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Introduction

Sauf cas particulier, un enfant ne vient pas tout seul & I'hépi-
tal. Il est accompagné par ses parents ou par une personne
de référence. Soigner un enfant en pédiatrie implique donc
obligatoirement étre en rapport avec ses parents.

Les textes réglementaires (1:2:3) et associatifs (4) parus depuis
20 ans sont clairement favorables & la présence des
parents auprés de leur enfant & |'occasion d’un soin ou
d’une hospitalisation. La direction de I'hospitalisation et
de I'organisation des soins (DHOS) a piloté un groupe de
travail sur I"élaboration des schémas régionaux de I'orgao-
nisation sanitaire pour I'enfant et I'adolescent qui insiste &
nouveau sur la place des parents a I'hépital.

Mais beaucoup des témoignages que nous recevons &
I'association SPARADRAP suggérent un décalage entre les
textes et la réalité. Parents et enfants(5.6.7.8) font état de
situations trés inégales. Certaines familles se disent satis-
faites de leur séjour hospitalier, pour d’autres |'épreuve est
difficile. Des parents nous interrogent sur leurs droits en ce
qui concerne |'hébergement, I'information et la présence
lors des soins. Mais ces parents qui viennent vers nous
sont-ils représentatifs de I'ensemble 2

Les équipes soignantes sont confrontées & de nouvelles pro-
blématiques, qu’elles soient dues & |'absence des parents
ou & leur comportement lorsqu’ils sont présents. Nombreu-
ses sont celles qui souhaiteraient trouver des solutions.

Les données de la littérature () indiquent que toute hospita-
lisation d’enfant, méme d’assez courte durée, peut engen-
drer des séquelles, parfois dans le long terme. A I'hépital,
les séparations entre les enfants et les parents sont trés
nombreuses et souvent vécues dans un climat anxiogéne.
Les réalisations pionniéres et médiatisées, si elles témoi-
gnent de progrés réels, ne sauraient effacer les carences et
les problémes qui persistent ou qui apparaissent.

Pour toutes ces raisons, nous avons voulu aller au-deld de
la démarche "associative et militante” en réalisant une
enquéte nationale sur ce sujet pour disposer de données
précises, objectives et validées.

Obijectifs

Nous nous sommes fixé trois objectifs :

e Disposer d'un état des lieux objectif, de données
chiffrées sur la place des parents lors de I'hospitalisation de
leur enfant, en France en 2003 : Quelles sont les conditions
matérielles d'accueil et d’hébergement @ Comment sontils
informés 2 Quel est leur role 2

o Détailler et confronter les points de vue des parents et des soignants.

o Valoriser les avancées et repérer les difficultés, aofin de
dégager des priorités d’actions et d’émettre des proposi-
tions concretes.

Les questionnaires de I'enquéte, les résultats complets

et des références bibliographiques sont disponibles
sur le site Internet www.sparadrap.org

Méthodologie

La méthodologie et le déroulement de I'enquéte ont été super-
visés par un comité de pilotage réuni sous la direction du
Pr. Bréart, épidémiologiste & I'NSERM. L'étude a été réalisée
par SYNOVATE, un institut de recherche indépendant.
l'enquéte a été effectuée en décembre 2003 grice & deux
questionnaires : I'un distribué dans les services pédiatriques
(76 questions) et I'autre & tous les parents d’enfants hospitali-
sés un jour donné dans le service (67 questions).

Nous avons identifié¢ 670 services de pédiatrie générale ou
de surspécialité pédiatrique (service pédiatrique s'occupant
spécifiquement d’une spécialité médicale : hématologie, néph-
rologie, etc.) en France métropolitaine. N'ont pas été retenus :
les services de consultation exclusivement, les services de pédo-
psychiatrie dans les hépitaux psychiatriques, les services d'ur-
gence, les services de rééducation fonctionnelle exclusivement,
ainsi que les services de néonatologie intégrés & une maternité.
136 services ont été tirés au sort parmi ces 670 services.
Trois courriers, adressés au chef de service, au directeur d’éta-
blissement et au cadre infirmier, ont été envoyés aux 136 ser-
vices pour les informer de I'étude, obtenir I'accord du chef de
service et la désignation d’un correspondant dans le service.
Ce dernier était chargé de réceptionner le matériel d’étude,
de remplir le questionnaire destiné au service en collaboration
avec |'équipe, d’expliquer I'objet de I'étude et de transmettre
les questionnaires aux parents, de vérifier que les parents dépo-
sent le questionnaire dans I'urne mise & disposition & cet effet
dans le service, de renvoyer tous les questionnaires.

Dans le cas des services regroupant plusieurs unités fonction-
nant en structures indépendantes, un “questionnaire service”
a été envoyé a chaque unité. Ce sont donc 186 questionnai-
res qui ont été envoyés au total.

Les “ questionnaires services” ont été remplis par le correspon-
dant, souvent en collaboration avec I'équipe.

Les “questionnaires parents” ont été distribués & tous les parents
(ou accompagnants) des enfants hospitalisés les mardi 2, 9
et 16 décembre 2003 (une période choisie pour la forte acti-
vité des services de pédiatrie au début de I'épidémie de bron-
chiolite). Une fois complétés par les parents, les questionnaires
étaient insérés dans une enveloppe cachetée et déposés dans
une urne mise en place & cet effet dans le service, avant d'étre
renvoyés & SYNOVATE une dizaine de jours plus tard par
le correspondant. Il était bien précisé sur la letire explicative
donnée aux parents et sur I'urne que les réponses resteraient
confidentielles.

Au final, le taux de participation est trés important, ce qui
garantit la représentativité de I'échantillon et témoigne de I'in-
térét des personnes interrogées pour ces questions.

170 “questionnaires services” regus (110 services et 60 unités):
taux de retour de 80%

1479 “questionnaires parents” regus : taux de retour de 80%



Description de |'échantillon

Profil des établissements

les établissements interrogés sont en trés grande majorité
publics (93%), 32% sont des hépitaux pédiatriques. Dans les
hépitaux universitaires représentant 46% de |'échantillon (CHU,
CHRU), on trouve une trés forte proportion d'unités de soins sur-
spécialisés, de soins lourds, de chirurgie et d’hépital de jour.
A l'inverse, dans les hdpitaux non universitaires représentant
54% de I'échantillon (CH, CHR, CHIC), les unités de pédiatrie
générale et de néonatologie sont les plus représentées. 55%
des unités déclarent avoir des urgences spécifiquement pédia-
triques. C'est plus souvent le cas dans les hépitaux universitai-
res (77%) que dans les non universitaires (36%).

Profil des unités

Les unités existent depuis 25 ans en moyenne. Un tiers d’entre
elles n'a pas été rénové depuis 10 ans. Un quart des services
a été rénové depuis moins de 2 ans. 70% des unités envisa-
gent une restructuration ou une rénovation et celle<ci est le plus
souvent prévue en 2006.

La capacité moyenne des services est de 18 lits. Selon les
services, la durée moyenne de séjour varie de 3,4 jours a 9,9
jours (voir tableau n°2).

Prés de la moitié des unités (45%) déclarent admettre des enfants
au-dessus de I'age légal de 15 ans et 3 mois en vigueur, anti-
cipant sur les nouvelles recommandations (10) qui préconisent
maintenant I'accueil en pédiatrie jusqu’a I'édge de 18 ans.

Le questionnaire service est rempli dans 75% des cas par le
cadre infirmier de |'unité et dans 21% des cas par une infir-
miére ou une puéricultrice. Ces personnes ont en moyenne
15 ans d’exercice dont 10 dans |'unité.

Pour faciliter la lecture des résultats nous avons choisi de regrou-
per les différentes activités en six grands groupes de services
qui fonctionnent de facon assez similaire (voir tableau n°1 et
2). Chacun de ces groupes regroupe donc foutes les unités ou
services prafiquant au moins cefte activité. La pédiatrie géné-
rale (56%) et la néonatologie (32%) sont les plus représentées.
Viennent ensuite les soins lourds (21%), les services de surspé-
cialités (16%), la chirurgie (14%) et I'hdpital de jour (8%).

