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RÉSUMÉ 

Introduction : En Suisse, près de 500 enfants décèdent chaque année. La moitié d’entre eux succombe 

à la suite de maladies engageant le pronostic vital. Ces chiffres signifient indirectement que de 

nombreuses fratries vivent le deuil de leur frère ou de leur sœur. Le deuil de l’enfant se décrit comme 

complexe ; il est peu considéré par les familles et les professionnels de la santé. Plusieurs études 

exposent les conséquences psychopathologiques du deuil sur le développement de l’enfant. En revanche, 

peu de recommandations sont établies et mises en pratique par le personnel infirmier.  

Objectifs : Identifier les besoins des fratries endeuillées et l’accompagnement infirmier. 

Méthode : Revue de littérature effectuée à l’aide des bases de données CINAHL et PubMed qui a permis 

de sélectionner six articles qualitatifs et quantitatifs. 

Résultats : La revue de littérature expose les besoins des fratries avant, pendant et après le décès de 

l’enfant. Les facteurs influençant le processus de deuil sont liés aux besoins des fratries. Elles souhaitent 

être informées de l’état de santé et de l’évolution de la maladie. Les fratries expriment également le 

besoin d’avoir un soutien et d’être entourées par leur proches et par les professionnels de la santé. Les 

résultats démontrent que la préparation au décès et la continuité du soutien est indispensable. Être 

présent pour les fratries, leur offrir un espace de parole et une prise de contact après la mort semblent 

bénéfique. 

Conclusion : L’accompagnement des fratries est du ressort des infirmières1. Elles s’assurent des 

ressources que disposent les fratries face à la maladie et au deuil. L’utilisation du modèle de la 

systémique familiale de Calgary représente un cadre conceptuel idéal pour la mise en pratique des 

recommandations. 

Mots-clefs : Fratries, deuil, besoins, soutien aux fratries, deuil compliqué, soins infirmiers, soins 

palliatifs, soins pédiatriques 

                                                 
1 Terme utilisé afin de définir les infirmières et les infirmiers  
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1 INTRODUCTION 

Une étude réalisée en 2017, à Zürich, Bâle et Lausanne dresse un état des lieux inquiétant concernant 

les soins palliatifs pédiatriques suisses. Ses auteurs déclarent qu’il est urgent de former les 

professionnels de la santé à l’accompagnement des enfants en fin de vie et leur famille. En effet, seul 

trois cliniques spécialisées sont présentes sur le territoire suisse dont une seule en Romandie (Rouven 

Gueissaz, 2017). Au cours de cette même année, un colloque interdisciplinaire de recherche s’est déroulé 

à l’Hôpital Universitaire de Genève (HUG). Médecins et infirmières spécialisés se sont réunis afin 

d’aborder le point de situation des soins palliatifs pédiatriques en Suisse. Le professeur de clinique, N. 

Humbert, a relevé une problématique intéressante concernant les fratries des enfants en fin de vie. Il 

affirme que ces enfants sont les grands oubliés de la maladie (Humbert, 2017). Effectivement, bien que 

les fratries côtoient les services de soins palliatifs pédiatriques, elles se retrouvent souvent seules face 

au décès de leur frère ou de leur sœur (Humbert, 2017). Pourtant, le manque de soutien des fratries 

endeuillées les exposent à des conséquences psychoaffectives sur leur développement (Romano, 2017). 

Ainsi, cette revue de littérature a pour but d’identifier les besoins des fratries endeuillées et de déterminer 

quel accompagnement leur offrir en tant qu’infirmières.  

Ce travail se compose de différents chapitres. Il débute par l’élaboration de la problématique concernant 

l’accompagnement au deuil des fratries dans un contexte de soins palliatifs pédiatriques. La question de 

recherche qui en découle vise à identifier les besoins des fratries endeuillées et à définir 

l’accompagnement infirmier. Pour y répondre, un cadre théorique infirmier, qui est celui du modèle de 

la systémique familiale de Calgary, est exposé. Il s’ensuit une présentation de la méthode de recherche 

utilisée. Les résumés des recherches qui composent la revue de littérature de ce Travail de Bachelor se 

présentent sous forme tabulaire. Puis, une discussion à propos de la problématique et du cadre théorique 

est démontrée. Les limites et les points forts de cette revue de littérature sont présentées. Pour finir, la 

transférabilité des résultats ainsi que des recommandations pour la pratique infirmière et la recherche 

sont proposées.  
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2 PROBLÉMATIQUE 

« Les enfants ne sont pas faits pour mourir » (Garel 2001, p. 118). D’après Drake & Chang, le nombre 

d’enfants dans le monde ayant une maladie limitant ou menaçant la vie s’estime à 21 millions. La 

prévalence des enfants atteints d’une maladie potentiellement mortelle est de 10 à 32 enfants sur 10'000. 

Moins de la moitié est représentée par des maladies oncologiques. Le taux de mortalité de ces enfants 

est de 1 à 3,6 enfants sur 10'000. Huitante pourcents de ces enfants vivent dans des pays où les soins 

palliatifs pédiatriques ne sont pas accessibles (2019). Les statistiques européennes déterminant le 

nombre d’enfants atteints d’une maladie potentiellement mortelle et leur taux de mortalité ne sont, 

malheureusement, pas disponibles. Seules, les statistiques en lien avec les décès périnataux sont 

consultables. Cette population ne représente pas entièrement celle de ce travail qui considère les enfants 

mineurs. 

