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Abstract

Collaboration in education among medical and nursing professions can
improve students’ performance in clinical skills and consequently positively
impacts the quality of care delivery.

Nursing faculty teaching medical students basic nursing skills is a relatively
new trend. In 2011, the Faculty of Medicine in collaboration with the Faculty
of Health Sciences-Nursing Program at the University of Balamand,
Lebanon, launched a "Module in Clinical Skills" as part of clinical skills
teaching to MED-1 students. The module is prepared and delivered by the
nursing faculty in a nursing laboratory setting. It consists of informative
teaching as well as hands-on laboratory practice. Most of the respondents
reported that this experience prepared them better for clinical rotations,
while increasing their confidence and decreasing anxiety level. Nursing
faculty participating in medical students’ skills teaching was well perceived,
had a positive impact and showed nurses as proficient teachers.

Interprofessional and Cross-Professional Education has gained attention as a
new method of teaching in different medical schools and faculties worldwide
(Elms & Chumley, 2006). Inter-Professional Education (IPE) allows students of
different majors, for instance medical and nursing students, to share the same
classroom and learn together. It occurs when "two or more professions learn
with, from and about each other to improve collaboration and the quality of care"
(UK Center for the Advancement of Interprofessional Education, 2002). Cross-
Professional Education (CPE) encourages faculty members from different
specialties and professions to teach students of the same major to share their
unique expertise (e.g. nursing faculty teaching medical students). The concept
of nurses teaching undergraduate medical students has been acknowledged in
many settings such as primary care, obstetrics, pediatrics, community care and
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to some extent in teaching physical examination (Bradley,
Bond, & Bradley, 2006; Anderson, Lennox, Peterson,
2004). CPE is a new promising approach that could
respond to medical students’ needs in terms of clinical
competencies. It also enhances nurses’ role and image
as professional members within the interdisciplinary
health care team.

Forthe lasttwo decades, there have been concerns about
the adequacy of clinical skills education of junior doctors
in terms of content and competency. These concerns
were mainly centered on the unpreparedness and high
anxiety of medical students in their early clinical practice
(Association of American Medical Colleges, 2008;
Kalaca, Sarikaya, Keklik, Gulpinar, 2003; Wood, 2003;
Matheson & Matheson, 2009). According to Hannon
(2000), more than 90% of the first year post graduate
medical students did not gain the required skills during
their clinical internship. Innovative and collaborative
educational strategies have been implemented to
enhance the clinical performance of medical students.
Such tactics in education are believed to affect positively
on students’ perceptions, add to the value of the learning
experience and consequently impact the quality of
patient care delivery (Tucker el al, 2003; Bradley et al
2006; Elms & Chumley, 2006)

Bradley et al, 2006, conducted a study aiming at
exploring the opinions of 206 first year medical students
regarding nurses teaching clinical skills in comparison
to the teaching by medically qualified clinicians in
Liverpool, UK. Students were strongly supportive in
their opinion of nurse tutors and appreciated them as
teachers in the clinical skills. Likewise, an Australian
experience of nursing faculty teaching medical students
had an outstanding impact on the confidence and
preparedness of their junior medical students (Elms &
Chumley, 2006). In the latter study, medical students
perceived the laboratory skills module taught by nurses
as either outstanding or good. Moreover, Tucker et al.
(2003) reported that inter-professional learning of clinical
skills for medical and nursing students increased their
confidence in performing skills. This experience made
students more aware of each other’s profession and
responsibilities and created the opportunity to interact.
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The latter study also revealed increased propensity of
students for better quality patient care.

Lebanese Experience

Within the Lebanese context, and to the authors’
knowledge, there is no published research about
collaborative education between nursing faculty and
medical students. From this perspective, CPE was
initiated at the University of Balamand, between the
Faculty of Medicine and the Faculty of Health Sciences/
Nursing Program where the nursing faculty took charge
of teaching medical students “A Module in Clinical Skills”
in a laboratory setting. Students’ initiation to history
taking and physical examination skills starts in MED-I,
and extends into MED-II within the framework of “Clinical
Skills” courses | and IlI, respectively. During these
courses, they are assigned to clinical rotations at the
affiliated hospital for a period of 4 weeks.

In 2011, and in order to better prepare students for their
“clinical rotation”, MED-| students were introduced to
a “Module in Clinical Skills”, within the context of their
Clinical Skills-I course. This Module was prepared and
delivered by nursing faculty staff from the FHS. The
selected faculty were experienced Master’s degree
holders and full time lecturers of such skills incorporated
in the Fundamentals in Nursing Practice course given
to first year nursing students. The Module consisted
of informative teaching as well as nursing laboratory
skills practice. The module content and framework were
developed after reviewing the literature around this topic.
The four nursing skills agreed upon were: hand-washing,
medication administration (intramuscular, subcutaneous,
intradermal injections, intravenous (IV) drip/push),
IV insertion and removal, and nasogastric (NG) tube
insertion and removal.

More than one hundred and thirty medical students
attended this module in clinical skills between 2011 and
2012. All students attended the informative lectures;
students were divided into small groups for the laboratory
sessions. Every student attended a total of two nursing
laboratory skills sessions, three hours each (hand
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washing, IM/SC/ID injection, IV insertion/removal, IVD
and IVP administration, and nasogastric tube insertion/
removal) to complete the course. Role modeling was
performed on mannequins by nursing faculty, where
patient-centered approach, effective communication
and ethical principles were demonstrated while
maintaining safety measures towards the client and
oneself throughout the procedures. The role-play was
re-demonstrated by individual students on mannequins
ensuring that all necessary steps were maintained and
performed. Additionally, IM, S/C and ID injections were
also performed on peers in the group. An evaluation
tool was completed by the students at the end of the
Clinical Skills module | to evaluate the experience. All
the respondents (100%) stated that the course provided
adequate opportunities to enhance their clinical skills in
knowledge and confidence. In addition, it strengthened
their communication and enhanced their ability to care
for patients while decreasing their anxiety. Concerning
nursing faculty evaluation, the medical students
highly appreciated the nursing faculties’ expertise and
preparedness, perceiving them as knowledgeable and
resourceful.

REFERENCES

These findings are in accordance with Elms & Chumley
(2006) where medical students rated the nursing
laboratory module as outstanding or good. Likewise they
are also consistent with the results revealed by Tucker
et al (2003), and Bradley et al (2006), where the medical
students reported increased confidence in performing
clinical skills and the nurse is perceived as a valuable
clinical instructor in preparing medical students for their
early clinical rotation.

This unique experience of nurse led laboratory training
at the University of Balamand reveals that CPE has
a positive impact on collaboration among different
disciplines. It nurtures mutual dignity, understanding
of each others’ role. Thus, since 2011 the course has
become an essential requirement for medical students.

Additional studies are needed to better understand the
long term impact of incorporating nurse-led laboratory
teaching in medical education, and consequently on
the delivery of patient care, nurses’ self-esteem, nurse/
physician collegiality, and long term effect on nurse
turnover and recruitment.

Anderson, E. S., Lennox, A., & Petersen, S. A. (2004). New opportunities for nurses in medical education: facilitating valuable community learning

experiences. Nurse education in practice, 4(2), 135-142.

Bradley, P., Bond, V., & Bradley, P. (2006). A questionnaire survey of students’ perceptions of nurse tutor teaching in a clinical skills learning

program. Medical Teacher, 28 (1), 49-52.

Elms, S.A. & Chumley, H. (2006). Nursing faculty teaching basic skills to medical students. Medical teacher, 28 (4), 341-344.

Hannon, F. B. (2000). A national medical education needs’ assessment of interns and the development of an intern education and training

programme. Medical Education, 34(4), 275-284.

Kalaca, S., Sarikaya, O., Keklik, D., & Gulpinar, M.A. (2003). What do we know about the anxieties of new clinical students?

Medical Education, 37, 390.

Matheson, C., Matheson, D. (2009). How well prepared are medical students for their first year as doctors? The views of consultants and specialist
registrars in two teaching hospitals, Postgraduate Medical Journal, 85, 582—-589.

The Association of American Medical Colleges (2008). Recommendations For Clinical Skills Curricula For Undergraduate Medical Education,
Retrieved August (2008) from https://www.aamc.org/download!/.../clinicalskills_oct09.gxd.pdf.pdf

Tucker, K., Wakefield, A., Boggis, C., Lawson, M., Roberts, T., & Gooch, J. (2003). Learning together: clinical skills teaching for medical and

nursing students. Medical Education, 37, 630-637.

Wood, F. D. (2003). Evaluating the outcomes of undergraduate medical education. Medical Education, 37, 580-581.

Lebanese Journal of Nursing

SRR PRTEPY;



% LAU CNE

-~/ Alice Ramez Chagoury ACCREDITED
y School of Nursing

Proud to be an

LAU Nurse

Visit: http://nursing.lau.edu.lb



Articles scientifiques|Scientific articles
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Le taux d’adhésion thérapeutique (AT) est faible chez les diabétiques
libanais. Le but de I'étude est d’identifier les facteurs prédictifs de I'AT
chez les DT2. Les résultats montrent que 67,6 % des DT2 sont non
adhérents et la majorité a un faible sentiment d’auto-efficacité a adopter
les comportements de santé. Les facteurs prédictifs de I'AT sont : I'age,
le sentiment d’auto-efficacité pour la nutrition spécifique et le poids,
pour la nutrition générale et le traitement et pour I'exercice physique. Le
counseling et le coaching de l'infirmiére sont des interventions efficaces

afin de renforcer le sentiment d’auto-efficacité et par suite d’améliorer le
niveau d’AT chez les diabétiques.

INtroducCtion e ———

Le diabéte sucré est devenu un véritable fléau ; sa
prévalence continue a augmenter dans le monde entier.
Récemment, I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS)
et la Fédération internationale de diabéte ont tiré la
sonnette d’alarme et ont estimé qu’en 2035, le nombre
de diabétiques atteindrait les 592 millions (FID, 2013) et
le diabéte serait la 7éme cause de déces dans le monde
en 2030 (OMS, 2011).

Le diabete type 2 est le type de diabete le plus fréquent et
représente 90 a 95 % des cas. |l est surnommé le « tueur
silencieux » parce qu’il peut aboutir a des complications
microvasculaires et macrovasculaires avant que le
diagnostic ne soit prononcé. D’ou I'importance de la
gestion du DT2 qui nécessite souvent une adhésion
thérapeutique de la personne diabétique a plusieurs
activités (ADA, 2014 ; CDC, 2013 ; FID, 2013). LUAT
réfere a la volonté de la part du patient de participer de
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fagon active au traitement ou comportement de santé
établi en collaboration avec le professionnel de santé
(Ramirez-Garcia & Coté, 2004). Afin d’évaluer 'adhésion
thérapeutique chez les patients diabétiques, 'HbA1C
est l'indicateur biologique le plus crédible qui permet
d’estimer la moyenne du taux de glycémie au cours des
60 a 90 jours précédents (ADA, 2014 ; O’Hea, Moon,
Grothe, Boudreaux, Bodenlos, Waltson & Brontley,
2009).

Plusieurs facteurs liés a I'AT ont été identifiés dans
les écrits: les facteurs internes liés au patient
(caractéristiques sociodémographiques et sentiment
d’auto-efficacité) et les facteurs externes liés a la maladie
et a son traitement (comportements d’autogestion et la
durée de la maladie).

Sur la liste des pays du Moyen-Orient ayant une
prévalence élevée du diabéte type 2, le Liban occupe
la 7éme place avec un taux de 15 % de diabétiques
(FID, 2013). Selon le rapport du ministére de la Santé
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publique au Liban (MSP), le nombre de patients
hospitalisés en 2011 a cause du diabéte était de 3 183
personnes. Une étude récente a montré qu'un grand
nombre de diabétiques au Liban ont un taux d’adhésion
ne dépassant pas les 29,6 % pour la majorité des
recommandations (Azar, Malha, Zantout, Naja, Younes
& Sawaya, 2013). De plus, la plupart des DT2 au
Liban sont traités par les ADO uniquement (73,3 %).
D’ailleurs, dans un centre hospitalier universitaire (CHU)
a Beyrouth, les endocrinologues énoncent un mauvais
contréle glycémique avec un taux nettement élevé
d’HbA1C chez un grand nombre de DT2. Il faut noter
aussi qu’au Moyen-Orient, plusieurs facteurs culturels
font obstacle a la prise en charge du DT2 comme le
sentiment de honte provoqué par I'atteinte de la maladie
auprés des diabétiques orientaux qui tentent de survivre
et de se faire accepter par la société (Khoury, 2001).

Face a cette situation aggravante et a ce taux élevé de
DT2 au Liban, il serait donc intéressant de mener une
étude qui aurait pour but d’identifier les facteurs prédictifs
de I'adhésion thérapeutique chez les DT2 fréquentant les
cliniques des endocrinologues dans un CHU a Beyrouth.

Les résultats de cette étude permettront d’identifier les
facteurs-clés qui influencent I'adhésion thérapeutique.
L'identification de ces facteurs va, d’'une part, aider les
professionnels de la santé a développer des interventions
spécifiques centrées sur chaque patient DT2 en l'incitant
a intégrer des comportements pour mieux gérer sa
condition de santé, a prévenir les complications a long et
court terme et améliorer sa qualité de vie. D’autre part,
cela va aider le patient DT2 a s’engager plus dans les
recommandations de santé et a maintenir un contréle
glycémique optimal.

Méthode

L'étude est de type corrélationnel prédictif. L'échantillon
de convenance est formé de 182 patients DT2 qui
répondent aux critéres de sélection suivants :

1) &gé de plus de 18 ans ; 2) sachant lire et écrire I'arabe;
3) diagnostiqué comme DT2 depuis au moins un an ;
4) traité par les antidiabétiques oraux ; 5) ayant effectué
un dosage de 'HbA1C au cours des 3 mois précédant
'enquéte. Les variables retenues sont schématisées
dans un cadre empirique issu des écrits (fig.1).
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Le déroulement de I’étude

L'enquéte a été réalisée en deux parties pour éviter
I'effet du caréme du mois de ramadan sur 'HbA1C. La
premiére s’est étendue de mars 2013 jusqu’a juin 2013
et la deuxiéme entre septembre 2013 et février 2014.
Lors de la visite médicale routiniére, chaque patient
DT2 éligible a été identifié par son endocrinologue et a
été dirigé vers le bureau de recherche. La collecte des
données a été réalisée a I'aide d’'un questionnaire. Les
deux instruments de mesure utilisés sont « Summary
of Diabetes Self-care ActivitiesMeasure » (2000) pour
mesurer les comportements d’autogestion du diabéte
et « Diabetes Management Self-Efficacy Scale » (1999)
pour mesurer le sentiment d’AE. lls ont été traduits et
validés par un groupe d’experts et testés auprées de la
population libanaise.

La confidentialité, la liberté et le droit de participer ou
non a I'étude ont été respectés. Un consentement écrit
a été signé par les patients et une autorisation orale des
endocrinologues a été obtenue permettant de solliciter
leurs patients aux fins de I'étude. La saisie des données
a été réalisée sur le logiciel « Statistical Package for the
Social Sciences » (SPSS) version 21,0.

Facteurs externes
ou liés a la maladie
et son traitement

Facteurs internes
ou liés au patient

Caractéristiques Comportements
sociodémographiques : d’autogestion :

+ Age + Diéte

» Genre « Exercice physique
* Niveau éducationnel « Autosurveillance

« Etat civil de la glycémie

« Soins des pieds

* Prise du traitement
médical

Durée de la maladie

Sentiment d’auto-efficacité
pour :

« La nutrition spécifique

et le poids

* La nutrition générale

et le traitement médical

* L’exercice physique

* Le contrble de la glycémie

Adhésion thérapeutique
» Taux HbA1C

Figure 1 : Cadre empirique de I'étude
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Résultats

Analyse descriptive

L’échantillon est formé de 105 hommes (57,7) et 77 femmes (42,3 %) dont la majorité sont mariés (87,9 %). Leur
niveau éducationnel varie entre secondaire ou TS (33 %) et primaire ou moins (24,5 %). La moyenne d’age est de 60
ans. Le pourcentage de patients non adhérents est plus élevé que ceux qui présentent une adhésion thérapeutique
adéquate (67,6 % versus 32,4 %). La moyenne de la durée de la maladie est de 9 ans.

Le niveau du sentiment d’AE a gérer le diabéte chez les participants est faible vu que les moyennes du score d’AE
pour la totalité des comportements sont en dessous de la moyenne. Ainsi, les items ayant les moyennes les plus
élevées au sentiment d’auto-efficacité sont : « peut prendre le traitement selon prescription » (8,89 + 2,38) et « peut
visiter le médecin une fois par année » (8,51 + 2,8). Par contre, le sentiment de pouvoir pratiquer les soins des
plaies au niveau des pieds et régler la diéte alimentaire en cas de maladie s’avére le plus faible avec les moyennes
successivement 1,85 £ 2,83 et 1,86 + 2,38.

Parmi les comportements d’autogestion, la moyenne la plus élevée est celle de la prise de la médication par semaine

qui est de 6,30 + 1,6 jours. Par ailleurs, les deux comportements les moins adoptés par les diabétiques de type 2 sont
la pratique des soins des pieds (0,59 £ 1,34) et la pratique d’'un exercice physique (1,05 + 1,28).

