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Résumé

Introduction : L’allergie alimentaire a risque d’anaphylaxie entraine des répercussions psychosociales
majeures sur les adolescents et leurs familles. Toutefois, les études ayant exploré les actions infirmiéres pour
soutenir ces familles au quotidien demeurent peu nombreuses. But : Cet article présente les résultats d’'une
recherche doctorale qui visait a explorer les stratégies de soins infirmiers pour les familles dont un adolescent
vit avec l'allergie alimentaire a risque d’anaphylaxie. Méthode : Dans le cadre de cette étude, l'influence du
contexte de ruralité a occupé une place prépondérante. Le concept du partenariat de collaboration (Gottlieb &
Feeley, 2007) et I'approche systémique familiale (Duhamel, 2007) ont servi a guider la collecte et 'analyse des
données. Un devis qualitatif a été utilisé et des entretiens familiaux, individuels et de groupe ont été réalisés
aupres de six familles, de six infirmiéres en santé scolaire et de cinq autres professionnels. Résultats : Les
participants ont identifié quatre principales stratégies de soins infirmiers soit éduquer aux habitudes de
vigilance, rechercher un niveau satisfaisant de vigilance avec la famille, favoriser la vie sociale de la famille et
partager les responsabilités. Ces stratégies sont influencées par le contexte de ruralité qui comporte des
facteurs facilitants tels que la transmission rapide de l'information, la stabilit¢ du personnel enseignant, la
complicité entre les éléves et le suivi personnalisé des professionnels de la santé. En contrepartie,
I'éloignement des services de santé constitue le principal facteur contraignant. Conclusion : L’article met
I'accent sur 'importance de considérer les facteurs d’influence du contexte de ruralité sur la pratique infirmiére.

Mots-clés : allergie alimentaire, anaphylaxie, partenariat, collaboration, famille, enfant, adolescent, parent,
infirmiére, soins infirmiers, interventions, recherche qualitative, ruralité

Abstract

Background: Food allergies carrying a risk of anaphylaxis generate major psychosocial repercussions for
teenagers and their families. However, few studies have explored nursing actions providing daily support for
these families. Purpose: This article presents the results of a doctoral research project which aimed to explore
nursing care strategies for families with a teenager with a food allergy carrying a risk of anaphylaxis. Method:
The influence of the rural context played a preponderant role in this study. The concept of collaborative
partnership (Gottlieb & Feeley, 2007) and the family systems approach (Duhamel, 2007) served to guide data
collection and analysis. Qualitative specification was used, and family, individual, and group interviews were
conducted with six families, six school nurses, and five other professionals. Results: Participants identified four
main nursing care strategies, i.e. educating on habits of vigilance, seeking a satisfactory level of vigilance with
the family, fostering family social life, and sharing responsibilities. These strategies are influenced by the rural
context, which includes facilitating factors such as rapid transmission of information, stability of teaching staff,
complicity among students, and personalized monitoring by healthcare professionals. On the other hand,
distance from health services is the main limiting factor. Conclusion: The article focuses on the importance of
considering the influencing factors of the rural context on nursing practice.

Keywords: food allergy, anaphylaxis, partnership, collaboration, family, child, teenager, parent, nurse, nursing
care, interventions, qualitative research, rural context.
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Problématique

L’allergie alimentaire se définit comme étant
une réaction anormale ou exagérée du systéme
immunitaire en réponse aux protéines d’un aliment
dit allergéne (Boyce et al., 2010). Les réactions
peuvent varier d’'une simple démangeaison a une
difficulté  respiratoire et parfois méme a
'anaphylaxie, réaction potentiellement mortelle.
Méme si la prévalence exacte de [lallergie
alimentaire demeure incertaine, il est estimé que
6,67 % des Canadiens déclarent étre atteints
d’allergie alimentaire dont 7,12 % sont des enfants
(Soller et al.,, 2012). Bien que des approches
prometteuses pour le traitement de la dysfonction
du systéme immunitaire soient proposées
(Sampath, Sindher, Zhang & Nadeau, 2018), la
gestion de I'allergie alimentaire repose avant tout
sur des stratégies de prévention incluant le port de
I'auto-injecteur d’adrénaline (Sicherer & Sampson,
2014; Sicherer et al., 2017).

