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L’ EXPERIENCE DU SOIN AUPRES D’ENFANTS
MALADES  CHRONIQUES: ENTRE  VECU,
EPREUVES ET FORMATION

Camila ALOISIO ALVES

Résumé : Afin de comprendre comment se construisent les soins
prodigués aux enfants malades chroniques, une recherche qualitative de type
microsociologique a été menée a Rio de Janeiro, Brésil, dans deux hopitaux
spécialisés. Cet article présente les résultats de I'analyse d’entretiens semi-
directifs conduits aupres de professionnels. Les objectifs de I'étude ont été de
réfléchir, d’analyser et de comprendre les épreuves vécues résultant de la prise
en charge d’enfants malades chroniques et d’explorer les composantes
expérientielles et formatrices de leurs pratiques quotidiennes. Les résultats
montrent que la souffrance éprouvée au cours de la maladie chronique chez
les enfants constitue des expériences éprouvantes pour les professionnels de
santé. La prise en charge et I'accompagnement de ces patients demandent a
la fois des connaissances techniques pour maitriser les outils et les
technologies du soin, et des compétences relationnelles singulieres du fait des
interactions intensives avec les enfants et leur entourage.

Mots-clés : enfant, maladie chronique, expérience professionnelle,
formation.
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INTRODUCTION

La prise en charge et I'accompagnement des enfants malades a vécu
une grande transformation apres les années 70 avec 1’ évolution
technologique et pharmaceutique et |’ introduction de nouvelles
techniques, nouveaux appareils et médicaments dans le champ de la
pédiatrie, notamment dans la néonatologie. Ces progres scientifiques et
technologiques biomédicaux ont permis de faire des diagnostics plus
précis, d’apporter des thérapies plus ciblées sur certaines maladies et ainsi
d’augmenter l'espérance de vie d’enfants souffrant de maladies chroniques
(Duarte et a/, 2012). Les services de pédiatrie, chirurgie pédiatrique et
néonatologie ont changé leurs profils, leurs formes d’organisation, et sont
ainsi devenus des espaces spécialisés dans la prise en charge des malades
dépendants de soins intensifs (Moreira & Goldani, 2010). Ces changements
ont transformé le processus de travail des professionnels et la gestion des
équipes : aupres des enfants malades chroniques, les professionnels ont
besoin de réaliser un soin détaillé et spécialisé (Alves, Deslandes & Mitre,

2011).

Afin de comprendre comment se construisent les soins aux enfants
malades chroniques face a cette diversité et sa mosaique d’éléments, une
recherche a été menée au Brésil, a Rio de Janeiro, dans deux hopitaux
spécialisés dans la prise en charge de ce genre de patient (Alves, 2016). Il
s'agit d’une recherche qualitative, de type microsociologique (Clifford,
2008 ; Creswell, 1997; Laplantine, 2003 ; Simmel, 2006), basée sur la
pratique de 1’ observation participante, des entretiens biographiques
aupres des meres d’enfants hospitalisés et semi-directifs aupres des
professionnels des services de pédiatrie, chirurgie pédiatrique et
néonatologie. Dans cet article, les résultats relatifs au vécu des
professionnels quant a la prise en charge et 'accompagnement des enfants
malades chroniques sont mis de 'avant. Le but de présenter ces résultats
est de réfléchir sur le vécu des professionnels et les défis inscrits dans
la prise en charge d’enfants malades chroniques afin d’ explorer
les composantes expérientielle, historique et formative qui traversent leur
pratique quotidienne.
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PRESENTATION DU DISPOSITIF D’ ENQUETE AUPRES
DES PROFESSIONNELS

Le travail sur le terrain de recherche a duré six mois au total. En ce qui
concerne les entretiens semi-directifs aupres des professionnels, les
premiers ont été faits avec un professionnel de chaque service qui avaient
réalisé plus de 10 ans de travail et qui étaient une référence dans la prise
en charge. A la fin de ces premiers entretiens, ces interviewés ont été
invités a proposer librement le nom d’autres personnes qui pourraient étre
contactées pour des futurs entretiens. Au final, 37 entretiens ont été
réalisés a partir de ce systeme de proposition, ce qui a permis aussi
d’appréhender les relations qui s’établissent dans le cadre des services, une
fois que les interviewés justifiaient leurs propositions par des éléments tels
que : « un collegue sur qui je peux compter », « cest lui qui m’a aidé a
comprendre les difficultés de cette prise en charge », etc. L’analyse des
entretiens s’est basée sur la méthode de I'analyse de contenu (Bardin,
1977), ce qui a permis de trouver les catégories analytiques qui sont mises
en avant dans les résultats.

