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Résumé

Introduction : Les unités de soins intensifs (USI) accueillent les personnes dont la condition de
santé est critique. Au congg, celles-ci peuvent conserver plusieurs séquelles incapacitantes. Cet
ensemble de symptdmes physiques, cognitifs et psychologiques constitue le syndrome post soins
intensifs (Post Intensive Care Syndrome [PICS]). Les proches peuvent également souffrir d’une
forme du PICS (Post Intensive Care Syndrome — Family [PICS-F]). Le journal de bord permettrait
de réduire les symptdmes de santé mentale du PICS ou du PICS-F. Ce document, qui contient des
informations narratives sur le s¢jour de la personne hospitalisée a I’USI, vise a combler les trous
dans sa mémoire et & contextualiser les souvenirs perturbants qui seraient a ’origine de la
souffrance psychologique. Or, cette intervention préventive demeure peu utilisée et étudiée en

contexte québécois (Canada).

Objectifs : Cette étude vise a évaluer 1’acceptabilité prospective du journal de bord dans 2 USI
québécoises par les personnes recevant des soins de santé (PRSS), les proches significatifs, le
personnel soignant et les membres de I’équipe multidisciplinaire. Un second objectif sera

d’explorer les recommandations de ces acteurs clés entourant les modalités de I’intervention.

Méthodes : Cette étude mixte se déroulera dans 2 USI d’un hdpital quaternaire situé¢ dans la ville
de Québec. Des entretiens semi-dirigés seront conduits aupreés de 4 groupes de 6 a 8 participants
représentant les acteurs clés de l’intervention. L’entretien individuel pourra également étre

appliqué. Par la suite, les participants répondront a un questionnaire d’acceptabilité.

Discussion et retombées anticipées : Cette étude guidera I’adaptation de cette intervention de
facon a optimiser son adoption par les acteurs clés concernés et promouvoir leur implication dans

le développement de I’intervention.

Mots-clés : sciences infirmiéres, journal de bord, soins intensifs, méthodes mixtes, acceptabilité
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Abstract

Introduction: Intensive care units (ICUs) cater for the most critically ill patients. On discharge,
these patients may be left with several incapacitating sequelae. This combination of physical,
cognitive, and psychological symptoms is known as Post-Intensive Care Syndrome (PICS).
Relatives may also suffer from a form of PICS (Post Intensive Care Syndrome — Family [PICS-
F]). A diary could help reduce the mental health symptoms of PICS or PICS-F. This document,
containing narrative information about the patient’s stay in the ICU, aims to fill in the gaps in the
patient’s memory and to contextualize disturbing memories, which are thought to be at the root of

psychological suffering. This preventive intervention remains underused or studied in Quebec

(Canada).

Objectives: This study aims to evaluate the acceptability of the ICU diary in 2 Quebec ICUs by
patients discharged from the designated ICU, relatives, nurses, and members of the
multidisciplinary team. A second objective will be to explore the recommendations of those

stakeholders surrounding the modalities of the intervention.

Methods: This mixed-methods study will take place on 2 ICUs in a tertiary hospital located in
Quebec City. Semi-structured interviews will be conducted with 4 groups of 6 to 8 participants
representing the stakeholders of the intervention. An acceptability questionnaire will be

administered to participants.

Discussion and Research Spin-offs: This study will guide the application of this intervention and

advocates active participant involvement in the development of the tool.

Keywords: nursing sciences; ICU diary; critical care; mixed methods; acceptability
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INTRODUCTION

Les unités de soins intensifs (USI) traitent un nombre croissant de personnes dont la
sévérité clinique n’a qu’augmenté au fil du temps (Institut canadien d’information sur la santé,
2016; Zimmerman et al., 2013). Une partie importante de cette population est confrontée a de
nouvelles incapacités physiques, cognitives et psychologiques qui persistent apres le congé de
1’USI et qui constituent le syndrome post soins intensifs ou Post intensive care syndrome (PICS)
(Inoue et al., 2019; Rawal et al., 2017).

En effet, cette condition se manifeste chez 50 a 70% des personnes recevant des soins de
santé¢ (PRSS) aux USI et les symptdmes peuvent perdurer de 5 a 15 ans apres le congé (Desai et
al., 2011; Preiser et al., 2020). Les facteurs de risque associés au développement de ce syndrome
sont multiples et comprennent les caractéristiques ou conditions préexistantes de la personne,
I’environnement des USI, la maladie critique en soi, ses conséquences et les thérapies utilisées
(Mikkelsen et al., 2020; Preiser et al.; Rawal et al., 2017). Ces multiples facteurs de risque
contribueraient a ’apparition des symptomes du PICS, par un processus physiopathologique
encore mal défini, et ce, principalement en regard au domaine psychologique ou cognitif (Inoue et
al., 2019).

Les conditions de santé mentale les plus significatives dans le PICS sont la dépression,
I’anxiété et le syndrome de stress post-traumatique (SSPT) et elles contribuent a diminuer la
qualité de vie des survivants des USI (Inoue et al., 2019; Preiser et al., 2020). Les proches peuvent
¢galement expérimenter des symptomes psychologiques d’anxiété, de dépression, de stress et de
deuil pathologique, c’est-a-dire une forme familiale du PICS : Post-intensive care syndrome —
family (PICS-F) (Inoue et al.). Parmi les interventions préventives, 1’utilisation d’un journal de
bord serait efficace pour soulager les symptomes de santé mentale des PRSS et de leurs proches

(Brown et al., 2019; Colbenson et al., 2019; Preiser et al.).
Qu’est-ce que le journal de bord ?