Profil des parents et des enfants hospitalisés

Le “questionnaire parent” est rempli dans 84% des cas par la
mére et la moyenne d'dge des parents est de 33 ans. 63%
des foyers ont au moins un enfant en plus de celui qui est
hospitalisé. La moyenne d’ége des enfants hospitalisés est de
4 ans. 67% des enfants sont hospitalisés depuis moins d'une
semaine, 19% entre huit jours et un mois et 14% depuis plus
d’'un mois. 49% des enfants sont arrivés par les urgences.
Dans plus d'un cas sur deux (54%), c’est la premiére hospita-
lisation de I'enfant.

Les intervenants non soignants

Nous avons voulu repérer les intervenants non soignants qui
interviennent pour soutenir les parents (psychologues, assis-
tants sociaux) ou pour améliorer |'environnement de |'enfant
(enseignants, éducateurs). Nous avons considéré qu’un poste
n’était pas pourvu quand les unités répondaient “personne
détachée d'un autre service mais venant difficilement & la
demande” ou “absence de personnel”. 27% des unités ne
disposent pas de psychologue ou de pédopsychiatre, parti-
culiérement en chirurgie (54%). Dans 50% des unités, il n'y
a pas d’assistant(e) social(e) disponible, particulierement en
néonatologie (67%). Dans plus de la moitié des services (hors
services de néonatologie), il n'y a pas d’enseignants (53%)
et pas d'éducateurs de jeunes enfants (55%).

Les activités ou missions des associations présentes en pédia-
frie sont trés variées ainsi que leur fréquence d'intervention.
Elles sont en moyenne 2,7 & intervenir par unité. Aucune asso-
ciation n’intervient dans 33% des unités (60% en néonatolo-
gie). Les associations de malades sont plus présentes dans les
unités de soins lourds (48% contre 24%). Tous les services de
sur-spécialités accueillent au moins une association.

Les enfants hospitalisés chez les adultes

60 % des unités interrogées déclarent que des enfants peuvent
étre hospitalisés dans des services adultes de leur établisse-
ment. L'enquéte ne permet pas de préciser le nombre d’enfants
concernés, ni les motifs ou la durée du séjour en service d'adul-
tes, mais ce chiffre est néanmoins préoccupant au regard des
recommandations de la Charte de I'enfant hospitalisé.

Quelques précisions pour lire les résultats et les tableaux

Nous utilisons indifféremment le terme d'unité ou de service
puisque ces deux types de structures ont répondu & I'enquéte.

Par équipe ou équipe soignante, nous entendons tous les
professionnels en charge de I'enfant et de sa famille (per-
sonnel médical ou paramédical, assistants sociaux, éduca-
teurs, enseignants...)

La quasi-otalité des réponses a été analysée sur la base des
répondants & la question, en excluant les sans réponses,
mais nous précisons parfois les questions pour lesquelles le
taux de non réponses est supérieur & 20%.

1 - Activité de |'unité et du service

On peut retrouver la méme unité dans plusieurs groupes. en %
Base répondants : 170

Pédiatrie générale 56
Néonatologie 32
Soins lourds 21
Services de sur-spécialités 16
Chirurgie 14

Hépital de jour 8

2 - Regroupements effectués selon les services ou unités
tirés au sort et durée moyenne de séjour

Bl Pédiatrie générale : 4,6 jours
Pédiafrie générale, unité adolescent.
[ Néonatologie : 8,9 jours
Néonatologie, réanimation néonatale, unité kangourou.
Soins lourds : 9,9 jours
Réanimation néonafale ef pédiatrique, hémato-oncologie,
soins intensifs, secteur protégé, greffe de moelle, brolés.
Services de sur-spécialités : 6 jours
Neuro-pédiatrie, hémato-oncologie, endocrinclogie, cardiologie,
pneumo-allergologie, greffe de moelle, néphrologie, gastrologie,
psychiatrie, rééducation fonctionnnelle.
Chirurgie : 3,4 jours

Chirurgie viscérale et/ou orthopédique.



Principaux résultats / Présence des parents

Les parents se senfent trés majoritairement encouragés a étre
présents, surtout |'aprés-midi (89%). C’est seulement la nuit
qu'ils sentent que leur présence est découragée ou interdite
(18 %). lls sont confiants dans les équipes soignantes s'ils doi-
vent s’absenter momentanément ou pour la nuit (85%, dont
56% tout & fait confiants et 29% plutdt confiants).

Horaires de visites

89% des parents déclarent étre satisfaits des heures de visites et
98% des soignants considérent qu'ils conviennent aux familles.
Par ailleurs, 82% des unités déclarent ne pas limiter la présence
des parents mais seulement 48% des parents le confirment.
46% des services considérent que le non-respect des horai-
res par les parents est source de perturbation des activités du
service. Un tiers des unités citent le non-respect des horaires
de visites comme un probléme courant avec les parents (voir
tableau n°10) . Enfin 35% des parents souhaiteraient qu’aucun
horaire de visites ne leur soit imposé (voir tableau n°3).

En plus des parents, les personnes qui peuvent rendre visite
a l'enfant d'une facon systématique sont principalement les
grands-parents (75%) et la fratrie de plus de 15 ans (73%).
40% des fréres et sceurs de moins de 15 ans sont admis systé-
matiquement pour les visites, et 13% n’y sont jamais admis.

Conditions matérielles et lieux spécifiques

Une piéce de détente & la disposition des parents existe dans
39% des unités (30% selon les parents). La premiére demande
des unités (31%) serait de pouvoir disposer d’un fel local,
c’est aussi une des principales aftentes des parents (43%)
(voir tableau n°3).

22% des unités (53% pour les unités de néonatologie) disent
disposer d'un lieu spécifique pour allaiter, mais 9% des
parents disent avoir accés & cette piéce. Dans environ une
unité sur trois, les parents n‘ont pas la possibilité de se restau-
rer au sein de l'unité. C'est généralement possible au sein de
I’hépital, mais plus difficilement le soir.

Entre 34% et 40% des parents disent pouvoir obtenir soit une
boisson chaude, soit une boisson fraiche, soit la possibilité de
réchauffer un plat soit la possibilité de garder de la nourriture
au frais. Mais on les retrouve dans la méme proportion, voire
plus (entre 38 & 50% selon I'une ou 'autre de ces quatre pro-
positions) & ne pas en connaitre la possibilité.

L'hébergement nocturne

Plusieurs solutions sont proposées aux parents qui souhaitent
rester la nuit auprés de leur enfant ou & proximité de I'hépital :
17 % des unités proposent uniquement un hébergement & I'ex-
térieur du service (maison de parents, foyer d'accueil ou hétel
hospitalier) ; 41% proposent uniquement un hébergement au
sein du service en chambre parentenfant. Enfin 24% des unités
offrent les deux possibilités et 18% aucune des deux. Ainsi, il
n‘existe pas de chambre parentenfant dans 35% des unités
(28%, si I'on exclut la néonatologie et la réanimation).

Sur la base du nombre de chambres parentenfant déclaré
par rapport au nombre de lits dans 'unité (105 répondants),
la capacité d'accueil en chambre parentenfant est de 24%.
Par ailleurs, dans 63% des unités, ces chambres sont par-
fois ou souvent utilisées pour deux enfants malades en cas
d’épidémie et dans 72% des cas les chambres ne sont pas
attribuées pour la totalité du séjour.

Dans le cas des chambres individuelles ou multiples, 92%
des unités disposent de solutions d'appoint pour héberger les
parents. 63% des unités déclarent disposer au moins de lits
normaux ou de lits d’appoint. Dans 29% des cas, elles ne

disposent pas de lits mais au moins de fauteuils inclinables ou
de matelas. 8% ne proposent rien ou une simple chaise. Un
quart des unités (27%) ne répondent pas & la question. Sur la
possibilité pour les parents d'étre hébergés la nuit en chambre
multiple (qui représentent 33% des chambres), les pratiques
sont différentes selon les services, puisque dans 27% des cas
les parents peuvent rester sans restriction alors que dans 23%
des cas les parents ne peuvent pas rester.

Les solutions proposées pour |’hébergement sont plus impor-
tantes et variées dans les hépitaux universitaires. Les hépitaux
non universitaires proposent plutét un hébergement en cham-
bre parentenfant. Les services de néonatologie et de soins
lourds ont les possibilités les plus faibles (respectivement 13%
et 8% de capacité d'accueil au lieu de 24%).

