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Résumé
Depuis plusieurs années déjà, les réanimateurs pédiatres sont sensibilisés non seulement à l'importance 
d'accueillir les parents dans les services de réanimation mais également de leur proposer de s'impliquer dans 
les soins et les prises de décisions. La présence des familles (PF) fait partie du modèle de soins centré sur le 
patient en partenariat avec la famille. La généralisation de l’ouverture des services 24h/24h a facilité la PF et leur 
implication dans la prise en soins. La PF peut s'avérer bénéfique et constituer un partenariat avec les soignants 
dans plusieurs aspects notamment dans l'évaluation de la douleur, l'anxiété et le delirium. Cependant, si la PF 
n’est presque plus un sujet en pédiatrie, celle-ci reste à encourager lors de procédures médicales complexes. 
L’hospitalisation d’un enfant en réanimation nécessite des ajustements familiaux et la réanimation devient un 
lieu de vie pour les proches. Cependant, il faut se questionner face à l’absence des proches et rester vigilants 
aux expériences dont ils peuvent être témoins involontairement durant le séjour. Favoriser la présence et la 
participation active des parents dans les soins permet de leur redonner de l'autonomie, de leur rendre un peu 
leur rôle de parents dans un environnement hostile et des conditions difficiles.
Mots-clés : visites, familles, proches, réanimation pédiatrique

Abstract
Since several years, paediatric clinicians in PICU (pediatric intensive care units) have been aware not only of the importance of welco-
ming parents in PICU, but also of offering them the opportunity to become involved in care and decision-making. In partnership with 
the family, the patient-centered care model involves the family presence (FP). The possibility to visit the units at all time has made it 
easier for family to be involved at the bedside. FP can be beneficial in a number of ways, particularly in the assessment of pain, anxiety 
and delirium, contributing factors to long-term psychological morbidity. Although FP is no longer an issue in paediatrics, it should still 
be encouraged during complex medical procedures. Having a child in PICU requires family adjustments, and PICU becomes a place 
where family can spend a lot of time. However, we must be aware of the absence of relatives who must question us, and remain 
vigilant to the experiences they may unwillingly witness during hospitalization. Encouraging the presence and participation of parents 
allows them to regain their autonomy, and parental role in a hostile environment and under difficult conditions.
Keywords: family, pediatric intensive care, visiting policy

Introduction

La confrontation à la maladie grave d’un enfant et son 
hospitalisation en réanimation est une épreuve difficile 

pouvant affecter différents domaines physiques, psy-
chologiques, cognitifs et sociaux qui peut se prolonger 
au-delà de l’hospitalisation. Ces symptômes peuvent 
concerner aussi bien l’enfant hospitalisé que l’ensemble 
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des membres de sa famille. Ces symptômes ont été 
intégrés dans une entité appelée PICS-F (post-intensive 
care syndrome-family), conceptualisée en 2018 en 
pédiatrie [1]. Dans ce contexte, préserver le lien entre 
l’enfant et sa famille mérite une attention particulière.
	 Depuis plusieurs années déjà, les réanimateurs pé-
diatres sont sensibilisés non seulement à l’importance 
d’accueillir les parents dans les services de réanimation 
mais également de leur proposer de participer aux soins 
et aux prises de décisions. La présence des familles (PF) 
n’est qu’une partie de l’approche FCC (family-centered 
care) [2, 3] : cette approche reconnaît l’importance de 
l’engagement et de la participation de la famille et en-
courage la collaboration entre les familles et les profes-
sionnels de la santé. Ce modèle de soins a été défini et 
développé dans les services de réanimation pédiatrique 
depuis les années 1990 [4], et vise à atténuer les effets 
délétères d’une hospitalisation en réanimation. 
	 Beaucoup de littératures existent sur le sujet dont 
nous avons relevé quelques aspects qui nous semblent 
importants.

Quelle place pour les parents, les familles ?