LES TRANSFORMATIONS DE LA PRISE EN CHARGE ET
LES NOUVELLES DEMANDES DU SOIN

Afin d’arriver a comprendre le vécu des professionnels face aux
épreuves du quotidien de travail et les effets formatifs qui s’y déclenchent,
il est nécessaire de mettre en avant les transformations par lesquelles la
prise en charge est passée lors des dernieres décennies et les impacts sentis
par les professionnels dans leurs pratiques. Les premiers éléments explorés
lors des entretiens ont donc été la transformation du profil des malades
soignés par les professionnels et les changements provoqués par
les maladies chroniques. Les professionnels ont souligné le passage entre
la prédominance des maladies infectieuses vers les maladies chroniques en
fonction du progres scientifique et technologique, et ils ont mis en avant
les impacts que la chronicité a provoqués dans les institutions au niveau
structurel et de 'organisation disciplinaire du travail.

Le malade sort d’ici| néonatologie et va vers la pédiatrie ou il reste je
ne sais pas combien de temps, parfois des années. On a fini par produire
un impact négatit dans le service des autres. Avant la pédiatrie était
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la pédiatrie qui faisait une réhydratation orale... apres tout ¢a, non...
(Infirmiere)

Dans ce contexte, les circonstances dans lesquelles le soin se matérialise
produisent forcément des points d’intersection entre les services et les
professionnels, ce qui demande une articulation plus grande entre tous.
Le domaine de la santé des enfants malades chroniques termine par étre
un ensemble de structures et disciplines qui s’efforcent pour maintenir
une interdisciplinarité encore nouvelle. Cependant, ce modele
disciplinaire se montre fragile en fonction de quelques questions présentes
dans le quotidien du travail. Parmi celles-ci, il existe la relation entre les
services qui demande une articulation plus pérenne.

Je trouve qu’on doit déconstruire ces murs qui existent entre les
différentes catégories professionnelles. Ce sont des murs invisibles,
mais qui nous rendent distants. Peut-étre que si on arrive a cette
déconstruction, on sera capable de mieux former nos équipes et mieux
répondre aux besoins des enfants... (Kinésithérapeute)

De plus, les professionnels ont évoqué le besoin d'un nombre plus élevé
de personnel en fonction de l'exigence du temps requis de travail aupres
de chaque enfant et la construction d'un modele de soin qui les aide a
changer la logique de I'organisation professionnelle, encore centrée sur
I'intervention et la hiérarchie des savoirs.

Nous n'avons pas un modéle de soin qui nous organise. On fonctionne
de fagon encore individuelle et dépendante des affinités et des bonnes
relations entre les chefs des services. Moi, par exemple, je travaille avec
un modéle centré sur la famille, mais I'hdpital est encore organisé sur
une logique biomédicale, centrée sur la pathologie et les ressources
techniques. (Infirmiere)

Ces questions trouvent échos au-dela des murs des hopitaux. Les
enfants malades chroniques accompagnés par des centres spécialisés
terminent par ne pas trouver une continuité des soins et les professionnels
n'arrivent pas a construire un partenariat avec d’autres services dans le
réseau de santé.

Je trouve que notre difficulté principale est Ia voie de sortie. Quand les
enfants ne peuvent pas sortir vers les soins a domicile, ils restent pris,
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ici, en fonction de la complexité. Notre modéle a besoin d'un travail
en collaboration et de constituer vraiment un réseau. (Pédiatre)

Cette situation marque la discussion autour de I'intégration entre les
services afin de combler les failles existantes dans le territoire de santé et
surmonter I’isolement dans lequel se trouvent les centres hospitalisés
(Duarte et al, 2012). Face a ces limitations et barrieres, le travail des
professionnels est jalonné par des inquiétudes et des frustrations. Soigner
des enfants malades chroniques est une expérience vécue par les
professionnels comme épuisante physiquement et émotionnellement.

