
juin 2022  |  no 2

95

Autorisation et comité 
d’éthique : Swissethics 

ProjectID : 2019-00825 ; 
ClinicalTrials.gov Identifier : 

NCT04138524

Financement : Une partie du 
salaire de l’autrice principale a 

été financé par la HES-SO 
(Haute Ecole de Santé Vaud & 

Institut et Haute École de la 
Santé La Source) durant ses 

études de doctorat.

Les auteurs ne déclarent 
aucun conflit d’intérêt en 

rapport avec cet article.

Article reçu le 1er février 2022,  
accepté le 20 avril 2022.

MOTS-CLÉS 
famille / lésions cérébrales / interprofessionnalité /

approche systémique / intervention familiale

RÉSUMÉ

Introduction : Les lésions cérébrales acquises (LCA) sont 
une des principales causes d’incapacité chez les adultes 
dans le monde. Les conséquences pour les patients et les 
familles sont importantes. La dynamique familiale est per-
turbée et les familles sont confrontées à une situation de 
crise. A ce jour, il n’existe pas d’intervention auprès des 
familles permettant de répondre à leurs besoins spécifiques.

Objectif : Le but de ce projet de thèse était donc de déve-
lopper et d’évaluer la faisabilité d’une intervention de sou-
tien pour les familles des patients présentant une LCA dans 
le contexte des soins aigus.

Développement : Les 2 premières phases du Medical 
Research Council Framework for Developing and Evaluating 
Complex Interventions (développement et test pilote) ont 
guidé ce projet. Différents devis de recherche ont été 
utilisés. A la fin de la phase 1, une nouvelle intervention a 
été développée, SAFIR© (Soins Aux Familles ; Intervention 
pRécoce). A la fin de la phase 2, les résultats préliminaires 
ont démontré que SAFIR© était faisable et acceptable. Les 
4 études conduites lors de ce projet ont mis en évidence 
l’interprofessionnalité comme un enjeu majeur.

Discussion : Avant de passer à la phase 3, à savoir l’évalua-
tion de l’efficacité de SAFIR©, des ajustements sont néces-
saires, comme le renforcement de l’interprofessionnalité 
afin de garantir l’efficacité et la pérennité de l’intervention.

Conclusion : A notre connaissance, SAFIR© est la première 
intervention visant à soutenir les familles des patients 
atteints de LCA dans la phase aiguë d’hospitalisation. Nos 
résultats illustrent la nécessité d’agir de manière précoce, 
systématique, structurée et interprofessionnelle.

KEYWORDS 
family / brain injury/interprofessional team / 
family systems nursing / family intervention

ABSTRACT

Introduction Acquired brain injury (ABI) – a leading cause 
of disability in adults worldwide – has significant con-
sequences for patients and families. Family dynamics are 
disrupted, and families face a crisis situation. To date, there 
is no family nursing intervention to address their needs.

Objective: The aim of this thesis was to develop and test 
the feasibility of a complex nursing intervention to support 
families of patients with ABI in the acute care setting.

Development: The first two phases of the Medical Research 
Council Framework for Developing and Evaluating Complex 
Interventions, namely the development and evaluation 
of the feasibility of the intervention guided this project. 
Various designs were used. At the end of Phase 1, a new 
intervention was developed, SAFIR© (Soins Aux Familles: 
Intervention pRécoce). At the end of Phase 2, the prelim-
inary clinical feasibility results were considered acceptable. 
The four studies conducted during this project highlighted 
interprofessional collaboration as a major issue.

Discussion: Before moving to Phase 3, namely the evalu-
ation of SAFIR’s© effectiveness, adjustments will be ne-
cessary, such as strengthening interprofessional collab-
oration to ensure the effectiveness and sustainability of 
the intervention.

Conclusion: To our knowledge, SAFIR© is the first interven-
tion aimed at supporting families of patients with ABI in the 
acute phase of hospitalization. Our results demonstrate the 
need for early, systematic, structured, and interprofessional 
family interventions.