Les soins en partenariat avec la famille sont devenus 
la norme en pédiatrie parce qu’ils reconnaissent le rôle 
central de la famille dans le processus de rétablissement 
de l’enfant sur les différents plans : physique, émotionnel, 
psychologique et social. Bien que la terminologie typique 
soit FCC, il semble plus approprié de parler de soins 
centrés sur le patient devant être au centre des décisions 
en partenariat avec la famille [5, 6].
	 Organiser les soins intensifs pédiatriques selon les 
principes de soins centrés sur la famille (FCC) encou-
rage l’implication des parents dans les soins, renforce la 
collaboration entre les soignants et les parents dans la 
prise de décisions, facilite la création d’environnements 
favorables à la famille afin de normaliser autant que 
possible le fonctionnement familial, et prend en compte 
tous les membres de la famille. Ceux-ci sont bénéfiques 
pour les parents tant pendant l’hospitalisation qu’après 
la sortie de l’hôpital, en permettant de soutenir le rôle 
parental et de renforcer le fonctionnement de la famille 
[2, 7, 8]. L’approche FCC est une philosophie qui pousse 
les praticiens à délaisser les approches paternalistes 
dans les soins pour établir des partenariats avec les 
familles [9].

Accès des réanimations pédiatriques aux proches 

La présence des parents dans les services de réanimation 
pédiatriques a été largement facilitée par la non limitation 
des horaires de visites des services, recommandée par 
les différentes sociétés savantes françaises, lors de la 

conférence de consensus « Mieux vivre en réanima-
tion » [10], mais aussi européennes et américaines. 
Parallèlement, la charte de l’enfant hospitalisé soutient 
les droits de l’enfant à avoir ses parents à son chevet à 
n’importe quel moment [11]. Si les visites sans restriction 
d’horaires sont devenues la norme dans les réanimations 
nord-américaines [2], dans le reste du monde l’accès des 
réanimations pédiatriques est variable en fonction des 
pays. Ainsi en Amérique latine, 63 % des services de 
réanimation pédiatrique avaient une politique d’ouverture 
sans restriction d’horaires en 2020 [12], en Italie 59 % 
des services limitaient les horaires en 2011 [13], en 
France des données publiées récemment retrouvent que 
la totalité des réanimations ayant répondu à l’enquête 
(83 % de services répondeurs) avaient une ouverture 
24h/24h pour les parents [14]. 
	 Si l’ouverture des services sans restriction d’horaires 
permet aux parents de venir à leur gré, il existe cependant 
une grande variabilité du temps passé et de qualité de 
présence parentale en fonction de différents facteurs. 
Concernant ce sujet, une littérature nombreuse aussi 
bien qualitative que quantitative depuis 20 ans a été 
analysée par Miller [15] permettant d’identifier une majorité 
d’études s’intéressant aux barrières ou aux éléments 
facilitateurs de la présence des parents au chevet de 
leur enfant, de la qualité et quantité du temps passé 
et l’impact sur le devenir de la maladie. Les facteurs 
limitants ou facilitateurs retrouvés restent très variables 
et sont fréquemment en lien avec la maladie (maladie 
chronique, admission antérieure en réanimation) [16], 
l’environnement (présence d’un lit) [16–18], la structure 
des familles [16], les conditions socio-économiques 
[19], les organisations des services [17]. Si l’étude et 
l’identification des facteurs dans la littérature est im-
portante, ceux-ci peuvent varier considérablement en 
fonction des contextes culturels, lesquels demeurent 
insuffisamment explorés dans la littérature existante. 
Dans la pratique, l’absence ou la rareté de visite des 
parents doit nous alerter sur l’existence de facteurs 
susceptibles de restreindre ou d’empêcher leur présence 
en réanimation. Il nous semble surtout important de 
dépister ces aspects limitant la présence des parents 
de manière individuelle dans les situations du quotidien 
afin de proposer d’éventuels soutiens (psychologique, 
social, etc.) à ces familles.
	 L’approche FCC inclut tous les membres de la famille, 
y compris les fratries car celles-ci sont aussi impactées 
par la maladie : leur quotidien est très souvent bouleversé 
avec un changement de domicile souvent gardées par des 
tiers, de plus grandes responsabilités peuvent leur être 
confiées. De plus, le changement dans le comportement 
parental dont l’attention est souvent destinée à l’enfant 
malade peut modifier les relations entre frères et sœurs 
[20]. Depuis plusieurs années maintenant, la visite des 
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fratries dans les services est encouragée et facilitée. 
Celle-ci est autant importante pour l’enfant hospitalisé 
que pour les fratries elles-mêmes qui peuvent vivre dif-
ficilement l’hospitalisation. Leur venue permet également 
d’évaluer l’impact de la maladie et de l’hospitalisation 
sur la fratrie, de les informer, d’identifier leurs besoins 
éventuels [21, 22]. Les accueillir doivent faire partie 
d’une réflexion d’équipe et doit être structurée [23]. En 
effet, cette démarche ne s’improvise pas, elle demande 
du temps et de la disponibilité. Il est donc important 
de pouvoir se dégager des soins pour accompagner 
l’enfant visiteur [23]. Quel que soit le soignant présent, 
l’accompagnement se déroule toujours de la même 
façon : temps d’accueil, description de l’environnement 
de la réanimation (équipement, technique), explications 
concernant la maladie de l’enfant hospitalisé et temps 
d’échange avec la fratrie. Après la visite, le soignant 
propose un temps de debriefing. Le temps avec une 
psychologue permettra une évaluation plus approfondie 
du ressenti lié à l’hospitalisation et à la séparation. La 
présence dans les services de réanimation d’un(e) 
psychologue est importante et est sans aucun doute 
un élément facilitateur, mais son absence ne doit pas 
être un facteur limitant. Ainsi, ces visites doivent être 
nécessairement structurées car il est probable que la 
façon dont nous prenons en charge ces fratries influence 
leur adaptation à la situation et fait partie intégrante de 
la prévention du syndrome post réanimation familial. La 
visite des fratries est autorisée dans 66 % des réani-
mations pédiatriques françaises [14]. Si l’on s’intéresse 
aux autres membres de la famille ou proches (grands-
parents, amis...), ceux-ci devraient aussi être pris en 
considération. Les grands-parents, les amis sont soumis 
eux-aussi à une grande vulnérabilité en étant très souvent 
impliqués dans la logistique de l’hospitalisation (garde 
de la fratrie, etc.). Leur morbidité psychologique est peu 
étudiée mais peut être sévère à long terme [24]. Toute 
visite importante pour l’enfant ou sa famille mérite une 
attention particulière quelque-soit son lien de parenté, 
cependant l’engagement nécessaire des soignants pour 
répondre à leurs demandes (entretien, accompagne-
ment) devra être évalué au cas par cas. Les personnes 
doivent être identifiées précisément par les parents, qui 
devront être idéalement présents lors de cette visite. 
	 Le sujet de la visite des animaux de compagnie bien 
loin d’être un sujet anecdotique, ne sera pas abordé 
ici, mais on peut considérer que ceux-ci rentrent pour 
beaucoup dans la définition de proches. Cet aspect sera 
également à prendre en considération.