Est-ce que je seral capab/e de tenir ? Parfois je pense que oul, mais je
me pose la question si dans 30 ans je serai capable encore d affronter
tout ¢a. (Kinésithérapeute)

Afin d’explorer davantage la dimension émotionnelle qui traverse le
processus de travail et la prise en charge développée par les professionnels,
il faut mettre en exergue la confrontation des professionnels avec la mort
des enfants pendant une période ou les attentes focalisent la continuité de
la vie vers I'age adulte. Les complications de santé sont assez séveres et
la mort représente une limitation qui s’ inscrit dans la pratique
professionnelle.

Bon, accepter que, parfois, la meilleure chose qui peut arriver au
patient est la mort cétait Iaspect le plus ditficile pour moi au cours de
ces deux ans de pédiatrie et néonatologie.(Médecin interne)

La complexité de cette question se retrouve a la fois face au type de
maladie de I’enfant qu’a leur naissance avant terme. Les enfants qui
naissent avec une malformation, par exemple, restent longtemps
hospitalisés. Les professionnels terminent par construire un lien
d’affection avec 'enfant et sa famille une fois que c’est avec le malade et
pas avec la maladie que les relations sont construites (Braga & Morsch,
2003). Au niveau des prématurés, les professionnels s’ investissent
fortement afin de veiller a la survie de I’enfant. La naissance avant terme
rend victorieuse chaque minute de vie supplémentaire ajoutant une forte
tension au travail quotidien.

Face 2 un modele de formation en santé encore orienté a sauver et
guérir le malade et a une prise en charge qui se matérialise au travers
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d’un arsenal technique et médicamenteux, la confrontation avec la mort
peut amener les professionnels a un acharnement thérapeutique (Diniz,
2006) et a vivre un paradoxe du soin. Ce paradoxe se traduit par la
possibilité de prendre en charge des malades assez graves qui auparavant
mouraient, en méme temps que ces conditions peuvent prolonger la vie
sous des conditions extrémes. L’effet significatif de ce paradoxe ne se
limite pas a I'aspect technique et structurel de la prise en charge, mais il
interroge les relations entre les différents acteurs présents et la fagon de
construire les savoirs.

LES ACTEURS DU SOIN ET LES RELATIONS ETABLIES

Afin d’aborder de fagon synthétique la dimension des relations qui se
tissent dans le cadre de la prise en charge d’enfants malades chroniques,
on focalise plus précisément sur ce que les professionnels ont raconté
autour de comment ils vivent ces relations et comment ils voient leur
place et leur role ainsi que celui des autres.

Les relations entre pairs

En ce qui concerne les relations établies entre les professionnels, la
totalité des interviewés a valorisé les moments d’échange et de dialogue
avec les collegues. Toutefois, ces moments ont lieu de fagon informelle ou
par le biais de certaines routines comme le round clinique, pendant lequel
chaque catégorie professionnelle se réunit pour discuter autour des cas
hospitalisés. La dynamique du travail s’est montrée un élément de
désagrégation des professionnels justifiée a la fois par la charge de travail
et par I'organisation des spécialités ou chacune a son espace spécifique
dans la prise en charge.

Les rounds sont faits, en général, par les médecins et puis ils nous
transmettent ce qu'ils ont décidé et la proceédure a suivre avec chaque
patient. On n'y participe pas. La communication on la fait verbale-
ment. (Infirmiere)

En méme temps que la dynamique du travail peut produire des
éléments de désagrégation en fonction du modele qui I'oriente, elle peut
également étre une ressource qui maintient les hiérarchies, préserve les
espaces bien définis dans les institutions et empéche la construction de

104



Licence accordée a Hervé Breton herve.breton@univ-tours.fr - ip:82.253.95.140

PARTIE 2
C. ALOISIO ALVES

l'interdisciplinarité (Sousa, Erdmann & Mochel, 2011). De plus, face a des
enfants qui demandent une prise en charge lourde, les professionnels se
trouvent pris par la routine et n’arrivent pas a produire un changement
favorable a une communication plus fluide entre les pairs.

