours de cette hospitalisatiomous avez rencontré des
professionnels, dont plusieurs infirmiéres. Il estonnu que le partenariat dans les soins
entre l'infirmiére, la personne soignéee (PS), aqe son proche aidant (PA), présente
plusieurs avantages. Entre autres, il permet deingtks erreurs cliniques, il améliore la
satisfaction des soins, il favorise un retour atbmomie et il diminue des complications
reliées a I'AVC. A cet égard, nous sommes intémesséomprendre ce phénomeéne et a
explorer le partenariat entre des infirmieres saige des personnes ayant subi un AVC
accompagné de leur PA et les facteurs qui I'infagam.

1. Décrivez-moi des moments au cours de I'hospitatisatde votre proche ou
I'infirmiére vous a considéré comme un partenagaglles soins. Plus précisément,
lors de ces moments :

« Comment avez-vous été encouragé a participer actine?

« Comment ont été prises les décisions?

 Comment votre expérience, vos connaissances, \nletés ont été reconnues?
 Comment vos besoins ont été pris en compte?

¢ Quelles informations avez-vous données a l'infimae

* Quelles informations avez-vous obtenues de ladetinfirmiére?
2. Qu’'est-ce qui a facilité votre partenariat avecfitimiére au cours de
I'hospitalisation de votre proche?

3. Qu’est-ce qui a nui a votre partenariat avec Fimfere au cours de I'hospitalisation
de votre proche?

4. Selon vous, comment le partenariat avec l'infirmigurait pu étre amélioré?

5. Y a-t-il d'autres aspects du sujet dont vous auwsiezé discuter? Si oui. lesquels?
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Guide d’entrevue s’adressant aux infirmieres
Mise en contexte

Vous avez récemment soigné [nom de la personnenésjig Au cours de son
hospitalisation, vous avez rencontré le procheraida cette personne [nom du proche
aidant]. Il est reconnu que le partenariat dansste@ss entre linfirmiere, la personne
soignée (PS), ainsi que son proche aidant (PAkepté plusieurs avantages. Entre
autres, il permet de réduire les erreurs clinigilesmméliore la satisfaction des soins, |l
favorise un retour a I'autonomie et il diminue aesnplications reliées a 'AVC. Nous
nous intéressons a la fagon dont vous percevez v6te quant a la réalisation du
partenariat et leurs effets aupres d’'un patienhiaya diagnostic d’AVC et de son PA.

1. Décrivez-moi des moments ou vous avez utilisé p@ache en partenariat avec
une PS ayant subi un AVC et son PA. Plus précisérua de ces moments :

* Comment avez-vous encourageé la PS et son PA &ipartactivement aux
soins?
 Comment ont été prises les décisions?

« Comment I'expérience, les connaissances, les hébitke la PS et son PA ont
été reconnues?

« Comment les besoins de la PS et son PA ont étépraempte?

* Quelles informations avez-vous données a la P8nePA?

* Quelles informations avez-vous obtenues de ladeala PS et son PA?
2. Qu’est-ce qui a facilité le partenariat avec ladgant subi un AVC et son PA dans
votre pratique?

3. Qu'est-ce qui a nui au partenariat avec la PS agabt un AVC et son PA dans
votre pratique?

4. Selon vous, comment le partenariat avec la PS aydntun AVC et son PA aurait
pu étre amélioré?

5. Y a-t-il d’autres aspects du sujet dont vous auwsiezé discuter? Si oui, lesquels?



Appendice H
Certificats d’éthiques



UQoO

COMITE D'ETHIQUE
DE LA RECHERCHE DE L'UQO

1-TITRE

Cotiité d'éthique de la recherche

§ SEP. 2017

Université du Québec
en Qutanuais

Deéclaration éthique

NUMERO DE DOSSIER :

A767

Cet espace est réservé au CER

11 - Titre du projet de recherche ou de l'infrastructure financée
Veuillez définir tout sigle ou acronyme.

Projet (remplir les sections 2, 3,4, 6,7 et 8):

Explorer en profondeur le déroulement du partenariat entre I’infirmiére, les personnes soignées ayant subi un accident
vasculaire cérébral (AVC) et leurs proches aidants.