Interventions auprès des familles 
de personnes atteintes de lésions 
cérébrales acquises en phase aiguë 
d’hospitalisation
Family intervention for individuals with acquired brain injury  
during the acute phase of hospitalization

Véronique de Goumoëns1,2,3 (RN, PhD), Dionys Rutz3 (PT, MSc), Krystel Bruyère3, 4 (OT), 
Philippe Ryvlin3 (MD, PhD), Anne-Sylvie Ramelet2,3 (RN, PhD)

COMMUNICATION COURTE

 En ligne sur : www.mainslibres.ch

Mains Libres 2022 ; 2 : 95-101 | DOI : 10.55498/MAINSLIBRES.2022.10.2.95

1 Institut et Haute Ecole de la Santé La Source, HES-SO Haute Ecole 
Spécialisée de Suisse Occidentale, Lausanne, Suisse

2 Institut Universitaire de Formation et de Recherche en Soins (IUFRS), 
Faculté de Biologie et de Médecine, Université de Lausanne, Suisse

3 Département des Neurosciences Cliniques (DNC), Centre 
Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV), Lausanne, Suisse

4 Service d’ergothérapie, Direction des soins du CHUV, Centre 
Hospitalier Universitaire Vaudois, Lausanne, Suisse



juin 2022  |  no 2

96

INTRODUCTION

Les lésions cérébrales acquises (LCA), comme les trauma-
tismes craniocérébraux (TCC), les accidents vasculaires 
cérébraux (AVC) ou les tumeurs font partie des princi-
pales causes d’invalidité et de décès chez l’adulte au niveau 
international(1–3). Les TCC touchent plus de 69 millions de 
personnes dans le monde chaque année(4), tandis que les 
AVC représente 7 % des causes de décès dans les pays de 
l’OCDE(5). Chaque année en Suisse près de 20’000 personnes 
sont victimes d’un AVC(6) et 4’000 d’un TCC(7). Les LCA sont 
un problème de santé majeur qui impacte de manière systé-
mique la personne, sa famille et la communauté, et ce, sur 
le long terme.

Pour les patients, une LCA peut entraîner des incapacités 
temporaires ou permanentes au niveau physique, cognitif 
et/ou comportemental, selon l’atteinte et la propagation 
de la lésion(8,9). Ces conséquences ont des répercussions 
majeures sur le fonctionnement familial. Les familles vivent 
une situation extraordinairement stressante qui nécessite 
des stratégies d’adaptation individuelles et collectives(10). 
En raison de la nature soudaine et imprévisible d’une 
LCA, les familles se retrouvent face à des situations aux-
quelles elles n’ont pas pu se préparer. Cela entraine des 
émotions intenses comme du stress, de la tristesse et de 
l’épuisement. Dès le début de l’hospitalisation, la plupart 
des familles souhaitent créer un partenariat avec les pro-
fessionnels de santé qui s’occupent de leur proche. Elles 
expriment le besoin de soutien formel de la part des pro-
fessionnels de santé, tout au long du séjour hospitalier et 
au-delà(11,12). Elles ont besoin d’informations pertinentes et 
spécifiques à leur situation, données de manière continue 
par oral ou par écrit ; en effet, les familles peuvent avoir des 
difficultés à retenir les informations en regard du stress de 
la situation(13). En Suisse Romande également les familles 
ont exprimé avoir besoin d’information et de soutien émo-
tionnel supplémentaires de la part des professionnels de la 
santé, dès la phase aiguë d’hospitalisation(14). Ces résultats 
indiquent la nécessité d’améliorer l’accompagnement des 
familles de personnes souffrant d’une LCA dès les premiers 
moments d’hospitalisation.

En Europe, entre 20 et 45 % des soins sont assurés par 
les proches et les familles(15). Les données suisses corro-
borent ces résultats ; en 2017, 35 % de la population avait un 
rôle de « proche-aidant »(16), fournissant ainsi plus de 42 mil-
lions d’heures de travail non rémunérées(17). Ces données 
soulignent l’importance de prendre soin des proches, afin 
d’éviter tout risque pour leur santé physique et mentale, et 
ainsi d’augmenter les chances de rétablissement et la qua-
lité de vie du patient(18,19). Les aidants de personnes atteintes 
d’une LCA ont rapporté des niveaux de fardeau significati-
vement plus élevés que les aidants de patients atteints de 
cancer ou de démence à un stade avancé(20). Ce fardeau est 
susceptible d’augmenter avec le temps en raison des dom-
mages neurologiques souvent permanents(21).

