Paediatrics ¢ Child Health, 2022,27,S115-S122
https://doi.org/10.1093/pch/pxac009
Article original

OXFORD

Article original

Les effets de la pandémie de COVID-19 sur la santé mentale
des enfants atteints de problémes de santé physique ou
d’incapacités, des familles et des professionnels de la santé

David B. Nicholas Ph. D., M. Serv. soc.!, Rosslynn T. Zulla Ph. D., M. Ed.,

Olivia Conlon Ph. D.'®, Gina Dimitropoulos Ph. D., M. Serv. soc.?, Simon Urschel MD**,
Adam Rapoport MD M. Sc. santé*®7, Sherri Lynne Katz MDCM M. Sc.**'°, Aisha Bruce MD**,
Lori J. West MD D. phil.**, Mark Belletrutti MD M. Sc.'"'*®, Emma Cullen MA?,
Lonnie Zwaigenbaum MD M. Sc.>*"

"Université de Calgary, Faculté de travail social, Région du centre et du nord de 'Alberta, Edmonton (Alberta) Canada
*Faculté de travail social, Université de Calgary, Calgary (Alberta) Canada
Département de pédiatrie, Université de IAlberta, Edmonton (Alberta) Canada
*Stollery Children’s Hospital, Edmonton (Alberta) Canada
SThe Hospital for Sick Children, Toronto (Ontario) Canada
Emily’s House Children’s Hospice, Toronto (Ontario) Canada
"Département de pédiatrie, Université de Toronto, Toronto (Ontario) Canada
$Centre hospitalier pour enfants de l'est de 'Ontario, Ottawa (Ontario) Canada
*Département de pédiatrie, Université d’Ottawa, Ottawa (Ontario) Canada
“Institut de recherche du Centre hospitalier pour enfants de l'est de 'Ontario, Ottawa (Ontario) Canada
British Columbia Children’s Hospital, Vancouver (Colombie-Britannique) Canada
2Départment de pédiatrie, Université de la Colombie-Britannique, Vancouver (Colombie-Britannique) Canada
BGlenrose Rehabilitation Hospital, Edmonton (Alberta) Canada

Correspondance : David B. Nicholas, Université de Calgary, Faculté de travail social, Région du centre et du nord de [Alberta, 11044-82° Avenue, Edmonton (Alberta)
T6G 0T2. Courriel : nicholas@ucalgary.ca

RESUME

Objectifs : La pandémie de COVID-19 a influé sur la santé mentale de la population. Les familles des enfants qui ont des vulnérabilités en
matiére de santé ont été démesurément touchées par les politiques liées a la pandémie et les perturbations aux services, car elles s'appuient beau-
coup sur le systéme de soins de santé et de services sociaux. Les chercheurs ont établi les répercussions de la pandémie de COVID-19 sur les
enfants ayant des vulnérabilités en matiére de santé physique et des incapacités, les familles et les professionnels de la santé.

Meéthodologie : Des enfants ayant diverses vulnérabilités en matiére de santé (transplantation cardiaque, affections respiratoires, anémie
falciforme, trouble du spectre de l'autisme, troubles de santé mentale et approche de la fin de vie en raison d’une série de causes sous-jacentes),
leurs parents et leurs professionnels de la santé ont participé a des entrevues semi-structurées. Les chercheurs ont utilisé des méthodes d’analyse
qualitative et en ont extrait les thémes liés aux effets et les recommandations en vue d'améliorer la pratique.

Résultats : Au total, 262 participants (30 enfants, 76 parents, 156 professionnels de la santé) ont été interviewés. Les enfants ont décrit leur
solitude et leur isolement, les parents, leur épuisement, et les professionnels de la santé, la pression ressentie et un sentiment de détresse morale.
Les thémes reflétaient les effets de la pandémie sur la santé mentale des enfants, des familles et des professionnels de la santé, de méme que les
ressources insuflisantes pour soutenir la santé mentale, les influences organisationnelles et politiques qui ont fagonné la prestation des services et
les recommandations pour améliorer la prestation de ces services.

