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Il. INTRODUCTION

A. LA REANIMATION : UN TRAUMATISME POUR LE PATIENT ET SON ENTOURAGE

Les services de réanimation et de soins continus pédiatriques prennent quotidiennement en
charge des enfants présentant des défaillances d’organe menacant le pronostic vital. Un séjour
au sein d’un service de réanimation constitue, pour le patient et son entourage, une épreuve
particulierement éprouvante pour de multiples raisons : soins techniques et invasifs, activité
nocturne, environnement bruyant, réduction de 1’intimité, gravité pronostique, déces de I’enfant

ou des autres patients de 1’unité'.

De nombreuses études ont documenté I’impact de la réanimation pédiatrique sur 1’entourage du
patient aprés la sortie d’hospitalisation' . Ainsi, il semble qu’un tiers des parents d’enfants
hospitalisés en réanimation pédiatrique présentent dans les mois suivants le sé¢jour un stress
aigu. Environ 20% présentent un stress post-traumatique, 40% souffrent de troubles anxieux et
23% de syndromes dépressifs*. L’ensemble de cette symptomatologie familiale consécutive a
un s¢jour en réanimation pédiatrique est aujourd’hui classiquement désigné sous le vocable de

syndrome familial post-réanimation’.

B. LES SOIGNANTS ET LES SOINS DANS LA RESILIENCE DES PATIENTS ET DES FAMILLES

Plusieurs facteurs de risque ont été identifiés dans le développement de ce syndrome familial
post-réanimation. Certains semblent intrinséques aux parents (jeune age parental, niveau
d’éducation faible, parents célibataires, trouble anxieux préexistant)®’™ quand d’autres sont
associés aux caractéristiques propres du séjour et de la pathologie de I’enfant (gravité de la
pathologie de I’enfant, cancer, décés)’. Notons que des facteurs de risque analogues ont été mis
en évidence dans le développement d’un deuil pathologique chez les parents en cas de déces de

’enfant'’.

Différentes études consacrées aux facteurs de risque de syndrome familial post-réanimation ont
pointé I’existence de facteurs associés aux soignants et a I’organisation des soins. On sait ainsi
que la communication des soignants, la clarté de I’information délivrée, la capacité d’écoute
constituent des facteurs déterminants dans la prévention du syndrome post-réanimation

familial*!".

Il est par ailleurs admis dans les services de pédiatrie que la présence parentale constitue une
source de réconfort pour I’enfant'”. Les enfants bénéficiant d’une prise en charge réanimatoire

sont particuliérement exposés aux soins douloureux, et plusieurs études suggérent qu’une
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présence parentale au cours des procédures invasives réduit efficacement les niveaux de douleur
des patients'”. Ces enfants sont également exposés au risque de devoir subir une réanimation
lors d’un arrét cardiorespiratoire. La aussi, plusieurs publications confirment que la présence
parentale au cours de cette procédure tend notamment a améliorer le processus de deuil en cas

14-15
. En outre, les

de déces, et que cette possibilité constitue en tout cas un souhait des parents
Etats signataires de la Convention relative aux droits de 1’enfant de I’Organisation des Nations
Unies, dont la France, se sont engagés a ce que 1’enfant ne soit pas séparé de ses parents contre

16
son gré .

A la lumiere de ces constats, la place que tient I’entité « famille » au sein des soins, du processus
décisionnel, de 1’organisation structurelle des établissements de santé et des politiques de soins

est toujours plus intégrée par les fournisseurs de soins de santé.

C. EMERGENCE DU PRINCIPE DES SOINS CENTRES SUR LA FAMILLE

Deux secteurs ont historiquement joué un réle majeur dans les réflexions sur la place a accorder
a la famille dans la réorganisation structurelle de la santé : la médecine intensive — réanimation,
et la pédiatrie'’. Les services de médecine-intensive réanimation, adultes comme pédiatriques,
sont en effet amenés a prendre en charge des patients souffrant de défaillances d’organes
menacant le pronostic vital a court terme. La fréquente impossibilité du patient a exprimer ses
désirs vis-a-vis des soins promulgués, la lourdeur des thérapeutiques administrées, et les
situations parfois traumatisantes auxquelles sont soumises les proches ont nécessairement
ameng¢ les services de réanimation a conduire une importante réflexion au sujet de la place de
la famille dans les soins et les processus décisionnels, ainsi que dans les moyens a engager pour

- 11418-19-20
soutenir et accompagner la famille'® """,

D’autre part, la pédiatrie, pour des raisons inhérentes au statut de mineur des patients qu’elle
prend en charge, a dii conduire des réflexions analogues afin d’intégrer les parents, a travers la
triade parents — enfant — soignants dans le soin, la décision médicale, I’aide a la décision ou

I’accompagnement®' >,

Pour toutes ces raisons, les services de médecine intensive - réanimation pédiatriques et
néonataux, au carrefour des disciplines sus-citées, sont particuliérement concernés par ces

enjeux.

C’est en intégrant la problématique de I’impact négatif de la réanimation sur les patients et leurs
familles, et fort du constat du rdle joué par I’attitude des soignants et I’organisation des soins

dans celui-ci, que le concept de « soins centrés sur la famille » est né, d’abord aux Etats-Unis
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au début des années 2000 sous I'impulsion de D’Institute of Medicine de Washington.
Rapidement intégré par de nombreuses sociétés savantes, il est défini par I’American Academy
of Paediatrics (AAP) comme une « approche novatrice de la planification, de la prestation et de
I’évaluation des soins de santé qui est fondée sur un partenariat mutuellement bénéfique entre
les patients, les familles et les fournisseurs de soins, qui reconnait I’importance de la famille
dans la vie du patient »*. Parmi les principes fondamentaux des soins centrés sur la famille
énoncés par I’AAP figurent la flexibilit¢ des politiques, procédures et pratiques

organisationnelles au sein des services de réanimation et de soins intensifs.

Sur la base de ces déclarations d’intentions et de principes fondamentaux émises par ces
sociétés savantes, la Society of Critical Care Medicine a établi, en 2017, des recommandations
concernant les soins centrés sur la famille dans les unités de soins intensifs adultes, pédiatriques
et néonatales™. Ces recommandations se basent sur les données de la littérature antérieure et

sur les recommandations édictées par d’autres sociétés savantes telles que I’AAP en 2012.

D. RECOMMANDATIONS POUR LES SOINS CENTRES SUR LA FAMILLE EN SOINS INTENSIFS

Les recommandations de la Society of Critical Care Medicine (SCCM) identifient les
meilleures pratiques pour les soins centrés sur la famille au sein d’une unité de soins intensifs™*.
Elles incluent 23 items regroupés au sein de 5 grands thémes : la présence de la famille, la
communication, le soutien de la famille, les consultations et membres de 1'€quipe de soins

intensifs, et les problémes opérationnels et environnementaux.

Il est & noter qu’il n’existe pas de recommandation concernant les soins centrés sur la famille
dans leur ensemble a I’échelle frangaise ou européenne. Plusieurs sociétés savantes et
organisations de professionnels de santé se sont néanmoins prononcées en faveur de mesures
intégrées dans les soins centrés sur la famille, telle que la flexibilité de la présence familiale au
chevet du patient dans les unités de soins intensifs>, ou encore la présence familiale lors des
procédures invasives et efforts de réanimation®®. De méme, en France, la Haute Autorité de
Santé, a travers plusieurs recommandations, tend a encourager plusieurs pratiques incluses dans
le concept de soins centrés sur la famille sans considérer ces pratiques sous le prisme global des

soins centrés sur la famille?” %,

Les recommandations de 2017 par la SCCM constituent donc les recommandations
internationales les plus récentes et complétes portant sur les soins centrés sur la famille dans
leur ensemble. Elles permettent, a ce titre, d’aborder les soins centrés sur la famille sous le

prisme d’une philosophie directrice dans tous les aspects des soins de santé en réanimation
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pédiatrique. L’ensemble des recommandations contenues au sein de la publication 2017 sont

restituées, traduites en francgais, dans la premiére colonne du Tableau en annexe 1.

L’objectif principal de notre étude était de dresser un état des lieux des pratiques des services
de réanimation pédiatriques frangais en matiere de soins centrés sur la famille par 1’évaluation
via un score d’agrément de ces derniers vis-a-vis des recommandations de la Society of Critical

Care Medicine 2017.

L’objectif secondaire de notre étude était d’identifier les secteurs les plus lacunaires en maticre
de soins centrés sur la famille dans les services de réanimation pédiatrique francais afin de
cibler les principaux leviers de sensibilisation et d’investissement de la part des pouvoirs

publics et des sociétés savantes susceptibles d’améliorer les pratiques dans ce domaine.

IIl. MATERIEL ET METHODE

A. PARTICIPANTS

Cette ¢étude a été réalisée auprés de 36 services de réanimation pédiatrique en France. Les
services de réanimation néonatale exclusive n’ont pas été inclus dans 1’étude. Les services ont
¢été contactés a partir des données des Agences Régionales de Santé de chacune des 13 régions
administratives frangaises. Aucun avis du comité d’éthique n’était sollicité puisqu’il s’agit d’un
protocole de recherche n’impliquant pas la personne humaine. Ce travail respecte cependant les
directives de la déclaration d’Helsinki sur la recherche proposée par I’ Association Médicale

Mondiale”.

B. MATERIEL

Nous avons ¢laboré un questionnaire afin d’évaluer les pratiques des services de réanimation
pédiatrique frangais en matieére de soins centrés sur la famille. Ce questionnaire, rédigé en
frangais, a été élaboré sur la base des recommandations édictées par la Society of Critical Care
Medicine de 2017 complétées d’une revue de la littérature récente a ce sujet. Il comporte 5
sous-parties explorant les 5 thématiques de recommandations conformément a la segmentation

des recommandations de la SCCM :

a) la présence de la famille en réanimation,
b) le soutien familial,

¢) la communication avec la famille,
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d) le recours aux consultations spécifiques et aux membres de I’équipe,

e) Daspect opérationnel et environnemental des services.

La fonctionnalité technique du questionnaire a été testée préalablement a I’enquéte par envoi a
des médecins d’autres spécialités. Il s’agissait d’une enquéte fermée. Le questionnaire était
composé¢ de 7 pages, avec une moyenne de 7 questions par page et comportait en sus des
questions adaptatives. Les répondants avaient la possibilité¢ de réviser leurs réponses a tout

moment du questionnaire.

Le questionnaire, rédigé sur la plateforme Framaforms, a été adressé par e-mail aux chefs de
service des 36 services de réanimation pédiatrique inclus dans 1’étude. Les questions portaient
sur I’exercice 2022 a ’exception des questions portant sur 1’investissement réalis¢ par les

centres hospitaliers qui couvraient plusieurs années d’exercice.

