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l'expérience des soins des personnes qui
vivent une transplantation hépatique.
Recherche phénoménologique descriptive
au sein d’un hépital académique belge

The care experience for people undergoing a liver transplantation. Descriptive
phenomenological investigation in a Belgian academic hospital
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RESUME

Cette étude vise a décrire et comprendre I'expérience des soins des personnes ayant vécu une transplantation
hépatique dans un hopital académique belge, ainsi que ce qui constituerait pour eux les éléments d’une
expérience idéale des soins.

La méthode phénoménologique descriptive « Investigation Relationnelle Caring » a été utilisée auprés de douze
participants dont le récit a été recueilli, pour chacun, au moyen de trois entrevues individuelles semi-dirigées.
Cela a permis d’élucider I’essence globale de leur expérience des soins, résumée comme « le sentiment
d’avoir bénéficié d’un accompagnement du corps et de I’esprit dans une dynamique humaniste-caring, mais
d’éprouver cependant des difficultés a retrouver un nouvel équilibre, liées a des facteurs organisationnels et
environnementaux ». Quant a I'essence de leur expérience idéale des soins, elle consiste a « bénéficier d’un
accompagnement du corps et de I'esprit par des professionnels compétents, dans un climat humaniste-caring,
et une dynamique de partenariat avec le patient et ses proches, dans une institution accueillante sur le plan
organisationnel et environnemental. » Partant de ces résultats, il semble important de limiter les contraintes
organisationnelles pour consolider la dynamique humaniste-caring, de développer le partenariat patient et de
porter une attention particuliere aux proches des patients, qui se traduise par un accompagnement structuré.

Mots-clés : Belgique, caring, expérience des soins, recherche qualitative, étude phénoménologique,
transplantation hépatique.
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ABSTRACT

This study aims to describe and understand the care experience for people having undergone a liver
transplantation in a Belgian academic hospital and the elements of an ideal care experience for them.

The descriptive phenomenological method of the «Relational Caring Inquiry» was used with twelve participants
whose stories were collected through three semi-structured individual interviews. These interviews gave an
overall picture of their care experience, summarized as «the feeling of having benefited from the support
of both the body and mind in a Humanist-Caring dynamic, but with difficulties linked to organizational and
environmental factors in finding a new balance.» The essence of their ideal care experience consists of
«benefiting from the support of both the body and mind by competent professionals, in a Humanist-Caring
climate and a dynamic of partnership with the patient, in an institution that is welcoming in terms of its
organization and environment.» Based on these results, it seems essential to limit organizational constraints
to consolidate the Humanist-Caring dynamic, to develop the patient partnership, and to pay special attention
to the patient’s relatives, resulting in structured support.

Keywords: liver transplantation, phenomenological study, qualitative research, care experience, Belgium.

INTRODUCTION

Initiée dans les années 1960 par Thomas Starzl, la
transplantation hépatique progresse surtout a partir des
années 1980 avec le développement des traitements
immunosuppresseurs (1,2). Ainsi, en Europe, les principales
indications pour la transplantation hépatique sont : la
cirrhose (52 %), les tumeurs primitives du foie (14 %), les
maladies hépatiques cholestatiques (11 %) et l'insuffisance
hépatique aigiie (8 %). La cirrhose reste I'indication la plus
fréquente, principalement liée a une infection virale (21 %) ou
a I'abus d’alcool (19 %) (3). La transplantation hépatique est
aujourd’hui une technique bien maitrisée, avec des résultats
qui ont évolué favorablement depuis les 25 dernieres années,
pour atteindre aujourd’hui un taux de survie de 96 % a un an et
de 71 % a dix ans (3). Parallelement, I'augmentation du nombre
de candidats' a la transplantation et I'allongement de la durée
d’attente d’un greffon compatible ont aussi conduit a une
augmentation de la mortalité en liste d’attente. En Belgique,
15 % des patients meurent de ne pas pouvoir bénéficier d’un
greffon a temps. Dans les écrits scientifiques, le processus
de transplantation est décrit comme une trajectoire en cing
étapes : recevoir le greffon, se rétablir a I’hopital, se rétablir a la
maison, « se sentir bien a nouveau » et la volonté de « rendre la
pareille » (4). Lexpérience des soins des patients? ayant vécu
une transplantation hépatique se caractérise par un parcours
de soins au long cours, qui s’acheve seulement a la mort de
la personne. Cette expérience est jalonnée d’événements
susceptibles de mettre a I'épreuve la personne et son projet
de soins, tant sur les plans physique, psychique, social que
spirituel. Ainsi, les récits de patients mettent en évidence non
une séquence linéaire avec des besoins singuliers limités
dans le temps mais plutoét des besoins entrelacés avec une

' Dans la suite de I'étude, les termes utilisés au masculin désignent les
personnes quel que soit leur genre, sauf mention contraire.

2 Dans la suite du tapuscrit, les termes patient(s), participant(s) et
personne(s) seront utilisées de fagon indifférenciée.

importance variable a des moments spécifiques au cours
de leur expérience de transplantation (5). Généralement,
les différentes étapes que traverse la personne lors d’une
transplantation hépatique s’accompagnent de remaniements
psychologiques importants au cours desquels elle doit se
confronter a un processus de deuil, nécessaire pour permettre
I'acceptation du nouveau greffon. Ce travail d’intériorisation
n’est pas contemporain a I'acte chirurgical, il se déclenche
en amont et se poursuit en aval de celui-ci (6). Ainsi,
déja en 1995, Forsberg et al. (7) ont réalisé une recherche
phénoménologique afin d’éclairer la signification subjective
de bénéficier d’une transplantation du foie, un an aprés
I'opération. Les patients ont partagé avec les chercheurs
que des aspects importants de leur expérience sont : 1) le
sentiment de faire face a I'inévitable ; 2) de récupérer leur
corps ; 3) un chaos émotionnel ; 4) la menace de rejet de la
greffe ; et 5) le fait d’honorer le donneur. On retrouve aussi
I'accent mis sur I'importance de I'éducation, du soutien social
et psychologique, comme outils essentiels pour aider les
patients a surmonter les difficultés associées au processus de
transplantation (7). Cela semble donc une expérience difficile
pour les patients en général. Cependant, peu d’études se sont
intéressées depuis lors a I'expérience vécue par ces patients,
et en particulier a leur perception des soins regus tout au long
de leur trajectoire. Cela parait d’autant plus pertinent que
des études démontrent qu’une compréhension approfondie
de I'expérience des soins vécue par les patients s’avére un
élément clé afin de proposer des soins de haute qualité (8).

I La transplantation hépatique aux
Cliniques universitaires de Bruxelles,
hépital Erasme

Chaque année, depuis décembre 1983, entre 30 a 40
transplantations hépatiques sont réalisées aux Cliniques
universitaires de Bruxelles hopital Erasme (CUBHE). Cing
étapes sont identifiées dans le programme de transplantation
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hépatique aux CUBHE le bilan prétransplantation,
I'inscription sur la liste d’attente, I’appel de I'équipe de
coordination, la transplantation hépatique et la période
postopératoire associée, et enfin, le retour a domicile et le
suivi a long terme.

Lors du bilan prétransplantation, le patient est hospitalisé
dans une unité de soins de gastro-entérologie pour
réaliser divers examens afin de confirmer I'indication
de transplantation hépatique, exclure la présence de
contrindications et mettre en évidence d’autres maladies
éventuelles. Le patient rencontre I’équipe de transplantation
médico-chirurgicale et les infirmieres qui assureront les
soins postopératoires. A cette occasion, il regoit notamment
des renseignements concernant I'intervention chirurgicale et
le suivi post-transplantation. Le patient est également recu
en consultation par un anesthésiste et un diététicien. Une
évaluation psychologique est réalisée par un psychiatre et un
psychologue afin de comprendre ses motivations, de juger
de sa capacité a adhérer au projet de soins et d’identifier
le soutien dont il aurait besoin. Cette étape se termine par
la discussion des résultats du bilan du patient lors d’une
réunion multidisciplinaire, ou les différents intervenants
confirment ou non lindication de transplantation. Dans
I’affirmative, la transplantation hépatique est proposée au
patient lors d’une consultation dédiée. Une consultation
avec I’équipe des infirmieres de coordination est ensuite
organisée afin d’inscrire le patient sur la liste d’attente aupres
d’Eurotransplant (I’organisme d’attribution des organes
auquel la Belgique est affiliée). C’est aussi le moment ou
les chirurgiens « transplanteurs » vont détailler au patient la
procédure chirurgicale. La famille est invitée a participer a
cette rencontre. S’ensuit une période d’attente d’une durée
trés variable. Selon les statistiques disponibles les plus
récentes auprés d’Eurotransplant, les patients ont attendu
en moyenne 4,4 mois en 2015 pour la transplantation (9).
Ainsi, environ 70 patients sur 100 sont transplantés dans
’année aprés avoir été mis sur la liste d’attente, tandis
que les 30 % de patients restants doivent attendre parfois
beaucoup plus longtemps une offre adéquate. Lorsqu’un
organe compatible est disponible, ’équipe de coordination
informe le patient afin qu’il se rende sans délai a I’hopital.
A son admission, I'équipe de transplantation évalue a
nouveau |'aptitude du patient a bénéficier d’une intervention
chirurgicale. S’il est jugé apte, il est admis dans une unité
de soins de gastro-entérologie ou les infirmiers réalisent les
soins préopératoires en vue de la transplantation.

Une fois terminée la procédure chirurgicale de
transplantation, le patient est transféré dans une unité
de soins intensifs ou il restera pendant une période plus
ou moins longue selon I’évolution de son état de santé.
Un traitement immunosuppresseur est initié directement
en peropératoire. Celui-ci a pour objectif d’empécher le
rejet du greffon mais peut rendre le patient plus a risque
de contracter des infections (2). Il est ainsi nécessaire

a4 e Recherche en soins infirmiers n° 152 - Mars 2023
Copyright © ARSI tous droits réservés

d’instaurer des mesures d’hygiéne strictes et d’empécher
les visites des enfants de moins de cing ans. Dés que I'état
de santé du patient le permet, il est transféré dans une
chambre seule d’une unité de soins de gastro-entérologie.
Durant ce séjour de deux a trois semaines, le patient
rencontre divers intervenants (diététiciens, psychologues,
kinésithérapeutes, infirmiers, assistants sociaux, etc.), qui
I’aident a préparer son retour a domicile. Aprés son retour
a domicile, le patient consulte régulierement son médecin
hépatologue afin de déceler au plus t6t une éventuelle
complication. Au départ, ces visites auront lieu toutes les
semaines, ensuite, tous les 15 jours, puis tous les mois,
tous les trois mois et enfin tous les six mois.