Les adolescents  sont particulierement
considérés comme vulnérables par rapport a
'anaphylaxie & cause de leurs comportements a
risque tels que la négligence a transporter I'auto-
injecteur d’adrénaline en tout temps et
linsouciance liée a l'évitement des allergenes
(Macadam et al., 2012 ; SCAIC, 2014; Schoessler
& White, 2013; Sommer, Mackenkie, Venter &
Dean, 2014). Malgré que l'allergie alimentaire de
'adolescent entraine des répercussions sociales,
psychologiques et financiéres importantes, les
études précisent le manque de soutien offert aux
familles par les professionnels de la santé
(Cummings, Knibb, King & Lucas, 2010; Johnson &
Woodgate, 2017).

L’infirmiere en santé scolaire joue un réle
crucial aupres des familles dont un adolescent vit
avec l'allergie alimentaire pour gérer la formation
du personnel scolaire sur [l'anaphylaxie et
coordonner les plans d’urgence individualisés des
éléves allergiques (OllQ, 2012 ; Robinson & Ficca,
2012; SCAIC, 2014; Schoessler & White, 2013).
Cependant, I'insuffisance de ressources
financiéres et le manque de temps pour former le
personnel constituent des barrieres a I'implantation
d'un plan d’urgence pour la prise en charge de
'anaphylaxie en milieu scolaire par les infirmiéres
(Kao et al., 2018; Wahl, Stephens, Ruffo & Jones,
2015).

Cette recherche visait a explorer les stratégies
de soins infirmiers aidantes pour les familles dont
un adolescent vit avec [lallergie alimentaire a
risque d’anaphylaxie par la mise en commun de la
perspective de ces familles et de celle d'infirmieres
en santé scolaire. Le terme stratégies correspond
a un ensemble d’actions coordonnées en vue
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d’atteindre un but (Dictionnaire de frangais
Larousse, 2018). Ainsi, le terme stratégies de soins
infirmiers fait appel a des actions infirmiéres
organisées en systéme et non isolées les unes des
autres. Il importe de préciser que la notion de
ruralité n’était pas définie conceptuellement avant
la recherche. Ce concept a émergé au cours de
I'étude et a été défini par I'ensemble des
participants.

Ancrages théoriques

Le concept du partenariat de collaboration de
Gottlieb et Feeley (2007) issu du modele McGill et
I'approche systémique familiale (Duhamel, 2007)
constituent les ancrages théoriques de cette étude
afin de préconiser la collaboration entre l'infirmiére
et la famille. Le concept de partenariat de
collaboration (Gottlieb & Feeley, 2007) permet de
concevoir la relation entre l'infirmiére et la famille
comme étant la poursuite d’objectifs centrés sur la
personne/famille qui implique I'accord de tous les
partenaires ou I'on reconnait que chacun posséede
des capacités et des connaissances. L’approche
systémique familiale (Duhamel, 2007) a été utilisée
afin de conceptualiser la famille comme un
systéeme en constante évolution dans le contexte
de linteraction parent-enfant. Somme toute, ces
ancrages théoriques sont compatibles
conceptuellement  puisqu’ils  préconisent la
collaboration entre l'infirmiére et la famille, tels que
présentés a la figure 1.
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Figure 1. Ancrages théoriques

Méthodologie

Devis

La présente étude utilise un devis qualitatif soit
I’évaluation de quatrieme génération développée
par Guba et Lincoln (1989) et adapté par Sylvain
(2008). Cette approche constructiviste implique un
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processus herméneutique et dialectique qui
préconise la collaboration en permettant d’explorer
la perspective des participants et d’en favoriser la
mise en commun (Guba & Lincoln, 1989).