Le premier envoi a été effectué en septembre 2023, et deux relances ont été envoyées avec un
délai de 2 semaines. Chaque e-mail était accompagné d’un court texte contextualisant 1’étude

et I’état de la littérature en matiére de soins centrés sur la famille.

C. ANALYSE STATISTIQUE

L’analyse descriptive a été réalisée en utilisant les médianes et écarts interquartiles pour les

variables continues, et les valeurs absolues (proportions) pour les variables qualitatives.

Afin de synthétiser et d’illustrer I’ensemble des réponses au questionnaire, nous avons établi
un score global sur une échelle de 0 a 100, un score de 100 traduisant une application parfaite
des recommandations en matieére de soins centrés sur la famille. Pour ce faire, les réponses
quantitatives, exprimées par les répondants sous la forme d’un pourcentage, ont été exploitées
directement en tant que score. Les réponses binaires (oui/non) ont été converties en un score de
0 ou 100 selon 1’adhésion ou la non adhésion aux recommandations. Chacune des sections du
questionnaire (présence de la famille en réanimation, soutien familial, communication avec la
famille, recours a des consultations spécifiques et aux membres de 1’équipe de soins palliatifs,
et problémes opérationnels et environnementaux) a été analysée de manicre indépendante. Le
score d’agrément global d’un centre donné est la moyenne de chacune de ses sections. Notons
que le score relatif a la présence parentale au cours des soins invasifs en réanimation
pédiatrique, affilié¢ a la recommandation 1.3, est intégré au score de la section « Présence de la

famille en réanimation » et constitue, pour chaque centre, la moyenne du score obtenu pour
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chacun des gestes pour lesquels la question a été posée dans le questionnaire. Les centres ayant
déclaré ne jamais autoriser la présence parentale pendant la réalisation d’un geste donné se sont

vus attribuer la note de 0 pour le geste concerné.

En ce qui concerne le calcul du score de la section « Problémes environnementaux » qui inclut
les données se référant au couchage parental au sein du service de réanimation pédiatrique, nous
avons ¢tabli une note propre aux données relatives au couchage parental, faisant partie
intégrante du calcul du score de la section sus-citée. Cette note portant sur le couchage parental
a été calculée de la maniere suivante ; pour chaque centre étudié, la proportion de chacun des
types de couchage parental a été déterminée via le questionnaire. La proportion de lits
d’hospitalisation avec lit amovible parental était multipliée par 0,25, celle avec chambre
distincte parentale par 0,5, celle avec lit fixe parental par 0,75, et celle concernant les chambres
familiales par un facteur 1. Les valeurs obtenues étaient ensuite additionnées pour obtenir un
score sur 100. Lorsque les centres déclaraient disposer de chambres distinctes a disposition des
parents, nous retranchions en priorité les chambres sans possibilité de couchage du calcul du
score, puis les chambres avec lit amovible parental si le centre disposait de plus de chambres
parentales distinctes que de lits d’hospitalisation sans possibilité de couchage parental. Ainsi,
un centre disposant exclusivement de chambres familiales bénéficierait d’une note de 100 sur
ce critere. A I’inverse, un centre ne disposant que de lits sans possibilité de couchage parental

et dépourvu de chambres parentales distinctes écopera d’un score de 0 pour cet item.

Certaines questions ne sont pas intégrées au score en l’absence de consensus permettant
d’établir une supériorité de pratique en matiére de soins centrés sur la famille pour les items

traités. Les réponses a ces questions servent a alimenter la discussion.

L’annexe 1 est constituée d’un tableau permettant de mettre en relation les questions de notre
questionnaire et les recommandations de la SCCM 2017 s’y rapportant. Une colonne est dédiée

aux questions non intégrées au calcul du score.

Les résultats sont restitués suivant les recommandations d’Eysenbach concernant la publication

’ A r . 30
de résultats d’enquétes menées sur internet™ .
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IV.RESULTATS

A. CARACTERISTIQUES DES CENTRES ET SCORE GLOBAL

Le taux de réponse a notre étude était de 30 centres sur 36 (83%), répartis sur le territoire
francais métropolitain et d’outre-mer. Les centres répondants étaient constitués de services de
réanimation pédiatrique exclusive et de réanimation polyvalente (pédiatrique et néonatale) dans
des proportions similaires. La plupart exercaient une activité de réanimation mixte, a la fois
chirurgicale et médicale. Les services répondants affichaient un nombre médian de 510 séjours
en 2022 (Tableau 1).

Tableau 1 : Caracteéristiques des centres répondants. Les résultats sont présentés sous la forme
effectif / effectif total (proportion) ou médiane (écart interquartile)

Effectif (n = 30)

Type de réanimation

Réanimation pédiatrique 14/30 (46,7%)

Réanimation polyvalente 16/30 (53,3%)
Activité

Réanimation médicale 1/30 (3,3%)

Réanimation chirurgicale 2/30 (6,7%)

Réanimation mixte 27/30 (90%)
Nombre d’admissions 510 (374 —745)
Nombre de lits d’hospitalisation 10 (7-14)

Les centres répondants ont obtenu un score global allant de 25,4/100 a 61,6/100, avec un score

médian national de 43,6/100 sur I’ensemble des réponses (Figure 1 ; Tableau 2).

Tableau 2 : Scores par section et score global au questionnaire portant sur les soins centrés
sur la famille. Les résultats sont présentés sous la forme médiane (écart interquartile)

Section Score (/100)

Présence de la famille 50,9 [31,8 — 67,3]
Soutien familial 30,0 19,4 —41,0]
Communication avec la famille 38,8 [25,0 —51,9]
Recours a des consultations ou équipes spécifiques 38,8 [30,4 —48,1]
Problémes opérationnels et environnementaux 57,1 52,7 —68.,4]
Score global 43,6 [36,5—51,6]
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Figure 1 : Scores par section et score global des centres répondants
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B. PRESENCE DE LA FAMILLE EN REANIMATION

Les centres répondants ont déclaré que la majorité des enfants hospitalisés bénéficiait d’une

présence parentale continue, avec une valeur médiane de 93% des enfants hospitalisés

concernés, y compris la nuit (Figure 2).

La valeur médiane de la proportion de visites centrées sur la famille parmi les centres

répondants était de 50%, selon une distribution trés inhomogene avec un écart interquartile de
10 2 93,5% (Tableau 3).

Seuls 45%, en valeur médiane, des parents ont pu assister aux manceuvres de réanimation en
cas d’arrét cardiorespiratoire de leur enfant, avec 1a aussi une forte hétérogénéité des pratiques.
Néanmoins, pour les parents concernés, une large majorité d’entre eux était assistée par un

membre de I’équipe dédié¢ a cette tache (valeur médiane de 100%) selon les déclarations des

centres répondants (Tableau 3, Figure 3).

Notons que les pratiques concernant la présence parentale pendant les gestes techniques
variaient selon le geste concerné, les centres autorisant rarement la présence parentale pour les

gestes les plus lourds ou invasifs. Ainsi, 100% des centres déclarent autoriser la présence
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parentale pour la pose d’un cathéter veineux périphérique. A I’inverse, seuls 10% des centres

répondants autorisent la présence parentale en chambre au cours de la pose d’un cathéter artériel

et 13% au cours de la pose d’un cathéter veineux central ou d’un drain thoracique. (Tableau 3).

Figure 2 : Distribution des réponses a la question : « Selon vous, en 2022, quelle proportion
(en %) d’enfants a pu bénéficier de la présence continue d’un ou plusieurs parents, y compris

la nuit ? »
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Figure 3 : Distribution par ordre croissant des réponses a la question « Quelle proportion de
parents ont assisté aux manceuvres de réanimation en cas d’arrét cardiorespiratoire de leur
enfant dans votre service en 2022 ? »
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Tableau 3 : Analyse descriptive des réponses au questionnaire — Présence de la famille en
réanimation. Les résultats sont présentés sous la forme effectif / effectif total (proportion) ou

médiane (écart interquartile).

Effectif (n = 30)

Proportion d’enfants avec présence parentale continue
Proportion de visites centrées sur la famille
Centres autorisant la présence parentale pendant la procédure
Ponction veineuse
Cathéter veineux périphérique
Ponction lombaire
Cathéter artériel
Cathéter veineux central
Drain thoracique
Intubation trachéale

Proportion d’enfants ayant bénéficié d’une présence parentale
au cours de la procédure

Ponction veineuse

Cathéter veineux périphérique

Ponction lombaire

Cathéter artériel

Cathéter veineux central

Drain thoracique

Intubation trachéale

Score (/100) relatif a la présence parentale pendant les
procédures invasives

Proportion de parents ayant assist¢é aux mancuvres de
réanimation en cas d’arrét cardiorespiratoire de leur enfant
Proportion de parents assistés par un membre de I’équipe
pendant la réanimation cardiopulmonaire parmi les parents y
ayant assisté

92,50% [80 — 100]
50% [10 — 93,5]

29/30 (97%)
30/30 (100%)
17/30 (56%)
3/30 (10%)
4/30 (13%)
4/30 (13%)
5/30 (17%)

95% [52,5 - 100]
90% [50 - 100]
22,5% [0 - 67,5]
0% [0 - 0]

0% [0 - 0]

0% [0 - 0]

0% [0 - 0]

28,6 [18,6 — 36,4]

45%[10 — 73]

100% [70 — 100]

C. SOUTIEN FAMILIAL

En ce qui concerne le soutien familial, les centres participants ont déclaré qu’une proportion

médiane de 70% des parents se voyait proposer une formation aux soins de leur enfant

hospitalisé en réanimation pédiatrique alors que, dans le méme temps, seuls 17% des centres

déclarent disposer d’un programme d’éducation familiale aux soins critiques a destination des

parents. De méme, seuls 27% des centres répondants déclarent disposer d’une organisation

permettant les échanges entre parents, et seuls 7% disposent d’un support d’aide a la réflexion

et a la prise de décision a destination des parents. Le support d’information a destination de

I’entourage, délivré a ’admission, semble étre une pratique répandue puisque 87% des centres

déclarent en disposer. Dans ces centres, une proportion médiane de 100% des parents se voit
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effectivement délivrer le support d’information. A I’inverse, seuls 47% des centres répondants

déclarent distribuer parfois un journal de bord aux parents des patients hospitalisés et, dans ces

centres, seule une proportion médiane de 10% des parents se le voit effectivement délivrer

(Tableau 4, Figure 4).

Tableau 4 : Analyse descriptive des réponses au questionnaire — Soutien familial. Les
résultats sont présentés sous la forme effectif / effectif total (proportion) ou médiane (écart

interquartile).