De l’importance des familles

La séparation entre l’enfant et ses parents, l’environnement 
étranger hostile, les procédures de soins, la perte 

d’autonomie sont vécus par l’enfant comme un événe-
ment traumatisant [25, 26]. Les enfants présentent des 
troubles anxieux lors de l’hospitalisation qui peuvent 
perdurer après l’hospitalisation [1, 27, 28]. Avant le déve-
loppement du modèle de FCC, la limitation des visites 
était argumentée par un risque infectieux majoré, la gêne 
dans les soins des soignants et une approche paterna-
liste. Une revue intégrative américaine de 2021 a permis 
d’identifier 11 études qui se sont intéressées aux enfants 
hospitalisés sans présence parentale (9 depuis l’approche 
FCC) : sans surprise, il était noté une augmentation de 
stress chez ces enfants durant l’hospitalisation aussi bien 
que plusieurs années après la réanimation [29, 30]. Une 
autre étude a rapporté que la PF deux heures par jour 
comparée à l’absence de celle-ci était associée à une 
diminution de la longueur de séjour [31]. 
	 Si l’on s’intéresse aux parents, les expériences récen-
tes de restrictions des visites imposées par la pandémie 
de COVID-19 nous ont montré que celles-ci avaient des 
conséquences psychologiques graves avec un plus 
haut taux d’anxiété, de dépression chez les parents 
d’enfants hospitalisés par rapport à ceux hospitalisés 
avant la pandémie [32]. Et surtout, ces restrictions nous 
ont montré que malgré les recommandations et les 
bénéfices établis, rien n’était acquis sur ce sujet.
	 Ainsi les restrictions des visites durant l’hospitalisation 
d’un enfant peuvent accroître la vulnérabilité des parents, 
des enfants, compromettre leur autonomie et ainsi en-
courager une approche uniquement axée sur la maladie 
au détriment de l’enfant et sa famille. 