Le journal de bord consiste en un cahier rédigé par le personnel infirmier, les professionnels
de la santé ou encore par les proches ou la PRSS elle-méme si sa condition le permet, et ce, de
facon isolée ou combinée. Les différents canevas repérés proposent de rédiger des entrées

adressant la condition de santé, les différentes procédures, les étapes significatives de la
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récupération, les émotions vécues et autres éléments pouvant étre d’intérét pour la PRSS. Une
analyse thématique du contenu de 32 journaux, réalisée par Negro et al. (2022) dans une USI située
en Italie, a révélé que les entrées portaient sur les plans pour I’avenir et les souvenirs, I’amour qui
entoure la PRSS, le temps qui passe, ce qui se déroule en dehors de la vie de la PRSS et
comprenaient également des communications/réflexions sur I’éventualité de sa mort. Le journal
de bord est utilisé auprés de PRSS qui subissent un épisode de ventilation mécanique et plus
récemment auprés de PRSS en délirium (Nydahl et Deffner, 2021). Il est rédigé en langage
commun et peut inclure des photographies. Il fournit aux PRSS et a leurs proches le récit de
I’expérience d’hospitalisation a 1’USI. Largement utilisé dans les pays européens, le journal
commence a se répandre dans les USI a travers le monde, comme en Chine, en Australie et aux
Etats-Unis (Barreto et al., 2022; Nielsen et al., 2020; Nydahl et al., 2014). Au Québec, 1’utilisation

de cette intervention en est encore a ses balbutiements.
Mécanisme d’action du journal de bord

Le mécanisme d’action exact du journal de bord demeure incertain (Beg et al., 2016). Il
permettrait de combler les trous dans la mémoire de la PRSS et de contextualiser ses souvenirs
perturbants ou fragmentés, qui seraient a I’origine de sa souffrance psychologique et du PICS
(Preiser et al., 2020). La PRSS qui I'utilise pendant son sé¢jour a I’USI, si sa condition clinique le
lui permet, y percoit une invitation a exprimer ses pensées (Tripathy et al., 2020). Le journal de
bord permettrait également la communication sur 1’expérience de la maladie grave et favoriserait
la compréhension et les limitations qui en découlent (Tripathy et al.).

Le journal permettrait d’appuyer les proches dans leur quéte de sens en regard de cet
épisode de maladie grave (Phillips, 2017), tout en jouant un rdle dans le maintien du lien avec
I’étre cher et le développement du lien avec 1’équipe soignante (Tripathy et al., 2020). Il permettrait
¢galement de repositionner la faille créée par cet épisode de santé dans la chronologie normale de
la vie des individus (Philipps). Pour le personnel infirmier, le journal de bord est per¢u comme un
acte soignant qui favorise le rapprochement soignant-soigné/famille, contribuant a la qualité des

soins infirmiers (Barreto et al., 2021; Hogvall et al., 2023).
Les effets du journal de bord

Certains devis expérimentaux ont permis d’associer le journal de bord avec une réduction

de I’anxiété, de la dépression et de I’incidence des nouveaux SSPT ainsi qu’avec une amélioration
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de la qualité de vie de la PRSS a divers moments apres le congé (Garrouste-Orgeas et al., 2012;
Kredenster et al., 2018; Torres et al., 2020). D’autres résultats positifs tels que la prévention du
syndrome d’hyperexcitabilité et I’amélioration de la qualité du sommeil et des souvenirs factuels
des USI chez les PRSS furent rapportés (Wang et al., 2020).

Certaines études n’obtinrent pas de résultats significatifs sur les symptdmes de SSPT,
d’anxiété ou de dépression, mais une réduction du risque de symptomes de SSPT chez les proches
fut observée (Garrouste-Orgeas et al., 2019; Nielsen et al., 2020; Sayde et al., 2020).

Les revues systématiques et méta-analyses montrent aussi ces divergences. La revue
conduite par Barreto et al. (2019) associe 'utilisation du journal a une réduction significative du
risque de dépression et & une augmentation significative de la qualité de vie pour les PRSS, mais
rapporte I’absence d’effet sur I’anxiété et le SSPT chez la PRSS et ses proches. Cependant, celle
de Mcllroy et al. (2019) a repéré chez les PRSS une réduction significative de 1’anxiété et de la
dépression, et chez les proches, une réduction significative du SSPT.

Un facteur clé contribuant a la variabilité des effets observés réside dans 1’hétérogénéité
des modalités d’application de I’intervention, comme souligné dans la revue Cochrane de Ullman
et al. (2014). Certains auteurs ajoutent la variabilité du contexte socioculturel comme un facteur y
contribuant (Barreto et al., 2022; Ergerod et al., 2011; Parker et al., 2015). En outre, la méta-
analyse de Parker et al. a révélé de meilleurs résultats en termes d’efficacité du journal de bord
dans les études européennes qu’ailleurs dans le monde.

Une synthese qualitative explorant 1’hétérogénéité des essais randomisés contrdlés sur le
journal de bord a permis d’observer que trois éléments opérationnels étaient communs aux essais
fructueux : la réalisation des journaux par le personnel soignant de I’USI, dont la lecture du journal
aux PRSS au moment de la remise apres la sortie de 1’hopital (Barreto et al., 2022). Pour les
proches, la présence de photo était le seul dénominateur commun des journaux s’étant avérés
efficaces (Barreto et al.). Enfin, la remise du journal serait associée a une meilleure qualité de vie,

lorsqu’effectuée a 3 mois plutdt qu’a 1 mois apres le congé (Tripathy et al., 2022).
Interventions en santé

Ainsi mises en perspective, ces données quantitatives reflétent que 1’évaluation de

I’appréciation et de I’efficacité de cette intervention complexe est difficile et indiquent
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I’importance de considérer les éléments contextuels pouvant influencer I’adhésion et le succes de
I’intervention dans la pratique clinique (Sidani et Braden, 2021).

Ainsi, il est important d’évaluer les interventions en amont et en aval de leur implantation
en s’appuyant sur les perspectives de tous les acteurs clés, comme les destinataires de
I’intervention et les personnes appelées a la délivrer (Sidani et Braden, 2021). L’acceptabilité est
une mesure cruciale a considérer, car celle-ci influence 1’adhésion et I’engagement des personnes
a qui Pintervention s’adresse (Sidani et Braden) et a travers ces comportements, influence
I’efficacité des interventions (Perski et Short, 2021).