Effectif (n = 30)

Proportion de parents s’étant vue offrir la possibilité d’une
formation aux soins de leur enfant hospitalisé

Centres disposant d’un programme d’éducation familiale aux
soins cliniques a destination des parents

Parmi ces centres, proportion de parents ayant bénéfici¢ de
ce programme

Centres disposant d’une organisation permettant les échanges
entre parents d’enfants hospitalisés en réanimation

Parmi ces centres, proportion de parents ayant bénéfici¢ de
cette organisation
Centres disposant d’un support d’information avec section
destiné a I’accueil des parents/fratrie

Parmi ces centres, proportion de parents ayant bénéfici¢ de
cette organisation
Centres distribuant parfois aux parents d’enfants hospitalisés
un journal de bord
Parmi ces centres, proportion de parents ayant effectivement
recu un journal de bord
Centres disposant de supports d’aide a la réflexion et a la prise
de décision a destination des parents

70% [20 — 98]

5/30 (17%)

65% [39 — 85]

8/30 (27%)

100% [40 — 100]

26/30 (87%)

100% [90,0 — 100,0]
14/30 (47%)
10% [10,0 — 28,0]

2/30 (7%)
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Figure 4 : Proportion de centres répondants déclarant utiliser les structures de soutien
familial

100

90
(%]
2 80
<
v 70
o
L 60
S
5 40
£
o 30
o
2 20
o

0 |
Programme  Organisation Supports  Journal de bord Support d'aide
d'éducation d'échange  d'information a la réflexion et
familiale entre parents alaprise de
décision

D. COMMUNICATION AVEC LA FAMILLE

Le score médian concernant la communication avec la famille était de 38,8% (Tableau 2). Dans
le détail, on note que 97,0% des centres déclarent réaliser des entretiens familiaux réguliers.
Parmi eux, 76,7% déclarent réaliser ces entretiens a une fréquence supérieure ou égale a une

fois par semaine.

En revanche, aucun clinicien n’était formé a une méthode de communication standardisée de
type VALUE (Value family statements, Acknowledge emotions, Listen, Understand the patient
as a person, Elicit questions), ou a la communication centrée sur la famille au sein des centres
répondants. Notons que 66,7% des centres déclarent disposer d’un support d’information sur le

deuil a destination des familles en cas de décés de 1’enfant hospitalisé.

Par ailleurs, 84,1% des centres déclaraient disposer d’une salle dédiée aux entretiens familiaux

(Tableau 5).
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Tableau 5 : Analyse descriptive des réponses au questionnaire — Communication avec la
famille. Les résultats sont présentés sous la forme effectif/ effectif total (proportion) ou médiane
(écart interquartile).

Effectif (n = 30)
Centres réalisant des entretiens familiaux réguliers et 29/30 (97%)

pluriprofessionnels
Lieu ou sont réalisés les entretiens
En chambre 1/30 (3,4%)
Salle dédiée dans le service 21/30 (72,4%)
Salle dédiée en dehors du service 6/30 (21,7%)
Autre 1/30 (3,4%)
Fréquence des entretiens familiaux
Plus d’une fois par semaine 13/30 (43,4%)
Une fois par semaine 10/30 (33,3%)
2 a 3 fois par mois 4/30 (13,3%)
1 fois par mois 1/30 (3,3%)
Proportion de cliniciens formés a une méthode de communication
type VALUE 0% [0—10,0]
Centres disposant d’un support d’information sur le deuil a
destination des familles 20/30 [66,7%]
Proportion (%) de cliniciens formés a la communication centrée
sur la famille 0% [0 — 10]

E. RECOURS SOCIAL, PSYCHOLOGIQUE, SPIRITUEL ET EQUIPE DE SOINS PALLIATIFS

La plupart des centres (93,3%) ont déclaré disposer d’une €quipe de ressource en soins
palliatifs, mais seule une proportion médiane de 50% des enfants au pronostic vital engagé a
moyen terme a bénéficié d’une consultation par celle-ci, avec une forte variabilité inter-centre
puisque 1’écart interquartile s’étend de 28,8% a 80%. Ils ne sont en revanche que 56,7% des

centres répondants a disposer d’une équipe de recours en éthique.

La proportion médiane d’enfants ayant bénéficié de 1’intervention d’un psychologue au sein
des services ayant répondu a I’enquéte est de 67,5% (Tableau 6). Les membres du service social
¢taient en revanche peu représentés au cours des entretiens familiaux, puisque la proportion
médiane déclarée d’entretiens familiaux incluant leur présence n’était que de 5%. De méme,
seuls 20% des centres ont déclaré attitrer un coordinateur de soins aux familles admises dans

leur service (Tableau 6, Figure 5).

La proportion médiane de familles s’étant vues proposer un soutien spirituel par un représentant
du culte au cours de 1’année 2022 dans les centres répondants était de 25% (Tableau 6, Figure

5).
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Tableau 6 : Analyse descriptive des réponses au questionnaire — Recours a des consultations
spécifiques et aux membres de |’équipe de soins palliatifs. Les résultats sont présentés sous la
forme effectif / effectif total (proportion) ou médiane (écart interquartile).

Effectif (n = 30)
Centres disposant d’une équipe ressource en soins palliatifs 28/30 (93,3%)

Au sein de ces centres, proportion d’enfants au pronostic vital engagé
a moyen terme ayant bénéfici¢ d’une consultation par I’équipe 50% [28,8 — 80,0]
ressource en soins palliatifs, médiane [écart interquartile]

Centres disposant d’une équipe de recours en éthique 17/30 (56,7%)
Proportion d’enfant ayant bénéficié d’un psychologue 67,5% [50,0 — 90,0]

Proportion d’entretiens familiaux auxquels un membre du 5% [0—27,5]
service social était présent

Centres attitrant un coordinateur de soins aux familles admises 6/30 (20%)
dans le service

Proportion de familles se voyant proposer un soutien spirituel 25% [10—50]
par un représentant du culte

Figure 5 : Distribution par ordre croissant des réponses a la question : « Quelle proportion
(en %) des entretiens familiaux incluait la présence du service social en 2022 dans votre service
selon vous ? »
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Figure 6 : Distribution par ordre croissant des réponses a la question : « Selon vous, quelle
proportion des familles de patient s’est vue proposer un soutien spirituel par un représentant
de culte sein de votre service en 2022 ?»

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

% de familles se voyant proposer un
soutien spirituel

0 5 10 15 20 25 30

Centres répondants

F. PROBLEMES OPERATIONNELS ET ENVIRONNEMENTAUX

La section relative aux problémes opérationnels et environnementaux est dotée d’un score

médian de 57,1/100 sur I’ensemble des répondants.

Le détail des réponses a cette section révele néanmoins une faible proportion de centres
déclarant disposer d’un protocole écrit pour la mise en ceuvre d’une sédation profonde et
continue jusqu’au déces (23,3% des centres répondants). En revanche, I’intégration des équipes
paramédicales dans la prise de décision et dans 1’¢laboration des projets de soins semble
constituer la norme dans les services de réanimation pédiatrique frangais puisqu’une proportion
médiane déclarée de 100% des réunions d’équipe interdisciplinaire implique les équipes

infirmieres au sein des centres répondants.

Le confort parental constitue I’un des aspects majeurs de la problématique environnementale
des soins centrés sur la famille. Ainsi, une grande majorité des lits d’hospitalisation au sein des
services répondants sont situés dans des chambres seules, avec une proportion médiane de
100%. Relevons néanmoins que le premier quartile de proportion de lits en chambre seule est
de 84,4%, et que la valeur minimum relevée dans les réponses au questionnaire est de 10%.
Dans le méme temps, la configuration de chambre d’hospitalisation la plus courante au sein des
centres répondants est la chambre avec lit amovible destiné aux parents, avec une proportion

médiane de 100% des chambres relevant de cette configuration. Notons toutefois que quelques
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centres déclarent disposer de chambres avec lit fixe parental ou de chambres familiales, ce que

ne permettent pas de visualiser les données de médianes et d’écart interquartile (Tableau 7,

Figure 7). Enfin, une majorité de services (86,7%) déclare disposer d’une salle de repos dédiée

aux parents.

Tableau 7 : Analyse descriptive des réponses au questionnaire — Problemes opérationnels et
environnementaux. Les résultats sont présentés sous la forme effectif / effectif total (proportion)

ou médiane (écart interquartile).

Effectif (n = 30)

Centres disposant d’un protocole écrit pour la mise en ceuvre
d’une sédation profonde et continue jusqu’au déceés
Proportion des réunions d’équipe interdisciplinaires impliquant
les équipes infirmiéres dans la prise de décision et I’élaboration
des projets de soin
Proportion de lits d’hospitalisation :

En chambre seule

Avec lit amovible destiné aux parents
Avec lit fixe destiné aux parents
En chambre familiale

Centres déclarant disposer de chambres distinctes destinées aux
parents
Parmi ces centres, nombre de chambres destinées aux parents
par lit d’hospitalisation
Centres déclarant disposer d’une salle dédiée aux parents

7/30 (23,3%)
100% [96,3 — 100]
100% [84,4 — 100]
100% [75,7 — 100]

0% [0 — 0]
0% [0 — 0]

19/30 (63,3%)
0,17% [0,13 — 0,50]

26/30 (86,7%)

Figure 7 : Répartition des couchages parentaux a l’échelle nationale
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® Chambre avec lit fixe
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B Absence de couchage parental

B Chambre parentale distincte
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G. IMPLEMENTATION LOCALE DES SCC : FACTEURS LIMITANTS

La section annexe, non incluse dans le calcul du score, a pour vocation d’alimenter la discussion
en ¢étudiant notamment le rapport des centres répondants au concept de soins centrés sur la
famille. On note que seuls 66,7% des centres ont déclaré avoir connaissance du concept de soins
centrés sur la famille avant de répondre au questionnaire. Néanmoins, la totalité des répondants

ont estimé pouvoir améliorer leurs pratiques dans ce domaine.

90% des services déclarent n’avoir bénéficié d’aucun soutien ou d’un soutien insuffisant de leur
établissement de santé afin d’améliorer les soins centrés sur la famille au cours des 5 derniéres
années. Les proportions sont équivalentes en ce qui concerne le financement visant a limiter les

nuisances sonores au sein des services.

Enfin, des proportions d’ordre équivalent de répondants (70%) estiment que leur amélioration
en matiere de soins centrés sur la famille est limitée par un manque de personnels, de moyens
matériels et de formation. Ils estiment par ailleurs en majorité que si les sociétés savantes se
sont emparées de ce sujet et exercent un travail de sensibilisation suffisant (53,3%), les pouvoirs
publics n’ceuvrent pas assez en faveur d’une sensibilisation des acteurs de santé a 1’égard de
cette problématique (73,3%) (Tableau 8).

Tableau 8 : Analyse descriptive des réponses au questionnaire — Section annexe. Les résultats
sont présentés sous la forme effectif / effectif total (proportion) ou médiane (écart interquartile).