Depuis 2009 nous essayons d’organiser une réunion hebdomadaire
pour discuter sur les soins palliatifs, mais ce n'est pas possible, puisque
la demande de travail est grande, la surcharge est énorme et, en effet,
nous narrivons pas a réunir les professionnels dans un horaire conve-
nable. (Pédiatre)

Le temps de travail dans un méme service s’est montré également
important. Senti comme un probleme, surtout pour les médecins internes,
ce temps d’expérience fournissait ou non les moyens de mettre en place
des dynamiques plus fluides de communication.

Je n’ai pas la liberté d’arriver auprés d’une personne de I'équipe
d’infirmier ou de nutrition et dire : « Regarde, je trouve qu'on peut
faire de telle et telle manicre... ».(Médecin interne)

L’intégration a un groupe passe par un processus de socialisation des
regles et codes validés et construits par le collectif. La reconnaissance de
la place, du role et du travail du professionnel demande un temps
d’appropriation du travail et de 1’ espace social pendant lequel le
professionnel se construit en tant que membre intégré au collectif.
Cependant, les modeles de constitution des équipes et d’organisation des
catégories professionnelles exercent une influence sur la forme de
sapproprier du travail et de rentrer en relation. Peduzzi (2001) a mené
une recherche sur les constitutions des équipes en santé et a établi deux
typologies : regroupement et intégration. La premiere se caractérise par
une juxtaposition d’actions et une fragmentation de la connaissance. La
seconde est marquée par l'articulation des actions et I'intégration des
sujets. Cependant, les spécificités techniques, les hiérarchies et les tensions
dans la négociation autour de la prise en charge étaient présentes dans les
deux typologies. Ainsi, 'auteur met en avant qu’une équipe intégrée n'est
pas le synonyme du manque de conflits (ils vont se régler au sein des
équipes quotidiennernent) et que sa constitution ne se fait pas selon
le désir d’un groupe, mais au travers des projets institutionnels qui
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apportent des ressources et des moyens d’accompagnement de la
transformation souhaitable.

Il est intéressant de souligner que pendant la période de la recherche
un des deux hopitaux mettait en place un nouveau programme de gestion
orienté par les principes de ’humanisation en santé et la co-gestion des
services (Brasil, 2003).

Ce nouveau plan de gestion a rendu possible une plus grande
intégration de léquipe. Notre équipe n'était pas désunie, mais chacun
travaillait dans les ghettos des catégories professionnelles. Mais avec le
plan, on s'est réuni pour construire la coordination de Ia chirurgie avec

[a pédiatrie. (Infirmiere)

C’est au travers de la fagon dont les professionnels racontent leur
travail qu'il est possible de comprendre comment ils vivent et sont formés
par les expériences vécues dans le quotidien. Dans le contexte des
initiatives basées sur 'humanisation en santé, il est nécessaire de mettre
en question les structures et |’ organisation professionnelles déja
consolidées afin de trouver les éléments présents dans le collectif de travail
par lesquels les transformations peuvent se mettre en place.

Ces extraits des entretiens montrent ce qui avait au cceur des relations
entre les professionnels de santé : les hiérarchies et les ghettos qui
influencent la fagon de communiquer. En méme temps, les professionnels
valorisent I'interaction avec les pairs, ce qui montre un fil conducteur
pour réfléchir autour de la fagon dont ces dialogues se construisent et des
moyens par lesquels il est possible d’explorer de nouvelles configurations
du travail quotidien.

Les relations avec l'entourage de I'enfant

La relation avec I'entourage de I'enfant est un autre élément présent
dans le contexte du soin aux enfants malades chroniques hospitalisés. En
fonction du temps d’hospitalisation élevé des enfants, 'accompagnant est
devenu un acteur social de cette prise en charge. Il est important de
souligner que presque la totalité des accompagnants se compose de meres.

