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1/ Introduction :

Les nouveau-nés a risque (prématurés ou porteurs d’une anomalie) sont hospitalisés parfois
plusieurs semaines dans les unités de néonatalogie. L hospitalisation entraine une séparation
parents-enfants qui modifie de facon significative les conditions idéales d’établissement du
lien mere-enfant. En effet les phénomenes de bonding, lien affectif qui unit la mere a son
enfant et ’amene a s’occuper de lui et I’attachement du bébé vers sa mere sont soutenus par la
proximité physique du couple mere-enfant et médiés par des mécanismes neuro-hormonaux
complexes [1]. Les conditions d’hospitalisation (environnement sonore et lumineux intense,
communication inadaptée, perte ressentie du rdle parental) participent également a la
survenue du stress post-traumatique décrit chez les parents d’enfants nés avant terme [2].
Participer activement a la vie quotidienne de leur enfant et partager un certain niveau de

décision pourraient étre des pistes d’atténuation du stress parental [3].

La prise en charge des familles fait actuellement partie des objectifs des équipes de
néonatalogie dans une approche globale. L’ouverture des services aux parents voire a la
famille élargie (grands parents, fratrie), la présence de psychologues dans les unités de soins,
la participation des parents aux soins de confort, le développement du peau a peau sont des
stratégies mises en place pour soutenir et intégrer les parents dans la vie quotidienne des
unités. Les pratiques sont cependant tres variables d’un centre a I’autre ainsi que d’un pays a
I’autre, les centres scandinaves ayant une approche plus libérale que les centres du sud de

I’Europe (France, Espagne, Italie) [4,5].

Le concept théorique de « soins centrés sur la famille » repose sur 4 principes essentiels :

dignité, respect, partage d’information, collaboration et participation [6]. Ce dernier point, la



participation des parents aux soins et au processus de décision, est encouragée conformément

a leurs attentes.

Le processus de décision est traditionnellement élaboré lors de la « visite ». La visite médicale
des médecins titulaires en charge de 1’unité est réalisée traditionnellement sous deux formes :
- La visite dans ou a proximité de la chambre de l'enfant en présence de 'infirmiere, de
I’interne et des étudiants [7,8] ;

- La visite sur dossier dans une salle de réunion a distance de la chambre de I’enfant [7-10].
En regle générale, les parents ne sont pas invités a participer activement a cette visite ; ils
peuvent en connaitre le contenu soit s’ils sont présents soit sous forme d’un entretien
programmé a distance.

Un autre type de visite, la « Visite médicale centrée sur la famille » (VCF) (ou « family-
centered round ») est une approche volontairement collaborative visant a intégrer les parents
au processus de décision. Les parents sont invités a participer a la visite pendant laquelle ils
peuvent exprimer leur vision de la situation de leur enfant, leur ressenti et leurs besoins. Leur
point de vue est intégré dans 1’élaboration du plan de soin. L'Académie Américaine de
Pédiatrie recommande d’ailleurs la présence de la famille durant les visites comme une

pratique standard [11].

De nombreuses publications nord-américaines rapportent un impact positif : information
mieux adaptée [12-14], meilleure compréhension de la situation médicale [15-16],
satisfaction des familles, meilleure implication des parents dans les prises de décisions [8,10,
12,13, 17-22], opportunité pour développer des compétences relationnelles chez les étudiants
[7,10, 23-26]. Ainsi la VCF permettrait la création d’une relation de confiance entre les
familles et les professionnels jusqu’a un partenariat qui incarne 1I’essence méme des soins

centrés sur la famille.



Il existe cependant des réticences pouvant entrainer des barrieres lors de 1’implantation d’un
tel dispositif. La connaissance de ces freins est nécessaire avant la mise en place de cette

approche.

Aucune donnée n’est disponible concernant ce type de visite dans les unités francophones. Le
but de ce travail est double : 1/ connaitre les organisations actuelles et les pratiques de la visite
dans des unités de néonatalogie; 2/ analyser les croyances et les perceptions des
professionnels concernant la VCF.

Problématique : Peut-on améliorer ’intégration des familles aux prises de décisions

concernant leur enfant ?

2/ Matériels et Méthode :

2.1/ Participants :

Une enquéte transversale a été menée par auto-questionnaire aupres de trois groupes de

professionnels de néonatalogie.

Groupe 1 « NIDCAP » : constitué de 84 professionnels frangais ou belges directement
impliqués dans le programme NIDCAP (Newborn Individualized Developmental Care and
Assessment Programm) sollicités au cours des journées francophones du NIDCAP le 22 et 23

mai 2014 a Caen.

Groupe 2 « Service » : 70 professionnels médicaux et paramédicaux exercant dans un méme
service de néonatalogie et réanimation ayant implanté le NIDCAP interrogés du 15 juillet a

fin aott 2014.



Groupe 3 « Internes » : 150 internes en formation de Diplome Etudes Spécialisées (DES) en
pédiatrie inscrits dans les six universités du réseau Grand Ouest HUGO (Hopitaux

Universitaires Grand Ouest : Brest, Nantes, Rennes, Poitiers, Angers et Tours).
2.2/ Enquéte et questionnaire :

Il s’agit d’une étude anonyme d’amélioration des pratiques professionnelles. L’enquéte a été
approuvée par le Comité d’Ethique et la Cellule Qualité Recherche du Centre Hospitalier

Régional Universitaire de Brest.

Les questionnaires ont été adressés sous version papier pour les groupes 1 et 2 et sous forme
électronique pour le groupe 3. Le logiciel « Monkey Survey » a été utilis€ pour créer le
questionnaire en ligne. L’enquéte pour le groupe 3 a été diffusée électroniquement a la liste

des internes du réseau HUGO apres accord du coordonnateur inter-régional.

Le questionnaire comprenait 18 questions (Annexe 2). Celles-ci portaient sur des données
sociodémographiques : le lieu d’exercice, I’ancienneté, la profession. Il a été demandé aux
professionnels quelles étaient les pratiques actuelles de la visite médicale, si I’acces des
parents aux soins et aux visites était autorisé. Les soignants ont répondu selon un degré
d’accord sur une échelle de Likert a 5 propositions sur les bénéfices et obstacles a la mise en
place de la VCF. IIs ont aussi précisé les éléments nécessaires pour une implantation optimale

de la VCF.