En Suisse, environ 500 enfants de moins de dix-huit ans meurent chaque année. La moitié d’entre eux 

décèdent durant la première année de vie. Pour les autres, les maladies en cause englobent des troubles 

neurologiques, des cancers et des maladies cardiaques. Le cancer représente la deuxième cause de 

mortalité de l’enfant. Considérant ces statistiques, de nombreuses fratries vivent le deuil de leur frère ou 

de leur sœur. En effet, la Suisse présente un taux de fécondité de 1,54 enfant par femme (Office fédéral 

de la statistique OFS, 2017). Dans le canton de Vaud, 51 % des familles se composent de plusieurs 

enfants (Friedmann Wanshe, Giroud, Wenker-Pont, & Imhof, 2015). La perte d’un frère ou d’une sœur 

durant l’enfance est considérée comme un évènement traumatique ayant des conséquences sur le 

développement des fratries survivantes (Auman, 2007). Leur perte est d’autant plus grande, puisqu’elles 

perdent « un presque même que soi » (Coq, Romano, & Scelles, 2011, p. 359). Les recherches 

préliminaires concernant l’accompagnement au deuil des fratries, en soins palliatifs pédiatriques, 

révèlent un thème d’investigations peu étudié (Humbert, 2017). L’ensemble de la littérature s’entend 

sur le fait qu’il est nécessaire d’effectuer un suivi de deuil auprès de ces fratries. Néanmoins, peu 

d’études orientent les infirmières dans l’accompagnement de cette population (Coq et al., 2011; 

Humbert, 2017; Schon, 2018). 

2.1 La fratrie 

Le concept de la fratrie semble nécessaire à la bonne compréhension de la thématique. Vinay & Jayle, 

définissent la fratrie comme « l’ensemble des frères et sœurs d’une famille. Les frères et sœurs désignent 

des personnes ayant des liens familiaux, le plus souvent issus d’un même couple, ou ayant un seul parent 

en commun ou ayant des liens d’adoption. » (2011, p. 342). Plus précisément, Angel explique que dans 

les liens fraternels se retrouve le sentiment d’appartenance. Ce sentiment n’est pas uniquement lié à la 

biologie mais aussi aux habitudes de vie. Le partage au quotidien de la même histoire ainsi que des 

mêmes émotions renforce l’attachement. Le lien fraternel fait partie d’un des trois grands liens de la 
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structure familiale (les deux autres piliers sont : conjugal et parental) (2004). Ainsi, la fratrie se traduit 

par le concept de la fraternité et par le concept fraternel. La fraternité signifie le lien d’idées et de valeurs 

communes. Tandis que le concept fraternel signifie le lien avec les sentiments envers l’autre (Vinay & 

Jayle, 2011). A la naissance d’un frère ou d’une sœur, l’enfant ressent une certaine jalousie en raison de 

l’attention des parents centrée sur le nourrisson (Angel, 2004). Elle crée une concurrence au sein de la 

fratrie participant à la construction de leur identité (Romano, 2017). Tensions, rivalité et jalousie font 

partie de la dynamique fraternelle. Toutefois, ces liens sont aussi synonymes de partage, de complicité, 

d’amour et de tendresse. Ils reflètent les premières expériences sociales des enfants (Angel, 2004). « Si 

le mythe fondateur de la famille réside dans la transmission, celui du couple se situe dans l’amour, la 

fratrie repose pour sa part sur le partage. » (Vinay & Jayle, 2011, p. 343). 

Durant la maladie, les familles portent toute leur attention sur l’enfant malade. Les besoins des fratries 

deviennent secondaires (Kristjanson, Cousins, Macpherson, Dadd, & Watkins, 2005). Pourtant, elles 

expriment la nécessité d’aborder le sujet de la maladie et de la mort avec leurs proches. Ainsi, les fratries 

développent une meilleure compréhension de la situation et se sentent impliquées dans la prise en soin 

de leur frère ou de leur sœur. Ces éléments facilitent l’acceptation de la maladie et l’éventualité de la 

mort (Gaab, Owens, & MacLeod, 2014). Néanmoins, le décès d’un frère ou d’une sœur durant l’enfance 

demeure une des expériences les plus douloureuses. Vivre la perte d’un frère ou d’une sœur signifie 

vivre la perte d’un modèle, d’un confident et d’un ami (Barrera, Alam, D’Agostino, Nicholas, & 

Schneiderman, 2013). Cette tragédie porte des conséquences qui seront présentes toute une vie (Barrera, 

Alam, D’Agostino, Nicholas, & Schneiderman, 2013). C’est pourquoi, il est essentiel de s’intéresser 

aux ressentis des fratries endeuillées (Romano, 2017). 

2.2 Le deuil et ses spécificités liées à l’âge  

Pour mieux visualiser l’importance du rôle infirmier dans l’accompagnement des fratries endeuillées, la 

compréhension du concept de deuil est essentielle. Le mot deuil, dérivé du mot latin dolus, signifie 

douleur. Il n’est pas une maladie, mais une réaction à la perte d’un être aimé (Beroud, Marion Ferry 

médecin, Henzen, & Sentissi, 2014). Selon Kübler-Ross, psychiatre helvético-américaine, le deuil 

amène à un processus individuel évoluant en plusieurs étapes : « le déni, la colère, le marchandage, la 

dépression et l’acceptation » (2009, p. 25). Ces étapes ne sont pas inscrites dans un ordre chronologique, 

elles peuvent se chevaucher et se répéter. Il n’existe pas de normes définies concernant la durée et la 

symptomatologie du processus de deuil ce qui rend sa compréhension complexe (Schon, 2018). Schon 

appuie la complexité du processus de deuil chez l’enfant par la métaphore suivante : « l’adulte patauge 

dans la rivière du deuil dont on ne voit pas le bord, les enfants trébuchent dans une flaque de tristesse et 

continuent de sauter. » (2018, p. 394). Il existe une méconnaissance de la clinique du deuil de l’enfant 

(Schon, 2018). Certaines personnes pensent que les enfants n’ont pas la capacité d’être en deuil en raison 

de leur jeune âge. D’autres pensent qu’ils semblent davantage aptes à se remettre rapidement d’une telle 
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perte (Romano, 2017). En réalité, les enfants ne présentent pas les mêmes facultés que les adultes à 

exprimer leurs sentiments. Ces capacités dépendent non seulement de l’âge, du stade de développement, 

de l’expérience de vie, mais aussi des réponses des adultes et du contexte environnemental qui les 

entourent (Garel, 2001). Pour le jeune enfant, la mort n’est pas irréversible, on peut être mort et redevenir 

vivant. En grandissant, l’enfant prend conscience de l’universalité et de la permanence de la mort. Cette 

conscience devient totale vers l’âge de huit ans (Auman, 2007). Ainsi, le sens et la perception donnés à 

la mort influencent le deuil de l’enfant (Kübler-Ross, 2009). Ces facteurs d’influence différencient la 

manière dont les enfants se comportent face à la perte (Crehan, 2004). Certains expriment : tristesse, 

colère, culpabilité, sentiment d’abandon, etc. (Romano, 2017). D’autres extériorisent cette perte par des 

modifications dans leurs habitudes de vie ou leurs comportements (Schon, 2018). Ces modifications 

comportementales s’observent dans la personnalité, les intérêts, les objectifs, les perspectives de vie et 

dans les relations sociales et familiales (Foster et al., 2012). 

