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RESUME

Le cancer est la maladie potentiellement mortelle la plus fréquente chez les
enfants au Canada. Il s’agit d’'une expérience familiale traumatique qui touche
tous les aspects de la vie quotidienne et qui entraine dimportantes
répercussions biopsychosociales et spirituelles sur chacun des membres de la
famille. Or, voici que les familles habitant une localité éloignée des centres
spécialisés en oncologie pédiatrique (CHSOP) sont confrontées a des défis
additionnels en raison de leur acces limité a des ressources et a des services
pouvant répondre a leurs besoins immédiats. En dépit de I'abondante littérature
scientifiqgue décrivant I'expérience familiale du cancer pédiatrique, celle liée a
I'éloignement des CHSOP demeure trés peu explorée. Cependant, certains
auteurs soulignent que les familles avec un enfant atteint de cancer sont plus
vulnérables si elles ne disposent pas de ressources suffisantes pour favoriser
leur processus de résilience.

La présente étude s’appuie sur I'approche de soins fondée sur les forces de la
personne et de sa famille de Gottlieb (2013) et sur la théorie du renforcement
de la résilience familiale de Walsh (2016). Elle avait pour but de développer un
programme d’intervention clinique en sciences infirmieres (PICSI) favorisant le
renforcement du processus de résilience familiale, associé a cette expérience
d’accompagnement. Deux approches méthodologiques de recherche ont été
adoptées et correspondent aux deux phases de I'étude. Une premiéere approche,
qualitative descriptive, a d’'abord permis de mettre en lumiére les facteurs de
risque et de protection liés au processus de résilience de ces familles. Ainsi,
grace a une approche collaborative, par I'entremise de séances de groupe de
travail avec les familles, les infirmiéres et une psychologue, une seconde phase,
axée sur le mapping d’intervention a permis de modéliser de maniére logique et
structurée le probleme de wvulnérabilité vécu par ces familles (étape 1), le
processus de renforcement de leur résilience (étape 2) et le PICSI proposé
(étapes 3 et 4).

En plus d’apporter une meilleure compréhension du processus de résilience de
ces familles, cette thése propose un PICSI ciblé, qui suggére des interventions
infirmiéres familiales individualisées, permettant également d’améliorer I'offre et
la qualité des soins, ainsi que les services et les ressources complémentaires
offerts, dans la localité de ces familles.
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