Dans les services de neurosciences cliniques, les équipes 
de soins interprofessionnelles devraient proposer des 

interventions auprès des familles selon une approche sys-
témique de la famille(22). L’approche systémique de la famille 
en soins infirmiers, ou Family Systems Nursing (FSN), consi-
dère la famille comme une « unité de soins »(23). Les notions 
d’interaction et de réciprocité entre ses membres sont cen-
trales démontrant ainsi l’impact de la maladie sur l’ensemble 
de la famille. La santé est donc une affaire de famille. A partir 
du FSN, des interventions infirmières familiales ont été déve-
loppées afin d’améliorer les résultats de santé tant pour les 
patients que pour les familles, par l’identification de leurs 
forces et de leurs ressources notamment. Les interventions 
infirmières familiales sont définies comme des interventions 
limitées dans le temps, ciblant la famille « unité d’interven-
tion » et ayant la forme d’une interaction collaborative et non 
hiérarchique entre une famille et une équipe interprofession-
nelle dans laquelle une ou plusieurs personnes du personnel 
infirmier dirigent et/ou délivrent l’intervention(24). L’efficacité 
des interventions infirmières familiales a été démontrée sur 
les résultats de santé des patients atteints d’une maladie 
chronique et de leurs proches(25). Des effets positifs sur les 
taux de réadmission, les consultations aux urgences et les 
niveaux d’anxiété des familles ont également été démon-
trés chez les adultes atteints d’une maladie chronique(26). Or, 
aucune synthèse de preuves concernant ces interventions 
pour les personnes atteintes d’une LCA et leur famille n’a 
été publiée, démontrant la nécessité de combler cet écart. 
En l’absence de preuves suffisantes, il convient également 
de développer une nouvelle intervention.

Les interventions auprès des familles sont considérées 
comme des interventions complexes, et donc fortement 
dépendantes du contexte dans lequel elles sont appliquées. 
La récente revue systématique de Gilliss et al. (2019) recom-
mande d’accorder une grande attention à la compréhen-
sion des facteurs contextuels lors du développement et 
de la mise en œuvre des interventions familiales, afin de 
démontrer clairement leur valeur ajoutée(27). Ces recom-
mandations justifient donc la nécessité de suivre un pro-
cessus rigoureux de développement et d’évaluation pour 
toute nouvelle intervention familiale complexe, comme le 
Medical Research Framework for Developing and Evaluating 
Complex Interventions in Health (MRC Framework)(28).

Le but de ce projet de thèse de doctorat en sciences infir-
mières était de développer et d’évaluer la faisabilité clinique 
d’une nouvelle intervention infirmière familiale complexe afin 
de soutenir les familles des patients souffrant d’une LCA dès 
la phase aiguë d’hospitalisation.

DÉVELOPPEMENT

Afin de répondre au but de ce projet, les deux premières 
phases du MRC Framework ont été suivies, à savoir le déve-
loppement et l’évaluation de la faisabilité clinique(28).

Différentes méthodologies ont été utilisées pour réaliser ces 
deux phases. La Figure 1 présente les étapes clés, ainsi que 
les différentes études menées pour répondre aux objectifs 
de chaque étape.
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SYNTHÈSE DES PRINCIPAUX RÉSULTATS

