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Fin de vie : 
accompagnement des familles



q Rares mais essentiellement hospitaliers (pays niveau socio-économique 
élevés)

q 71% et 87% des enfants hospitalisés, selon les pays, décèdent en 
réanimation 

q De ce fait ce sont les équipes de réanimations qui sont confrontées à PEC
familles endeuillées

q part non négligeable de l’activité médicale/paramédicale

Décès pédiatriques



Prévalence of questioning regarding life-sustaining treatment and time utilisation by forgoing 
treatment in francophone PICUs.  R. Cremer. Intensive care med 2011.

Décès en réanimation pédiatrique

Modes of Death Within a Children’s Hospital. Amy Trowbridge, and al. 2018.



q Psychologiques 
symptômes dépressifs et anxieux
symptômes de PTSD 
Deuils pathologiques plus fréquents 
60% de symptômes évoquant un deuil compliqué 6 mois après le décès   

q Somatiques
altération de la qualité de vie
Mortalité augmentée

q Conséquences sociales, familiales
q les autres membres de la famille
q Pas de lien entre satisfaction des soins et vécu du deuil. Arch

pediatr adolesc med 2004

Impact du décès d’un enfant sur familles : 



q Communication et décision fin de vie
q Qualité relation parents-enfant
q Place spiritualité et religion 
q Renseignements pratiques sur fin de vie 
q Garder un contact avec le service où est décédé leur enfant

Besoins des familles  dans ces situations



q mis à mal dans les services de réanimation pédiatrique du fait 
de environment de reanimation :  équipement, monitorage.

q Être présent, informé des soins de leur enfant 
q Après le décès, l’importance pour les parents de passer du 

temps avec leur enfant décédé  (Arhens W 1997)

q démedicalisé l’enfant

q utile de faire des photographies d’un enfant, même après le 
décès

ü Maintien rôle parental



ü Soutien des proches
Importance élargir les visites ( soutien pour les parents)
facilité l’entrée de ces proches 

ü Soutien des professionnels
q Soutien des équipes de soins

q Soutien psychologique

q Aide administrative 

q Proposition de soutien religieux 



q Lieu d’intimité calme et à l’écart de la réanimation
q Il est de la responsabilité des équipes hospitalières de permettre

aux parents, aux frères et sœurs et aux proches d’accéder à une
forme d’accompagnement de leur deuil, s’ils en ressentent le
besoin.

ü Environnement adapté à la famille



q Moment du départ du service de réanimation les questions des
parents concernent les étapes immédiates.

q Ils sont souvent incapable d’entendre ou de comprendre les
informations médicales immédiatement après le décès de leurs
enfant

q proposer l’opportunité de répondre à leurs questions à distance

q Supports d’ aide ( livrets,..)

Suivi après le décès 



q Proposition du suivi est renouvelée
q Systématique à tous les parents
q Biais appel téléphonique, lettre de condoléances..
q avec le médecin qui s’est occupé de leur enfant permet de leur
délivrer des informations, consultation psychologique (+:-
médecin spécialité)

q laisser l’opportunité de répondre à leurs questions permet
d’influencer positivement leur expérience processus de deuil

- date de leur choix,
- lieu en dehors de la réanimation

Suivi après le décès 



q Chronologies des évenements ayant conduit au décès
q Cause du décès
q Traitements
q Résultats en attente (autopsie, génétique…) 
q Questions de LAT

q Motivations des parents  variées : 
• Informations 
• réassurance
• Retour d’expériences

Consultation post-décès  : Contenu



q Distance géographique 
q Difficultés psychologiques à revenir à l’hôpital 
q familles dont le décès était très aigu pour laquel relation de 

confiance ne s’est pas établie alors que bénéfice important en 
terme d’informations. 

q <40% des parents littérature (Meyer et al. (2006)

Consultation post décès : Difficultés 



Evaluation médicale de cette consultation

q suivi reconnu comme bénéfique par les médecins mais si ils 
reconnaissent qu’il existe des barrières personnelles et 
logistiques. 

Meert 2010 Ped crit care med

q plus disposé  lorsqu’il existe une relation confiance  Ped crit care  
med 2011

q rôle du suivi a définir et impact sur le vécu du deuil mal connu

q Quelque soit le motif enrichissant pour nous et permettre 
d’améliorer nos pratiques



Développement de programmes structurés
Encourage le development de programmes institutionnels de prise en 
charge des endeuillés

- aider les familles (information, soutien individual, groupes ..)
- identifier les parents à risques
Hospital-based bereavement services following the death of a child: a mixed study review Palliative 
Medicine, Mar 2015



q Mal connu car étude difficile contexte de deuil (% non repondeurs)

q 2 études montrent que interaction avec médecin /famille avant et 
après le décès diminue 

- les complications dans le processus de deuil. (Cameron J, Postgrad Med J. 1983;59:73–8), 

- sentiment abandon ( Cancer Nurs. 2000;23(4):314–24)

q Difficile identifier les families qui en ont le plus besoin

Impact de ce suivi 



q activité non négligeable des soignants de réanimation
q approche globale, humaniste prend en compte plusieurs 

dimensions :
• physiques
• psychologiques
• sociales
• existentielles
• spirituelles

q Parents Fratries 

Conclusion



q Manque de données  de ce suivi sur le vécu du deuil 
q difficultés d’évaluation dans ce contexte compliqué
q Consultations post-décès permettent
- d’identifier les besoins éventuels des parents
- d’améliorer nos pratiques
q Développer et structurer plus le suivi des famille après de 

décès d’un enfant

Conclusion
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