A l’adolescence, les jeunes adultes traversent une période remplie de transitions. Ils se confrontent à une 

multitude de pertes, qu’elles soient physiques ou émotionnelles. Contrairement aux enfants, les 

adolescents possèdent une maturité neurocognitive et psychoaffective. Cette maturité leur apporte une 

représentation de la mort quasi identique à celle des adultes. Comme chez les enfants, les réactions au 

deuil des adolescents résultent des comportements des autres membres de la famille (Romano, 2017). 

Selon Hanus, il arrive que les adolescents tentent de protéger leurs proches endeuillés en manifestant le 

moins possible leurs émotions. Le deuil les plonge dans un état de choc profond voire même dépressif 

(2007). Pour contrer cet état, les adolescents adoptent des conduites dangereuses et des accès de colère 

importants. La dépression chez les adolescents se manifestent par une grande souffrance émotionnelle, 

une fatigue importante et des troubles du sommeil et de l’appétit (Romano, 2017). Ces manifestations 

peuvent être dissimulées par des comportements inhabituels tels qu’un repli sur soi, des troubles de 

l’attention ainsi qu’une perte d’intérêt pour les activités scolaires. La durée de cet état dépressif est 

variable. Dans les cas où les adolescents ne parviennent pas à le surmonter, ils vivent un deuil compliqué 

(Hanus, 2007). 

2.3 Le deuil compliqué 

Selon Dickens, le deuil compliqué se caractérise par « l'incapacité d'accepter la mort de l’enfant, le déni 

et l'évitement des souvenirs relatifs au décès, un désir irrationnel d'être avec le frère ou la sœur décédé 

et des pensées persistantes et intrusives à l'égard du frère ou de la sœur décédé. » (2014, p. 120). 

Autrement dit, le deuil compliqué apparait lorsque les fratries présentent des difficultés dans leur 

processus de deuil et lorsqu’il dure au-delà de quinze mois (Auman, 2007). Les fratries présentent un 

risque plus élevé de développer un deuil compliqué en raison du caractère traumatique que représente 

la perte d’un frère ou d’une sœur (Dickens, 2014). Le deuil compliqué non résolu des fratries peut 

amener à des manifestations de deuil traumatique. Chez les enfants, la perte se vit à travers leur 
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imagination. Dans certains cas, l’imagination débordante des enfants peut conduire à un deuil 

traumatique si l’enfant ne dispose pas d’un encadrement et d’un soutien adéquat (Dickens, 2014). Selon 

Auman, le deuil traumatique peut aussi apparaître chez les enfants ayant vécu un décès dans des 

circonstances traumatisantes (2007). Contrairement aux croyances, ces circonstances incluent également 

les décès attendus tel que suite à un cancer. Les troubles de l’anxiété constituent la symptomatologie 

caractéristique d’un deuil traumatique. Cette anxiété s’exprime dans les comportements, les cauchemars 

et par le refus d'accepter le décès ou de discuter de son impact sur soi-même ou sur la famille (Dickens, 

2014). Ainsi, plusieurs études démontrent que la perte d’un frère ou d’une sœur durant l’enfance est 

hautement associée à des problèmes comportementaux, des perturbations émotionnelles, de la 

dépression, des troubles du sommeil, des symptômes somatiques et des troubles sociaux (Rostila, Berg, 

Saarela, Kawachi, & Hjern, 2017). Cependant, les changements liés à la perte ne sont pas tous de l’ordre 

du négatif, des changements positifs s’observent chez les fratries endeuillées, notamment dans 

l’évolution de l’empathie, de la maturité et de la motivation. Souvent, la volonté de rendre hommage à 

la personne défunte les encourage à s’investir pour leur avenir (Foster et al., 2012). 

D’après Romano, la prévention de ces conséquences néfastes repose essentiellement sur la prise de 

conscience des facteurs perturbant le processus de deuil physiologique des fratries (2009). En effet, la 

littérature décrit de nombreux facteurs pouvant interférer ce processus. Les circonstances du décès, un 

suivi de deuil absent, la difficulté à évoluer dans le processus de deuil constituent certains de ces facteurs 

(Dickens, 2014). Chez les fratries endeuillées, la qualité des relations fraternelles représentent également 

un facteur d’influence. Plus la fratrie était unie, plus les risques pour le survivant de développer des 

réactions comportementales à la perte sont élevés (Auman, 2007). L’environnement dans lequel évolue 

les fratries porte aussi un impact signifiant quant à leur adaptation dans leur processus de deuil. Suite au 

décès, les fratries se confrontent au déni de leurs parents, aux tensions conjugales dues aux stratégies 

d'adaptation conflictuelles et à la perte du système de soutien en raison de l'incapacité des parents à gérer 

un autre deuil (Dickens, 2014).  

Les parents représentent le soutien principal des enfants. Ils ont la responsabilité de leur offrir une 

stabilité en leur apportant l’affection, la protection et la structure dont ils ont besoin pour faire face aux 

changements (Ball & Bindler, 2010). La perte d’un enfant représente l’expérience la plus difficile à 

vivre pour des parents (Crehan, 2004). Cette tragédie les plonge dans un état de paralysie mentale qui 

envahit toutes les sphères de leur personnalité. Cette condition les protège de l’absurdité des événements 

et de l’illogisme de la situation. Le deuil parental se caractérise par l’intensité de leur souffrance, allant 

de la colère à la culpabilité de ne pas avoir rempli leur rôle, de ne pas avoir pu sauver leur enfant. Dans 

ces moments de désespoirs, les parents sont dans l’incapacité d’apporter du réconfort, de l’assurance et 

de l’affection aux fratries survivantes (Van Pevenage et al., 2013). D’autres facteurs peuvent également 

péjorer le soutien parental. En effet, les parents d’enfants décédés relatent un taux de divorce plus élevé 
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que la moyenne. Le bouleversement causé par une séparation ou un divorce ajoute un obstacle 

supplémentaire dans le processus de deuil des fratries (Neuenschwander et al., 2000). 