L’évaluation de I’acceptabilité peut étre effectuée de maniere prospective, soit avant
d’implanter I’intervention, ou rétrospective, c’est-a-dire apres avoir eu recours a I’intervention.
(Sekhon et al., 2017; Sidani et Braden 2021; 2011). L’évaluation prospective de I’acceptabilité
d’une intervention complexe en santé permettrait de 1’ajuster a la réalit¢ du contexte
d’implantation. En favorisant la participation active des acteurs clés tout au long du développement
de I’intervention, il est possible de la raffiner, tout en guidant son implantation (O’Cathain et al.,

2019).
Lacunes dans la littérature

On dégage de la littérature que le journal de bord demeure une intervention d’intérét, dont
les multiples modalités doivent étre réfléchies afin de potentialiser ses effets bénéfiques.
Considérant que le contexte d’implantation peut influencer les résultats escomptés de
I’intervention, 1’évaluation de ’acceptabilité devient essentielle.

Cependant, au mieux de notre connaissance, I’évaluation de 1’acceptabilité du journal de
bord est faite rétrospectivement (Cornelius et al., 2023; Kredenster et al., 2018). L’évaluation
prospective fait encore 1’objet de treés peu d’études, malgré I’existence de recommandations sur
I’importance de celle-ci au stade de la conception des interventions (Sidani et Braden, 2021). De
plus, peu d’études se penchent sur la co-construction des modalités précises de 1’intervention du
journal de bord. Cette adaptation est essentielle pour orienter une mise en ceuvre réfléchie dans les
divers contextes socioculturels. Dans le contexte québécois, les exemples d’implantation du
journal de bord restent encore rares, et aucun d’entre eux ne fournit de données sur 1’acceptabilité

(prospective et/ou rétrospective) de cette intervention.
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Objectifs

Cette étude vise a évaluer 1’acceptabilité prospective du journal de bord dans deux USI
québécoises selon les acteurs clés (PRSS, proches significatifs, personnel soignant et membres de
I’équipe multidisciplinaire). Un second objectif sera d’explorer les recommandations de ces

acteurs clés entourant les modalités de I’intervention.

METHODOLOGIE

Devis

Cette étude de devis convergent paralléle mixte est centrée sur I’acceptabilité du journal de
bord et s’appuie sur la méthodologie d’évaluation des interventions proposée par Sidani et Braden
(2021; 2011). Pour la portion qualitative de I’étude, une approche qualitative générique avec une
méthode qualitative descriptive (Kahlke, 2014) sera adoptée. La partie qualitative permettra
d’obtenir une compréhension élargie de 1’acceptabilité de I’intervention. Elle permettra également
d’apprécier les modalités idéales pour dispenser I’intervention comme envisagé par les acteurs
clés. La méthodologie quantitative permettra d’obtenir une mesure objective sur 1’acceptabilité de
I’intervention et de ses différentes dimensions, pour appuyer les données qualitatives. La figure 1
présente une schématisation du devis en lien avec les objectifs de 1’étude, élaborée a partir des
écrits de Watkins et Gioia (2015) et du schéma proposé par Alele et Malau-Aduli (2023). La liste
de controle MMAT (Mixed Methods Appraisal Tool) appuiera le présent projet (Hong et al., 2018).

Cadre théorique

Cette étude est basée sur la théorie du soin humain de Vonarx et Desgroseillers (2013) pour
la contextualisation de la pertinence du journal de bord dans une perspective disciplinaire, voire
interdisciplinaire. Pour I’aspect méthodologique, le cadre théorique de I’acceptabilité (Theoretical

Framework of Acceptability [TFA]) de Sekhon et al. (2017) guidera I’évaluation de I’acceptabilité.
Théorie du soin humain

Le journal de bord n’a que tres rarement fait I’objet d’une discussion de ses fondements
théoriques dans les écrits scientifiques. Une théorie émergente, soit la théorie du soin humain

¢laborée par Vonarx et Desgroseillers (2013), permet de mieux circonscrire I’intervention dans le
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domaine de la santé en détaillant son alignement avec le champ disciplinaire des sciences
infirmieres. Par le fait méme, les termes de la collaboration interdisciplinaire entourant le journal
de bord s’en trouvent mieux définis. Pour les auteurs de la théorie, la maladie est per¢cue comme
une dimension de la vie en soi, une menace a I’équilibre des interactions entre la personne et ce
qui ’entoure. La santé reléve d’une appréciation subjective de celui qui en fait I’expérience, du
maintien de cette stabilité (Vonarx et Desgroseillers). L expérience et sa signification prennent
forme a travers le rapport au temps, au corps, aux autres et a I’espace (Vonarx et Desgroseillers).
La souffrance est générée lorsque ces rapports sont éprouvés (Vonarx et Desgroseillers). En
colligeant pour la personne les expériences vécues pendant son inconscience, ou sa perte de contact
avec la réalité, un retour a cet équilibre est permis, car il méne a une réappropriation des
interactions expérimentées par la personne. Le cadre théorique présente le journal de bord comme
un outil de substitution de 1I’expérience des différents rapports au monde. En adressant ceux-ci de
maniére intérimaire, le personnel infirmier pose un geste soignant et invite ses pairs de 1’équipe

multidisciplinaire a nourrir ce geste.
Cadre théorique de ’acceptabilité

Ce cadre théorique a été développé par Sekhon et al. (2017), a partir d’une revue de revues
systématiques sur 1’acceptabilité des interventions en santé et d’'une méthode de théorisation
déductive puis inductive. La définition conceptuelle de ’acceptabilité déterminée par les auteurs
est « un construit multiple qui refleéte la mesure dans laquelle les personnes délivrant ou recevant
une intervention de soins de santé la considérent comme appropriée, sur la base des réponses
cognitives et émotionnelles anticipées ou expérimentées a 1’égard de 1’intervention » (traduction
libre) (Sekhon et al., p. 1). L acceptabilité comprend sept dimensions : attitude affective, fardeau,
efficacité percue, éthique, cohérence des interventions, colits d’opportunité et auto-efficacité
(Sekhon et al.). L’ Annexe I présente la définition précise des différents construits tirée de I’étude

originale.
Contexte de I’étude

Cette étude se déroulera dans un hopital quaternaire situé dans la ville de Québec. Plus
précisément, dans une USI de 10 lits, dédiée aux soins respiratoires et dans une USI de 8 lits,
dédiée aux soins intensifs de cardiologie (unité coronarienne). Les soins intensifs respiratoires ont

été sélectionnés pour leur clientele cible qui correspond aux personnes a qui s’adresse le journal
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de bord (48 h et plus de ventilation mécanique). Afin d’enrichir les données récoltées, I'unité
coronarienne fut ajoutée. Les ratios dans ces unités sont ajustés en fonction de la condition clinique
des PRSS, mais varient d’un a deux patients par infirmi¢re ou infirmier, avec une charge plus

¢levée le soir et la nuit.
Population, échantillon, échantillonnage et recrutement

Quatre groupes de six a huit participants seront recrutés. Ce nombre correspond aux

recommandations pour les groupes de discussion (Doody et al., 2013).
Les groupes seront constitués des catégories de participants suivantes :

= Les PRSS adultes aux USI.