Tableau 1 : Association entre les facteurs internes et I’adhésion thérapeutique chez les DT2 de I’échantillon

(n=182)
Adhésion thérapeutique
Facteurs internes Oui Non
n % n % x2za p
Genre 0,00 0,990
Homme 34 57,6 71 57,7
Femme 25 42 .4 52 42,3
Etat civil 2,31 0,128
Marié 55 93,2 105 85,4
Non marié 4 6,8 18 14,6
Niveau éducationnel 2,14 0,544
Primaire ou moins 18 30,5 27 22
Complémentaire ou BT 11 18,6 31 25,2
Secondaire ou TS 18 30,5 42 34,1
Universitaire 12 20,3 23 18,7
M°+ET M°+ET t p
Age 63,20+10,60 58,51+11,52 -2,71 0,008*
Sentiment d’AE pour
Exercice physique 5,03+2,08 3,05+2,47 -5,63 0,000*
Nutrition générale et traitement 4,97+1,44 4,27£1,70 -2,87 0,005*
Nutrition spécifique et poids 4,82+2,06 3,08+2,24 -5,14 0,000*
Contréle de la glycémie 3,88+3,46 4,10+2,90 0,44 0,660

2x ? : Khi deux ;*Moyenne ; ° Ecart-type ; “Test t de Student
* p est significative si p < 0,05
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Analyse bivariée

Parmi les facteurs internes, I'adhésion thérapeutique est associée significativement a I'age (p = 0,008) et les 3
dimensions du sentiment d’AE (p < 0,05). Les diabétiques adhérant aux recommandations thérapeutiques ont un
sentiment d’AE plus important a suivre une diete spécifique et contréler leur poids (p = 0,000), a suivre une nutrition
générale et le traitement médical (p = 0,005) et a pratiquer un exercice physique (p = 0,000) que ceux qui ne le sont
pas (tableau 1).

Parmi les facteurs externes, il existe une association statistiquement significative entre 'adhésion thérapeutique et
trois comportements d’autogestion qui sont : suivre une diéte générale (p = 0,019), suivre une diete spécifique (p =
0,020) et pratiquer un exercice physique (p = 0,002) (tableau 2).

Tableau 2 : Association entre les facteurs externes et I’adhésion thérapeutique chez les DT2 de I’échantillon
(n=182).

Adhésion thérapeutique

Facteurs externes Oui Non
M? ET M ET T p
Comportements d’autogestion 6.36 162 6.28 162 -0.30 0.758
Prise de traitement (jours) ’ ’ ’ ’ ’ ’
Diete spécifique (jours) 4,05 1,82 3,39 1,63 -2,37 0,020*
Diete générale (jours) 2,48 2,25 1,65 2,09 -2,37 0,019*

Autosurveillance de la

glycémie (jours) 1,84 2,48 2,27 2,52 1,07 0,283

Exercice physique (jours) 1,45 1,11 0,86 1,32 -3,15 0,002
Soins des pieds (jours) 0,56 1,45 0,60 1,30 0,20 0,841
Durée de la maladie 9,30 6,37 8,89 6,28 -0,40 0,688

aMoyenne ; PEcart-type ; °Test t de Student
* p est significative si p < 0,05

Analyse multivariée

Les résultats de la régression logistique ont montré que parmi les facteurs internes et externes, I'age et le sentiment
d’AE pour la nutrition spécifique et le poids, pour la nutrition générale et le traitement médical et pour I'exercice
physique sont les 4 facteurs qui prédisent I'adhésion thérapeutique chez les DT2 (p< 0,05) (tableau 3).

Donc, I'adhésion thérapeutique des patients DT2 augmente quand I'dge augmente (OR = 1,03). Aussi lorsque le
sentiment d’AE pour la nutrition spécifique augmente, le niveau d’adhésion thérapeutique augmente-t-il [OR = 1,03;
(IC :1,07-1,87)]. De méme, a chaque fois que le sentiment d’AE pour la pratique de I'exercice physique est élevé,
le niveau d’adhésion thérapeutique est élevé [OR = 1,28 ; (IC : 1,03-1,57)]. Par contre, le sentiment d’AE pour la
nutrition générale et le traitement médical chez les DT2 diminue, 'adhésion thérapeutique augmente (OR = 0,66).
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Tableau 3 : Analyse de régression logistique prédisant I’adhésion thérapeutique chez les DT2 (n = 182).

Variables Adhésion thérapeutique
OR IC 95 % P

AE pour la nutrition 142 1.07-1.87 0.013*
spécifique et poids ’ ’ ’ ’
AE pour I’exercice 128 1.03-157 0.021*
physique ’ ’ ’ ’
Diete spécifique 1,18 0,95-1,46 0,123
Exercice physique 1,08 0,79-1,47 0,625
Age 1,03 1,01-1,07 0,027*
Diete générale 1,01 0,83-1,23 0,872
AE pour la nutrition
générale et le 0,66 0,46-0,96 0,029*
traitement

OR : Odds Ratio ; IC : Intervalle de confiance a 95 % * p est significative si < 0.05

Les recommandations de I'étude

Sur le plan pratique
Sur le plan pratique, il serait pertinent de :

1) Développer un programme d’éducation thérapeutique
qui permettra :

» d’évaluer, de corriger et de fournir les informations
concernant le diabéte, ses symptbmes et ses
conséquences.

» d’apprendre au patient DT2 comment gérer le diabéte
en adoptant les 5 comportements de santé qui sont la
diéte, 'exercice physique, 'autosurveillance glycémique,
le soin des pieds et la médication ; cela dans le but
d’améliorer son contrdle glycémique et de promouvoir
I'adhésion thérapeutique.
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« d’inciter les patients a noter n’importe quel changement
au niveau de leur état de santé et réviser le médecin.

« d'utiliser une approche individuelle et de mettre un plan
de soin individuel pour chaque patient et de déterminer
les objectifs et fixer les buts a atteindre.

ed’'intégrer les 4 sources d’influence du sentiment
d’AE dans les approches pédagogiques du programme
d’éducation. Travailler ainsi sur le renforcement du
sentiment d’AE a changer les comportements pour que le
patient DT2 ait confiance en lui-méme pour effectuer les
nouvelles activités qui nécessitent un effort personnel.

2) Créer un bureau de counseling infirmier centré
sur le patient diabétique a cbété des cliniques des
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endocrinologues pour pouvoir rencontrer chaque patient
aprés la visite médicale. Cela pourrait aider le patient a
se sentir confiant et a poser ses questions et exprimer
ses craintes au sujet de I'autogestion du DT2. Linfirmiere
accompagnera ainsi chaque patient, surtout ceux qui
sont nouvellement diagnostiqués, afin de retarder les
complications dues au mauvais contréle glycémique.
Parallelement a I'éducation, l'infirmiére a un role trés
important de coach dans le suivi de chaque patient
tout au long des années pour évaluer I'application des
recommandations et répondre aux besoins et difficultés
des patients DT2, et cela par des appels téléphoniques
et des rendez-vous.

3) Faire des campagnes de dépistage du diabéte, en
collaboration avec le ministére de la Santé, et faire des
séances d’éducation dans les centres socio-médicaux
de toutes les régions tout en respectant les barriéres
culturelles.

4) Mettre un plan stratégique pour améliorer le systéeme
de santé au Liban facilitant I'accessibilité aux soins qui
serait d’'une grande aide pour améliorer 'adhésion chez
les DT2.

5) Créer des centres d’éducation en diabétologie dans
tous les hopitaux.

6) Insister sur I'importance du role éducatif de I'infirmiere
dans les centres hospitaliers, de sorte que les infirmiéres
soignantes élaborent des plans d’éducation types pour
les diabétiques.

Au plan de la formation

Il serait indispensable de souligner que le réle éducatif
de l'infirmiére est la clé de la prise en charge totale
du patient diabétique dans les formations initiales et

continues. Ainsi, il serait intéressant :

1) d’aborder le theéme des concepts psycho-cognitifs
plus en détail avec les étudiants ;
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2) d’approfondir la connaissance des étudiants sur les 4
sources d’influence du concept de 'AE de Bandura vu
que ce concept est largement étudié et lié aux différents
comportements de santé ;

3) de créer un diplédme universitaire en diabétologie,
tout en tablant sur I'éducation thérapeutique par les
infirmiéres auprés des patients diabétiques.

Au plan de la recherche
Il serait important de :

1) mener une étude nationale pour décrire la prévalence
des diabétiques de type 1 et type 2 au Liban, ainsi que
leur niveau d’adhésion aux recommandations de santé ;

2) mener une étude sur les facteurs prédictifs de
I'adhésion chez les patients DT2 traités par l'insuline au
Liban ;

3) mener une étude sur tous les facteurs psychologiques
influencant 'adhésion chez les diabétiques, tels que le
locus de contrdle, le soutien social et la dépression ;

4) mener une étude qualitative dans le but de comprendre
le vécu des patients diabétiques libanais ;

5) mener une étude expérimentale afin d’évaluer I'effet
d’'un programme éducatif sur I'adhésion thérapeutique

chez les diabétiques ;

6) étudier les facteurs de I'adhésion thérapeutique en se
basant sur la théorie sociale cognitive de Bandura.
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L' infirmiére! et 'éducation pour la santé en
milieu scolaire ;:comment définir son role
educatif au sein de I'équipe pedagogique
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de I'Education ; Formatrice en
communication et éducation
pour la santé ; Directrice
adjointe pour la section au Nord
du programme des Sciences
Infirmiéres a I'Université de
Balamand ; chargée de cours a
I'Université Libanaise — Faculté
de Santé Publique.

Résumé

santé.

En milieu scolaire, le réle éducatif de l'infirmiere est défini a travers son
réle professionnel et les spécificités de I'éducation dans le champ de la

Cet article clarifie les concepts dont le caring et 'empowerment qui
déterminent la vision, la finalité et 'approche de son rble éducatif. Il expose
ses spécificités et son apport, ainsi que les adaptations a opérer dans
la démarche de soins et les compétences pédagogiques a développer.
L'infirmiere devient ainsi le garant pour les bénéficiaires, pas seulement de

ses propres interventions, mais de I'ensemble des interventions a I'école,
marquant une valeur ajoutée auprés de I'équipe pédagogique.

L’éducation constitue pour l'infirmiére un soin, un role
propre, une condition a 'accomplissement de sa mission
et une norme déontologique 2. En administrant les soins,
dont le Care constitue la charpente, l'infirmiére cherche a
aider le bénéficiaire a devenir le plus autonome possible
dans la gestion et la promotion de sa santé.

Dans la prise en charge du bénéficiaire en institution de
santé, le réle éducatif de l'infirmiére fait partie de son réle
de soignante. Comment définir son role éducatif, son
réle d’éducatrice, au sein d’'une équipe pédagogique a
I'école? Quelles particularités et valeur ajoutée apporte-
t-elle sur le plan pédagogique et éducationnel?
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Des choix pour définir et orienter I'action infirmiére

L'infirmiére, dans la pratique soignante, I'enseignement,
la gestion et la recherche, construit son travail a partir
de sa vision des 4 concepts-clés de la profession : le
bénéficiaire, les soins infirmiers et leur finalité, la santé
et I'environnement.

L'essentiel de la discipline infirmiére, quel que soit
son champ d’action, reste « le soin de la personne
qui, en interaction continue avec son environnement,
vit des expériences de santé singulieres » (Kerouac
et al.). Celles-ci peuvent étre des expériences liées
au développement et a des moments de vie (puberté,
grossesse...), a des vécus professionnels (défis, stress,
harcelement) ou a des vécus personnels (perte d’'une
personne proche, relation a risque...) qui mettent le
bénéficiaire dans une situation sollicitant de I'aide pour
la dépasser ou l'intégrer.
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Le processus de la prise en
charge (le soin) du bénéficiaire
par l'infirmiere

Soins |, Bénéficiaire| — Autonomie
infirmiers dans la
gestion et la
L CARE promotion
de la Santé
—— CURE PARTENAIRE i
" - RESSOURCE
Démarche soignante

Environnement
(de soins et du bénéficiaire)

Le bénéficiaire est, dans sa diversité, un partenaire
singulier dans son vécu, son contexte et ses capacités.
La santé est une ressource (Ottawa) et non un état ou
un idéal. Le but des interventions de I'infirmiere serait de
développer cette ressource, ce pouvoir de décision, de
faire face aux défis quotidiens et d’agir en faveur de son
bien-étre ; en d’autres termes son empowerment.

Les soins infirmiers sont fournis selon une démarche
soignante® (le caring), c’est-a-dire des attitudes et
des interventions (dont la résolution de probléme et
'apprentissage interpersonnel) qui permettent de
comprendre les perceptions du bénéficiaire, promouvoir
des mécanismes d’ajustement constructifs, susciter,
favoriser et promouvoir les soutiens situationnels et
des solutions alternatives (J. Watson).

Ce sont ces éléments qui orienteront I'action infirmiére et
son réle éducatif.

Comment concevoir une éducation de la santé pour un
groupe, si celle-ci devrait étre singuliere a chacun ?

Au-dela de la diversité des bénéficiaires, de leur situation
de santé et des contextes, la personne ou le groupe doit,
dans sa vie, gérer deux types de situations : une hygiéne
de vie quotidienne et les risques et imprévus qui se
présentent. Ainsi, nous pouvons parler de cadre commun
a 'Education pour la santé (EPS) et qui comprend :

1- Un contenu : 'EPS ne peut plus étre une prescription
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de régles de comportement, mais doit porter sur
« Pintelligence du comportement quotidien » (Vigarello),
un « savoir agir » dans des situations déterminées.
Ainsi, quel que soit le théme ou la problématique de
santé traité(e), deux types de compétences et de savoirs
seront développés :

- des compétences transversales, dont essentiellement
la vigilance et la capacité de détecter et de résoudre
des problémes ;

- des compétences et des savoirs spécifiques a une
situation de santé, ou a une problématique de santé
définie.

C’est a travers la deuxiéme catégorie de savoirs et
de compétences que les premiéres compétences
s’exerceront et permettront d’étre ensuite transférées
dans d’autres situations que la situation d’apprentissage.
Exemple : les mesures de prévention contre le sida
sont statuées dans la littérature de santé ; cependant,
le choix de chaque personne de vouloir prendre des
mesures de prévention et la nature des mesures qu’elle
choisit dépendent d’'un ensemble de déterminants
spécifiques a cette personne et ne dépendent pas de
la seule connaissance ou la maitrise d’habiletés d’usage
du préservatif.

2- Des attitudes et des choix que I'éducateur aura a
considérer dans chaque étape de la planification et de
I'intervention, dont :

- Reconnaitre que le bénéficiaire est le constructeur de
son savoir, d'ou le respect du bénéficiaire, différent
et singulier dans ses capacités et besoins. Accepter
d’apprendre du bénéficiaire sur sa situation et ses
moyens de I'améliorer.

- Reconnaitre la dimension éducative du contexte de
l'institution, des services de santé, de I'intervention etdu
comportement de I'éducateur, puisque I'apprentissage
se construit a partir des interactions sociales.

- Considérer chaque échec comme un élément du
processus d’apprentissage. L’apprentissage n’est pas
un résultat évident ou immédiat de toute démarche
éducative.

- Reconnaitre ses limites, avoir recours aux personnes
compétentesets’assurerdelavéracité etdelascientificité
de I'enseignement. Cela parce que I'’éducation, comme
tout autre acte dans le champ de la santé, n’est pas
toujours anodine. Les faux apprentissages mettent en
danger la sécurité du bénéficiaire.
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3- Une démarche pédagogique en quatre moments,
permettant : 1) la prise de conscience par le bénéficiaire
de sa situation (observer ; porter attention a sa situation,
corps, environnement ; exprimer) ; 2) I'augmentation
et le renforcement des savoirs (développer des
connaissances, des habiletés techniques, des aptitudes ;
la comparaison avec d’autres fagons de faire) ; 3) la mise
en forme de ce savoir en fonction de son contexte de vie,
I'adaptation a la situation du bénéficiaire (entrevoir les
choix d’actions possibles) ; 4) 'engagement dans une
action (décider de I'action ou de l'initiative a poser a court
terme) et 'équipement du bénéficiaire avec les moyens
nécessaires pour la mise en place de la décision (outils,
habiletés, personnes ressources, réseaux de soutien...).

4- La considération de I'évaluation comme une étape du
processus d’enseignement/apprentissage. Il s’agit d’'une
évaluation qui fournit au bénéficiaire des critéres et un
moyen de suivi et d’autocontréle (un moyen matériel
ou une collaboration avec d’autres partenaires : famille,
structures de santé...), pour permettre la persévérance
et la pérennisation des acquis et des améliorations
atteintes.

Dans le domaine de 'EPS, I'évaluation porte sur 'acquis
au niveau du contenu de I'enseignement, mais aussi le
changement dans les attitudes et le changement dans la
situation de santé.

Quelles spécificités du réle éducatif de I'infirmiere a faire
valoir en milieu scolaire ?

Le role éducatif de l'infirmiere a I'école est inhérent
a son role infirmier et est considéré dans ses trois
dimensions: l'acte d’enseignement/apprentissage, la
dimension éducative de 'ensemble de la prise en charge
et de l'interrelation avec son bénéficiaire et la dimension
éducative de I'acte de soin. Il s’agit d’'une EPS qui part et
qui a pour finalité le bénéficiaire et sa situation, et non la
science ou le contenu.