La demande des parents est élevée dans ce domaine puisque
57% ont demandé & rester la nuit et par ailleurs, 23% ne I'ont
pas fait : “parce qu'il n'y avait plus de place”, “parce qu'ils
ne savaient pas que c’était possible”, ou “parce qu'ils ont été
découragés de le faire”. Les services considérent pouvoir satis-
faire la demande des parents souhaitant rester la nuit en cham-
bre parentenfant ou gréce a des solutions d’appoint & 82% et
90% des parents qui souhaitaient rester dormir ont pu le faire.
Lles principaux critéres d’aftribution des chambres parent-
enfant sont 'allaitement de la mére (63%), la gravité de la
pathologie (61%), et I'éloignement de la résidence (51%).
15% des unités disent ne pas avoir de critéres particuliers
pour |'attribution des chambres. Le taux de non-réponse (46%)
est ici trés élevé.

Selon les unités, dormir & |'hépital est payant dans 30% des cas,
(la fourchette de prix oscille entre 4 € et 45 €), plus souvent en
chirurgie (45%), mais toujours gratuit dans les services de sur-
spécialités. 21% des unités ne répondent pas & la question.
Concernant les informations données aux parents qui restent
la nuit, un réglement spécifique existe dans 60% des unités
proposant des chambres parent-enfant. Quand il existe, les
soignants déclarent le remettre systématiquement aux parents
dans 42% des cas.

3 - Les principales attentes des parents (liste pré-établie)

Base répondants : 1 208 en %
Pouvoir rester dormir auprés de son enfant 46
pour tous les parents qui le souhaitent

Pouvoir rester dormir auprés de son enfant 45
sans frais supplémentaires

Pouvoir assister & I'endormissement et au réveil

de I'enfant en cas d’anesthésie (chirurgie) 44
Avoir une salle de détente spécifique
| : 43
pour les parents et les familles
Obtenir plus d’information 42

sur la maladie, les soins, les examens

Ne pas imposer d’heures de visites

pour les parents 35
Etre consulté, pouvoir donner son avis 28
Assurer des réunions parents 25

soignants réguliéres

Se sentir libre de téléphoner & tout moment 23
pour prendre des nouvelles de I'enfant

Assurer la présence d’associations Four 21

la distraction, I'éducation des enfants

Former les soignants & mieux connaitre 2
les besoins des parents




Principaux résultats / Information et documentation

Identification du personnel et des compétences

46% des parents considérent que les soignants ne se présen-
tent pas (ou seulement quelques-uns) la premiére fois qu'ils
entrent dans la chambre de I'enfant (voir tableau n°4). Les soi-
gnants confirment cette difficulté & se faire connaitre : ils sont
53% & noter qu’une présentation orale permet aux parents de
les identifier. Pour les parents |'identification du personnel se
fait surtout grace aux blouses, étiquettes et badges. Cepen-
dant, un parent sur trois précise qu'il est difficile de lire le nom
sur les étiquettes ou les badges.

4 - Les personnels soignants se présentent-ils la premiére
fois qu'ils entrent dans la chambre de I'enfant 2

Base répondants : 1 445 en %
Tous 25
54%
La plupart 29
Quelques-uns 26
46%
Aucun 20

Information des parents et des enfants

La grande maijorité (96%) des parents dit avoir recu des expli-
cations sur la maladie et I'évolution de I'état de santé de leur
enfant. lls sont moins nombreux (74%) & avoir eu des préci-
sions sur la date présumée de sortie. Néanmoins, les informa-
tions sur la maladie de I’enfant sont obtenues, & la demande
des parents, dans 22% des cas.

18% des parents regrettent un manque de cohérence entre les
intervenants sur les informations médicales données.

Selon les parents, un quart des enfants, tous dges confondus,
(26%) n’est pas informé sur son état de santé par |'équipe soi-
gnante, et 15% des parents rapportent que leur enfant a recu
des documents d’information concus & son intention.

Lorsque I’enfant est informé, les parents trouvent cette infor-
mation adaptée (89%). Dans ce cas, ils expriment plus de
satisfaction (78% de trés satisfaits au lieu de 68%).

De nombreux services (73%) permettent des visites du service
lors d'une hospitalisation programmée. Dans la majorité des
cas (55%) elles sont faites & la demande des parents et dans
18% des cas & l'initiative de I'équipe.

Des réunions d’information pour les parents sont organisées
dans 22% des services, en général une fois par mois (seule-
ment 16% de ces unités ont des réunions hebdomadaires).
25% des parents pensent que ces réunions seraient de nature
& améliorer |'accueil (voir tableau n°3).

Les documents et I'affichage

Les documents d'information & destination des familles n’exis-
tent pas toujours : 12% des soignants déclarent ne pas dispo-
ser de livret d’accueil de I'hépital, 29% de livret d’accueil du
service, 55% de documents d’informations sur les pathologies
et 81% de contrat engagement douleur. Quand ces docu-
ments existent, ils sont remis systématiquement & un certain
pourcentage de parents (58% pour le livret d’accueil de I'h6-
pital, 59% pour le livret d'accueil du service, 18% pour les
documents sur la pathologie, seulement 10% pour le contrat
engagement douleur).

39% des parents disent n‘avoir recu aucun des documents
précédemment cités mais seuls 11% des unités disent ne
jamais en communiquer aucun.

Enfin, 58% des soignants déclarent remettre systématiquement
un livret d’accueil de I'hdpital aux parents mais seuls 43% des
parents déclarent |'avoir recu. Concernant le livret d’accueil du
service : 59% des services déclarent le donner systématique-
ment, 32% des parents disent |'avoir regu (voir tableau n°5).
Quand des documents d’information sont remis (livrets d’ac-
cueil, feuillets d’information sur la maladie ou les soins, contrat
engagement douleur), les parents sont unanimes & déclarer
les avoir lus (entre 91 et 98%) et & les avoir trouvés clairs
(95 & 99%) (voir tableau n°5).

Les parents recoivent peu d’informations sur les pathologies,
que ce soit par des documents écrits (18% selon les soignants
et 21% selon les parents) (voir tableau n°5).

Selon les soignants, la Charte du patient et la Charte de I'en-
fant hospitalisé sont souvent communiquées (70%), mais 37%
des parents déclarent avoir pris connaissance de la Charte du
patient et 38% de la Charte de I'enfant hospitalisé. Le nom du
représentant des usagers au conseil d'administration de I'hépi-
tal n’est communiqué que dans 16% des cas par les soignants
et 6% des parents |'ont repéré (voir tableau n°6).

L'affichage, plutét que la remise de documents écrits ou la
mise & disposition de classeurs, reste le mode privilégié de
communication des équipes soignantes. Mais des tableaux
d'affichage spécifiques pour les parents n’existent que dans
58% des services et seuls 36% des parents les ont repérés.
Les avis sont plus partagés sur I'accessibilité et la pertinence
de l'information, avec un léger avantage aux opinions positi-
ves (57% contre 49%).

5 - Compoaratif documents fournis et appréciation des parents

Base répondants parents : 1 479 en %
Base répondants services : 170

88
58
Un livret d’accueil de I'hépital 43
91

[ o7

71
59
Un livret d’accueil du service 32

94
(R 99
45

Des documents ou feuillets 18
d’information sur les pathologies 2] 08
[ 95
’ 19
Le contrat d’engagement |
sur la douleur de I'enfant | 113

du Ministére de la santé 97
_ 99

Question non posée
Question non posée

15

94
[ 99

Des documents d'information
pour les enfants

Le document existe dans le service
Déclaratif : fourni systématiquement par le service
Déclaratif : regu par les parents
Parents ayant lu le document remis
B Parents ayant trouvé clair le document lu



Principaux résultats / Réle des parents

6 - Communication des informations suivantes
grdce a des documents écrits ou affichés dans le service

en %

La Charte du patient _37 70

70
La Charte de I’enfant hOSpifO“sé 3

Leftres, photos envoyées 55

par d'autres parents [ 33

Liste des associations 28
intervenant dans le service [FU 22

Nom de la personne & contacter 32
pour la commission de conciliation |18

Nom du représentant des usagers 16

au CA de I'hépital |6

Informations sur les maladies | Question non posée
soignées dans le service [IIIN 14

Liste, schéma, organigramme | Question non posée
présentant |'équipe soignante |[HI12

Photos de I'équipe soignante |Question non posée
avec leurs fonctions |47

Aucun 37

Soignants déclarant |'avoir communiqué aux parents
[ Parents déclarant en avoir pris connaissance

7 - La présence des parents est...

en %
M ... découragée ou interdite, selon les parents
... parfois autorisée ou interdite, selon les unités

Dans la chambre pendant
la visite médicale

Pendant des soins courants
(pansements, ablation de fils)

Pendant certains soins ou examens
(prise de sang, injection, perfusion)

Pendant des soins ou examens
douloureux ou impressionnants

Pendant un examen radiologique

8 - La présence des parents aide les soignants a...