Participants et entrevues

Suite a l'approbation du comité d’éthique, la
collecte des données s’est déroulée sur une
période de 17 mois dans une région du Québec
qui offrait les services de cing centres locaux de
services communautaires (CLSC) en milieu non
urbain. Les six familles rencontrées étaient
composées d’un adolescent agé entre 10 et 13 ans
et diagnostiqué par un allergologue comme étant a
risque d’anaphylaxie induite par les aliments
nécessitant le port d’'un auto-injecteur d’adrénaline.
L’adolescent fréquentait une école dune
commission scolaire du milieu ciblé et les familles
avaient déja eu au moins un contact avec une
infirmiére en santé scolaire de ce milieu. Les six
infirmiéres possédaient au moins deux ans
d’expérience en santé scolaire dans le milieu ciblé.
De plus, elles avaient ou avaient eu parmi leur
clientéle en santé scolaire des adolescents agés
entre 10 et 13 ans ayant regcu un diagnostic
d’anaphylaxie relatif a [Iallergie alimentaire
nécessitant le port d’'un auto-injecteur d’adrénaline.

Les données ont été recueillies a l'aide de
I'entretien semi-structuré d’une durée
approximative de 60 minutes suivi d’'un entretien
de validation de 30 minutes au domicile des
familles et pendant les heures de travail des
infirmieres dans un local approprié. Les
adolescents (deux filles et quatre garcons) ont été
rencontrés en présence de leurs parents (six
meéres, cing péres et un beau-pére). De plus, la
chercheure a mené deux entretiens de groupe
d’'une durée de 90 a 120 minutes, I'un avec cinq
familles dans un local d'un CLSC et l'autre en
vidéoconférence avec quatre infirmiéres. En cours
de recherche, cing entretiens individuels se sont
ajoutés auprés dautres professionnels (un
allergologue, une nutritionniste, une infirmiére en
périnatalité, une enseignante a I'école primaire et
une enseignante a [I'école secondaire).Ces
entretiens visaient a enrichir la construction
collective par d’autres sources d’informations.

Analyse des données

Au total, la chercheure a réalisé 33 entretiens
qui ont été enregistrés et retranscrits. L'approche
phénoménologique herméneutique (Cohen, Kahn
& Steeves, 2000) et [Ilanalyse thématique en
continu (Paillé & Mucchielli, 2008) ont orienté la
démarche d'analyse. De plus, [lutilisation du
logiciel d’analyse qualitative NVivo 8 a permis de
faciliter le repérage, I'extraction et I'organisation
des données.
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Résultats

Le contexte de ruralité

Bien que le but de la recherche vise
'exploration des stratégies de soins, les données
portant sur la ruralité sont omniprésentes. Cet
article met laccent sur les facteurs dinfluence
reliés au contexte de ruralité issus des consensus
obtenus entre les participants.

L’analyse qualitative des données a mené a la
découverte de quatre principales stratégies de
soins infirmiers soit 1) éduquer aux habitudes de
vigilance; 2) rechercher un niveau satisfaisant de
vigilance avec la famille; 3) favoriser la vie sociale
de la famille et 4) partager les responsabilités. Le
tableau 1 détaille chacune des stratégies.

Tableau 1

Stratégies de soins infirmiers pour les familles
dont un adolescent vit avec [l'allergie
alimentaire arisque d'anaphylaxie

Eduquer aux habitudes de vigilance
e Explorer les connaissances des familles

e Simplifier les informations auprés des
familles

o Diriger les familles vers des ressources

Former et sensibiliser les différents
acteurs concernés

e Actualiser ses connaissances

Rechercher un niveau satisfaisant de
vigilance avec la famille

e Reconnaitre les inquiétudes

e Rechercher I'équilibre entre un niveau
élevé et bas d’inquiétude

Favoriser la vie sociale de la famille
e Encourager les activités sociales
e Promouvoir le réseautage