Infrastructure financée (remplir les sections 2, 5,6 et 8) :

2- PERSONNE RESPONSABLE DU PROJET OU DE L'INFRASTRUCTURE DE RECHERCHE

2.1 - Identification

0 Madame Prénom: Frangois
@ Monsieur Nom:  Bédard
2.2 - Statut

O professeur

W4 Etudiant

0 e —
Précisez: a Stagiaire postdoctoral
Code permanent:
2.3 - Coordonnées
Adresse de correspondance: Département:

Département des Sciences infirmiéres

Adresse électronique: Programme (ex.: Maitrise en .):
bedf02@uqo.ca Maitrise en science infirmiére
Téléphone: Directeur/directrice de recherche:

Louise Bélanger

Ne de poste:-

Déclaration éthique - 15 septembre 2015

page2de6



Je déclare que toutes les informations fournies dans la présente Déclaration éthique sont exactes et complétes. Je
m'engage a respecter les principes de protection des renseignements personnels, & informer les membres de mon
équipe de recherche des régles de respect de ces principes et a leur faire signer un engagement a la confidentialité, le cas
échéant.

Signature de la personne responsable de l'activité de recherche
[ Authentification électronique si transmission par MOODLE

Pour les projets des étudiants/étudiantes et des stagiaires postdoctoraux, la signature de la personne qui super-
vise l'activité de recherche est également requise.

;;;Za% le (date)
AN

Signature du directeur ou de la directrice de recherche
Uthentification électronique si transmission par MOODLE

SECTION RESERVEE AU COMITE D'ETHIQUE DE LA RECHERCHE

Numeéro de dossier :

Date : @m

Signature : Qg

(7017
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Centre intégré

de santé

Québec rar

COMITE D’ETHIQUE DE LA RECHERCHE

Par courriel seulement

G 27 o embre 2017

M. Frangois Bédard

Chercheur-étudiant

Université du Québec en Outaouais — Sciences infirmiéres
Campus de Saint-Jérome

bedf02@uqo.ca

Mme Louise Bélanger

Chercheuse responsable

Professeure

Université du Québec en Outaouais — Sciences infirmiéres
Campus de Saint-Jérome

louise.belanger@ugqo.ca

- Explorer le déroulement du partenariat entre l'infirmiére, les personnes soignées ayant

subi un AVC et leurs proches aidants

Madame,
Monsieur,

Nous confirmons la réception des formulaires d’information et de consentement modifiés (version
francaise datée du 14 novembre 2017), ainsi que des précisions et documents concernant I’étude
citée en rubrique, le tout en réponse aux demandes du Comité d’éthique de la recherche.

A la lecture des précisions et documents regus, le tout est jugé satisfaisant et nous procédons donc
a I’approbation finale de ladite étude.

Nous vous retournons sous pli copie des formulaires d’information et de consentement portant
I’estampille d’approbation du Comité d’éthique de la recherche. Seuls ces formulaires devront étre
utilisés pour signature par les participants.

La présente constitue I’approbation finale du protocole par le Comité qui est valide pour un an a
compter du 10 octobre 2017, date de I’approbation initiale. Nous vous rappelons que toute
modification au protocole et/ou aux formulaires de consentement en cours d’étude doit étre
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approuvée par le Comité d’éthique de la recherche.

Nous vous rappelons également que le projet ne pourra débuter que lorsque la Direction générale
du Centre Intégré de Santé de de Services Sociaux (ClSSS)ﬁ vous en donnera
I’autorisation.

Le comité d'éthique de la recherche du CISSS _ exerce ses activités en conformité
avec les exigences légales et réglementaires applicables au Québec et avec les directives du
Ministére de la santé et des services sociaux. Il suit également les régles de constitution et de
fonctionnement de I’Enoncé de Politique des trois Conseils (EPTC 2) et des Bonnes pratiques
cliniques de la CIH.

Vous souhaitant la meilleure des chances dans la poursuite de vos travaux, nous vous prions
d’accepter, Madame, Monsieur, nos salutations distinguées.

