ALLAIN

Amélie

LE PATIENT EN REANIMATION: UNE FAMILLE A
PRENDRE EN CHARGE PAR L'INFIRMIERE

La prise en charge spécifique d'un enfant visiteu

Travail écrit de fin d'études présenté pour akibn

du diplébme d'Etat d'infirmier(ere)

Promotion 2003/2006

INSTITUT DE FORMATION
EN SOINS INFIRMIERS
C.H.S.ALLONNES



BP 4 — Route de Spay
72703 ALLONNES CEDEX

Remerciements

Je remercie toutes les personnes qui se sonésstes a ce travail
de fin d'études. Tout particulierement Madame Lacee Boquet, formatrice référente,
Monsieur Francois Blot, médecin-réanimateur atlusGustave Roussy, et toute I'équipe de

réanimation médicale du Centre Hospitalier du Mans.



Sommaire

Introduction page 5
1/ Les situations qui ont posé probleme page 5
2/ Définition des concepts en lien avec ma gquestide départ page 6
2.1/ La prise en charge infirmiére page 6

2.1.2/ L'accueil dans la prise en charge page 7

2.1.3/ Réle propre de l'infirmiére et prise earge page 7

globale du patient et de son entourage

2.2/ La famille du patient, essai de définition dasune société page 8

en mouvement

2.3/ La réanimation, un service différent des autre page 9

2.3.1/ Historigue de la réanimation page 9

2.3.2/ Etre infirmiére dans un service de réatimna

page 10
2.3.3/ La visite de son proche hospitalisé enirdation page 10
2.4/ L'enfant page 11
3/ L'impact de la maladie et de I'hospitalisation sr la famille page 11
3.1/ Les conségquences sur le groupe domestique page 11
3.1.1/ Définition du traumatisme page 11
3.1.2/ Théorie de I'état de crise page 12

3.1.3/ Les modifications au sein de la familldien avec




la maladie et la mise en jeu du pronostic vital page 12

3.2/ La maladie vue par I'enfant page 13
3.2.1/ La pensée magique de I'enfant page 13
3.2.2/ L'expérience de I'absence chez I'enfant page 14
4/ La mise a l'écart de I'enfant lors de la maladigrave page 15
4.1/ Les facteurs favorisants page 15
4.1.1/ Facteurs socioculturels page 15
4.1.2/ Facteurs psychologiques page 16
4.1.2.1/ Le refus de la finitude page 16
4.1.2.2/ L'idéalisation de l'enfance @aJg

4.2/ Le silence : un outil en vue d'épargner I'enfat de la maladie page 17

4.3/ Les conséguences de I'évincement de I'enfaotd de la maladie

grave page 18
4.3.1/ L'angoisse page 18
4.3.2/ La prise de conscience du mensonge page 18

4.3.3/ L'absence de continuité dans la vie aédid

page 18

5/ Les besoins des visiteurs adultes et enfants gepdre en considération dans le soin a la
famille page 19
5.1/ La démarche de soins familiale page 20

5.2/ Les besoins des adultes visiteurs dans un seevde soins page 20
5.3/ Les besoins spécifiques a prendre en considéoa lors de la prise en

charge d'enfants visiteurs a I'hépital page 21

5.3.1/ Le besoin de vérité et d'informationsgast page 22

5.3.2/ Le contact physigue dans un univers inaonn page 23




Conclusion page 24
Bibliographie page 25
Annexes page 27

Sommaire des annexes page 28



Introduction :

Dans l'objectif de valider le dipldme d'Etat Infien il nous est demandé de fournir un travail

écris de fin d'études sur un théme d'intérét psidesiel. J'ai choisi de travailler sur la prise en

charge infirmiere des enfants visiteurs de patibospitalisés dans un service de réanimation.
Bien que peu courante, cette pratique tend a selaj@jer et cela pose de nombreuses
guestions aux professionnels travaillant dansdedes de cette spécificité.

Certes, il peut sembler a priori que cette probtéma ne rentre pas dans une thématique
centrée autour du patient et donc ne releve pasldunfirmier. Cependant, dans la pratique

infirmiére, mettre le patient au coeur de nos prapations revient aussi a prendre en

considération son entourage et, par la méme, seeoenfants.

Apres avoir mis en mots les deux situations quinin‘amenées a réfléchir sur cette
problématique, je consacrerai une premiere patbedgfinitions de mes concepts afin que
nous (lecteurs, examinateurs et moi-méme) parsanta méme base.

Ensuite, j'exposerai des théories qui me sont apgassentielles pour traiter ce sujet et je les
confronterai a des expériences recueillies swarkain.

Toute cette démarche réflective a pour but de ooefi ou d'infirmer ma problématique et

d'élargir la réflexion sur une question de rechenglus précise.



1/ Les situations qui ont posé probleme

Au cours de ma formation, je suis allée sur deuraites de stage qui possédaient des
chambres dédiées a la réanimation.

Dans une structure, l'acceés a l'unité était interaux enfants visiteurs de moins de douze ans.
Cette absence de contact physique générait chensepatients un sentiment de manque et
une inquiétude qui venait s'ajouter aux soucisdiésprécarité de leur état de santé.
L'explication donnée pour justifier le refus depl@&sence des enfants de moins de douze ans
dans le service était que le contexte de la réam@maouvait les choquer et, de fait, la visite

ne revétirai aucun intérét.

Dans l'autre structure, les enfants étaient adt®res visiter les patients installés dans les
chambres de réanimation. Cependant, aucune digposiétait mise en place pour faciliter la
rencontre de I'enfant avec son proche.