Effectif (n = 30)
20/30 (66,7%)

30/30 (100%)

Centres déclarant connaitre le concept de soins centrés sur la famille

Centres déclarant pouvoir améliorer ses pratiques en termes de soins centrés
sur la famille

Centres déclarant avoir bénéficié d’un soutien de leur établissement afin de
promouvoir les soins centrés sur la famille :

Pas du tout 19/30 (63,3%)
Insuffisant 8/30 (26,7%)
Significatif 3/30 (10%)
Important 1/30 (3,3%)

Centres déclarant avoir bénéficié de matériel ou de financement permettant de
limiter les nuisances sonores :

Pas du tout 20/30 (66,7%)
Insuffisant 7/30 (23,3%)
Significatif 2/30 (6,7%)
Important 2/30 (6,7%)
Centres déclarant que son amélioration des pratiques en matiéres de soins
centrés sur la famille est limitée par :
Manque de personnel 21/30 (70%)
Manque de temps 18/30 (60%)
Manque de moyens matériels 21/30 (70%)
Manque de formation 21/30 (70%)
Manque de sensibilisation des sociétés savantes 14/30 (46,7%)

Manque de sensibilisation des pouvoirs publics

22/30 (73,3%)
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V. DISCUSSION

Notre étude était la premiere a évaluer de fagcon approfondie les pratiques en matiere de soins
centrés sur la famille au sein des services de réanimation pédiatrique frangais. Bien que des
travaux du Groupe Francophone de Réanimation et Urgence Pédiatrique (GFRUP) aient été
réalisés en 2021 a ce sujet’’, ceux-ci s’intéressaient plus spécifiquement aux politiques
d’ouverture aux visites des services de réanimation pédiatriques. Ainsi, notre étude, par son
approche globale des soins centrés sur la famille, s’inscrit en complémentarité des travaux
antérieurs sus-cités. L’utilisation d’un score agrégé évaluant le taux d’adhésion a des
recommandations internationales nous a permis de constater la maturité actuelle avec une
médiane nationale de 43,6% [36,5 — 51,6]. Notre méthodologie originale consistant a évaluer
le niveau effectif d’application des recommandations au sein des unités constitue une force de
notre étude et nous a permis de dégager des tendances nettes dans les pratiques ainsi que des

points de carence notables. Nous discutons ces points dans les paragraphes suivants.

A. DES FAMILLES ADMISES DANS LES SERVICES MAIS EXCLUES DES DECISIONS

Les services répondant a notre étude ont obtenu un score global médian de 43,6/100 au cours
de notre étude. La distribution relativement homogéne de ce score, avec un écart interquartile
restreint entre 36,5 et 51,6, masque toutefois des disparités de pratiques importantes. Notons
d’abord des valeurs extrémes au score global de 25,4 et 61,6. Par ailleurs, relevons
I’hétérogénéité plus marquée des scores lorsque nous nous penchons sur chacune des sous-

sections et leurs recommandations affiliées.

La section relative a la présence familiale en réanimation dénote notamment de fortes disparités
de pratiques. Si nous I’avons déja relevé précédemment pour la présence parentale continue
auprés des enfants hospitalisés, désormais largement majoritaire dans les services de
réanimation pédiatrique, cela est plus vrai encore en ce qui concerne la proportion de visites
centrées sur la famille au sein des services répondants. Pour mémoire, le concept de visite
centrée sur la famille définit les visites médicales quotidiennes effectuées en chambre, au lit du
malade, et en impliquant les parents, y compris dans les discussions médicales professionnelles
et/ou dans les présentations de cas. Notre étude a permis de montrer que la valeur médiane de
proportion de visites centrées sur la famille au sein d’'un méme service n’était que de 50%. Au-
dela des contraintes logistiques li¢es a la présence familiale effective au moment des visites
médicales, la forte hétérogénéité des réponses, et la proportion de 30% de centres déclarant que
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seules 10% ou moins de leurs visites médicales sont des visites centrées sur la famille, pointe
I’existence d’un déficit réel dans la volonté des services de s’essayer a cette pratique. Cela
trouve probablement son origine dans la réticence des praticiens a procéder aux discussions
médicales en présence des familles, comme ’ont montré Wang-Cheng et al. dans un essai
randomisé en 2007 comparant les visites au lit du malade aux visites sur table’”. Au cours de
cet essai, 95% des professionnels de santé ont déclaré préférer que les discussions de
présentation de cas se déroulent en 1’absence du patient et des familles. Pourtant, des études
suggerent que les visites centrées sur la famille dans les unités de soins intensifs pédiatriques
réduisent I’anxiété parentale et améliorent la confiance accordée par ces derniers envers
1’équipe médicale™>*>>. En dépit de la réticence des professionnels a cette pratique, notons que

la littérature existante n’a pas montré d’impact négatif sur la durée des visites ou le temps

roN . .y 21
consacré a I’enseignement au cours de ces dernicres” .

Cette section de I’¢tude portant sur la présence familiale en réanimation pédiatrique s’intéressait
¢galement a la présence parentale au cours des efforts de réanimation cardiopulmonaire sur leur
enfant. Encore une fois, la donnée marquante ici réside plus dans 1’hétérogénéité des pratiques
révélée par notre étude (Figure 1) que par la valeur médiane de 45% de parents y assistant au
sein des services répondants. Cette hétérogénéité forte dans les proportions révele probablement
une disparité de pratiques au-dela de la variabilité dépendante des facteurs confondants.
Pourtant, comme exposé en introduction, il semble que la présence parentale pendant la
réanimation cardiopulmonaire facilite le processus de deuil en cas de déces et constitue une

P19 Une méta-analyse en

revendication parentale qu’il convient & minima de proposer
population adulte datant de 2023 relevait la pauvreté de la littérature a ce sujet mais tendait a
dégager un effet bénéfique de la présence familiale pendant la réanimation cardiopulmonaire
sur le risque de syndrome de stress post-traumatique, d’anxiété, de syndrome dépressif et de
deuil compliqué a un an, tout en pointant la nécessité d’essais cliniques randomisés bien
conduits dans ce domaine™. Ici aussi, en dépit d’une réticence des professionnels de santé —
notamment chez ceux n’ayant pas 1’expérience de la réanimation cardiopulmonaire en présence
des familles’” —, une étude francaise randomisée en milieu pédiatrique a montré en 2013 que
cette pratique n’avait pas d’effet négatif sur le taux de survie des patients ou sur le stress

émotionnel de 1’équipe médicale, et ne donnait pas lieu a un risque accru de conflits médico-

1égaux avec les familles®®.

Il est a noter en revanche que les centres répondants appliquent largement la recommandation

selon laquelle tout parent assistant a la réanimation cardiopulmonaire de son enfant devrait étre
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accompagné d’un professionnel de santé¢ dédi¢ a cette tache, avec une proportion médiane de

100% des parents y ayant assisté accompagnés au sein des centres répondants.

Bien que les recommandations 2017 de la SCCM en matiére de soins centrés sur la famille ne
fassent pas explicitement état d’une recommandation portant sur la présence parentale au cours
des soins invasifs, nous avons choisi d’intégrer au score une question portant sur ce point, en
considérant d’une part que les recommandations 1.1, 1.3 et 2.1 allaient dans le sens d’une
présence familiale renforcée au moment des soins de manicre globale, et d’autre part parce qu’il
existe de nombreux arguments en faveur de cette pratique dans la littérature. Ainsi, une méta-
analyse de 2022 a ce sujet a montré que la présence parentale pendant les procédures invasives
réduisait de maniére significative la douleur des enfants'’. De plus, plusieurs sociétés savantes
ont émis des recommandations en ce sens : relevons notamment que 18 organisations
professionnelles américaines ainsi que I’American Academy of Paediatrics approuvaient des
2006, lors d’une conférence nationale de consensus, le principe d’une présence parentale
systématiquement proposée au cours des procédures invasives en réanimation pédiatrique®® .
Notons, en outre, que la littérature a montré que la présence parentale ne perturbait pas la

, qe . .4 . , . .
réalisation des soins” , y compris en cas de procédures invasives.

A lalumiére de ces données, il est frappant de constater la faible proportion de centres proposant
la présence parentale de maniere effective au cours de ces gestes. Si la note médiane obtenue
par les centres répondants au cours de notre étude pour I’ensemble des gestes est de 28,6/100,
on constate que la proportion médiane d’enfants bénéficiant d’une présence parentale au cours
de la pose d’un cathéter artériel, d’un cathéter veineux central, d’un drain thoracique ou d’une
intubation trachéale est nulle. Quatre-vingt trois a 90% des centres déclarent méme ne jamais
proposer aux parents d’assister a ces gestes. Une étude observationnelle récente tendait a
montrer que les professionnels de santé étaient d’autant plus réticents a la présence parentale
que leur perception de complexité et d’invasivité de la procédure était grande™, ce que semble
corroborer notre étude. On note en effet qu’a I’inverse des gestes classiquement pergus comme
les plus invasifs, la proportion déclarée d’enfants bénéficiant d’une présence parentale au cours

de la réalisation d’une ponction veineuse est de 95%.

B. DES STRUCTURES DE SOUTIEN FAMILIAL D’UTILISATION INEGALE

La section dédiée au soutien familial est dotée du score le plus faible des sous-sections de notre

¢étude, avec un score médian de 30%. A 1’image de toutes les sous-sections, ce score ne doit pas
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étre interprété comme la valeur intrinséque des centres répondants dans le domaine étudi¢ mais
comme un moyen d’appréhender les points sur lesquels il existe une marge de progression ou
une hétérogénéité des pratiques forte. Le score médian dédi¢ a la sous-section portant sur le
soutien familial est notamment tiré vers le bas par la faible proportion de centres répondants
disposant d’un programme d’éducation familiale aux soins cliniques (17%), d’une organisation
pour les échanges entre parents (23%), et d’un journal de bord a destination des patients et de

leurs parents (43%).