Il L'expérience des soins des patients qui
vivent une transplantation hépatique

Selon le Beryl Institute (Texas), I'expérience des soins
(patient experience) peut étre définie comme « la somme
de toutes les interactions, fagonnées par la culture d’une
organisation, qui influent sur les perceptions des patients
dans tout le continuum de soins » (10). Le English National
Health Service a défini une « bonne » expérience des soins,
comme comprenant les éléments suivants : le respect,
I'information, la communication, le confort physique,
le soutien affectif et I'accés aux soins (8). Celle-ci est
ainsi considérée comme un élément clé de la qualité,
parallélement a I'excellence clinique et a la sécurité des
soins (8,11). Les recherches indiquent gu’une meilleure
expérience des soins des patients est associée a des
niveaux plus élevés d’adhésion, qu’il s’agisse de prévention
comme de traitements, a une amélioration des résultats de
santé, a une meilleure sécurité des patients pendant les
soins et a une diminution du recours aux services de soins
de santé (8,11). D’autres études soulignent I'importance
d’investir dans I'expérience des soins des patients, car une
meilleure expérience des soins est non seulement gage de
valeur ajoutée pour le patient mais contribue aussi a une
meilleure réputation de I'établissement de soins, a une
diminution de ses co(ts, ainsi qu’a une meilleure expérience
au travail du personnel de santé (8). Dans les écrits a
propos de I'expérience des soins des patients, toutes
populations confondues, il apparait que de nombreuses
approches (qualitatives et quantitatives) sont utilisées pour
la comprendre et la mesurer.

Certaines études se sont déja intéressées spécifiquement
a I’expérience des soins des patients ayant vécu une
transplantation hépatique. Dans une étude de 2012, Naden
et Bjork (12) ont réalisé des entretiens de recherche post-
transplantation alors que les patients étaient encore a
I’hépital (3 a 5 semaines aprés la transplantation), afin de
connaitre leurs expériences, sentiments et pensées. lls
ont identifié les themes suivants : 1) satisfaction générale
concernant le séjour a I'hdpital ; 2) inconfort physique ;
3) réves, cauchemars et hallucinations ; 4) déception
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éprouvée lors du rejet de la greffe ; 5) autres troubles
psychologiques. Un résultat majeur de leur étude est
I’expression par les patients du peu de réconfort et de
soutien regus. Pour leur part, Del Barrio et al. (13) se sont
intéressés a I'expérience des personnes ayant vécu une
transplantation hépatique dans une unité de soins intensifs
au travers d’une recherche qualitative phénoménologique.
Cing themes reflétant I’essence de ce que ce groupe de
patients a vécu ont émergé : 1) les idées précongues qui ont
marqué la maniére dont ils ont abordé la transplantation ;
2) les impressions saisies de I'environnement de l'unité
de soins intensifs et les sensations expérimentées ; 3) leur
perception du comportement attentionné du personnel
infirmier ; 4) le soutien de I'environnement social (famille) et
ce que leur apportaient leurs croyances religieuses ; et 5) le
fait que leur idée précongue selon laquelle I'unité de soins
intensifs (USI) était un lieu stressant et trés « technologique »
contrastait avec la réalité qu’ils vivaient car ils estimaient
que I'USI était un lieu paisible, sir et bien organisé. Par
ailleurs, la satisfaction des patients qui ont fait I’expérience
d’une transplantation hépatique a été évaluée, dans une
étude quantitative monocentrique, réalisé en 2010 par
Stiavetti et al. (14). Les domaines évalués comprenaient la
qualité du personnel, I'organisation, les équipements et les
services hoteliers, la confidentialité, la continuité des soins
et la perception de leur état de santé. Bien que, parmi les
51 bénéficiaires, le taux de satisfaction était élevé dans tous
les domaines, cette étude a mis en évidence des éléments
critiques, notamment en ce qui concerne les programmes
de réadaptation et les activités apres la transplantation.

Bien que I'ensemble de ces résultats soient pertinents, il
demeure un manque de connaissances sur les perceptions
des patients quant a I’expérience vécue entourant les
soins regus pendant tout le trajet de soins associé avec la
transplantation hépatique. Ce constat invite a s’intéresser
a I'expérience des patients qui vivent une transplantation
hépatique dans les établissements de soins ou elle est
proposée afin d’étre en mesure de I'améliorer de fagon
contextualisée. Pour y contribuer, le chercheur principal
s’est employé a répondre a trois questions dans le cadre de
la réalisation de son mémoire en vue de I'obtention d’une
maitrise en santé publique a I’'Université libre de Bruxelles :
1) Quelle est I'expérience des soins des personnes
ayant vécu une transplantation hépatique aux CUBHE ?
2) Quelle serait une expérience idéale des soins selon ces
patients ? 3) Quelle est la signification de I'expérience de
la transplantation hépatique pour les personnes qui I'ont
vécue ? Les réponses a cette troisieme question ne sont
pas présentées dans cet article®. L’étudiant-chercheur a
été accompagné dans son travail par des enseignants-
chercheurs en sciences infirmiéres et en santé publique,
coauteurs du présent article.

3 Ce sera I'objet d’'une communication séparée.
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Le but de I’équipe de recherche est donc de décrire et
comprendre I’expérience des soins de personnes ayant
vécu une transplantation hépatique aux CUBHE. Il s’agit
d’une recherche en sciences infirmieres qui, selon Pepin
et al., a pour objectifs généraux la compréhension des
expériences de santé, I’étude des facteurs quiinteragissent
avec ces expériences de santé, et le développement
et I'évaluation d’approches du soin dans ses diverses
expressions (15). De maniére générale, le choix de la
méthodologie est déterminé en fonction du paradigme de
recherche dans lequel se reconnaissent les chercheurs,
des objectifs visés et du type de recherche envisagé.
Les différentes conceptions infirmiéres constituent des
cadres de référence pour les recherches conduites par
les infirmiers. Ainsi, une conception particuliere de la
discipline oriente le but de la recherche et guide le choix
des questions et la méthode. Une des conceptions,
appartenant a I’école de pensée du caring (15), qui
depuis quelques années a encadré plusieurs recherches
en sciences infirmieres, est la conception du caring
humain (human caring) de Watson (16). En tant que
philosophie de soins, le human caring représente un idéal
moral qui établit une relation de personne a personne
entre le soignant et la personne soignée, laquelle vise
a promouvoir, a mettre en valeur et a préserver la
dignité humaine. Cette conception a influencé la fagcon
de conduire des recherches en sciences infirmiéres
visant a explorer, décrire et expliquer les phénoménes
dans une perspective phénoménologique existentielle
et spirituelle (17). En cohérence avec cette conception,
la méthode de recherche utilisée pour la réalisation
de cette étude est I'Investigation relationnelle caring,
une approche qualitative d’inspiration phénoménologique
husserlienne, développée par Cara (18,19).

I UInvestigation relationnelle caring

L'Investigation relationnelle caring (IRC) est une méthode
qualitative phénoménologique descriptive, qui vise a
explorer la signification expérientielle. Pour Cara, le
caring, en tant qu’élément essentiel de la discipline
infirmiére, doit étre présent dans tous les domaines,
incluant la recherche (19). L'IRC s’inspire de la philosophie
du caring de Watson, comme ontologie (18-20). Cela se
traduit par I’établissement d’une relation de caring avec
chaque participant pendant les entrevues, au travers
d’une présence authentique lors du processus d’analyse
et d’interprétation des données (verbatim) (20). Son
caractéere « relationnel, dialogique et transformatif » est
aussi présent au travers du processus de cocréation de
la signification du phénoméne a I’étude entre le chercheur
et le participant (18-20). Le caractére relationnel de cette
méthode a été influencé par les réflexions de Buber sur
les relations « Je-Tu » et « Je-ll » car, selon Cara (18),
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c’est cette relation « Je-Tu » qui permet un dialogue
authentique entre le chercheur et chaque participant de
recherche. Selon O’Reilly et Cara (19), qui font référence
aux travaux de Buber, la compréhension profonde de soi
et de I'autre est rendue possible grace a la qualité de la
présence et de I'ouverture de chaque personne engagée
dans la relation (chercheur-participant de recherche). La
méthode phénoménologique « Investigation relationnelle
caring » compte sept étapes spécifiques.

Etape 1 : reconnaitre la vision du chercheur

Cette étape fait référence a la nécessité du bracketing (cf.
infra), attitude fondamentale qui consiste en la reconnaissance
des croyances, connaissances et préjugés des chercheurs
qui viendront teinter leurs perceptions et dont ils doivent étre
conscients avant de rencontrer les participants afin d’avoir
une ouverture sans réserve a leurs récits (19).

Etape 2 : rechercher des participants

Cette étape s’occupe de la protection des droits humains
et des considérations éthiques de I’étude, ainsi que du
milieu de recherche et la sélection des participants (19).
Ces aspects sont abordés a posteriori dans cet article.

Ftape 3 : étre présent aux récits des participants
Dans la méthode IRC, le chercheur doit démontrer une
présence authentique, avec une attitude d’ouverture et de
compassion afin d’avoir une meilleure appréhension des
récits des participants. Selon Rubin et Rubin, cités par
Cara et O'Reilly, une écoute intense du chercheur reste
fondamentale pour réellement saisir les propos de chacun
des participants (19). Cette attitude est donc indispensable
dés la premiére entrevue avec le participant. A la fin de
la séance, ce dernier est informé par le chercheur qu’une
deuxieme entrevue sera planifiée afin de discuter de I'analyse
et de 'interprétation de son récit (19).