Cette absence de prise en charge spécifique aphusiaurs reprises, des répercussions sur les
enfants visiteurs puisque, non prépareés a ce @lld®nt voir, ils sont ressortis de la chambre
immédiatement apres y étre entrés, en pleurs st @awir pu établir un contact satisfaisant

avec le proche hospitalisé.

Ces deux situations m'ont parues insatisfaisardas tk sens ou, d'une part, les besoins du
patient ne sont pas totalement comblés et, d'qare les besoins spécifiques de I'enfant
visiteur ne sont pas pris en compte et cela pengrgé une détresse chez ce dernier.

Ainsi, ces deux constatations ont fait émerger qumestion qui tient lieu de problématique a

mon travail de fin d'études: « En quoi la présetina enfant visiteur d'un proche hospitalisé

dans un service de réanimation modifie la priseremge de la famille par l'infirmiere ? »



2/ Définitions des concepts en lien avec ma questide départ

Comme je l'ai dit précédemment, définir les terragsentiels de ma question de départ me
semble important. Aussi, je vais tenter de mettren®ts et expliquer ce qu'est : la prise en

charge infirmiere, la famille, la réanimation enfant.

2.1/ La prise en charge infirmiere

Il s'agit 1a d'une expression tres usitée dans ileummeédical et paramédical, elle en est
d'autant plus difficile a définir. En effet, « ptp en charge », c'est s'occuper de quelqu'un ou
d'un groupe de personnes dans sa globalité ctiist &'enquérir des besoins des individus et
y répondre autant que possible. Cela commence'atéisde de la ou les personnes dans le
service et s'étend jusqu'a ce qu'elle(s) le gniltefinsi, I'accuell fait partie intégrante de la

prise en charge et s'applique aussi bien au pajiéatson entourage.

2.1.2/ L'accueil dans la prise en charge globale

Le verbe accueillir est issu du latin popula&ecolligere qui signifie « recueillir ». Dés le
XIlI eme siécle il prend le sens de « recevoir (quen) bien ou mal ». Ainsi, la notion de
qualité intervient et l'infirmiére se doit donc @Eevoir toutes les personnes entrantes dans le

service le mieux possible, en référence a sonpralpre.

2.1.3/ Réle propre de l'infirmiére et prise en geaglobale du patient et de son

entourage

Décret de compétences n°2002-194 du 11 février 20B2if aux actes professionnels et a

I'exercice de la profession d'infirmier :

Article 2 : Les soins infirmiers, préventifs, cufatou palliatifs intégrent qualité technique et
qualité des relations avec le malade. lls sontigé&mlen tenant compte de I'évolution des

sciences et des techniques. lls ont pour objet arespect des droits de la personne, dans le



souci de son éducation a la santé et en tenantteatepla personnalité de celle-ci dans ses

composantes physiologiques, psychologiques, écanmyj sociales et culturelles.

- de participer a la prévention, a I'évaluatiometsoulagement de la douleur et de la détresse
physique et psychique des personnes, particuligrere fin de vie au moyen de soins

palliatifs, et d'accompagner, en tant que de besmin entourage.

L'infirmiére doit prendre en charge le patient daasglobalité c'est & dire en respectant ses
normes et ses valeurs. Si le patient ressent l@rbeg voir ses proches elle doit répondre a
cette demande en tenant compte de ce qu'il entnd proches » . Elle se doit également de

tout mettre en oeuvre pour accueillir et prendrelearge son entourage.

Article 5 : Dans le cadre de son rble propre,itmier accomplit les actes ou dispense les
soins suivants visant a identifier les risques assurer le confort et la sécurité de la personne

et de son environnement_et comprenant son infoomati celle de son entourage:

Entretien d’accueil privilégiant I'écoute de la penne avec orientation si nécessaire

Il reléve du réle propre de l'infirmiere de dondes explications et d'informer le patient et ses
proches par le biais, notamment, de l'entretierccd@l. Ces dernieres doivent étre
intelligibles et compréhensibles par tous, il $'atprs de se mettre a la portée des visiteurs et
du patient tout en respectant ce qu'ils sont et feade de fonctionnement. Aussi, la
singularité de chaque groupe domestique ou fameéhel cette prise en charge unique et non
protocolable.

2.2/ La famille du patient, essai de définition das: une société en

mouvement

Depuis 1970, linstitution familiale dans notre ig6&€ occidentale subit de nombreuses
transformations. On recense une diminution desagas concurrencés par les unions libres.
Parallelement on retrouve une hausse des ruptdiresrges et séparations) et par voie de

conséquence des familles monoparentales et debesuites recomposeées. (Cf. annexes A2,



A3)
Cette diversification de la société rend la défamitde la famille de plus en plus complexe.

Selon M. Ségalen, la famille peut se définir commen groupe domestique, un ensemble de
personnes qui partagent le méme espace de VIEGASEN M., 2004)

M. Lahey et L. Wright, elles, considerent que lanilie est constituée d'une ou plusieurs
personnes unies par des liens de partage et dtiti@ette définition a l'avantage de

correspondre a un large panel de structures fdesl@ependant elle reste trés vague.

Devant un large choix de définitions, on peut altaster de décrire la famille par ses
fonctions:

-réponse aux besoins physiques et aux besoinstiedases membres

-lieu d'amour, d'intimité et de motivation

-fournisseur de racines psychologiques et sociqlegg (LAHEY M., WRIGHT L. 1991)

Cette description présente la famille comme un ti&panouissement et de ressource de
I'individu ou le lien d'attachement n'est que binug. Vision peut étre un peu idyllique
sachant que l'entourage que le patient considerameo sa famille ne répond pas

obligatoirement a ces trois critéres.