Nous signalons 3 spécificités essentielles :

1- Considérer lintervention éducative dans le projet
global de santé du bénéficiaire : a I'école, l'infirmiére
a une vision de la situation de santé et du contexte
socioculturel et économique de chacun des éléves. Quel
que soit le théme traité, son rdle est de s’assurer que les
choix de chacun conviennent a sa situation de santé et
d’en assurer les ressources et soutiens.
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Auprés de I'équipe pédagogique, elle est la pour orienter
les modalités d’intervention, pour que ces actions
aient un sens pour chaque éléve. Pour une lecon sur
alimentation, les choix pour un enfant diabétique
ne pourront pas étre les mémes que ceux des autres
enfants ; ni ceux de I'enfant dialysé qui peut se trouver
sanctionné s’il ne choisit pas la banane comme
aliment sain. Elle aura aussi a intervenir pour que des
aménagements logistiques ou physiques soient assurés
afin que les activités deviennent a portée de chacun.

En éducation au niveau de la santé, ce qui constitue des
problématiques de travail pour I'éducateur constitue
des problématiques de vécu pour le bénéficiaire. Dans
la formulation des objectifs éducationnels, I'infirmiére
s’assurera de la définition et la conciliation des objectifs
de deux sortes : communs (de sécurité et de survie)
et spécifiques en relation avec les particularités du
bénéficiaire, ses attentes et une situation de santé
précise. Ces objectifs devraient étre réalisables,
raisonnables par leur adaptation a la capacité de chacun
a les acquérir et a les réaliser dans le temps et avec
les moyens disponibles ; judicieux dans leurs réponses
aux besoins réels de santé du bénéficiaire et a ses
attentes ; sécurisants et vitaux pour pouvoir faire face
aux situations vitales et aux risques.

2- Reconnaitre que lintervention d’enseignement
n’est qu’'un élément de son réle éducatif : pour toute
problématique de santé traitée dans I'enseignement
scolaire, l'infirmiére aura a vérifier les mesures prises
au niveau de I'’environnement scolaire, I'information et la
formation de 'ensemble du personnel travaillant a I'école,
les mesures pratiques a pourvoir dans I'établissement et
information ou I'action a entreprendre avec les parents
et la communauté pour relayer a la problématique traitée.
Il s’agit d’assurer une cohérence dans lintervention
éducative a I'école et de permettre ainsi de développer
les ressources et les soutiens nécessaires a la réalisation
des objectifs éducationnels.

3- Prévoir et gérer les risques et les effets secondaires :
I'infirmiére interviendra auprés de I'équipe pédagogique
pour s’assurer de la sécurité de l'information (juste,
précise, compléte, adéquate au contexte...), de la
sécurité des méthodes et aménagements utilisés
(dont les conséquences physiques de certaines
activités, atteinte aux valeurs morales et sociales de
chacun...), de la sécurité de I'approche (non aliénante
ou manipulatrice...), et de la sécurité des outils utilisés.
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Elle garantira aussi la mise en place d’'un systéme et des
moyens pour faire face a tout accident possible.

Par ailleurs, pour asseoir son travail dans un milieu
pédagogique et dans wune approche éducative
d'empowerment, linfirmiére aura a s’adapter aux
approches en éducation qui se construisent a partir
des compétences des éléves et non seulement des
problémes, a se familiariser et développer des méthodes
et outils d’'une éducation active, a connaitre la situation
de ses éléves et a maitriser I'environnement.

Cela implique de construire sa démarche de soins dans
une approche plus positive :

- Dans la collecte de données et I'évaluation de la
situation (assessment), linfirmiére identifiera, en
plus des données habituelles, les perceptions du
bénéficiaire (connaissances, termes utilisés pour
définir sa situation, ses besoins, ses préjugés, ses
attentes...), les soutiens situationnels existants
ou potentiels dans I'environnement et les solutions
alternatives possibles.

- La formulation des diagnostics comportera aussi des
diagnostics positifs (les acquis, les capacités et
ressources du bénéficiaire) sur lesquels elle pourrait
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1- L'usage du terme infirmiére (forme féminine) désigne tout aussi bien les infirmiers que les infirmiéres sans discrimination. L'usage d’une seule

forme a été fait dans le seul but d’alléger le texte.

2- Linformation du bénéficiaire en vue d’'un consentement éclairé et d’'une adhésion aux soins et au traitement est une norme prescrite dans
le Code déontologique du Cll pour la profession d’infirmiére. Par ailleurs, il répond aux principes de la bioéthique notamment le respect et le

développement de 'autonomie de la personne.

3- La démarche soignante est différente de la démarche de soin que l'infirmiere utilise pour évaluer la situation et planifier les actions nécessaires.
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Evaluating quality of care, spirituality,
and relationships among Children with
cancer and their parents

Rania Mosleh Al-Gharib,
RSN arl Abstract

Children Cancer Centre of
Lebanon (CCCL), Inpatient
Facility, American University of

Objective: The objective of the study was to evaluate the quality of palliative
care provided to children with cancer; in terms of quality of medical care

Beirut Medical Center (AUBMC) received, effect of cancer on patients’ relationships, degree of patients’
spirituality, and degree of parents’ financial hardships during the child’s
Dr. Huda Abu-Saad Huijer, diagnosis.

RN, PhD, FEANS’ FAA.N. Methods: A cross-sectional design was utilized. A non-probability
Professor, Director, Hariri

. . convenience sample of 85 children and adolescents with their parents
School of Nursing, American . o : ,
University of Beirut (AUB) or significant others, who were receiving care at the Children’s Cancer
Center, were enrolled in the study.

Dr. Hala Drawish,

RN, PhD

Assistant Professor, Hariri
School of Nursing, AUB

Results: Parents, adolescents, and children reported high quality
medical care. Children reported least satisfaction with participation in
decision-making; while parents were least satisfied in securing a hospital
bed. Spirituality was high among all participants. The study has shown
that parents suffer from moderate financial hardship during their child’s
illness and face difficulties in getting insurance plans to cover their child’s
treatment.

According to the World Health Organization (WHO, 2013), cancer is a leading
cause of death worldwide that accounted for 7.6 million deaths (around 13%
of all deaths) in 2008 alone. In Lebanon, the latest national cancer registry
reported that 7,197 new cancer cases were diagnosed in 2004, 3.8% of the total
number of cases (N=225) accounted for pediatric patients less than 15 years of
age and 1.2% (N=68) for patients between 15 and 19 years of age (Ministry of
Public Health, National Cancer Registry, Cancer in Lebanon, 2004).

Major improvements in treatment modalities and supportive care have led to
significant improvements in survival rates for most types of childhood cancer.
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However, cancer and its treatment cause considerable
symptom burden on the patient and affect all family
members (Ferrell, Paice, & Koczywas, 2008). Palliative
care helps patients diagnosed with cancer, or any
other life-limiting disease, and their families overcome
this devastating experience that accompanies the
child’s diagnosis. Palliative care in pediatrics focuses
on improving the quality of life of patients through
minimizing suffering, optimizing function, and providing
opportunities for spiritual, psychosocial, and personal
growth (Friebert, 2009).

In Lebanon, palliative care was first introduced into the
healthcare system in 1995 at the WHO National Cancer
Control Workshop and then in 1999 during the Middle
East Oncology Congress (Daher, Estephan, Abu-Saad
Huijer, & Naja, 2008). A cross-sectional descriptive
survey that targeted pediatric nurses and doctors
working in Lebanese hospitals showed that only 20.2%
of pediatric nurses and 3.7% of pediatricians received
any form of education in palliative care. Although 93%
of pediatric nurses and 92.6% of pediatricians believed
that the patient should be informed of the diagnosis, only
6.3% of these pediatric nurses and 23.5% of pediatricians
actually informed patients of their diagnosis (Abu-Saad
Huijer, Abboud, & Dimassi, 2008).

Saad, et al. (2011) interviewed bereaved parents to
evaluate the quality of care provided to children with
cancer during their last months of life and showed that
although the overall communication with the healthcare
team and the overall quality of care delivered were
mostly rated as “very good” to “excellent’, children
suffered from fatigue, anorexia, depression, pain, and
edema before they died. Khoury et al., (2012) reported
on parents’ experience of having a child with cancer as
a “continuous battle” that negatively affected the family’s
way of living, parental relationship, and sibling rivalry.

A study by Abu-Saad Huijer et al. (2013) evaluating the
quality of palliative care among children with cancer
aged 7 to 18 years showed that the most common
symptoms children (7 to 12 years) had, were lack of
appetite, pain, and nausea, while adolescents (13 to
18 years) experienced lack of energy, irritability, and
pain. The same study taking parents’ perspective into
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consideration showed that children with cancer mostly
suffered from irritability, nervousness, lack of energy
and appetite, pain, and feeling sad (Abu-Saad Huijer,
Sagherian, & Tamim, 2013).

This study will focus on:

(a) Evaluating the quality of palliative care in terms of
access to care, patient-clinician relationship, and clinician
communication, as viewed by patients and parents;

(b) Assessing the degree of spirituality of patients and
their sense of purpose after getting diagnosed with
cancer, as reported by both patients and parents;

(c) Exploring the effect of cancer on patients’ relationships
including friendships and social connection as viewed by
patients and parents;

(d) Assessing the degree of financial hardship during the
child’s illness, as reported by parents.

Methods

Design

A cross-sectional descriptive quantitative design was
used in the study, targeting children living with cancer
and their parents through personal interviews. The
American University of Beirut Institutional Review Board
and the American University of Beirut Medical Center
administration approved the study.

Sample

Between 2010 and 2011, a non-probability convenience
sample of 85 children and adolescents between the ages
of 7 to 18 years, who were receiving their treatments at the
Children's Cancer Center of Lebanon (CCCL), inpatient
or outpatient facilities, were enrolled in the study.

The inclusion criteria included Lebanese and non-
Lebanese patients diagnosed with cancer for more than
one month, knowing about their disease, receiving cancer
treatment, having assented or consented to participate
in the study, and being accompanied by a parent or a
significant other who consented to participate. The
parents or significant others directly involved in the care
of these children were included in the study.
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Instruments

The Needs at End of Life Screening Tool (NEST)
questionnaire was used in this study. The different
domains of this tool have shown content and construct
validity as well as internal reliability with Cronbach’s a
coefficients ranging from 0.64 to 0.86 (Emanuel, Alpert,
Baldwin, & Emanuel, 2000).

In view of the length of the instrument and in some cases
the inappropriateness of some items, and in consultation
with the authors, from the initial questionnaire for the
parents, 23 items targeting different domains were
selected: financial burden (3 items), quality of medical
care (10 items), spirituality/religiousness (6 items),
and relationships (4 items). Similarly, a total of 12
items were selected for the children and adolescents’
questionnaires, targeting the following domains: quality
of medical care (5 items), spirituality/religiousness (4
items), and relationships (3 items). The response format
of the NEST followed a 1 to 10 scale. High scores on
the quality of medical care, spirituality/religiousness,
and relationships scales indicated better quality of the
measured concept; while high scores on the financial
burden scale indicated higher financial difficulties.

Translation and pilot study

The translation of the questionnaire to Lebanese Arabic
followed forward and backward translation procedures.
Initially, the questionnaire was translated from English
to Arabic and sent to two Arabic language experts
for evaluation. During this phase of evaluation, only
grammatical changes were required. An independent
translator with no prior knowledge of the original
English instrument carried out the backward translation.
The translated version was compared to the original
English version for accuracy in order to avoid any
inconsistencies. A team of four experts; two in palliative
care, and two in research design and instrument
development rated the Arabic version of the instrument
for cultural appropriateness. The experts recommended
no substantial changes to the instrument.

The Arabic questionnaires were pilot tested on four
oncology patients from both ages and their parents for
clarity, length, comprehension, and presence of any
difficult or bothersome items. The participants did not
report any problems and no further changes were made.
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Data Analysis

Frequencies (N) and percentages (%) were used to
analyze the demographic characteristics of parents
and patients and the clinical characteristics of patients.
Independent sample T-tests were used to test the
differences in mean scores of the NEST subscales in
terms of a patient’s age and gender. A p value < 0.05
was considered statistically significant.

Results

A sample of 85 pediatric oncology patients participated
in the study with a response rate of 85.9% over a one-
year period. The patients were almost equally distributed
in terms of age; children 7 to 12 years (45.9%) and
adolescents 13 to 18 years (54.1%); and gender, males
(48.2%) and females (51.8%). Most of the patients
(82.4%) were receiving their treatment at the outpatient
unit, and more than half of them (62.4%) were receiving
chemotherapy treatment only. Aimost half of the patients
(44.7 %) had leukemia and reported not going to school.

A total of 85 parents were enrolled in the study with a
response rate of 96.6%. Approximately two thirds of
the parents (68.2%) were mothers and 16.5% were
fathers. Around one third of the mothers (31.8%) and
38.8% of the fathers had up to elementary/intermediate
educational level. Most of the mothers (78.8%) reported
that they were unemployed, while the majority of fathers
(96.5%) were employed.

Reporting means and standard deviations in the
upcoming texts will appear in the following format: mean
(with standard deviation in parentheses).

Children and Adolescents

On a scale from 1 to 10, children had a mean score
of 8.85 (1.57) on the medical care scale reflecting an
excellent quality of medical care with the highest score
given for politeness of healthcare providers 9.51 (1.48),
while the lowest score for participation in decision-making
7.02 (3.50). Adolescents had a mean score of 9.30 (0.80)
on the medical care scale with almost same results as
children, except for one significant difference with respect
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to participation in decision-making (p= 0.004), where
adolescents expressed more participation in decision-
making than children.

On the spirituality and religiousness scale, children gave
a mean score of 6.97 (1.33) with the highest score given
for the belief in God 9.23 (1.51) and the lowest score
for meaning of illness 5.66 (3.82). Adolescents reported
better spirituality with a score of 7.53 (1.56), the highest
score being for the belief in God 8.59 (1.88) and lowest
score for praying more after getting diagnosed with
illness 6.46 (3.01). Adolescents showed more readiness
to learn from illness than children (p= 0.016).

On the relationship scale, children gave a mean score
of 8.02 (2.26) indicating a very good relationship with
others including nurses and doctors, with the highest
score given for doctors/nurses being good listeners,
while the lowest score was given for the presence of
someone to talk to about problems 7.74 (3.01). Almost
the same results were seen in adolescents.

Parents

On ascale from 1 to 10, parents had a mean score of 7.86
(1.62) on the spirituality scale, indicating high spirituality
level among patients as perceived by their parents. The
highest mean scores were given for the degree of the
child’s spirituality 9.35 (1.34), while the lowest mean
scores were given to the sense and meaning of illness to
the child 6.13 (3.97). Parents reported that the children’s
sense of purpose seems to be more affected by religious
belief than adolescents (p= 0.029).

On the relationship scale, parents gave a score of 7.53
(1.25) with the highest mean scores given for healthcare
providers being good listeners 9.42 (1.15), while the
lowest mean scores were given for preparing others for
the possibility of a child’s death 3.21 (3.29).

Gender and Age Comparisons

Parents gave a mean score of 5.35 (2.60) on the financial
burden scale, reflecting moderate financial hardship
during the child’s illness. Parents of adolescents showed
more difficulties getting an insurance plan to cover their
child’s treatment than parents of healthy children (p= 0.036).
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On the medical care scale, parents gave a mean score
of 8.83 (0.92), indicating a very good quality of medical
care. Parents of children and adolescents reported the
highest mean scores for the respect of nurses and doctors
toward the child 9.85 (0.52) and the lowest mean scores
for the trouble in securing a hospital bed 6.87 (3.38).
Parents of adolescents showed that the medical care
fits with their goals and their child’s goals more than
the parents of children (p= 0.045). On the other hand,
parents of female patients had more problems with
respect to coordination of doctors with other healthcare
providers than parents of male patients (p= 0.034).

Patients in this study were mostly satisfied with the
politeness of healthcare providers, in getting from
them what they need, and their nice way in telling bad
news. Parents were mainly satisfied with the respect of
nurses and doctors toward the child, the presence of a
good follow-up system, and the coordination between
healthcare professionals. Although the results of the
study have shown that patients and parents are very
satisfied with the overall quality of medical care, children
and parents expressed lack of participation in decision-
making.

Despite the high level of satisfaction, studies have shown
that children with cancer suffer from lack of optimal
symptom management (Abu-Saad Huijer et al., 2013 &
Saad et al., 2011). Waldman & Wolfe (2013) considered
that parents and children are likely to accept significant
symptom burden simply because they think that this is
the best that could be done.

Parents considered that their children had high levels
of spirituality, while children and adolescents reported
strong faith and belief in God. Adolescents reported
more readiness to learn from illness, which had more
meaning to them than children.

Knowing that the Children’s Cancer Center of Lebanon
(CCCL) covers all the expenses of the child’s treatment,
the results of the study have shown that parents suffer
from a moderate financial hardship during their child's
illness, which could be mainly due to skipping days at
work and to the expenses resulting from iliness.
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Nursing Implications

Based ontheresults of the study, improvement of palliative
care services at the CCCL is highly recommended.
A palliative care team that adequately addresses
the concerns of patients and families and provides
education to healthcare providers directly involved in
the care of children with cancer is of utmost importance.
Staff education shall focus on pain and symptom
management, emotional and psychological support, as
well as training on proper communication skills with a
focus on conveying bad news and encouraging patients
and parents to participate in decision-making.

Along with the increase in patient numbers and variety
of cases, more inpatient beds and more specialized
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L'impact de la motivation du personnel
soignant sur le rendement financier de

I’hopital
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Résumé

réel.

Les ressources humaines constituent I'actif le plus important de tout hépital.
Qutre la baisse de la qualité des soins, la démotivation des soignants
induit des colts énormes reliés principalement a un taux €levé de rotation
aboutissant ainsi a la pénurie en personnel infirmier.