= Les proches significatifs adultes d’une PRSS aux USI.

= Le personnel soignant, soit les infirmicres et les infirmiers dispensant des soins directs aux
PRSS dans les USI.

= Les membres de I’équipe multidisciplinaire des soins intensifs de 1’hdpital désigné (a titre
indicatif :  médecins,  ergothérapeutes,  physiothérapeutes, inhalothérapeutes,

nutritionnistes, thérapeutes en réadaptation physique, techniciennes en diététique).
Les critéres d’inclusion et d’exclusion figurent en Annexe II.

Les quatre critéres de véracité de la recherche qualitative, soit la crédibilité, la fiabilité, la
confirmabilité et la transférabilité, seront observés a travers 1’étude, du recrutement jusqu’a la
rédaction de ’article final (Chowdhury, 2015) comme indiqué ci-bas.

Des affiches de recrutement seront utilisées. Les dossiers médicaux des PRSS hospitalisées
dans les USI désignées seront examinés afin de repérer les personnes ayant consenti a étre
contactées par les équipes de recherche. Celles qui répondront également aux critéres d’inclusion
seront contactées. Cette méthode de recrutement permettra d’assurer une hétérogénéité dans le
profil des participants, afin d’obtenir une plus grande richesse de contenu lors de la tenue
d’entretiens de groupe (Jayasekara, 2012) et d’assurer la crédibilité de 1’étude. Ces personnes
seront également sondées pour recommander des proches significatifs. Les PRSS et les proches
seront rencontrés minimalement 30 jours apres le congé des USI, mais dans une période n’excédant

pas 12 mois.
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Figure 1

Schématisation du devis en lien avec les objectifs de I'étude

Données Analyse
qualitatives qualitative ‘Objectif 1:
(entretiens de (thématique Evaluation de
groupes) de contenu) I’acceptabilité
Convergence ou
divergence sur Interprétation
I"acceptabilité
Données Analyse S
o quantitative Objectif 2:
quangtan\'? i (statistiques Exploration des
(queStIOIIIl:d{I'? descriptives. recommandations
d’acceptabilité)
scores et tests)
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Le personnel soignant et les membres de I’équipe multidisciplinaire seront recrutés
directement, principalement par la participation aux rencontres d’équipes par le personnel de
recherche dés I’approbation finale du comité d’éthique de I’hdpital participant a I’étude. Dans
I’éventualité ou plus de huit participants de ces catégories manifesteraient leur intérét, 1’équipe de
recherche procédera a une sélection afin d’obtenir une plus grande variabilité dans les profils des

participants.
Collecte des données

Les données qualitatives sur la perspective des acteurs clés seront colligées par le biais de
groupes de discussion semi-dirigés en présentiel (ou a distance si le présentiel se révele trop
difficile), soit un mode indiqué afin d’obtenir les impressions et d’identifier le potentiel d’une
nouvelle intervention (Doody et al., 2013). Une rencontre par catégorie de participants sera prévue,
ce qui permettra d’assurer une similarité dans I’expérience vécue et de comparer les différents
groupes entre eux. Les deux milieux de soins seront combinés afin d’enrichir les perspectives
autour de I’expérience commune. Ces données permettront une appréciation qualitative des
perspectives sur les modalités du journal de bord et de I’acceptabilité prospective de I’ intervention.
Les questions seront guidées par le cadre théorique de la TFA. Afin d’éviter ’attrition pouvant
découler de la logistique plus complexe des groupes de discussion et afin de recueillir le
témoignage des acteurs clés intéressés, la tenue d’entretiens individuels pourrait s’ajouter ou
suppléer aux entretiens de groupe. Afin de tenir compte des biais qui pourraient découler de la
présence des cadres intermédiaires (gestionnaires) lors des rencontres de groupe, ceux-ci seront
rencontrés en entretiens individuels. Les entretiens seront enregistrés et retranscrits en verbatim.

L’intervention sera présentée aux participants avant de procéder a la discussion. L’ Annexe
IIT présente le guide qui sera utilisé¢ pour la conduite des entretiens. Celui-ci a été congu afin
d’aborder les thémes généraux en premier lieu et de réserver les questions sensibles en fin de
rencontre afin de favoriser un climat propice a 1’ouverture des participants sur ces sujets (Doody
et al., 2013). 11 aborde les différentes modalités de I’intervention et pose des questions ouvertes
sur ’acceptabilité¢ de ’intervention et ses dimensions. L’importance de la diversité des opinions
sera soulignée au début et tout au long des entretiens afin de contrer les différents biais (effet de

groupe, désirabilité) et d’assurer la crédibilité des résultats.
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Un questionnaire comprenant 12 questions d’enquéte de type échelle de Likert et une
feuille de commentaires seront distribués aux participants apres les entretiens (voir Annexe V).
Le questionnaire sera basé sur le TFA (Sekhon et al., 2022). I sera traduit, adapté, soumis a une
validité apparente et pré-testé par 1’équipe de recherche (une chercheuse et deux infirmiéres
impliquées en recherche) pour assurer la compréhensibilité des énoncés et permettre d’interroger
spécifiquement I’acceptabilité des éléments les plus potentiellement problématiques de 1'usage du
journal (p. ex. : la lecture ou la remise par un tiers, la prise de photographies dans 1’USI) sur les
plans légal et éthique. Il permettra de calculer les scores moyens de I’acceptabilité pour chacun
des groupes et les scores individuels des différentes dimensions de 1’acceptabilité mesurées par les