2.4 Le deuil familial 

Le décès d’un enfant qu’il soit prévu, pressenti ou inattendu, a des retentissements considérables sur 

l’équilibre familial. Les familles traversent des moments de crises et de transitions durant lesquels elles 

doivent se reconstruire en réapprenant à vivre sans l’être aimé (Coq et al., 2011). « Il s’agit de refaire 

un tout avec des morceaux brisés. » (Coq et al., 2011, p. 359). Elles disposent de nombreuses ressources 

offertes par le système de soins suisse afin de surmonter cette épreuve. Au moment du décès, les proches 

se retrouvent encore trop souvent seuls face à leur chagrin. Bien que l’objectif des soins palliatifs vise 

également au soutien en période de deuil, des familles dénoncent certaines lacunes quant au suivi de 

deuil (Humbert, 2017). Elles expriment un sentiment d’abandon voir même de seconde perte puisque le 

lien se rompt lors du décès de l’enfant (Fahrni-Nater & Fanconi, 2009). Souvent, l’entourage évite de 

parler de l’enfant décédé n’étant pas à l’aise ou ne voulant pas accabler davantage les familles 

endeuillées. Pourtant, pour faire face à leur souffrance, ces personnes nécessitent du soutien (Suc, 

Blandin, Lutgen, Vignes, & Raynaud, 2008). 

2.5 Les soins palliatifs pédiatriques 

L’engagement des équipes en soins palliatifs pédiatriques repose principalement sur une prise de 

conscience collective de la souffrance familiale (Van Pevenage et al., 2013). En sachant que le décès 

d’un enfant impacte toutes les dimensions de la vie familiale dont la structure et l’organisation, un 

accompagnement de l’ensemble de la famille est fondamental (Van Pevenage et al., 2013). Cette 

approche nécessite une évaluation des besoins, des ressources et des difficultés rencontrées par les 

familles en amont du décès (Sarajärvi, Haapamäki, & Paavilainen, 2006). Selon Humbert, le rôle 

infirmier auprès des fratries endeuillées et leur famille permet d’encourager le travail de deuil, de 

faciliter l’adaptation familiale et de prévenir l’apparition de troubles physiques, psychiques, sociaux et 

familiaux (2012). Or, les infirmières ne disposent pas des ressources nécessaires afin de leur apporter 

un suivi de deuil optimal (Mullen, Reynolds, & Larson, 2015). 

2.6 Question de recherche PICO 

Dans le but de cibler au mieux la question de recherche de ce Travail de Bachelor, « la formule PICO, 

dont l’acronyme fait référence à population, intervention, comparaison et résultats (outcomes) » a été 

utilisée (Fortin, 2010, p. 475). Cet outil permet de ressortir les éléments principaux qui composent la 

problématique afin d’orienter la recherche bibliographique amenant au recueillement des meilleures 

données probantes disponibles (Fortin, 2010).  
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En voici les résultats :  

Population : Fratries endeuillées suite au décès de leur frère ou de leur sœur en soins palliatifs 

pédiatriques 

Intervention : Absent dans la question de recherche 

Comparaison : Absent dans la question de recherche 

Outcomes : Identification des besoins des fratries endeuillées et du rôle infirmier dans leur 

accompagnement 

Ces données mènent à la question de recherche suivante :  

Lors de décès en soins palliatifs pédiatriques quel accompagnement infirmier 

proposer à la fratrie ? 
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3 CADRE THÉORIQUE INFIRMIER 

L’élaboration de la problématique fait émerger un cadre de référence infirmier intégrant les fratries 

endeuillées et leur famille. Ainsi, le choix du modèle se porte sur celui d’évaluation et d’intervention 

systémique de Calgary de Duhamel, (2015) et Wright & Leahey Maureen, (2014). Ce modèle considère 

que le problème de santé et son évolution impactent la dynamique familiale et inversement (Duhamel, 

2015). Si les infirmières n’intègrent pas la systémique familiale, la qualité de leur démarche sera 

amoindrie (Wright & Leahey Maureen, 2014). Comme explicité dans la problématique, la mort d’un 

enfant bouleverse l’équilibre familial (Schon, 2018). Cette perte ne signifie pas l’arrêt de 

l’accompagnement de ces familles. Le suivi de deuil fait partie intégrante des soins palliatifs 

pédiatriques (Humbert, 2004). Il est essentiel de proposer aux familles endeuillées un suivi de deuil qui 

intègre : l’influence que porte chaque membre de la famille sur le processus de deuil individuel et 

familial et l’influence que porte le deuil sur la dynamique familiale (Duhamel, 2015). 

Selon Duhamel, la famille se définit « comme un groupe d’individus liés par un attachement émotif 

profond et par un sentiment d’appartenance au groupe, où chacun s’identifie comme étant membre de 

la famille. » (2015, p. 21). Aujourd’hui, il existe une variation importante de familles. Elles peuvent être 

monoparentales, biparentales, recomposées ou homoparentales. Malgré ces différences, chacune d’elles 

forme un système social constamment en évolution. Les interactions entre chaque membre d’une famille 

permettent de maintenir un équilibre. Le système familial est composé de plusieurs sous-systèmes, 

considérant tous les membres de la famille. Chaque individu représente un système composé, lui aussi, 

de sous-systèmes psychobiologiques (Duhamel, 2015). La famille est, quant à elle, définie comme étant 

un suprasystème envers ses membres et « un sous-système du système communautaire qui est lui-même 

un sous-système […] de la société. » (Duhamel, 2015, p. 24). En parallèle, l’unité familiale s’intègre 

dans des suprasystèmes englobant le voisinage, le système scolaire, les communautés religieuses, les 

associations, le monde professionnel, etc. (Wright & Leahey Maureen, 2014). C’est ainsi que chacun 

interagit avec les autres et les influence (Duhamel, 2015) (Figure 1). 
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Dans l’optique d’apporter un accompagnement optimal auprès de ces familles, les infirmières évaluent 

le patient en y intégrant tous ses suprasystèmes et sous-systèmes (Duhamel, 2015). Ainsi, l’utilisation 

du modèle d’évaluation et d’intervention systémique de Calgary inclut les fratries et ce, dès le début de 

la prise en soin de l’enfant, dans la démarche infirmière. Ce modèle, issu du courant postmoderniste des 