Malgré ces données, on note que la valeur médiane de la proportion déclarée d’enfants dont les
parents se sont vus proposer d’étre formés pour aider aux soins — au sein d’un programme
d’éducation ou non — est de 70%. Il semble donc bien que la culture de la participation des
parents aux soins de leurs enfants au sein des services de réanimation pédiatrique soit d’ores et
déja initée dans la communauté des soignants concernés. Les recommandations de la SCCM
préconisent néanmoins 1’intégration de 1’éducation parentale aux soins dans des programmes
d’éducation protocolisés. Il existe toutefois trés peu de données issues de la littérature
concernant ce type de programme, et donc, peu de modéles de programmes d’éducation
standardisés. Ceci constitue nécessairement un obstacle a 1’adoption par les services de cette
pratique. Citons néanmoins 1’existence d’un essai clinique randomisé ayant évalué I’impact de
la mise en ceuvre d’un programme d’éducation familiale « COPE » au sein des services de
réanimation pédiatrique américains®. Ce programme, reposant notamment sur la délivrance
d’informations objectives a I’enfant et ses parents et I’implication des parents dans les soins
sous forme de jeux en interaction avec I’enfant a montré un effet significatif sur la réduction de
I’anxiété et des symptomes dépressifs parentaux a distance de 1’hospitalisation, ainsi qu’une
amélioration du soutien maternel envers 1’enfant hospitalisé. Soulignons toutefois que nous
avons interroge les centres sur la présence ou non de tels programmes au sein de leurs services.
Tous les programmes d’éducation familiale aux soins ne visent pas les mémes objectifs et a ce
titre, notre étude ne nous permet que de mettre en exergue le déficit de protocoles encadrant et
encourageant cette pratique au sein des services de réanimation pédiatrique frangais.
Néanmoins, comme le souléve la SCCM dans ses recommandations, des études de plus grande
envergure sont nécessaires pour établir la supériorité et 1’efficacité de ces programmes sur des
crittres de jugement cliniquement pertinents afin d’encourager leur généralisation. Des
remarques analogues peuvent étre faites au sujet de la présence dans les services de réanimation
pédiatrique francais d’organisation permettant les échanges entre parents, dont seuls 27% des

centres répondants déclarent disposer. Ce type d’organisation repose sur le principe du soutien
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entre pairs, dont quelques essais cliniques ont montré un impact significatif sur la diminution

du stress parental™,

De la méme manicére, relevons la forte prévalence (86%) de centres répondants déclarant
distribuer aux familles des supports d’information destinés a améliorer leur accueil dans le
service. Par opposition seuls 46% des centres utilisent un journal de bord a destination des
patients et de leurs familles (avec une valeur médiane déclarée de 10% des patients seulement
en bénéficiant au sein de ces centres). Pourtant ces procédés ont tous deux montré une efficacité
significative sur la réduction du stress parental et des symptdmes de trouble stress post-
traumatique, ainsi que sur I’augmentation de la compréhension familiale vis-a-vis du processus

. 4546,
de soins.

Il en va de méme des supports d’aide a la réflexion et a la prise de décision,
quasiment inexistants au sein des services de réanimation pédiatriques francais avec seulement

7% des centres déclarant les utiliser.

Cette forte hétérogénéité dans 1’adoption par les services de réanimation pédiatrique francais
de certaines structures de soutien familial (Figure 4), de mise en ceuvre matérielle et financicre
simples, illustrent selon nous la nécessité pour les sociétés savantes frangaises et européennes
concernées de s’emparer du sujet afin d’harmoniser les pratiques, d’encourager la rédaction de
protocoles au sein des services de réanimation, et de faire la publicité des bénéfices cliniques

démontrés de telles structures de soutien dans une approche globale de soins centrés sur la

famille.

C. UN PROBABLE DEFICIT DE FORMATION DES PROFESSIONNELS

La section dédiée a la communication avec la famille confirme que 1’intégration des parents et
des familles dans le processus de soins, par la volont¢ de délivrance d’une information
réguliére, constitue déja une préoccupation prégnante. 97% des services répondants déclarent
réaliser des entretiens familiaux réguliers et, dans le détail, 77% d’entre eux déclarent réaliser
ces entretiens au moins une fois par semaine. De plus, 94% des centres disposent d’une salle
dédiée a la réalisation de ces entretiens familiaux. Bien qu’il n’existe pas de donnée issue de la
littérature permettant d’établir une fréquence optimale dans la réalisation de ces entretiens, nous
avons estimé qu’une fréquence plurihebdomadaire constituait un objectif a la fois réaliste et
souhaitable. En effet, des études descriptives menées dans de nombreux pays occidentaux ont
montré que la fréquence de communication avec les médecins de réanimation, jugée
474849 g

insuffisante, constituait un des principaux points de mécontentement des parents

outre, la durée médiane d’un séjour en réanimation pédiatrique en France n’était que de 5 jours
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d’apres les données PMSI (Programme de Médicalisation des Systémes d’Information) et les
patients nécessitant des entretiens répétés ne constituent donc probablement pas un contingent
a méme de représenter une charge de travail excessive pour les médecins de réanimation

pédiatrique.

Si la quantité de communication ne semble ainsi pas €tre un point de carence notable dans les
pratiques des services de réanimation pédiatrique frangais, leur qualité semble en revanche
constituer un axe d’amélioration potentiel. En effet, on note que la proportion médiane de
cliniciens ayant re¢u une formation a la communication centrée sur la famille, au sens large, est
de 0%. Ce type de formation, ainsi formulée dans les recommandations de la SCCM, permet
pourtant d’englober I’ensemble des formations que sont susceptibles de recevoir les cliniciens
visant a les sensibiliser a une meilleure qualit¢ de communication avec les proches des
patients®. Les familles accordent en effet une grande importance a la qualité de la
communication qu’ils recoivent de la part des praticiens, et cette donnée joue un role
déterminant dans la gestion du stress parental'. Relevons toutefois qu’il n’existe pas de données
issues de la littérature suffisantes pour recommander, en 1’état, une modalité précise de

formation a la communication centrée sur la famille.

En revanche, la Society of Critical Care Medicine recommande également que les cliniciens
exercant dans les services de réanimation pédiatrique soient formés a des techniques de
communication spécifiques selon une méthodologie précise, a I’'image de I’approche VALUE
qui est un exemple de méthode standardisée et structurée de communication. Ce type
d’approche dans la communication avec les proches des familles présente 1’avantage d’offrir
une structure standardisée, reproductible et donc facilement enseignable. Elle met 1’accent sur
I’écoute active, les déclarations d’empathies, les déclarations de soutien et de non abandon. Ce
type de méthode a montré une amélioration du pouvoir décisionnel des familles a 1’issue des
entretiens, ainsi qu’un allongement du temps accordé aux familles pour s’exprimer au cours des
entretiens’ 2. Surtout, |’ utilisation de la méthode VALUE dans le contexte d’annonce de décés
a montré¢ une réduction significative des symptomes de trouble stress post-traumatique, de
dépression et d’anxiété™>. De la méme maniére dans notre étude, la proportion médiane de
cliniciens exercant en réanimation pédiatrique ayant recu une formation a ce type de
communication au cours des 5 derni¢res années était nulle. Notons que I’efficacité¢ de la
méthode VALUE dans un contexte d’annonce de déces a été évaluée en association avec la

fourniture aux familles de supports d’information sur le deuil, et que de tels supports semblent
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en revanche étre utilisés dans les services de réanimation pédiatriques frangais avec 66,7% des

services déclarant en disposer dans notre étude.

Globalement, les résultats issus de cette section de notre étude tendent a mettre en évidence une
volonté¢ nette des professionnels de santé d’inclure les parents au sein d’une alliance
thérapeutique par la réalisation répétée d’entretiens avec la famille. Néanmoins, on constate un
probable déficit dans la formation standardisée des professionnels frangais a des méthodes de
communication éprouvées visant a améliorer la satisfaction familiale et a réduire les symptomes
de stress, d’anxiété, ou de deuil pathologique a distance. A la lecture de la littérature existante,
il semble toutefois que ce déficit soit li¢ en partie a un manque de preuves suffisantes permettant
d’établir des protocoles d’enseignement et de formation optimaux. Ces résultats devraient
inciter les sociétés savantes francaises et européennes, ainsi que les organisations
professionnelles, a investir le champ de la formation des professionnels de sant¢ exergant en
réanimation a la communication centrée sur la famille. Notons que 70% des centres répondant
ont déclaré que le manque de formation constituait 1’un des obstacles a I’amélioration de leurs

pratiques en matiere de soins centrés sur la famille (Tableau 8).

D. UNE NECESSAIRE OUVERTURE DES REANIMATIONS PEDIATRIQUES AUX ACTEURS TIERS ?

Certaines interventions par des professionnels tiers semblent étre désormais ancrées dans les
pratiques courantes au sein des services de réanimation pédiatrique francgais ; 93% des centres
déclarent disposer d’une équipe de recours en soins palliatifs et une proportion médiane de 50%
des enfants ayant un pronostic vital engagé a moyen terme en bénéficient au sein des centres
répondants. Notons toutefois, encore une fois, la forte hétérogénéité des pratiques dans le
recours a ces équipes avec un écart interquartile s’étalant de 21% a 80%. Ainsi, méme si la
question de la proportion d’enfants relevant d’une consultation par une équipe de recours en
soins palliatifs est sujette a débat, I’hétérogénéité des pratiques pointe assurément une nécessité
d’harmonisation. Il en va de méme pour I’intervention d’un psychologue aupres des enfants
hospitalisés en réanimation et leurs familles ; une proportion significative médiane déclarée de
67,5% des patients en bénéficient au cours de leurs sé¢jours dans les centres répondants, avec

un écart interquartile allant de 50 a 90%.

Pour les deux interventions sus-cités, la quantité de preuve dans la littérature est tres faible. Il
existe néanmoins quelques données suggérant un effet significatif de la consultation par une

équipe de soins palliatifs sur la diminution de la durée de séjour en réanimation et de 1’utilisation
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de ressources inappropriées™>*. Concernant les interventions par un psychologue auprés des
patients de soins intensifs, une étude menée par Peris et al. en 2011 a montré, en population
adulte, un effet statistiquement significatif de I’intervention d’un psychologue clinicien aupres
des patients hospitalisés en réanimation sur la diminution des symptomes de stress post-
traumatique a un an et sur I'utilisation de médicaments psychotropes”. Il existe a ce jour un
manque de données en population pédiatrique, bien qu’une revue de la littérature menée en
2017 par Baker et al. ait montré, notamment chez les meéres de nouveaux-nés hospitalisés en
néonatologie, un bénéfice d’une intervention psychologique (parmi d’autres interventions) sur

’anxiété maternelle a distance>®.

Compte tenu de la difficulté d’établir formellement les situations relevant de la nécessité d’une
consultation par une équipe de recours en éthique, nous avons interrogés les services répondants
uniquement sur la présence ou non d’une telle équipe au sein de leur centre hospitalier et non
sur la proportion de patients en ayant bénéficié. Seuls 57% des centres ont déclaré disposer
d’une équipe de recours en éthique. Notons toutefois qu’il existe déja dans les services de
réanimation frangais une forte culture de I’éthique et que I’intérét de 1’existence d’équipes de
recours en ¢thique n’est pas étayé par une littérature riche. Il existe toutefois quelques études
randomisées qui pointent 1’efficacité de consultations éthiques pour la résolution de conflits
(entre soignants ou entre soignants et familles), suggérant I’intérét de l’intervention d’une
équipe dédiée extérieure au service dans ce type de situation afin de réduire la durée du séjour

. £ 57-58
des patients concernés” ",

En revanche, les trois autres items évalués dans cette section (proportion des entretiens
familiaux réalisés en présence de travailleurs sociaux, proportion de patients se voyant attitrer
un coordinateur de soins, proportion de familles se voyant proposer un soutien spirituel)

apparaissent comme minoritaires dans les pratiques des services répondants.