2.3/ Analyse :

Les résultats ont été colligés et analysés sur le logiciel EPI Info version 3.4.5. Une saisie
automatisée a été réalisée via Monkey Survey pour le groupe 3 et I’exportation des résultats
sous tableur Excel. Une codification des données qualitatives a été réalisée a partir d’une

premiere lecture des réponses et utilisation d’un code couleur pour identifier les idées émises



par les répondants. Les idées ont été regroupées en thémes puis codifiées. Une deuxieme
lecture a travers une grille de codification par thématique a permis de vérifier la cohérence de
la premiere codification couleur et de compter les réponses par thématiques. Une vérification
de la saisie a été faite a partir de la version papier pour tous les 5 questionnaires. Des analyses
croisées ont été effectuées pour les groupes 1 et 2. Pour chaque question, des pourcentages ont
été calculés pour les groupes NIDCAP et Service avec des intervalles de confiance a 95% de
chance de contenir la vraie valeur du parametre estimé, ainsi que des écarts-types pour les
moyennes. Pour le groupe 3, les analyses croisées et les intervalles de confiance n’ont pas pu

étre calculés du fait de la méthode de gestion des données.

Les tests de Chi 2 a été utilisé pour comparer les pourcentages et le test de Student pour les
moyennes. Les intervalles de confiance ont été calculés dans le logiciel Epi info afin de faire

ressortir les différences significatives.

3/ Résultats :

3.1/ Taux de réponse :
Groupe 1 : 76/84 (90%)
Groupe 2 : 53/70 (76%)

Groupe 3 : 46/150 (31%)

3.2/ Description des répondants :
Le groupe 3 est essentiellement composé d’étudiants de médecine (96%), en moyenne plus
jeunes (moyenne 27 ans) que les répondants des autres groupes (groupe 1: 39 ans (49);

groupe 2 : 32 ans (+5)).



Les professionnels du groupe du NIDCAP ont plus d’expérience professionnelle en

néonatalogie que les professionnels du service (>5 ans : 92% vs 53%) et tous les membres du

groupe 3 ont moins de 5 ans d’expérience professionnelle (Tableau I).

Tableau I Description des caractéristiques des répondants en fonction des groupes :

Groupes Sexe Age moyen | Ancienneté Répondants
(années) exercice >5 | ayant des
ans enfants
1 NIDCAP 95% femmes 39 92 % 88 %
2 Service 96 % femmes 32 53% 59 %
3 Internes 96 % femmes 27 0% 15%

Les groupes ne sont bien entendus pas superposables en terme de profession et de formation
NIDCAP. Les groupes 1 et 2 étaient majoritairement composés d’infirmieres (67% et 72%).
Contrairement au groupe du NIDCAP, la plupart des professionnels du groupe Service ne sont
ni certifiés ni en formation NIDCAP (Tableau II).

Groupe 1 NIDCAP :

78% des répondants travaillent en France et 22% en Belgique.
Parmi les répondants, il y a 5 cadres (7%), 51 infirmieres (67%), 16 médecins (21%), 2
psychologues (3%), 1 psychomotricien, et 1 sage-femme.

Groupe 2 Service :

Parmi les 50 répondants, il y a 4 aides-soignantes (8%), 36 infirmieres (72%), 6 médecins
(12%), 2 auxiliaires puéricultrices (4%), 2 autres professions non précisées (4%).

Tableau II : Pourcentages de répondants certifiés ou en formation NIDCAP :

Groupes Certifié NIDCAP En formation Ni I’un ni ’autre
NIDCAP

1 NIDCAP 53% 27% 20%

2 Service 4% 4% 92 %

Groupe 3 Internes : 96% sont des étudiants en médecine et le nombre moyen de semestres

réalisés est de 3.



3.3/ Perception des pratiques courantes de la visite médicale :

Les 3 groupes ont donné des réponses approximativement identiques concernant 1’acces au
service 24 heures/24 méme pendant les soins infirmiers. La participation active des parents a
la visite médicale serait tres peu réalisée dans les unités dont sont issus les répondants (IC95
[2,5%-16,6%]). 1l existe des différences significatives entre les groupes 1 et 2 concernant
I’acces des parents a la visite médicale (IC95 [63,7%-84,2%] groupe NIDCAP vs [28,1%-
55,9%] groupe service). La visite se fait sur dossiers majoritairement dans le groupe service

(IC95 [50,9%-78,0%] vs [23,2%-46,9%]) (Figure 1).

Les parents ont un accés au service 24h/24

...sont autorisés pendant la visite des
médecins

T
L
- . . . . I
...sont autorisés pendant les soins infirmiers |
| *

La visite médicale se fait sur dossiers

|
... dans ou prés de la chambre |

...avec la participation organisée des parents

]
aNIDCAP (n=76) O
0

oService (n=53)

* Différence significative groupe 1let 2. 20 40 60 80 1 00

®Intemes (n=45) Citations (%)

Figure 1 : Perception des pratiques actuelles courantes de la visite médicale

Pour les réponses issues du groupe service, il y aurait une hétérogénéité des pratiques puisque
65% des répondants ont cité la visite sur dossiers, ce qui pourrait expliquer pourquoi
seulement 41% des parents ont été autorisés a rester pendant la visite des médecins. Au sein

d’un méme établissement les avis divergent également selon le lieu de travail : 46% des



répondants du service de réanimation ont précisé que les parents étaient autorisés a rester a la

visite des médecins et 75% ont aussi cité la pratique de la visite sur dossiers.

Faisabilité de la VCF

Globalement, 67% des répondants ont considéré la VCF comme réalisable. (Figure 2)
Cependant cette perception variait en fonction des groupes interrogés, des catégories socio-
professionnelles, de I’ancienneté en néonatalogie et du niveau de formation par rapport au
NIDCAP.

Les résultats des échelles de Likert ont été regroupés :

- D’accord = d’accord + tout a fait d’accord.