écoles de pensées des patterns et du caring, adopte une vision systémique des problèmes de santé 

rencontrés par la famille en accordant une place importante à la dynamique familiale (Duhamel, 2015; 

Pepin, Ducharme, & Kérouac, 2017). Il amène les infirmières à créer des conditions propices au 

changement pour que la personne/famille puisse exploiter son potentiel tout en suivant son rythme et 

son chemin. Ainsi, ils tirent profit de leur relation, car l’interaction renforce et accompagne la guérison 

(Pepin et al., 2017). 

Ces éléments font référence au paradigme de la transformation. Les auteurs de la Pensée infirmière, 

définissent la discipline infirmière comme s’intéressant « au soin, dans ses diverses expressions, auprès 

des personnes, des familles, des communautés et des populations qui, en interaction continue avec leur 

environnement, vivent des expériences de santé. » (Pepin et al., 2017, p. 15). Dans ce paradigme, la 

santé se définit comme une expérience qui englobe la personne et son environnement (Pepin et al., 

2017). « Elle est à la fois une valeur et une expérience vécues selon la perspective de chacun. Elle fait 

aussi référence au bien-être et à l’exploitation du potentiel de création d’une personne. » (Pepin et al., 

2017, p. 20). Reflétant une perspective holiste, le paradigme de la transformation considère chaque 

Figure 1. La représentation des sous-systèmes et suprasystèmes de la famille 

Figure inspirée : La santé et la famille (Duhamel, 2015, p. 24) 

Population

Communauté

Famille
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personne comme étant unique et à la fois indissociable de sa famille et de son environnement (Pepin et 

al., 2017). Cet ensemble forme « un tout plus grand et différent de la somme de ses parties. » (Pepin et 

al., 2017, p. 46).  

Dans le paradigme de la transformation, la compréhension de chaque situation se fait en tenant compte 

de ces éléments en perpétuels changements. L’environnement se constitue de l’ensemble de l’univers. 

En coexistence avec la personne/famille, il évolue à son propre rythme et de façon imprévisible. Le soin 

est vu comme une relation de partenariat entre l’infirmière et le patient. A travers ce partenariat, 

l’infirmière partage ses connaissances et son savoir-agir concernant la santé et le soin. Autrement dit, 

elle intègre une approche de promotion de la santé dans ses soins (Pepin et al., 2017). Cette approche 

permet de développer le sentiment de compétence des familles face aux défis et aux difficultés d’une 

problématique de santé et de favoriser le bien-être de tous ses membres (Duhamel, 2015). Pepin et al. 

précisent que l’intention de l’infirmière est d’« être avec » la personne/famille dans son expérience de 

santé, à partir de ses connaissances et en collaboration avec les autres professionnels de la santé (2017, 

p. 45). Ainsi, elles tirent profit de leur relation (Pepin et al., 2017). 

Dans son application, ce modèle se divise en deux parties relatives : l’évaluation de la famille (MCEF) 

et l’intervention auprès de la famille (MCIF) (Wright & Leahey Maureen, 2014). La partie relative à 

l’évaluation permet de « guider l’infirmière dans sa collecte de données sur la famille, dans l’analyse de 

ces données et dans l’élaboration d’hypothèses et d’interventions. » (Duhamel, 2015, p. 39). Ainsi, les 

membres d’une famille percevant un problème de santé d’un des leurs doivent découvrir ensemble des 

stratégies d’adaptation pour le surmonter (Wright & Leahey Maureen, 2014). Duhamel, explique 

l’importance d’évaluer le fonctionnement d’une famille endeuillée pour comprendre le vécu de chacun 

de ses membres (2015). L’évaluation de la famille inclut trois dimensions inter-reliées : « la structure 

familiale, les étapes du cycle de la vie familiale et le fonctionnement familial. » (Duhamel, 2015, p. 40). 

Chacune de ses dimensions se divisent en sous-catégories qui permettent de mieux comprendre la 

dynamique, les ressources, les facteurs de stress, les croyances et les forces familiales (Duhamel, 2015) 

(figure 2). 
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Wright & Leahey Maureen  décrivent le but des interventions systémiques comme étant celui « de 

promouvoir, d’améliorer et de maintenir le fonctionnement de la famille dans les domaines cognitif, 

affectif et comportemental. » (2014, p. 181). Les infirmières entrent en conversation thérapeutique avec 

la personne/famille afin d’exploiter leurs ressources et compétences respectives et de générer des 

réflexions et des changements (Duhamel, 2015). Ainsi, les interventions systémiques se définissent par 

une collaboration horizontale entre les infirmières et la personne/famille (Wright & Leahey Maureen, 

2014). Duhamel suggère que les infirmières reconnaissent l’EXistence, l’EXpérience, l’EXpertise et le 

besoin d’Espoir des familles. Cette reconnaissance favorise l’adaptation familiale face au deuil (2015). 