Ainsi, seulement 5% (médiane) des entretiens familiaux sont réalisés en présence de travailleurs
sociaux, aucun des patients (médiane) ne se voit attitrer un coordinateur de soins pour leur
séjour et seulement 25% (médiane) des familles se voient proposer un soutien spirituel au cours
du séjour. Notons toutefois que les pratiques sont encore une fois fortement hétérogénes, et que
de rares services semblent avoir inclus ces interventions dans leurs pratiques courantes (Figures

5,6).

L’efficacit¢ de ce type d’intervention étant difficile a évaluer au sein d’essais cliniques
randomisés de grande ampleur, il existe malheureusement un manque de données robustes
attestant du bénéfice de ces interventions en soins intensifs. Toutefois, une étude de faible
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effectif a montré une tendance a I’amélioration de la satisfaction familiale suite aux
interventions pas des travailleurs sociaux™ et le fait d’assigner un coordinateur de soins (ou
facilitateur de communication) était associé dans un essai clinique randomisé a une réduction
de la sévérité des symptomes dépressifs de I’entourage du patient 2 6 mois>’. Sur la base de ces
données, de faible niveau de preuve, la Society of Critical Care Medicine a toutefois fait le
choix, dans ses recommandations, de préconiser ces pratiques aux services de réanimation tout

. , ., . .. 24
en pointant la nécessité d’essais cliniques de plus grande ampleur™".

La question du soutien spirituel est, dans notre étude, particuliérement marquée par
I’hétérogénéité des pratiques entre les services. Il est probable que ce constat soit en partie li¢
a I’hétérogénéité des contextes socio-économiques et culturels des bassins de populations
auxquels sont rattachés les différents services de réanimation pédiatriques en France. Relevons
néanmoins que notre question portait sur la proportion de familles de patients s’étant vu
proposer — et non délivrer - un soutien spirituel. A ce titre, et compte tenu des données de la
littérature pointant une demande des familles en ce sens®, il semble que la proposition faite aux
familles de bénéficier d’un soutien spirituel gagnerait a tendre vers la systématisation. Notons
toutefois que notre étude se concentre sur I’ensemble des patients admis en réanimation
pédiatrique, et ne nous permet pas de distinguer ’attitude des soignants dans le contexte de la
fin de vie. Il est probable que, dans le contexte des soins palliatifs en situation de fin de vie, la
proposition d’un soutien spirituel soit déja ancrée dans les pratiques, bien que nous ne
disposions pas de données de la littérature permettant d’étayer ce propos. En dehors de ce
contexte de soins palliatifs, pour lesquels I’OMS pointe dans sa définition de 1990 le caractere
primordial de la prise en considération des problémes psychologiques, sociaux et spirituels®, il
n’existe pas de donnée issue de la littérature prouvant I’efficacité de I’intervention d’un
prestataire de soutien spirituel sur le syndrome post-réanimation familial. Relevons néanmoins
que la systématisation d’un suivi spirituel pour accompagner les patients et leurs familles est
d’application difficile en France, compte tenu de la loi du 6 janvier 1978 relative a
I’informatique, aux fichiers et aux libertés qui dispose qu’il est interdit de tracer des données

.. .. . . ;9 62
religieuses dans un dossier informatique comme le dossier médical’”.

E. ACCUEIL DES FAMILLES EN REANIMATION PEDIATRIQUE : UNE SITUATION CONTRASTEE

La derniére section de notre étude se concentrait sur les problémes environnementaux associés,

notamment, & [’accueil des familles dans les services de réanimation. Ce pan de 1’étude
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s’attachait en particulier a évaluer les conditions matérielles du séjour des patients et de leurs

parents au sein des services répondants.

La SCCM, dans sa recommandation 5.5, préconise en effet que le sommeil familial soit pris en
compte et que les familles disposent d'une surface de sommeil pour réduire les effets de la
privation de sommeil. Il s’agit ici d’'une recommandation assez vague et peu documentée pour
laquelle nous avons fait le choix d’évaluer les services questionnés sur plusieurs critéres : la
proportion de lits d’hospitalisation en chambre seule, la qualité¢ de 1’offre de couchage parental,

et la mise a disposition d’une salle dédiée aux parents dans le service.

L’hospitalisation en chambre seule est en effet associée a une meilleure communication avec
I’équipe soignante, une réduction du risque d’infection nosocomiale, une réduction de
I’exposition aux nuisances sonores, une meilleure qualité de sommeil et une meilleure
appréciation du séjour en réanimation comme l’a montré une revue systématique de la

littérature publiée en 2018%.

Afin d’évaluer de maniere objective la qualité d’accueil des familles au sein des services, nous
nous sommes appuyé¢s sur le type de couchage proposé aux parents (Figure 7) afin de refléter
I’investissement architectural destiné aux parents, fratrie et personnes recours. A 1’échelle
nationale dans I’ensemble des services de réanimation pédiatrique francais, seules 8% des lits
d’hospitalisation sont des chambres familiales et 66% sont dépourvus de possibilité de
couchage ou avec simple lit parental amovible. Des recommandations ont cependant été émises

par la société frangaise de néonatalogie mettant en avant I’importance de chambre familiales.**

F. FORCES, LIMITES ET BIAIS DE L'ETUDE

Notre étude avait pour objectif de dresser un état des lieux global des pratiques en matic¢re de

soins centrés sur la famille au sein des services de réanimation pédiatrique francais.

Une des forces de notre étude réside dans le taux de participation ¢levé (83%) au sein d’une
population étudiée incluant 1’ensemble des services de réanimation pédiatriques francais. Les
réponses analysées constituent donc un échantillon particulierement représentatif des pratiques
en maticre de soins centrés sur la famille dans ces services. Il s’agit en outre de la premicre

¢tude abordant la problématique des soins centrés sur la famille dans sa globalité en France.

Nous avons par ailleurs fait le choix, dés que possible, d’aborder les pratiques des services sous

I’angle d’une proportion de patient bénéficiant de la pratique étudiée. Cette méthodologie
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originale constitue selon nous une force de notre étude puisqu’elle permet une approche plus
fine que les recueils de données classiquement binaires ou faisant appel a des réponses fermées
dans ce type de travail. Le recueil de proportions ouvre la possibilité de rendre compte des
pratiques fluctuantes au sein d’un méme service plus ou moins enclin a appliquer certaines
pratiques selon la situation individuelle des patients concernés. Néanmoins, cette approche n’est
pas dénuée d’un risque de biais méthodologique et doit nous conduire a une certaine prudence
dans I’interprétation des résultats. Relevons ainsi I’existence probable d’un biais de déclaration
compte tenu de la nature des données recueillies. En sus du biais inhérent a toute étude
déclarative, certaines données recueillies, a savoir la proportion de patients bénéficiant d’une
pratique donnée, font rarement 1’objet d’un recueil statistique au sein des services de
réanimation. Nous sommes conscients de cette part de subjectivité liée a I’appréciation du
répondant mais avons estimé qu’en I’absence de recueil formel de ces données, un recueil

déclaratif permettait tout de méme de fournir une appréciation fiable des proportions.

Ce mode de recueil des données présente en outre I’avantage d’évaluer les effets concrets des
politiques de fonctionnement instaurées au sein des services. Par exemple, si une étude récente
a montré que 100% des services de réanimation pédiatrique déclaraient ouvrir leurs services
aux visites parentales 24 heures sur 24°', on constate pourtant dans notre étude que la proportion
d’enfants bénéficiant effectivement d’une présence parentale continue au sein des services de
réanimation pédiatrique semble étre trés hétérogene entre les centres (Figure 2). Ainsi, si 47%
des centres déclarent que 100% de leurs patients bénéficient d’une présence parentale continue,
37% d’entre eux déclarent que seuls 80% des patients ou moins en bénéficient effectivement.
Cette donnée illustre le décalage entre les déclarations d’intention au sein des services et leur
application concrete. Ce constat valide probablement la pertinence de notre approche visant a
¢valuer, dés que possible, les applications réelles des recommandations en matiére de soins

centrés sur la famille de maniére quantitative.

Notons néanmoins, dans notre exemple, que si I’hétérogénéité inter-centre forte concernant la
proportion d’enfants bénéficiant d’une présence parentale continue - alors que 1’ensemble des
services de réanimation pédiatrique francais déclarent I’autoriser — conduit nécessairement a
questionner les potentiels dysfonctionnements conduisant a une application insuffisante des
recommandations, il nous semble nécessaire de garder a I’esprit dans I’interprétation des
résultats 1’existence probable de facteurs confondants indépendants des services et de leurs
politiques internes. Ainsi, la situation géographique du centre répondant, son éloignement des

structures de transport en commun ou encore le niveau socio-économique de la patientéle
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recrutée, fortement variables selon les centres a 1’échelle du territoire national, sont susceptibles
de constituer autant de facteurs confondants partiellement a 1’origine des variabilités observées

entre les centres en matiére d’adhésion aux recommandations.
G. PERSPECTIVES

La construction d’un score reprenant de fagon fidéle les 5 thématiques des recommandations
de la Society of Critical Care Medicine permet une évaluation ponctuelle objective (dans I’idéal
100% des pratiques répondant aux recommandations) des soins centrés sur la famille au sein

des services de réanimation pédiatrique.

Cette étude de par sa méthodologie donne un instantané des pratiques actuelles concernant les
soins centrés sur la famille au sein des services de réanimation pédiatrique frangais. L’outil
développé pour cette étude et validé par ces premicres données peut ainsi étre utilisé comme
indicateur afin de suivre la mise en place d’interventions que ce soit au niveau national (réforme
actuelle de I’organisation des soins critiques en France) ou au niveau local (impact d’un

recrutement, d’une nouvelle procédure ou de travaux architecturaux par exemple).

Enfin méme si les recommandations de la Society of Critical Care Medicine sont trés
pertinentes, elles ont ét¢ finalisées en 2017 et ne prennent pas forcément en compte des
spécificités nationales telles que 1’organisation du systéme de santé. Une mise a jour de ces
recommandations impliquant le Groupe Francophone de Réanimation et Urgence Pédiatrique

(GFRUP) dans le processus d’actualisation de ce référentiel faciliterait I’adhésion des équipes.

VI.CONCLUSION

Notre étude évaluait de fagon approfondie les pratiques en mati¢re de soins centrés sur la famille
au sein des services de réanimation pédiatrique frangais grace au référentiel international de la
Society of Critical Care Medicine. L’évaluation des items des recommandations sous forme de
scores (pourcentage de bonne pratiques acquises dans une unité pour cet item) permettait ainsi

grace a un questionnaire de 7 pages de réaliser un véritable audit déclaratif.