Base répondants : 170 en %
Mieux comprendre |'enfant 74
Soigner plus facilement I'enfant 59
Bien préparer la sortie 48
Distraire |'enfant 39
Evoluer et & adapter leurs pratiques 37
Soulager le personnel de certaines 35

taches auprés des enfants

Travailler dans une meilleure ambiance 24

Mieux adapter le traitement | 11

Au quotidien

71% des parents se déclarent inquiets pour la santé de leur
enfant. C'est le premier probléme qu’ils citent & propos de
I'hospitalisation de leur enfant.

Au quotidien les parents sont couramment sollicités (95%) pour
aider aux soins de maternage : laver, changer, faire manger
I’enfant. Plus d'un quart des parents (27%) déclarent n’avoir
pas été interrogés sur les habitudes, le caractére ou le compor-
tement habituel de leur enfant. Ils I'ont été “souvent” dans 36%
des cas et “parfois” ou “& I'arrivée” dans 37% des cas.

Présence lors des soins ou examens

30% n’ont pas pu étre présents (ou ont été découragés de rester)
lors de certains soins ou examens (prise de sang, pose de perfu-
sion, injection), et 60% lors de soins plus douloureux ou impres-
sionnants (ponction lombaire, myélogramme) (voir tableau n°7).
Les parents sont globalement bien avertis et informés & I'oc-
casion d'un soin (80%) ou d'une opération (77%), sans avoir
a le demander.

D’aprés les services de chirurgie :

- Seuls 4% des parents sont systématiquement admis & |'induc-
tion anesthésique au bloc opératoire, 'accés y est interdit aux
parents dans 88% des cas (93% pour les parents).

- En salle de réveil, 8% des parents sont systématiquement
admis par les soignants, I'accés leur est interdit dans 71% des
cas (76% pour les parents). Pourtant, 44% des parents dont
I'enfant doit étre opéré souhaiteraient pouvoir assister & son
endormissement ou & son réveil.

Prise en charge de la douleur

49% des parents sont tout & fait satisfaits de la prise en charge
de la douleur et 34% plutdt satisfaits. 7% sont insatisfaits
et 10% ne savent pas (voir tableau n°9). Des problémes de
prise en charge de la douleur ne sont mentionnés que par
15% des parents. Le feuillet d'information sur la douleur, censé
étre donné & tous les parents, est en fait trés peu distribué :
une unité sur dix le donne systématiquement et il n’est récep-
tionné que par 13% des parents (voir tableau n°5).

Réflexion sur la place des parents

La vision des parents sur la place qu’on leur accorde est
trés positive (95%). Seuls 10% des parents ne se sentent
“pas bien considérés” ou considérés comme des “géneurs”.
Ils sont néanmoins plus du quart & souhaiter étre consultés et
pouvoir donner leur avis (28%), et & bénéficier de réunions
parents soignants réguliéres (25%) (voir tableau n°3).

Une unité sur cing (21%) n'a pas & ce jour mené de réflexion
collective sur la place des parents. Quand cette réflexion a été
menée, c'est assez récemment (moins de 2 ans dans 44%). Elle
fait partie des objectifs du service dans 73% des cas. Elle est
assez souvent informelle (25%) ou imposée par les événements,
par exemple des plaintes (26%).

La vision des soignants sur la présence des parents est beau-
coup plus mitigée :

- Si la moitié d’entre eux s'accorde & dire que les parents
contribuent au bon fonctionnement du service (53%), 65%
considérent que les parents sont aussi parfois source de ten-
sion et 24% qu'ils ne posent jamais de problémes.

- Lles équipes sont nombreuses & considérer que les parents
les aident & mieux comprendre I'enfant (74%), & le soigner
plus facilement (59%) et & bien préparer sa sortie (48%).
Les soignants sont aussi 37% & mentionner que la présence des
parents les aide & faire évoluer leur pratique (voir tableau n°8).



Principaux résultats / Caractéristiques des types de services

Différences selon les types de services

Les différences sont grandes entre les spécialités pédiatriques,
mais ces différences sont également fortement liées & leur
implantation en centre hospitalier universitaire ou non. On
trouve une trés forte proportion d’unités de soins de sur-spé-
cialités, de soins lourds, de chirurgie et d’hépital de jour dans
les hdpitaux universitaires. Et plus d'unités de pédiatrie géné-
rale et de néonatologie, dans les hdpitaux non universitaires.

Lo pédiafrie générale répond plutét bien aux demandes des
parents sur 'hébergement au sein du service, et la présence des
parents au quotidien ou pendant les soins. Le point faible est du
coté de I'identification du personnel, du manque de documents
d'informations donnés aux parents, et de la participation plus
importante aux soins demandée aux parents accompagnants.

En néonatologie, les capacités d’hébergement sont trés faibles
(au sein du service ou & proximité), la présence des parents
et de I'entourage est plus restreinte, au quotidien et pendant
les soins douloureux. Mais les parents identifient mieux le
personnel et les documents d’information sont un peu plus
distribués. Il manque des assistants sociaux. Peu d’associa-
tions interviennent dans les services.

En chirurgie, les soignants déclarent mieux répondre & la demande
d’hébergement des parents, mais cet accueil est plus souvent
payant. Le non respect des horaires de visites par les parents per-
turbe plus les services. Les enfants sont un peu mieux informés, et
les parents un peu plus satisfaits de |'information donnée. La coho-
bitation est plus difficile entre parents et soignants, surfout avec
les parents hébergés sur place. L'accueil des parents au bloc opé-
ratoire est embryonnaire malgré la forte demande des parents.
Les psychiatres et psychologues font défaut.

En hépital de jour, la présence des parents est plus développée
pendant les soins ainsi que les informations données, notam-
ment sur la maladie et la douleur. Les enfants eux-mémes sont
beaucoup mieux informés sur leur état de santé. Les parents
sont plus nombreux & pouvoir accompagner |’enfant au bloc
opératoire mais ils sont plus nombreux & le demander. Les
parents souhaitent une meilleure prise en compte des besoins
psychologiques de I'enfant.

En service de soins lourds, c’est plutdt 'hébergement extérieur
qui est proposé et au fotal, I'hébergement est beaucoup plus
difficile que dans les autres services, et la capacité d'héber-
gement dans le service est trés faible. La présence des parents
est beaucoup plus limitée ainsi que les visites de |'entourage.
La présence des parents est plus souvent découragée lors des
soins. Des documents d'information sont plus fréquemment
fournis. Les parents repérent mieux le soignant référent. La
gravité de la maladie et la durée de séjour entrainent plus de
problémes d’ordre matériel et d'inquiétudes pour les parents.
Il'y a plus de problémes de communication et de conflits entre
parents et soignants. Plus d'associations de malades intervien-
nent dans ces services.

Les services de sur-spécialités, proposent plus de choix dans
les possibilités d’hébergement au sein du service ou & proxi-
mité de |'hépital, mais la demande des parents pour rester la
nuit au sein du service est aussi plus forte. L'hébergement sur
place est toujours gratuit. Il y a plus de souplesse pour les visi-
tes des proches, |'implication des parents est plus importante
pendant les soins et examens. Les services sont beaucoup
mieux lotis en psychologues et en enseignants. Les parents
identifient mieux le personnel. L'enfant et les parents sont
mieux informés. Les associations sont plus présentes, notam-
ment les associations de malades. Les demandes d’améliora-
tion des parents sont fortes dans de nombreux domaines.

9 - Niveau de satisfaction des parents sur les points suivants...

Conditions matériel d'accueil
si hébergement nocturne
Base répondants : 802

Accueil & I'hépital en général
Base répondants : 1 388

Compétence médicale
de I'équipe
Base répondants : 1 380

Disponibilité et écoute
de I'équipe
Base répondants : 1 374

Prise en charge de la douleur
Base répondants : 1 273

Informations données
sur le diagnostic,

la pathologie

Base répondants : 1 317

Attention donnée
a vos besoins de parents
Base répondants : 1 331

Efforts pour améliorer le confort,
la décoration du service
Base répondants : 1 330

Tout & fait satisfait
Plutét satisfait
B Plutst pas satisfait
B Pas du tout satisfait
Ne sait pas

35

31

43

51
43

53

39

34

49

44
41

40
41

42
42

en %

66



Résumé des résultats

Le taux de participation des services et des parents, parti-
culiérement élevé (80%) pour un questionnaire auto admi-
nistré, est le signe du grand intérét des équipes comme des
parents, pour ce sujet.