Quand un enfant nait et sest fait opéré, nous brisons un peu le lien
avec la mére qui reste un peu a coté, mais sa présence est fondamentale
[...] Pendant le premier contact établi avec les internes qui y arrivent
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jJe dis clairement : « il est indispensable que vous construisiez une
bonne relation avec la famille. Sinon, vous n arrivez méme pas a faire
correctement un diagnostic ». (Chirurgien)

Si Thospitalisation était déja un événement traumatique pour l'enfant
— qui se voit écarté de son univers familial, scolaire et d’amis (Adam &
Herzlich, 2001) —, qui passe par des procédures et traitements douloureux,
pour les meres, cette expérience est également bouleversante.

L hospitalisation est un apprentissage pour la mere, parce qu’elle
accompagne tout le processus. Elle est la premiere personne de la
famille informée de quoi que ce soit... il est fondamental qu’elle

comprenne bien ce qui se passe pour mieux aider et participer au soin.
(Pédiatre)

Les épreuves que traversent les meres dans ce parcours sont
nombreuses. En général, elles sont le groupe qui, dans la structure
familiale, quitte le travail pour s’occuper intégralement de leur enfant
malade. Les aller et retour entre les différents services, la confrontation
avec I'univers biomédical et I'apprentissage des codes de communication
inhérents a cet univers ainsi que la fagon technique de soigner son enfant,
rendent tres dure 'expérience de ces femmes (Alves, 2016 ; 2017).

C'est compliqué... parce que chaque personne a une fagon de faire et
de penser, chaque personne est un univers particulier avec des attentes
specitiques. En méme temps, on doit garantir ['ordre et le respect aux
régles. Comme javais dit, Ia mére souffre autant que l'enfant... Il est
primordial de se mettre a sa place. (Infirmier)

La construction d’une relation plus horizontale avec les meres est
encore traversée par de nombreuses barrieres au niveau de la
reconnaissance de leur place et de leurs savoirs. De plus en plus de
professionnels sont invités a inclure les principes de 'humanisation en
santé afin de transformer le soin vers une perspective plus accueillante de
la diversité inscrite dans le cadre de la prise en charge des enfants malades
chroniques (Alves, Deslandes & Mitre, 2009 ; 2011). Toutefois, cette
relation demande la construction d’un dialogue qui ne se limite pas a une
transmission de savoirs. Il s’agit de construire ce que Deslandes et
Mitre (2009) appellent 1’agir communicatif, ou le dialogue passe par
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la reconnaissance de l'autre en tant qu’individu autonome, porteur d’'un
savoir spécifique et d'un capital social et culturel. La construction de cet
agir ne se fera pas sans passer par les apprentissages qui émergent du
quotidien des pratiques et c’est pour cela que, dans la partie finale de cet
article, les effets formatifs du soin aux enfants malades chroniques seront
mis de 'avant.

LE SOIN ET SES EFFETS FORMATIFS

Si d’un coté les expériences des professionnels sont traversées par des
épreuves, de 1’autre coté ces mémes épreuves sont la source d’une
transformation au niveau intra et interpersonnel. La confrontation avec
les difficultés et limitations des malades amene les professionnels a réviser
leurs fagons de voir la vie.

Qui travaille avec les enfants malades chroniques a une vision
differente des autres personnes. Cela nous fait grandir spirituellement.
Ceest une vision totalement différente de la vie. (Pédiatre)

Les rencontres avec les malades et leurs familles mettent en évidence
des aspects singuliers de chaque histoire de vie et montrent que le soin
gagne du sens quand il est partagé. Ces moments ensemble sont
formateurs dans la mesure qu’ils interrogent les frontieres existantes et
questionnent les roles des professionnels.

Je trouve que les rencontres transforment car elles changent notre
fagon de voir le malade, sa famille et ses besoins. Ce n est pas seulement
un patient, mais cest un ensemble avec la famille. .. (Infirmiere)

Ainsi, les professionnels ont évoqué que travailler aupres des enfants
malades chroniques demande une formation technique afin de mener les
bonnes pratiques, une formation scientifique pour comprendre les
maladies, ses répercussions et ses risques et une formation humaine qui
apporte des éléments qui les aident a comprendre la dynamique des
interactions sociales.