Ces données ont dégagé des tendances nationales détaillées, en particulier sur : le retard
architectural pour des chambres parentales, les freins médicaux concernant la présence
parentale lors de gestes techniques et de réanimation cardio-respiratoire ; les mesures de soutien
parental peu développées et les recours social, psychologique, spirituel ou a une équipe de soins
palliatif insuffisants.
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Cette étude a également permis a chaque centre d’isoler ses axes d’amélioration personnels.
L’utilisation répétée de la grille développée dans ce travail pourrait ainsi servir d’indicateur
dans une démarche qualité continue de type PDSA (Plan, Do, Study, Act), visant a améliorer

les soins centrés sur la famille.
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VIIl. ANNEXE

A. TABLEAU 1A : RECOMMANDATIONS SCCM 2017 ET QUESTIONS EXPLORATOIRES RELIEES

A.1 Liste des thématiques SCCM 2017 :

CARACTERISATION DE LA STRUCTURE DE SOINS

1
2

3 COMMUNICATION AVEC LA FAMILLE
4 RECOURS AUX CONSULTATIONS SPECIFIQUES ET SOINS PALLIATIFS
5 PROBLEMES OPERATIONNELS ET ENVIRONNEMENTAUX

CONCLUSION

PRESENCE DE LA FAMILLE EN REANIMATION
SOUTIEN FAMILIAL

Questions intégrées au calcul du score
Questions supplémentaires non intégrées au calcul du score

A.2 Détails complet des items inclus dans le questionnaire pour les 5 thématiques des

recommandations SCCM 2017 :

Questions intégrées au calcul du score
Questions supplémentaires non intégrées au calcul du score
NDP : Niveau de preuve

NO

Recommandation SCCM 2017
(traduction)

NDP

Questions intégrées au calcul du score

CARACTERISATION DE LA STRUCTURE DE SOINS

Dans quel établissement exercez-vous ?

Dans quel type de réanimation exercez-vous ?

- Réanimation pédiatrique (hors
néonatologie)

- Réanimation polyvalente (pédiatrie +
néonatologie)

Quelle est I'activité de votre service ?

- Activité médicale exclusive

- Activité chirurgicale exclusive

- Activité mixte médico-chirurgicale
Combien d’admissions de réanimation
pédiatrique avec-vous effectué au cours de
I'année 2022 dans votre service ?

De combien de lits d’hospitalisation disposez-
vous au sein de votre unité ?
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gravement malades se voient offrir la
possibilité d'étre présents pendant les efforts
de réanimation, avec un membre du
personnel chargé de soutenir la famille.

Ne° Recommandation SCCM 2017 NDP Questions intégrées au calcul du score
(traduction)

1 | PRESENCE DE LA FAMILLE EN REANIMATION

1.1 | Les membres de la famille des patients | 2D 1.2.1. Selon vous, en 2022, quelle proportion
gravement malades se voient offrir une (en %) d’enfants a pu bénéficier de Ia
présence familiale ouverte ou flexible au présence continue d’un ou plusieurs parents,
chevet du patient qui répond a leurs besoins y compris la nuit ?
tout en bénéficiant d’un soutien et d’un
renforcement positif du personnel, qui
travaille en partenariat avec les familles afin
d'améliorer la satisfaction de la famille.

1.2 | Les membres de la famille des patients | 2C 1.2.2. Selon vous, dans votre service en 2022,
gravement malades se voient offrir la quelle proportion (en %) des visites médicales
possibilit¢ de participer a des visites quotidiennes étaient des visites centrées sur
d'équipes interdisciplinaires afin d'améliorer la famille ? Le concept de visite centrée sur la
la satisfaction a I'égard de la communication famille ~ définit les visites médicales
et d'accroitre l'engagement de la famille. quotidiennes effectuées en chambre et en

impliquant les parents, y compris dans les
discussions médicales professionnelles et/ou
dans les présentations de cas.

1.3 | Les membres de la famille des patients | 2C 1.3.1. Parmiles procédures invasives suivantes

pratiquées sur leur enfant, pour lesquelles
vous arrive-t-il, au sein de votre service, de
proposer aux parents d’y assister ?

- Ponction veineuse

- Pose d'un cathéter

périphérique

- Ponction lombaire

- Pose d’un cathéter artériel

- Pose d’un cathéter veineux central

- Pose d’un drain thoracique

- Intubation trachéale

1.3.2. Selon vous, pour les enfants victimes
d’un arrét cardiorespiratoire au cours de
I'année 2022 dans votre service, quelle
proportion (en %) de parents était présente
en chambre pour assister aux manceuvres de
réanimation ?

1.3.3. Pour les enfants victimes d’un arrét
cardiorespiratoire au cours de I'année 2022,
quelle proportion de parents ayant assisté a
la procédure de réanimation était assistée par
un membre de I'équipe dédié a leur soutien
pendant la procédure ?

veineux
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Ne° Recommandation SCCM 2017 NDP Questions intégrées au calcul du score
(traduction)
2 SOUTIEN FAMILIAL

2.1 | Les membres de la famille des nouveau-nés | 2B 2.2.1. 2.1.2 Selon vous, parmi les parents
gravement malades se voient offrir la d’enfants gravement malades au sein de
possibilit¢ d'apprendre & aider aux soins de votre service, quelle proportion (en %) s’est
leur nouveau-né¢ gravement malade afin vue offrir, en 2022, la possibilité d’étre
d'améliorer la confiance et la compétence des formée pour aider aux soins de leur enfant ?
parents dans leur role de soignant et
d'améliorer la santé psychologique des
parents pendant et apres le séjour aux soins
intensifs.

2.2 | Les programmes d'éducation familiale | 2C 2.2.2. Disposez-vous de programmes
doivent étre inclus dans les soins cliniques, d’éducation familiale aux soins cliniques au
car ces programmes ont démontré des effets sein de votre service ? Nous entendons par
bénéfiques pour les membres de la famille « programme d’éducation familiale aux soins
dans 1'unité de soins intensifs en réduisant cliniques » une démarche protocolisée
l'anxie’te", la dépression, le s‘Eress post- encadrant I'éducation parentale aux soins
traun_lathue et le_ stres's généralisé topt en cliniques par les équipes soignantes.
améliorant la satisfaction de la famille a . . . %) d
l'égard des soins. 2.2.3. Si oui, c!uefll.e”proportlon (en %) de

parents ont bénéficié de ces programmes en
2022 selon vous ?

2.3 | Un soutien entre pairs devrait étre mis en | 2D 2.3.1.  Existe-t-il, au sein de votre service, une
ccuvre dans les unités de soins intensifs afin organisation permettant les échanges entre
d’améliorer la satisfaction de la famille, parents d’enfants hospitalisés en réanimation
réduire le stress parental et réduire la ou porteur de pathologies chroniques ?
dépression. 2.3.2. Siouiquelle proportion de parents en ont

bénéficié en 2022 selon vous ?

2.4 | Les unités de soins intensifs fournissent aux | 2B 2.4.1. Disposez-vous d’un support
familles des dépliants qui donnent des d’information (dépliant, brochure...) avec une
informations sur le cadre des soins intensifs section dédiée a I'accueil des parents et de la
afin de réduire l'anxiété et le stress des fratrie ?
membres de la famille. 2.4.2. Si oui quelle proportion (en %) de

familles a recu en 2022, a I'admission, ce
support d’information dédiée a I'accueil des
parents et de la fratrie selon vous ?

2.5 | Un journal de bord délivré aux familles dans | 2C A quelle proportion (en %) de familles
les unités de soins intensifs pour réduire fournissez-vous un journal de bord, ou cahier
l'anxiété, la dépression et le stress post- de vie, leur permettant de consigner par écrit
traumatique des membres de la famille. les étapes du séjour en hospitalisation ?

2.6 | Des outils d'aide a la décision permettant | 2D 2.6.1. Disposez-vous de supports d’aide a la
I’implication des membres de la famille réflexion et a la prise de décision a
doivent étre mis en ceuvre dans le cadre des destination des parents ? Ces supports d’aide
soins intensifs, lorsque des outils validés a la réflexion et a la prise de décision sont des
pertinents existent pour optimiser la qualité documents destinés aux. Ils informent sur les
de la communication, la compréhension bénéfices et les risques d’une prise de décision
mé@lgale et réduire les conflits décisionnels dans une situation clinique précise.
familiaux.

2.7 | Pour les patients en réanimation considérés 2C Question commune avec la recommandation

de mauvais pronostic, les cliniciens utilisent
une approche de communication
standardisée, telle que la mnémonique «
VALUE » (Value family statement,
Acknowledge emotions, Listen, Understand
the patient as a person, Elicit Questions),
lors des entretiens familiaux afin de faciliter
la communication clinicien-famille.

3.2
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Ne° Recommandation SCCM 2017 NDP Questions intégrées au calcul du score
(traduction)
3 COMMUNICATION AVEC LA FAMILLE

3.1 | Des entretiens familiaux réguliers et | 2C 3.1.1. Réalisez-vous des entretiens familiaux
pluriprofessionnels doivent étre réalisés dans réguliers et pluri professionnels avec les
l'unité de soins intensifs pour améliorer la familles des enfants ?
satisfaction de la famille et de la confiance * Sj oui dans quel endroit ?
envers les cliniciens et pour réduire les - En chambre
conflits entre les cliniciens et les membres de - Dans une salle dédiée dans le service
la famille - Dans une salle dédiée en dehors du service

- Autre : précisez

3.1.3. Si oui, a quelle fréquence en moyenne
réalisez-vous ces entretiens avec une famille
donnée ?

- Plus d’une fois par semaine
- Une fois par semaine

- 2 a3 fois par mois

- 1fois par mois

3.2 | Les médecins de l'unité de réanimation | 2C 3.2.1. A votre connaissance, quelle proportion
doivent utiliser des approches structurées de (en %) de cliniciens de votre unité a bénéficié
la communication, telles que celles incluses d’une formation a 'utilisation d’une
dans le mnémonique "VALUE", lorsqu'ils approche standardisée et structurée de
communiquent avec les membres de la communication (type VALUE) au cours des
famille, en incluant‘spéciﬁquemen't 'écoute cing derniéres années ? L’approche VALUE
active, Vles expressions d'empathie et les (Value family statements, Acknowledge
déclarations de soutien concernant le non- . . .
abandon et la prise de décision. De plus, nous emotions, ‘Ll‘sten, Un.derstand the patient as a
suggérons que les membres de la famille des p efson, Elicit questl.orzs) est un exemf) le de
patients gravement malades et mourants methode‘ st.andardlsee et structurée de
regoivent une brochure écrite sur le deuil afin communication.
de réduire I'anxiété, la dépression et le stress * Sioui dans quel endroit ?
post-traumatique de la famille et d'améliorer - Enchambre
la satisfaction de la famille a I'égard de la - Dans une salle dédiée dans le service
communication. - Dans une salle dédiée en dehors du service

- Autre : précisez

3.2.2. Dans votre unité, disposez-vous d’un
support d’information sur le deuil a
destination des parents, remis en cas de
déces ?

3.2.3. Si oui, quelle proportion des parents
pouvant bénéficier d’un support
d’information sur le deuil I'on recu de fagon
effective en 2022 selon vous ?