items du questionnaire.
Autres données collectées

Les données sociodémographiques des participants (age, sexe, genre, revenu familial,
activité professionnelle, expérience professionnelle, éducation, lien entre les PRSS et les proches)
seront colligées afin d’analyser le profil des répondants et appuyer 1’interprétation des résultats en
regard de I’hétérogénéité de I’échantillon. Pour le personnel soignant et I’équipe multidisciplinaire,
I’expérience clinique aux USI sera également colligée, ainsi que la profession des membres de
I’équipe multidisciplinaire. Les données médicales du plus récent s¢jour aux USI seront extraites
du dossier médical, soit la durée de s¢jour, le diagnostic d’admission, la survenue d’un délirium et
la durée de la ventilation mécanique. De plus, puisque la présence du PICS chez les PRSS pourrait
considérablement influencer la perception de 1’intervention, cependant, considérant la non-
faisabilité de compléter toutes les évaluations nécessaires pour dépister le PICS, cette étude se
concentrera sur 1I’évaluation des principaux symptomes de santé mentale (anxiété, dépression et
SSPT) auprés des PRSS. L’anxiété et la dépression seront dépistées par le biais de I’Echelle
d’anxiété et de dépression en milieu hospitalier, version Francaise du Hospital Anxiety and
Depression Scale et le stress post-traumatique par la version francaise de I’Echelle d’Effet des
Evénements Révisée (Impact of Event Scale — Revised) auprés des PRSS des USI (Brunet et al.,
2003; Zigmond et Snaith, 1983).

Analyse des données

L’analyse sera réalisée apres la collecte de données pour ce devis mixte de type paralléle

convergent (Watkins et Gioia, 2015). Une analyse thématique de contenu est indiquée pour les
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méthodes qualitatives descriptives (Doyle et al., 2020). Celle-ci sera réalisée par le biais du logiciel
Nvivol4. Une approche théorique (déductive) sera empruntée pour réaliser cette analyse (Percy et
al., 2015). Les données seront préparées, organisées en groupes selon les relations entre celles-ci
et encodées dans les catégories du cadre théorique de I’acceptabilité (themes préexistants) (Percy
et al.). Les données liées qui ne correspondent a aucun théme préexistant seront examinées et
combinées en themes émergents (Percy et al.). Ces étapes seront réalisées itérativement par deux
membres de 1’équipe de recherche pour un accord inter-juge qui favorisera la confirmabilité. Les
thémes ainsi que I’encodage seront discutés en équipe en présence d’un troisiéme juge n’ayant pas
pris part aux entretiens de groupe afin d’assurer la confirmabilité. Celle-ci sera également permise
par la position neutre des membres de 1’équipe responsable des entretiens de groupe. Les résultats
seront présentés sous forme de catégories descriptives reflétant les thémes majeurs ainsi que les
discordances ou les concordances dans les perspectives sondées afin de proposer les meilleures
modalités de I’intervention.

Les données quantitatives seront soumises a des statistiques descriptives pour obtention de
mesures de position et de dispersion des scores d’acceptabilité.

Une triangulation de données intégrant les données quantitatives et qualitatives sera
effectuée. Apres avoir analysé séparément les deux groupes de données, les thémes émergents
dans chacun des groupes seront identifiés et comparés pour repérer les convergences et les
divergences. Des matrices de comparaison ou d’intégration pourront étre élaborées pour visualiser
les correspondances et permettre la formulation des interprétations globales. La triangulation des
données permettra une meilleure interprétation de I’acceptabilité, assurant la crédibilité et la
fiabilité des résultats obtenus.

La transférabilité sera assurée par une description exhaustive des résultats de recherche
et du déroulement des entretiens. Le rapport intégral des méthodes de recherche favorisera la

fiabilité comme critere de qualité.
Considérations éthiques

Le projet a été approuvé par le Comité d’éthique du centre de recherche lié a I’hopital
participant a 1’étude. Un consentement libre et éclairé sera obtenu par la lecture et signature d’un
formulaire d’information et de consentement. Un formulaire d’engagement a la confidentialité 1ié

aux entretiens de groupe sera rempli par les participants. Le membre de I’équipe de recherche
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responsable du recrutement sera autorisé a consulter les dossiers médicaux apres approbation par
la direction des services professionnels. Les données seront collectées a I’hiver 2024. Celles-ci
seront conservées 5 ans par I’équipe de recherche et seront détruites par la suite. Une attention sera
portée a la notion du sexe et du genre dans 1’échantillonnage et dans le processus d’analyse de
données afin de s’assurer de la diversité des perspectives. Enfin, notre équipe est sensibilisée a la
nature treés délicate des entretiens et aux émotions que peut susciter chez les participants le fait de
se remémorer et de discuter d’un séjour aux USI, particulierement pour les PRSS et les proches.

Ceux-ci seront donc orientés vers des ressources spécialisées si nécessaire.
Forces et limites de I’étude

Le devis mixte appuyé¢ par un cadre théorique sur 1’acceptabilité permettra une évaluation
rigoureuse de cette derniere. L’évaluation de [’acceptabilité prospective permettra une
implantation réfléchie du journal de bord dans I’hopital participant a I’étude. De plus, la
participation active des acteurs clés pour adapter les différentes modalités de ’intervention
favorisera ¢galement une implantation fructueuse. Cependant, la taille d’échantillon est une limite
importante qui diminuera la généralisabilité¢ des conclusions issues des données quantitatives. De
plus, les données sont issues d’un seul centre hospitalier, ce qui réduit la transférabilité des
résultats. L’utilisation d’une version québécoise du TFA et I’absence de données psychométriques
sont une autre limite. Enfin, un biais pourrait découler du mode de participation volontaire et la
pensée de groupe pourrait biaiser les données issues des entretiens de groupes, malgré les
dispositions prises par les chercheuses afin d’encadrer la discussion et de valoriser la diversité des

perspectives.
Retombées anticipées

Les données de cette étude permettront de sonder 1’acceptabilité du journal de bord au
regard de ses dimensions théoriques afin de guider son implantation. Ce projet permettra
¢galement de proposer les modalités les plus adéquates pour I’intervention selon la perspective des
PRSS, proches significatifs et du personnel soignant québécois. La méthodologie soutiendra une
participation active des participants afin de considérer leurs priorités, de favoriser 1’adhésion a
I’intervention et potentiellement, son efficacité. Ce projet inspirera la tenue d’études futures sur

I’analyse de 1’acceptabilité du journal de bord dans la phase de son développement. Les résultats
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d’études similaires informeront les particularités de 1’acceptabilité de cette intervention et son

influence sur le processus d’implantation du journal de bord dans différents contextes culturels.