Partager les responsabilités
e Responsabiliser 'adolescent

e Etablir un protocole en milieu scolaire
avec les acteurs concernés

Les participants rencontrés ont mis en évidence
une caractéristique prédominante qui teinte les
stratégies de soins infirmiers soit celle du contexte
de ruralité en référant fréquemment aux « petits
milieux de vie ». Pour certains, la ruralité signifie
de vivre dans un village, une petite ville comportant
peu d’habitants ou en région éloignée d'un centre
urbain; pour les autres, elle est représentée par la
présence d’écoles fréquentées par un petit nombre
d’éléves. Selon les participants, ce contexte de
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ruralité comporte différents facteurs influengant les
stratégies de soins infirmiers.

Le facteur le plus aidant reconnu par la majorité
des participants concerne la transmission rapide
de linformation a I'égard de la condition allergique
des adolescents, et ce, autant a I'extérieur qu'a
lintérieur des murs de I'école. Un participant
s’exprime en ces termes : « Dans un village, tout le
monde se connait, tout le monde sait tout sur toi.
La déja en partant quand tu vas a ton école
primaire dans ton village, tout le monde sait que tu
es allergique, tout le monde te connait tandis que
si tu es a Québec ou a Montréal, c’est pas Québec
au complet qui va étre informé la ». La présence
d’écoles fréquentées par un plus petit nombre
d’éléves constitue également une particularité de la
ruralité, contribuant ainsi a faire connaitre
rapidement la condition allergique des éléves. Un
autre participant précise : « Je pense a une petite
école de seize éléves. (...) ils savent trés bien qu'il
y a un éléve allergique dans lautre classe.
L’information circule plus vite ».

Deux autres facteurs facilitants reliés aux
caractéristiques des écoles en milieu rural ont été
rapportés par les participants. D’une part, la
tendance d’une stabilité d’emploi chez le personnel
enseignant qui leur permet, au fil des ans, de se
familiariser avec l'allergie alimentaire de I'enfant a
été soulignée : « Cet enfant-la va étre vu par les
mémes enseignants du tout jeune primaire
jusqu’au secondaire (...). Ca fait des années que
¢a n’a pas bougé. Puis cette enseignante-la, le voit
venir, I'a vu évoluer ».

D’autre part, la complicité qui se développe
entre les éléves qui cheminent la plupart du temps
avec le méme groupe d’éléves tout au long de leur
parcours scolaire a été signalée. Cette particularité
de cheminer ensemble renforce les liens entre les
éléves qui se cotoient quotidiennement et peut
contribuer a encourager les éléves a assurer la
protection de I'adolescent qui vit avec lallergie
alimentaire tel que le rapporte ce participant: «
Quand on est dans un petit milieu, les plus vieux
ou méme des fois du méme age, vont comme
surveiller, ils vont amener lidée qu’un tel est
allergique (...) Donc, il y a comme un souci de
protéger I'enfant ». Un autre participant ajoute «
Disons que juste & mon école, on est trente-deux
dans toute I'école. Mes amis, c’est mes cousins. lIs
le savent. Donc, pour moi, c’est sécuritaire ».

Enfin, selon les participants, le contexte de la
ruralité¢ favorise la collaboration entre les
infirmiéres, notamment lors de la transition de
I'école primaire a I'école secondaire des éléves
vivant avec l'allergie alimentaire : « Une belle
collaboration que j'ai, c’est quand I'enfant fait son
passage au secondaire. Entre infirmieres, on prend
le temps den parler. Il y a un suivi plus
personnalisé ». Egalement, le suivi personnalisé
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s’exprime par [l'occasion de cOtoyer plus
fréquemment les parents d’adolescents vivant avec
I'allergie alimentaire, et ce, a I'extérieur des murs
de I'école ou des milieux de soin. Par exemple, ce
participant qui exprime : « Ce n’est pas une grosse
ville 13, je suis amenée a voir la mére en d’autres
temps (...). J'ai su placer un petit bout de phrase et
¢a semblait porter (...). Si javais habité Montréal,
je ne laurais peut-étre pas coOtoyé a la méme
épicerie ou moi j'ai I'habitude». De plus, le suivi
personnalisé des professionnels de la santé se
démarque par la quantité d’informations transmise
et le temps consacré a I'écoute.