En effet, la motivation au travail est devenue en quelques années un atout
décisif de la pérennité de I'entreprise procurant un avantage concurrentiel

L’étude menée identifie les facteurs et les moyens de motivation, I'efficacité
des stratégies de motivation adoptées et leur impact sur le rendement
financier d’un hopital pilote au Liban-Nord.

Mots-clés : management, ressources humaines, motivation, codts,
soignants, pénurie, qualité des soins.

Problématique

La problématique émane du vécu du personnel dans
les établissements de santé. De nos jours, les hépitaux,
comme tous les autres secteurs, recherchent la
rentabilité. La les managers ont généralement tendance
a privilégier les investissements médico-techniques aux
dépens de l'investissement au niveau de leur personnel.
lls préférent tout ce qui est tangible et loin des relations
humaines ; les résultats financiers occupent le centre de
leurs intéréts et leurs actions portent sur le court terme.

En fait, I'hopital est un ensemble d’individus : alors
que les investisseurs visent a créer une valeur ajoutée
grace a leurs investissements, les employés, surtout les
soignants, luttent contre la perte progressive de leur
résistance face aux conditions difficiles de leur travail et
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recherchent I'entente et 'image vraie de leur profession.
Les clients, consommateur final de soins, ont une attitude
de plus en plus sélective et sont en quéte de qualité.

Au Liban, les dures conditions et la surcharge de
travail, le stress et le climat social sont des facteurs
prédominants dans I'’hOpital et sont générateurs de
conflits entre les salariés, de difficultés relationnelles
au travail et de manque de motivation. Cela entraine
des colts importants, une désorganisation interne et
une baisse de production. En outre, la certification des
hépitaux, présentée comme un progres, aurait dd étre un
élément motivant pour les soignants. Pourtant, ceux-cila
ressentent comme une charge de travail supplémentaire
qui ne retombe jamais, puisqu’a peine une phase de
certification validée, il faut préparer la suivante. Les
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employés ont I'impression que l'institution leur demande
toujours de faire plus a moyens constants, notamment
en ce qui concerne les moyens humains. Effectivement,
I'équipe soignante représente le « produit » offert aux
patients (Conley, 2007) et les hdpitaux qui ont réussi
admettent de nouvelles approches en management qui
leur procurent et la rentabilité et I'entente des individus.
La motivation et 'implication au travail sont les piliers de
la qualité de la vie professionnelle. Elles constituent les
composantes essentielles de la responsabilité sociale
des entreprises et servent a aligner les intéréts des
salariés avec ceux de l'entreprise : les enjeux et les
avantages a retirer sont multiples et visent a obtenir des
retours positifs sur les plans économique, humain et
social (Barett, 2003).

But de l'étude

Cette étude vise d’une part I'exposition des facteurs, des
conséquences et des moyens de motivation. D’autre
part, elle analyse [limplication d’'un hopital libanais

dans la démarche de motivation, évalue l'efficacité des
ressources mobilisées pour atteindre ce but ainsi que
leur impact sur le rendement financier.

Cadre concepilut] m—————

Facteurs de motivation

En effet, la motivation est un processus multifactoriel
dynamique. Elle est définie comme I'ensemble des
facteurs qui déterminent le comportement des individus
et des motifs qui les incitent a travailler (Amiel et al,
1998).

Afin de garantir un avantage concurrentiel et d’'améliorer
la performance, il faut bien incarner les six composantes
schématisées (figure 1) qui permettent a I'équipe de
participer a la création de la valeur de I'hopital et de
réaliser les objectifs stratégiques fixés (Helfer et al,
2008).

I- OBIECTIFS
Clairs, mesurables et atteignables

Vi- POLITIQUES DES R

v v

PLAN DE
RETENTION

URE ET
SABILITE
SOCIALE
Reconnmsghnce,
snloires et
avantages sociouy,
conditions de
travaiil, doquite,
responsabilite ot
mulonomie

Amélioration
continue, gualite,
respect des hommes
et de
I"'environnement ele,

OLURCES HUMAINES

Développement des compétences, systéme d'éval

sysleme de rémunération, recrutement, ¢le

Figure 1 : Les six composantes de la motivation du personnel
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Plan de fidélisation des employés

La gestion des ressources humaines de chaque hopital
libanais estresponsable d’élaborer un plan de fidélisation
de ses employés basé sur les six composantes figurées.
C’est une nécessité qui peut étre justifiée par la présence
de plusieurs contraintes qui surgissent non seulement
au niveau de I'héopital en tant qu’établissement mais
aussi sur le plan national :

- Sur le plan national, I'instabilité de la situation politique
et le niveau socio-économique aggravent de plus en

plus le probléeme de pénurie des infirmiers, acteurs
essentiels dans le domaine de la santé. Ceux-ci
trouvent dans I’émigration une échappatoire aux
conditions de travail défavorables existantes.

- L’établissement lui-méme a intérét a s’engager, en
interne, dans une politique de fidélisation visant &
mettre en place un environnement qui maintienne
durablement I'attachement des salariés compétents
envers leur hopital (Chrétien, 2005).

Pour les salariés

Pour I'hépital

0
Q
\Q
£
"qm'; 2 1. Amélioration du systéme de rénumération et
° £ augmentation des revenus.
v o . . . .
@ u [ 2. Satisfaction des besoins d'autonomie et
5 g épanouissement personnel.

[} . . . .
£ - 3. Evolution du sentiment d'appartenance a une
a °>’ entreprise de bonne image sociale.
'c =
w © | 4. Développement de la compétition et de la
o e
o s responsabilisation.
m 4
"g 5. Amélioration du climat social et meilleure
E implication dans le travail.

1. Amélioration de la productivité, de la qualité des
services et de la notoriété.

2. Augmentation de I'efficacité de la dynamique des
groupes.

3. Réduction de l'absentéisme et des conflits au
sein des équipes.

4. Rétention des individus traduite par une baisse
de la rotation du personnel.

5. Meilleur investissement du personnel dans les
nouveaux projets.

Figure 2 : Avantages des mesures destinées a motiver le personnel

La démotivation et ses conséquences

Dans un hopital, la persistance du stress et des
conditions de travail défavorables en [I'absence
d’écoute aux aspirations individuelles des salariés
et de reconnaissance des efforts induit un sentiment
d’'impuissance et de désengagement (Chaminade,
2004). Ces derniers sentent leurs besoins, leurs droits
et leurs ambitions frustrés.

Les pertes de I'hopital se traduisent en termes de
(Patrice et al, 2011) :

- baisse de la notoriété et de I'attractivité, causée par la
recherche des employés d’'un emploi ailleurs qui soit
plus motivant ;

- induction des codts indirects reliés a : la baisse du
rendement des employés demeurant a leur poste,
l'altération de la qualité des services, la hausse de
'absentéisme et du taux de rotation du personnel avec
les colts de recrutement reliés, la dégradation du
climat social et les conflits, et enfin 'augmentation des
accidents de travail du type physiologique (troubles
cardio-vasculaires, musculo-squelettiques, digestifs,
etc.) et/ou psychologiques (dépression, épuisement
professionnel, voire suicide).
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La méthodologie de la
recherche

Afin de dépister le vécu réel sur le terrain, une étude
descriptive corrélationnelle est conduite au sein d’'un
hépital au Liban-Nord, impliqué activement dans une
démarche de motivation de son personnel.

Le but de I'étude, recherchant des variables qualitatives
et quantitatives, est d’identifier la nature des stratégies
motivationnelles adoptées et de mesurer leur impact
sur le vécu du personnel d’'une part, et sur le rendement
financier de I'’hOpital d’autre part.

Outre le calcul de certains ratios tels que le retour sur
investissement dans le capital humain, deux outils de
collecte de données sont utilisés :

- des entretiens auprés du chef du département des
ressources humaines, du chef du département de
'amélioration de la performance et auprés de la
directrice des soins infirmiers. Ces entretiens sont
menés dans I'optique de comprendre I'importance et la
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position stratégique accordées par le top management
a la démarche de motivation des équipes, les moyens
adoptés pour impliquer le personnel et la procédure
d’alignement des objectifs individuels avec ceux de
I'entreprise.

- un questionnaire distribué sur un échantillon de 1/8
des employés est défini par la méthode des quotas,
représentant 'ensemble du personnel opérant dans
les différents départements de I'hopital.

Analyse des résultats =—————

Les entretiens ont révélé que l'investissement dans les
formations continues, I'évaluation des compétences,
les promotions internes, les avantages sociaux, la
reconnaissance des efforts et les activités sociales sont
les piliers de la démarche motivationnelle adoptée.
Assurer un milieu favorable pour le travail est primordial
afin de ressortir le meilleur des employés. Les soignants
spécialement, dont les conditions de travail sont
particulierement stressantes, ont besoin d'un appui
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considérable pour préserver leur plaisir au travail, les
retenir et garantir 'application de soins de qualité.

Les résultats des questionnaires apportent une réponse
a la question suivante : les actions mises en ceuvre sont-
elles efficaces ?

En effet, 78 % du personnel subissent une orientation
générale lors de leur recrutement avec acces au profil
de poste. 90 % jugent la relation avec leurs collegues
favorable pour rendre le travail facile. De méme, 78%
se réjouissent de l'entente avec leur supérieur. Les
activités partagées par les employés ont sans doute un
effet sur 'amélioration de la qualité des relations au sein
de I'équipe, ce qui facilite la gestion des conflits. 88 %
des employés disposent des ressources pour accomplir
correctement leur travail. En fait, 48 % bénéficient du
«Bravo » et 54 % de bonus. En outre, 70 % disent que
le plan de formation répond a leurs objectifs.

Pourtant, 40 % des employés exécutent des taches qui
nécessitent un effort physique énorme engendré par la
surcharge de travail. 46 % du personnel affirment que
les taches qu'ils réalisent dépassent celles indiquées
par le profil de poste. 48 % des employés ne quittent
I'hépital que pour immigrer alors que 60 % le quittent
uniquement pour changer de profession. En effet, 62 %
des employés déclarent que 'augmentation des salaires
est occasionnelle et 78 % des employés trouvent que
leurs salaires ne correspondent pas a leurs capacités
et leur niveau éducationnel. 42 % des employés sont
demandeurs d’un surplus d’avantages sociaux et 46 %
ne sentent pas que la direction apprécie leur collaboration
individuelle. Enfin, les conditions de travail de plus en
plus stressantes dans le milieu hospitalier engendrent
un sentiment d’insatisfaction chez 76 % des employés.

Analyse des écarts

Les maintes actions mises en ceuvre par la direction
pour animer son personnel semblent étre efficaces au
niveau des formations, de la prise de décision et de
la dynamique des groupes. Pourtant, certains besoins
se trouvent toujours inassouvis. Un état de motivation
fragilisé par certaines conditions de travail est sous-
jacent.

Lebanese Journal of Nursing

Impact de la motivation sur le rendement

Lesindicateurs essentiels pour dépisterundysfonctionnement
sont le taux de rotation, I'absentéisme et les accidents
de travail. Les ratios financiers des ressources humaines
sont multiples, constituant un tableau de bord, et sont a
comparer avec d’autres dans le méme secteur. Exemple :
colt de la main-d’ceuvre en proportion des revenus (dans
I'étude = 23 %), colt de la main-d’ceuvre en proportion
des charges (= 24 %), rendement de I'investissement en
capital humain (dans I'étude = 1,22), ¢a veut dire que
pour chaque dollar que l'entreprise investit dans son
personnel, elle retire 1,22 $.

Une simulation sur le colt de la rotation du personnel a
montré qu’une baisse de 3 % du taux induit une baisse
de 1,21 % du colt de la main-d’ceuvre.

Propositions d'action s

En se référant alathéorie de Maslow (Frederiksen, 2005),
il est indispensable de respecter la hiérarchisation des
besoins dans une démarche motivationnelle ; un employé
ne peut pas sentir la satisfaction et 'autoréalisation si ses
besoins élémentaires de survie ne sont pas comblés.

De ce fait, une réforme du systéme de rémunération
s’avere indispensable de méme que la consultation
périodique de [I'état de satisfaction avec prise en
considération des suggestions des employés pour
I'amélioration. Des accomplissements spéciaux méritent
des gratifications particulieres. En outre, un programme
d’entrainement des cadres alareconnaissance des efforts
des employés et des formations au théme de gestion
des conflits est avantageux. A ne pas oublier 'aide des
employés a retrouver le sens de leur travail et 'impact
qu’ont leurs efforts sur le vécu du soigné et de sa famille
avec régularisation du rythme des activités sociales.
Enfin, surmonter la surcharge et la routine du travail
quotidien pour appliquer rigoureusement la communication
interne, la verbalisation de la reconnaissance.
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L'organisation de I'hopital, les conditions de I'emploi et
la définition des taches rendent le travail efficace et le
transforment d’une activité pénible en une occupation
agréable. Les motivations diverses des individus
a l'égard du travail sont aussi liees a leur niveau
d’aspirations et leurs besoins. Elles sont variables selon
les personnalités, le milieu, le niveau culturel et le revenu
(Scaramuzza, 2006).

En effet, les résultats de 'enquéte sur le terrain montrent
que les politiques adoptées par les ressources humaines
fidélisent la plupart des employés. Pourtant, si ces
derniers en ont I'opportunité, ils quitteront leur travail
pour émigrer ou simplement pour changer de profession,
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Abstract

Sleep is a basic need for human wellbeing, in addition to having a
restorative effect on health. However, the quality and quantity of sleep
deteriorates in older adults. Consequences of sleep deprivation in older

adults are several, including poor quality of life, increased morbidity and
mortality. Although it is commonly treated with pharmacological agents,
nurses have a major role to play since medication alone is not sufficient to
alleviate symptoms of sleep deprivation. Nurses are encouraged to assess
sleep disorders in older adults, to recognize the severity of symptoms and
to apply protocols that promote a good night’s sleep.

Sleep is a universal basic need for human wellbeing. It
has a restorative and a healing effect on body cells and is
vital to maintaining good physical, mental and emotional
health (Ancoli-Israel, Ayalon, & Salzman, 2008). Florence
Nightingale in her “Notes on Nursing” has described
sleep as “all important” to the sick (1859). However, it is
well documented that the quality and quantity of sleep
deteriorates in older adults. Deterioration occurs in the
depth of sleep, the time spent to initiate sleep and the
ability to maintain sleep (Foley, Monjan, Brown, et. al,
1995; Vaz Fragoso & Gill, 2007; Ancoli-Israel et al.,
2008; Bloom, Ahmed, Alessi, et al. 2009). Advanced
age, female gender, chronic morbidities and a depressed
mood are risk factors for sleep disruptions (Vaz Fragoso,
& Gill, 2007; Roth, 2007).

The aging process per se depletes the energy reserves
of almost all bodily systems and makes an individual
more of a “light sleeper” with a slight decrease in the
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total number of sleep hours (Vaz Fragoso & Gill, 2007;
Minaker, 2011; Crowley, 2011). Nevertheless, sleep
disturbances and dissatisfaction can’t be attributed only
to the aging process because there are other multiple
and predisposing factors that precipitate to sleep
disturbances (Bloom et al., 2009).

Consequences of sleep deprivation in older adults
results in poor quality of life, deterioration of functional
status, cognitive impairment, depression, high risk for
daily injury, as well as increased morbidity and mortality
(Ancoli-Israel et al., 2008; Bloom et al., 2009). Napping
and daytime sleepiness is likewise detrimental; it is
a risk factor for occurrence of cardiovascular disease,
falls, impaired functional status and death (Gooneratne,
Weaver, Cater, et al. 2003; Vaz Fragoso & Gill, 2007).

The objective of this review is to sensitize nurses to the
problem of sleep disturbances and its consequences on
older adults and to highlight the nursing role in improving
sleep in older adults and thus, their quality of life.
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Sleep iN SENESCENCE mu—

The hours required for sleep change with age. Adults
need an average of 7.5 hours of sleep to function
adequately during the day whereas children may need
up to 10-11 hours of sleep per day for adequate growth.
A good night’s sleep in an adult at all ages is known to
have a positive effect on work performance, ability to
learn and retain new skills, human relationships and
emotional wellbeing (Roth, 2007).

Prevalence of sleep disorders and sleep deprivation
varies among different countries with reported high
prevalence of 25% in France (Narayanan & Puthoff,
2008) and 30% in Canada (Morin, Le Blanc, Daley, et al.,
2006). The US National Institutes of Health State-of-the-
Science Statement on “Manifestations and Management
of Chronic Insomnia in Adults” (2005) reported 30% sleep
disruption in the general population while 10% having
associated symptoms of daytime functional impairment.

Sleep deprivation in the elderly
could be primary or secondary s

A. Primary sleep disorder like obstructive sleep apnea
(OSA), periodic limb movements during sleep (PLMDS),
and restless sleep syndrome (RSS); or

B. Secondary to existing co-morbidities, psychiatric
conditions, psychosocial problems, poor sleep hygiene
or pharmacological interactions (Vaz Fragoso & Gill,
2007; Mai & Buysse, 2008).