- Neutre = ni d’accord ni en désaccord

- Pas d’accord = pas du tout d’accord + pas d’accord

NIDCAP (n=76) 80 16 4
Od'accord
Intemes (n=39) 59 26 15 Oneutre
Opas daccord
Service (n=53) 55 32 13
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Citations (%)

Figure 2 : Perception de la faisabilit€ de la VCF

Les réponses les plus favorables a I’implantation de la VCF proviennent du groupe NIDCAP.
La VCF a été percue comme faisable par les professionnels médecins a 91% et 67% pour les

infirmieres.



>=5ans (n=96) 74 19 7

Dd'accord

aneltre

Opas d'accord

<5ans (n=30) 53 37 10

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figure 3: Perception de la faisabilit€ de la VCF par ancienneté professionnelle
(groupes 1 et 2)

La formation NIDCAP influence les réponses avec des avis plus favorables.

(Figure 4)
ni certifié ni en
formation (n=>59) o o e
| Odaccord
oneutre
en formation (n=22) a9 g | o apas daccor
certifié (n=41) 89 10 p
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Citations (9)

Figure 4 : Perception de la faisabilité de la VCF selon le niveau de formation NIDCAP
(groupes 1 et 2).




3.4/ Bénéfices de la VCF :

Concernant les bénéfices de la VCF, I’avantage concernait essentiellement 1’intérét pour les
parents (IC95 [100%] vs [40,9%-73,0%]) et a moindre degré pour les soignants (IC 95
[81,8%-99,3%] vs [33,8%-66,2%]) et les étudiants (IC95 [68,6%-91,4%] vs [36,1%-65,9%).

La formation NIDCAP influence positivement la réponse. (Figure 5)

a un intérét pour les parents

... les étudiants

... les soignants |

@NIDCAP (n=76) 6 20 40 60 80 100
O Service (n=53) Citations %

* Différence significative groupe NIDCAP et Service
Binternes (n=39) £ £

Figure 5 : Perception des intéréts de la VCF selon les groupes

3.4.1/ Intérét pour les parents : 100% pour le groupe NIDCAP 68% pour le groupe service
et 85% pour le groupe internes. 91% des répondants dans les groupes 1 et 2 ayant eux-mémes
des enfants (n=86) ont répondu que la VCF a un intérét. La VCF présente un intérét pour les
parents selon les médecins majoritairement (100% groupe NIDCAP (n=16) et 80% pour le
groupe service (n=4)) et les infirmieres a un moindre degré (100% groupe NIDCAP (n=51) et
70% du groupe service (n=25)). De plus, le bénéfice pour les familles est cité par 100% des
répondants de moins de 5 ans et de plus de 5 ans d’ancienneté du groupe NIDCAP (n=75) et
69% des professionnels ayant plus de 5 ans ancienneté (n=18) dans le groupe service et 67%

de moins de 5 ans d’expérience (n=16).
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La formation NIDCAP influence les réponses avec des avis positifs, puisque 100% des
soignants certifiés (n=41) et 95% en formation NIDCAP (n=21) ont répondu favorablement
(groupes 1 et 2).

Sur les 128 répondants des groupes 1 et 2, 111 (87%) pensent que la VCF a au moins un
intérét pour les parents et 85% des répondants du groupe 3.

Selon les professionnels, les intéréts évoqués pour les parents sont :

- de recevoir une meilleure information sur I’état de santé et la prise en charge de leur
enfant (46% des professionnels du groupe 1 et 2 et 73% groupe 3). En particulier la VCF
permettrait de donner une information actualisée, non déformée, précise, compréhensible et
adaptée aux parents.

- de considérer les parents comme des partenaires dans les décisions (37% des
professionnels des groupes 1 et 2 et 23% du groupe 3).

- la VCF permettrait de les considérer comme des partenaires de soins (18% des
professionnels des groupes 1 et 2 et 28% du groupe 3).

- la VCF permettrait aussi de reconnaitre les compétences des parents (13% des
professionnels des groupes 1 et 2).

- elle faciliterait I’écoute et le soutien des parents (9% des professionnels des groupes 1 et 2
et 28% des internes).

-elle conduirait a une meilleure prise en charge de I’enfant (5% des professionnels des
groupes 1 et 2).

Le groupe des internes a cité également I’impact bénéfique sur le lien mere-enfant (14%).

3.4.2/ Intérét pour les soignants :

97% d’apres le groupe NIDCAP, 64% pour les internes et 61.5% pour le groupe service.
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94% des médecins du groupe 1 (n=15) et 100% pour le groupe 2 (n=5) ont trouvé un intérét
pour les soignants et 98% des infirmieres du groupe 1 (n=50) et 56% du groupe 2 (n=20).
Celui-ci est cité majoritairement par les plus de 5 ans d’expérience. La formation NIDCAP
majore la réponse: 100% des personnes en formation (n=22) et 95% des répondants certifiés
(n=39) étaient d’accord pour les deux groupes. Les intéréts de la VCF pour les professionnels
seraient :

- de recevoir la méme information médicale que les parents (38% groupe 1 et 2 et 12%
groupe internes).

- un travail de collaboration entre médecins, soignants et parents (26% groupe 1 et 2 et 62%
groupe internes).

Ceci conduirait a une meilleure prise en charge de I’enfant (18% groupe 1 et 2 et 19%

groupe 3) et une personne suggere que cela pourrait €tre un gain de temps.

3.4.3/ Intérét pour les étudiants :

87% pour le groupe NIDCAP, 56% pour le groupe service et 59% pour le groupe internes.
Les intéréts de la VCF pour les étudiants seraient :

- d’apprendre a inclure les parents dans la prise en charge (27% des groupes 1 et 2 et 14%
des internes).

- de développer des compétences relationnelles avec les parents (18% des groupes 1 et 2 et
87% des internes).

- un intérét pédagogique (12% des groupes 1 et 2 et 47% des internes).

- de les intégrer comme partenaires de soins (4% des groupes 1 et 2 et 7% des internes).

12



3.5/ Perception des obstacles a I’implantation de la VCF :

3.5.1/ Conséquences de la VCF :
Les fréquences des réponses aux obstacles proposés par le questionnaire ont varié selon les
groupes, et il semblerait que les professionnels du groupe NIDCAP aient la plupart du temps

des perceptions différentes de celles des deux autres groupes. (Tableau III).