Malgré une satisfaction déclarée élevée de la part des
parents, de réels problémes existent avec des discordan-
ces importantes entre soignants et parents.

Les problémes principaux pour les parents : les horaires de
visites, la limitation des visites de |'entourage, le manque
d’informations données sur les pathologies, les soins ou les
examens, la difficulté d'identifier le personnel, les capaci-
tés et les conditions matérielles d’hébergement, I'accueil
trés limité au bloc opératoire, la difficulté d’assister & cer-
tains soins douloureux.

Les problémes pour les soignants : la présence ou I'ab-
sence des parents, la cohabitation quotidienne avec les
parents, |'inquiétude et |'agressivité de certains parents.

Autres problémes : la difficulté de disposer de données
précises sur la pédiatrie, |'hospitalisation des enfants en
milieu adulte, le manque de certaines catégories de per-
sonnels dans |'environnement thérapeutique, la réflexion
insuffisante sur la présence des parents.

Les points positifs & souligner : présence des parents encou-
ragée, confiance des parents dans les équipes soignantes,
satisfaction importante de la demande actuelle d’héber-
gement, satisfaction des parents pour la participation aux
soins courants, reconnaissance par les soignants de |'im-
portance du réle et de I'aide des parents.

Des convergences se manifestent, en particulier sur
la nécessité d’améliorer les conditions matérielles d’hé-
bergement et de disposer d'une piéce spécifique pour
les parents. Et des divergences apparaissent sur la néces-
sité d’améliorer 'information des familles sur la maladie,
les soins et les examens.

10 - Les problémes rencontrés le plus fréquemment par les soignants (liste pré-établie)

Tous les problémes proposés sont cités au minimum par 15% des équipes soignantes et au maximum par 52%. le nombre de problémes
cités par les unités est en moyenne : de 6,0 pour tous les parents (sur 16 problémes précités) et de 1,9 pour ceux qui restent dormir [sur 5

problémes précités).

Base répondants : 170

en %

Parents qui ne rangent pas la chambre ou ne font pas leur lit 50

Parents qui ne se lévent pas t&t le matin 42

Parents qui ne veulent pas étre dérangés pendant la nuit 39

Parents qui restent en tenue de nuit dans la matinée 32

Parents qui s'absentent sans prévenir durant la journée 31

Parents qui s'occupent des autres enfants hospitalisés 52

Parents qui ne viennent pas voir leur enfant 48

Parents excessivement inquiets 48

Parents agressifs ou revendicateurs 47

Parents qui se regroupent et discutent dans le couloir 45

Parents qui sollicitent 'équipe pendant les transmissions infirmiéres 44

Parents qui sont “débordés”, qui ont des problémes d’autorité avec leur enfant 41

Parents qui ne respectent pas les consignes d’hygiéne 38

Parents qui posent des questions incessantes 36

Parents qui sont exigeants sur les conditions matérielles (couchage, restauration...) 35

Parents qui ont des difficultés & se séparer de leur enfant 34

Parents qui ne respectent pas les horaires et les réglements 33

Parents qui surveillent tous les soins 32

Parents qui apportent beaucoup & manger & leur enfant dans le service 26

Parents peu concernés 20

Parents trés informés 15

Sans réponse | 2

Problémes rencontrés avec les parents bénéficiant d’une chambre parents-enfant ou restant la nuit

I Problémes rencontrés avec tous parents
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Le difficile recueil des données

La conception et la réalisation de cette enquéte se sont heur-
tées & la difficulté d’obtenir des données chiffrées précises
concernant |'hospitalisation en pédiatrie (nombre de services,
d’unités fonctionnelles, d’hépitaux pédiatriques...). Méme si
les enfants hospitalisés ne représentent qu’une petite partie
(7%) de la population hospitalisée (11), I'obstacle est impor-
tant pour la réalisation de travaux futurs.

L'environnement de I’enfant

Nous avons refenu quelques éléments concernant |’environne-
ment de |'enfant hospitalisé, parce qu'ils font partie intégrante
de I'accueil au sens large. lls révélent des manques préoccu-
pants. Ainsi, 53% des services (hors service de néonatologie)
ne disposent pas d’enseignants alors que |'Education Natio-
nale a obligation de garantir la scolarité des enfants mala-
des. Il faudrait pouvoir connaitre plus précisément les motifs
pour lesquels les postes ne sont pas pourvus : durée moyenne
de séjour dans les services, refus de I'Education Nationale,
absence de demande émanant du service, pas de locaux
prévus pour créer une salle de classe...

Le manque d'éducateurs de jeunes enfants (absents dans 55%
des services, hors néonatologie) est également criant. Il est
encore plus net dans les hdpitaux non universitaires (74%).
Ces manques ont déja été pointés par une autre enquéte (12).
La présence d’associations pour I'animation, la distraction et
la scolarité des enfants est un réel soutien pour les enfants et
pour les parents. Mais outre que cette présence est inégale-
ment distribuée, ces intervenants ne sauraient faire oublier
I'absence de professionnels en poste fixe, intégrés a |I'équipe,
ni se substituer & eux.

Une présence encouragée, mais des parents
qui restent des visiteurs

Les parents se sentent majoritairement encouragés a rester
auprés de leur enfant & I'hépital. Mais le nombre de parents
qui ne se prononcent pas sur cefte question (23 & 32% selon
les moments de la journée) témoigne de leur difficulté & perce-
voir quelle est leur place dans le service.

Il existe une discordance majeure entre parents et soignants
concernant les horaires de visites : les équipes ont le senti-
ment d’ouvrir largement le service aux parents quand elles
annoncent soit des horaires non limités, soit une trés grande
souplesse dans I'application de ces horaires, mais seule une
petite moitié des parents le confirme.

Comment interpréter cette souplesse annoncée 2 Est-ce une
réelle attention aux besoins des parents  Mais alors pourquoi
ne pas supprimer pour eux, les heures de visites 2 Un moyen
de garder un certain contréle 2 Ou encore la phase transitoire
d’une évolution dans les services 2

En fout état de cause, ce flou peut recéler un risque de trai-
tement inégal entre ceux qui oseront enfreindre le réglement
annoncé, et ceux qui ne bénéficieront pas d’une ouverture
que les soignants seraient préts & leur donner.

Les visiteurs de moins de 15 ans, encore écartés

Les visiteurs de moins de 15 ans sont encore nombreux & ne
pas étre admis systématiquement (60%) et 13% n'y sont jamais
autorisés. L'interdiction est encore plus importante en service
de soins lourds (78%). Les services de sur-spécialités sont beau-
coup plus ouverts aux proches, grands-parents, fréres et sceurs.
On peut s'interroger sur cette limitation anachronique qui per-
siste et ajoute & la perturbation des familles due & la maladie
de I'enfant. Pourtant certains services (parfois méme de réani-
mation ou de néonatologie) ont dépassé les éventuelles difficul-

tés d’organisation ou d’hygiéne qu’occasionnent ces visites. L&
encore on ne peut que faire I'hypothése d’une évolution qui est
en cours, mais de facon inégale.

Un manque de lieux et de services de base
pour les parents

Parents et soignants s’accordent sur la nécessité d’une piéce
de détente réservée aux parents. Son existence semble sou-
haitable pour le bon fonctionnement du service, autant pour
permettre aux parents de se retrouver dans le calme, que pour
les soignants qui se disent génés par les parents qui se regrou-
pent et discutent dans les couloirs. Mais il est vrai que certaines
équipes soignantes n’ont parfois pas de piéce de détente pour
ellessmémes !

Dans prés de la moitié des unités, les parents ne semblent pas
informés des possibilités d’obtenir une boisson chaude ou frai-
che, de réchauffer ou de conserver de la nourriture. S'agitiil
d'une impossibilité vraie, & relier & I'absence de lieu pour les
parents 2 D'un défaut d'information 2 Il y aurait pourtant |&, un
moyen simple d'aider les parents dans leur quotidien, de leur
faire sentir qu'ils sont les bienvenus.