The factors that could cause secondary insomnia are
more common and multi-variable:

a) Physiologically, the 24 hour circadian cycle loses its
efficiency with aging thus, bringing the time to sleep
earlier in the evening and consequently resulting in
earlier morning rousing. Melatonin secretion, a naturally
occurring hormone that is believed to promote sleep, also
diminishes with age (Crowley, 2011). These changes
make sleep in the elderly less restorative (Vaz Fragoso
& Gill, 2007). Nevertheless, aging per se is not the mere
cause of sleep disorders.
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b) Chronic disorders are a common finding in the elderly.
The National Sleep Foundation (2003) found that more
than 40% of the elderly had 2-3 chronic conditions like
hypertension, arthritis, prostate enlargement, and heart
failure. These disorders are either directly associated with
insomnia or their clinical progress leads toimpaired quality
of sleep. For instance, nocturia is the most bothering
symptom where more than 65% of the elderly reported
that it fragments sleep (NSF, 2005). Pain associated with
cancer, arthritis is also a common cause of insomnia
in the elderly. Not only does it decrease the quality of
sleep but sleeplessness itself intensifies the feeling of
pain (Cole and Richards, 2007). Of major concern is the
fact that chronic sleep disturbance itself poses a risk for
developing serious chronic diseases like hypertension,
depression, cardiovascular or cerebrovascular disorders.
Thus the alarming bi-directional effect (Mai, & Buysse,
2008; Bloom et al, 2009; Crowley, 2011).

c) Mental health disorders like depression, cognitive
impairment, dementia, Alzheimer’s Disease (AD) are as
well linked with poor quality sleep. Vaz Fragoso et al.
(2007) and the National Sleep Foundation in “Sleep in
America Poll” 2003 reported that 70% of older persons
who reported being depressed had insomnia. Studies
have shown that depression is highly associated with
insomnia and in turn untreated insomnia resulting
in depression. Hence the serious consequences of
insomnia on physical and mental health (Ohayon, 2009).

d) Older adults are often treated with a multitude of
medications. These medications could be for lifetime use
to control chronic disorders or could be used periodically
like analgesics and non-steroidal anti-inflammatory
changes.

e) Psychosocial factors also influence sleep patterns.
Advanced age is mostly associated with retirement from
work and many other traditional duties. This lifestyle
change sometimes leads to loneliness, boredom, and
social isolation and consequently to sleep complaints.
One of the key findings is that poor socio-economic status
and financial insecurity aggravate sleep complaints (Vaz
Fragoso & Gill, 2007). The National Psychiatric Morbidity
Survey in UK (2007) analyzed the responses of 8000
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participants between 16-74 years old and found that
those who were at a socio-economic disadvantage like
living with low income, which were unemployed, divorced
or widowed, suffered significantly more of sleep loss.

f) Unsurprisingly poor sleep hygiene, whether behaviors
and environmental factors, affect sleep. The amount
of exercise during the day, loss of physical function,
daytime napping, caffeine/ alcohol intake, or changed
meal times, upset the normal sleep cycle. Weather
changes, presence of noise, inadequate exposure to
bright light; residing in elderly homes, nighttime nursing
care are other factors that influence the quality of sleep
(Vaz Fragoso & Gill, 2007; Bloom et al., 2009; Neikrug
& Ancoli-Israel, 2010 ; Meadows, Luff, & Eyers, 2010 ).

Nursing Role in improving sleep ==

Despite the fact that sleep is central to health and
wellbeing, health care professionals under diagnose it.
The literature reveals scarcity of the data on nurses’
and physicians’ practices of routine assessment and
management of sleep in the elderly. A recent study
revealed that although 69% of elderly complain of sleep
problems only 19% of the physicians have recorded the
issue in the patient files (Reid, Martinovich, Finkel, et
al. 2006). Furthermore, Krishnan & Hawranik (2008)
also reported under-utilization of nursing sleep history
and assessment tools. What makes data collection
even more difficult is the fact that elderly people expect
sleep deterioration to be inevitable with aging and tend
not to seek medical help (Venn & Arber, 2012). Hence,
primary assessment of the quality and the quantity of
sleep is a critical requirement for the initiation of nursing
interventions that could improve sleep.

Itis essential to examine in detail the history of medication
usage and look into their stimulatory and adverse effects
(Crowley, 2011). Beta blockers, decongestants, diuretics
as well as other psychiatric medications contribute to
sleep disruptions (Bloom et al., 2009). In addition, one has
to take into account over the counter (OTC) medications
that are used by the elderly to self-treat like cough and
cold medications (Neikrug & Ancoli-Israel, 2010).

Lebanese Journal of Nursing

Pharmacological therapies not only seem to be
ineffective in treating sleep disturbances but also inflict
various side effects on patients. Sedatives and hypnotics
have been associated with increased risk of falls,
delirium and disrupted functional status in the elderly and
consequently, recommended to use with caution with the
senile population. Non-benzodiazepines and melatonin
receptor agonists are considered the safest drugs for the
aged (Bloom et al., 2009; Glass, Lanctbt, Herrmann, et
al, 2005). It is only pertinent that the nurse reviews the list
of used medications to advise eliminating unnecessary
drugs or highlighting those that cause sleep impairment.

Different authors have suggested many strategies and
non-pharmacological interventions that could ensure
older people to a good night’s sleep:

a) Nursing assessment: Understanding the normal
sleep pattern and habits of elderly patients is the first
step in intervening (Lee & Ward, 2005). This could be
accomplished in hospital settings or in elderly residential
centers. Nursing assessment should include questions
like the routine time of going to bed, total hours of sleep
over a twenty-four hour period, time of awakening, where
does a patient sleep bed/chair, frequency of napping, any
special rituals followed (hot drink, warm bath, watching TV,
listening to music, etc.), medications used, the duration
of the sleep disturbance (Gilsenan, 2012, Nagel, Markie,
Richards, et al., 2003). Several sleep assessment tools
are available. These are subjective interviews or even
direct observation of patients during care, in addition to
talking to their relatives to further understand the nature
of the sleep disturbance. The Epworth Sleepiness Scale
(ESS) is considered a well-known sleep assessment tool
to assess sleepiness in older adults proposed by the
Hartford Institute for Geriatric Nursing (2007). It is known
for its internal consistency. This scale will reveal the
effect of ineffective sleep on quality of life (refer to scale).
Signs of any underlying sleep disorder would warrant
further evaluation and a referral to a sleep specialist.

In addition to direct assessment of sleep pattern and
history taking it is essential to gather data about existing
co-morbidities, mental disorders, medication uses, over
the counter medications, and alcohol intake (Lee & Ward,
2005; Townsend-Roccichelli, Sanford, & VandeWaa, 2010).
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b) Sleep Hygiene: Reducing noise, alarm levels, use of
earplugs, headphones have also been considered for
improving sleep. Back rubs or massages, introducing
bedtime snacks or hot drinks, reducing caffeine alcohol
or nicotine intake, relaxation techniques, warm baths,
music therapy, reducing daytime naps, consistent
sleep protocol all seem to have a positive effect (Bloom
et al.,, 2009; Nagel, et al. 2003, Liao, 2002). It is
advised that nurses cluster-nursing activities that are
due at night in hospital or institutional settings to offer
more time for quality sleep. Eliminating unnecessary
nursing interventions during night hours is advised to
promote longer hours of uninterrupted sleep (Nagel et
al., 2003). Reducing the number of nighttime checking
on certain residents in home care could also reduce
sleep disturbances (Eilmers, 2013). Unit lights should
be dimmed in after hours to produce an environment
conducive of sleep.

c) Sometimes simply managing the reason for sleep
disturbances could be helpful. This could be relieving
pain or anxiety, avoiding diuretic medication during
the evenings, taking turn in the care of a partner, or
eliminating certain environmental factors. Therefore, it
is important to individualize the interventions according
to patient needs and preferences (Krishnan & Hawranik
2008, Bloom et al., 2009). Nursing care plans should
be tailored to include specific interventions that could
promote healthy sleep pattern to hospitalized patients.
This of course should be accompanied with institutional
policies and environmental cues like posting signs on
the unit to remind hospital staff and visitors to speak
quietly and implement a noise control policy in the unit
(Gilsenan, 2012).

d) Exercise: Increasing physical activity and exercise
during daytime in residents of nursing homes improves
sleep quality (Bloom et al., 2009).

e) Light Therapy: Bright light therapy through exposing
patients to bright light during hours of the day seems
to improve quality of sleep but the evidence is still
inconclusive (Bloom et al., 2009). The protocol of the
light intervention (timing, duration, time of the day) is still
unsettled. Exposure to natural outdoor light is another
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potential intervention with modest effect on sleep
improvement.

f) Yoga: Yoga exercise has also been studied in homes
of the elderly. Hariprasad, Sivakumar, Koparde, et al.
(2013) reported that Yoga appears to improve the quality
of life (QOL) and sleep quality of elderly living in old age
homes. Nonetheless, there is a need for further studies
to confirm the benefits of yoga for elderly regarding the
QOL and sleep quality.

It is important to state that the evidence of these
interventions in eliminating sleep disturbances is not
robust and further research is needed to prove their
efficacy whether in hospitalized or community settings.
As a result, there are no clear guidelines to promote
effective sleep in older adults (Bloom et al., 2009).
Obviously some of these interventions appear to be very
demanding to nurses in hospital settings due to overload
of responsibilities, it would be more realistic to implement
in residential centers or home settings where insomnia is
critical (Lee & Ward, 2005, Gilsenan, 2012).

Sleep deprivation is associated with poor quality of life in
general. Although it is commonly treated with sedatives,
anti-depressants, anxiolytics, nurses do have a majorrole
to play because drugs alone are not satisfactory (Krishnan
& Hawranik, 2008). Primarily, nurses are encouraged to
be more familiar with and assess sleep problems in older
adults to recognize its severity and effect on quality of
life. This assists in developing greater sensitivity and a
positive culture among nursing staff that advocates good
night’s sleep. So, it is central to expand nursing clinical
knowledge on sleep and build competence in assessing
sleep. Once nursing assessments are systematized
particularly in nursing homes where the residents stay
for longer periods, nursing care plans could be reviewed
daily and personalized to be patient centered.
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The Epworth Sleepiness
Scale (ESS)

How likely are you to doze off or fall asleep in the

following situations, in contrast to feeling just

tired? This refers to your usual way of life in recent
times.

Even if you have not done some of these things
recently try to work out how they would have
affected you. Use the following scale to choose the
most appropriate number for each situation:

0 = would never doze

1 = slight chance of dozing

2 = moderate chance of dozing

3 = high chance of dozing

SITUATION CHANCE OF DOZING (0-3)

* Sitting and reading

* Watching television

« Sitting inactive in a public place (e.g. a theater or
meeting)

* As a passenger in a car for an hour without a break
* Lying down to rest in the afternoon when
circumstances permit

« Sitting and talking to someone

» Sitting quietly after a lunch without alcohol

* In a car, while stopped for a few minutes in the
traffic

TOTAL SCORE

Score Results:

1-6 getting enough sleep

7-8 score is average

9 and up Very sleepy and should seek medical
advice.

Key messages to promote sleep

1. Assess normal sleep patterns and
habits

2. Assess for chronic diseases and
medication use

3. Assess psychiatric history

4. Control complaints of pain, anxiety,
dyspnea, nocturia...

5. Ensure a consistent sleep protocol
6. Apply a noise protocol

7. Apply dark-light protocol

8. Review medication list and
interactions

9. Cluster nursing interventions at night
and eliminate unnecessary ones

10. Use relaxation techniques, e.g.
snacks, hot bath, music

11. Maintain active physical and social
daytime schedule
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La dysménorrhée, une douleur crampiforme et récidivante associée aux
régles, fait 'expérience de nombreuses filles et femmes. Son intensité
pourrait entraver significativement les activités quotidiennes, altére la
qualité de vie de la « femme » et, par conséquent, 'empowerment de
la « femme ». Une étude corrélationnelle a été réalisée afin d’explorer
la relation entre la dysménorrhée et I'expérience menstruelle chez 389
étudiantes de 13 a 19 ans vivant a Saida, au Liban.

74,3 % souffraient de dysménorrhée et 41,4 % s’absentaient régulierement
ou occasionnellement de I'école en raison de dysménorrhée. 75,2 % ont
obtenudesscoresindiquantunvécu négatifdes menstruations. Lajeunesse,
une longue durée des saignements, un vécu négatif des menstruations et
un long cycle sont les facteurs prédictifs de la dysménorrhée. La mise
en place de programmes de promotion en santé sexuelle et reproductive
axés sur les menstruations s’avéere une stratégie capitale pour atteindre
les Objectifs du Millénaire pour le développement.

Mots-clés : expérience menstruelle, dysménorrhée, éducation sanitaire.

La menstruation, un phénoméne normal (McPherson
& Korfin, 2004), constitue un indicateur de santé
sexuelle et reproductive (Nelson et al., 2003). Toutefois,
plusieurs femmes en age de procréer se plaignent de
dysménorrhée, un symptdme fréquemment associé aux
menstruations.

Dans cette étude, nous avons retenu comme
dysménorrhée : toute sensation de crampe douloureuse
dans le bas-ventre durant les menstruations, irradiant
parfois dans le bas du dos (Adinma & Adinma, 2008),
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qu’elle soit de type primitif (douleurs apparaissant a la
ménarche) ou secondaire (douleurs survenant plus
tardivement dans la vie de la femme).

En effet, les causes de la dysménorrhée sont multiples:
psychologiques, physiologiques (par exemple troubles
hormonaux) ou organiques (par exemple anomalie
utérine, endométriose, écoulement du sang difficile ou
infection génitale) (Adinma & Adinma, 2008).

La revue de la littérature fait ressortir le fait que la
dysménorrhée constitue le motif le plus important des
consultations gynécologiques chez les femmes en
age de procréer (el-Gilany, et al., 2005 ; Pourselami &
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Osati-Ashtiani, 2002), cause des pertes économiques
importantes (Houston, et al., 2006 ; Banikarim, et
al., 2000 ; Parker, Sneddon & Arbon, 2010), limite les
activités quotidiennes (par exemple [|'absentéisme
scolaire ou professionnel) et, par conséquent, la qualité
de vie. Pour ces motifs, la dysménorrhée est considérée
comme l'un des problémes majeurs de santé publique
(French, 2005).

Les études sur ce phénoméne ont révélé que les
adolescentes, chez qui la prévalence de dysménorrhée
a léchelle mondiale varie entre 50 % et 80 %
(Banikarim, et al., 2000 ; el-Gilany, et al., 2005), sont la
population la plus touchée par ce probleme. En fait, la
perpétuation des tabous culturels sur les menstruations
et les messages comme « la menstruation constitue une
situation honteuse et impure » influent directement ou
indirectement (en grande partie de fagon négative) sur
les croyances des adolescentes au sujet de la ménarche
et donc sur leurs expériences menstruelles futures
(McPherson & Korfin, 2004).

En paralléle, au cours de leurs premiéres regles, les
adolescentes rapportent fréequemment des sentiments
comme l'anxiété, la colére, la confusion, la honte, le
dégolt et méme la dépression (McPherson & Kofrfin,
2004). Les données scientifiques ont démontré une
corrélation positive entre I'expérience menstruelle et
les facteurs socioculturels auxquels sont soumises les
adolescentes (Marvan, Vacio, & Espinosa-Hernandez,
2001).

L'objectif principal de cette recherche est d’explorer
la relation entre la dysménorrhée et I'expérience
menstruelle chez des adolescentes de 13 a 19 ans
vivant a Saida et sa banlieue, au Liban. De ce fait, une
étude descriptive corrélationnelle a été réalisée.

Méthodologie de 'étude =

Devis et population cible

Dans cette étude descriptive corrélationnelle, la
population cible était toute adolescente agée de 13 a
19 ans qui avait déja eu ses régles, qui poursuivait ses
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études dans une école anglophone de la région de Saida
ou sa banlieue et qui comprenait et écrivait 'anglais.
Les étudiantes n’ayant jamais eu de regles ont été
exclues de [I'étude. L'échantillonnage aléatoire en
grappes s’est effectué en deux étapes.

Sélection des lycées

Un total de 16 lycées ont satisfait aux critéres d’admission
(lycées privés ou gouvernementaux, a Saida et sa
banlieue, et éducation anglophone ou bilingue). Ensuite,
dans le but de calculer la taille de I'échantillon, le SSN
a fourni le nombre global d’étudiantes (de EBS8 jusqu’a
la 3e année secondaire) qui fréquentaient les 16 lycées
durant 'année scolaire 2009-2010. Un tirage au sort a
enfin été fait pour déterminer le nombre d’écoles a inclure
dans la collecte de données et pour les sélectionner.
Les détails de la méthodologie appliquée sont publiés
ailleurs (Santina, Wehbe & Ziade, 2012).

Sélection des étudiantes

Les étudiantes des classes ciblées ayant consenti a
participer ont toutes été rencontrées.

Considérations éthiques

Le protocole de I'étude a été d’abord examiné et
approuvé par la Commission de révision éthique du
ministére libanais de 'Education. Ensuite, pour favoriser
la collaboration de tous les directeurs des écoles et
s’assurer d’obtenir leur accord, une lettre expliquant la
recherche a été présentée a la présidente du réseau
des écoles de la région de Saida et ses environs
(Sidoon’s School Network [SSN]). Aprés I'obtention du
consentement du comité du SSN, et a la demande de
ce dernier, une lettre a été enfin adressée aux directeurs
des écoles.

Le libre consentement des participantes a été respecté;
la participation était volontaire et le fait de participer a
I’étude n’avait aucune incidence sur les notes scolaires.
De plus, la confidentialité liée a 'anonymat a été garantie
dans le consentement a I'étude qui a été remis sous
enveloppe cachetée.
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Déroulement de I'étude

Une enveloppe contenant un formulaire de consentement
a participer et un feuillet explicatif a été adressée
aux parents ; enfin, une derniére lettre de la part des
directions des écoles a été remise aux parents.