Tableau III : Perception des obstacles a la VCF selon les groupes

La présence des
parents est un
obstacle a certaines
discussions

La VCF allonge la
durée de la visite

Les décisions prises
lors de la VCF
peuvent étre
anxiogenes pour les
parents

Groupe NIDCAP

45% IC 95[31,4%-
55,3%]

47% IC 95[29,0%-
53,7%]

32% IC 95[20,2%-
42,5%]

Groupe Service

81% 1C 95[48,6%-
83,3%]

77% 1C 95[53,5%-
83,4%]

64% 1C 95[33,4%-
66,6 %]

Groupe Internes

80%

80%

56 %

La présence des parents est retrouvée comme un obstacle de facon plus importante chez les
moins de 5 ans d’expérience ainsi que les répondants n’ayant pas d’enfants. Les
professionnels certifiés NIDCAP ont cité cet obstacle a 44% dans les deux groupes (n=18),
pour 83% des infirmieres (n=30) et 100% des médecins du groupe service (n=6) et a un
moindre degré les professionnels du groupe NIDCAP (46% des infirmieres (n=23) et 38% des
médecins (n=6)).

La VCF allongerait la durée de la visite selon la catégorie professionnelle de facon plus
importante pour le groupe service (77% des infirmieres (n=27) et 67% des médecins (n=4))
comparé au groupe NIDCAP (43% des infirmieres (n=21), 44% des médecins (n=7)).

Le caractere anxiogene possible pour les parents constitue un obstacle pour les moins de 5 ans
d’expérience et pour 64% des soignants non certifiés NIDCAP (n=38) contrairement a 30%
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du personnel certifié (n=12) des groupes service et NIDCAP. Celui-ci est moins souvent cité

par les médecins (25% groupe NIDCAP (n=4) et 33% groupe service (n=2)).

3.5.2/ Obstacles cités a la mise en place de la VCF :

En moyenne, I’organisation est percue comme le premier obstacle a la mise en place de la
VCF (64%), suivie de la réticence des médecins (55%), du manque de temps (43%), de la
réticence des paramédicaux (38%), la complexité des dossiers (33%), la nécessité de
confidentialité (32%) , le stress des parents (26%), la réticence des parents a participer ( 6%).
(Figure 6)

Le groupe NIDCAP a surtout mis en avant la réticence des médecins et beaucoup moins le
manque de temps et la complexité des dossiers.

Les groupes internes et service ont cité en premier lieu 1’organisation puis le manque de
temps.

Il existe des différences significatives entre les groupes 1 et 2 sur la notion de 1’organisation
(IC 95 [54,0%-76,3%] groupe 1 vs [42,3%-70,2%] groupe 2) ; la réticence des médecins (IC
95 [65,2%-85,3%] vs [16,8%-42,3%]) ; le manque de temps (IC 95 [15,8%-36,3%] vs
[36,8%-64,9%]) et le stress des parents en présence de 1’équipe (IC 95 [7,5%-24,4%] vs

[31,6%-59,6%]).
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Figure 6 : Perception des obstacles a I’'implantation de la VCF

Parmi les trois groupes, 36 répondants ont répondu a la question ouverte « autre obstacle ». 24
d’entre eux ont rapporté leur questionnement par rapport a 1’obstacle organisationnel. En
particulier, ils soulévent des questions suivantes : comment mettre en place en pratique la
VCF lorsqu’il existe un manque de place, une restriction de personnel ? Comment faire pour
respecter la confidentialité des patients lorsqu’il y a partage de chambre ? Comment la VCF
peut-elle se faire en adéquation avec les principes du NIDCAP ? Comment s’assurer de la
présence des parents ? 9 professionnels ont soulevé les barrieres de communication entre
professionnels et parents. Enfin 6 professionnels ont précisé la possibilité de tout aborder en
présence des parents, telles que les questions relatives a la fin de vie, les divergences de point

de vue médicaux, les problemes sociaux.
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3.6/ Perception des éléments nécessaires a I'implantation de la VCF :

Les résultats a la liste suggérée des éléments nécessaires a I’implantation de la VCF varient en
fonction des groupes interrogés. Cependant il semblerait que les groupes 1 et 2 aient des
perceptions similaires sur I’importance des éléments nécessaires. Globalement, un leadership
médical (59%) et la création d’un groupe de travail (55%) sont les éléments les plus cités, puis
une formation (43%), la visite d’autres services (25%) et la création de postes
supplémentaires (8%). La nécessité d’avoir un soutien financier pour implanter la VCF n’a

jamais été citée. (Figure 7) Il n’existe pas de différences significatives entre les groupes.

EE———

Un leadership médical

Un groupe de travail

Une formation

La visite d'autres services

mEnsemble (n—168)
aNIDCAP (n=76)
OService (n=53)
Un soutien financier Eintemes (n=3/)

La création de postes supplémentaires

0 20 40 60 80 100
Citations (%)

Figure 7 : Perception des €léments nécessaires a I’implantation de la VCF

Parmi les trois groupes, 29 professionnels ont répondu a la question ouverte sur « autre
élément nécessaire ». En cohérence avec les questions relatives aux obstacles, 1’aspect
organisationnel a été le plus souvent reporté par les répondants (n=16) (le groupe 3 a précisé
particulierement la nécessité de plus de temps et d’internes), puis 1’importance d’obtenir
I’adhésion des professionnels (n=6), I’avis des parents (n=2) mais aussi la collaboration avec

des psychologues (n=1).
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31 répondants ont laissé un commentaire. Dans 1’ensemble, ils confortent les résultats
précédents concernant les questionnements sur 1’organisation (n=14). De plus, 15 répondants
ont évoqué la nécessité de maintenir un temps entre professionnels uniquement afin que toutes
les discussions a aborder puissent se faire et que les divergences de point de vue ne soient pas
présentées aux parents. Globalement la VCF est percue comme réalisable. Cette perception
semble augmenter avec 1’ancienneté et la qualification au NIDCAP des professionnels.

Cependant ces enquétes mettent en évidence de nombreuses questions qu’un groupe de travail

ou un leadership médical devront aborder afin de pouvoir implanter la VCF.