Ftape 4 : dégager I'essence des récits des participants
Ce processus d’analyse entamé pour dégager I’essence
des récits des participants trouve ses racines dans la
phénoménologie de Husserl (19). Dans cette étape,
le chercheur procéde a une transcription de chaque
entrevue, pour la transformer en récit synthétique.
Celui-ci est ensuite utilisé pour procéder a I’analyse
afin d’isoler les unités de signification (premier niveau
de réflexion), qui seront regroupées en sous-thémes
(deuxieme niveau de réflexion). Afin de dégager les
sous-thémes, le chercheur doit promouvoir I'utilisation
de différents modes de conscience durant la lecture
des verbatim. Par exemple, il doit porter une
attention particuliere aux sentiments, aux souvenirs,
a I'imagination, pour n’en nommer que quelques-uns,
partagés durant I’entrevue. Ces modes de conscience
favorisent I'ouverture du chercheur a I’expérience
vécue par les participants (19).
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Etape 5 : échanger avec les participants quant &
I'essence des récifs

Dans cette étape, c’est la mutualité entre le chercheur et
chacun des participants qui est recherchée (19). Chaque
participant regoit une copie du récit synthétique de la premiére
entrevue, aussi que son analyse et son interprétation.
L'objectif est, qu’aprés la lecture, le participant apporte les
corrections qu’il juge nécessaires. Celles-ci seront partagées
avec le chercheur au moment de la deuxieme entrevue. Ce
retour vers les participants est, pour Cara, essentiel pour
comprendre la signification que chaque participant donne a
son expérience et en augmente la rigueur scientifique (19).

Etape 6 : processus de caring relationnel

Cette étape comporte la seconde entrevue et le troisieme
entretien, faisant objet de relance téléphonique, pour fin de
validation de la seconde entrevue (19). Au moment de la
deuxiéme entrevue, c’est la relation Je-Tu qui est a la base
du dialogue entre le participant et le chercheur qui envisage
le point de vue du participant par rapport a son travail
d’interprétation des données (19). Par la suite, le chercheur
pose une guestion sur une expérience idéale dans le but de
recueillir son opinion sur des pistes de solution au phénomene
d’intérét. L'objectif est de réaliser une cocréation de la
signification du phénomeéne pour chaque participant* (18-20).

Etape 7 : élucider I'essence du phénoméne

Dans cette étape, le chercheur, au travers d’une réduction
eidétique, comme le propose Husserl, cherche a élucider
’essence universelle du phénoméne a I'étude (19). En
s’inspirant des travaux de Reeder, les auteures O'Reilly et
Cara (19) expliquent qu’il s’avere important, dans cette étape,
d'utiliser les divers modes de conscience. A ce moment,
les sous-themes identifiés au préalable sont rassemblés en
themes (troisieme niveau de réflexion). Le chercheur réalise
le regroupement de plusieurs themes dans un eidos-theme
spécifique (quatrieme niveau de réflexion) en utilisant la
« variation libre et imaginaire », qui consiste a modifier, avec
son imagination, les thémes tout en vérifiant qu’ils sont encore
reconnaissables (19). Cela permet par la suite I'’émergence
de I'essence universelle du phénomeéne (cinquieme niveau de
réflexion) (19).

I Milieu de recherche et recrutement des
participants

La présente recherche a été effectuée dans la clinique de
transplantation hépatique des CUBHE, I’hdpital académique de
I'Université libre de Bruxelles. Un échantillon de convenance a
été utilisé. Les participants a cette recherche sont des patients
recrutés dans la consultation post-transplantation hépatique

4 Comme cela a été évoqué plus haut, un autre but de la recherche
était en effet de comprendre la signification de I’expérience de la
transplantation hépatique pour les personnes qui I'ont vécue. Ces
résultats ne sont pas présentés dans cet article.
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et qui répondent aux criteres d’inclusion suivants : 1) avoir
bénéficié d’'une transplantation hépatique aux CUBHE depuis
au moins un an et au maximum dix ans, afin de permettre
une réflexion sur les différentes étapes de la transplantation
hépatique, mais aussi d’avoir une certaine distanciation par
rapport au moment de la transplantation et 2) étre suivi en
post-transplantation au niveau de la consultation de la clinique
de transplantation hépatique des CUBHE, dans le but de
rencontrer des personnes ayant vécu une transplantation
hépatique qui ont réalisé tout leur trajet de soins dans I'hopital.
Les patients mineurs (age inférieur a 18 ans), les personnes
incapables, de fait, d’exprimer leur volonté selon le praticien®,
et les femmes enceintes ont été exclus de I’échantillonnage.
Pendant trois lundis consécutifs, correspondant au jour de la
consultation de post-transplantation hépatique, les médecins
ont expliqué aux patients répondant aux critéres d’inclusion
le but de la recherche et leur ont demandé s'ils étaient
disposés a y participer. Si le patient marquait son accord,
il était directement accueilli par I’étudiant-chercheur, qui lui
réexpliquait les objectifs de I'étude, les criteres d’inclusion
et d’exclusion. Aprés avoir donné au patient toutes les
garanties au niveau de la confidentialit¢ des données, et
rappelé le caractere complétement libre de participer ou non
a la recherche, les participants qui ont donné leur accord
ont été invités par I'étudiant-chercheur a signer le document
d’information et de consentement pour la recherche. Tous les
patients invités (n = 12) ont accepté de participer a I'étude.

I Méthode de collecte de données

Les outils de collecte de données utilisés dans cette recherche
ont été le questionnaire sociodémographique, le guide
d’entrevue et le journal de bord. Conformément a la méthode
d’IRC (18-20), chaque participant a participé a trois entrevues.
La premiére a été réalisée en présence physique de I'étudiant-
chercheur, et les deux autres par téléphone. La premiere
entrevue a eu lieu aprés la consultation médicale post-
transplantation hépatique dans un bureau du service, afin d’avoir
une atmosphere calme et de garantir I'intimité. Avec une durée
moyenne approximative de 20 minutes, I'entrevue a débuté par
le questionnaire sociodémographique puis s’est poursuivie par
I'entrevue semi-structurée réalisée a I'aide du guide d’entrevue.
Le guide était constitué surtout de questions ouvertes, avec
des questions de relance éventuelles (19). Ces questions
ouvertes avaient pour objectif d’amener les participants a
s’exprimer d’une fagon libre et ainsi d’obtenir le maximum de
clarté dans la description du phénomene a I’étude. Dans cette
premiére entrevue, les deux premieres questions de recherche
ont été posées (a propos des aspects positifs et négatifs de
leur expérience des soins et de la signification® qu’ils donnent
a cette expérience). Quelques semaines plus tard, une copie

5 Le terme « incapable » est le terme utilisé dans la loi belge.

¢ Les chercheurs se sont également intéressés a la signification de cette
expérience pour les patients ayant vécu une transplantation hépatique,
mais cette partie de leur recherche n’est pas présentée dans cet article.
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du récit synthétique de cette premiere entrevue, ainsi que
'analyse et linterprétation de I'étudiant-chercheur ont été
envoyées au participant. La deuxiéme entrevue a ensuite
été réalisée par téléphone afin de minimiser la fatigue des
patients. D’'une durée approximative de dix minutes, elle
avait pour objectif la validation de I'analyse et I'interprétation
des données recueillies lors de la premiere entrevue, et
servait aussi a poser la troisitme question de recherche
(@ propos d’une expérience des soins idéale, de leur point
de vue). Une copie du récit synthétique de cette seconde
entrevue, ainsi que I'analyse et l'interprétation (19) ont été a
nouveau envoyées au participant. Elles ont été validées par le
participant lors d’un troisieme entretien téléphonique durant
lequel il a été invité une fois encore a s’exprimer par rapport
au travail d’analyse et d’interprétation des données effectué
par I'étudiant-chercheur. Réalisée aussi par téléphone, la
troisieme relance téléphonique a duré approximativement
cing minutes.

I Méthode d'analyse des données

Le processus d’analyse des données était guidé par la
phénoménologie transcendantale de Husserl, comme le
suggere O’Reilly et Cara (19). Selon ces auteures, ce
processus s’initie avec de multiples lectures des verbatim
afin d’identifier les unités de signification (premier niveau
d’analyse), et de reconnaitre les sous-themes (deuxieme
niveau d’analyse) associés a chaque question de recherche.
Aprées réflexions approfondies, les sous-themes ont été
regroupés en thémes (troisieme niveau d’analyse) et ce,
pour chaque question de recherche. Ensuite, des thémes
ont été rassemblés pour favoriser la création des eidos-
themes (quatrieme niveau d’analyse), pour chacune des
questions de recherche. Enfin, ces derniers ont finalement
permis I’émergence de I'essence universelle du phénomene
(cinquieme niveau d’analyse).

I Critéres de scientificité en
phénoménologie

Plusieurs auteurs se sont intéressés aux criteres de
scientificité en méthode qualitative, notamment Lincoln et
Guba (21), Whittemore et al. (22), de méme que O’Reilly
et Cara (19). Les criteres d’authenticité, de crédibilité,
d’attitude critique et d’intégrité ont été retenus dans cette
étude (19). Le critére d’authenticité permet de préciser si
les résultats de I’étude correspondent bien a la signification
et/ou a I'expérience telle qu’elle a été décrite par chacun
des participants (19). Conformément aux recommandations
des auteures de la méthode, différentes stratégies ont été
utilisées a cette fin, notamment réaliser trois entrevues
successives pour chaque participant, relire a plusieurs
reprises la retranscription des entrevues, se laisser guider par
son intuition de chercheur, respecter le bracketing (réduction
phénoménologique) et tenir un journal de bord (19). Le
critere de crédibilité, quant a lui, fait référence au fait
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que les résultats de recherche décrivent véritablement le
phénomeéne a I’'étude. D’ou I'importance de la validation des
données par les participants, de méme que le fait de réaliser
des entrevues jusqu’a redondance des résultats (19) et aussi
d’utiliser la variation libre et la réduction eidétique (19). Afin
de prévenir des biais, I'étudiant-chercheur a adopté une
attitude critique constante a I'égard des données, et ce,
notamment en respectant la réduction phénoménologique,
en utilisant la variation libre et imaginaire et en tenant
un journal de bord (19). Le critere d’intégrité illustre la
préoccupation du chercheur a valider ses interprétations en
s’appuyant sur les données (19). Pour la garantir, I’étudiant-
chercheur s’est employé a réaliser des entrevues jusqu’a
redondance des résultats, ainsi qu’a effectuer une deuxieme
et troisieme entrevue afin de valider I'interprétation des
récits des participants, a éviter de formuler I’essence du
phénomene de fagcon prématurée et a tenir un journal
de bord (19). Il est a noter qu’afin de s’assurer d’une
rigueur scientifique, I'étudiant-chercheur a bénéficié de
la guidance de la professeure Chantal Cara, experte en
phénoménologie et auteure de la méthode IRC, pour les
aspects méthodologiques, et de I'accompagnement de
son directeur de mémoire pour ce qui concerne I'analyse et
I’interprétation des données.