Des capacités d’hébergement satisfaisantes mais
hétérogénes, des conditions matérielles & améliorer

La majorité des parents qui souhaitent dormir & I’hdpital peu-
vent le faire en chambre parent-enfant ou avec une solution
d’appoint. Néanmoins 35% des unités ne disposent d'aucune
chambre parent-enfant. Les parents ont une chance sur quatre
de pouvoir en bénéficier et donc de rester dans des conditions
matérielles correctes (en chambre parent-enfant ou en cham-
bre individuelle). Encore fautil préciser que les chambres
parent-enfant ne sont pas foujours attribuées pour la totalité
du séjour, et qu'elles sont souvent utilisées pour deux enfants
en période d'épidémie.

62% des parents déclarent que le service leur a proposé de rester
la nuit et ils sont 57% & |"avoir demandé. Mais la demande
pourrait étre plus forte de la part des parents puisqu’au moins
23% n’ont pas demandé & rester la nuit : parce qu'il n'y avait
plus de place, parce qu'ils ne savaient pas que c'était possi-
ble, ou parce qu'ils ont été découragés de le faire. Il semble
donc que la demande des parents refléte, pour I'instant, I'of-
fre des services.

On note de fortes disparités : les difficultés pour dormir au sein
du service sont importantes en néonatologie et en soins lourds.
A l'inverse, dans les services de soins lourds et de sur-spécialités
faisant majoritairement partie d'un Centre Hospitalier Universi-
taire, les possibilités d’hébergement & proximité de I'hpital sont
supérieures.

Il semble donc nécessaire d’augmenter la capacité et le
confort de I'accueil nocturne au sein des services, mais aussi
de développer des structures d’hébergement & proximité de
I'hépital. Cette complémentarité pourrait permetire de satis-
faire la majorité des parents et offrirait la souplesse néces-
saire. Actuellement, seuls les hdpitaux universitaires offrent un
réel choix aux parents (13).

On peut supposer que des parents libres de venir & toute heure,
au chevet de leur enfant, et disposant d’'un hébergement prati-
que et de proximité ressentiraient moins le besoin de passer la
nuit dans le service. De plus, certains parents ne réalisent pas
toujours les contraintes et la fatigue qu’implique le fait d'étre
présents nuit et jour auprés de leur enfant.

Malgré (ou & cause) de cette forte aspiration des parents a
rester la nuit, les services semblent attendre que les parents en
fassent la demande plutét que de les informer de cette possi-
bilité. L'absence de réponse de 46% des services quant & la
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définition de critéres d'attribution des chambres parent-enfant
est impressionnante. Cet embarras désigne probablement un
déficit d’organisation et de réflexion sur cefte question, géné-
ratrice de difficultés et de conflits potentiels.

De plus, les conditions matérielles d’accueil ne sont pas pour
les parents la premiére priorité. C'est pourquoi ils se conten-
tent de conditions matérielles moyennes, du moment que leur
enfant est soigné et qu’ils peuvent étre 4. Leur inquiétude pre-
miére concerne, et c’est normal, I'état de leur enfant. Malgré
tout, ils souhaitent des améliorations quant aux conditions
d’accueil et d’hébergement.

Une cohabitation difficile

La cohabitation n’est pas facile. Les chambres parent-enfant
font se cotoyer deux mondes : I'intimité des familles et la tech-
nicité d'un lieu de soin.

On comprend |'indignation du soignant & qui un parent refuse
I'accés de la chambre la nuit, alors qu’il a une surveillance &
assurer (probléme cité par 39% des soignants) (voir tableau
n°10). De plus, il existe incontestablement des parents qui
n’arrivent pas & se plier aux régles établies par I'hpital.
Mais nous savons que moins de la moitié (42%) des parents
qui restent la nuit dans |'unité recoit des consignes précises et
écrites. Difficile dans ces conditions de savoir ce qu'ils peu-
vent ou ne doivent pas faire |

Si les parents sont entrés dans les services, ils n‘ont pas
toujours le mode d’emploi pour cohabiter avec ceux qui y
travaillent. Dans la phase actuelle, les tensions et les conflits
sont peut-étre en partie inévitables mais pourraient étre atté-
nués gréce & un travail de réflexion. Dans tous les cas, ils
ne doivent pas masquer les progrés réalisés dont bénéficient
aujourd’hui les enfants.

Un hébergement parfois payant

On s'interroge sur le caractére payant de I'hébergement des
parents dans 30% des cas. Comment justifier une telle dispa-
rit¢ dans des hdpitaux relevant du service public 2 Pourquoi
certains hdpitaux prennent-ls ces frais & leur charge alors que
d’autres les répercutent sur les parents 2 Nécessité budgé-
taire, ou choix politique & relier & une attitude plus générale
concernant la présence des parents 2 Il y a l& potentiellement
une source de difficultés supplémentaires pour des familles au
revenu modeste, donc une source d'inégalité devant |'épreuve
de I'hospitalisation de I'enfant.

Des soignants difficiles a identifier

Il est plutét difficile pour les parents de repérer les différentes
personnes qui interviennent auprés de leur enfant. La moitié
des soignants ne se présentent pas oralement, et un parent sur
trois n’arrive pas & lire le nom des personnels sur les badges
ou les blouses. Les moyens plus élaborés et qui impliquent plus
les équipes sont beaucoup moins utilisés (affichage, frombinos-
cope...). C'est un réel probléme pour les parents de savoir qui
est qui, qui fait quoi, qui est référent, responsable. Un certain
anonymat semble faire partie de la régle implicite. Et pourtant,
cefte difficulté est identifiée dans de nombreuses enquétes de
satisfaction réalisées en milieu hospitalier (14,15),

Des parents informés, oui, mais en insistant

Les parents se sentent globalement bien informés sur la santé
et I'évolution de la santé de leurs enfants mais ils sont environ
un tiers & |'étre parce qu'ils en ont fait la demande. On peut
y voir une aftitude plus active des parents et/ou une diffi-
culté des soignants & anticiper ce légitime besoin des parents
d'étre informés. 61% des parents doivent demander ou n’ob-

tiennent pas d’information sur la date présumée de sortie de
leur enfant, ce qui complique |'organisation de la vie familiale
et professionnelle et génére une angoisse supplémentaire. La
préparation de la sortie de I'enfant est un moment encore
négligé par les équipes et qui mériterait plus d’attention (16).

Un déficit d’information

Il est regrettable que les textes réglementaires (17) qui précisent
certaines obligations, comme la remise du livret d’accueil de
I'hépital, de la Charte du patient, d’'un document sur la douleur
ne soient pas encore appliqués par foutes les unités. A ce jour,
12 & 18% des unités se déclarent, de ce point de vue, “hors la
loi”. Au final, ces documents sont trés peu distribués.

Les différences de perception sont importantes concernant
la remise des documents : 39% des parents déclarent qu'ils
n‘ont recu aucun des documents suivants (livret d’accueil de
hépital et du service, feuillet d’information sur les pathologies,
contrat d’engagement sur la douleur...), alors que 11% des
unités disent n’en avoir communiqué aucun !

Seulement 32% des parents déclarent avoir recu un livret
d'accueil du service. Les soignants n’ont pas obligation de le
remettre aux parents mais quand il existe, il donne en général
des informations trés précieuses pour les parents. D'ailleurs
quand des documents sont distribués, la quasitotalité des
parents les lisent, et ils les trouvent clairs.

Peut-étre fautil relativiser ces chiffres. Les parents recoivent
souvent beaucoup d’informations et de documents de tous
ordres en peu de temps et il est parfois difficile pour eux, de
s’y retrouver. Des parents inquiets peuvent ne pas se souvenir
avoir recu felle ou telle information. Le désir d’étre informé
peut varier beaucoup d’une famille & I'autre. Néanmoins,
méme en tenant compte de ces correctifs, le manque d'infor-
mation est réel.

De nombreuses équipes permettent des visites du service lors
d'une hospitalisation programmée mais seulement 18% d’entre
elles les proposent spontanément. L& encore le fait de ne pas
prendre l'initiative peut aboutir & priver des parents d’'un moyen
de préparation utile et disponible. Peu de familles ont pu visiter
le bloc opératoire, mais il est vrai que cela est trés contraignant
pour les services.