Pour ma part, j'opterais pour une définition beapcmoins restrictive qui ne s'intéresse ni a
la qualité des interactions entre les individus & fonction de chacun dans le groupe mais
plutdt au ressenti du patient : « La famille eBetque le patient la définit. » (BOZETT, 1985)
Cette définition a également I'avantage de mettreadé les représentations de l'infirmiere et
de prendre en considération le cadre de réféeremgatient et donc les différences culturelles
en ce qui concerne I'étendue du mot famille. L'dtifjétant toujours de répondre au mieux
aux attentes du patient et de son entourage.

Cependant, dans le contexte de la réanimationguerse patient n'est pas conscient cette
méthode d'investigation est difficilement applieahbl s'agit alors de s'enquérir de ce que le
patient aurait souhaité. En réanimation médical€entre Hospitalier du Mans, I'équipe a fait
le choix d'accueillir les personnes qui ont un lilenparenté avec le patient. Leur conception
de la famille prend en considération les évolutignsiologiques de la société. Ainsi, se
cotoient au chevet du patient les parents, laidratais aussi les ex-conjoints et les enfants
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gu'ils ont eu en commun.
Cet exemple met en exergue que le contexte deafamétion complexifie la prise en charge
puisque le contact avec le patient est précaigaeses désirs peuvent ne pas étre satisfaits.

2.3/ La réanimation, un service différent des autre

2.3.1/ Historigue de la réanimation

La réanimation est née des techniques de respirattdicielle mises au point dans les années
1950 au Danemark puis en France pour palier ldyseaespiratoire des malades atteints de
poliomyélite.

C'est en 1953 que le terme est employé pour laiprernfois en France par le médecin Jean
Hamburger pour désigner les moyens utilisés poumeitre le retour a I'homéostasie dans le
cadre de travaux qui débouchent, un an plus tandas mise au point du premier rein
artificiel. (LAROUSSE MEDICAL, 1995)

De nos jours, la réanimation est un service ou sontentrées toutes les techniques pour
pallier la défaillance d'une ou plusieurs grandegtions vitales voire un engagement de ce
pronostic. Le patient est entouré d'hypertechnitddt dans les soins que dans son
environnement (respirateur, scope, seringues ijaes etc...).

Dans ce contexte d'urgence vitale, tout differa dutre service de soins.

2.3.2/ Etre infirmiére dans un service de réaniomati

Partant du postulat que la réanimation est un crai part, l'infirmiére est par voie de
conséquence différente. Selon une infirmiére daingation de Centre Hospitalier du Mans,
le fait que ce type de service soit plus « techaiguue les autres la place au centre de toutes
les actions concernant le patient. Aucun soirt déggué, elle assure au méme titre les soins
de nursing que les soins tres techniques propetté spécialité.

En ce qui concerne les soins relationnels, ils asatijettis a I'état de conscience du patient et
s'operent donc principalement avec son entouraggqyel le plus souvent le patient est

inconscient.
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2.3.3/ La visite de son proche hospitalisé en Mation

L'hospitalisation en réanimation se fait toujoussisl un contexte d'urgence. Pour le patient
mais aussi pour sa famille cette situation généeaiboup de stress.

La précarité de I'état de santé, I'hospitalisatiams un milieu inconnu, agressif de part
I'activité qui y regne ainsi que le bruit des alasminstaurent un climat encore plus anxiogene
gue dans un autre service.

Il s'agit alors pour le personnel de I'unité d'ddafa prise en charge des familles en fonction
de I'état de santé du patient et des besoins egpnpar la famille. Au Centre Hospitalier du
Mans, tout est mis en place en terme d'effectifis massi de temps pour que chaque famille

bénéficie d'un moment privilégié avec un infirmiéférent qui la connait.

Enfin, en réanimation, les visites sont trés prokdes. Le plus souvent elles ne sont
autorisées qu'en bindbme. Elles sont restreintes latemps et les enfants des patients ont
rarement droit aux visites.

Ces regles d'usage sont souvent le fruit d'unexiéfh pluridisciplinaire et d'une politique de
soins toujours dans l'intérét du patient. Ainde®he relevent d'aucun texte |égislatif est sont
donc assujettis a la décision de chaque établisterReste a définir, dans le cadre de ma
problématique, ce qu'est un enfant? Jusqu'a quelcagsidére-t-on que la progéniture du

patient n'a pas acces au service?

2.4/ L'enfant

Si I'on se fie au dictionnaire encyclopédique demss infirmiers (POTIER M., 2002),

I'individu est considéré comme enfant de sa naggsanson adolescence. D'un point de vue
légal, I'enfance se terminerait a 16 ans. Je cotdrai, ultérieurement, cette conception avec
ce qui se fait tous les jours au sein du serviceedaimation médicale du Centre Hospitalier

du Mans étudié plus particulierement.
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En définitive, la réanimation, de part sa spéd#ia'accueil des patients au pronostic vital
réservé, est percue comme une sorte de sanctuaiseia de I'hdpital ou évoluent des
infirmiéres « techniciennes » dans un univers asgoit et tres réglementé en ce qui concerne

['acces aux visiteurs.
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3/ L'impact de la maladie et de I'hospitalisation 8r la famille

3.1/ Les conséquences sur le groupe domestique

L'hospitalisation en réanimation, comme vue précgdent, revét souvent un caractere
d'urgence et est par conséquent brutale. La scet@aile la modification de I'état de santé du
proche bouleverse I'équilibre de la famille. Celdea répercussions sur |'état psychologique

de chacun et peut aller jusqu'au traumatisme.