Conclusion : Les restrictions sanitaires imposées par la pandémie et les modifications aux soins ont eu de profondes répercussions sur la santé mentale
des enfants qui ont des vulnérabilités en matiére de santé, les familles et les professionnels de la santé. Les recommandations incluent la rédaction et
ladoption d’information ciblée sur la pandémie et la mise en ceuvre de services de soutien en santé mentale. Ces résultats amplifient la nécessité de
renforcer les capacités, y compris des stratégies proactives et la planification de mesures d’atténuation du risque dans éventualité d'une future pandémie.
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La pandémie de COVID-19 est responsable d’une anxiété
accrue, d'un isolement et de problémes émotionnels ou
comportementaux chez les enfants qui éprouvent des
vulnérabilités en matiére de santé, comme le démontrent les
enfants atteints de fibrose kystique (1), d’autisme (2-4) et de
problémes de santé mentale (5,6). Ces effets sont attribués aux
craintes de contracter la COVID-19 (7), a la diminution des
contacts sociaux (8,9) et a la baisse des mesures de soutien (8,9).
Lesservices enligne etles services de télésanté ont réduit le stress
des familles (8) (p. ex., moins de déplacements pour se rendre a
un rendez-vous), mais ont accru les problémes de santé mentale
en raison de transitions comme la diminution des interactions
directe (8,9). En raison des modifications a la prestation des
services, les professionnels de la santé se sont inquiétés de la
qualité des soins (10). Malgré les connaissances croissantes
sur la COVID-19, il faudra réaliser plus de recherches pour
déterminer leffet de la pandémie sur les enfants qui éprouvent
des vulnérabilités en matiére de santé et les familles. La présente
étude a exploré les effets psychosociaux de la pandémie
de COVID-19 sur les populations pédiatriques dans deux
provinces canadiennes (I'Alberta et 'Ontario), de méme que
ses effets sur la prestation des services. Elle a permis d’évaluer la
trajectoire des soins et les expériences des enfants, des parents et
des professionnels de la santé a 'égard daffections disparates :
lautisme, les troubles de santé mentale, les transplantations
cardiaques, les troubles respiratoires, I'anémie falciforme et les
maladies terminales causées par diverses autres affections.

METHODOLOGIE

Les chercheurs ont recruté les enfants, leurs parents et les
professionnels de la santé dans les populations pédiatriques citées

plus haut (d7avril 2020 & juin 2021). Les enfants participants
(de 18 ans ou moins) et les familles qui ont regu des soins alors
qu’ils étaient hospitalisés ou en milieu ambulatoire pendant la
pandémie de COVID-19 dans un hopital pédiatrique ou
un contexte communautaire ont été interviewés (détails de
I'échantillon au tableau 1). Dansla cohorte en fin de vie, les parents
endeuillés ont été recrutés au moins six mois aprés le déces de
Ienfant. Les professionnels de la santé étaient admissibles a
participer s’ils avaient fourni des soins aux patients pendant la
pandémie. Les participants ont d’abord été informés dela tenue de
I'étude par un professionnel de la santé local, et s’ils souhaitaient
partager leurs coordonnées, celles-ci étaient transmises a I'équipe
de chercheurs. Si un participant donné souhaitait participer, les
chercheurs obtenaient leur consentement éclairé, puis l'entrevue
avait lieu. Chez les enfants, le consentement de I'enfant était
obtenu tout autant que celui des parents.

Les entrevues individuelles avec les enfants et les familles, et
les entrevues individuelles ou collectives avec les professionnels
de la santé ont été réalisées, enregistrées sur bande sonore et
transcrites textuellement en vue de leur analyse. DN, GD, RZ et
OC ont facilité les entrevues, conjointement avec des assistants
de recherche formés et supervisés de prés par les chercheurs.
Les entrevues ont eu lieu par téléphone ou par vidéoconférence
a un moment qui convenait aux participants. Semi-structurées,
elles contenaient des questions ouvertes qui ont incité les
participants a confier leurs expériences de la pandémie et ses
effets percus sur les processus des soins (voir les exemples de
questions d’entrevue au tableau 2), et qui étaient légérement
adaptéesau groupe de participants (p. ex., les enfants, les parents,
les professionnels de la santé et les populations particuliéres).
Lentrevue commencait par des questions structurées pour
obtenir I'information contextuelle (p. ex., les antécédents de

Tableau 1. Les caractéristiques démographiques des enfants et des parents participants

Sous-groupe Nombre Nombre de parents Ethnie (autodéclarée) Affection de I'enfant
pédiatrique d’enfants interviewés (tranches
interviewés  d’age des enfants)
Trouble du spectre 2 12 (8216 ans) Canadienne, Autisme, autisme et incapacité intellectuelle
de l'autisme européenne,
somalienne, autochtone,
latino-américaine
Transplantation 2 15(1al6ans) Canadienne, Transplantation cardiaque, transplantation
cardiaque autochtone, philippine cardiaque et paralysie cérébrale, transplantation
cardiaque et anxiété
Problémes de santé 19 23 (13318 ans) Canadienne, Anorexie nerveuse, anxiété et dépression,
mentale européenne, asiatique, anxiété, trouble dépressif majeur et dysmorphie
antillaise corporelle, anorexie mentale et anxiété, trouble
alimentaire non précisé et dépression, anxiété et
dysphorie de genre
Affections 4 12 (16 mois 4 16 ans) Canadienne, Asthme, asthme et allergies saisonniéres,
respiratoires européenne, asthme et retard global de développement,
autochtone, noire maladie pulmonaire interstitielle, fibrose
kystique
Anémie falciforme 2 11 (21 mois 4 18 ans) Canadienne, africaine, Anémie falciforme, anémie falciforme et trouble
jamaicaine sanguin, anémie falciforme et narcolepsie
Fin de vie n.a 3 (na.) Canadienne, africaine, Cancer, tumeur cérébrale, trouble cardiaque,
européenne prématurité
TOTAL 30 76

n.a. non applicable



santé de l'enfant et de la famille, le role des professionnels de la
santé, les caractéristiques démographiques, etc.). Les questions
ouvertes abordaient ensuite des secteurs de la recherche
comme la perception des effets de la pandémie sur les soins aux
enfants touchés. La plupart des enfants participants ont décidé
d’étre interviewés avec leurs parents. Les conseils de révision
déontologique des universités et des hopitaux ont accordé leur
approbation avant le début de I'étude.