Contribution des auteur-trices :
SG et MCG ont congu I’étude. SG a rédigé la premicre €bauche du protocole de recherche et adapté
le contenu pour I’article. MCG a révisé le manuscrit. La version finale du manuscrit a été révisée

et approuvée par les deux autrices.
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ANNEXE |

Définition des dimensions de I'acceptabilité du TFA

Cadre théorique de
I'acceptabilité (TFA)

Définition

Ethique

La mesure dans laquelle l'intervention est en adéquation avec le systeme de
valeurs d’un individu.

Attitude affective

Attitude affective anticipée : comment un individu se sent par rapport a
I'intervention, avant d’y prendre part.
Attitude affective expérimentée : comment un individu se sent par rapport a
I'intervention, apres y avoir pris part.

Fardeau

Fardeau anticipé : la quantité d’effort qui est requise pour participer a
I'intervention.
Fardeau expérimenté : la quantité d’effort qui fut requise pour participer a
I'intervention.

Co(t d’opportunité

Co(t d’opportunité anticipé : la mesure dans laquelle des bénéfices, profits ou
valeurs auxquels I'individu devra renoncer pour participer a I'intervention.

Colt d’opportunité expérimenté : les bénéfices, profits ou valeurs auxquels
I'individu a d0 renoncer afin de participer a I'intervention.

Efficacité pergue

Efficacité anticipée : la mesure dans laquelle I'intervention est pergue comme
étant susceptible d’atteindre son but.

Efficacité expérimentée : la mesure dans laquelle I'intervention est pergue comme
ayant atteint le but désiré.

Auto-efficacité

La confiance du participant en sa capacité a réaliser les actions requises pour
participer a l'intervention.

Cohérence de I'intervention

Le degré auquel le participant comprend l'intervention et son fonctionnement.

Note. Traduction libre de Sekhon, Francis et Cartwright, 2017, Annexe 6. Version originale anglaise par Sekhon et al.,

2017 distribuée sous la licence © CC BY.

2024 S Gareau, MC Gallani.



ISSN 2561-7516

ANNEXE II
Tableau 2
Critéres généraux
Inclusion Exclusion

= Les personnes capables de s’exprimer en frangais
et parlant couramment cette langue.

= Les personnes doivent étre en mesure de se
déplacer sur le lieu ou se tiendra la discussion de
groupe OU de procéder a un entretien par
visioconférence.

= Les personnes présentant un trouble cognitif ou
psychologique invalidant diagnostiqué au moment
du recrutement.

Tableau 3

Criteres spécifiques

PRSS - Inclusion

PRSS - Exclusion

=  Age minimal de 18 ans.

= Séjour en USI de 48 heures ou plus au cours des 12
derniers mois.

= Sous ventilation mécanique pendant au moins 48
heures, initiée dans les 48 heures suivant
I'admission en USI QU présentant un délirium
confirmé par le score CAM-ICU (Confusion
Assessment Method for the Intensive Care Unit) ou
diagnostiqué par I'’équipe médicale.

=PRSS sous tutelle Iégale ou ayant fait I'objet d’un
diagnostic de psychose ou de troubles
neurocognitifs majeurs avant I'admission. PLUS
SPECIFIQUEMENT : dépression dépistée,
antécédents du syndrome de stress post-
traumatique.

=PRSS atteints de maladies neurologiques aigués
(dégénératives, paralysantes comme sclérose
latérale amyotrophique, maladie de parkinson
(stades avancés), etc.) qui pourraient empécher ou
nuire a la fluidité d’un entretien de groupe.

Proches significatifs - Inclusion

Proches significatifs - Exclusion

=  Age minimal de 18 ans.

= Parent ou proche des PRSS de I'USI inscrites dans
I'étude.

= Le parent ou le proche était présent pendant la
période d’inclusion et pouvait rendre visite au PRSS
pendant son séjour a I'unité de soins intensifs.

= Proche sous tutelle légale.

= Proche atteints de maladies neurologiques aigués
(dégénératives, paralysantes comme sclérose
latérale amyotrophique, maladie de parkinson
(stades avancés), etc.) qui pourraient empécher ou
nuire a la fluidité d’un entretien de groupe.

Personnel soignant - Inclusion

Personnel soignant - Exclusion

= Personnel soignant travaillant au moins un jour par
semaine dans I'unité de soins intensifs depuis un
minimum de 3 mois.

= Personnel soignant fournissant des soins directs
aux PRSS.

= Actuellement en arrét de travail.

= Diagnostic d’épuisement professionnel ou de
dépression majeure au cours de I'année écoulée.

= Travailler en période de probation ou de
surveillance disciplinaire.

Equipe multidisciplinaire - Inclusion

Equipe multidisciplinaire - Exclusion

=  Professionnels de la santé travaillant dans I'unité
de soins intensifs concernée.

= Travailler au moins un jour par semaine dans
I'unité de soins intensifs.

= Actuellement en arrét de travail.

= Diagnostic d’épuisement professionnel ou de
dépression majeure au cours de I'année écoulée.