Dans cette optique, le modèle propose une liste d’interventions telles que : « poser des questions 

systémiques ; offrir de l’information et de l’enseignement ; légitimer l’expérience et démontrer de 

l’empathie ; offrir une lettre thérapeutique ; offrir des conseils, des expérimentations et des rituels ; offrir 

de l’espoir et souligner les forces et les ressources des membres de la famille ; etc. » (Duhamel, 2015, 

p. 78). De plus, par le biais d’une situation clinique portant sur la fin de vie, Duhamel démontre 

l’importance du rôle infirmier auprès des familles qui comptent de jeunes enfants. L’auteur décrit 

Figure 2. Modèle de Calgary relatif à l’évaluation de la famille (MCEF) 

Figure inspirée de : Soins infirmiers en pédiatrie (Ball & Bindler, 2010, p. 51) 
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également que l’infirmière est la mieux placée pour soutenir leur adaptation et les encourager à 

communiquer leurs émotions, leurs pensées et leurs croyances (2015). 
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4 MÉTHODE 

Ce chapitre retrace la méthode de recherche permettant la conception de la revue de littérature de ce 

Travail de Bachelor. La recherche d’articles scientifiques se déroule sur deux bases de données, 

CINAHL (Cummulative Index to Nursing and Allied Health Littérature), outil de recherche destiné aux 

professionnels des soins infirmiers et des soins paramédicaux, et PubMed, outil de recherche donnant 

accès à la base de données bibliographiques médicales MEDLINE (National Library of Medicine) 

(Fortin, 2010, p.83). Les concepts de la question de recherche conçue à l’aide de l’outil PICO sont 

traduits en anglais afin d’élargir le champ de la recherche. À partir de ces concepts, les descripteurs 

Subject Heading pour CINAHL et MeSH Terms pour PubMed sont obtenus. Le tableau suivant les 

présente : 

Concepts de la 
question 

Concepts traduits 
en anglais 

CINAHL Subject 
Heading 

PubMed MeSH Terms 

Po
pu

la
tio

n 

Fratries 
endeuillées   

Siblings  
Family 
Death 
Grief 
Bereavement 
Mourning 
Complicated grief 

(MH “Siblings”)  
(MH “Bereavement”) 
(MH “Grief”) 
(MH “Complicated 
Grief”) 
 

“Siblings” [MeSH] 
“Bereavement” [MeSH] 
“Grief” [MeSH] 
 

 O
ut

co
m

es
  

Accompagne-
ment infirmier 
en soins 
palliatifs 
pédiatriques 

Pediatric nursing 
Palliative care 
Pediatric pal-
liative care  

(MH “Palliative Care”) 
(MH “Pediatric 
Nursing”) 
 

“Palliative care” [MeSH] 
“Pediatric Nursing” [MeSH] 
“Hospice and Palliative Care 
Nursing” [MeSH] 
 
 

Rôle infirmier Nurse 
Nursing care 
Health care 
professionals 
Family nursing 
 

(MH “Nurse”) 
(MH “Nursing Care”) 
(MH “Family 
Nursing”) 

“Nurse” [MeSH] 
“Nursing staff” [MeSH] 
 

Identification 
des besoins des 
fratries 
endeuillées 

Needs  
Psychosocial is-
sues  
Social support 

(MH “Sibling 
support”) 
(MH “Support 
psychosocial”) 

“Needs” [MeSH] 
“Social support” [MeSH] 
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La construction de la stratégie de recherche consiste en la combinaison des descripteurs Subject Heading 

et MeSH à l’aide des opérateurs booléens « OR » et « AND ». Ces combinaisons établissent les 

équations de recherches utilisées dans les bases de données. Les articles résultants sont consultés et 

sélectionnés par le biais de critères d’inclusion et d’exclusion. 

Les critères d’inclusion de cette recension des écrits considèrent les études de langue française et 

anglaise. Ils ciblent la population représentant les fratries endeuillées, de culture occidentale, dans un 

contexte de soins palliatifs pédiatriques. Ces fratries sont mineures au moment du décès de leur frère ou 

de leur sœur. La recension porte sur l’étude du rôle des professionnels de la santé dans sa globalité et 

non spécifiquement du rôle infirmier. De plus, seules les sources primaires sont admissibles. 

Les critères d’exclusion rejettent les études traitant les morts brutales, les morts périnatales, les familles 

à enfant unique et le deuil des parents uniquement. Ils rejettent également les études provenant d’études 

mixtes ou ne répondant pas aux critères des grilles qualitatives et quantitatives de Fortin, (2010, p.90-

93). 

Les recherches initiales aboutissent à une quantité insuffisante d’articles probants, en raison de critères 

d’inclusion trop strictes. Pour élargir les recherches, l’âge des fratries au moment du décès de l’enfant 

est étendu jusqu’à 25 ans. Effectivement, plusieurs études répondant à la problématique de ce travail 

portent sur un échantillon de fratries âgées entre 8 et 25 ans. Cette revue de littérature inclut aussi les 

études issues de revues oncologiques puisque celles portant sur les soins palliatifs pédiatriques ne 

suffisent à élaborer cette revue de littérature. 

Les équations de recherches suivantes sont effectuées sur la base de données CINAHL :   

◦ L’équation « (MH “Siblings”) AND (MH “Grief” OR MH “Bereavement” OR MH “Complicated 

Grief”) AND (MH “Nursing Care”) » obtient 6’728 résultats. Les critères d’inclusion et 

d’exclusion réduisent la recherche à 571 articles scientifiques. Les articles suivants sont retenus :  

- Morris, A. T., Gabert-Quillen, C., Friebert, S., Carst, N., & Delahanty, D. L. (2016). The indirect 

effect of positive parenting on the relationship between parent and sibling bereavement 

outcomes after the death of a child. Journal of pain and symptom management, 51(1), 60-70. 

- Foster, T. L., Gilmer, M. J., Vannatta, K., Barrera, M., Davies, B., Dietrich, M. S., ... & 

Gerhardt, C. A. (2012). Changes in siblings after the death of a child from cancer. Cancer 

nursing, 35(5), 347. 

- Lövgren, M., Sveen, J., Nyberg, T., Eilegård Wallin, A., Prigerson, H. G., Steineck, G., & 

Kreicbergs, U. (2018). Care at end of life influences grief: A nationwide long-term follow-up 

among young adults who lost a brother or sister to childhood cancer. Journal of palliative 

medicine, 21(2), 156-162.  
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◦ L’équation « (MH “Siblings”) AND (MH “Bereavement”) AND (MH “Support psychosocial ”) » 

obtient 26 résultats. Les critères d’inclusion et d’exclusion réduisent la recherche à 25 articles 

scientifiques. Les articles suivants sont retenus :  

- Thompson, A. L., Miller, K. S., Barrera, M., Davies, B., Foster, T. L., Gilmer, M. J., ... & 

Gerhardt, C. A. (2011). A qualitative study of advice from bereaved parents and 

siblings. Journal of social work in end-of-life & palliative care, 7(2-3), 153-172. 