Les chercheurs ont soumis les transcriptions a une ana-
lyse de contenu inductive (11-13), incluant des lectures et
des relectures pour en tirer des unités de sens textuel (codes),
organiser les codes en catégories, déterminer le sens caché
des réponses et ainsi dégager des thémes (11,12). Cette
étape était soutenue par le logiciel d’analyse et de gestion
des données qualitatives NVivo 12. Les chercheurs ont
démontré leur rigueur méthodologique par la vérification des
thémes émergents par rapport aux données brutes, I'analyse
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Tableau 2. Exemples de questions d’entrevue courantes entre les
groupes’

Familles Fournisseurs de soins ou de
services
o Quelaétéleffet dela o Quel a été I'effet de la

pandémie de COVID-19 sur
vous ou votre enfant?
« Qu'est-ce qui a changé et

pandémie de COVID-19
sur les enfants ayant des
vulnérabilités en matiére de

qui n'a pas changé dans vos santé?
soins ou ceux de votre enfant « Comment avez-vous pu
pendant la pandémie de transmettre 'information

aux familles sur I'état de
santé ou le traitement de leur
enfant pendant les périodes
de rendez-vous limités ou
d’accés limité aux soins

COVID-19?

Quel a été Ieffet de la pandémie
de COVID-19 sur les services
de soutien que vous ou votre
famille avez regus?

« A quoi ressemblait un

ambulatoires ou aux soins a

des thémes par les participants et les experts cliniques pour
quils les corroborent, ainsi que la pertinence référentielle,

séjour hospitalier pendant la
pandémie de COVID-19? .

. . . 7 . . \ 2 1
qui consiste & intégrer des citations pour confirmer les thémes + Qulest-ce quiarendula

émergents (11-15).

RESULTATS

Au total, 278 participants ont été interviewés (30 enfants,
76 parents et 156 professionnels de la santé; voir les
caractéristiques démographiques aux tableaux 1 et 3). La
population générale a trouvé la pandémie difficile, mais
les résultats en ont révélé les effets uniques et délétéres sur
les enfants qui présentent des vulnérabilités en matiére
de santé, les familles et les professionnels de la santé. Les
thémes sétablissaient comme suit :
la vie quotidienne qui ont fragilisé la santé mentale, ii) un
manque de ressources qui a aggravé les effets négatifs sur la
santé mentale, iii) les problémes de santé mentale chez les
professionnels de la santé, iv) les influences organisationnelles

i) des changements a

pandémie de COVID-19
plus facile ou plus difficile
qu'elle aurait pu I'étre? .
« Qulest-ce qui vous a aidé(e),
vous ou votre famille, &
passer au travers de cette
expérience?
« Comment les soins

pourraient-ils mieux

répondre aux besoins des

enfants et des familles

pendant une pandémie .
comme celle de la

COVID-19?

domicile?

Quels ont été les effets de
la pandémie sur les soins
pédiatriques de cette popu-
lation?

Quels ont été les effets de
cette expérience sur ces
enfants et les familles?
Quels sont les soins exacts
dont ont besoin les enfants
ayant des vulnérabilités

en matiére de santé et

les familles en temps de
pandémie?

Que doivent gérer les
professionnels de la santé en
temps de pandémie?

populations participantes.

"Les questions étaient semblables entre les divers groupes pour faciliter I'analyse et la
comparaison, mais dans le guide de l'entrevue, la langue était adaptée a chacune des

Tableau 3. Caractéristiques démographiques sur les professionnels de la santé et les fournisseurs de services participants

Sous-groupe Echantillon Role du professionnel de la santé ou du fournisseur de services Année d’expérience
pédiatrique (plage)
Trouble du spectrede 18 Analyste du comportement, directeur, conseiller en éducation, 1330
lautisme ergothérapeute, responsable de programme, psychiatre, psychologue,

travailleur social, enseignant en éducation spécialisée, orthophoniste,

enseignant
Transplantation 8 Cardiologue, éducateur en milieu pédiatrique, infirmiére diététiste, 22436
cardiaque coordonnateur des transplantations cardiaques et pulmonaires,

travailleur social
Fin de vie 25 Cardiologue, aumonier, chercheur clinique, conseiller, intensiviste, 3a34

infirmiére, oncologue, psychiatre, travailleur social
Troubles de santé 98 Superviseur clinique, diététiste, conseiller en éducation, conseiller 1435
mentale familial, conseiller en hospitalisation, clinicien en santé mentale,

thérapeute en santé mentale, infirmiére, infirmiére clinicienne,

ergothérapeute, pédiatre, physiatre, physiothérapeute, gestionnaire de

programme, psychiatre, psychologue, travailleur social, orthophoniste
Affections 7 Infirmiére, pneumologue pédiatre, inhalothérapeute pédiatre 7426
respiratoires

TOTAL 156
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et politiques qui ont fagonné la prestation des services et v) les
recommandations pour améliorer la prestation de ces services.
Le tableau 4 présente des exemples de citations liées a chacun
des thémes suivants.