Phase 1. «Développement de  
l’intervention complexe»
Les résultats de l’examen de la portée (Scoping Review)  (29) 
ont démontrés que tous les professionnels de santé peuvent 
intervenir auprès de ces familles, mais que la plupart des 
interventions ont lieu durant la phase chronique de la 
maladie, lorsque les conséquences sont installées. Les résul-
tats de l’étude qualitative exploratoire(30), ont souligné l’im-
portance des relations entre le système familial, le système 
de santé, et l’environnement ainsi que l’importance de la 
collaboration interprofessionnelle. Les modèles de Calgary 
pour l’évaluation et l’intervention avec les familles(31) (basés 
sur le FSN), enrichit d’un domaine d’intervention supplémen-
taire, le domaine interprofessionnel (Figure 1), ont été choisis 
comme cadre théorique pour soutenir et guider le dévelop-
pement du contenu de l’intervention. En suivant l’approche 
systémique de la famille, les perspectives des différents 
acteurs (infirmiers, physiothérapeutes, ergothérapeutes, 
médecins et familles) ont été intégrées pendant l’élabora-
tion de l’intervention.

Les résultats de l’étude méthodologique(32) présentent le 
développement complet de l’intervention ainsi que l’inté-
gration des préférences des différents acteurs. Intitulés 
SAFIR© (Soins Aux Familles : Intervention pRécoce), l’inter-
vention auprès des familles était centrée sur la relation entre 
les membres de la famille et les professionnels de santé. Elle 
visait à répondre aux besoins individuels des familles dès le 
début de la phase aiguë de l’hospitalisation. L’intervention 
a été menée par un membre de l’équipe infirmière et s’ar-
ticulait autour de cinq composantes et de quatre phases 
(Figure 2). Une formation spécifique et un manuel ont été 

élaborés pour cadrer le processus d’intervention. L’équipe 
de projet (COPIL) était composée des cadres du service 
et du prestataire de soin, un infirmier clinicien spécialisé 
(ICLS), titulaire d’une maîtrise en sciences infirmières, formé 
spécifiquement à l’approche systémique familiale et expert 
en neurosciences.

Phase 2. «Faisabilité et essai pilote  
de la nouvelle intervention»
Une étude de faisabilité a été conduite pour évaluer l’in-
tervention SAFIR© dans le département des neurosciences 
cliniques d’un hôpital universitaire suisse. Sa faisabilité a 
été explorée ainsi que son efficacité concernant les résul-
tats pour les familles (style de coping, fonctionnement de 
la famille et soutien perçu). À ce jour, les résultats préli-
minaires ont indiqué que l’intervention semblait faisable 
dans un contexte bien préparé. L’intervention était perti-
nente et satisfaisante pour les familles et le prestataire de 
soin. Ce dernier a précisé l’importance des échanges en 
équipe interprofessionnelle dans les moments de briefing 
et de débriefing.

DISCUSSION

À l’issue de ce travail de thèse, plusieurs recommandations 
ont émergé. La recommandation principale est de mettre en 
place des interventions auprès des familles qui soient inter-
professionnelles, systématiques et structurées. Toutes les 
études menées dans le cadre de ce projet de thèse mettent 
en évidence des enjeux autour de la collaboration inter-
professionnelle. La Figure 3 illustre les principaux résul-
tats en lien avec l’interprofessionnalité dans les quatre 
études réalisées.

Figure 1

Étapes-clés et études menées dans le cadre de développement de SAFIR© et de l’étude de sa faisabilité
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La première étude a relevé l’intégration de chacun des 
membres de l’équipe interprofessionnelle dans l’accompa-
gnement des patients atteints de LCA et leur famille. Tous 
les prestataires de soins sont concernés à un moment de l’iti-
néraire clinique. Nos résultats concordent avec les recom-
mandations internationales qui font la promotion de l’inter-
professionnalité dans les équipes de soins de neurosciences 
cliniques(22,33). Les équipes infirmières sont des éléments 
pivots dans les équipes interprofessionnelles ; elles devraient 
mener et coordonner les interventions auprès des familles, 
grâce à leur présence continue et leurs compétences en 
soins infirmiers familiaux. Or, la réalité est plus complexe ; le 
tournus et les profils variés au sein des équipes infirmières, 
ainsi que la quantité d’informations à transmettre lors des 
changements d’équipe, ne permettent pas toujours de 
garantir la réalisation et la coordination de ces interventions. 
Les ergothérapeutes, sensibles aux rôles du patient, aux 
interactions entre le patient et sa famille, ainsi qu’à l’accom-
pagnement des familles en tant que tel, ne sont pas suffisam-
ment représentés dans les équipes interprofessionnelles. Par 
conséquent, il leur est difficile de coordonner seuls les inter-
ventions familiales pour toutes les familles qui en exprime-
raient le besoin en milieu hospitalier. Les physiothérapeutes 
pourraient, par leur présence quotidienne, coordonner ces 
interventions. Néanmoins leurs activités thérapeutiques sont 
principalement centrées sur les patients. Ainsi, il conviendrait 
d’utiliser une approche interprofessionnelle pour les inter-
ventions auprès des familles afin de garantir d’une part un 
contact continu et de qualité avec la famille, et d’autre part, 