4/ Discussion :

4.1/ Résultats-discussion :

Cette enquéte étudie 1’adhésion des professionnels a un changement potentiel de pratique et
I’impact que pourrait avoir I’implication des familles aux prises de décisions. Il s’agit de la
premiere étude en France évaluant les pratiques actuelles de la visite médicale en
néonatalogie. D’apres les résultats, les parents sont majoritairement autorisés a rester pendant
les soins infirmiers mais peu durant la visite des médecins. Les résultats sont influencés par la
formation NIDCAP éventuelle des répondants ou leur service d’origine: la formation
NIDCAP est associée a une plus grande fréquence des avis favorables. Au sein d’un méme
service les avis different, ce qui explique des représentations variées de la VCF. Au sein d’une
méme unité de néonatalogie, les répondants ne citent pas uniformément la méme pratique de
visite bien qu’ils travaillent dans le méme lieu. Cela s’expliquerait-il par la non connaissance
des criteres de la visite, une perception différente ou des modalités variées en fonction des
médecins ou des jours de la semaine? La présence de la VCF n’est quasiment pas formalisée

en France. La littérature américaine depuis 2007 nous enseigne que la visite s’est implantée
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dans plusieurs centres aux Etats-Unis: presque la moitié des milieux académiques de
pédiatrie et le tiers des instituts non académiques [27]. Les familles souhaitent étre présentes a
85-100% [17,20]. Bien que 1I’Académie Américaine de Pédiatrie ait pour recommandation

d’inclure les familles aux prises de décisions, peu de recherches ont évalué 1’'impact.

Dans cette étude, la VCF est percue réalisable par les médecins, cela a un intérét majeur car ce
sont les leaders d’un changement de pratique. Des analyses croisées auraient été nécessaires

afin de savoir si ces médecins sont formés NIDCAP ou non et connaitre leur ancienneté.

Les infirmieres auraient une meilleure perception de 1’inclusion des familles par rapport aux
autres catégories professionnelles. Elles sont en effet des membres importants de par leur
proximité dans les soins avec I’enfant et ont donc acces a beaucoup d’informations [23]. Dans
les études de Stickney et Santiago, les médecins sont moins désireux de rencontrer les

familles.

4.1.1/ Bénéfices de la VCF :

Concernant I’intérét pour les parents, ’acces a une information adaptée, précise et actualisée
est cité dans la littérature [10, 12-14,26]. La notion de compréhension est également
essentielle. D’apres une étude de Cameron, les parents se sentent plus investis lors de la VCF.
La meilleure implication aux soins pourrait étre expliquée par une meilleure compréhension
des décisions [3,12-14,22,27,28]. D’apres les résultats, les parents ayant déja des enfants
trouveraient un bénéfice supérieur. La littérature américaine précise également que la famille
est le soutien primordial de I’enfant [9], elle possede des compétences reconnues, c’est
pourquoi les parents sont considérés comme des partenaires de décisions et de soins [9,14,29].
Ils seraient plus €coutés et peuvent exprimer leurs inquiétudes [30,31]. D’autres points non

cités dans cette enquéte montrent que la VCF diminue la durée d’hospitalisation
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[10,14,16,31], elle permet une meilleure prise en charge de I’enfant a long terme par sa

famille [22] et une satisfaction augmentée [17,18,22].

Concernant I’intérét pour les soignants, la VCF permet aux professionnels d’obtenir une
information cohérente et uniforme. Le travail de collaboration dans la triade médecin,
soignants et familles est amélioré et les professionnels se sentent plus aptes a répondre aux
questions [9,31]. D’apres des études, la VCF permet d’obtenir de la part des parents des
informations sur 1’état de 1’enfant et fournit une meilleure compréhension du plan de
traitement, les parents entendent des discours identiques [9,22]. La littérature met souvent en
avant le fait que les infirmieres trouvent un avantage majeur car elles sont moins souvent
obligées de réexpliquer les données pendant la visite par la suite et elles se sentent plus
confiantes [16,20,28]. D’autres bénéfices non cités apparaissent dans la littérature, notamment

la diminution des erreurs médicales et les transmissions facilitées [23].

Concernant I’intérét pour les étudiants, la VCF permettrait d’apprendre a inclure les parents
dans la prise en charge et de développer des compétences relationnelles. Les étudiants sont
capables d’observer le langage utilisé [10,24]. L’intérét pédagogique de la VCF est confirmé
dans la littérature [7,10, 23-26]. L’étudiant est intégré comme partenaire de soins [27].
Cependant, d’apres certaines études, 1’apprentissage des étudiants serait diminué [17,32]. Du
coté des internes, ils sont anxieux d’étre observés, de ne pas savoir répondre aux questions des

familles [9,33,34].

4.1.2/ Résistances et réticences des professionnels :

Les professionnels craignent I’augmentation de la durée de la visite. D apres la littérature, il
existe de nombreuses divergences sur la notion de temps. La durée est prolongée si les parents
ont des questions [14,16,18,23,28,29]. D’autres enquétes ont montré que le temps n’était pas

augmenté car il est mieux réutilisé le reste de la journée [8-10,22,27,33]. La notion de
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décisions anxiogenes pour les parents est aussi retrouvée dans la littérature [12,16], comment
en particulier annoncer des mauvais pronostics? [16,17]. D’apres cette étude, cette réticence
est citée majoritairement par les répondants ayant travaillé depuis moins de 5 ans. Est-elle la
conséquence d’un manque d’expérience professionnelle? La complexité des dossiers ressort
également [16,32] et la problématique d’aborder les discussions des issues sociales [20,22].
Les professionnels craignent une diminution de la satisfaction de I’équipe et une restriction
des informations échangées entre eux [17]. Les professionnels doivent-ils tout aborder en
présence des familles? La problématique de la confidentialité est aussi soulevée dans les
études de Davidson, Santiago et Landry, elle pose un probleme éthique concernant le respect
du secret médical. Des moyens devront €tre mis en ceuvre afin de respecter ce principe. Le
stress des parents est peu évoqué dans cette étude mais retrouvé dans la littérature [22], c’est
la raison qui expliquerait pourquoi ils ne souhaitent pas participer [11,13]. Les barrieres de
communication et le langage entrainent une disparité dans la prise en charge et sont donc

aussi des problématiques nécessaires a prendre en compte.