Lincidence des changements a la vie quotidienne sur la santé
mentale des familles

La pandémie a eu des effets extraordinaires et négatifs sur de
nombreux aspects de la vie quotidienne des enfants ayant des
vulnérabilités en matiére de santé et des familles. Ces difficultés
incluaient les modifications aux dispositions sur la scolarisation et
le travail et la diminution des activités récréatives et des fonctions
sociales, comme les rencontres familiales. Deux sous-thémes
majeurs ont émergé a 'analyse. Chez les enfants et les adolescents,
lisolement a nui a la santé mentale. Ceux-ci ont décrit un
manque d’engagement social avec leurs camarades en raison de la
distanciation et deécole a distance, qui a suscité des sentiments de
solitude. Dans certains cas, les enfants et les adolescents trouvaient
difficile de devoir poursuivre I'école a distance en raison de leurs
vulnérabilités pendant que leurs camarades retournaient a I'école,
et certains ont éprouvé des symptomes dépressifs. Il a été souligné
que cet isolement accru peut avoir exacerbé des problemes de
santé mentale préexistants, car certains jeunes ont développé de
nouveaux symptomes ou ont vu ceux qu'ils avaient déja s'aggraver.
Cette observation était plus prononcée chez les jeunes ayant un
trouble du spectre de lautisme ou étant déja aux prises avec des
problémes de santé mentale.

Le deuxiéme sous-théme soulignait la multiplication
difficile et disproportionnée des roles parentaux en raison des
changements liés & la pandémie. La gestion quotidienne de
Iécole a distance et l'accroissement des responsabilités liées aux
soins, conjugués aux obligations habituelles, comme I'emploi
et les autres activités de la vie quotidienne, ont amplifié le
stress. Certains parents ont décrit un malaise et un sentiment
dépuisement découlant de 'accumulation des responsabilités
personnelles et familiales, ce qui était particuliérement difficile
pour les familles qui avaient perdu leurs services de soutien a
domicile ou leurs soins de répit.

Selon les participants, les protocoles sanitaires et
hospitaliers ont eu un effet défavorable sur le bien-étre
des membres de la famille. Par exemple, les protocoles de
contrdle des infections et les changements qui y ont été
apportés (p. ex., restriction des rendez-vous, port du masque,
personnel réduit) ont accentué le stress des parents qui se
sentaient déja stressés et vulnérables dans la gestion de la
santé de leur enfant. Les familles des enfants hospitalisés
gravement malades ou en fin de vie ont trouvé le nombre
limité de visiteurs et la distanciation sociale particuliérement
stressants. Ces changements ont restreint radicalement le
nombre de personnes en soutien au chevet de 'enfant, ont
imposé des défis logistiques (p. ex., services de garde) et ont
laissé les enfants, les parents et les autres membres de la fa-
mille plus isolés que jamais pendant une période clé de tris-
tesse et de deuil. Les familles ont trouvé que les protocoles de
controdle des infections changeaient constamment et qu’elles
n'avaient pas assez de temps pour prendre les dispositions
qui s’imposent. Par exemple, les changements aux protocoles
des rendez-vous exigeaient d’adapter les horaires de travail et

les services de garde. Les parents dont I'enfant était transféré
dans une nouvelle unité ou un nouveau centre constataient
des variations aux protocoles entre les établissements ou
dans un méme établissement (p. ex., dépistage, rendez-vous,
quarantaines).

Parmi les effets négatifs sur la santé mentale, quelques
enfants et parents ont décrit des changements positifs. Dans
certaines familles dont l'enfant présentait déja un probléme
en santé mentale, la santé de l'enfant s’est améliorée grice a la
diminution des exigences scolaires et de I'assouplissement du
quotidien. Certains enfants atteints d’un trouble respiratoire
sous-jacent ont constaté que lisolement améliorait leur
santé physique puisqu’ils étaient moins exposés aux maladies
qui exacerbaient leurs symptomes. Selon les familles et les
professionnels de la santé, le passage des soins en personne
aux soins virtuels favorisait généralement une plus grande
flexibilité.