Au total, 389 étudiantes ont été recrutées et ont répondu
au questionnaire (temps requis : 25 minutes) dans une
salle de classe de leur école, entre le 18 février 2010 et
le 18 mars 2010.

Meéthode de collecte des données

Les données ont été obtenues au moyen d’un
questionnaire en langue anglaise qui permettait de
recueillir les données sociodémographiques sur les
adolescentes (8 items a choix multiples) ainsi que
d’'un questionnaire visant a évaluer leur expérience
menstruelle, soit le Menstrual Experiences and Behaviors
Questionnaire (MEBQ) de McPherson et Korfine (2004)
dont le coefficient alpha de cohérence interne est de .87.
Deux prétests ont été réalisés auprés de 33 étudiantes
afin d’évaluer et d’adapter le MEBQ sur les plans
suivants : formulation, temps de réponse, difficulté et
aspects pratiques.

Le MEBQ est divisé en deux parties. La premiéere
comprend 5 items, dichotomiques (oui, non) ou semi-
ouverts, portant sur les caractéristiques du cycle
menstruel (régularité, fréquence, durée et qualité des
régles, douleur).

La deuxiéme partie se compose de 6 items portant sur
I'expérience menstruelle de I'adolescente, ses activités
quotidiennes durant les menstruations et le recours a
une consultation gynécologique.

Pour linterprétation du score, une transformation a été
nécessaire, conformément aux recommandations du
concepteur de I'échelle (McPherson & Korfine, 2004) ;
les réponses utilisant des termes positifs obtenaient un
score de un et les réponses utilisant des termes soit
seulement négatifs, soit positifs et négatifs en méme
temps, obtenaient un score de zéro. Le total était ensuite
divisé par 10. Un score total de .5 ou plus indiquait que
I'étudiante vivait une expérience menstruelle favorable.
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Les variables quantitatives de I'étude ont subi une
transformation par « découpage en classe » pour devenir
des variables qualitatives afin que chaque étudiante
appartienne a une seule classe, ce qui a permis d’utiliser
le tableau de contingence croisant deux variables
qualitatives pour les classes.

Plan d’analyse des données

Le calcul de la taille de I'échantillon était basé sur une
puissance de 90,0 % afin de permettre la détection
d’une différence de 17,0 % de la durée des régles chez
les deux groupes de I'étude (ne présentant pas une
dysménorrhée vs présentant une dysménorrhée). La
marge d’erreur dans l'estimation de I'échantillon est
inférieure a 5 %, avec un seuil de confiance de 95,0 %.

L'analyse des résultats a été réalisée automatiquement
au moyen du logiciel SPSS (version 16.0, Chicago,
IL), lequel a été utilisé dans l'analyse statistique tout
au long de cette recherche. Une analyse descriptive et
inférentielle des données était faite en utilisant le khi
carré et la régression logistique. Le seuil de signification
statistique de toutes les analyses était 5 % (valeur de
p=.05).

Résultats et diSCUSSION =——

Caractéristiques sociodémographiques

Au total, 389 adolescentes ont rempli le questionnaire.
Les participantes étaient majoritairement libanaises
(87,5 %). Leur &ge moyen calculé était de 15 ans et 10
mois (mode : 16 ans). Les étudiantes avaient leurs regles
depuis 1 a 9 ans (mode : 5 ans). Quant au niveau de
scolarité, les plus représentés étaient dans les classes
EB8 (23,4 %), EB9 (23,4 %) et 1re année secondaire
(27,0 %). En outre, 33,66 % des méres et 34,18 % des
péres avaient fait des études universitaires. Enfin, le
revenu familial mensuel était inférieur a 1000 $ pour
15,2% des étudiantes, se situait entre 1000 $ et 2000$
pour 37,3 % d’entre elles, était compris entre 2000 $ et
3000 $ pour 26,0 % et était supérieur a 3000 $ pour 21,6 %.
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Caractéristiques et expérience menstruelle

La presque totalité des participantes (85,86 %) ont atteint
la période de ménarche entre 11 et 13 ans, 'dge moyen
étant de 12 ans et 5 mois.

La durée du cycle menstruel variait de 21 a 45 jours, la
moyenne étant de 26,5 jours.

En outre, 45,2 % des participantes avaient des regles
modeérées, 27,8 % avaient des reégles minimes et 27,0 %,
des régles abondantes. La durée moyenne des régles
était de 6 jours (minimum et maximum : de 3 a 12 jours).

La majorité des adolescentes (73,8 %, écart type de 1.0)
avaient un score négatif au questionnaire MEBQ. Bien
que la plupart des adolescentes (74,3 %) se plaignent
de dysménorrhée, seulement 7,3 % ont consulté un
médecin a ce sujet.

Absentéisme scolaire
Presque la moitié des adolescentes (41,4 %) s’absentaient
de I'école pendant 9 a 24 jours par année.

Les résultats du test du khi carré montrent une relation
significative entre la dysménorrhée et I'age (p = .023),
la durée des regles (p < .001), 'absentéisme scolaire
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(p = .031), les changements d’humeur (p < .001) et
I'expérience menstruelle (p < .001).

La prévalence de dysménorrhée est frappante dans
cette étude (74,3 %), tout comme dans des études
menées a Taiwan (74,6 %) (Chang & Chen, 2008) et en
Iran (71,2%) (Poureslami & Osati-Ashtiani, 2002). Elle
est plus élevée que celle constatée en Malaisie (67,7 %)
(Lee et al., 2006), au Niger (61,27 %) (Sule & Ukweny,
2007) et a Washington (74,0 %) (Houston et al., 2006).

Le risque de dysménorrhée est significativement élevé
chez les participantes, surtout dans les premieres
années de la ménarche.

En outre, il existe une corrélation significative entre,
d’'une part, le risque de dysménorrhée et, d’autre part,
'age (premiéres années de la ménarche) et le cycle
menstruel (prolongé et abondant), telle que trouvée en
Egypte par el-Gilany, Badawi & el-Fedawy (2005). Ce
risque de dysménorrhée est également corrélé avec
le changement d’humeur lors des menstruations et un
score négatif pour I'expérience menstruelle, tout comme
trouvé aussi au Niger par Sule et Ukweny (2007).

L'étude actuelle montre une relation significative entre
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'absentéisme scolaire et la dysménorrhée. Ces résultats
concordent avec ceux d’autres études telles que celles
de Chen et Chen (2005), Lee et ses collégues (2006),
Poureslami et Osati-Ashtiani (2002), Sule et Ukweny
(2007).

Cette étude, comme d’autres, a clairement démontré
que la dysménorrhée prédispose aux changements
psychologiques comme les changements d’humeur
(McPherson & Korfin, 2004).

Limites de l'étude =———————

Limites de I'étude et validité interne

En effet, la nature transversale de I'étude empéche
la détermination de la séquence temporelle des
événements.

Par ailleurs, I'aspect quantitatif du questionnaire donne
lieu a un biais d’instrumentation qui laisse peu de place a
d’autres réponses possiblement intéressantes.

Limites de I'étude et validité externe

Vu les limites internes, la présente étude comporte
certains biais qui restreignent la validité des relations
établies entre les variables de I'étude.

Malgré ces limites, la présente étude a fourni des
informations utiles sur I'état de santé menstruelle des
adolescentes.

Implications de I'’étude pour la
pratique

Pour Atntovosky (1987), la salutogenése met le point sur
les ressources qui aident la personne a étre en bonne
santé, a le rester et a faire face au stress. Le « sens
de cohérence », une condition sin qua non a la bonne
santé, est un sentiment essentiel qui se développe a
partir du vécu personnel, du savoir collectif, des valeurs
et des normes d’une société. Il convient tout de méme de
souligner que le sens de cohérence désigne la capacité a
surmonter des situations critiques (Croix-Rouge, 2008).
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Dans cette optique, I'’Association des éducatrices et
éducateurs, formatrices et formateurs en santé sexuelle
et reproductive (2011) rapporte que lintervention en
matiére de SSR en milieu scolaire, tout en respectant la
dignité, « s’inscrit dans un projet global d’éducation et de
promotion de la santé des enfants, des adolescents, des
jeunes adultes et des adultes tel que défini par la Charte
d’Ottawa (principe de salutogénese) » (p. 2).

En outre, selon I'United Nations Educational, Scientific
and Cultural Organization (2010), la promotion en
matiére de SSR en milieu scolaire s’avere une stratégie
capitale pour atteindre les Objectifs du Millénaire
pour le développement, plus particulierement 'OMD
3 (promouvoir 'égalité des sexes et I'empowerment
des femmes) et 'OMD 5 (réduire le taux de mortalité
maternelle et rendre universel 'accés a la médecine
procréative). Or, la dysménorrhée limite les activités
quotidiennes de la femme, altére sa qualité de vie, et par
conséquent entrave 'empowerment de la femme.

Les professionnels de la promotion de la santé sont
donc invités a instituer des mesures appropriées dans
la collectivité pour accroitre la conscience sociale sur
le sujet dans le but de mettre a jour les programmes
scolaires et ainsi de sensibiliser les adolescentes a ce
sujet important de santé.

Enfin, il est recommandé d’adopter une approche
écologique participative dans les études a venir auprés
de cette population a risques et de faire des interventions
préventives ciblant les jeunes, particulierement a Saida
et dans sa banlieue, afin d’assurer aux adolescentes un
environnement sar et favorable pour leur SSR.
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Problématique

Selon I'Organisation mondiale de la santé (OMS, 2005),
cing des 10 causes principales d’incapacité sont liées
a des troubles mentaux. Cette organisation prévoit que,
dans moins de 20 ans, la dépression sera la deuxiéme
cause d’incapacité dans le monde.

De plus, les maladies mentales ont des retombées
importantes surles proches, quiontdes décisions difficiles
a prendre concernant le traitement et I'hospitalisation.
Le col(t des médicaments, de I'hospitalisation, 'absence
de travail et le soutien supplémentaire peuvent créer
un lourd fardeau financier pour la famille ; ainsi, la
stigmatisation accompagnant la maladie conduit souvent
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Les maladies mentales affectent des gens de toutes les professions et tous
les niveaux. Tout individu est susceptible d’étre affecté par ces maladies.
La maladie mentale affecte non seulement les personnes atteintes, mais
aussi leur famille et la collectivité. Le but de cette étude est d’explorer
le savoir des proches des patients atteints par cette maladie résidant au
Haut-Chouf. L’analyse qualitative a permis d’identifier les représentations
sociales de cette maladie chez les proches. Les résultats ont permis de
dégager de lourds fardeaux et une modification dans la représentation
sociale reliée a la maladie mentale.

Mots-clés : maladie mentale, représentation sociale, proches des
patients, théorie ancrée.

a lisolement des membres de la famille, du patient, de
leur collectivité.

Suite a cette stigmatisation, il serait souhaitable de faire
connaitre et intégrer ces patients dans la société. Aussi,
savoir la représentation sociale de leurs proches pour
assurer leurs réinsertion sociale et professionnelle.

Cadre méthodologique ———

La présente étude consiste a mieux décrire le phénoméne
de la maladie mentale et ses impacts sur les patients et
leurs proches. Il s’agit d’'une étude exploratoire et non de
vérification d’hypothéses.
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Le devis de la recherche

La recherche qualitative permet d’effectuer une
«descente en profondeur », de comprendre de I'intérieur
lunivers étudié pour mieux comprendre ce que les
proches savent des maladies mentales.

La description de I'échantillon et la stratégie de son
recrutement

Au Haut-Chouf, un département de psychiatrie se trouve
a I'hépital Ain Wa Zein ou les personnes qui manifestent
des symptdmes de trouble mental, accompagnées par
un proche, arrivent pour avoir les soins et les traitements
nécessaires. La taille de I'échantillon est limitée a huit
proches. L’échantillon est seulement formé de femmes,
et ce pour des raisons de disponibilité. L'age de
I'ensemble des proches varie entre 30 et 75 ans, le choix
des proches étant laissé au hasard.

Pour recruter les proches, il a fallu tout d’abord obtenir
le consentement du service de psychiatrie. Les proches
qui étaient rencontrés étaient ceux qui visitaient leurs
patients hospitalisés et qui ont accepté de participer a
I'étude. Leur code est entre parenthéses.

Collecte des données

Pour collecter les données, la méthode d’entrevue semi-
directive individuelle a été choisie pour entrer en contact
direct et personnel avec les proches qui visitaient les
patients.

Analyse des données

Le matériel a été analysé selon la théorie ancrée
élaborée en 1967 par Glasser et Strauss (Laperriere
in Poupart & al., 1997) et qui équivaut a un acte de
conceptualisation. C’est une méthode de codification et
de classification des éléments d’'un message dans des
catégories propres a mettre en évidence les différentes
caractéristiques en vue d’en faire comprendre le sens
commun et les discours des proches.

Les considérations éthiques

Les objectifs de la recherche ont été d’abord expliqués
a la responsable du service. Et, aprés avoir obtenu son
consentement oral, nous nous sommes adressés aux
répondantes. Ensuite, nous nous sommes engagés a
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maintenir la confidentialité quant a l'identification des
proches et du traitement des patients et a n’utiliser ceux-
ci que dans le cadre de la présente recherche.

Validité et fiabilité de la recherche

Dans la présente recherche, plusieurs procédés ont
été appliqués pour contrer les problemes reliés a la
validité des données et des résultats. Tous les éléments
du corpus ont trouvé une place dans la grille d’analyse
utilisée et ont répondu a la question générale et aux
questions spécifiques posées, ce qui a démontré une
cohérence interne et un traitement exhaustif du matériel.
Les catégories choisies étaient pertinentes. La saturation
des catégories était atteinte et implique un élément de
répétition (Glasser & Strauss, 1967).

Pour contréler le probléme de fiabilité dans I'analyse lié
au processus de codage et de catégorisation (Mayer
& Ouellette, 1991), nous avons écouté une entrevue
enregistrée, et lu la transcription intégrale, et nous
'avons codée. Puis nous avons réalisé nous-mémes
tout le travail de catégorisation. Aprés avoir terminé la
catégorisation, de nouveau les entrevues ont été codées
afin de vérifier s’il y avait des différences dans la fagon
de coder a deux moments différents, les mémes unités
de sens ont été obtenues. Le caractére exploratoire de
cette étude et le petit nombre des proches composants
I’échantillon permettent le transfert des résultats obtenus
a une collectivité similaire a celle du Haut-Chouf, soit a
une population qui possede les mémes caractéristiques
socioculturelles.

Les informations des proches des personnes atteintes
par les maladies mentales :

Les informations des proches montrent que cette
maladie est une maladie incurable, la personne atteinte
ne peut pas guérir complétement. Pour certains proches,
le patient est une personne choquée, introvertie et triste.
Elle est préoccupée par ses problémes, refoulée sur elle-
méme : « Il a un traumatisme dans sa vie, a tendance a
la mélancolie et a la tristesse, pense aux choses qui lui
posent probleme, se refoule » (5, F).

Une personne atteinte par une maladie mentale est
associée a I'idée de la violence et du danger : « Je sais,
et on me disait que tout malade mental est susceptible
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de devenir violent et reconnu comme dangereux, et que
sa violence l'aide a exprimer ce qu’il a en dedans de lui.
Mais moi je n’ai pas remarqué cette image, mon matri
n’est pas agressif » (4, F).

Autrefois, selon la majorité des interrogés, les gens
utilisaient le terme « fou » pour désigner la personne
atteinte par une maladie mentale. De plus, un fou est
exclu de sa famille et de la société. Une personne
interrogée raconte son témoignage : « Quand j’étais
petite, il y avait une femme qui était folle. C’était “la folle”
du village comme ils disaient. Tous se moquaient d’elle,
son mari l'a ligaturée avec une chaine en fer a la maison,
puis elle s’est enfuie et a commencé a frapper aux portes
des gens pour demander a manger » (4, F). La personne
atteinte était considérée comme étant habitée par le
démon « seher ».

Aujourd’hui, les termes qui sont utilisés par les
interrogés, tels que « psychisme fatigué », « nerfs
fatigués », donnent une image différente d’'une personne
atteinte par une maladie mentale. Ceux-la préférent dire
qu’il s’agit d’'une dépression, ce qui est acceptable dans
la société. Selon une interrogée, « aujourd’hui tout a
changé, c’est un malade qui est fatigué psychiquement »
(3, F). Cela conduit a I'affirmation unanime des interrogés
que la place de la personne atteinte par cette maladie
demeure au sein de son réseau familial et social s'il n’est
pas dangereux pour lui-méme ou pour les autres ; sa
représentation est comme « différent », « stigmatisé »
par la collectivité.

Les informations des proches sur les étiologies de la
maladie mentale :

1. Les causes endogénes :

Une interrogée décrit la localisation de la maladie
mentale : « Le cerveau qui est déréglé ou troublé »
(2, F). Lautre relie la maladie aux « nerfs qui s’usent et
aboutissent a la maladie mentale » (5, F). Elle se traduit
par les nerfs fatigués. Pour un autre proche, I'étiologie
de cette maladie est reliée a une maladie infantile,
I'épilepsie : « Il n‘avait rien quand il a eu la fiévre a
I'dge de deux ans, une convulsion, puis de I'électricité
dans sa téte (épilepsie), et puis il est devenu malade
psychique » (4, F). En se référant a ses propres lectures,
une interrogée introduit I'effet du groupe rhésus sanguin
sur la personnalité : « Moi j’ai lu que le groupe influence ;
selon le groupe sanguin, la personne a une personnalité
forte ou non » (3, F).
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2. Les causes exogeénes :

La moitié des proches considérent la violence familiale
comme étantune cause principale quiadesrépercussions
négatives sur la personne. Cette cause est reliée aux
événements vécus durant'enfance, au milieu social dans
lequel I'enfant a évolué. Selon une répondante, «par
rapport a ma fille, la violence et les coups de son pére
sont la cause qui a tué sa personnalité » (3, F). Aussi, la
personne atteinte par une maladie mentale est-elle une
personne ayant vécu la négligence et la maltraitance
parentale, selon I'avis d’une répondante : « L’ignorance
chez les parents contribue a détruire la personnalité de
I'enfant » (4, F). La majorité des répondantes ont soulevé
la cause reliée au terrorisme politique (les explosions
ainsi que la guerre de juillet 2006) : « La population est
incapable de supporter les traumatismes et la perte des
étres chers » (1, F). Une répondante décrit : « Il nous
appelle toujours pour venir car il y a une explosion ; il y a
des images violentes que nous regardons a la télévision:
du sang, des pieds coupés, etc. » (4, F).