Pour certains participants, le contexte de
ruralité engendre également la présence d’un
facteur qui limite les stratégies de soins infirmiers.
En effet, I'éloignement des services de santé
représente une contrainte importante pour des
familles vivant dans un contexte de ruralité. La
longue distance a parcourir pour obtenir les soins
nécessaires en cas de réaction allergique sévére
est rapportée : « L’hdpital est loin, s'il arrive quoi
que ce soit, c’'est sir qu'il faudrait réagir vite». Des
participants expliquent comment le contexte
d’éloignement contribue a influencer les stratégies
de soins a I'égard du traitement de I'anaphylaxie
dans certaines écoles : « Méme les pédiatres
savent qu’'on est en région plus éloignée et vont
prescrire deux auto-injecteurs d’adrénaline».

Discussion

Malgré le manque de consensus et la confusion
a I'égard des termes utilisés pour définir la ruralité,
plusieurs auteurs proposent que la ruralité repose
sur deux aspects geéographique et sociale
(Bourke, Humphreys, Wakermen & Taylor, 2012;
Castleden, Crooks, Schuurman & Hanlon, 2010;
Molinari & Guo, 2013). La distance est souvent
utilisée pour définir I'aspect géographique de la
ruralité. Il est généralement reconnu que les longs
trajets a parcourir en région rurale peuvent
constituer une entrave a l'accés aux services de
santé (Molinari & Guo, 2013). Les résultats de la
recherche viennent préciser [Iimportance de
considérer la distance a parcourir pour obtenir des
soins en cas de réactions anaphylactiques.

L'aspect social référe aux représentations
sociales accordées au concept de ruralité. Une
caractéristique commune pour définir les soins
dans un contexte de ruralit¢ repose sur le
qualificatif «petit»y en termes de petits hopitaux,
petite population et peu de fournisseur de soins de
santé (Molinari & Guo, 2013). La représentation
que les participants de I'étude accordent a la
ruralit¢ en tant que « petits milieux de vie »,
notamment par la présence d’écoles fréquentées
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par un petit nombre d’éléves, constitue une autre
particularité a considérer dans les soins infirmiers.

Des auteurs constatent que la forte proximité
sociale et professionnelle caractérise les
communautés rurales et pousse les acteurs a
adapter leurs pratiques (INSPQ, 2009). Dans un
contexte de ruralité, le manque danonymat
entraine la diminution des frontiéres associées a la
vie professionnelle et personnelle et peut
influencer le soutien offert par l'infirmiére (Swan &
Hobbs, 2017). L’étude montre que le milieu rural
permet a linfirmiére en santé scolaire de cétoyer
plus fréequemment les familles a I'extérieur de sa
vie professionnelle, ce qui favorise un suivi
personnalisé.

Les résultats de I'étude viennent également
préciser que la proximité sociale des éléves qui
fréquentent les écoles des milieux ruraux
encourage le développement de la complicité et
pourrait contribuer a assurer la sécurité de
I'adolescent qui vit avec [lallergie alimentaire.
L’interconnexion qui se développe entre les
individus qui vivent en milieu rural favorise le
soutien et se traduit par un engagement significatif,
une relation basée sur la confiance et une
connaissance intime de l'autre (Gillespie & Redivo,
2012; Brocious et al., 2013; Swan & Hobbs, 2017).
En contrepartie, les résidents d’'une population
rurale qui vivent dans de plus petites
communautés ont davantage d’opportunités de
connaitre directement ou indirectement les autres
résidents ce qui diminue l'anonymat, altere la
circulation de l'information et peut engendrer des
conflits (Bourke et al., 2012). Cependant, I'étude
montre que le manque d’anonymat permet la
transmission rapide de l'information a I'égard de la
condition allergique de l'adolescent et est ainsi
favorable a la prévention d’'une éventuelle réaction
allergique.