4.1.3/ Perception des éléments nécessaires a la VCF :

Le leadership médical et la création d’un groupe de travail sont les éléments majeurs

retrouvés dans la littérature [23].

Trois étapes pour I’implantation de la VCF sont proposées : une préparation, un échange et un
retour de la visite. La préparation est un travail collectif, une volonté commune, une écoute
active et l’adhésion a une démarche de responsabilités partagées [9]. Il est possible
d’expliquer aux familles le déroulement de la visite, le role de chacun [10,16,22]. Préparer les
professionnels avant la visite est essentiel [14]. Une personne explique le temps de la visite, la
composition de 1’équipe, comment I’information est présentée [11,28]. Les infirmieres
peuvent aider les parents a préparer leurs questions [14], les soignants utilisent un langage

adapté [10, 25]. Un travail en amont adapté au fonctionnement de service est nécessaire.
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L’objectif est de mener un travail de réflexion dans une dynamique de changement de
pratiques afin de déterminer quels seront les outils indispensables a I’implantation de la VCF,

dans le respect des principes des soins centrés sur la famille.
4.2/ Originalité du travail :

Cette étude a été réalisée a 1’échelle nationale sur différents groupes. Elle a permis d’étudier
I’adhésion des professionnels a un changement de pratique au sein d’un service, mais aussi
plus spécifiquement sur une population formée NIDCAP sensibilisée au sujet et les internes,
futurs médecins formés a 1’approche de qualité de soins. Il s’agit d’une premiere étude en
France qui évalue le concept et les perceptions des professionnels. La qualité de soins est un

principe indispensable en médecine et pour les familles ayant un enfant prématuré hospitalisé.

Ce travail a montré des différences de points de vue sur la pratique actuelle de la visite or la
VCEF se réfere a des criteres précis qui sont : implication des familles aux prises de décisions,
la transparence de I’information, la reconnaissance des besoins, le soutien, la réassurance des

familles et le suivi du plan de soins [31].
4.3/ Intérét pour la pratique clinique et la recherche :

La VCF permettrait d’améliorer la prise en charge des patients et de leurs familles. Cette
étude s’inscrit dans un projet de recherche plus large appelé VINCI (Visite en néonatalogie
centrée sur la famille et individualisée) intégrant une enquéte en parallele aupres des familles
dans un service (n=35) afin de connaitre leurs besoins et satisfaction et une recherche action
participative. L’étude aupres des familles a été créée dans le cadre de ce mémoire et s’est
déroulée de début juillet 2014 a début janvier 2015. Les résultats de I’enquéte sont en cours
d’analyse. Les questions ont été rédigées d’apres les recommandations de la Haute Autorité
de Santé du patient traceur. Elles ont porté sur la perception du déroulé de la visite selon les

familles et leur satisfaction sur la participation aux soins et aux prises de décisions.
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La recherche action participative va consister en 1’association de méthodes participatives, une
réflexion en équipe sur une problématique, la recherche de solutions pour un processus de

changement avec un responsable projet et des experts contributeurs.

5 / Conclusion :

Les résultats sont favorables a la réalisation de la VCF. Cette étude reste a poursuivre dans
d’autres services en France a plus grande échelle. Il conviendra de définir la visite médicale
au sein d’un groupe de travail, de développer des stratégies réalistes pour lever les obstacles a
son insertion, de réaliser une analyse sociologique de I’implantation. En parall¢le, connaitre
les attentes des parents par rapport a un changement de pratique de la visite médicale est une

nécessité afin de pouvoir mettre en adéquation les besoins des parents et les pratiques.
Conlflit d’intérét : Aucun
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ANNEXES
I/ Abstract JFRN 19 décembre 2014:

FCR « Family-centered rounds » abstract JFRN

Que pensent les professionnels de néonatalogie de la Visite médicale Centrée sur la Famille
(VCF) ?

Lecorguillé M, Thébaud V, Roudaut S, Sizun J.

Introduction: La visite des médecins seniors en néonatalogie est habituellement organisée
aupres de chaque incubateur ou sur dossiers a distance des nouveau-nés. La « Visite centrée
sur la famille » (VCF) est une visite médicale alternative qui invite les parents a y participer
activement dans le but d’établir une collaboration avec les professionnels lors des prises de
décisions et la réalisation des soins. Des études américaines suggerent une amélioration de la
qualité des soins en lien avec la VCF. Aucune donnée francophone concernant cette démarche
n’est disponible.

Objectif : Connaitre et analyser la perception des professionnels de néonatalogie au regard de
la VCF.

Matériel et méthodes : Enquéte transversale par auto-questionnaire aupres de 2 groupes
pluridisciplinaires de professionnels de néonatalogie. Groupe 1 : 84 professionnels frangais
ou belges directement impliqués dans le programme NIDCAP; Groupe 2 : 70 professionnels
d’un service de néonatalogie et réanimation. Le questionnaire comprend 9 items avec
réponses sur échelle de Likert.

Résultats :

Taux de réponse: 90% groupe 1 (16 médecins, 51 infirmieres, 1 psychomotricien, 5 cadres, 2
psychologues, 1 SF) et 76% groupe 2. Une majorité du groupe 1 (80% des répondants)
pensent que la VCF est implantable vs 56% dans le groupe 2.

Bénéfices pour les familles: meilleure compréhension de la situation de 1’enfant, implication
des parents au projet de soins, transparence de I’information, possibilité de transmettre un
avis. Bénéfices pour les soignants : harmonisation du discours médical, prise en charge plus
globale, meilleur ressenti des parents. La VCF pourrait contribuer au développement des
compétences des professionnels en formation relatives a 1’écoute, le respect et la collaboration
avec les familles. Le manque de temps, les difficultés d’organisation, les réticences des
professionnels apparaissent comme principaux obstacles a la VCF. La formation d’un groupe
de travail et un leadership solide pourraient étre facilitateurs.