3.1.1/ Définitions du traumatisme

Pour Freud, pére de la psychanalyse (1856-193%guenatisme est un «évenement de la vie
du sujet qui se définit par son intensité et I'paté d'y répondre adéquatement. Un
bouleversement accompagné d'effets pathogenesrgariisme psychique. »

Winnicott, pédiatre et psychanalyste anglais (189%1), lui, définit le traumatisme « comme

une rupture de la continuité de I'existence ddilidu. »

Ces deux définitions permettent d'affirmer que Eadie en tant que traumatisme touche le
patient dans son intégrité mais éprouve aussoleage. Cela doit donc influencer la prise en
charge globale de l'infirmiere qui doit prendrecampte le patient mais aussi sa famille en
état de fragilité.

3.1.2/ Théorie de I'état de crise

Une famille dont I'état de santé d'un de ses mesndeeient subitement critique est dans une

situation de crise.

Selon Caplan, les crises se limitent a une périofégieure a six semaines mais pendant ce
laps de temps, la famille ou l'individu, est vubdge. Ce bouleversement émotionnel inhibe la
pensée et la communication. De ce fait, la répanfseniere et la mise en place d'actions

doivent se faire rapidement.

3.1.3/ Les modifications au sein de la famille iem lavec la maladie et la mise
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en jeu du pronostic vital

Lors de la maladie et de surcroit lors de [I'hadigition avec une menace de mort sous-
jacente, l'intégrité familiale est remise en caasenéme titre que son fonctionnement et les
réles de chacun au sein de ce groupe domestique.

L'infirmiére peut aider a identifier les remanierteenécessaires pour que la famille continue
a fonctionner méme avec un de ses membres hosgitlns un état de santé précaire.

En réanimation cela est d'autant plus important gfagit, le plus souvent, d’hospitalisations
de longues durées et que la famille doit contirauetivre et évoluer au sein de la société

comme a son habitude.

Selon M.F. Delaigue-Cosset (médecin anesthésiatemateur) et N. Landry-Dattée
(psychologue-psychanalyste), la maladie empéchméesbres de la famille de s'imaginer un
avenir, d'élaborer des projets. Les priorités semtises en cause avec souvent un repli sur soi
et une rupture avec la vie sociale antérieure.@animation, la mise en jeu du pronostic vital
renforce d'autant plus ce processus qui, a longegedevient néfaste pour I'entourage mais

également pour le patient qui ne trouve plus deoges aupres de ses proches épuiseés.

De plus, la menace de déces du proche (15 a 20%alests de réanimation) confronte
I'individu a sa propre finitude et cela est un eectd'angoisse. Une prise en charge adaptée
est alors a mettre en place par l'infirmiere, dinfavoriser la verbalisation des émotions et la

réassurance.

Devant toutes les répercussions qu'a I'hospitedisatun proche et de surcroit dans un service
de réanimation, l'infirmiére a un réle d'aidant fismhet doit déceler tout ce qui se joue dans
cette famille. Pour y parvenir, elle doit s'inté@saux différents membres qui la composent
(parents mais aussi enfants...) afin de proposesautien en adéquation avec leur état

psychique et leurs besoins.

3.2/ La maladie vue par I'enfant

La maladie et I'hospitalisation en réanimation disembre d'une famille est décrite comme
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traumatique pour l'adulte, elle I'est d'autant plosr les enfants.
Rappelons que, dans la plupart des services dena@on francais, ces derniers ne sont pas
autorisés a visiter leur parent hospitalisé. Adadaineté de I'hospitalisation et la mise en jeu

éeventuelle du pronostic vital s'ajoute une ruptireontact physique.

Dans un premier temps, le choc de I'hospitalisaippar voie de conséquence, de la maladie

générent chez I'enfant un sentiment de culpabilité.

3.2.1/ La pensée magigue de I'enfant

Au cours de son développement I'enfant expérimiensentiment de toute puissance. C'est a
dire qu'il se croit étre responsable de tout ceaguve a ses parents et en I'occurrence de la
maladie. Cela génére chez lui une angoisse « qafipelle sentiment de culpabilité,
culpabilité liée a l'idée de destruction la ou bamest aussi en jeu » (WINNICOTT D.W.,
1989)

Winnicott décrit lillusion qu'a l'enfant de créde monde comme nécessaire a son
développement psychique puisque c'est en décougtaihtn'est pas tout-puissant, qu'il ne
crée pas le monde, que l'enfant prend consciencesedelimites. Ce «chemin de la
désillusion » (M-F. DELAIGUE-COSSET, N. LANDRY-DATHE, 2005) conduirai a la
maturité.

Cependant il s'agit tout de méme de déculpabilisefant et d'expliquer avec des mots
simples la pathologie et son évolution.

En réanimation médicale au Centre Hospitalier dmd/lan entretien avec un psychologue et
une infirmiere du service est instauré avant lacoatre de I'enfant avec son proche
hospitalisé. Cela permet aux protagonistes de saioise situe l'enfant par rapport a son
processus de mentalisation de la pathologie depament et d'apporter des explications si le
besoin s'en fait ressentir. Ainsi, expliquer sedaitner du sens et permettrai de déculpabiliser

I'enfant en le resituant dans la réalité et norsdare dimension magique.
Cette angoisse engendrée par lillusion d'étreorigihe de la maladie de son proche est

majorée par le fait que l'enfant n'a plus de cdnpéaysique avec son parent. Il fait alors

I'expérience de l'absence.
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3.2.2/ L'expérience de I'absence chez I'enfant

Selon Freud, le jeune enfant, séparé de son pneehdant un certain temps, a peur qu'il
disparaisse, gu'il soit mort. C'est ce qu'il a détmavec le jeu du fort-da ou jeu de la bobine.
Bowlby (médecin et psychiatre britannique, (1908Q)9, lui, met en exergue le fait que
I'absence, et donc les ruptures avec les figuatadhement dans I'enfance, influent sur la
capacité de socialisation de I'enfant et sur seemie psychiatrique.