La meére voit des choses plus subtiles que nous ne voyons pas. Cet
apprentissage fait toute la différence dans la prise en charge.
Le plus important de mon apprentissage est la relation avec la famille.
(Médecin Interne)
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Les aspects plutét techniques et scientifiques ne sont pas capables de
répondre a toutes les demandes de cette prise en charge assez complexe.
La relation avec la famille et entre les professionnels termine par se
montrer comme moyen par lesquels les pratiques peuvent se transformer.
Les transformations dans le domaine de la santé des enfants ont érigé ce
que Moreira et Goldani (2012, p. 322) appellent « nouvelle pédiatrie ».
Dans cette nouvelle perspective, la question centrale est la re-signification
du soin face aux nouvelles conditions de vie viabilisées par les
technologies. Pour y répondre, il ne suffit pas de reconnaitre les valeurs
qui doivent soutenir une prise en charge humanisée. Le soin n’est pas une
vertu ou une caractéristique de personnes bien intentionnées, mais une
expression de I'étre dans le monde et dans son rapport a l'autre (Boff,
2011). Pour Rosellé (2009), la reconnaissance du Sujet qui dépend de soin,
ou celui aussi qui prend soin, fait émerger une dimension
anthropologique du soin.

Il est donc nécessaire de s'appuyer sur les expériences concretes qui
émergent du quotidien de travail en tant que sources d’apprentissage
capables de rassembler les professionnels et de repenser le soin. Afin
d’enrichir cette perspective formative qui s'inscrit dans les expériences de
soin, il est fructueux de mettre en exergue la perspective de 'agir soignant
et réfléchir autour de la distinction entre la signification et le sens du soin.
Selon Honoré (2013), la signification du soin concerne une
compréhension en tant que signe partagé par une collectivité, exprimée
au travers des actes, des actions, d’'une préoccupation envers autrui. Le
sens concerne une orientation de la signification, il est singulier, propre a
chaque personne et évolutif avec le temps et les expériences vécues.

Dans cette perspective, chercher a comprendre le sens du soin passe par
la reconnaissance de la personne qui parle, ses représentations, son
histoire, son parcours de vie et sa formation. Cependant, cette perspective
contraste avec le modele de formation et de pratique dans le domaine de
la santé qui se trouve encore dans 1’optique plutot hiérarchique ou
le malade est un objet d’intervention et les relations sont traversées par
les frontieres disciplinaires.

Cependant, un chemin de formation émerge du vécu des
professionnels qui peuvent, au niveau des significations, les amener a
construire des projets thérapeutiques dans une perspective horizontale et

109



Licence accordée a Hervé Breton herve.breton@univ-tours.fr - ip:82.253.95.140

CHEMINS DE FORMATION au fil du temps...

partagée entre les différents acteurs. Toutefois, au niveau du sens du soin,
il savere important de mettre en perspective les fagons de voir et de penser
des acteurs sociaux. Il ne s'agit pas de commencer par une interrogation
des pratiques afin de trouver les failles, mais de mettre en dialogue les
dimensions de sens qui sont inscrites dans la perspective de chaque acteur.

CONCLUSION

Les résultats de cette recherche montrent que le systeme de soins est
passé par une transformation technique et scientifique. Cette prise en
charge spécialisée a permis a la fois une plus grande survie des enfants et
une augmentation du temps d’ hospitalisation, ce qui mene, par
conséquent, a la construction de relations plus proches avec I'enfant et
son entourage. Au travers des vécus des soignants, il est possible de
comprendre que les relations avec les pairs sont traversées par des
éléments présents dans la hiérarchie des catégories professionnelles ainsi
que par le besoin de rentrer en dialogue pour permettre la construction
d’un soin plus articulé et intégré. Au niveau des relations avec I'entourage
de I'enfant, les professionnels apprennent a valoriser la place des meres et
a considérer leurs vécus dans la prise en charge malgré quelques difficultés
qui s’imposent en fonction de la place que chacun occupe aupres de
I'enfant.

Soigner des enfants malades chroniques exige des professionnels le
développement d’une pratique qui prend forme a chaque rencontre avec
les collegues, les malades et leur entourage. La santé des enfants dans
I'intersection avec les maladies chroniques se montre un domaine de
formation ou la dimension professionnelle dialogue en permanence avec
la dimension personnelle. La richesse du vécu dans ce domaine, ainsi que
ses épreuves, sont les composantes sur lesquelles I'agir soignant peut se
re-signifier.
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