Pertinence du choix des ancrages théoriques

Dans le cadre de cette étude, le concept de
partenariat de collaboration (Gottlieb & Feeley,
2007) a permis une meilleure compréhension des
soins infirmiers centrés sur la famille a partir d’'un
accord consensuel entre l'infirmiere et la famille.
De plus, I'approche systémique familiale (Duhamel,
2007) a offert la possibilité de considérer les
adolescents comme des acteurs a part entiére en
leur laissant un espace pour s’exprimer.

Limites de I’étude

Certaines considérations méthodologiques
peuvent limiter la transférabilité des résultats de
'étude. 1l importe de considérer que plus
d’adolescents que d’adolescentes ont participé a
I'étude et la majorité d’entre eux présentent des
allergies alimentaires multiples, [lallergie aux
arachides étant la plus fréquente. De plus, cing des
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six familles participantes étaient constituées des
parents et d’enfants issues de leur union vivant
sous le méme toit. Enfin, lors du transfert des
résultats, les facteurs d’influence du contexte de
ruralité devraient étre pris en considération.

Recommandations

Les reésultats de ['étude mettent en relief
I'incidence plut6t positive du contexte de ruralité en
proposant plusieurs facteurs qui facilitent les
stratégies de soins infirmiers et visent le maintien
de la santé tels que la transmission rapide de
linformation, la stabilité du personnel enseignant,
la complicité entre les éleves et le suivi
personnalisé des professionnels de la santé. Cette
étude suggére de mettre I'accent sur les forces du
contexte de ruralité pour guider la pratique
infirmiére en santé scolaire auprés des familles
dont un adolescent vit avec l'allergie alimentaire a
risque d’anaphylaxie.

La pratique infirmiére en milieu rural est
complexe et multidimensionnelle et il importe de
favoriser lintégration des infirmiéres dans ce
contexte par un accompagnement soutenu
(Rohatinsky & Jahner, 2016). Toutefois, le maintien
et le développement des compétences infirmiéres
en milieu rural ne sont pas faciles compte tenu du
niveau de connaissances requises et du défi pour
les infirmiéres a accéder a la formation (MaclLeod
& Place, 2015). Afin de mieux outiller les
infirmiéres, il parait souhaitable que les
programmes de formation ainsi que les activités de
formation continue abordent des notions sur le
contexte de ruralité.

Les stéréotypes négatifs véhiculés au sujet de
’environnement rural engendrent une vision axée
sur les problemes plutét que sur les forces et
contribuent @ mettre I'accent sur les déficits en ce
qui concerne la santé rurale (Bourke, Humphreys,
Wakerman & Taylor, 2010). La plupart des
recherches étudient les déficiences des petites
communautés rurales alors que les forces
associées a la collaboration, le travail d’équipe et
le soutien sont peu explorés (Molinari & Guo,
2013). II importe de souligner le besoin de
recherches futures pour mieux comprendre les
caractéristiques du milieu rural et son influence sur
la pratique infirmiére.

Conclusion

Les facteurs d’influence du contexte de ruralité
aménent un éclairage nouveau pour la pratique
infirmiére auprés des familles dont un adolescent
vit avec [lallergie alimentaire a risque
d’anaphylaxie. Cette étude met en relief
I'importance de considérer les forces du contexte
de ruralité en proposant des facteurs qui facilitent
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les stratégies de soins infirmiers et visent le
maintien de la santé. Il s’avére primordial de
favoriser une planification des soins plus adaptés
aux familles qui vivent en milieu rural.
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