Selon lui, l'attachement, et donc la création @mdiaffectifs, serait un besoin primaire
important a satisfaire des le début de la vie. ttachkement réussi permettrait a I'enfant
d'élaborer un sentiment de sécurité et favoriseraiéveloppement harmonieux allant jusqu'a
son autonomisation. De fait, les séparations plygsiqgde longues durées avec un parent
engendreraient un sentiment d'insécurité et desndages irréversibles dans le futur
(propension plus élevée a l'agressivité, a la delnce, a la psychopathie et au suicide).
Ainsi, pour éviter les répercussions de la ruptdwelien d'attachement dans l'enfance, |l
s'agirait de permettre a l'enfant et au parent itedgg de maintenir un lien physique.
Cependant cette démarche doit étre encadrée eipBegoignante doit tout mettre en oeuvre

pour que la rencontre soit bénéfique aux deux:rerapatient.

Notons quand méme qu'au Centre Hospitalier du Mamgseanimation meédicale, la capacité
de I'enfant a rencontrer son proche au sein duceeest évaluée en fonction de sa maturité et
de I'état de santé du patient. Le fait qu'il suibinscient ne donnerait pas d'intérét a la visite.
En cas d'impossibilité de contact physique engefdnt et son parent, l'infirmiere pourrait
peut étre s'interroger sur les differentes mani@esmaintenir le lien ou du moins de
maintenir un environnement sécure pour I'enfamfetmer I'entourage sur les besoins de ce
dernier.

Je me demande alors si toutes les mesures prisedataservices de réanimation néo-natale
pour maintenir un lien entre les parents et I'enfamouchoir avec I'odeur d'un des parents,
bandes sonores avec l'enregistrement de la voix pdesnts...) ne pourraient-elles pas
s'appliquer lorsqu'il y a rupture de contact avadvlaman ou le Papa et en l'occurrence lors
d'hospitalisations de longues durées avec impdissite visites ?
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En résumé, en touchant le patient, la maladiehesitalisation, qu'elles soient ou non en
réanimation, n'épargnent pas le reste de la fantilles plongent tout le monde dans un état
de crise. Elles demandent alors un remaniementesudil groupe domestique et ont des
répercussions sur sa capacité a se projeter darenif. Ce phénomene est d'autant plus
marquant dans les services de réanimation ou ibesstion d'hospitalisations de longues
durées avec une réserve émise quand au prondsiic vi

L'enfant, quand a lui, a une vision de la maladie djffere de celle des adultes et les
répercussions d'une rupture de contact physique @o&m proche peuvent avoir des
conséquences sur le long terme.

Conséquences qui peuvent s'ajouter a celles quiesment lorsque I'enfant est évincé de tout

ce qui concerne la maladie et la mise en jeu dngstic vital.
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4/ La mise a lI'écart de I'enfant lors de la maladigrave

De nos jours, l'enfant est mis a I'écart de touguietouche la maladie et la mort. Selon M.
Jacquet-Smailovic (psychologue qui travaille aupdes enfants des patients en soins
palliatifs) cela résulte de deux facteurs : sodincels et psychologiques.

Les moyens mis en oeuvre pour préserver I'enfaritadors le mensonge ou le silence.

4.1/ Les facteurs favorisants

4.1.1/ Facteurs socioculturels

Au moyen-age et jusqu'au Xll éme siécle, la commtéantourait le malade et le mourant.
La mort faisait partie d'un processus naturelest n'était épargné aux enfants.

Avec I'évolution de la société, le rapport a la trefra la maladie s'est modifié. Selon M.
Jacquet-Smailovic, « le monde est aujourd’hui tdwers la valorisation des capacités a Faire
et limportance de I'Avoir au détriment des valedes I'Etre . » La maladie grave et la
perspective de

mort qui empéchent le patient d'étre dans l'aatioqui paralyse la famille toute entiere, ne

correspondent pas a cette idéologie et s'avengifiamtes.

C'est ainsi que certains font le choix de ne pagleé ou du moins de minimiser la maladie a
I'enfant.

« Tout se passe comme s'il fallait éviter a I'erdga mais aussi a la société toute entiére le
trouble causé par la présence d'un mourant audseir société qui exige le bonheur comme
un dd. » (M. JACQUET-SMAILOVIC, 2003) C'est ce di¢eappelle le « diktat social » d'une
vie toujours heureuse ou qui devrait au moins eir diair.

Dans notre société, la maladie grave et en I'oengg I'hospitalisation en réanimation mettent
en évidence que la vie n'est pas faite que de shuoseveilleuses; et permettre a I'enfant de
pénétrer ce monde reviendrait a briser cette «cemoe infantile » , notion que je

développerais par la suite.
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4.1.2/ Les facteurs psychologiques

4.1.2.1/ Le refus de la finitude

Pour Freud, chacun de nous est convaincu de sowrt@lité. Or, la mort de l'autre ou du

moins le risque de déceés latent nous renvoie & potipre finitude et génére une angoisse.
Partant de ce postulat, cela rendrait plus di#fit@ dialogue de I'adulte avec I'enfant autour de
la maladie grave et la mort éventuelle de l'autee. découlerait alors un manque
d'informations données a l'enfant sur I'état deésde son proche et son pronostic vital. Ce
vide explicatif se doit d'étre comblé dans les oasune visite de l'enfant a son parent
hospitalisé est organisée.

Outre la difficulté a verbaliser sur I'état de gartitique du proche hospitalisé en réanimation,
les adultes désirent aussi préserver l|'enfant.sll aors question d'une idéalisation de

I'enfance.