3. Les causes mixtes : endogénes et exogénes

Certaines proches partagent la représentation d’une
étiologie mixte (endogene et exogene). Une répondante
souléve un ensemble de facteurs susceptibles de
provoquer une maladie mentale. Parmi les facteurs
endogénes, il s’agit de I'hérédité qui maintient une
place prépondérante, en interaction avec le facteur du
terrorisme politique : « La guerre, je crois, et le facteur
héréditaire, car nous avons plusieurs cas de proches
qui ont la méme chose ; ou peut-étre les deux a la
fois » (1, F).

4. Le manque de connaissance :

Une répondante demande si la cause est innée et donc
héréditaire, ou bien si elle provient du milieu dans lequel
la personne vit : « Si cela vient parfois a la naissance,
je ne sais pas, ou si cela est causé par le milieu dans
lequel il vit » (1, F).

Les informations des proches sur le traitement de la
maladie mentale :

Tous les proches interrogés sont d’accord sur le fait
que les traitements sont nécessaires et efficaces pour
le patient et son entourage. La prise réguliere des
médicaments permet a la personne atteinte d’étre dans
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la normalité : « Quand ils prennent les médicaments, ils
sont normaux » (3, F).

Par contre, une proche relate I'expérience vécue par
son patient qui s’est adressé au début de sa maladie
au « seher ». Ses parents considéraient qu’il s’agissait
de superstition. Ne s’étant pas amélioré, il a ensuite
consulté un psychiatre : « Mon enfant est malade a cause
du “seher”, mais rien n’a changé, le traitement était enfin
médical » (2, F). Quant a une autre proche, elle a recours
a Dieu, a la croyance, la piété, et en méme temps a la
médecine. Elle précise que sa situation financiére ne
lui permet pas de consulter souvent le psychiatre. « Ma
situation sociale ne permet pas d’aller toujours chez un
psychiatre, mais Dieu peut faire des miracles et guérir, et
le médecin fait son travail » (5, F).

Les afttitudes des proches a l'égard des personnes
atteintes par une maladie mentale :

Le changement d’attitude est bien présenté par les
interrogées a I'égard de la personne atteinte. Une mére
compare I'attitude envers son fils, qui a eu une dépression
et qui poursuit ses études, a celle que subissait I'enfant
autrefois dans une situation semblable : « Je lui parle
normalement, je reste avec lui et lui explique qu’il doit
rester tranquille, car il n’a rien ; il reste avec ses freres
et avec les enfants des voisins. Alors qu’auparavant,
le malade psychologique était un fou, isolé, violent... »
Au contraire, aujourd’hui, et grace aux médicaments, le
malade se sent bien et s’'intégre dans la société.

La maijorité des proches rencontrés ont une attitude trés
favorable a I'égard de la médication et son efficacité
et une meilleure acceptation de la maladie mentale
qui ressemble aux maladies physiques. « Malgré le
colit élevé de la maladie, nous sommes obligés de les
acheter, pour diminuer les problemes et les impacts, et
ces maladies sont acceptées et ordinaires comme le
diabéte ou I'hypertension artérielle » (1,F).

Les impacts de la maladie mentale sur la vie quotidienne
des personnes atteintes et de leurs proches :

Les discours des répondants ont permis de classer le
fardeau en quatre sous-catégories :

1. Le fardeau social : les proches sont laissés a eux-
mémes pour devenir les défenseurs de leurs enfants
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atteints par une maladie mentale. Ces derniers
expriment leur incapacité de faire face aux contraintes et
demandent du secours. La stigmatisation et I'agression
de I'entourage éveillent chez le patient son trouble. Une
répondante livre son témoignage : « Les gens font des
gestes de moquerie... elle est folle. Elle me dit [la fille]
qu'’il faut que je l'aide, car elle ne peut pas repousser les
gens, et elle a refusé d’aller a I'’école » (3, F).

2. Le fardeau psychologique : le fardeau du patient
accompagne le proche tout au long de sa vie, et cela
s’applique particulierement a une catégorie de proches,
soit les parents agés : « J'ai peur pour ma mere, si je
mourais qui prendrait soin d’elle ? Ses fréres et sceurs
ont chacun ses problemes » (elle a pleuré) (3, F).

3. Le fardeau financier : de nombreux proches supportent
difficilement les charges financiéres. Une répondante
exprime sa plainte : « Mon état financier est nul, je n’ai
pas d’argent, et le psychiatre et les médicaments sont
chers ; I'Etat ne nous aide pas. Parfois, nous n’arrivons
méme pas a acheter le médicament » (3, F).

4. Le fardeau instrumental : une épouse parle de son
mqri qui ne partage pas les responsabilités de la maison:
« A la maison il ne fait rien » (2, F).

Discussion des résultats s

Tous les proches se plaignent des impacts des maladies
mentales sur leur vie quotidienne, mais il y a eu un
changement chez les proches a I'égard de la place de la
personne atteinte, un changement dans les informations,
une certaine acceptation, et une place réservée dans le
milieu familial. Les proches expriment leur souffrance
reliée a la stigmatisation de la personne atteinte par le
milieu social. Les maladies mentales sont des maladies
au méme titre que les maladies physiologiques. lIs
croient davantage a l'efficacité des médicaments et
préférent orienter un patient considéré comme malade
mental vers un médecin psychiatre plutot que vers un
médecin généraliste, et déclarent le plus souvent qu’une
hospitalisation est parfois nécessaire, ce qui confirme la
littérature (Beauchamp, 2007).

D'aprés l'interprétation des entretiens, cette recherche
établit que la représentation sociale des proches des
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patients atteints par une maladie mentale se modifie
aujourd’hui. Il y a une distinction entre un « fou », un
terme utilisé auparavant, et un « malade mental »,
terme utilisé actuellement. Aujourd’hui, linformation
des proches sur cette maladie est basée sur un savoir
scientifique (OMS, 2005).

Les recommandations relatives aux
personnes atteintes d’'une maladie
mentale et leurs proches

En tant qu'infirmiére enseignante, pour contribuer au
développement de la personne et de la collectivité
et pour lutter contre la stigmatisation des personnes
atteintes d’une maladie mentale, il faut :

1. développer une stratégie de promotion de la santé
mentale. D’ou le réle de l'infirmier de développer des
stratégies de maniére ascendante : commencer par le
Chouf pour arriver au Liban ;

2. créer, dans chaque département de psychiatrie, une
unité de formation, en ce qui concerne la maladie et
la santé mentale.

Les limites de la recherche s

L'étude se limite a une collectivité demeurant au Haut-
Chouf, nous n’avons étudié que les proches qui viennenta
I'hopital Ain Wa Zein. Les proches étant a leurs domiciles,
les amis, les cousins et les voisins étaient exclus.
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La transplantation rénale (TR) est le meilleur traitement privilégié de
I'insuffisance rénale chronique terminale. Le but de cette recherche est de
décrire I'expérience vécue des personnes ayant subi une TR et vivant dans
le Haut-Chouf. Des entrevues en profondeur ont été conduites auprés de
huit personnes ayant subi une TR de plus de 3 ans, leur TR étant réalisée a
partir d’'un donneur vivant apparenté. Les résultats de I'analyse qualitative
de leur discours ont permis de dégager une amélioration de leur qualité de
vie considérée dans sa globalité avec ses différentes dimensions physique,
psychique et socioéconomique. lls ont mis en évidence que le transplanté
rénal doit avoir un suivi médical rigoureux, un régime alimentaire équilibré
et certaines habitudes de vie pour assurer la préservation du greffon. Les
pistes de cette recherche soulignent I'importance de I'intégration d’une
équipe pluridisciplinaire pour les soins, le suivi et 'accés au don d’organes.

Mots-clés : transplantation rénale, qualité de vie, expérience vécue,

phénoménologie.

Problématique et objectif de
I'étude

Depuis plusieurs années, la prévalence et l'incidence
de l'insuffisance rénale chronique (IRC) augmentent de
fagon alarmante (Pascault, 2006). Celle-ci entraine une
altération considérable de la qualité de vie (QDV). La TR
est le meilleur traitement de I'IRC sur le plan de la QDV.
72 % des transplantés rénaux ont une mobilité normale
et 65 % une activité normale (Meakins, 1996). Quant au
Liban, I'étude de Azzam et Jalkh (2005) a montré que
82% des transplantés rénaux sont plus indépendantes
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des machines, des lieux ou des personnes, et 82,5 %
sont plus satisfaits et heureux. Les résultats de TR avec
des greffons de donneurs vivants sont supérieurs par
rapport aux donneurs cadavériques.

Cependant, de nombreux facteurs peuvent influencer la
vie des TR, qui sont dépendants du type de la maladie
associée, tels que le diabéte, I'hypertension artérielle,
etc., ou indépendants tels I'age, le sexe, le niveau
socioéconomiques, etc. (Rebollo, 2000 ; Venetz, 2004).
En effet, la TR n’entraine pas une véritable guérison,
car le rein transplanté ne peut fonctionner que grace au
traitement immunosuppresseur qui doit étre poursuivi
tout au long de la vie, en plus d’un suivi médical spécialisé
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et des regles hygiéno-diététiques (Pascault, 2006).

Quant au rejet du greffon, des études (Fries, 2002 ;
Perrot, 2001) ont montré que le rejet chronique est la
cause la plus importante de la perte de greffons rénaux
aprés la premiere année due a l'oubli ponctuel, aux
négligences répétées, aux problémes familiaux.

Cette étude a pour but de décrire et de mieux comprendre
I'expérience vécue par les personnes ayant subi une TR
apres avoir été a 'hémodialyse. Elle s’intéresse a leur
QDV. L'étude s’appuie donc sur le modele conceptuel
de la QDV tracée par Flanagan (1982), qui identifie 15
facteurs regroupés en 5 catégories afin d’améliorer la
QDV et de mieux décrire I'expérience vécue.

Cadre théorique et
MEthodologiqUE ———

Comme la QDV est une expérience vécue, comme
la maladie, la souffrance ou la satisfaction aprés
traitement, elle est accessible a travers les perceptions
et les espoirs de la personne elle-méme (Rizzo-Parse,
1994) ; QDV est ce que la personne dit vivre, ce qu’elle
seule décrit. Dans cette perspective, I'étude doit prendre
en compte les valeurs prioritaires de la personne, les
significations qu’elle attribue a son expérience dans
sa globalité, sa perception en rapport avec la TR, son
évaluation personnelle.

Considérant le but de I'étude, l'auteur opte pour la
méthode qualitative qui permet d’étudier objectivement
'aspect subjectif de cette réalité et, a l'aide d'une
mise en discours, I'expérience vécue par les gens.
Donc, l'approfondissement de la compréhension de
'expérience de la TR et ses impacts sur le transplanté
ne peut se faire sans recourir aux discours qui rendent
compte de la fagon dont les transplantés pergoivent
'expérience de la TR et le changement possible sur tous
les plans physique, psychique et social.

Devis de la recherche

Le devis de cette étude est de type qualitatif-
phénoménologique visant I'exploration et non Ia
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vérification d’hypothéses ; il est réalisée grace a I'étude
du vécu d’un certain nombre de personnes ayant une TR.

Méthode d’échantillonnage

La population de [I'étude est constituée de huit
transplantés rénaux (7 hommes et 1 femme) vivant au
Haut-Chouf et provenant tous de la communauté druze
puisque la population de la région est majoritairement
d’appartenance druze. Elle est composée de personnes
ayant subi une TR d’un donneur vivant apparenté et
de plus de 3 ans, leur état clinique est jugé stable par
les néphrologues traitants, et ayant subi des séances
d’hémodialyse avantla transplantation afin de décrire leur
expérience vécue. La moyenne d’age des participants
était de 43 ans. Les critéres d’exclusion étaient la TR
de moins de 3 ans et les dons venant d’'un donneur
cadavérique ou d’un donneur vivant non apparenté.

Le recrutement des participants choisis selon les
criteres d’inclusion s’est effectué a partir d’'une liste des
transplantés inscrits au centre de dialyse de I'hopital
Ain Wa Zein, dans la période s’étendant de début de
septembre 2007 jusqu’au 18 décembre de la méme
année. Leur participation était volontaire.

La collecte des données et le déroulement de 'étude

Afin d'obtenir un profil plus complet de chaque
participant, ont été posées des questions relatives
aux renseignements d’ordre sociodémographique et
économique (sexe, age, niveau d’instruction, profession),
etala TR (date, type de lien avec le donneur apparenté).

Les données ont été recueillies suivant la méthode de
I'entrevue semi-dirigée au moyen d’une grille d’entrevue.
Elle comporte des thémes sur l'expérience vécue,
le savoir de la TR et ses conséquences sur les plans
physique, psychique, sexuel et social. Avant chaque
entrevue, linterviewé a été informé de I'objet de la
rencontre. Les entrevues ont duré de 70 a 90 minutes
et environ 13 heures de rencontre. A noter que les
entretiens se sont déroulés a leur domicile ou dans leur
milieu de travail (le bureau du responsable du service de
dialyse) et toujours au moment qui leur convenait.
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La grille d’entrevue a été analysée selon l'analyse
qualitative du contenu de I'Ecuyer (1985 in Mayer et
Ouellet, 1991). Alors que ladémarche phénoménologique
suggére d’entreprendre une étude sans présuppositions
théoriques, certaines dimensions a explorer ont été
identifiées dés le départ a partir du modéle conceptuel de
Flanagan. Ces dimensions de la QDV ont été retenues
comme principaux thémes d’analyse.

Scientificité de I'analyse

Lors des entrevues, l'auteur a utilisé fréequemment la
technique de la reformulation. Selon Mayer et Ouellet
(1991), la présence de ce procédé est une validation des
données. La validité de I'analyse dépend de la validation
de la description par le participant (Deschamps, 1993 ;
Giorgi, 1975).

Quant a I'exhaustivité ou la validité dite « interne »,
tous les éléments du corpus ont trouvé une place dans
la grille d’analyse utilisée. Pour cerner le probléme de
fiabilité dans I'analyse lié a I'identification des unités de
signification (Mayer & Ouellet, 1991), le directeur de
mémoire et 'auteur méme ont d’abord identifié les unités
de signification d’une entrevue.

La transférabilité des résultats obtenus est possible a
une population similaire a celle du Haut-Chouf, soit a
une population qui posséde les mémes caractéristiques
socioculturelles et dogmatique et qui vit dans un contexte
semblable (Deslauriers, 1991).

Considérations éthiques

Avant de s’entretenir avec les transplantés rénaux, le but
de 'étude a été expliqué, on a obtenu leur consentement
oral et un rendez-vous a été fixé pour I'entrevue. La
confidentialité a été maintenue a 'égard de l'identification
des transplantés et du traitement de leurs propos. Le
participant avait le choix et la liberté d’arréter I'entrevue
quand il voulait.

Profil sociodémographique des participants

L'age de 'ensemble des enquétés varie entre 25 et 56
ans (moyenne = 43 ans). La majorité des transplantés
sont mariés et ont eu des enfants aprés leur TR. lls ont
un niveau d’études élevé. Tous sont sur le marché du
travail et la moyenne de leurs revenus est entre 600 et
800 mille/mois. Presque tous les transplantés adhéerent
a un systéme d’assurance, soit a la coopérative des
fonctionnaires de I'Etat et la Caisse nationale de Sécurité
sociale. Les années de survie des transplantés varient
entre 4 et 17 ans — la moyenne est de 10 ans. Elle est de
17 ans pour un seul cas.

Annonce de I'hémodialyse : traitement de l'insuffisance
rénale terminale

Pour la majorité des interviewés, la maladie rénale est
apparue soudainement, connue comme asymptomatique.
Un interviewé (3, H) ' a rapporté avoir vécu sa déclaration
comme un choc, un traumatisme : « Le plus difficile pour
moi a été d’admettre que je sois dialysé. » Un autre
(8, H) déclare que la dialyse le laisse sombrer dans un
état de profonde tristesse et d’abattement : « Quand le
néphrologue m’a informé que j'aurais besoin de séances
de dialyse durant toute ma vie... C’est difficile, voire
impossible de décrire I'effet de cette phrase. »

Lien avec la machine de dialyse

La maijorité des transplantés affirment que la dialyse est
pénible, le rapport a la machine est source de sentiment
de dépendance et de perte de liberté. Selon certains,
la relation entre le corps et la machine en hémodialyse
implique une interface particuliére, elle est vécue comme
« une prison sans barrieres » ; « le maitre, la dialyse » ;
« j’étais une personne désespérée, qui a perdu sa liberté
et sa confiance en elle-méme, esclave de la machine et

1- Nous identifions les transplantés comme étant des répondants ou des répondantes et inscrivons a la suite leur genre et leur code entre

parenthéses a la suite de leur dénomination.
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des autres... Avec la dialyse, jai commencé a perdre
progressivement le sens de la vie » (7, H). Une autre
description montre une vision sombre et un sentiment
de fatalité de la mort en liaison avec la dialyse : « Je suis
esclave a la mort, une personne emprisonnée, déprimée
physiquement, moralement, socialement, financierement
et psychiquement » (8, H).