= Travailler en période de probation ou de
surveillance disciplinaire.
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ANNEXE Il
1. Guide d’entretien pour les rencontres avec PRSS

Tout d’abord, les PRSS se voient présenter une bréve description et un exemple de journal de soins

intensifs, puis la discussion commence, guidée par les questions suivantes :

= En pensant a votre expérience aux soins intensifs, pensez-vous que le journal des soins intensifs
pourrait étre utile a votre rétablissement ou aurait pu I’étre? Pourquoi/Comment?
= Que pensez-vous du journal de soins intensifs? Avantages, inconvénients?
= Entrevoyez-vous des enjeux d’ordre moral ou éthique en lien avec cette intervention?
= Voyez-vous des obstacles a son utilisation? Comment pallier ces obstacles?
= Comment percevez-vous la quantité d’efforts que vous devriez déployer pour participer a
I'intervention?
= Auriez-vous souhaité qu’un journal soit tenu pendant votre séjour aux soins intensifs?
= Que pensez-vous du fait que le journal vous aurait été remis aprés votre sortie des soins intensifs
(c’est-a-dire, quelques semaines, voire mois)? Quel aurait été le moment le plus approprié pour
recevoir votre journal de bord? Lors de la sortie des soins intensifs ou plus tard? Si plus tard, quand?
Pourquoi?
= Selon votre état de santé, auriez-vous souhaité collaborer avec le personnel soignant pour remplir
votre journal? Pourquoi?
= Qui d’autre auriez-vous souhaité voir écrire dans votre journal? Vos proches, le personnel infirmier,
les deux? Les autres professionnels de la santé? Vous uniquement? Pourquoi?
= Sile journal de bord avait été utilisé pour vous, auriez-vous été confiant de pouvoir réaliser ce qui était
attendu de vous dans cette intervention, c’est-a-dire de compléter le journal si désiré, le recevoir et le
lire?
=  Est-ce que cette intervention aurait pu interférer avec d’autres priorités pour vous?
= Quel contenu auriez-vous aimé retrouver dans le journal par rapport a :
o vous-méme?
o l'environnement?
o lesautres?
o letemps?
= Quel véhicule? (par exemple, texte, images, papier, électronique)

=  Fréquence des notes? (par exemple, tous les jours, deux fois par jour)
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= Si votre état ne vous permettait pas de recevoir votre journal, auriez-vous souhaité qu’un de vos
proches recoive votre journal? Pour quelles raisons?

= Globalement, est-ce que cette intervention est acceptable pour vous?

2. Guide d’entretien pour les rencontres avec les proches significatifs

Dans un premier temps, une bréve description et un exemple de journal de soins intensifs sont présentés

aux proches, puis la discussion s’engage sur la base des questions suivantes :

= En pensant a votre expérience de I'hospitalisation de votre proche aux soins intensifs, pensez-vous
que le journal des soins intensifs pourrait vous étre utile ou aurait pu I'étre? Pourrait-il étre utile ou
aurait-il pu I’étre pour le rétablissement de votre proche? Pourquoi/Comment?
= Que pensez-vous du journal de soins intensifs? Avantages, inconvénients?
=  Entrevoyez-vous des enjeux d’ordre moral ou éthique en lien avec cette intervention?
= Voyez-vous des obstacles a son utilisation? Comment pallier ces obstacles?
= Comment percevez-vous la quantité d’efforts a déployer pour réaliser I'intervention?
= Auriez-vous aimé qu’un journal soit tenu pendant le séjour en soins intensifs de votre proche? Pour
quelles raisons?
= Que pensez-vous du fait que votre proche aurait recu son journal apres sa sortie des soins intensifs
(c’est-a-dire quelgues semaines, voire mois)? Quel aurait été pour vous le moment le plus approprié
pour que votre proche regoive son journal? Lors de la sortie des soins intensifs ou plus tard? Si plus
tard, quand? Pourquoi?
= Si son état le lui avait permis, votre proche aurait-il di collaborer avec le personnel soignant pour
remplir son journal? Pourquoi?
=  Auriez-vous aimé écrire dans son journal? Qui d’autre devrait y écrire? Le personnel infirmier? Les
autres professionnels de la santé? Seulement votre proche?
= Sile journal de bord avait été utilisé pour votre proche, auriez-vous été confiants de pouvoir réaliser
ce qui était attendu de vous dans cette intervention, c’est-a-dire de compléter le journal?
=  Est-ce que cette intervention aurait pu interférer avec d’autres priorités pour vous?
= Quel contenu auriez-vous aimé retrouver ou ajouter dans le journal :
o survotre proche?
o surl’environnement?
o surlesautres?

o surletemps?
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ur quel véhicule? , S , ier, é iqu
= Sur quel véhicule? (par exemple, texte, images, papier, électronique
qu ; , tou jours, deux foi jou
= Fréquence des notes? (par exemple, tous les jours, deux fois par jour
= Si votre proche n’avait pas survécu a son hospitalisation, auriez-vous souhaité recevoir son
journal? Pour quelles raisons?

= Globalement, est-ce que cette intervention est acceptable pour vous?

3. Guide d’entretien pour les rencontres avec le personnel infirmier

Dans un premier temps, une bréve description et un exemple de journal de soins intensifs sont présentés

au personnel infirmier, puis la discussion s’engage sur la base des questions suivantes :

Que pensez-vous du journal des soins intensifs? Avantages, inconvénients?
Croyez-vous que cette intervention puisse étre utile pour les PRSS et leurs proches?
Pourquoi/Comment?
Aimeriez-vous I'utiliser pour les PRSS dans votre unité? Pour quelles raisons?
Que pensez-vous du fait que les PRSS recoivent leur journal apres leur sortie des soins intensifs (c’est-
a-dire, quelques semaines, voire mois)? Quel est, selon vous, le moment le plus approprié pour
gu’elles le recoivent? Lors de la sortie ou plus tard? Si c’est plus tard, quand? Pourquoi?
Aimeriez-vous écrire dans leur journal? Qui d’autre devrait y écrire? L'équipe multidisciplinaire, les
proches, la PRSS? La PRSS seulement?
Comment envisagez-vous la collaboration avec les proches pour remplir le journal?
Quel contenu serait pertinent de saisir dans le journal par rapport :

o alapersonne?

o al’environnement?

O aux autres?

o autemps?
Quel véhicule? (par exemple, texte, images, papier, électronique)
Fréquence des notes? (par exemple, tous les jours, deux fois par jour)
Si son état le permet, la PRSS doit-elle collaborer avec le personnel soignant pour remplir son journal?
Pourquoi?
Si la PRSS ne survit pas a son hospitalisation, est-ce qu’un de ses proches devrait recevoir son journal?
Pour quelles raisons?
Ou pensez-vous que le journal devrait étre conservé? Qui doit étre responsable de la conservation du

journal?
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= Comment préserver la confidentialité?

=  Est-il approprié de photographier I'environnement hospitalier? Que pensez-vous du fait d’étre sollicité
pour fournir une photographie de I'unité de soins intensifs pour le journal?