4.1.2.2/ L'idéalisation de I'enfance

Tout se passe comme si l'enfant devait vivre dansnande « aseptisé ». L'informer de la
maladie ou du moins de sa gravité avec un éventggle vital serait remettre en cause cet
état de fait que I'enfant doit étre heureux.

En agissant de la sorte, les adultes visent a pmersee qu'ils imaginent étre « l'innocence
infantile » : illusion, selon M. Jacquet-Smailovigue les enfants ne ressentent pas

d'angoisses, de peurs, de problemes majeurs.

Ces deux attitudes, le refus de la finitude egdlicsation de I'enfance, favorisent l'instauration

d'un secret voire d'un mensonge autour de la naaladi

4.2/ Le silence : un outil en vue d'épargner I'enfat de la maladie gave

« En se taisant, les parents privilégient le cdnfomédiat. » (M-F. DELAIGUE-COSSET,
N. LANDRY-DATTEE)
En effet, ne rien dire a I'enfant en ce qui conedanmaladie est une parade qui permet de ne
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pas instaurer le dialogue autour de celle-ci ;odj@é qui pourrait faire jaillir, devant I'enfant,

la douleur et les angoisses de l'adulte ainsi que manque de connaissances et ses
incertitudes en ce qui concerne l'avenir. Celagmiait ainsi a dévoiler ses failles a I'enfant.
Dans ce contexte, I'entretien avec un psychologuae infirmiére, antérieur a la visite d'un
enfant dans un service de réanimation prend deeautout son sens. S'enquérir de ce qu'il
sait et peut-étre instaurer les prémices d'un gisdcavec ses proches autour de la maladie et
d'un déces éventuel peuvent étre des objectifteindte a l'occasion de cette rencontre.
L'établissement du dialogue entre parents et emfamiropos de la maladie est d'ailleurs un
objectif poursuivi a l'institut Gustave Roussy, mrer centre européen de lutte contre le

cancer situé en région parisienne.

Dans certains cas, au silence fait autour de ladiglet de sa gravité, s'ajoute I'impossibilité
pour l'enfant de visiter son parent hospitalisérémimation. Or, cette derniere aurait pu
permettre a I'enfant de se faire, lui-méme, une idé I'état de santé de son proche, d'en

mesurer le gravité et de pallier les non-dits diterele la famille.

En définitive, le silence est utilisé pour protéfenfant mais pas seulement. L'adulte, en se
taisant, s'épargne d'une mise en danger éventdeitement dit, il esquive le sujet pour ne
pas avoir a perdre ses moyens devant I'enfante®eult, il ignore que ce mutisme voire cette
falsification de la réalité aura des répercussiamgerieures sur le développement

psychologique de I'enfant.

4.3/ Les conséquences de I'évincement de |'enfaotd de la maladie grave

Le secret cause de grandes difficultés aux enfartgen plus grandes que celles dont on a
voulu les préserver ». (M.F. DELAIGUE-COSSET, N.NNIBRY-DATTEE, 2005)

4.3.1/ L'anqgoisse

Méme si la maladie est tue par les proches, I'énpancoit le malaise engendré par la
modification de I'état de santé d'un des membrda temille et ce d'autant plus en service de

réanimation quand l'altération est brutale et mgea le pronostic vital.
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Il capte les discordances entre ce que veulentlmtrer les adultes, la facade, et leurs
émotions. C'est ce que Serge Tisseron, psychaeah@ihme « le suintement du secret ».
Cette inadéquation fait naitre chez l'enfant degbésse. Angoisse exacerbée par le fait que,
n‘ayant pas connaissance de la vérité, I'enfabbétades hypothéses souvent beaucoup plus

inquiétantes que la réalite.

4.3.2/ La prise de conscience du mensonge

Lorsque l'enfant comprend la duperie dont il fébjet, sa confiance envers les adultes
s'effondre. Alors que, bien souvent, on lui ontggie ne pas dire la veérité était préjudiciable.
Selon Serge Tisseron, il vit cela comme « le résalun jugement dépréciatif et dévalorisant

sur sa capacité a supporter la vérité. »

4.3.3/ L'absence de continuité dans la vie dedi@nf

Enfin, le silence peut faire apparaitre chez I'enfa sentiment qu'on lui a volé une part de
son histoire qu'il ne pourra jamais combler. S&¥bR. Delaigue-Cosset et N. Landry-Dattée,
la continuité de la vie de ces enfants est rompue.

Impliquer I'enfant c'est donc lui permettre dertiparti de ses expériences et d'élaborer des

souvenirs afin de donner un sentiment d'unité eoadinuité dons son histoire de vie.

En définitive, la mise a I'écart de I'enfant loesld maladie grave revét un aspect Iégitime et
une volonté de bien faire de la part des parents emgendre des répercussions traumatiques.
Il s'agirait donc plutdt de favoriser le dialoguetaur de la maladie et de permettre la
rencontre de I'enfant avec son proche (dans lamaelsupossible) afin qu'il se fasse sa propre
idée de la maladie, du décés éventuel et qu'ilspuisettre en place ses propres mécanismes
de défense.

Cependant, on peut se demander si la visite dgpmie en réanimation revét toujours un
caractére positif. L'enfant peut étre choqué pamnvitonnement hypertechnique,

« l'appareillage » de son proche. En cela, une gmscharge personnalisée, adaptée a I'age et
aux besoins de I'enfant semble nécessaire. Mdis i@onnaissance des besoins des enfants

visiteurs ne pourrait -elle pas s'appliquer aussiadultes?
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5/ Les besoins des visiteurs adultes et enfants &epdre en considération

dans lesoin a la famille

Le propre de notre métier est de se concentrenésiement sur le patient et de répondre,
autant que faire se peut, a ses besoins. Seulesleiti fait partie d'un groupe qui, on I'a vu
précédemment, est lui aussi éprouvé par la malé@ie.3/ L'impact de la maladie et de
I'nospitalisation sur la famille)

L'hospitalisation d'un proche favorise ainsi |'égegrce de besoins a satisfaire auxquels
l'infirmiere peut essayer de répondre.