: 7 .
N /
e Marie-Josée Bernardi :

Présidente /

Comité d’éthique de la recherche
CISSS

CC: Mme Louise Leduc, Agente de planification, de programmation et de recherche, Direction
de I'enseignement et de la recherche, CISSS (D

Approbation finale 212
2017-362-E
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Appendice |
Lettres d’appui et d’autorisation



Re: Application for authorization for use: The model of care partner engagement

Hill, Nikki Lynn <nIn101@psu.edu>

Jeu. 2018-09-20 1931

A Franqois Bédard (CISSSLAU) <francois bedard cissslau@ssss gouvac cas;

Dear Frangois,
Thank you for your email and letter. I'm happy to hear that you find Model of Care Partner Engagement helpful for your important work. Yes, please feel free to use the model.
| was contacted previously by someone who wanted to translate the model into French. If that would be helpful to you, let me know and | can connect you with her,

Best of luck with your project,
Nikki

Nikki L. Hill, PhD, RN

Assistant Professor, Penn State College of Nursing
Associate Director, Center of Geriatric Nursing Excellence
nkK.hi@psu.edu

814,867.3265

http:/www.remindiab.org/
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Centre intégré
de santé
et de services soclaux

Québec mm

Direction des soins infirmiers et de I'éthique clinique

G - 0 i 2017

Monsieur Frangois Bédard
Etudiant a la maitrise en science infirmiére

OBJET : Appui au projet de recherche « Explorer le déroulement du partenariat
entre l'infirmiére, les personnes soignées ayant subi un AVC et leurs proches
aidants ».

Monsieur,

C'est avec plaisir que nous confirmons notre appui ainsi que nos autorisations pour réaliser
votre projet de maitrise au sein de notre organisation et plus particuliérement a I'unité dédiée
de 'AVC.

Ce projet visant a mieux comprendre comment les infirmiéres initient et maintiennent ce
processus dynamique s'inscrit parfaitement dans les objectifs poursuivis & I'implantation des
pratiques exemplaires au partenariat de soins avec un usager et ses proches aidants. Nous
appuyons sa mise en ceuvre a I'installationi et nous allons mettre les
dispositions pour faciliter le recrutement ainsi qu'un local pour les entrevues. Nous vous
souhaitons tout le succés espéré dans la réalisation de ce projet.

Bien entendu, ce projet devra obtenir I'aval du comité d'éthique de la recherche du CISSS.

Nous demeurons disponibles pour répondre a toute autre information et nous vous prions de
recevoir, Monsieur Bédard, nos salutations distinguées.

Rosemonde Landry \ Martine Folco

Directrice générale adjointe programme Directrice adjointe programme de lutte
santé physique générale et spécialisée, de contre le cancer et dossiers transversaux
I'enseignement et de la recherche par (trajectoire de 'AVC)

intérim

et directrice des soins infirmiers et de
I'éthique clinique

c.c - Mme Louise Bélanger, professeure au Département des sciences infirmiéres, UQO
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Monsieur Frangois Bédard
Etudiant a la maitrise en science infirmiére

OBJET : Appui au projet de recherche « Explorer le déroulement du partenariat
entre l'infirmiére, les personnes soignées ayant subi un AVC et leurs proches
aidants ».

Monsieur,

C'est avec plaisir que je vous confirme mon appui ainsi que mon autorisation pour réaliser
votre projet de maitrise au sein de notre organisation et plus particuliérement a l'unité dédiée
de 'AVC.

Ce projet visant & mieux comprendre comment les infirmiéres initient et maintiennent
I'engagement au partenariat est particuliérement pertinent par rapport au Continuum de
services pour les personnes a risque de subir ou ayant subi un AVC. En effet, 'approche en
partenariat constitue une assise incontournable afin d'assurer que les soins et services soient
centrés sur les besoins et les attentes de cette clientéle et de leurs proches.

J'appuie sa mise en ceuvre a I’installation_ et nous allons mettre les
dispositions pour faciliter le recrutement de vos participants. Je vous souhaite tout le succes

espéré dans la réalisation de ce projet.
Bien entendu, ce projet devra obtenir I'aval du comité d'éthique de la recherche du CISSS-

Je demeure disponible pour répondre a toute autre information et je vous prie de recevoir,
Monsieur Bédard, mes salutations distinguées.

e, 'c‘e/

Geneviéve Ricard
Médecin en neurologie
Chef de service de neurologie

c.c - Mme Louise Bélanger, professeure au Département des sciences infirmiéres, UQO
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