Le manque de ressources, défavorable a la santé mentale

Le peu d’information et de ressources sur la pandémie a soulevé
une énorme inquiétude. Les familles ont ressenti une extréme
anxiété face au risque du virus pour leur enfant, & cause des
nombreuses inconnues quant a la transmission du virus et a
ses effets sur la santé d’enfants dont I'état était déja compromis.
Heureusement, de linformation plus adaptée aux diverses
affections a fini par étre publiée au sujet de la COVID-19, et
l'anxiété s'est généralement apaisée. Au-dela des difficultés
communes aux divers groupes, des problémes particuliers ont
été soulevés dans des sous-populations. Par exemple, les parents
d’enfants quiavaient desincapacitésintellectuelles ouun trouble
du spectre de l'autisme ont déclaré avoir éprouvé des difficultés
a trouver de la documentation pour expliquer la COVID-19, de
maniére que 'enfant puisse la comprendre facilement.

Les influences organisationnelles et politiques qui fagonnent
la prestation des services

Les problemes de santé mentale chez les professionnels de la santé

Les premiéres phases de la pandémie ont reflété I'incertitude des
professionnels de la santé, qui se demandaient si les exigences
sanitaires (p. ex., masque, distanciation sociale, quarantaine)
modifieraient leur pratique de la pédiatrie. Ils trouvaient que les
protocoles de contrdle des infections compromettaient la qualité
des soins (p. ex., réduction des rendez-vous, accés moins rapide
aux ressources), ce qui perturbait les soins centrés sur la famille.
Parce qu'ils étaient témoins de ces effets, ils voyaient leur stress
s'amplifier, y compris la crainte que les patients recoivent des
soins sous-optimaux.

Au travail, le moral des professionnels de la santé a fluctué
selon la période de la pandémie. Méme si la plupart des
professionnels de la santé trouvaient les soins a distance
acceptables, le passage aux soins virtuels et les pénuries de per-
sonnel ont accru la charge de travail et provoqué des sentiments
d’isolement et dépuisement. Les changements constants aux
protocoles de contrdle des infections ont suscité de la con-
fusion, des situations de conflits relationnels et de la frustra-
tion. Certains professionnels de la santé qui cherchaient 4 faire
respecter ces protocoles ont été la cible d’agressions verbales.
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Tableau 4. Exemples de citations tirées de I'entrevue corroborant les thémes émergents

Théme Groupe Citation
participant

Théme général 1 : L'incidence des changements a la vie quotidienne sur la santé mentale des familles

Sous-théme 1a. : Parent «Lécole était son cercle social, et il y avait un effort concerté a I'école pour le socialiser. Il aime

Lisolement jouer prés des autres enfants, mais [maintenant il] n'est pas avec d’autres enfants. Le volet social
a soudainement disparu; il n'était plus 1a. Et il a fait des commentaires la-dessus. Il disait : “Mes
amis me manquent’, “Je me sens seul”. »

Enfant « Je me souviens des quelques premiéres semaines ou méme des premiers mois [de la
pandémie], & quel point j'étais stressé et triste de ne pas pouvoir voir beaucoup de gens. »

Professionnel de « Il est déja stressant d’avoir un enfant avec une incapacité et 1, vous savez, vous ajoutez une

la santé pandémie mondiale, ce qui serait stressant pour n'importe qui, mais a ils avaient leurs enfants

ala maison 24 heures par jour et, vous savez, les enfants avec qui nous travaillons, ils sont
nombreux & s’épanouir dans la routine et I'activité ... Devoir déplacer tout ¢a dans une maison,
nous essayions tellement de maintenir une constance par rapport a ce qu'ils faisaient avant la
pandémie, et la famille était 13, vous savez, mon enfant, il ne va pas bien a la maison. »

Sous-théme 1b : Parent « J'ai trouvé ¢a difficile parce qu'en temps normal, quand 'enseignante [de mon fils] de était I3,
La gestion de réles elle lui enseignait, mais la c’est nous deux (enfant et parent), et je me dis “Je ne peux pas faire
multiples le ménage avant la fin de la journée d’école”... alors je me dépéche pour faire ce que je faisais
normalement quand elle était la... Cest un stress supplémentaire. >
Professionnel de « [Etant donné les multiples exigences, ] certaines familles ont vraiment sombré dans
la santé la dépression, et nous devons en faire beaucoup plus pour soutenir la santé mentale des

familles. »

Parent « C’était trés déroutant. Il voulait continuer d’aller a école; il ne comprenait pas pourquoi ce
n'était pas possible. Oui, c’était beaucoup comme, il n’arrétait pas de s’informer de I'école, de
vouloir y aller et je lui répétais : “On ne peut pas” et jessayais de lui expliquer pourquoi, mais
[il] ne... comprenait simplement pas. »

Théme général 2 : Le manque de ressources, défavorable 4 la santé mentale de la famille

Professionnel de « Des familles ont exprimé une extréme anxiété a la simple idée de quitter [I'établissement]

la santé parce quelles avaient tellement peur de ce virus [et] de quitter la ville avec leur enfant alors que
le virus se répandait si rapidement dans la communauté. »