Facteurs relatifs a la transplantation rénale

La présence d’un donneur vivant apparenté semble étre
un facteur qui contribue a la réalisation de la TR. Quant au
facteur qui I'entrave, un interviewé disait : « Le probleme
monétaire est majeur... On a dépensé beaucoup... Le
cout des médicaments aprés la transplantation, et les
examens avant, ils sont chers » (8, H). Parfois, le respect
de la décision du refus du membre de la famille de faire
un don ou la présence de problémes de santé majeurs
peut influencer sur la décision de la TR.

Transplantation rénale : vécu des transplantés

Des expressions ont été utilisées par les transplantés
pour décrire et qualifier la TR : « la meilleure solution
a linsuffisance rénale terminale » ; « une nouvelle
vie»; « un espoir » ; « espoir de vivre de nouveau » ;
«naissance » ; « liberté » ; « délivrance » ; « cadeau du
ciel ». La TR transmet la vie du transplanté de 'obscurité
a la lumiére, le raméne de la mort a la vie, lui donne
le sentiment de renaitre et d’exister de nouveau : « La
seule et l'unique solution pour revivre était la TR » ;
« C’est une expérience qui nous donne une legon dans
la patience et la foi » ; « La différence entre la dialyse et
la TR est comme le noir et le blanc ».

a- Etat physique et psychologique :

Tous les transplantés considérent qu’ils se sont
débarrassés des limites exigées pour la consommation
de l'eau. Une miction normale, une absence de I'haleine
confirment le retour a la vie normale.

Avec un ton timide et a voix basse, des participants ont
exprimé leur satisfaction de leur vie sexuelle. lls ont
plus d’énergie pour les relations sexuelles en raison
de 'amélioration du taux d’'urémie et sont redevenus
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des étres procréateurs pour pouvoir avoir des enfants:
« L'impact de la transplantation était excellent sur ma
vie conjugale, je me suis marié et j’ai eu deux enfants »
(1, H).

b- Activités socioprofessionnelles :

Aprés la TR, certains reprennent leur vie sociale et
participent aux activitts communautaires. D’autres
trouvent des points d’intérét tels que le bénévolat, les
vacances : « Au moins, jai la possibilité de voyager
avec ma famille sans dialyse » (3, F).

c- Colt inestimable du don de I'organe :

Le fait que I'organe greffé provienne d’'un membre de
la famille est un puissant stimulant dans la volonté de
survie des malades. Cette idée provoque a la fois la
volonté d’étre a la hauteur du don et/ou la culpabilité.

Le don en famille, lorsqu’il est souhaité ou consenti,
est beaucoup plus harmonieux puisque les organes
circulent a l'intérieur de la famille qui fait figure de
«corps » unique ou les organes donnés par un frere
Ou une sceur a un autre circulent dans le méme fluide :
« Elle m’a donné la vie. » De plus, ces dons sont
plus symboliques, car ils s’accompagnent de paroles
profondes échangées entre les parties : « ... Je lui
offre tout mon amour éternel » (8, H). Néanmoains, la
peur et la culpabilité circulent de fagon générale chez
certains transplantés ; c’est la peur de voir le donneur
vivre I'expérience de la dialyse.

Facteurs favorisant ou entravant la préservation du greffon

Selon les transplantés, il existe deux regles essentielles
pour préserver le greffon : la mise en place d'un
régime alimentaire sain, et éviter 'alcool. Et c’est aussi
I'obligation et la continuité dans la prise des médicaments
immunosuppresseurs régulierement, bien qu'’ils soient
colteux et parfois non disponibles.

a- Suivi médical :

Les interviewés sont unanimes sur limportance
de la continuitée du suivi médical. En effet, une
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surveillance médicale réguliére, telle que des examens
complémentaires et des consultations auprés du
néphrologue, est indispensable afin de détecter toute
complication.

b- Régime alimentaire :

Pour tous les interviewés, il est important de manger
sainement et régulierement pour préserver le greffon.
Un transplanté (6, H) précise : « Le régime alimentaire
doit étre pauvre en sel ou sans sel, sans sucre et
modéré en protéines. »

Discussion

L'écoute des personnes ayant traversé I'épreuve du
dépérissement d’un de leurs organes, puis d'une
renaissance a travers l'organe du donneur vivant
apparenté, suscite de décrire I'impact de cette expérience

sur leur QDV.

Avec la dialyse s’associaient les contraintes de trois
séances de quatre heures/semaine, la souffrance
engendrée par les ponctions répétées des aiguilles,
les contréles de poids, la tension, etc. La vie du dialysé
est liée indéfectiblement a une machine, avec tous ses
avatars. C’est un deuil qui commence par un choc et se
termine par I'acceptation laissant le malade désespéré
et ayant une image de soi trop négative, ce qui peut
nuire a son adaptation physique, psychique et sociale.

La TR modifie la vie de la personne qui a appris la
patience et la foi de son expérience de dialyse et permet
d’améliorer sa QDV considérée dans sa globalité
(physique, psychique et sociale). Elle aide le transplanté
a réfléchir sur ses objectifs prioritaires et le sens de sa
vie, a redécouvrir ses liens familiaux et de nouveaux
centres d’intérét (voyages).
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Pourtant, certaines difficultés s’avérent étre liées a des
problémes financiers. L'intervention du ministére de la
Santé, bien informé des difficultés, est fondamentale
pour permettre aux personnes de bénéficier de la
plénitude de leurs droits (obtention des médicaments).
Etre informé sur les habitudes de vie et 'hygiéne de
vie est une obligation pour tous les transplantés. A cet
égard, l'accés régulier aux conseils d’'une infirmiére
coordinatrice est important pour parfaire les problémes
concernant la compréhension des thérapeutiques, des
complications possibles.

Pistes de recherche =——————

Décrire I'expérience vécue des malades ayant subi une
TR selon un devis qualitatif est trés intéressant car cela
a permis au malade de décrire son expérience, ses
difficultés aprés la TR et méme ses sentiments envers
lui-méme et a I'égard du donneur. Il est par ailleurs
possible de réaliser une étude avec une autre catégorie
de transplantés dont le don provient d’un donneur
cadavérique. Des études seraient aussi a réaliser auprés
des malades transplantés ayant subi un rejet et étant
redevenus des dialysés.
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La TR demeure la modalité de suppléance rénale
préférée. Elle libére les malades de la nécessité d’'une
dialyse : le transplanté retrouve sa place au sein de sa
famille et de sa profession. Il méne une vie quasi normale
et une adaptation sociale. Elle offre non seulement une
meilleure QDV, mais également une survie prolongée, a
condition de minimiser les contraintes et les difficultés.

Cependant, un décalage existe entre I'exploit médical
que constitue la TR alliée a la rareté des greffons, et
la plainte que souhaitent faire entendre les personnes
de leur état, méme si elles reconnaissent le miracle qui
s’est produit pour elles.

Pour prévenir une réaction de rejet, le bénéficiaire
de la TR doit prendre a vie des médicaments
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A Day in the life of an APHON Nurse

Randa Chahine
RM. in Saint Jude Cancer Center
AUBMC

| have always wanted to be a nurse and after working
15 years as bed side nurse in the NICU, | became
a Pediatric Hematology/Oncology nurse when the
Children’s Cancer Center of Lebanon (CCCL) opened
in 2002. For over a decade my responsibility has been
to administer chemotherapeutic agents, to provide the
medications and treatments that will bring patients
comfort and to educate and care for pediatric patients
with cancer. | have been touched and amazed at how
brave these kids are and how little affected they were
by their diagnosis. Little bald heads come to the CCCL,
with big smiles; they play, make crafts and study while
getting their treatments. | have lost patients, because
their disease was incurable and that was incredibly sad,
but | also feel so honored to have been a part of their life.
| often feel over worked, over tired, over stressed and
under resourced as a nurse. But | think back to why | got
into this profession and that is because | wanted to help
sick children. | wanted to see them get better, or at least
make sure they passed with dignity and as peacefully as
possible.

These are three photos which | sent to the 34th Annual
conference of the Association of Pediatric Hematology/
Oncology Nurses (APHON) Minnesota/USA on October
2010. Photo ‘A” below, “A” won second prize in the Photo
Contest. Itwast titled “Achieving Success in the Midst of
Sorrow” and shows a young man taking his final exams.
While receiving their treatment, our patients gather on PHOTO “A” “Achieving Success in the Midst of Sorrow”
the unit to sit for their government official exams, which

always result in a great success. They have prepared for

this day with unselfish, dedicated voluntary teachers and

the medical team to meet this challenge.
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Photo “B” shows a 6-year old who was diagnosed with
cancer. Here her concerned brother is by her side as she
receives treatment. The unselfish passion and devotion
of the medical team is treasured by her and her family.
They are now facing a rosier future making the most of
each day, each moment.

Photo C shows a 3-year old girl who was diagnosed
with acute lymphoblastic Leukemia, her family was
devastated and overcome by a deep feeling of dread
for the future. With the support of the nurses and the
medical team, their fears were eased and they are all
facing the future together with courage and love.

To the nurses who are disgruntled with the profession,
perhaps look to a different specialty or try a different
hospital with different working conditions, but please do
not give up on the profession, there are patients who
need you, who need your knowledge and who want to
see a smiling and encouraging face. And NO | don’t think
| have rose colored glasses on, | do know nursing is
difficult and it takes a lot out of you, but did you sign up
thinking it was going to be a walk in the park?

Photo B “Love Conquers All”

Lebanese Journal of Nursing

Photo C “Facing the Fact”
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Les soins palliatifs et
I'accompagnement

Marie Claire Mouhawej
Infirmiére référente Equipe Mobile Soins Palliatifs (EMSP)
Hétel-Dieu de France

Je suis infirmiére spécialisée en soins palliatifs, avec une expérience de 4 ans auprés des malades en fin de vie a
domicile, et actuellement infirmiére référente de I'équipe mobile de soins palliatifs a 'HDF depuis janvier 2014.

J’ai été contactée par Mme Nuwayhid, présidente de I'ordre des infirmiéres, pour faire un témoignage en présence
d’un patient. La présence de patients étant impossible, j'ai contacté Lamia, la fille d’'une patiente que j’ai accompagnée
a domicile et dont la mére est décédée depuis moins de deux mais.

Demander a quelqu’un de parler de la mort d’'un étre cher est trés délicat.

A ma surprise, Lamia a répondu @ mon appel sans méme me poser de questions. Elle a surtout voulu me remercier
pour mon soutien a elle ainsi qu’a toute la famille et I'importance de mon réle auprés de sa mére.

Accompagner les patients et leurs familles en fin de vie est plus qu’un travail : c’est soutenir le patient et son
entourage durant la période la plus difficile de leur vie et les préparer a ce départ le plus paisiblement possible, « les
aider a lacher prise ».

Je remercie I'Ordre des Infirmieres et Infirmiers du Liban, en particulier Mme Nuwayhid, qui m’a permis de parler
de mon expérience, et la présence d’un témoin m’a montré combien mon intervention était importante auprés des
patients et de leurs familles.
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GILENYA
{fingolimod)

Gilenya™

Important note: Before prescribing, consult full prescribing information. Presentation: 0.5 mg hard capsules Indications: Disease modifying
therapy for the treatment of patients with relapsing multiple sclerosis to reduce the frequency of relapses and to delay the progression of
disability. Dosage: Adults: One 0.5 mg capsule taken orally once daily. Children and adolescents: Not intended for use (not studied in
this population). Special patients population: No dosage adjustment needed for renal impairment, mild to moderate hepatic impairment
patients or for elderly patients (caution as experience is limited). Caution in patients with severe hepatic impairment. Contraindications: None.
Warnings/Precautions: ECG to be performed in all patients prior the first dose and at the end of the 6-hour observation period. Heart rate and
blood pressure to be monitored hourly during the 6-hour observation period. Same recommendation applies after an interruption of one day or
more during the first 2 weeks of treatment, or for more than 7 days during week 3 and 4 of treatment; or after an interruption for more than 2
weeks after the first month of treatment. If post-dose bradyarrhythmia-related symptoms occur, or if new onset of 2nd degree or higher AV block,
or the heart rate at 6 hours post-dose is the lowest value post-dose, or is <45 bpm, the patient should be observed until the symptoms or findings
have resolved and appropriate management should be initiated as necessary. Patients should be monitored overnight if ECG at 6 hours shows
a QTc 500 msec. If a patient requires pharmacologic intervention during the first dose observation, overnight monitoring should be instituted
and the first dose monitoring strategy should be repeated for the second dose of Gilenya.  Gilenya should not be used in patients with second
degree or higher atrio-ventricular blocks, sick sinus syndrome, or sino-atrial heart block due to the risk for serious rhythm disturbances. Gilenya
should also not be used in patients with known ischemic heart disease, history of myocardial infarction, congestive heart failure, history of
cardiac arrest, cerebrovascular disease, uncontrolled hypertension or severe untreated sleep apnea since significant bradycardia may not be well
tolerated in these patients. « Gilenya should not be used in patients with significant QT prolongation (QTc >470 msec (females) or >450 msec
(males)) or in patients with relevant risk factors for QT prolongation (e.g. hypokalemia, hypomagnesemia or congenital QT prolongation). e In
patients with a history of recurrent syncope or symptomatic bradycardia, use of Gilenya should be based on overall benefit-risk assessment. o If
treatment is considered for patients with aforementioned risk factors, pre-treatment consultation with a cardiologist is required to determine the
most appropriate monitoring (should last overnight) for treatment initiation. « Gilenya should generally not be initiated in patients on concurrent
therapy with beta-blockers, with heart rate lowering calcium channel blockers or with other substances which may decrease heart rate (limited
experience is available and this may be associated with severe bradycardia and heart block). If treatment with Gilenya is considered, advice
from a cardiologist should be sought regarding switch to a non heart-rate lowering drugs or appropriate monitoring (should last overnight) for
treatment initiation. « After the first dose, the heart rate decrease starts within an hour and the Day 1 decline is maximal within 6 hours. Heart
rate returns to baseline within 1 month of chronic dosing. « Patients without a history of chickenpox or without vaccination against varicella
zoster virus (VZV) should be tested for antibodies to VZV prior treatment initiation. VZV vaccination should be considered in antibody negative
patients and initiation of treatment should be postponed for 1 month to allow full effect of vaccination to occur. « Increased risk of infection.
Lymphocyte count is decreased during therapy and up to 2 months after stopping therapy. Effective diagnostic and therapeutic strategies should
be used in patients with symptoms of infection while on therapy and up to two months after discontinuation. Consider discontinuing therapy
if a serious infection develops and re-evaluate benefit-risk before restarting therapy. « Increased risk of macular edema particularly in patients
with history of uveitis and in patients with diabetes mellitus. Ophthalmologic examination is recommended 3 to 4 months after therapy initiation
and in addition before and regularly during therapy in at-risk patients. Discontinuing therapy should be considered if macular edema develops. e
Caution in patients developing symptoms of hepatic dysfunction. Therapy should be discontinued if significant liver injury is confirmed. « Caution
when switching patients from natalizumab to Gilenya due to the long half-life of natalizumab. Pregnancy: Not recommended unless benefits
outweigh risks. Adequate contraceptive measures are recommended in women of childbearing potential. Breast-feeding: Not recommended.
Interactions: Concomitant use is not recommended with Class la (e.g. quinidine, procainamide) and Class Il (e.g. amiodarone, sotalol) anti-
arrhythmic drugs. « At treatment initiation concomitant use with beta-blockers, with heart rate lowering calcium channel blockers (e.g. verapamil,
diltiazem or ivabradine) or with other drugs that may lower heart rate (e.g. digoxine) is not recommended. « Caution with concomitant use with
anti-neoplastic, immunosuppressive or immune modulating therapies and up to 2 months after stopping therapy. « Caution when switching
therapy from drugs with a long-acting immune effect such as natalizumab or mitoxantrone. « Concomitant use not recommended with live
attenuated vaccines; other vaccines may have reduced efficiency during and for up to 2 months after stopping therapy. Adverse reactions: Very
common (>10%): Influenza viral infections, headache, diarrhea, back pain, liver enzymes increased, cough. Common (1 to 10%): Bronchitis,
sinusitis, gastroenteritis, herpes viral infections, tinea infections, bradycardia, dizziness, paraesthesia, migraine, asthenia, eczema, alopecia,
pruritus, weight decreased, dyspnea, depression, eye pain, vision blurred, hypertension, leucopenia, lymphopenia. Less frequent (<1%) but
potentially serious: Pneumonia, macular edema. Post-marketing experience. Isolated cases of transient spontaneously resolving complete
AV block have been observed during the six hour observation period. Rare cases of posterior reversible encephalopathy syndrome have been
observed. Packs and prices: Country specific. Legal classification: Country specific ©

Full prescribing information is available from Novartis Pharma Services Inc. Levant Representative Office
P.0.Box 11-3448, Beirut, Lebanon. Tel: + 961 1 495 594

JUN/14/GIL/DA/01/LB

) NOVARTIS

PIIARMACEUTICALS
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>-100000 -+

PATIENTS TREATED

100K GILENYA patients treated and counting

2
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