I Préconceptions des chercheurs

En ce qui concerne la présente étude, le fait de n’avoir
aucune expérience professionnelle ou personnelle préalable
avec des patients ayant vécu une transplantation hépatique
a constitué un élément facilitateur pour les chercheurs : cela
les a aidés dans I’exercice d'un bracketing rigoureux tout
au long de leur démarche, élément indispensable en termes
de rigueur scientifique. Les chercheurs avaient cependant
certaines connaissances théoriques sur le sujet, en raison
de leurs formations respectives.

I Considérations éthiques

Le projet de recherche a été soumis a une évaluation
éthique, par le comité d’éthique hospitalo-facultaire Erasme-
ULB, pour I'obtention du certificat d’éthique P2019/048/
CCB B406201938598. Chaque patient éligible a regu un
document de consentement éclairé ainsi qu’un document
d’information pour étude dans le contexte médical, dans
lequel figurent les objectifs de la recherche, les critéres
d’inclusion des participants a I’étude et des considérations
éthiques. Au moment de la premiére entrevue, la signature
du consentement écrit était demandée a chaque participant.
Ce consentement autorisait également I'enregistrement
des entrevues, de méme que la prise de notes dans un
journal de bord. Le participant était informé du caractéere
volontaire de la participation dans |'étude, ainsi que
de son droit de se retirer a n’importe quel moment
du processus de la recherche, sans préjudice sur son
statut et la maniére dont il sera accompagné par les
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professionnels de la clinique de transplantation hépatique
de I'nopital Erasme. La protection de I'anonymat des
participants était assurée par I'utilisation d’un numéro
et d’'un pseudonyme. Conformément aux considérations
éthiques, les enregistrements audio ont été détruits apres
leur retranscription.

RESULTATS ET DISCUSSION

Dans cette section de Iarticle, les résultats de I’étude sont
accompagnés d’une discussion a leur propos en regard des
écrits scientifiques sur le sujet, pour éviter les répétitions et
faciliter leur lecture.

Douze participants ont été rencontrés durant la période
du 4 au 18 mars 2019, avant que I'étudiant-chercheur
n’atteigne la redondance des données (19). Quelques
caractéristiques sociodémographiques des douze
participants sont présentées dans le tableau 1. Parmi
les douze participants, on retrouve 33 % de femmes
(n = 4) et 66 % d’hommes (n = 8), ce qui correspond
approximativement aux pourcentages par genre des
patients ayant vécu une transplantation, entre le 1¢ janvier
2007 et le 31 décembre 2018, actuellement suivis dans la
consultation de post-transplantation hépatique a I’hopital
Erasme, & savoir approximativement un tiers pour le genre
féminin et deux tiers pour le genre masculin.

I Les aspects positifs de I'expérience des
soins des personnes ayant vécu une
transplantation hépatique

Trois eidos-thémes synthétisent les aspects positifs de
I’expérience des soins des personnes ayant vécu une
transplantation hépatique (figure 1).

Eidos-théeme 1. L'importance d’un accompagnement
humaniste-caring

Le premier eidos-théme fait référence a I'importance d’un
accompagnement humaniste-caring, renseignée comme
un aspect positif de I’expérience des soins des personnes
ayant vécu une transplantation hépatique. Plusieurs
patients évoquent ainsi I'importance de la présence et de la
disponibilité de I’équipe soignante (théme 1.1), notamment
dans la période d’hospitalisation en postopératoire.
Pendant cette phase, la visite journaliere des médecins
contribue grandement a rassurer les patients, comme
I’expriment plusieurs d’entre eux. Dans son récit, Gustave
explique : « Ce que je ne peux pas oublier, c’est que
tous les matins, sans exception, je voyais les chirurgiens
qui venaient demander, aprés ma prise de sang, des
nouvelles » (théme 1.1). A ce titre, Pepin et al. (15) alléguent
dans leur ouvrage qu’il est capital d’établir une présence
pour diminuer I'anxiété et la peur des patients qui vivent
des périodes ou des situations difficiles. Dans son étude
phénoménologique auprés d’infirmiéres en réadaptation,
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Pseudonyme Genre Tranche’ d’age Dernier. n’iveau_ de Transplant:é de;’>uis
(années) scolarité atteint (nombre d’années)
DINI Masculin 40-50 Secondaire 1
JACQUES Masculin 60-70 Secondaire 2
JAMAL Masculin 70-80 Enseignement supérieur 2
OSCAR Masculin 50-60 Secondaire 2
JEAN Masculin 50-60 Secondaire 3
RAISA Féminin 60-70 Primaire 4
DENISE Féminin 40-50 Enseignement supérieur 5
GABRIEL Masculin 40-50 Secondaire 5-10
GUSTAVE Masculin 70-80 Enseignement supérieur 5-10
JOSEPHINE Féminin 60-70 Secondaire 5-10
LOUISE Féminin 50-60 Secondaire 5-10
PIERRE Masculin 70-80 Enseignement supérieur 5-10
Tableau 1.

Caractéristiques sociodémographiques des participants (N = 12).

__,_——-“"r-‘(\e '@63 Le sentiment o ~::: """"" .
T \X\e d’avoir bénéficié d’un AT Tl
/,——‘ 05" | accompagnement du corps et de | " ‘*\\
6\69’ ¢d “._ l'esprit dans une dynamique .° N DRI
‘\Q e\ - humaniste-caring - \ Sl
LemTTTIIITTI .. A - aeem T . S
§ 11. . / \ ___________ K .
,~*/ Limportance de N ) P 3 Lot d \ -
/| laprésenceetdela | " ~ 3.Limportancede ™. .
/" “disponibilité de I‘équipe,«’l\::\‘.’ 1. Uimportance [ lacompétence techno-

/ "~ soignante -\ 1 d’un accompagnement ; \_ scientifique de I'’équipe ./ / '\
K Rl . humaniste-caring ./ [P soignante '7\ '
! P /‘/V e J ~ T '

" K 3.1. Une et
5 <~ 1.2.Limportancedu ™ . . 2. Limportance de s /' équipe soignante qui " ;
\ { respect et de I'acceptation : ! |nforr|na{1_t|on dpour ef'fabllr ; -~ { démontre des connaissances | !
Vg iti / “une relation de confiance L N S
\ \\|\ncon|c’j|,t|orl1nelle dela ?art de R - scientifiques et des habilités
% [equipe soignante . L e e \ Jivias “-..__techniques .-/
. {13 Uimportancede | | TTTemmemeeeeeomttTTT 21 e
. ' soins attentionnés ;.- -~ A -
. Ay 1.4. , / Limportance d’informer L
S ... .-~ VLimportance d'une { le patient de fagon claire tout Pt
AN { relation empathique et | “.au long de son expérience .~ JPie
BRI chaleureuse de la part de / .. de soins PPt
RN " J’équipe soignante.-~ B JPUttans
Figure 1.

Thémes, eidos-thémes et essence relatifs aux aspects positifs de I’expérience des soins des
personnes ayant vécu une transplantation hépatique.

O’Reilly (23) décrit cette présence comme « étre avec » par I'équipe soignante. lls soulignent I'importance du
la personne soignée, en tant que rencontre humaine respect de la personne et de I’acceptation inconditionnelle
profonde, car elle incite @ un engagement majeur, tant de l'autre (théme 1.2), lesquels correspondent, selon Cara
de la part du patient que de linfirmiéere. Elle la décrit et al., a des valeurs humanistes essentielles de la relation
aussi comme thérapeutique, car elle vise le bien-étre de humaniste-caring (24). Ainsi, deux patients ont relevé le
la personne. Dans la présente étude, certains patients fait que les professionnels ont accepté I’expression de leur
partagent leur sentiment d’avoir été « réellement écoutés » vécu, sans jugements. Un des participants, Dini, raconte :
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« Parce que je buvais, donc je m’étais dit, si j'ai ¢a, c’est
un peu de ma faute (...) Et puis, bon, je suis venu ici, j'ai
parlé avec les médecins, j'ai parlé avec les chirurgiens
et j’ai vraiment été trés bien pris en main. lls m’ont dit :
boire, c’était une maladie. Et franchement, j’ai vraiment
été bien pris en main » (théme 1.2). L'importance de soins
attentionnés (théme 1.3) a aussi été mise en évidence
par certains participants, surtout de la part des infirmiers.
Pour eux, c’est un élément important dans cette situation
de fragilité. Pierre 'expose dans son récit : « Vous savez,
quand on a mal [...], le fait qu’on vienne fréquemment
vous demander si vous avez mal, si vous avez pas mal,
de régler la pompe a morphine et des choses dans ce
genre-la, ce sont toutes ces petites attentions qui ont
leur importance dans le vécu du malade » (theme 1.3).
L’attention correspond d’ailleurs a une attitude humaniste
pour certains auteurs (24).

Plusieurs patients soulignentcommeunaspectd’importance
capitale une relation empathique et chaleureuse de la part
de I'équipe soignante (theme 1.4). Ainsi, Pierre raconte :
« Je crois que j’ai été privilégié. Mon docteur, parce que,
comme je vous I’ai dit, il s’est établi rapidement un climat
d’ouverture... Elle m’a expliqué et tout ca. Et donc, jai
le sentiment, oui, d’étre... d’avoir été bien accompagné.
Je sais que c’est un métier difficile, qu’ils ne peuvent
pas supporter toute la misére du monde, mais le malade
attend qu’il y ait une certaine empathie vis-a-vis de lui »
(théme 1.4). Selon Rogers, I'empathie correspond a une
des quatre composantes d’une relation humaniste, avec
I’authenticité, I'acceptation inconditionnelle et la création
d’'un espace de liberté dans lequel la personne sera
encline a partager et réfléchir a ses pensées et a ses
émotions (25). Rogers note qu’étre empathique, c’est
percevoir le cadre de référence interne de la personne
soignée aussi précisément que possible, et avec les
composantes émotionnelles et les significations qui lui
appartiennent, comme si le soignant était cette personne
mais sans s’identifier a la personne soignée (25,26).