Volontairement je ne scinderais pas mon exposé desr besoins des familles des patients
hospitalisés dans les services de soins généraceugtdes familles des patients séjournant
dans les services de réanimation. Partant du pengue les familles ont les méme besoins
mais a des degrés différents en fonction de laitgrale I'état de santé du proche et de leur
ressenti ; je préférerais préciser au fur et a neesel qui peut se faire plus spécifiquement en
réanimation a la lumiere d'expériences recueitli@ss le service de réanimation médicale au

Centre Hospitalier du Mans et dans mes lectures.

5.1/ La démarche de soins familiale

S'intéresser a la famille du patient et a ses hesugest pas récent. Le soin familial date des
débuts de la profession puisque Florence Nightea¢jafimiere britannique de la fin du XIX)
estimait que les infirmiéres devaient enseignerfamilles les éléments d'une bonne hygiéne
de vie.

La thérapie et la théorie de la famille se dévedmppt au cours des années 50-60 sous
I'influence de théoriciens infirmiers tels Orlanddng, Oraw, pour aboutir a la démarche de

soins familiale.

Il existe 3 niveaux dans la démarche de soinslif@mi
-Au premier niveau, l'infirmiére se concentre suttsur les besoins immeédiats du patient et
les besoins de la famille passent au second plaat € cas dans les blocs opératoires.

-Le second niveau implique que l'infirmiére passdammps avec un ou plusieurs membres de
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la famille, avec ou sans la participation du pdtidinest question, par exemple, d'aider la
femme du patient & surmonter ses angoisses. Situatimmune dans les services de soins
intensifs ou de réanimation.

-Le dernier niveau consiste en une prise en chgladmle de la famille. L'infirmiére travaille
alors avec chaque membre. C'est la famille dansesmemble qui est le « patient » de
l'infirmiere. (M. LAHEY, L.M. WRIGHT, 1991)

Ainsi, grace a la démarche de soins familiale omsm®re le patient mais dans sa globalité
c'est a dire appartenant a un groupe, une famdeessitant une aide de la part des

professionnels médicaux et paramédicaux.

5.2/ Les besoins des adultes visiteurs dans un seesde soins

Lors de toute hospitalisation et d'autant plusdoiity a engagement du pronostic vital, « le
soin global doit forcément tenir compte de la féenitar la maladie est ressentie

collectivement et non individuellement ». (GAGLIONE84)

L'hospitalisation d'une personne est toujours i@gute pour sa famille et cette angoisse est
décuplée s'il s'agit d'un service de réanimatidsque le pronostic vital est remis en question.

Cette hospitalisation menace l'intégrité de la fiendar elle sépare ses membres, les visites
sont réglementées en durée, en nombre et l'idgtiynéist presque impossible. (environnement

vitré pour permettre une surveillance de tousristants. )

Plusieurs théoriciens ont réfléchis sur les besdinta famille pendant cette période critique
gu'est I'hospitalisation. La théorie de Daley mmlsle adaptée a tous types d'hospitalisations
et, de fait, s'applique parfaitement a la réaniomatill dégage six besoins par ordre
d'importance décroissant:

«sbesoin de se soulager de son anxiété

«sbesoin d'information

«sbesoin de passer du temps avec le patient

«sbesoin d'aider le patient
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«sbesoin de soutien et de pouvoir exprimer ses ém®tio

«sbesoin de pouvoir répondre a ses propres besoins

Soigner la famille ou du moins s'attarder sur ssoins en méme temps que ceux du patient
permet que cette derniere soit d'un meilleur sotp@ur le patient puisque moins perturbée

et moins transmettrice d'angoisse.

Cependant au sein de la famille il peut y avoir defants et on ne s'occupe pas d'adultes
comme on prend en charge des enfants. Des dispwasparticulieres sont instaurées afin de
répondre a des besoins spécifiques en lien avednenaturité. Cette démarche est mise en
oeuvre plus particulierement dans les servicegdeimation ou les visites d'enfants sont trés
réglementées et peuvent avoir des répercussioseeplus traumatiques du fait de la gravité

de I'état de santé et de I'hnypertechnicité deifenaement.

5.3/ Les besoins spécifiques a prendre en considiétoa lors de la prise en

charged'enfants visiteurs a I'hopital

L'enfant, a la différence d'un adulte, est en gqdéteens par rapport a la maladie car c'est une
situation qui échappe a son contréle. De ce faiprise en charge est différente puisqu'il s'agit
la d'expliquer encore plus précisément qu'a I'adigs raisons de la maladie et les risques
pour éviter la culpabilisation de I'enfant (cf 3.2La pensée magique), mais aussi
d'accompagner l'enfant devant son proche pour guasite soit bénéfique pour le patient

mais également pour I'enfant.

5.3.1/ Le besoin de vérité et d'informations justes

Au méme titre que les adultes, les enfants ontasoib d'explications et de vérité. Cependant

elles doivent étre adaptées a son niveau de coemsiEm et a son état d'avancement par
rapport a la maladie de son proche.

Ainsi, un entretien d'investigation visant a saggrque I'enfant sait de la maladie, ce que ses
proches lui ont dit, ses représentations, pernagiagter le discours de l'infirmiere avant de le

confronter a son proche. De plus, des rencontrae #anfant et son proche peuvent avoir
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lieu alors que I'enfant ne connait pas tout dedéadie et de sa gravité notamment lorsqu'il y
a eu instauration du secret autour de I'état di shnproche.