Théme général 3 : Les problémes de santé mentale

Sous-théme 3a: Les Parent « Il'y avait beaucoup d’'inquiétude, beaucoup de peur de la part des infirmiéres, un peu comme
problémes de santé si elles dramatisaient, si elles réagissaient trop fort, ce qui a rendu la période d’hospitalisation
mentale chez les beaucoup plus désagréable aprés la transplantation. »
professionnels de la
santé
Professionnel de « Avant la pandémie, les ressources étaient déja limitées [pour] nos populations de patients, et
la santé nous avons ajouté le stress moral de la pandémie qui a réduit ces ressources encore davantage.
A titre de médecin, j’ai trouvé ¢a trés difficile parce quon... traverse de nombreuses années de
formation pour bien faire les choses [et] le mieux possible. Mais quand il n’y a plus de systéme
ou de contexte autour de vous pour vous permettre d’y parvenir, ¢a ouvre la voie a une détresse
morale et aux dilemmes éthiques de la part des médecins. Je dirais que ¢a a été la partie la plus
difficile de l'aventure. »
Sous-théme 3b : Le Parent « Cétait difficile parce que... c’était comme aujourd’hui tu vas a I‘école et le lendemain tu n’y
manque de ressources vas plus. Aucun [des enfants] n'avait vécu de cours en ligne. Vous savez, on a laissé tomber des
pour les familles et les choses... c’était complétement fou. Ce n'est pas seulement que [mon enfant] ne pouvait pas se
professionnels de la concentrer...c’était qu’il y avait tellement de désorganisation en plus de 'absence de concentra-
santé tion. »
Professionnel de « [Ladmission a 'hdpital était] incroyablement limitée et j’ai eu I'impression d’avoir
la santé fondamentalement contraint certaines familles & rentrer a la maison et de les avoir forcées

avivre des expériences [de soins] a la maison parce que c’était la seule facon ... de pouvoir
leur donner un type de soins centré sur la famille.... Cétait... tres difficile, et certains de ces
échanges ont été terribles parce que...les familles n'avaient pas le choix, et ce n'est pas notre
fagon d’exercer, ce n'est pas ce que je fais, et c’était trés, trés frustrant et difficile. »
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Tableau 4. suite

Théme Groupe Citation

participant

Théme général 4 : Les recommandations pour améliorer la prestation des services

Sous-théme 4a : La Parent
redéfinition des

services essentiels

« Le vendredi et le samedi en mars, le message qu'on nous donnait, c’était : “Oui, les écoles
seront ouvertes” et le dimanche aprés-midi, c’était : “Non, nous fermons les écoles”... Les gens
ont besoin... de plus de temps pour assimiler I'information et se préparer, peut-étre prendre

des dispositions pour les aider. Pour ce qui est des services de garde, bien stir, je comprends

la [nécessité de] ... prendre des mesures appropriées pour assurer la sécurité de tous, mais je
pense que les services de garde devraient rester ouverts... dotés de protocoles rigoureux. Je
pense que I'incapacité d’aller travailler ou, en quelque sorte, risquer son emploi pour rester avec
son enfant est une... énorme source de stress qui laisse une empreinte émotionnelle. »

Professionnel de

« J'aimerais qu’on puisse savoir plus clairement... ce qui est considéré comme essentiel ... Je
pense que c’était tellement nébuleux pour les familles de comprendre si elles étaient autorisées

[ou non] & avoir du répit... Aumoins cinquante pour cent d’entre elles ont complétement
arrété de laisser quiconque entrer chez elles, si bien que [les parents] avaient [la responsabilité
compléte] d’'un enfant aux besoins énormes 24 heures par jour.Ils étaient responsables

« [Nous avons besoin] d’un plus grand accés aux ressources en santé mentale, et
particuliérement pour les enfants et pour que les adultes les utilisent auprés des enfants,
[comme] d’expliquer aux enfants I'importance de la distanciation sociale et de rester a la

maison [et] pourquoi ils ne peuvent pas inviter des amis ou aller a I’école en ce moment. Oui,
expliquer aux enfants dans leurs mots ce quest le virus est... comment composer avec leurs
propres sentiments de “Mes amis me manquent” et avec le stress et 'anxiété supplémentaires a

«S'il faut que je fasse I'école en ligne, je vais avoir besoin d’activités sociales. »
« Nous devons nous assurer de toujours nous concentrer sur le systéme d’entraide... Je pense

la santé
24 heures par jour, ce qui les a épuisés. »
Sous-théme 4b : Le Parent
renforcement de la
capacité des services
la maison. »
Enfant
Professionnel de
la santé

d’une pandémie. »

que nous devons nous assurer de toujours inclure le soutien de la famille dans la planification

Le manque de ressources pour les enfants vulnérables, les familles
et les professionnels de la santé

Pour la plupart des familles, les soins & distance ont été pergus
comme utiles ou gérables, mais n'étaient pas optimaux
pour les enfants atteints dune maladie aigué ou de
problémes de développement ou de comportement. Chez
les enfants autistes, les services de soutien virtuel (p. ex,
les thérapies développementales) étaient généralement
considérés  comme efficaces.  Les
de soutien psychosocial qui auraient pu étre bénéfiques aux
familles (p. ex., parler d'anxiété et d’isolement) étaient suspendus
oumodifiésa cause desrestrictions. En raison de ces perturbations
aux ressources, les services ont di s’adapter rapidement, comme
‘éducation en ligne pour les parents d’enfants qui avaient subi
une transplantation, les rituels de fin de vie virtuels et le soutien
au deuil & distance. Certains services de soutien communautaire
(p. ex., intervention précoce, counseling, soins de répit) étaient
fermés ou restreints a l'extréme, entravant ainsi le bien-étre et la
stabilité des personnes concernées.