Partenariat

Bien que la PF soit un point essentiel, le comporte-
ment des parents, les interactions parents/ enfants, ne 
sont pas systématiquement abordés dans les diverses 
études alors qu’ils sont importants pour appréhender 
l’implication et la participation des parents. Ainsi il se-
rait nécessaire de distinguer le type de présence : de 
distinguer la présence active ou passive comme le sug-
gère Fakhory et al. [33]. En effet, il n’existe pas de lien 
entre la présence des parents et leur implication dans 
les soins, puisqu’il peut exister des facteurs limitants de 
causes diverses (barrières émotionnelles et physiques 
en lien avec les traitements invasifs de réanimation qui 
peuvent limiter leur implication).
	 Accueillir les familles en réanimation pédiatrique va 
au-delà de leur simple présence, il s’agit vraiment de 
les impliquer si elles le souhaitent, de les soutenir, et 
de communiquer avec ceux qui connaissent le mieux 
l’enfant. Si l’absence des familles peut avoir des con-
séquences néfastes, leur présence permet une réelle 
collaboration avec les soignants dans la prise en soins 
des enfants. Les parents ont une expertise particulière 
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dans la compréhension d’un comportement et pour 
apaiser leur enfant avant le début de soins.
	 En effet la PF s’avère bénéfique dans plusieurs aspects 
notamment dans l’évaluation de la douleur, l’anxiété et 
le delirium, éléments qui peuvent être à l’origine d’une 
morbidité psychologique après le séjour de réanimation. 
Ce partenariat à travers l’alliance thérapeutique entre 
soignants et parents contribue à une meilleure prise en 
soins, plusieurs expériences sont mentionnées dans la 
littérature. 
	 La première concerne le delirium, les recommanda-
tions de bonne prise en charge du delirium qui visent à 
optimiser le rétablissement des patients de réanimation 
ont d’ailleurs intégré la PF (« F » in « ABCDEF ») [34] 
avec l’identification d’un risque accru de delirium chez 
les enfants sans PF [35]. La PF permet également une 
meilleure évaluation de la douleur, un soulagement ainsi 
qu’une diminution de l’anxiété [36, 37]. Parallèlement, 
un modèle de collaboration infirmière-parents a été rap-
porté dans l’évaluation du syndrome de sevrage facilitant 
l’évaluation de celui-ci tout en diminuant le stress des 
parents [38]. De même, la PF facilite la mobilisation 
précoce dans les services de réanimation [39]. Un au-
tre exemple de partenariat avec les soignants est celui 
de parents d’enfants atteints de pathologies médicales 
complexes avec une déficience neurologique pour 
lesquels l’évaluation de la douleur ou de l’inconfort est 
très compliquée. La reconnaissance de ces symptômes 
se fait très souvent grâce à l’expertise des parents qui 
perçoivent mieux que quiconque les modifications du 
comportement de leur enfant [40–42]. Les parents 
d’enfants atteints d’une pathologie médicale complexe 
(enfant porteur de trachéotomie, enfant en VNI…) réalisent 
des soins techniques au quotidien, soins qui à l’hôpital 
sont considérés comme du domaine des soignants de 
réanimation. La pathologie complexe de leur enfant ajoute 
à leur rôle de parents celui de « soignant de réanima-
tion » au domicile 24h/24h. La réalisation de ces soins 
dont dépend souvent la vie de leur enfant modifie alors 
les limites du rôle et des compétences des soignants 
et des parents [43]. 
	 Ainsi, les parents peuvent être parents experts à la 
fois de la maladie (d’autant plus que celle-ci est rare) 
et des techniques qu’ils réalisent au quotidien. De ce 
positionnement, les attentes des parents sont souvent 
plus exigeantes et ils souhaitent que leur expertise de la 
maladie de leur enfant soit reconnue et entendue [44]. 
	 Dans ces situations, il existe souvent un partage 
d’expériences soignants/familles. Nous devons ouvertement 
reconnaitre l’expertise des parents, non seulement leurs 
compétences techniques, mais leur savoir-faire pour les 
réaliser à leur enfant. C’est la reconnaissance de cette 
expertise personnalisée qui fonde le partenariat parents-
soignants et permet d’approfondir nos connaissances.

	 Les familles sont donc essentielles à la compréhen-
sion approfondie de nos patients, devenant ainsi des 
partenaires importants dans leur prise en soins.