Ainsi, selon M.F. Delaigue-Cosset et N. Landry-Beft la vérité doit étre dite
progressivement, en se laissant guider par cetiui@n s'adresse. Tout cela demande une
grande attention a l'autre, a laquelle il seraibnsAttention qui, selon elles, tisse et renforce
le lien de confiance. On peut préférer certainssmoertaines tournures moins chargées
affectivement, moins brutales. La conversatiorea,lle plus souvent, dans un endroit calme,
ou I'on peut prendre le temps de se poser, dergari®ute quiétude.

Il s'agit de I'accompagner pas a pas, en s'ajuatanoh rythme et en suivant le cheminement
de ses gquestionnements sans jamais le devancer.

C'est d'ailleurs ce qui se pratique au Centre Halgyi du Mans, en réanimation médicale, ou
les visites des enfants sont initialement intesditgais qui, en vérité, sont instaurées si le
besoin s'en fait ressentir. Besoin du patient massi et surtout besoin de I'enfant.

En effet, ils accordent beaucoup d'importance @udgi@e la demande de visite émane de
I'enfant et ne résulte pas d'une pression de Uemge. Si I'enfant est demandeur, sa maturité
est alors évaluée par I'équipe paramédicale etorestion de I'état de santé du proche, une
visite est alors ou non mise en place.

L'entretien préalable a la visite permet égalerdent&pondre aux questions médicales et ainsi
de rationaliser la maladie du proche en évitanfdatasmes que les enfants mettent en place
pour pallier le manque d'informations.

Aussi, le fantasme que le « corps médical » attafyeenéetre le corps du parent malade, est
tres fréquent chez les enfants. D'ou l'intérétpliguer les interventions qui ont été réalisées
et de justifier I'apparence physique du parent itagge. (justifier une cicatrice, une
trachéotomie...).

Cela est d'autant plus vrai en service de réeanibmatu les patients sont souvent « mutilés »

ou du moins trés « techniqués ».
De plus, les enfants ont souvent peur de la comadCela fait également partie de leur

fantasme. Dans ce contexte, le risque de transmissoit étre expliqué, dédramatisé et

I'approche du corps malade demande a étre accodgpagn

5.3.2/ Le contact physique dans un univers inconnu
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Le malade fait peur a I'enfant. En effet, son cagftssoumis a des transformations (chutes des
cheveux, amaigrissement, paleur...) et n'a plus dee commun avec l'image d'avant. Ainsi,
I'enfant peut ne pas reconnaitre son parent.autldlors les aider a retrouver le lien affectif et
relationnel qui, au dela du corps, les attachet qgeersonne unique. » (M.F. DELAIGUE-
COSSET , N. LANDRY-DATTEE, 2005)

Ainsi, en réanimation médicale au Centre Hospitatla Mans, l'accent est mis sur la
description de l'apparence physique du proche, raassi sur son environnement, afin
d'éviter |'effet de surprise dans la mesure ou fa@tasouvent longtemps que I'enfant n'a pas

eu de contact avec son proche.

Toutes ces dispositions prises pour faciliter lacomtre de I'enfant avec son parent sont, au
Centre Hospitalier du Mans, assujettis au fait psevisites d'enfants sont exceptionnelles.
Selon les infirmiéres de réanimation interviewégsermettre systématiqguement les visites
d'enfants reviendrait a banaliser leur prise errgeh@t cela patirait sur la qualité de cette
derniére.

Cependant elle reconnaissent que bon nombre dadaliraient besoin de cette attention
particuliére puisque tres souvent choqués a I'imcade ces visites en réanimation: service

emplis de mystére et de fantasmes pour tous agiuXygtravaillent pas.
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Conclusion

En définitive, toute cette démarche réflective pgamise de découvrir en quoi consistait la
prise en charge des familles et plus particuliérérdes enfants des patients hospitalisés dans
un service hypertechnique gu'est la réanimation.

S'occuper d'enfants visiteurs d'un proche dans amice de réanimation résulte d'une
démarche différente et plus complexe que celleadees.

Dépendants des informations qu'il a recu par saoueage, I'enfant a besoin de se rendre
compte par lui-méme de la réalité des choses paordrontation directe avec son proche
mais aussi avec les professionnels de santé.

Cependant, cette visite doit étre encadrée afin lgrdant puisse tirer partie de cette
expérience et qu'elle ne revéte pas un aspect atisant du fait de la précarité de I'état de
santé du proche et de I'environnement qui peufr@peessionnant.

Ainsi, dans un souci de Vérité, j'étais tres ensiammée a l'idée que les services de
réanimation ouvrent leurs portes aux enfants. $®ehé j'ai appris que leur visite devait étre

tres protocolée dans ce genre de service et ceutlessuci de protection.

Impressionnés, les adultes peuvent également. I[@gpendant, ces derniers ne bénéficient
pas de toute l'attention réservée aux enfants.

J'ai pris conscience que les adultes, en tant gitews, pouvaient avoir des besoins. Besoins
exacerbés lorsqu'il s'agit d'une hospitalisationsdan service de réanimation du fait de
l'instabilité de I'état de santé et de I'environaetmui peut étre angoissant.

Aussi, l'infirmiere de réanimation doit étre atieata ces besoins et je me demande alors, ce
qui tiendra lieu de question de recherche, si laatéhe de soins du patient ne pourrait pas
systématiquement se compléter d'une démarche de &miniliale dans le but de mieux
prendre en charge le patient et son entourage.
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