- Eilertsen, M. E. B., Eilegård, A., Steineck, G., Nyberg, T., & Kreicbergs, U. (2013). Impact of 

social support on bereaved siblings’ anxiety: a nationwide follow-up. Journal of Pediatric 

Oncology Nursing, 30(6), 301-310. 

- Lövgren, M., Bylund-Grenklo, T., Jalmsell, L., Wallin, A. E., & Kreicbergs, U. (2016). 

Bereaved siblings’ advice to health care professionals working with children with cancer and 

their families. Journal of Pediatric Oncology Nursing, 33(4), 297-305. 

Les équations de recherches suivantes ont été effectuées sur la base de données PubMed : 

◦ L’équation « ("Siblings"[Mesh]) AND ("Palliative Care"[Mesh]) AND ("nurse"[Mesh] OR 

"Pediatric Nursing"[mesh]) AND (“Bereavement” [MeSH] OR “Grief” [MeSH]) » obtient 57 

résultats. Selon les critères d’inclusion et d’exclusion, aucun article ne convient. 

◦ L’équation « (“Siblings” [MeSH]) AND (“Bereavement” [MeSH] OR “Grief” [MeSH]) AND 

(“Pediatric Nursing” [MeSH]) » obtient 125 résultats. Les critères d’inclusion et d’exclusion 

réduisent la recherche à 23 articles. Aucun article scientifique n’est retenu dans cette recherche. 

Dans le but d’étendre la recherche, la méthode de cross referencing est utilisée. Pour cela, les articles 

sélectionnés dans la base de données CINAHL sont entrés dans le moteur de recherche Google Scholar. 

Les citations et les auteurs de ces études permettent de sélectionner de nombreux articles correspondant 

à la question de recherche. Puis, par le biais des critères d’inclusion et d’exclusion, trois articles 

scientifiques sont retenus : 

- Gollut, S., Stückelberger, S., Meier, S., Mamie, C., Humbert, N., & Ansari, M. (2013). Suivi 

des familles après le décès d’un enfant en oncohématologie pédiatrique : un besoin ? Médecine 

Palliative : Soins de Support-Accompagnement-Éthique, 12(3), 112-121. 

- Nolbris, M. J., Enskär, K., & Hellström, A. L. (2014). Grief related to the experience of being 

the sibling of a child with cancer. Cancer Nursing, 37(5), E1-E7. 



 

 
 

16 

- Rosenberg, A. R., Postier, A., Osenga, K., Kreicbergs, U., Neville, B., Dussel, V., & Wolfe, J. 

(2015). Long-term psychosocial outcomes among bereaved siblings of children with cancer. 

Journal of pain and symptom management, 49(1), 55-65. 

Finalement, à l’aide des grilles qualitative et quantitative de Fortin, (2010, p. 90-93), l’analyse des 

articles scientifiques retenus permet la sélection finale de cette revue de littérature : 

- Thompson, A. L., Miller, K. S., Barrera, M., Davies, B., Foster, T. L., Gilmer, M. J., ... & 

Gerhardt, C. A. (2011). A qualitative study of advice from bereaved parents and 

siblings. Journal of social work in end-of-life & palliative care, 7(2-3), 153-172. 

- Gollut, S., Stückelberger, S., Meier, S., Mamie, C., Humbert, N., & Ansari, M. (2013). Suivi 

des familles après le décès d’un enfant en oncohématologie pédiatrique : un besoin ? Médecine 

Palliative : Soins de Support-Accompagnement-Éthique, 12(3), 112-121. 

- Eilertsen, M. E. B., Eilegård, A., Steineck, G., Nyberg, T., & Kreicbergs, U. (2013). Impact of 

social support on bereaved siblings’ anxiety: a nationwide follow-up. Journal of Pediatric 

Oncology Nursing, 30(6), 301-310. 

- Nolbris, M. J., Enskär, K., & Hellström, A. L. (2014). Grief related to the experience of being 

the sibling of a child with cancer. Cancer Nursing, 37(5), E1-E7. 

- Lövgren, M., Bylund-Grenklo, T., Jalmsell, L., Wallin, A. E., & Kreicbergs, U. (2016). 

Bereaved siblings’ advice to health care professionals working with children with cancer and 

their families. Journal of Pediatric Oncology Nursing, 33(4), 297-305. 

- Lövgren, M., Sveen, J., Nyberg, T., Eilegård Wallin, A., Prigerson, H. G., Steineck, G., & 

Kreicbergs, U. (2018). Care at end of life influences grief: A nationwide long-term follow-up 

among young adults who lost a brother or sister to childhood cancer. Journal of palliative 

medicine, 21(2), 156-162. 
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5 RÉSULTATS 

Ce chapitre présente les résultats de cette revue de littérature. Les grilles qualitative et quantitative de 

Fortin permettent l’analyse critique des études sélectionnées (2010). Le résumé de chaque étude se 

présente sous forme de tableau. Les données pertinentes sont extraites et organisées sous les rubriques 

suivantes : devis ; échantillon ; méthode ; résultats ; recommandations ; considération éthique et limites. 

Au total quatre articles qualitatifs et deux articles quantitatifs sont résumés.  
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Thompson, A. L., Miller, K. S., Barrera, M., Davies, B., Foster, T. L., Gilmer, M. J., ... & Gerhardt, C. A. (2011). A qualitative study of advice from bereaved parents and 
siblings. Journal of social work in end-of-life & palliative care, 7(2-3), 153-172.  

Devis Échantillon Méthode Résultats Recommandations 
Étude qualitative 
phénoménologique 
Postulat :  
Les auteurs estiment qu’une 
étude qualitative des conseils 
destinés aux familles en deuil 
d’un enfant cancéreux 
étayerait les futures 
recherches.  
But :  
Identifier les conseils que 
donneraient des familles 
endeuillées à d’autres 
familles ayant également 
vécu la perte d’un enfant.  
Pays :  
États-Unis et Canada 

Type d’échantillonnage : 
Échantillonnage non probabiliste 
intentionnel 
Critères d’inclusion : 
- Fratries de 8 à 17 ans en deuil de leur 

frère2 
- Parler couramment l’anglais  
- Vivre à moins de 160 km de l’hôpital 
- Relation proche avec le frère si enfant 

adopté, demi-frère ou fratries par 
alliance 

Critères d’exclusion : 
Non mentionnés  
Échantillon total : 
- 60 familles admissibles 
- 41 familles (68%) bénéficient de la 

visite à domicile  
- Seulement 39 familles participent à 

l’étude suite à des imprévus lors de la 
récolte de données. 