Eidos-théme 2. L'importance de I'information pour
établir une relation de confiance

Le deuxieme eidos-théme qui a émergé des entrevues
correspond a I'importance du partage de I'information avec
le patient dans le but d’établir une relation de confiance. Le
fait d’avoir été informé de fagon claire est not¢é comme
un point positif (theme 2.1). Selon les récits de certains
participants, cela semble étre trés important afin d’établir
une relation avec le personnel soignant pendant I’expérience
des soins entourant la transplantation. Ainsi, Dini nous
explique avoir été convaincu d’accepter I'opération alors
qu’il était hésitant : « L’avant-greffe. Quand je suis arrivé
ici, dans I'hdpital, on m’a bien expliqué [...]. Parce qu’au
début, moi, je n’étais pas trop pour le faire. Et puis, bon, je
suis venu ici, j’ai parlé avec les médecins, j'ai parlé avec les
chirurgiens, et ils m’ont vraiment bien pris en main. Quand
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on m’a téléphoné, qu’on m’a dit “on vous opere”, j'étais
bien. [...] La mise en confiance était bien » (theme 2.1). Dans
son récit, Louise souligne aussi I'apport de I'information
pour rassurer le patient : « Je vous le dis, dans un premier
abord, je comprenais pas trop. Oui, je vais étre greffée, mais
bon. En quoi ¢a consiste exactement. Et puis, j'ai eu... Au
début, jétais suivie par le docteur [nom du docteur], en
général. C’est souvent elle qui me recevait, avant la greffe.
En fait, elle me rassurait bien, elle me... Quand je posais
des questions, on me répondait toujours. On me rassurait.
Parce que je suis quelqu’un d’assez curieux et j’aime bien
savoir par quoi je vais passer. Une fois que je le sais, c’est
fini » (théme 2.1). Selon Laude (27), la qualité de I'information
contribue a susciter et nourrir la confiance. Le dialogue qui
s’établit permet un véritable climat de confiance favorisant
la relation entre le professionnel de santé et le patient.

Eidos-théme 3. L'importance de la compétence
technoscientifique de I'équipe soignante

Le troisieme eidos-theme fait référence a I'importance de
la compétence technoscientifique de I’équipe soignante.
Oscar affirme ainsi : « J’étais bien soigné. Je ne peux pas
dire le contraire. Méme au niveau médecins, j'étais trés,
treés bien soigné » (themes 3.1). Louise rapporte : « Je suis
contente du service. Et avant d’étre greffée, j'ai été quand
méme hospitalisée pas mal de fois, parce que je devais
faire des ponctions et, en général, une fois sur deux, ma
prise de sang était mauvaise, donc je devais rester. Malgré
mon état, je dois avouer qu’on s’est toujours bien occupé
de moi » (thémes 3.1). Selon certains patients, cela aurait
notamment contribué a renforcer leur sentiment de sécurité
et, par conséquent, a les rassurer. Cela apparait résumé
simplement dans le récit de Jacques : « Aussi bien des
chirurgiens, des médecins, que des infirmieres, tout le
personnel a été a la hauteur » (themes 3.1). Selon I'analyse
de concept de Juanamasta et al., la compétence infirmiere
est un des attributs des « soins infirmiers de qualité ». Les
auteurs expliquent que la compétence recouvre aussi bien la
capacité a établir une relation de caring avec le patient qu’a
pratiquer des soins techniques conformes aux pratiques
exemplaires (28).

I Uessence des aspects positifs de
'expérience des soins des personnes
ayant vécu une transplantation hépatique

L’émergence des trois eidos-themes discutés dans la
section précédente a permis de dégager I'essence des
aspects positifs de I’expérience des soins des personnes
ayant vécu une transplantation hépatique : « Le sentiment
d’avoir bénéficié d’'un accompagnement du corps et de
I’esprit dans une dynamique humaniste-caring ». Les trois
eidos-themes renvoient a I'idée d’un accompagnement
ou I'on porte une attention respectivement a I'esprit pour
les deux premiers (perceptions, émotions, intelligence,
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cognitif et souvenirs) et au corps pour le troisieme (aspects
biophysiques). Il s’agit de deux des trois dimensions de
la personne utilisées par Watson (16) pour décrire un
étre humain « entier », soit « corps, esprit et ame ». En
effet, si un accompagnement biopsychologique est bel
et bien présenté comme important, aucun participant
n'a évoqué I'accompagnement spirituel (@me) lors des
entretiens (29). Des relations empreintes d’'une dynamique
humaniste-caring sont également constitutifs de I'essence
des aspects positifs de I'expérience des soins relevés par
la majorité des participants. Ainsi, les récits des patients
soulignent I'importance de certains processus de caritas
cliniques décrits par Watson dans sa théorie du human
caring, notamment le soutien, la relation de confiance et un
systéme de valeurs humanistes (16).

I Les aspects négatifs de I'expérience des
soins des personnes ayant vécu une
transplantation hépatique

Cing eidos-thémes émergent du discours des participants
pour ce qui releve des aspects négatifs de I'expérience
des soins des personnes ayant vécu une transplantation
hépatique (figure 2).

Eidos-théme 1. Le sentiment pour la personne et
les proches de ne pas avoir été suffisamment
accompagnés dans leurs transitions

Le premier eidos-théme fait référence au sentiment pour la
personne et les proches de ne pas avoir été suffisamment
accompagnés dans leurs transitions vers une nouvelle
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identité en santé. Certains patients font référence a des
difficultés liées aux contraintes en période postopératoire
précoce (theme 1.1), notamment le fait d’étre hébergés
dans une chambre d’isolement, le régime alimentaire
spécifique, 'adaptation au nouveau traitement. Plus tard
dans leur parcours de soins, les participants évoquent
I'investissement qui leur est demandé afin de parvenir a
gérer la prise de plusieurs médicaments des leur retour a
domicile. A ce titre, Dini raconte son expérience : « Ce qui
est dur, c’est le régime, parce qu’il y a des contraintes [...]
Et puis, bon, il y a une hygiéne de vie qui change quand
méme. Bon, j’ai eu une diététicienne qui est venue : “on
ne peut pas manger ¢a, ¢a, ¢a”. A un moment, j’ai dit :
“mais je peux plus rien manger, je peux plus vivre, ce n’est
pas possible d’étre serré comme ¢a”. Et puis, bon, on m’a
expliqué un petit peu » (theme 1.1).

Plusieurs patients mettent donc en évidence leur sentiment
de ne pas avoir été suffisamment accompagnés pendant
cette étape postopératoire, vécue comme particulierement
exigeante. Ces considérations font écho a la théorie
intermédiaire de Meleis (30) qui parle de « transition »
comme étant le passage d’une phase de vie a une autre,
d’une condition a une autre, d’'un statut a un autre. La
transition se référe a la fois au processus et aux résultats
d’interactions complexes personne-environnement.
Elle peut impliquer plus d’une personne et s’inscrit
dans un contexte et des circonstances. Pour Meleis,
des changements liés a I'état de santé ou a la maladie
des individus déclenchent un processus de transition de
type « santé-maladie » mais aussi, potentiellement, des
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L ::éen_c,el.-.-u--____
RS\ &P~ Desdifficuités
PRt 7 a retrouver un nouvel Y -
- ' ' . .pe .z 3 ' ~ S~o
PPt oﬁf i équilibre, liées a des facteurs | S AT
&5" 'd ' organisationnels et S % ,_/-"‘5;'1”:?1:5
(2 VW . . environmentaux ... - RRSURN - 1 e
N ) RN A T \ N Un sentiment NN
‘*1 1 Les difficultés ™ e 1. Le sentiment pourh N AT + 5. Lesentimentdene % { dediscriminationpar | s,
s libes aux nouvelles % i { a a personne et ses pferc oS 4 {pas avoir été accepté dans |, “rapport & son origine.’ S
R ‘ cll —p- denepas avoir été su |sament'1, sa différence L eethnique < RN
, . contraintes en période S .. accompagnés dans leurs . \ - N
S __postopératoire | .. transions /| N T - ! NS

/ [ \ B it ’ T 4_’__’:_'/— 4.2. Des installations %%,
P < . . Lo o A
e \ / - By ’ \. jugées parfois vétustes '
{7 1.2.Linexistence d’un suivi \\ 2. La gestion ] ctnl?c?rst ﬁgzd(;g%ﬁa?:s j / N
[ H \ / " N \ / Sl - . '
[N psychologlgue p?urles proches RN | insatisfaisante de I'inconfort - - Y L e '
AN u patien . postopératoire ) R — \ ST 4. -~ !
\\ ,,,,,,,,,,,,,,,,, e 8 I:_)est_contrillnta_es d t°"dfe o . " Linconfort lié a ’:'

\ P ,\(\)rganlsa llonne t‘?“'t”” rarien . linexistence de lumiére K

. 21, De la difficute < S ooedens s . naturelleauxsoins
. / & récupérer son TeeellL s TR TN ._intensifs __.-— .
AN ‘.  indépendanceen /  /  TTtmeee o ie--mmTT it
s . postopératoire < _.--" 7" 3.3.Leshorairesde L
Sae e o el " [ visites dans les unités de L
\\\ 7777777 5'12.2. Des douleurs ressenties\‘; rd 3.2. La durée des nasems perﬁysld?smme trop /’/
~ / 3.1. Le temps consacré parles . - 9! -

~ en postopératoire

| consultations médicales | .. PP

- professionnels infirmiers & chaque ! e T
Seoll e [Pt . patient jugé insuffisant ./

. jugée inssuffisante PP

Figure 2.
Thémes, eidos-thémes et essence relatifs aux aspects négatifs de I’expérience des soins
des personnes ayant vécu une transplantation hépatique.
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a une maison de retraite), développementales (réle dans la
famille) et organisationnelles (réles de travailleur, de citoyen,
de grand-parent, etc.) obligeant les patients a mobiliser leurs
ressources personnelles et celles de leurs environnements
pour y faire face (30). En effet, dans ce contexte de maladie
chronique en particulier, les patients interrogés dans le
cadre de notre étude ont exprimé vivre des transitions qui
peuvent les conduire a réorienter leur projet de vie.

L'exigence d’adaptation se fait aussi sentir au niveau de
I’entourage du patient. Ainsi, certains participants font
référence au fait que les proches se sont sentis parfois
perdus et désemparés. lls pointent comme un aspect
négatif I'inexistence d’un suivi psychologique proposé
aux proches (theme 1.2). Oscar explique : « C’est moi
qui ai suivi mon épouse, je veux dire psychologiquement,
entre parentheses... Et c’est moi qui ai combattu pour elle
aussi » (théme 1.2). Cela corrobore également I'étude de
Triffaux et al. (31), qui releve que « en fin d’hospitalisation
[...], 'entourage familial du patient accuse souvent un
contrecoup et devient davantage demandeur d’un soutien
psychologique ».