Présence des parents lors des réanimations cardio-
pulmonaires et procédures médicales complexes

Si la PF en réanimation pédiatrique n’est presque plus 
un sujet lorsque les conditions médicales l’enfant sont 
stables, celle-ci est encore loin d’être généralisée lors de 
réanimation cardio-pulmonaire (RCP) et des procédures 
médicales complexes comme la pose de voie veineuse 
centrale ou lors d’intubation.
	 Pourtant les recommandations de sociétés savantes 
françaises SFAR, SRLF [45], européennes [46] de 
pédiatrie [47] soulignent la possibilité pour les parents 
d’assister à la RCP. Celles-ci encouragent d’autant plus 
la PF en cas de décès imminent, argumentant son ef-
fet bénéfique sur le vécu du deuil. Dans ces situations 
de présence lors des RCP, il est recommandé que les 
proches soient encadrés d’un soignant expérimenté 
et dédié à cette tâche dont le rôle sera d’expliquer le 
déroulement de la procédure. 
	 La PF lors d’une RCP reste peu fréquente dans les 
réanimations pédiatriques françaises. Les soignants ont 
une attitude réticente envers cette approche [14, 48], 
évoquant une expérience traumatisante pour les parents, 
l’interférence avec les soins, l’augmentation du stress des 
professionnels et des difficultés dans l’enseignement des 
médecins juniors [48]. Des programmes de simulation 
récemment publiés semblent prometteurs en diminuant 
le stress des soignants [49]. Du côté des parents, ceux-
ci semblent plutôt disposés à être présents lorsque des 
procédures invasives sont pratiquées à leur enfant [46, 47] 
avec des bienfaits établis à long terme [45, 47, 48]. Il est 
évident qu’il doit s’agir d’un choix pour les parents d’être 
présents ou non [49]. Parallèlement, lors des procédures 
médicales complexes telles que la pose d’un cathéter 
veineux central ou lors d’une intubation, la PF en France 
est actuellement loin d’être une pratique répandue [14]. 
Il faut souligner que la PF dans ces situations nécessite 
que les soignants se sentent à l’aise avec cette présence 
pour que le partenariat se passe au mieux.

Facilitateur de communication 

Comme cela a été souligné, la PF permet d’apporter un 
soutien à l’enfant, de maintenir le rôle parental et de limiter 
les conséquences à long terme d’une hospitalisation en 
réanimation d’un enfant. La PF durant l’hospitalisation 
est une source de réconfort et un droit ; elle doit être 
encouragée et intégrée dans un modèle de soins centré 
sur le patient en partenariat avec les familles [6]. En 
découle le fait que la PF est un facilitateur de commu-
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nication, en effet si 69 % des réanimations pédiatriques 
françaises autorisent la présence des familles durant le 
tour médical [14], même en dehors du tour médical, la 
présence des parents lors de l’examen clinique permet 
souvent d’initier des processus d’annonce, de leur faire 
part de points d’inquiétudes, d’incertitudes. 
	 Une des craintes des soignants à l’acceptation de 
la PF est la survenue de conflits. Il n’existe pas de lit-
térature suggérant un plus grand nombre de conflits 
en lien avec la PF dans les services de réanimation. 
Les sources de conflits soignants/famille, les plus 
fréquemment citées en réanimation pédiatrique sont la 
mauvaise communication (48 %), la non-disponibilité des 
parents (39 %) et les désaccords sur le projet de soin 
(39 %) [50]. Bien sûr, des problèmes de communication 
inhérents à toute relation peuvent exister, mais ceux-ci 
sont souvent plus des désaccords qui n’entravent pas 
la communication, que de véritables conflits. Les points 
de désaccords évoqués par les parents sont souvent 
les difficultés d’exercer leur rôle parental dans un con-
texte d‘incertitude sur le devenir et un environnement 
technologique stressant. Il est important pour nous 
soignants, d’essayer de restaurer ce rôle en acceptant 
leur connaissance et expertise de leur enfant dans les 
différents domaines du soin. En accord avec cela, la 
PF permet d’établir une confiance mutuelle qui se con-
struit progressivement durant l’hospitalisation et sera 
primordiale lors des discussions avec la famille sur le 
projet de soins. Cette confiance peut s’établir même 
en contexte d’incertitudes multiples, très présent en 
réanimation pédiatrique. Être témoin des soins attention-
nés prodigués à leur enfant, de l’attention bienveillante 
portée aux différents membres de la famille peut créer 
ou consolider une relation de confiance. 
	 Ainsi l’intégration des familles dans les services de 
réanimation pédiatrique est une manière de témoigner 
aux parents de l’engagement des équipes soignantes à 
prendre soin de leur enfant, de sa famille tout en recon-
naissant leur importance dans ces situations. 