Il semble que la haute administration a été avertie des effets de
la pandémie sur les professionnels de la santé, comme la fatigue, les
malaises, I'anxiété et épuisement. A divers degrés, les professionnels
de la santé avaient I'impression que ces enjeux étaient abordés,
compte tenu d'autres exigences urgentes liées a la pandémie sur le
systéme de santé. D’apreés les professionnels de la santé, leur com-
passion a quelque peu atténué les effets psychosociaux négatifs de
la pandémie sur les enfants et les familles, et de leur coté, ce sont

moins services

les expressions d’appréciation du public (au début de la pandémie)
et une relation de soutien avec leurs collégues qui ont eu cet effet.

Les recommandations pour améliorer la prestation
des services

La redéfinition des services essentiels

Les familles ont souligné I'importance de maintenir les services
essentiels pour répondre aux besoins particuliers des enfants
qui ont des vulnérabilités en matiére de santé. Elles trouvaient la
définition sanitaire de « services essentiels » pendant la pandémie
trop vague et limitée par rapport aux nuances des affections
cliniques. Dans certains cas, un service qui n‘était pas considéré
comme « essentiel » était passablement limité, ce qui les empéchait
d'accéder a ce quelles considéraient comme absolument nécessaire
(p. ex,, soins a domicile, intervention précoce, soins de répit). De
tels écarts ont eu des conséquences néfastes sur le fonctionnement
et la santé mentale des enfants et des familles.

Le renforcement de la capacité des services

Les problémes de santé mentale des enfants et des familles
font ressortir 'importance de renforcer les capacités de la
prestation des services pendant une pandémie (p. ex., accés a
I'information, ressources tangibles, soutien émotionnel). Les
familles et les professionnels de la santé recommandaient des
services adaptés respectueux de I'évolution des besoins tout au
long de la pandémie et de ses changements. Ils ont affirmé que
l'information sur la COVID-19 (ou une future pandémie) et



ses effets sur les populations cliniques doivent étre i) transmis
par des experts, i) fournis dans un format facile & comprendre,
iii) adaptés aux besoins pratiques des enfants et des familles,
iv) complets (p. ex., conseils sur les soins cliniques et soutien
psychosocial) et v) communiqués uniformément. Les familles
ont suggéré que les services de soutien en santé mentale des
enfants (p. ex., psychoéducation, activités pour promouvoir
le bien-étre) soient mieux intégrés a l'enseignement en ligne
pour mieux répondre aux besoins psychosociaux des enfants, y
compris la transition vers I'enseignement en ligne et 'adaptation
aux conditions liées a la pandémie. Les professionnels de la santé
souhaitent recevoir plus de formation sur i) l'utilisation des
plateformes numériques, ii) les enjeux éthiques liés aux soins
(p. ex., confidentialité, risques pour le respect de la vie privée,
accés aux soins) et iii) les ressources de santé mentale pour les
enfants et les familles, adaptées au contexte de la pandémie.
On croyait que certains de ces changements susciteraient des
réflexions sur la prestation méme des services aprés la pandémie
(p. ex., utilisation optimale de la technologie pour les communi-
cations etles soins). Les participants ont également recommandé
la transparence au sein des structures administratives et une
réflexion sur l'effet des modifications aux programmes causées
par la pandémie sur l'expérience et l'issue des soins. Lexamen
minutieux des décisions relatives aux programmes et aux
politiques en premiére ligne, de méme que les expériences des
patients et des familles, était considéré comme capital pour
équilibrer le confinement rendu nécessaire par 'infection avec
les soins axés sur I'enfant et la famille.

EXPOSE

La pandémie de COVID-19 a eu des effets profonds sur toute
la population, mais selon les résultats de I'étude, elle a été a la
source de problémesde santé mentale particuliersetimportants
chezles enfants qui ont des vulnérabilités de santé particuliéres,
les familles et les professionnels de la santé. Les enfants et les
familles ont signalé I'isolement (16-18) et le fardeau accru
des soins (17), et les professionnels de la santé ont ressenti
de la pression (19). Au-dela de ces difficultés, la situation a eu
« l'avantage » de refléter la résilience de la condition humaine
devant l'adversité, le soutien offert a autrui et les avancées
technologiques dans le cadre des soins aux patients. La
présente étude contribue aux publications scientifiques
rendant compte des expériences vécues par les enfants
ayant des vulnérabilités en matiére de santé, les familles et
les professionnels de la santé. En autant que le sachent les
auteurs, jusqu’a présent, il s’agit de la plus grande étude quali-
tative visant & explorer et & intégrer les résultats de la COVID-
19 sur la santé psychosociale et mentale de ces populations en
temps de pandémie.