Conclusion :

Cette enquéte suggere que I’implantation de la VCF pourrait améliorer la collaboration avec
les familles. Une méthodologie optimale d’implantation visant a surmonter les obstacles
attendus reste a définir.
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IT/ Questionnaires:

« Visite centrée sur la famille en néonatalogie »

CHRU Brest Juillet 2014

Cette enquéte a pour objet de mieux connditre les pratiques et les croyances des
personnels travaillant dans une unité de néonatalogie concernant la participation
des parents lors de la visite quotidienne des néonatalogistes.

Cette étude est anonyme et vous prendra 10 minutes maximum.

Votre aide précieuse est indispensable. Les résultats vous seront communiqués
apres analyse.

La visite quotidienne du médecin senior en néonatalogie est habituellement
effectuée sous forme de:

-visite médicale en salle de réunion: discussion du cas de chaque patient par
plusieurs professionnels (médecins, infirmiéres/puéricultrices, internes,
étudiants, psychologue) dans une salle de réunion pour mettre en commun les
différentes observations. L'information aux parents est réalisée en dehors de
cette réunion.

-visite a proximité de la chambre de |'enfant : La visite a lieu dans ou a proximité
de la chambre de I'enfant. Les parents peuvent éventuellement €tre présents et
peuvent recevoir une information médicale pendant la visite mais leur présence
lors de la visite n'est pas organisée et leur participation active n'est pas
encouragée.

Un autre modele de visite existe : « la visite médicale centrée sur la famille » :
les parents sont invités a participer a la visite s'ils le souhaitent. Il s'agit d'une
discussion a proximité de la chambre de |'enfant au cours de laquelle les parents
sont encouragés a donner leur point de vue et a participer aux décisions.
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Questionnaire
« Visite centrée sur la famille »

Merci de le remettre dans I'urne mise a disposition dans le service

VOUS :

Votre sexe : OO0 Femme O Homme

Votre dge : /_/_/ans

Avez-vous des enfants ? O Aucun 0O1 02 O 3 ou plus

Votre profession : 0 Médecin O IDE/PDE O  Psychologue
0 Cadre O Psychomotricien O  ASH

O Autre

Votre lieu de travail habituel :
O Néonatalogie (soins courants) 00 Réa O Soins intensifs

O Autre _
Votre ancienneté en médecine néonatale :
O Moins de 5 ans O Entre 5-10ans O Plus de 10 ans

Vous étes: O Certifié NIDCAP  OEn formation NIDCAP O Ni l'un ni l'autre

La pratique habituelle dans votre unité de travail habituelle

Pour la visite quotidienne des médecins : (1 seule réponse)

O Visite sur dossier dans une salle de réunion

O Visite dans ou a proximité de la chambre

O Visite dans ou a proximité de la chambre avec présence et participation
organisée et soutenue des parents

Les parents : (plusieurs réponses possibles)

O Ont acces au service 24h/24

O Sont autorisés a rester pendant les soins infirmiers de routine
O Sont autorisés a rester pendant la visite des médecins
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Que pensez-vous personnellement de la « Visite médicale centrée

sur la famille » (VCF) ?

(cochez sous le chiffre 1 2 3 4 5
qui vous semble approprié) Pas du tout Pas Ni en désaccord D'accord  Tout a fait
Une seule réponse d'accord d'accord ni d'accord d'accord
1. La VCF est faisable

dans votre service O O O O O
2.La VCF a un intérét

pour les parents O O O O O
Si d'accord ou tout a fait d'accord, lesquels :

3. La VCF a un intérét

pour les soignants (IDE,médecins) O O O O O
Si d'accord ou tout a fait d'accord, lesquels :

4. la VCF a un intérét

pour les étudiants O O O O O
(externe, interne, éléve...)

Si d'accord ou tout a fait d'accord, lesquels :

5. La VCF allonge la durée O O O O O
de la visite

6. La présence des parents

est un obstacle a certaines O O O O O
discussions entre soignants

7. Les décisions prises lors

de la VCF peuvent étre O O O O O

anxiogénes pour les parents

8. Quels sont les obstacles les plus importants
(plusieurs réponses possibles)
O Le manque de temps

O L'organisation

O La complexité des dossiers
O Le stress des parents en présence de |'équipe
O Autre obstacle :

a la mise en place de la VCF ?

O La réticence des parents a
participer
O La réticence des médecins

O La réticence des paramédicaux
O La nécessité de confidentialité
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9. Pour implanter la VCF, quels sont les éléments qui vous paraissent
indispensables (plusieurs réponses possibles)

00 Une formation O Un soutien financier
O Un leadership médical O Un groupe de travail
O La visite d'autres services O La création de postes

supplémentaires
O Autre:

Commentaire libre :
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« Visite centrée sur la famille en néonatalogie »

NIDCAP MAT 2014

Cette enquéte a pour objet de mieux connditre les pratiques et les croyances des
personnels travaillant dans une unité de néonatalogie concernant la participation
des parents lors de la visite quotidienne des néonatalogistes.

Cette étude est anonyme et vous prendra 10 minutes maximum.

Votre aide précieuse est indispensable. Les résultats vous seront communiqués
apres analyse.

La visite quotidienne du médecin senior en néonatalogie est habituellement
effectuée sous forme de:

-visite médicale en salle de réunion: discussion du cas de chaque patient par
plusieurs professionnels (médecins, infirmiéres/puéricultrices, internes,
étudiants, psychologue) dans une salle de réunion pour mettre en commun les
différentes observations. L'information aux parents est réalisée en dehors de
cette réunion.

-visite a proximité de la chambre de |'enfant : La visite a lieu dans ou a proximité
de la chambre de I'enfant. Les parents peuvent éventuellement €tre présents et
peuvent recevoir une information médicale pendant la visite mais leur présence
lors de la visite n'est pas organisée et leur participation active n'est pas
encouragée.