Vécu des parents de la réanimation pédiatrique

Il ne faut pas négliger le vécu des parents, leur état de 
stress étant indissociable de la gravité de leur enfant 
[51], de l’incertitude mais aussi de la modification de 
l’apparence et du comportement de leur enfant [52–54], 
de l’altération de leur rôle parental et des ajustements 
familiaux nécessaires en lien avec l’hospitalisation [50, 51]. 
L’expérience des parents peut être totalement différente 
selon la sévérité de la maladie, le motif d’admission 
en réanimation (chirurgie programmée, maladie aiguë 
ou chronique), des événements de vie antérieurs à 
l’hospitalisation, un vécu antérieur de la réanimation 
[54, 55]. En effet, les progrès en réanimation ont entraîné 

un nombre croissant d’enfants atteints de pathologies 
chroniques séjournant en réanimation avec un vécu des 
parents sans doute très différent. 
	 De nombreuses recherches ont rapporté que les pa-
rents d’enfants hospitalisés en réanimation pédiatrique 
éprouvent du stress du fait de l’environnement peu familier 
avec une ambiance stressante, un équipement médical 
technologique et des moniteurs avec des nuisances 
sonores et lumineuses [54, 56]. Certaines familles 
s’adaptent et s’habituent à ces nuisances, aux surveil-
lances régulières nocturnes d’autres non et s’épuisent 
au cours du temps de l’hospitalisation. Cependant, pour 
certains parents du fait de l’incertitude inhérente à la 
santé de leur enfant, les appréhensions en lien avec la 
technologie imposante et les surveillances intensives, 
qui pouvaient initialement paraître pesantes, deviennent 
rassurantes et réconfortantes avec le temps [57].
	 Des outils dédiés à l’évaluation du stress des parents 
en lien avec l’environnement de réanimation existent : 
PSS:PICU (Parental Stressor Scale: Pediatric Intensive 
Care Unit) [57], the COMPASS questionnaire [58]). Ces 
échelles identifient certains facteurs de stress reliés à 
l’apparence de l’enfant, à l’environnement de réanima-
tion (nuisances sonores, lumineuses), aux procédures 
de soins, à la communication des professionnels, au 
comportement de l’enfant, du personnel professionnel 
et au rôle des parents. Comprendre et évaluer ce stress 
permet de mettre en place des stratégies de soutien. 
Ainsi, la PF permet aux équipes soignantes d’évaluer 
le stress des parents à l’aide d’outils adaptés, d’évaluer 
leur niveau d’information et d’aider les parents à définir 
leur rôle durant l’hospitalisation. Si la PF nous permet 
de mieux évaluer le stress des parents, de la même 
manière, l’absence des parents doit être un indicateur 
qui doit nous alerter sur des facteurs de stress suscep-
tibles de restreindre ou d’empêcher leur présence en 
réanimation.
	 S’il est indéniable qu’il existe un état de stress lié à 
l’environnement et au vécu de la maladie de leur enfant, 
il ne faut pas minimiser le fait que les parents peuvent 
aussi être témoins involontaires d’événements trauma-
tisants au sein de la réanimation qui ne les concernent 
pas [59–61]. Une étude australienne de 2016 [59] s’est 
spécifiquement intéressée à ce sujet : ces évènements 
dont les parents sont témoins involontaires peuvent 
susciter des sentiments d’empathie envers les familles 
concernées mais aussi une majoration de leur stress. 
Ces situations non rares et sans rapport avec des évé-
nements liés à leur enfant dont les familles ont connais-
sance, peuvent être la conséquence d’un manquement 
des soignants à l’égard de la confidentialité, mais aussi 
de la perception inévitable de souffrance d’autre famille 
(témoins visuels ou auditifs). Elles peuvent être aussi 
la conséquence d’un besoin des familles de dévelop-
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per des liens durant l’hospitalisation afin de soutenir ou 
de trouver du réconfort auprès d’autres parents. Dans 
l’étude, beaucoup de parents rapportaient un besoin de 
réassurance après ces incidents [59], et appréciaient 
que l’équipe soignante reconnaisse la souffrance sup-
plémentaire subie. Ceci n’est bien sûr pas un argument 
contre la PF en réanimation mais un point de vigilance à 
avoir vis-à-vis de ces événements qui peuvent majorer 
un stress déjà important.
	 Si le stress durant l’hospitalisation peut être très 
présent pour les parents, il est difficile de prédire quels 
parents vont développer une morbidité psychologique à 
long terme. Celle-ci est très importante, puisque le taux 
de symptômes de stress post-traumatique varie entre 
18 % et 45 % sans lien avec la sévérité de la maladie ni 
la durée du séjour [62] associé à d’autres symptômes 
tels que l’anxiété et la dépression [63]. Une revue de la 
littérature suggère que cette morbidité psychologique 
pouvant survenir plusieurs mois après la réanimation 
est influencée par des facteurs familiaux préexistants, 
l’expérience subjective d’un parent ainsi que des facteurs 
de stress liés à la vie familiale après la sortie de réanima-
tion [64]. Toutes les études soulignent le caractère très 
retardé de la survenue de ces symptômes parentaux 
qui nécessiterait une vigilance particulière afin de leur 
apporter un soutien psychologique.