Quand des réunions d'information entre parents et soignants
sont organisées dans le service, leur périodicité n’est en géné-
ral pas adaptée a la durée de séjour moyenne des enfants.
Et pourtant, certaines équipes ont déja depuis longtemps prouvé
I'intérét de ce type de réunions(16).

Etre bien informés, une priorité pour les parents

Au total, les moyens ou supports d'information élaborés par
les unités existent souvent, mais ne sont pas systématiquement
donnés et les parents ne repérent pas toujours les informations
mises & leur disposition. Les équipes peuvent sentir |'impor-
tance d'une démarche d'information, mais elles manquent de
rigueur, d'organisation dans leur diffusion. L'information des
familles nest pas prioritaire pour de nombreuses équipes, en
effet, les soignants ne sont que 7% & souhaiter mieux informer
les familles pour améliorer I'accueil (question ouverte). Quant
aux parents, obtenir plus d'information sur la maladie, les soins
et les examens est 'une de leurs préoccupations principales,
exprimée par 42% d'entre eux (voir tableau n°3). Cet impor-
tant décalage pose probléme et devrait retenir I'attention des
équipes soignantes.

Les parents comme source d’informations

Plus d’un quart des parents déclarent n’avoir jamais été sollicités
sur les habitudes, le caractére ou le comportement habituel de



Discussion

leur enfant. Ce chiffre est étonnant puisque ces questions sont
normalement posées pour le recueil des données infirmiéres au
moment de |'admission de I'enfant. Il pourrait étre un indica-
teur du niveau d'utilisation du dossier de soins infirmiers. Ou
peut-étre ces parents ne se sontils pas sentis réellement sollici-
tés 2 Dans tous les cas ces échanges devraient étre prioritaires,
systématiques pour permetire aux équipes soignantes de bien
connaitre |'enfant, d’adapter au mieux le traitement, d'instaurer
le dialogue et de rendre les parents partenaires.

Le bloc opératoire, un lieu trés fermé

Pour les familles concernées par la chirurgie, le bloc opéra-
toire reste un lieu trés fermé aux parents : seulement 4% d’en-
tre eux peuvent systématiquement assister & |"'endormissement
de leur enfant et 8% & son réveil. Dans I'enquéte réalisée en
1998 aupres des anesthésistes pédiatriques (18), I'accueil des
parents au bloc opératoire était déj trés faible. Pourtant cette
pratique est courante dans les pays anlo-saxons et particulié-
rement en Angleterre (19). En contraste, 44% des parents dont
I'enfant doit étre opéré souhaiteraient pouvoir assister & son
endormissement ou & son réveil. Encore fautil tenir compte
du fait que les parents ne connaissent pas toujours I'existence
de cette modalité. Néanmoins, 61% des parents sont actuelle-
ment prévenus lorsque |'opération est terminée.

La prise en charge de la douleur :
un indicateur de satisfaction

Les problémes de prise en charge de la douleur ne sont cités
que par 15% des parents. Mais, parmi les cinq premiers
problémes qu'ils citent, c’est le premier qui implique directe-
ment les soins ou les équipes soignantes, les quatre premiers
cités (inquiétude pour la santé de I'enfant, garde des autres
enfants, probléme de trajets, arrét de travail) se rapportant
plus au retentissement de la maladie et de I'hospitalisation sur
la vie familiale.

Selon les parents, la possibilité de rester présents lors de cer-
tains soins ou examens douloureux est encore souvent limitée.
Pourquoi cela reste-+il aussi difficile dans certains services, alors
que cefte présence est acquise et routiniére chez d'autres, méme
pour des soins impressionnants ou douloureux 2 Il serait intéres-
sant de relier la présence des parents lors des soins et le niveau
de prise en charge de la douleur, ce que la présente enquéte ne
permet pas de faire. En effet, une analgésie insuffisante lors des
soins est une raison classique pour écarter les parents. Pourtant
les parents peuvent se révéler frés utiles dans cette situation, pour
I'enfant mais aussi pour les soignants (20.21,22) Rappelons que
la prise en charge de la douleur provoquée par les soins et la
douleur de I'enfant sont des priorités du deuxiéme programme
national de lutte contre la douleur (23).

L'analyse croisée des réponses permet de mesurer que la satis-
faction des parents est principalement liée & la prise en charge
de la douleur et également aux informations données sur les
pathologies. Il est donc essentiel que les équipes continuent &
se mobiliser sur la prise charge et la prévention de la douleur.

La réflexion sur la place des parents,
une problématique émergente

La réflexion autour de la place des parents est assez récente
dans les unités puisque seuls 35% des services y réfléchissent
depuis plus de 2 ans et ont donc eu le temps de mettre en
place certaines actions. Néanmoins, les soignants reconnais-
sent que les parents les aident & mieux connaitre I'enfant, &
le soigner plus facilement et & bien préparer la sortie (voir
tableau n°8) méme si leur présence est majoritairement par-
fois source de conflits (65%). Les parents se sentent trés majori-

tairement (?5%) bien considérés par les soignants.

La premiére attente des soignants vis-&-vis des parents est qu'ils
rassurent leur enfant, et, & priori, c’est aussi ce que les parents
désirent pouvoir faire. Mais pour étre en mesure de le faire les
parents ont besoin d'étre eux-mémes rassurés, et suffisamment
bien informés pour maitriser la situation.

Globalement, on peut dire que la présence des parents est dési-
rée et encouragée par les soignants et le réle qu'ils peuvent
jouer reconnu, bien qu'il n'y ait pas toujours concordance entre
les dires des soignants et des parents. Les efforts faits par les
soignants sont indéniables et les avancées sont positives. Reste
qu'elles ne sont pas encore systématisées, formalisées. Les inco-
hérences restent nombreuses. Comme le signalait une maman,
“Ce serait bien si les parents pouvaient jouer le méme réle,
avoir les mémes droits & chacune de leurs visites”.

Une perception ambivalente

Et pourtant les parents posent probléme & de nombreux soi-
gnants. Plus de la moitié d’entre eux considére que les parents
sont parfois source de tensions. lls sont un quart & penser que
leur présence ne pose pas de probléme. Cette perception com-
plexe, ambivalente des parents par les soignants est bien mise
en lumiére par la mixité des réponses sur cette question.

Elle est confirmée par le contenu des deux principaux griefs : il
s'agit en effet des “parents qui s’occupent des autres enfants hos-
pitalisés”, mais aussi des parents “qui ne viennent pas voir leur
enfant”. Trop présents ou pas assez présents en quelque sorte |
On voit ici pointer un excés inverse qui consisterait a trop
en demander aux parents et & faire de leur présence une
contrainte, ce qui semble étre vécu par un petit pourcentage
de parents. Certains parents ont de nombreuses raisons de ne
pas &tre aussi présents ou aussi participants que les soignants
le désireraient (précarité, trajets longs, probléme de garde de
la fratrie, famille monoparentale...). Dans ce domaine comme
dans d’autres, la culpabilisation des parents ne peut étre que
contre-productive.

L'autre point est I'extréme variété et la quantité des griefs
signalés par les unités (voir tableau n°10). Est-ce parce que
les soignants se sont sentis, cette fois, autorisés a en faire
état 2 Plutdt que de s'attacher & chacun d’entre eux, on pour-
raity voir le reflet d’une situation ob les parents, présents mais
pas encore intégrés, sont encore |'objet de jugement critique,
comme des étrangers que |'on comprendrait mal. Cela permet
de jauger la distance qui les sépare : les parents ne sont pas
encore considérés comme des partenaires.

Tout au long de I'enquéte, on retrouve un petit pourcentage
oscillant de 10 & 20% de parents qui ne sont pas satisfaits,
(ne se sont pas sentis attendus, n‘ont pas confiance...) Il est
peut-étre illusoire de penser que I'hépital puisse accueillir et
satisfaire parfaitement tous les parents. Les paramétres sont
trop nombreux pour espérer les maitriser tous. Mais il n’est
pas inferdit d’essayer...



Conclusion

S'il est difficile de conclure, ce n’est pas parce que cette
enquéte apporte peu de résultats mais au contraire parce
qu’elle en apporte beaucoup.