3.3 | Les cliniciens des soins intensifs regoivent | 2D 3.3.1. A votre connaissance, quelle proportion
une formation en communication centrée sur (en %) des cliniciens de votre unité a bénéficié
la famille dans le cadre de la formation en d’une formation a la communication centrée
soins intensifs pour améliorer I'autoefficacité sur la famille au cours des 5 derniéres années
des cliniciens et la satisfaction de la famille ?
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4 RECOURS A DES CONSULTATIONS SPECIFIQUES ET AUX MEMBRES DE L’EQUIPE DE SOINS
PALLIATIFS

4.1 | Une consultation proactive en soins palliatifs | 2C 4.1.1. Disposez-vous d’'une équipe de
doit étre fournie pour réduire la durée du ressource en soins palliatifs pouvant fournir
séjour a I'USI et a I'hopital chez certains des consultations chez certains patients de
patients gravement malades (p. ex., démence votre unité ?
avancée, ischémie cérébrale globale apres un 4.4.1. Quelle proportion (en %) des enfants
arrét cardiaque, patients avec un séjour admis en 2022 dans votre unité et ayant un
pltolongé . a TUSL et patnle’nts avec une pronostic vital engagé a moyen terme a
h§m0@agle sous-a.lra(j‘hnmd’lenn'e [HSA] bénéficié d’'une consultation par une équipe
nécessitant une ventilation mécanique). . I

ressource en soins palliatifs ?

4.2 | Des consultations éthiques devraient étre | 2C 4.4.2. Disposez-vous d’une équipe de recours
fournies pour réduire la durée de séjour des en éthique, permettant de limiter la durée
soins intensifs et des hopitaux chez les d’hospitalisation lorsque des soins palliatifs
patients gravement malades pour lesquels il sont envisagés et/ou que les parents sont en
existe un conflit de valeurs entre les cliniciens désaccord avec le projet de soins ?
et la famille.

4.3 | L'intervention d'un psychologue devrait étre | 2D 4.4.3. Selonvous, quelle proportion (en %) des
fournie et intégrer spécifiquement une parents d’enfants pris en charge dans votre
approche multimodale basée sur la technique unité a bénéficié de lintervention d’un
cognitivo-comportementale  (TCC)  afin psychologue au sein de votre service en 2022
d'améliorer les résultats chez les meéres de ?
bébés prématurés admis a 1'USIN ; en outre,
des vidéos et du matériel de lecture ciblés
devraient étre fournis dans le cadre du soutien
psychologique aux méres de bébés
prématurés admis aux soins intensifs.

4.4 | Les travailleurs sociaux devraient étre inclus | 2C 4.4.4. Quelle proportion (en %) des entretiens
dans 1’équipe interdisciplinaire  pour familiaux incluaient la présence du service
participer aux entretiens familiaux afin social en 2022 dans votre service selon vous ?
d'améliorer la satisfaction de la famille.

4.5 | Des « médiateurs familiaux » (coordonnateur | 2C 4.5.1. Un coordinateur de soins, jouant le role
de soins ou facilitateur de communication) de facilitateur en terme de communication,
devraient €tre affectés aux familles tout au est-il affecté a un patient et sa famille tout au
long du séjour en USI afin d'améliorer la long du séjour dans votre service ?
satisfaction de la famille a l'égard de la 4.5.2. Si oui, quelle proportion (en %) des
communication avec le médecin, de diminuer familles de patients a bénéficié d’un
les symptomes psychologiques et de 'rédulre coordinateur de soins désigné pour la durée
les colits des soins et la durée du séjour en du séiour d t . 2022 2

A u séjour dans votre service en ?
USI et a I'hopital.
4.6 | Un soutien spirituel par un représentant de | 2D 4.6.1. Selon vous, quelle proportion des

culte est offert aux familles des patients des
soins intensifs pour répondre a leur désir
exprimé de soins spirituels et aux exigences
des normes d'agrément.

familles de patient s’est vue proposer un
soutien spirituel par un représentant de culte
sein de votre service en 2022 ?
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5 PROBLEMES OPERATIONNELS ET ENVIRONNEMENTAUX

5.1 | Des protocoles doivent étre utilisés pour la | 2C 5.1.1. Disposez-vous d’un protocole écrit pour
mise en ceuvre d’une sédation profonde et la mise en ceuvre d’une sédation profonde et
continue jusqu'au décés continue jusqu'au déces ?

5.2 | Les infirmiéres doivent étre impliquées dans | 2D 5.2.1. Selon vous, dans votre service, quelle
la prise de décision concernant les objectifs proportion (en %) des réunions d’équipe
de soins et étre formées pour apporter un interdisciplinaires impliquent les équipes
soutien aux membres de la famille dans le infirmiéres dans la prise de décision et
cadre d'un programme global visant a réduire I'élaboration des projets de soins ?
la durée de séjour en USI et a I'hopital et a
améliorer la qualit¢é de la communication
dans 1'USIL.

5.3 | Les hopitaux mettent en ceuvre des politiques | 2C 5.3.1. Avez-vous bénéficiée au cours de
pour promouvoir les soins centrés sur la 'année 2022 d’un soutien de votre
famille dans les USI afin d'améliorer établissement afin de promouvoir les soins
l'expérience familiale. centrés sur la famille (budget, personnel,

formation...) ?
- Pasdutout
- Insuffisant
- Significatif
- Important

5.4 | Compte tenu des preuves de préjudices liés au | 2D 5.4.1.  Au cours des 3 derniéres années avez-
bruit, bien qu'en l'absence de preuves de vous bénéficié de matériel ou financement
stratégies spécifiques, les unités de soins permettant de limiter les nuisances sonores ?
intensifs mettent en ceuvre des pratiques de - Pasdu tout
réduction du  bruit et  dhygiéne - Insuffisant
environnementale et utilisent des chambres - Ssignificatif
privées pour améliorer la satisfaction des - Important
patients et des familles.

5.5 | Le sommeil familial doit étre pris en compte | 2D 5.5.1.  Parmi les lits d’hospitalisation au sein de

et les familles doivent disposer d'une surface
de sommeil pour réduire les effets de la
privation de sommeil.

votre service, combien disposent d’une
chambre seule ?

5.5.2.  Parmi les lits d’hospitalisation au sein de
votre service, combien peuvent accueillir un
lit amovible destiné aux parents pour la nuit ?

5.5.3.  Parmi les lits d’hospitalisation au sein de
votre service, combien accueillent un lit fixe
destiné aux parents ?

5.5.4.  Parmi les lits d’hospitalisation au sein de
votre service, combien sont des chambres
familiales (lit parental fixe + bloc sanitaire a
destination de I’enfant et des parents dans la
chambre) ?

5.5.5. Disposez-vous de chambres destinées a
I'accueil des parents distinctes des chambres
d’hospitalisation au sein de votre
établissement et si oui, combien ?

5.5.6. Disposez-vous d’une salle dédiée aux
parents hospitalisés dans votre service (tables
et micro-ondes pour prise de repas, salon
pour échanges entre parents...) ?
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Recommandation SCCM 2017 (traduction)

NDP

Questions intégrées au calcul du score

CONCLUSION

Aviez-vous connaissance du concept de soins
centrés sur la famille avant ce questionnaire ?

Estimez-vous que votre service pourrait
améliorer ses pratiques en ce qui concerne
les soins centrés sur la famille ?

Si oui, quels sont selon vous les principaux
freins a I"amélioration des pratiques en
matiére de soins centrés sur la famille au sein
de votre service ?
- Manque de personnel
- Mangque de temps
- Mangque de moyens matériels
- Manque de formation a destination
des professionnels de santé
- Manque de sensibilisation de la part
des sociétés savantes
- Manque de sensibilisation de la part
des pouvoirs publics
- Autre (précisez)
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Résumé :

Introduction : Le séjour en réanimation pédiatrique est particulierement éprouvant pour
I’enfant et son entourage. La mise en place de soins centrés sur la famille peut limiter cet impact.
La Society of Critical Care Medicine (SCCM) a émis des recommandations sur les soins centrés
sur la famille au sein d’une unité de soins critiques au travers de 23 items regroupés au sein de
5 grands theémes.

Objectif : Evaluer les pratiques en matiére de soins centrés sur la famille au sein des services
de réanimation pédiatrique frangais grace au référentiel international de la SCCM.

Méthode : Etude nationale, déclarative. Evaluation des items des recommandations SCCM
sous forme de scores (pourcentage de bonne pratiques acquises dans une unité pour un item
considéré).

Résultats : Les scores médians nationaux étaient respectivement par théme : Présence de la
famille : 50,9 [31,8 — 67,3] ; Soutien familial : 30,0 [19,4 — 41,0] ; Communication avec la
famille : 38,8 [25,0 — 51,9] ; Recours a des équipes spécifiques : 38,8 [30,4 — 48,1] et
Environnement familial : 57,1 [52,7 — 68,4]. Dans le détail, certaines pratiques étaient nettement
en dessous de la moyenne, comme la disponibilité de chambres parentales, la présence parentale
lors de gestes médicaux et de réanimation cardio-respiratoire, la disponibilité d’assistantes
sociales, de psychologue ou de référents de soins identifiés.

Conclusion : Le score national atteint par rapport au référentiel SCCM était faible, notamment
impacté par le retard architectural, les freins médicaux ou le manque de personnel ressource.
Cette étude a également permis a chaque centre d’isoler ses axes d’amélioration personnels.
L’utilisation répétée de la grille développée dans ce travail pourrait ainsi servir d’indicateur
dans une démarche qualité continue.

Abstract :

Background: The stay in a paediatric intensive care unit is particularly challenging for the child
and his or her family. Family-centered care can limit its impact. The Society of Critical Care
Medicine (SCCM) has issued guidelines about family-centered care in a critical care unit
through 23 items grouped into 5 major themes.

Objective: To evaluate family-centered care practices in the French pediatric intensive care
units using the SCCM international framework.

Method: National declarative study. The evaluation of SCCM guidelines items was performed
using scores (percentage of practice in accordance with the guidelines for a considered item).

Results: The national median scores were respectively by theme: Family presence: 50.9 [31.8
— 67.3]; Family Support: 30.0 [19.4 — 41.0]; Communication with family: 38.8 [25.0 — 51.9];
Use of specific teams: 38.8 [30.4 — 48.1] and family environment: 57.1 [52.7 — 68.4]. In detail,
some practices were well below average, such as the availability of parental rooms, parental
presence during medical procedures and cardiopulmonary resuscitation, the availability of
social workers, psychologists or identified care referents.

Conclusion: The national score in relation to the SCCM standard was low, notably impacted
by architectural delay, medical behavior or the lack of medical and nurse staff. This study also
allowed each center to isolate individual target for quality improvement. The repeated use of
the survey developed in this work could thus serve as an indicator in a continuous quality
improvement policy.
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