Perspectives et futur 

Ainsi l’importance de l’implication des proches en ré-
animation pédiatrique n’est plus un sujet à débattre, la 
PF humanise la réanimation en replaçant l’enfant dans 
un contexte familial et émotionnel. À ce jour, il s’agit 
d’améliorer notre accompagnement des parents selon 
leur souhait et leur possibilité d’implication durant les 
procédures invasives. Leur participation aux soins reste 
à encourager tout en étant vigilant vis-à-vis de certaines 
barrières éventuelles (barrières d’ordre organisationnelle, 
personnelle, familiale) à leur présence. L’implication des 
parents dans les soins n’est pas nécessairement corrélée 
à leur temps de présence, car tous les parents ne sont 
pas disposés ou capables d’accompagner psychique-
ment leur enfant. Il existe des obstacles émotionnels et 
physiques (liés aux traitements invasifs de réanimation), 
mais aussi propres à chaque famille (aspects sociaux, 
culturels, vécu, etc.) qui peuvent entraver cette partici-
pation et qu’il est quelquefois difficile d’appréhender. Il 
est important qu’en tant que soignants, nous portions un 
regard neutre et bienveillant afin de ne pas émettre de 
jugement sur les parents absents ou peu « participants », 
et que nous nous efforcions de les repérer afin d’identifier 
d’éventuelles barrières. N’oublions pas que l’absence 
des parents doit servir d’indicateur et nous pousser à 
questionner les raisons latentes de cette absence.

	 Par ailleurs, au vu du nombre croissant d’enfants at-
teints de maladies chroniques et/ou de maladies rares, 
admis dans les services de réanimation pédiatrique, il 
semble important de valoriser non seulement la con-
naissance que les parents ont de leur enfant mais aussi 
de légitimer leur expertise dans le domaine des soins 
techniques qu’ils réalisent au quotidien. Ces éléments 
nous permettent de confronter une vision singulière de 
la maladie par ceux qui vivent avec l’enfant malade jour 
et nuit et celle d’un savoir médical quelquefois théorique.

Conclusion

Malgré l’environnement technologique hostile, la réanima-
tion devient aussi un lieu de vie pour les proches. Les 
familles sont dans une position d’extrême vulnérabilité. 
Les accueillir, les encourager à s’impliquer permet de leur 
redonner de l’autonomie et de ne pas les enfermer dans 
la passivité. Notre rôle est de préserver la parentalité des 
proches à travers les gestes du quotidien, mais aussi 
d’identifier les freins à leur participation. Du coté des 
soignants, des barrières restent encore à franchir pour 
faciliter la présence plus active des parents et ainsi leur 
redonner plus d’autonomie dans un environnement et des 
conditions difficiles. Les accueillir permet de restaurer un 
peu leur rôle et place à part entière de parents. Ignorer 
cette dimension reviendrait à mécaniser les procédures 
techniques en négligeant l’enfant et sa famille. 
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