la transmission d’information au sein de l’équipe interprofes-
sionnelle, qui inclut la famille. Ceci garantirait une communi-
cation systématique, structurée et coordonnée entre les pro-
fessionnels de la santé et les familles.

La seconde étude a mis en évidence le caractère fonda-
mental de la collaboration interprofessionnelle au sens strict 
du terme, c’est-à-dire en incluant la famille, dans une rela-
tion de partenariat qui permet une prise de décision par-
tagée. Ces éléments font partie du premier postulat de la 
Charte 2.0 de l’Association Suisse des Sciences Médicales(34) 
et devraient être mis en place. En outre, les relations qui 
unissent les familles et les professionnels de l’équipe sont 
particulières dans un département de neurosciences cli-
niques, en raison de la complexité des situations de soins 
notamment qui peuvent parfois entrainer un besoin de sou-
tien émotionnel formel pour les équipes(35). Les familles et les 
cadres interprofessionnels ont ainsi plaidé pour des inter-
ventions auprès des familles systématiques, systémiques 
et structurées.

La troisième étude a permis de déterminer le choix du presta-
taire de l’intervention. Suivant les recommandations interna-
tionales, il était nécessaire que l’intervention soit menée par 
une personne formée en approche systémique familiale et 
possédant une solide expertise clinique en neurosciences(36). 
Le choix d’une personne possédant une maîtrise en sciences 
infirmières était donc optimal. Néanmoins, une formation 
courte a été nécessaire avant le début de l’intervention.

Figure 2

Matrice de l’intervention SAFIR ©
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L’étude de faisabilité a, quant à elle, démontré à plusieurs 
reprises que l’un des éléments facilitant l’intervention  a été 
la mise en place de moments d’échanges en équipe interpro-
fessionnelle. Cet élément devra être considéré plus formel-
lement dans les phases suivantes du projet en intégrant de 
manière systématique les différents acteurs.

Implications pour la recherche  
et la pratique clinique
Notre intervention menée par des membres du personnel 
infirmier semble être prometteuse, mais la collaboration 
interprofessionnelle doit être renforcée, tout comme la for-
mation en approche systémique de la famille. Il conviendrait 
également de former des équipes de recherche interdiscipli-
naires afin d’ajuster SAFIR© avec une intégration formelle des 
différents professionnels (médecins, infirmiers, physiothéra-
peutes, ergothérapeutes, logopédistes, neuropsychologues, 
assistants sociaux, accompagnants spirituels, etc.) : cela per-
mettrait d’une part de favoriser les résultats pour les patients 
et les familles, et d’autre part de pérenniser l’intervention(37). 
Des résultats récents ont indiqué qu’une approche collabora-
tive avec les familles permettait d’obtenir des soins plus effi-
caces et plus innovants(38). C’est une piste de développement 
importante qui figure dans l’Agenda Suisse de la Recherche 
en Soins Infirmiers 2019-2029 (SRAN)(39).