Les résultats colligés orienteront les mesures de soutien
en santé mentale destinées aux enfants, aux familles et aux
professionnels de la santé. La décision d'offrir surtout des soins
et un enseignement en ligne a été considérée comme nécessaire
pour protéger le public, mais les enfants ayant des vulnérabilités
en matiére de santé et les familles ont éprouvé des effets néfastes
sur leur santé mentale. Pour optimiser les soins, les responsables
des politiques et des programmes doivent évaluer avec prudence
les besoins nuancés des populations particuliéres et tenir compte
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des enjeux relatifs & leurs soins en temps de pandémie. La
présente étude met en lumiére les groupes cliniques qui ont vécu
des difficultés communes et particuliéres et la nécessité d’adopter
des mesures de soutien nuancées dans les diverses populations.
Par exemple, les parents ne possédaient pas de matériel pour
faire comprendre la COVID-19 a leur enfant ayant un trouble
du spectre de l'autisme ou une incapacité intellectuelle. De
multiples difficultés de ce genre ont fait germer de I'incertitude,
de l'anxiété et de la souffrance au sein des groupes cliniques. Tant
les parents que les professionnels de la santé se sont dits inquiets
du manque de lignes directrices ciblant les diverses affections
pendant la pandémie. Il est donc crucial que les groupes cliniques
aient accés a de I'information générale et & des directives sur les
soins en temps de pandémie.

Chez les professionnels de la santé, les résultats de I'étude
encouragent une formation et un soutien accrus pour tenir
compte des pratiques pédiatriques en temps de pandémie.
Les recommandations sur le renforcement des capacités
comprennent des initiatives personnelles (p. ex., directives
cliniques et éthiques) et organisationnelles ou départementales
(p. ex., formation, initiatives en santé mentale, boucles de
rétroaction pour tenir compte des difficultés a I'égard des soins et
du milieu de travail, innovation en technologie de I'information
pour les soins a distance). Les mesures de soutien et de forma-
tion numeériques en santé mentale lancées pendant la pandémie
doivent étre évaluées pour en établir l'efficacité (20,21) et
pour déterminer le potentiel de les maintenir. Par ailleurs,
des recherches s'imposent pour orienter la planification de la
pandémie, en fonction de celle qui est en cours et de celles qui
lont précédée. De lacunes importantes sur le plan des ressources,
des programmes et des systémes se sont amplifiées pendant la
pandémie et ont mis en lumiére I'urgence daméliorer la cohésion
et 'accés aux services de santé, aux services sociaux de méme
quaux services de formation, notamment les besoins particuliers
des enfants qui éprouvent des vulnérabilités en matiére de santé.
Il est recommandé de transmettre des lignes directrices aux
familles, aux professionnels de la santé, aux enseignants, aux
fournisseurs de services et aux autres intervenants pour favoriser
des services intégrés pendant et aprés la pandémie.

Dans lensemble, les résultats de I'étude font ressortir
I'importance d’une planification proactive de la prestation des
services pendant la pandémie actuelle et celles qui pourraient
survenir. Il est démontré que des réseaux de soutien pour
les professionnels de la santé (p. ex., supervision, entraide
entre collegues, possibilités de revenir sur les événements)
contribuent a la gestion du stress liée & la pandémie (22).
Les stratégies de protection incluent des communica-
tions transparentes et réactives, un soutien intentionnel, un
programme de bien-étre et des politiques et directives sur des
soins proactifs. Les résultats de I'étude font ressortir la nécessité
d’une éducation ciblée aux familles, d’initiatives pour renforcer
le bien-étre des enfants et des familles, de ressources financiéres
et de protocoles transparents et réactifs adaptés aux conditions
pandémiques.

Pour ce qui est des limites de la présente étude, il est
recommandé de faire preuve de prudence quant a la
généralisation des résultats, car les données ont été colligées
dans seulement deux provinces canadiennes et auprés d’un
nombre limité de populations cliniques. Par ailleurs, les
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expériencesindividuelles et familiales de la pandémie ont évolué
selon la période et l'intensité des restrictions, ce qui justifie
une étude a long terme qui tiendra compte des conditions, de
lintensité et de la durée de la pandémie. De futures recherches
devront également porter sur la relance aprés la pandémie.

Nonobstant ses limites, la présente étude est une explora-
tion importante des effets de la pandémie sur la santé mentale
des enfants qui ont des vulnérabilités de santé et des familles,
de méme que sur celle des professionnels de la santé. Ces
observations font ressortir la nécessité d’assurer que le systéme
soit doté d’une capacité suffisante, y compris des stratégies et des
mesures de soutien proactives pendant la présente pandémie et
celles qui pourraient survenir.
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