Le tableau qui se dégage de ces résultats est complexe,
marqué par |'hétérogénéité, la contradiction, la coexis-
tence des contraires. Ainsi on retiendra la présence récur-
rente de taux de satisfaction élevés, contrastant avec les
pourcentages également élevés de problémes cités. Il est
évident que, selon le point de vue choisi, plusieurs lectures
pourront étre faites de ces données. La mise en lumiére des
insuffisances ne nous conduit pas & ignorer les immenses
progrés réalisés en quelques décennies.

Mais ces avancées sont hétérogénes, des disparités
importantes existent entre les services et méme au sein
d’une méme spécialité. Certains services sont a la pointe,
d’autres beaucoup moins avancés. Cette disparité va &

Propositions d’action

I'encontre du principe d'équité. Elle génére des insatisfac-
tions légitimes quand les parents, mais aussi les soignants,
sont amenés & faire des comparaisons.

Cette enquéte fournit un cliché instantané de ce qui est en
fait un processus vivant, et par Id-méme contradictoire. Les
parents sont réellement entrés dans les services pédiatri-
ques. Le fait méme que cela pose probléme en est proba-
blement la preuve. Mais pour y faire quoi 2 De nouvelles
questions se posent maintenant, questions qui n’ont pas été
suffisamment réfléchies et anticipées.

Ainsi il ne suffit pas d’ouvrir les portes de |'hpital aux
parents pour qu'ils y prennent spontanément leur place.
Les parents ne correspondent pas & I'image idéale que
peuvent s’en faire les soignants, et I'inverse est aussi vrai.

Nous sommes maintenant entrés dans la réalité du “com-
ment vivre ensemble”.

Préambule

Linégalité du traitement réservé aux parents est un point qui
se dégage de toute cette enquéte. Entre les services en avance
et ceux qui rencontrent plus de difficultés, il nous semble qu’il
serait temps de définir un niveau non pas minimum, mais “suf-
fisamment bon” d’intégration des parents, niveau qui devrait
étre exigible partout et pour tous. A partir de cette définition
on peut envisager toute une série de mesures pratiques.

La définition de ce niveau d’exigence devrait avoir pour
conséquence non pas des classements qui n’apportent rien,
mais |'attribution de moyens en personnel, en équipement
et en formation aux services qui en ont besoin, afin qu'ils
puissent remplir progressivement ces exigences. Il y va de
I"application concréte, dans le domaine qui nous occupe, du
principe de démocratie sanitaire.

les aspects spécifiques de ['hospitalisation en pédiatrie
devraient étre mieux pris en compte, en particulier dans
le manuel de certification des établissements de santé de 'HAS
(Haute Autorité de Santé). La Charte européenne de I'enfant
hospitalisé devrait se substituer & la Charte du patient qui
est inadaptée & la pédiatrie. En effet les principales attentes
exprimées par les parents et les principaux problémes mis en
lumiére par cette enquéte y sont déja abordés.

Conditions d’accueil

o Possibilité d’hébergement la nuit des parents qui le souhaitent,
avec un confort acceptable et sans frais supplémentaire.

e Présence des parents autorisée dans tous les services pédia-
triques et quelle que soit I'heure.

o Accés autorisé auprés de |'enfant pour toute personne, quel
que soit son dge et son degré de parenté avec |'enfant
malade moyennant le respect des conditions de sécurité
sanitaire, selon des horaires compatibles avec les soins.

o Possibilité pour les parents qui le souhaitent (et si I'enfant le sou-
haite) d'étre présents lors des soins et examens de leur enfant,
en particulier les soins douloureux et/ou impressionnants.

e Présence dans les services pédiatriques de professionnels
socio-éducatifs compétents : éducateurs de jeunes enfants,
enseignants, animateurs, mais aussi assistants sociaux,
psychologues et/ou psychothérapeutes.

Sur I'organisation des services

Dans les services, définir des critéres pour la mise & disposi-
tion d’espaces spécifiques pour les parents et la fratrie :

o Piéce de défente réservée aux parents prévue dans tous les
services de pédiatrie, avec un équipement hételier minimum.

o Critéres & définir pour le confort des parents en chambre
parent-enfant : superficie, équipement sanitaire et hételier.

o Lieux spécifiques & définir, tels que des espaces pour les
adolescents, des haltes-garderies pour les fréres et sceurs de
I'enfant hospitalisé (ou des aides familiales & domicile).

Au bloc opératoire, développer plus largement I'accueil des

parents en salle de réveil. Développer une réflexion et favori-

ser des expériences pilotes sur la présence des parents qui le
souhaitent lors de I'induction anesthésique.

Information et communication
Permettre aux parents de mieux identifier le personnel :
o Inciter les personnels & se présenter systématiquement.

o Développer des supports d'information actualisés (rombinoscope,
affichage, diaporama, réseaux informatiques ou télévisuels. ..).

Améliorer I'information sur les pathologies,
les traitements, les soins et les examens

o Créer, en collaboration avec les associations de malades et
de parents, des “protocoles d'information” validés sur les
principales informations & donner aux familles.

o Développer les moyens adaptés pour les transmettre : docu-
ments écrits, films, dicporomo, réseaux informctiques ou
télévisuels, réunions d’informations, visites des lieux...

o Faire un effort particulier pour organiser la sortie de |'enfant.

Créer les conditions d'un partenariat

o Développer les échanges entre parents et soignants, autour
de la constitution d’un dossier de soins plus adapté aux dif-
férents &ges. Favoriser la participation aux décisions concer-
nant |'enfant, & la recherche d’une alliance thérapeutique.

o Définir par écrit les régles de cohabitation entre soignants et

parents, tout particuliérement lorsque les parents sont héber-
gés la nuit et les transmettre systématiquement aux parents.



Formation et soutien des professionnels

o Intégrer la problématique “place des parents & I'hépital”
dans la formation initiale et continue de tous les personnels
de santé appelés a s’occuper d'enfants.

o Dans la formation initiale, augmenter le temps consacré & I'in-
formation et & la communication avec I'enfant et sa famille.

o Mettre & la disposition des personnels les principaux écrits
et recherches sur le retentissement de |'hospitalisation sur
I'enfant et le réle des parents.

o Favoriser les recherches cliniques et infirmiéres sur ces sujets.
o Soutenir et accompagner les professionnels.

Recueillir et affiner les données

o Répertorier et évaluer I'activité d’hébergement nocturne des
parents dans les rapports d’activité des établissements.

e Créer un fichier exhaustif et actualisé des hépitaux, services
ou unités pédiatriques en France.

o Disposer de données fiables sur I'hospitalisation des enfants
en service adulte, et sur ce qui la motive.

o Affiner les données sur la place accordée aux parents selon
la spécificité des services et particuliérement en néonatolo-
gie et dans les services de réanimation.

e Préciser les principaux problémes allégués par les soignants
dans leurs rapports avec les parents. Repérer les situations
de tensions et de conflits pour en analyser les causes.

e Evaluer les conditions de la sortie de I'hépital, les consé-
quences pour la famille et I'enfant, le lien avec la médecine
de ville, 'utilisation des réseaux.

o Mieux repérer les impacts financiers pour les familles, dans
le cadre d'une maladie longue ou chronique et améliorer
les solutions existantes.

e Evaluer les résultats des mesures mises en place et les évolu-
tions grdce & une nouvelle enquéte dans 5 ans.
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Les articles de la Charte européenne des enfants hospitalisés
concernant directement les parents

European Association for Children in Hospital représentée en France par
I'Association Pour I’Amélioration des Conditions d'Hospitalisation des
Enfants. 1988.

Article 2 : Un enfant hospitalisé a le droit d'avoir ses parents ou leur
substitut auprés de lui jour et nuit, quel que soit son &ge ou son état.

Article 3 : On encouragera les parents & rester auprés de leur
enfant et on leur offrira pour cela toutes les facilités matérielles,
sans que cela entraine un supplément financier ou une perte de
salaire. On informera les parents sur les régles de vie et les moda-
lités de fonctionnement propres au service afin qu'ils participent
activement aux soins de leur enfant.

Article 4 : Les enfants et leurs parents ont le droit de recevoir une
information sur la maladie et les soins, adaptée & leur Gge et leur
compréhension, afin de participer aux décisions les concernant.

Article 5 : Les enfants et les parents ont le droit d'étre informés pour
participer & foutes les décisions concernant la santé et les soins.

Article 8 : L'équipe soignante doit étre formée & répondre aux besoins
psychologiques et émotionnels des enfants et de leurs parents.

Association SPARADRAP - 48, rue de la Plaine 75020 Paris
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