Eidos-théme 2. La gestion insatisfaisante de I'inconfort
postopératoire précoce

Le deuxieme eidos-theme retenu fait référence a la
gestion insatisfaisante de I'inconfort postopératoire.
Plusieurs patients font part de la difficulté a récupérer
leur indépendance en postopératoire (théme 2.1). Ce
fait est patent dans le récit de Dini : « Quand on voit
qu’on est cloué dans son lit, dans son fauteuil, chaque
fois fatigué. Donc, je dormais beaucoup, tout le temps
fatigué. Et j’étais vraiment allongé dans mon lit ou dans
le fauteuil, et je ne savais plus rien faire. Et pourtant,
j’essayais encore, je me battais, pour essayer de me
relever. Et j'arrivais, mais c’était trés, tres, tres difficile »
(theme 2.1). La fatigue extréme et la difficulté a se
déplacer en postopératoire se traduit chez le patient par
un sentiment de dépendance. Oscar raconte : « Aprés
[Popération], si on n’est pas autonome, ce n’est pas
toujours facile non plus, parce que chaque personne
est différente. [...] Parce que je suis quelqu’un qui si
je sais le faire, pourquoi ne pas le faire soi-méme et
chaque fois embéter les gens. [...] C’est ¢a qui est un
peu embétant » (theme 2.1). Ces résultats font écho aux
travaux de Del Barrio et al. (13) qui ont relevé I'inconfort
et I'inquiétude que ressentent les patients pendant leur
séjour aux soins-intensifs en raison des perturbations
de leurs besoins fondamentaux. Cela souligne en écho
I'importance déja pointée par Stiavetti et al. (14) des
programmes de réadaptation et des activités a proposer
apres la transplantation. En postopératoire précoce, la
douleur est présente dans les récits de plusieurs des
patients comme un aspect négatif de leur expérience des
soins (theme 2.2). Cependant, son intensité semble étre
trés variable, allant de douleurs légéres a des douleurs
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séveres. Denise partage : « Si je dois me souvenir de
quelque chose d’embétant, je vais méme pas dire que
c’est la douleur des premiers jours, parce que, bon, les
premiers jours, on rigole pas » (théeme 2.2). Ce résultat
rejoint ceux de nombreuses études, lesquelles mettent
en évidence I'importance de se préoccuper de la douleur
postopératoire. Il s’agit non seulement de diminuer
son intensité pour augmenter le confort du patient,
mais il est aussi démontré qu’une douleur contrdlée
améliore les résultats postopératoires (32). A contrario,
une gestion insatisfaisante de la douleur postopératoire
évoquée par certains patients peut contribuer a la
survenue de complications médicales (33). Elle constitue
également une difficulté supplémentaire pour retrouver
de l'indépendance. Gabriel explique : « Au niveau du
médicament pour les douleurs, quand j’ai demandé des
meédicaments, on me disait : “on peut pas vous donner
les médicaments. On ne peut plus vous donner de
médicament”. Je comprends aussi, hein. Parce qu’a un
moment donné... Mais je pense qu’il y a quand méme
d’autres médicaments plus efficaces » (theme 2.2). Dans
une étude de 2012, Naden et Bjork (12) ont également
mis en évidence I'inconfort physique chez les patients en
post-transplantation. La gestion de la douleur s’avere de
la plus haute importance, car la transplantation hépatique
est considérée comme une des plus grandes « agressions
chirurgicales » qu’un patient puisse endurer (34).

Eidos-théme 3. Des contraintes d’ordre organisationnel
qui contrarient les patients

Le troisieme eidos-theme qui a émergé des entrevues
correspond aux contraintes d’ordre organisationnel. Certains
participants ont jugé insuffisant le temps consacré par les
professionnels infirmiers a chaque patient dans les services
d’hospitalisation (theme 3.1), en lien avec la charge de travail
ressentie. Jean I'exprime de la maniere suivante : « Il suffit
de comprendre un peu le travail, surtout des infirmiers, ils
sont souvent sous tension » (théme 3.1).

Un participant, suivi en consultation post-transplantation
depuis plusieurs années, a aussi exprimé son sentiment
d’un temps de consultation avec le médecin qui
diminuerait progressivement au fil du temps (theme 3.2).
Cela peut, selon lui, générer I'impression d’entretenir une
relation moins forte entre le médecin et le patient. Pierre,
transplanté depuis plus de cinqg ans, I’exprime ainsi : « Le
temps consacré a chaque malade est bien moindre que
celui gu’on me consacrait a moi. Et ¢a, c’est dommage. Je
ne dis pas que la qualité des soins soit moins bonne, mais
la relation psychologique entre le patient et le médecin
est peut-étre bonne, mais elle est moins intense que,
me semble-t-il, de mon temps » (theme 3.2). Cela peut
coincider avec la notion d’engagement que Roach (35)
considere comme un des six attributs « d’étre caring » avec
la personne, attributs indispensables a I'établissement
d’une relation de caring.
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Un autre patient a percu les horaires de visites dans les
unités de soins comme trop rigides (theme 3.3). Selon
lui, cela ne favorise pas la présence des proches pendant
I’hospitalisation. Jamal explique : « Il y avait des horaires
bien précis. S’ils étaient plus larges, quand méme pour
ma femme, elle venait un peu plus souvent » (théme 3.3).
Dans les unités de soins intensifs, plusieurs sociétés
scientifiques recommandent fortement une politique de
visite possible 24 heures sur 24. Cette mesure a des
résultats positifs. La présence illimitée et la participation
en soutien d’une personne proche peuvent améliorer la
communication avec le patient, diminuer son anxiété et
celle de ses proches et ainsi accroitre la satisfaction du
patient, des proches et du personnel (36).

Eidos-theme 4. Des conditions de confort non
optimales

Le quatrieme eidos-theme met en évidence des conditions
de confort non optimales. Certains patients ont fait
référence a I'inconfort lié a "absence de lumiére naturelle
aux soins intensifs (théme 4.1), en particulier ceux qui y
ont séjourné le plus longtemps aprés I'opération. Oscar
se livre a ce sujet : « Le probleme qu’il y a aux soins
intensifs, c’est qu’on ne voit rien [...] on est dans un coin
enfermé [...] je suis resté six jours aux soins intensifs et je
perdais franchement la boule. On ne sait pas dire : tiens,
il fait clair, c’est le matin. S’il fait noir, c’est le soir. [...]
C’est vraiment une des pires choses que j'ai vécues »
(theme 4.1). Ce résultat est également discuté dans des
écrits scientifiques. Par exemple, Salonen décrit comme
bénéfices de la lumiére du jour, entre autres, une réduction
de stress, le soulagement au niveau de la douleur, des
améliorations dans la qualité du sommeil et de I’'humeur (37).
Ce probléme est donc a considérer. Le niveau de bruit
a aussi été évoqué par les participants comme une
source d’inconfort, notamment dd a I'isolation acoustique
insuffisante entre les chambres d’hospitalisation. Cela
contribue au sentiment de vétusté de certaines installations
(theme 4.2), évoqué par quelques participants.

Eidos-théme 5. Le sentiment de ne pas avoir été
accepté dans sa différence

Le cinquieme eidos-théme correspond au sentiment de
ne pas avoir été accepté dans sa différence. Raisa, une
participante d’origine africaine, a fait référence a un épisode
pendant son hospitalisation qui lui a donné la perception
d’avoir été discriminée (théme 5.1) par rapport a sa couleur
de peau : « La dame qui était la-bas était trés méchante
envers moi. [...] Elle m’a encore injuriée : “Pauvre negre,
tu veux quoi ?” C’est ¢ca qui m’a beaucoup géné. Parce
que personne n’a choisi. C’est naturel. On peut choisir
son ami, on peut choisir une épouse, mais on ne choisit
pas sa tribu, ni son département, ni sa province, ni son
pays. C’est Dieu qui... qui décide. Ca fait du mal. Parce
que, si je coupe ici, le sang va couler. Si vous coupez, le
sang va couler. Qu’est-ce qu’il y a de couleur ? [...] C’est
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pour vous dire, qu’a Erasme, la majorité sont... gentils.
C’est la minorité qui n’est pas gentille » (théme 5.1). Ainsi,
malgré cet épisode négatif qui reste trés présent dans son
souvenir, la participante le considére comme un événement
isolé. Les deux autres patients d’origine africaine qui ont
participé a I’étude n’ont pour leur part pas fait référence a
des situations ou ils se sont sentis discriminés. Des attitudes
et comportement racistes persistent dans le domaine des
soins de santé alors qu’ils sont antithétiques du caring.
Sim et al. (38) ont montré que I'aliénation des minorités
due au suprémacisme racial et au manque d’empathie,
qui se traduit par un traitement médical inadéquat, est une
réalité. Il en va de méme pour « I'étiquetage » des patients
issus des minorités, stéréotypés comme appartenant
a une classe socioéconomique inférieure et ayant des
comportements négatifs. Halldorsdottir qualifierait ce type
de relation de « biocidique » (39) : une relation destructrice,
ou linfirmiere dépersonnalise la personne, détruit la joie
de vivre et accroit la vulnérabilité de I'autre. Ce mode de
relation provoque de la détresse et du désespoir, blesse et
déforme I'autre. Halldorsdottir parle de « transfert d’énergie
négative », de « noirceur » (39).

I Uessence des aspects négatifs de
'expérience des soins des personnes
ayant vécu une transplantation hépatique

L’émergence des cinqg eidos-thémes discutés dans la section
précédente a permis de dégager I'essence des aspects
négatifs de I’expérience des soins des personnes ayant vécu
une transplantation hépatique : « Des difficultés a retrouver
un nouvel équilibre, liées a des facteurs organisationnels
et environnementaux ». Cela fait écho aux travaux de
Cara et al. (40) qui soulignent I'importance de créer un
environnement qui soutienne les aspirations humanistes-
caring pour lutter contre la déshumanisation des soins,
notamment en sortant d’une logique purement financiére.
Ces auteurs suggeérent, entre autres, d’adopter des modéles
de soins ou les besoins des patients ne sont pas compromis
par des contraintes économiques a priori, mais ou les colts
sont maitrisés et réduits grace a des soins de qualité.

I Uessence globale de |'expérience des
soins des personnes ayant vécu une
transplantation hépatique

La mise en relation des deux essences présentées
précédemment permet d’obtenir une essence globale de
I'expérience des soins des personnes ayant vécu une
transplantation hépatique : « Le sentiment d’avoir bénéficié
d’un accompagnement du corps et de I'esprit dans une
dynamique humaniste-caring, mais d’éprouver cependant
des difficultés a retrouver un nouvel équilibre, liées a des
facteurs organisationnels et environnementaux » (figure 3).
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Le sentiment d’avoir
bénéficié d’un
accompagnement du
corps et de I’esprit dans
une dynamique humaniste-
caring

Des difficultés a retrouver .
un nouvel équilibre,
liées a des facteurs
organisationnels et
environnementaux

Figure 3.
Schématisation de I’essence globale de ’expérience des soins des personnes ayant vécu
une transplantation hépatique.