Un autre modeéle de visite existe : « la visite médicale centrée sur la famille » :
les parents sont invités a participer a la visite s'ils le souhaitent. Il s'agit d'une
discussion a proximité de la chambre de |'enfant au cours de laquelle les parents
sont encouragés a donner leur point de vue et a participer aux décisions.
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Questionnaire
« Visite centrée sur la famille »

Merci de le remettre dans I'urne mise a disposition dans la salle

VOUS :

Votre sexe : O Femme 0 Homme

Votre dge : /_/_/ans

Avez-vous des enfants ? O Aucun 01 a2 O 3 ou plus
Votre profession : 0 Médecin O IDE/PDE O Psychologue

O Cadre O Psychomotricien O Autre

Votre lieu de travail habituel :

O Néonatalogie (soins courants) O Réa ou Soins intensifs
O Autre _ _ _ _ _ _ _ _
Votre pays d'exercice : O France O Belgique O Autre

Votre ancienneté en médecine néonatale :

O Moins de 5ans [ Entre 5-10ans O Plus de 10 ans

Vous étes : O Certifié (e) NIDCAP O En formation NIDCAP
La pratique habituelle dans votre service

Pour la visite quotidienne des médecins : (1 seule réponse)
O Visite sur dossier dans une salle de réunion
O Visite dans ou a proximité de la chambre

O Visite dans ou d proximité de la chambre avec présence et participation organisée et
soutenue des parents

Les parents : (plusieurs réponses possibles)
O Ont acces au service 24h/24
O Sont autorisés a rester pendant les soins infirmiers de routine

O Sont autorisés a rester pendant la visite des médecins
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Que pensez-vous personnellement de la « Visite médicale centrée

sur la famille » (VCF) ?

(Cochez sous le chiffre 1 2
qui vous semble approprié) Pas du tout Pas
Une seule réponse d'accord d'accord

1. La VCF est faisable
dans votre service O O

2.La VCF a un intérét

pour les parents O O
Si d'accord ou tout a fait d'accord, lesquels :

3. La VCF a un intérét

pour les soignants (IDE,médecins) O O
Si d'accord ou tout a fait d'accord, lesquels :

4. la VCF a un intérét
pour les étudiants O O

(externe, interne, éléve IDE..)
Si d'accord ou tout a fait d'accord, lesquels :

5. La VCF allonge la durée O O
de la visite

6. La présence des parents
est un obstacle a certaines O O
discussions entre soignants

7. Les décisions prises lors
de la VCF peuvent étre O O
anxiogeénes pour les parents

8. Quels sont les obstacles les plus importants a la mise en place de la VCF ?

3 4

Ni en désaccord D'accord
ni d'accord

O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O

(plusieurs réponses possibles)

O Le manque de temps O La réticence des parents a
participer
O L'organisation O La réticence des médecins

5
Tout a fait
d'accord
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O La complexité des dossiers O La réticence des paramédicaux
O Le stress des parents en présence de I'équipe O La nécessité de confidentialité
O Autreobstacle: _ _ _ _ _ _ _ _ _ __ ___ __

9. Pour implanter la VCF, quels sont les éléments qui vous paraissent
indispensables ? (plusieurs réponses possibles)

O Une formation O Un soutien financier
O Un leadership médical O Un groupe de travail
O La visite d'autres services O La création de postes

supplémentaires
O Autre:

Commentaire libre :
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Summary :

Introduction: The medical round in NICU is usually organized near each incubator or in a
specific location using medical charts. The " Family centered rounds " ( FCR) formalize the
active parent’s participation including the decision-making process. No French datas
concerning the FCR are currently available.

Objective: To know current practices and analyse the perception of professionals regarding
FCR.

Methode: Transversal study carried out by questionnaire.

Groupe 1 : 84 French or Belgian NIDCAP « Newborn Individualized Developmental Care
and Assessment Programm » health care professionals during the annual French NIDCAP
meeting.

Groupe 2 : 70 professionals working in a single NICU using NIDCAP as a routine.
Groupe 3 : 150 Residents in pediatrics from the 6 western French universities.

Results: Rate of answers:

Group 1: 90 % Groups 2: 76 % and Group 3: 31 %.

The families are usually not authorized to stay during the medical round and this presence is
no formalized. 67 % of the respondents think that the VCF is practicable.

The main profit of the FCR for families and health care professionals is the information
process and the students’ training. The organization, the reticence of the doctors appear as
main obstacles to the FCR. Creation of a workgroup and the medical leadership could be
facilitators.

Conclusion:
This survey suggests that the FCR could improve the collaboration with families. An optimal
methodology of implementation to overcome the expected obstacles remains to define.

Keywords : family-centered rounds, patient-centered care, NICU.



Résumé :

Introduction: La visite des médecins seniors en néonatalogie est habituellement organisée
aupres de chaque incubateur ou sur dossiers a distance des nouveau-nés. La « Visite centrée
sur la famille » (VCF) invite les parents a participer activement lors des prises de décisions.
Aucune donnée n’est actuellement disponible en France sur 1’organisation de la visite en
service de néonatalogie.

Objectif: Identifier les pratiques actuelles et analyser les croyances des professionnels de
néonatalogie au regard de la VCF.

Méthode: Enquéte transversale par questionnaire. Groupe 1 : 84 professionnels francais ou
belges directement impliqués dans le programme « Newborn Individualized Developmental
Care and Assessment Programm » (NIDCAP), sollicités lors des journées francophones du
NIDCAP. Groupe 2 : 70 professionnels exercant dans un méme service de néonatalogie ayant
implanté le NIDCAP. Groupe 3 : 150 internes en Diplome Etudes Spécialisées (DES) de
pédiatrie inscrits dans une université du groupe HUGO (Ho6pitaux Universitaires Grand
Ouest).

Résultats:
Taux de réponse :
Groupe 1 : 90% Groupe 2 : 76% et Groupe 3 : 31%.

Les parents sont peu autorisés a rester pendant la visite médicale et cette présence n’est
quasiment pas formalisée. La VCF est réalisable pour 67% des répondants.

Les bénéfices principaux sont I’information pour les familles et les soignants et la formation
pour les étudiants. L’ organisation, la réticence des médecins apparaissent comme principaux
obstacles a la VCF. La création d’un groupe de travail et un leadership médical pourraient étre
des éléments facilitateurs.

Conclusion:

Cette enquéte suggere que I’'implantation de la VCF pourrait améliorer la collaboration avec
les familles. Une méthodologie optimale d’implantation visant a surmonter les obstacles
attendus reste a définir.

Mots-clés : visite centrée sur la famille, soins centrés sur le patient, service soins intensifs
nouveau-né.