= Avez-vous des suggestions sur 'utilisation du journal de I'unité de soins intensifs que nous n’avons pas
abordées?

= Comment envisagez-vous la mise en ceuvre de cette intervention? Quels sont les obstacles a prévoir?
Quels sont les éléments facilitateurs qui pourraient aider a surmonter ces obstacles?

=  Anticipez-vous des enjeux d’ordre moral ou éthique en lien avec cette intervention?

= Comment anticipez-vous la quantité d’efforts a déployer pour réaliser I'intervention?

= Sil'intervention était implantée dans votre unité, seriez-vous confiants par rapport a votre role dans
cette intervention, c’est-a-dire, sur une base volontaire, rédiger des entrées dans le journal?

=  Est-ce que cette intervention pourrait interférer avec d’autres priorités pour vous?

= Globalement, est-ce que cette intervention est acceptable pour vous?
4. Guide d’entretien pour les rencontres avec les membres de I'équipe multidisciplinaire

Dans un premier temps, une bréve description et un exemple de journal de soins intensifs sont présentés

aux prestataires de soins, puis la discussion s’engage sur la base des questions suivantes :

= Que pensez-vous du journal de soins intensifs? Avantages, inconvénients?

= Croyez-vous que cette intervention puisse étre utile pour les PRSS et leurs proches?
Pourquoi/Comment?

=  Aimeriez-vous qu’il soit utilisé pour les PRSS dans votre unité? Pour quelles raisons?

= Que pensez-vous du fait que les PRSS recoivent leur journal aprés leur sortie des soins intensifs (c’est-
a-dire quelques semaines, voire mois)? Quel est, selon vous, le moment le plus approprié pour qu’elles
le recoivent? Lors de la sortie ou plus tard? Si plus tard, quand? Pourquoi?

=  Qui devrait étre invité a écrire dans son journal? Le personnel infirmier, les proches, la PRSS? La PRSS
seulement? Aimeriez-vous écrire dans le journal? Pourquoi ?

= QU pensez-vous que le journal devrait étre conservé? Qui doit étre responsable de la conservation du
journal?

= Comment préserver la confidentialité?

=  Est-il approprié de photographier I'environnement hospitalier? Que pensez-vous du fait d’étre sollicité

pour fournir une photographie de I'unité de soins intensifs pour le journal?
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= Avez-vous des suggestions concernant l'utilisation du journal de I'unité de soins intensifs que nous
n’avons pas abordées?

= Quels pourraient-étre les obstacles a son utilisation? Comment pallier ces obstacles?

=  Pensez-vous que le journal de I'USI est acceptable pour la plupart des prestataires de soins de I'USI?
Pourquoi?

= Anticipez-vous des enjeux d’ordre moral ou éthique en lien avec cette intervention?

= Comment anticipez-vous la quantité d’efforts a déployer pour réaliser I'intervention?

= Sil'intervention était implantée dans votre unité, seriez-vous confiants par rapport a votre role dans
cette intervention, c’est-a-dire, sur une base volontaire, rédiger des entrées dans le journal?

= Est-ce que cette intervention pourrait interférer avec d’autres priorités pour vous?

= Globalement, est-ce que cette intervention est acceptable pour vous?
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ANNEXE IV

Questionnaire d’acceptabilité du journal de bord (adapté de Sekhon et al., 2022)
Date : No de Participant :

1. Appréciez-vous le journal de bord proposé?

Je ne I'apprécie pas du Je ne I'apprécie L . .
pprecie p pprect Je n’ai pas d’opinion  Je 'apprécie ~ Je I'apprécie beaucoup
tout pas
| m| i i o

2. Comment anticipez-vous la quantité d’efforts que vous devrez investir pour compléter le journal?

Aucun effort Un peu d’efforts  Je n’ai pas d’opinion B;Z;Zi:f D’énormes efforts
| m| i m| o
3. Lejournal de bord vous semble poser un risque moral ou éthique.
Tout a fait en désaccord En désaccord Je n’ai pas d’opinion En accord Tout a fait en accord
| m| i i o

4. VL'utilisation du journal de bord pourrait contribuer au rétablissement de la personne ayant été
hospitalisée apres le congé de I'unité de soins intensifs.

Tout a fait en désaccord En désaccord Je n’ai pas d’opinion En accord Tout a fait en accord

O O O O O

5. L'utilisation du journal de bord pourrait contribuer au bien-étre des proches de la personne ayant
été hospitalisée.

Tout a fait en désaccord En désaccord Je n’ai pas d’opinion En accord Tout a fait en accord

O O O O O

6. Il est clair a mes yeux comment le journal de bord pourrait étre utile pour les personnes ayant été
hospitalisées.

Tout a fait en désaccord En désaccord Je n’ai pas d’opinion En accord Tout a fait en accord

O O O O O
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7. Il est clair a mes yeux comment le journal de bord pourrait étre utile pour les proches.
Tout a fait en désaccord En désaccord Je n’ai pas d’opinion En accord Tout a fait en accord

O O O O O

8. Seriez-vous confiants d’étre en mesure d’accomplir ce qui est attendu de vous dans I'utilisation du
journal de bord?

Je ne suis pas confiant du Je ne suis pas . .. Je suis L ,
g f . 2 Je n’ai pas d’opinion . Je suis trés confiant
tout confiant confiant
O O ] ] |

9. Le journal de bord risque d’entrer en conflit avec d’autres priorités pour moi.
Tout a fait en désaccord En désaccord Je n’ai pas d’opinion En accord Tout a fait en accord

O O O O O

10. Est-il acceptable a vos yeux que le journal de bord soit remis lors d’une rencontre ultérieure?
Totalement inacceptable Inacceptable Je n’ai pas d’opinion Acceptable Totalement acceptable

O O O O O

11. Est-il acceptable a vos yeux que le journal de bord soit disponible en version électronique?
Totalement inacceptable Inacceptable Je n’ai pas d’opinion Acceptable Totalement acceptable

O O O O O
12. De maniere générale, est-ce que le journal de bord est acceptable a vos yeux?

Totalement inacceptable Inacceptable Je n’ai pas d’opinion Acceptable Totalement acceptable

O O O O O
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