Bien que les patients interrogés dans le cadre de cette étude
affirment avoir eu globalement un accompagnement satisfaisant
tout au long de leur expérience des soins, ils ont été confrontés
a des difficultés a retrouver un nouvel équilibre, notamment
pendant leur hospitalisation en postopératoire et au moment
de leur retour au domicile. Cette essence globale fait écho
aux travaux de Ray et a sa théorie du caring bureaucratique
(TCB) (41). Dans son étude, Ray considere les institutions
de soins de santé comme des systémes bureaucratiques
complexes. Elle parle de systéme « holographique », car le tout
et ses parties sont entrelacés : le concept de I'hologramme
renvoie a I'idée que chaque structure interpénétre et est
interpénétrée par d’autres structures, de sorte que la partie
est le tout, et que le tout se reflete dans chaque partie. Ainsi,
la bureaucratie et la complexité se cocréent et se transforment
mutuellement. La TCB est une modélisation de la relation entre
le systéme et le caring qui occupe une position centrale et
se refleterait partout, comme les autres éléments se reflétent
sur lui (41). Ray recommande de développer une culture
institutionnelle en considérant « le point de vue de I'étre
humain » a la lumiere de la TCB. Elle conseille de s’appuyer sur
les valeurs, les comportements et les personnes membres de
I'institution. Turkel et Ray ont ainsi montré que les infirmieres,
les patients et les administrateurs peuvent parvenir a une auto-
organisation par la qualité des relations, et que les relations
refletent la qualité au sein de I'organisation (42).

I La perception d'une expérience idéale
des soins des personnes ayant vécu une
transplantation hépatique

Six eidos-thémes émergent de la description d’une
expérience idéale des soins du point de vue des personnes
ayant vécu une transplantation hépatique (figure 4). lIs
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apparaissent logiquement en lien avec les aspects positifs
de leur expérience des soins (figure 1), a favoriser, et avec
les aspects négatifs (figure 2), a minimiser.

Eidos-théme 1. L'importance d’une dynamique de
partenariat avec la personne et ses proches

Le premier eidos-théme met en évidence I'importance d’une
dynamique de partenariat avec la personne et les proches.
Cela comprend plusieurs éléments. Ainsi, plusieurs patients
ont mis I’'accent sur I'intérét de partager réciproquement des
informations, de fagon détaillée, entre le patient, ses proches
et les professionnels de la santé (theme 1.1). D’aprés les
participants, ce partage d’informations contribue a diminuer
leur incertitude et leur anxiété, et leur permet de faire des
choix de maniere éclairée pour ce qui concerne leur santé.
L'importance de solliciter I'avis de la personne quant aux
décisions a prendre (theme 1.2) est mise en exergue par
certains patients, ainsi que le fait de respecter ses choix.
Ces aspects sont exposés par Jacques, dans son récit :
« Que le médecin vous explique toutes les possibilités qu’il
y a pour vous soigner, mais surtout, enfin, pour chacun,
chacune des possibilités qu’il explique en quoi ¢a consiste »
(théme 1.1). « Ensuite, bon, s’il y a une possibilité qui est
prise en compte, que le patient choisisse. Et 1a, rentrer dans
les détails pour I'explication, pour voir si le client est toujours
bien d’accord avec ce qui va se passer sur sa personne »
(théme 1.2). Un des participants a fait explicitement référence
a l'importance de favoriser la participation de la personne
et des proches dans son trajet de soins (theme 1.3). Jean
raconte dans son récit I'importance d’informer le patient,
et met en avant Iintérét d’intégrer le patient et ses proches
en tant que partenaires dans I’équipe soignante. Jean nous
dit ainsi : « Quand on commence a comprendre, tout se
passe bien. |l faut faire partie de I’équipe, presque. [...] Si
VOuUs comprenez un peu, vous pouvez participer. Que les



L'expérience des soins des personnes qui vivent une transplantation
hépatique. Recherche phénoménologique descriptive au sein d’un

accompagnants soient un peu plus informés au niveau
meédical, médicaments, traitements. Parce que le malade,
quand il sort de I’'hépital, on ne lui explique pas des trucs
qu’il doit suivre » (théme 1.3).

Dans son récit, Jean souhaite également apporter sa
contribution a I'amélioration de I'organisation des soins
et services proposés (théme 1.4) : « Quand on sort, qu’on
puisse avoir un centre adapté pour des réunions volontaires.
Et c’est a partir de 13, a partir des expériences communes,
récolter des informations plus précises et établir un soin
adapté un peu a tous » (theme 1.4). Deux participants
parlent de I'importance d’avoir la possibilité d’échanger
avec des personnes qui ont vécu une transplantation a
propos de leurs expériences (theme 1.5). Ce résultat rejoint
notamment I'écrit de Pomey et al. (43) qui expliquent que
des patients sont une source de savoirs qui pourraient
aider les nouveaux patients pendant les différentes phases
du processus de transplantation. Ainsi, Jean I'exprime sans
ambiguité dans son récit : « Vous étes transplanté... Vous
auriez bien aimé pouvoir discuter avec des gens qui ont
été transplantés comme vous. Echanger les expériences,
dire : comment tu as mal, comment... quand tu fais ci,
tu manges, quand tu manges c¢a... Et on se conseille, on
essaye de s’entraider. Et ¢a, il n’y a pas eu » (theme 1.5).
Ce partage pourrait aussi contribuer a encourager le
patient, comme le dit Jamal : « Je pense que s’il y avait
moyen d’écouter des patients transplantés, de rencontrer
une autre personne qui a déja été transplantée mais qui se
porte bien, ¢a serait un grand encouragement. Parce que,
quand méme, I'opération est dure et le postopération, c’est
aussi dur » (theme 1.5). Tout cela fait écho a la possibilité
de prendre en compte I'expérience des patients pour
améliorer la prestation des soins dans une perspective de
patient partenaire du systeme de soins de santé (43).

Eidos-théeme 2. L'importance d’un accompagnement
humaniste-caring

Les participants ont déja évoqué I’accompagnement
humaniste-caring comme un des éléments positifs de leur
expérience des soins (figure 1). Ce deuxiéme eidos-théme
y fait également référence, renforgant I'importance que
revét ce type d’accompagnement. L’intérét d’une relation
empreinte de valeurs humanistes est ici souligné par les
participants comme un aspect important d’une expérience
idéale des soins (theme 2.1). On retrouve la nécessité
de promouvoir une relation de confiance empreinte
d’ouverture entre la personne et I’équipe soignante, car
elle permet au patient de s’exprimer authentiquement,
dans une période remplie d’incertitudes. Gabriel
s’exprime a ce sujet : « Je répéte toujours, c’est toujours
la confiance qui doit s’établir avec le personnel soignant,
que c’est important » (theme 2.1). Ce résultat coincide
notamment avec I'étude de Sylvain et Delmas (2010),
lesquels soulignent I'importance de la confiance envers
les professionnels de la santé pour favoriser, entre autres,

hépital académique belge

I'adhésion au traitement chez les personnes qui vivent
avec une maladie chronique (44). Plusieurs participants
dans le cadre de notre étude parlent de I'importance
de se sentir considéré comme un étre humain a part
entiere (théme 2.2). Ainsi, au-dela de la confiance, Pierre
résume : « D’avoir ce sentiment de ne pas étre un numéro,
mais d’étre un individu, pour lesquels... qui compte.
Voila, je crois que ¢a, c’est aussi important » (theme 2.2).
Cette affirmation renvoie a un attribut du concept de
dignité : la notion de « personhood », que Franco et al.
définissent comme « les aspects inhérents a I'individu,
en tant qu’étre humain unique, doté de caractéristiques
biologiques spécifiques, inaliénable et doté de droits
humains universels » (traduction libre d’aprés Franco,
Caldeira et Nunes) (45). Plusieurs de nos participants
parlent de I'importance pour le patient de ne pas se sentir
délaissé (theme 2.3). Il appert que le soutien que manifeste
I’équipe soignante leur apporte du réconfort. Cette idée
est bien présente dans le récit de Pierre : « La chose la
plus importante a mes yeux, ¢a a été la relation privilégiée
que j’ai eue avec les médecins [...] Et c’est la ou le réle
des médecins est important. C’est le moment ou on se
sent épaulé par le corps médical, et ¢a, c’est important »
(theme 2.3). Ce résultat rejoint les caractéristiques d’une
relation associée au mode « bioactif », qui favorise la vie,
ou l’infirmiere (ou le professionnel de la santé) reconnait
I'identité de la personne, soutient I’autre, ’encourage et le
rassure. Selon Halldorsdottir, ce mode de relation apporte
a l'autre sécurité et confort ; c’est-a-dire, un effet positif
sur la vie de I'autre (39).

Eidos-théeme 3. L'importance du soutien apporté par
les proches a la personne

Le troisieme eidos-théme retenu souligne I'importance
du soutien apporté par les proches a la personne,
plus précisément en lien avec leur présence lors de
I’hospitalisation (théme 3.1). Il revient souvent dans les
récits comme un aspect essentiel pour une expérience
idéale des soins, pendant les différentes étapes de la
transplantation. Dans son récit, Pierre explique : « J’ai
eu le soutien de mes enfants, et la cellule familiale
est quelque chose de trés important en la matiere »
(theme 3.1). Ainsi, il semble important de faciliter et
promouvoir le soutien par les proches, notamment en
favorisant leur présence pendant I’hospitalisation et ce,
tout au long de I’expérience des soins. Ces données
sont en accord avec I’étude de Del Barrio et al. (13) qui a
mis en évidence I'importance de faciliter la présence des
membres de la famille au chevet du patient ayant vécu
une transplantation.