Une étude suisse de Fumeaux et Wehrli (2020) a noté que 
le travail interprofessionnel était plus difficile à mettre en 
œuvre qu’à promouvoir(40). Néanmoins, la volonté de colla-
borer dans une approche plus structurée est présente(34) 
et la Société suisse de médecine des soins intensifs pro-
meut l’organisation et la formation interprofessionnelles. 
Les programmes d’études en soins infirmiers, physiothé-
rapie, ergothérapie, médecine, diététique et neuropsycho-
logie devraient mettre davantage l’accent sur les interven-
tions auprès des familles. Les programmes de formations 
initiales, postgrades ou certifiantes devraient intégrer ces 
éléments, puis les travailler en interprofessionnalité. Cela 
serait bénéfique pour tous les acteurs. Quelques initiatives 
ont d’ores et déjà été testées dans les Hautes Ecoles de 
Suisse Occidentale et semblent appréciées tant par les étu-
diants que par les différents professionnels et les associa-
tions de patients et de familles.

La mise en place de nouvelles fonctions professionnelles au 
sein des services hospitaliers dans les métiers de la santé 
tels que les cliniciens spécialisés - infirmiers, ergothéra-
peutes ou encore physiothérapeutes pour ne citer qu’eux - 
permet le développement de la pratique avancée. Ces nou-
veaux professionnels, titulaires d’une maîtrise, ajoutent à 
l’expertise clinique un esprit d’analyse critique des pratiques 

Figure 3

L’interprofessionnalité au cœur des résultats des études intégrées à SAFIR ©
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actuelles – fondement de la pratique avancée(41-44). Ils ont 
pour but de promouvoir et de mener des projets de change-
ment de pratique professionnelle. La notion d’avancée reflète 
la volonté de questionner l’efficacité, l’efficience et la qua-
lité des prestations en s’appuyant tant sur les preuves scien-
tifiques que l’expertise clinique et l’analyse contextuelle(43). 
À travers la pratique avancée, le leadership collaboratif entre 
les professions de la santé permet une reconnaissance des 
compétences de chaque profession. Le renforcement de la 
collaboration interprofessionnelle et l’amélioration des com-
pétences des professionnels de la santé pourraient dès lors 
passer par ces nouvelles fonctions, puisque l’objectif prin-
cipal est commun, à savoir l’amélioration des résultats pour 
les familles et les patients. Ainsi, ces profils de leaders (ou de 
champions) soutiendraient l’implantation de SAFIR© en fonc-
tion des réalités des terrains cliniques, moyennant une for-
mation initiale et continue, un positionnement clair en tant 
que référents SAFIR©, ainsi que la mise en place de supervi-
sions des équipes interprofessionnelles.

CONCLUSION

Le but du présent projet de thèse était de développer et 
de tester une intervention visant à soutenir les familles de 
patients souffrant d’une LCA dès la phase aiguë d’hospita-
lisation. Les cadres méthodologiques et théoriques utilisés 
pour atteindre notre but ont été des guides précieux. Ils nous 
ont aidés à construire et à opérationnaliser de manière rigou-
reuse notre démarche, permettant ainsi l’émergence d’un 
ensemble de preuves solides et concrètes pour soutenir le 

développement de notre intervention. SAFIR© semble être 
réalisable dans un contexte clinique préparé à sa mise en 
œuvre (formation et collaboration interprofessionnelle). Nos 
recommandations portent sur le renforcement de la colla-
boration interprofessionnelle dans les services de neuro-
sciences cliniques et sur l’inclusion des familles dès le début 
de l’hospitalisation et au-delà de la sortie de l’hôpital. Nous 
soutenons la mise en place d’interventions auprès des 
familles interprofessionnelles systématiques et structurées.

IMPLICATIONS POUR LA PRATIQUE

• Les familles des patients avec une LCA ont besoin 
d’un soutien formel dès le début de l’hospitalisation.

• Des interventions interprofessionnelles, systéma-
tiques et structurées auprès des familles devraient 
être  développées.

• Ces interventions auprès des familles devraient être 
mises en œuvre selon une approche systémique afin de 
répondre aux besoins et aux préférences des familles 
mais aussi des cliniciens.

• Une méthodologie rigoureuse serait nécessaire pour 
le développement et l’évaluation de toute nouvelle 
 intervention de soins.

Contact 
Véronique de Goumoëns 
v.degoumoens@ecolelasource.ch
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