Eidos-théme 4. L'importance du soutien émotionnel
de la part de I'équipe soignante envers les proches
Le quatrieme eidos-théme entoure I'importance du soutien
émotionnel de la part de I'équipe soignante envers les
proches qui, souvent, deviennent l'interface entre la
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personne malade et le monde extérieur. Cette sollicitation
permanente, alliée parfois au fait de ne pas avoir d’autres
personnes pour partager leurs difficultés quotidiennes,
peut étre tres difficile a vivre. Dans leurs récits, certains
participants parlent de leur inquiétude par rapport au
manque d’accompagnement des proches. Ainsi, il parait
important pour les patients que I'équipe de soin puisse offrir,
de facon structurée, un accompagnement psychologique
aux proches (theme 4.1). Gabriel propose : « Idéal, [...],
ca serait déja de prévoir un accompagnement, soit un
psychologue ou un infirmier, je sais pas, quelqu’un, mais
quelgu’un qui s’occupe de I'accompagnant. Pour ne pas
laisser la personne qui accompagne le malade a I’'abandon »
(theme 4.1). Cet aspect a été mis en évidence par
Ducharme et al. qui se sont intéressés dans leurs recherches
aux besoins de soutien des proches aidants a domicile et
qui soulignent que, méme si les besoins sont variés, ils
ont en commun d’étre davantage d’ordre psychoéducatif,
plutét qu’instrumental. Ces auteurs conseillent d’utiliser un
outil permettant I'identification détaillée des besoins, ainsi
que l'implémentation de plans de soutien élaborés dans
une dynamique de partenariat (46). Cela va également dans
le sens de Lecocq et al., qui préconisent dans leur modele
conceptuel de soins infirmiers de porter une « attention
particuliere pour les proches ». L'infirmiére est invitée a leur
reconnaitre une existence distincte de celle du patient et
de ne pas les considérer exclusivement selon les fonctions
d’aide et de soins qu’ils remplissent (47).

Eidos-théme 5. l'importanced’un hépital accueillant
sur le plan organisationnel et environnemental

Limportance d’avoir un hépital accueillant sur le plan
organisationnel et environnemental constitue le cinquieme
eidos-théme. Certains patients ont mis I'accent sur le fait
d’améliorerla coordination dans la prestation des soins (theme
5.1), notamment en ce qui a trait au respect des horaires des
consultations et une meilleure planification et réalisation des
examens pendant la journée d’hospitalisation. Ainsi, Dini,
pour I'exprimer, donne pour exemple des prises de sang
réalisées tardivement dans la matinée : « Les prises de sang,
normalement, il ne fallait pas manger tant que ma prise de
sang n’était pas faite [...] c’étaient des petits détails, mais
bon, qui sont quand méme assez embétants » (theme 5.1).
La possibilité de contacter le médecin directement, sans
passer par des intermédiaires, aprés la sortie de I’hopital
(théme 5.2), est décrite aussi par certains patients comme
un aspect important. Raisa explique : « Et quand on suit
le patient vraiment correctement... le patient peut appeler
le docteur et puis le docteur peut l'aider par téléphone »
(theme 5.2). Le fait que les installations doivent étre
confortables et agréables (théme 5.3) s’avére aussi présent
dans certains récits. Ainsi, Gabriel affirme : « Il me semble,
si I’hopital avait été un peu plus moderne, ¢a serait mieux
au niveau confort » (theme 5.3). Pour garantir la qualité de
la relation dans la pratique clinique, Donabedian, théoricien
de la qualité qui fait toujours autorité aujourd’hui, pointe
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également la nécessité de disposer d’un environnement
qui s’y préte. Pour 'auteur, il est de la responsabilité des
gestionnaires des institutions de soins de s’efforcer a créer
un environnement favorable a la qualité des soins (48). Duffy
abonde également dans ce sens en soulignant I'importance
des ressources disponibles dans I’environnement de travail
pour assurer des soins infirmiers de qualité dans une
perspective humaniste-caring (49).

Eidos-théme 6. Limportance de la compétence
technoscientifique de I'équipe soignante

Le sixieme eidos-theme qui a émergé des entrevues
correspond a l'importance de la compétence
technoscientifique de I’équipe soignante. Les patients
soulignent I'intérét d’avoir une équipe soignante qui
démontre de grandes habiletés techniques et des
connaissances de pointe (theme 6.1). Joséphine témoigne :
« Si quelqu’un me demandait de le conseiller pour un
endroit ou se faire opérer pour ce genre de probléme, je
I’enverrai la (Erasme), car le service est trés compétent ».
Ce résultat pourrait étre lié au fait que les patients sont
conscients de la gravité de leur situation clinique et
de la complexité de la procédure de transplantation
hépatique. D’un point de vue technique, elle est en
effet considérée comme la plus complexe de toutes les
transplantations (34). Elle nécessite une organisation
particulierement bien rodée et la collaboration étroite de
différents professionnels de santé.

I Uessence de la perception d'une expérience
idéale des soins des personnes ayant vécu
une transplantation hépatique

L’émergence des six eidos-themes discutés dans la section
précédente a permis de dégager I'essence d’une expérience
idéale des soins, laquelle peut se résumer comme

« Bénéficier d’'un accompagnement du corps et de 'esprit par
des professionnels compétents, dans un climat humaniste-
caring et une dynamique de partenariat avec le patient
et ses proches, dans une institution accueillante sur le
plan organisationnel et environnemental. » Ainsi, les eidos-
themes retenus présentent plusieurs points communs avec
la définition de 2013 d’une bonne expérience des soins de
I'English National Health Service (8), qui souligne I'importance
du respect, de I'information, de la communication, du confort
physique et du soutien affectif. lls font également écho avec
la théorie du human caring de Watson (16).

Comme nous l'avons indiqué plus haut, la majorité des
eidos-thémes associés a une expérience idéale des soins
(figure 4) apparaissent logiquement en lien avec ceux liés
aux aspects positifs de I’expérience des soins relevés par les
patients (figure 1), qu’il convient de favoriser, et avec ceux
correspondant aux aspects négatifs (figure 2) qu’il faudrait
minimiser. Cependant, pour une expérience idéale des
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soins, I'importance d’une dynamique de partenariat avec la
personne et ses proches apparait comme une nouveauté,
que les patients n’ont pas vécue pendant leur expérience
des soins mais a laquelle ils aspirent. Les participants
font référence a I'importance d’étre partenaires dans les
soins directs mais aussi dans I’organisation des services,
comme le suggerent différents auteurs (43). Les résultats
de cette étude semblent rejoindre I"approche conceptuelle
de la qualité des soins, développée par Donabedian (48).
L’auteur affirme que la qualité des soins dépend, d’une
part, des caractéristiques techniques et relationnelles des
soignants, des installations et équipements, qui doivent
assurer aux patients un certain confort et le respect de
I’'intimité et de la confidentialité, et, d’autre part, de la
maniére dont le patient et son entourage participent aux
soins (48). Méme si la présente étude n’investigue pas
exclusivement I’expérience des patients par rapport aux
soins infirmiers, il appert que certains éléments importants
pour les patients concordent avec les attributs de la qualité
des soins infirmiers identifiés par Juanamasta et al. (28) :
le caring, I’établissement d’une relation interpersonnelle et
I’adéquation aux besoins des patients.
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I Limites de la recherche

Le fait de ne pas avoir accés aux récits de I'expérience
des soins des patients transplantés depuis moins d’un an
ou plus de 10 ans, ainsi qu’a ceux des personnes qui sont
décédées en attente de la greffe ou en postopératoire
constitue une limite qu’il faut prendre en considération.
Une recherche privilégiant I’hétérogénéité socioculturelle
des chercheurs et des participants pourrait également
apporter des éléments d’information complémentaires
dans une perspective d’offrir des soins culturellement
adaptés conformément a I'idéal humaniste-caring (50). Il
parait pertinent également de rappeler que les résultats
de cette recherche n’ont pas vocation a étre généralisés
compte tenu de [I'approche phénoménologique
utilisée (19). L’étudiant-chercheur parle couramment le
francais mais sa langue maternelle est le portugais, ce
qui a pu limiter sa compréhension des récits. Cependant,
il a bénéficié de I'accompagnement de plusieurs
enseignants-chercheurs, dont I’auteure de la méthode de
recherche phénoménologique utilisée, contribuant ainsi a
une rigueur scientifique (19).
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Figure 4.
Thémes, eidos-thémes et essence relatifs a une expérience idéale des soins des personnes

ayant vécu une transplantation hépatique.
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CONCLUSION

L’équipe de recherche s’est fixé comme but de décrire
et de comprendre I'expérience des soins de personnes
ayant vécu une transplantation hépatique aux CUBHE.
Les résultats de I’étude réalisée fournissent des pistes
pour I'amélioration de la qualité des soins proposés,
qui integrent a la fois des aspects techniques mais
aussi des aspects relationnels et humaniste-caring,
associés notamment a la théorie du caring humain de
Watson (16).

Parmi les moments pénibles a vivre, la période
postopératoire précoce est décrite comme la plus
difficile pour le patient et ses proches. Ainsi, il semble
indispensable d’engager des efforts afin de diminuer
I'inconfort des patients en postopératoire précoce
avec les équipes de soins expertes dans la gestion
optimale de la douleur. A la lumiére des résultats de
cette étude, il appert important de limiter I'impact des
contraintes d’ordre organisationnel, afin de consolider
une dynamique humaniste-caring, en collaboration
avec les gestionnaires, dont c’est la responsabilité.
Il semble aussi pertinent de développer de nouvelles
approches, comme le partenariat patient, tel que cela
a été suggéré par différents auteurs (43,47). En ce
sens, des rencontres avec des personnes ayant fait
I’expérience de la transplantation hépatique apparaissent
facilement réalisables. Des projets ciblés impliquant des
patients partenaires pourraient voir le jour rapidement.
De plus, il importe de favoriser la participation du patient
sur le plan clinique mais aussi sur le plan de la gestion
dans une perspective d’amélioration de la qualité des
soins. Les résultats de notre étude invitent également
les professionnels de la santé a porter une attention
particuliere aux proches des patients et leur proposer un
accompagnement structuré comme priorité. Il convient
de leur offrir a tout le moins un soutien psychologique
et de leur accorder plus de temps pour promouvoir leur
présence au chevet du patient. Il nous apparait loisible de
croire que tout ceci pourrait concourir a une expérience
idéale des soins pour les patients vivant I’expérience
d’une transplantation hépatique. Qui, en effet, ne
souhaiterait pas « bénéficier d’'un accompagnement du
corps et de I'esprit par des professionnels compétents,
dans un climat humaniste-caring et une dynamique de
partenariat avec le patient et ses proches, dans une
institution accueillante sur le plan organisationnel et
environnemental » ? Et quel professionnel de la santé
refuserait de proposer des soins de cette nature ?
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