Caractéristiques de l’échantillon : 
- Les participants comprennent 36 

mères, 24 pères et 39 fratries 
- Âge moyen des fratries = 12.3 ans 

(SD¼ 2,6) 

De recrutement : 
Envoi aux familles d’une 
lettre d’introduction à 
l’étude par le médecin 
traitant des 3 hôpitaux 
pédiatriques. 3 à 12 mois 
après le décès, les 
familles sont recrutées 
par téléphone.  
De recueil de données et 
d’analyse : 
Durant les visites, les 
entretiens sont semi-
structurés. Des entrevues 
individuelles guidées par 
des questions ouvertes se 
font avec chaque membre 
de la famille. Les 
réponses sont 
enregistrées sur une 
bande sonore afin de 
pouvoir transcrire et 
coder les données par la 
suite.  
Exemple de question : 
« Si vous pouviez donner 

un conseil à d’autres 
familles qui ont perdu un 

L’analyse des données fait 
émerger 3 catégories 
temporelles de conseils : 
La période précédant le 
décès de l’enfant : 
Il est conseillé de ne pas 
regretter les choix pris durant 
la maladie et de chérir son 
proche tant qu’il en est encore 
temps. 
La période qui suit le décès 
de l’enfant : 
À ce moment, les familles 
conseillent d’être entourées, 
d’avoir un soutien, de pouvoir 
exprimer ses sentiments et de 
s’appuyer sur la foi, la religion 
et les souvenirs.  
L’avenir : 
Plusieurs familles émettent 
l’importance de l’acceptation 
afin de continuer à vivre. Bien 
que cette étape soit très dure, 
elle est essentielle au bon 
fonctionnement de chaque 
personne. Il est relevé que 

Pour la pratique : 
Les résultats de cette étude aident 
les soignants à mieux comprendre 
ce que les familles endeuillées 
trouvent utile après la perte d’un 
enfant. Les auteurs démontrent 
l’importance de connaitre le deuil 
comme un processus individuel 
évoluant en plusieurs étapes. Ces 
connaissances permettent d’adapter 
les interventions auprès de chaque 
membre de la famille. Ils appuient la 
nécessité, pour les soignants, 
d’intégrer leurs connaissances sur le 
développement de l’enfant dans 
leurs stratégies d’interventions. 
Suite à la classification temporelle 
des conseils, le soutien offert aux 
familles ne doit pas se limiter à un 
moment précis, mais doit être 
proposé sur le long terme, car le 
deuil est un processus continu. 
La notion de spiritualité est amenée 
dans cet article comme un outil à 
proposer aux familles endeuillées.  
 
 

                                                 
2 Terme utilisé pour décrire les frères et les sœurs décédés 
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- Majoritairement des filles (64%, n¼ 
25) 

- Principalement de couleur blanche 
(72%, n¼ 28)  

- Âge moyen des enfants défunts au 
moment du décès = 12 ans (SD¼ 5.3) 

- Période moyenne écoulée entre le 
diagnostic et le décès = 2.7 ans (SD¼ 
2.3) 

- Collecte de données = 6 à 19 mois 
après le décès, 10.4 mois en moyenne 
(SD¼ 3,5) 

enfant, un frère ou une 
sœur, que diriez-vous ? » 
Analyse des données faite 
par 3 chercheurs au 
moyen de l’analyse du 
contenu. 

l’expérience du deuil et son 
processus sont très individuels.  

Pour les recherches : 
Les auteurs suggèrent que les 
recherches futures s’orientent sur 
l’analyse du rôle de la spiritualité et 
de la création de sens chez les 
enfants endeuillés. Ils conseillent de 
se concentrer sur l’identification des 
trajectoires individuelles de deuil 
des membres de la famille et sur 
l’intégration de stratégies primaires 
et secondaires d’adaptation à des 
interventions spécifiques à chacun 
des membres.  

Considération éthique   Limites de l’étude  

Approbation de l’« Institutional Review Board » des 3 hôpitaux pédiatriques 
participants situés aux États-Unis et au Canada. Le consentement éclairé de chaque 
participant a été obtenu par l’assistant de recherche en charge de la récolte de données, 
avant le début des visites.  

- Échantillon limité aux familles endeuillées ayant perdu un enfant atteint de cancer. 
Les conseils ne s’appliquent pas nécessairement à celles dont les enfants sont morts 
d’autres causes. 

- Les familles ont été interrogées au cours de la première année suivant le décès de 
l’enfant, mais il aurait été pertinent de suivre les familles sur le long terme étant 
donné que l’expérience du deuil évolue avec le temps.  

- Approximativement 1/3 des familles éligibles ont décliné leur participation ce qui 
peut introduire un biais d’auto-sélection. La majorité des participants sont blancs, 
par conséquence les recherches futures nécessitent un échantillon plus diversifié.  

- Il ne résulte que peu d’informations sur ce que les parents et les fratries perçoivent 
comme des conseils inutiles à donner pour la période précédant et suivant le décès 
de l’enfant. Une étude complémentaire s’appuyant sur ce que les familles 
déconseillent aux autres serait pertinente.  

  



 

 
 

20 

Gollut, S., Stückelberger, S., Meier, S., Mamie, C., Humbert, N., & Ansari, M. (2013). Suivi des familles après le décès d’un enfant en oncohématologie pédiatrique : un 
besoin ? Médecine Palliative : Soins de Support-Accompagnement-Éthique, 12(3), 112-121. 

Devis Échantillon Méthode Résultats Recommandations 
Étude qualitative 
phénoménologique  
Postulat :  
Les auteurs pensent 
qu’au moment de la 
maladie, du décès 
ainsi qu’après, les 
professionnels de la 
santé (PS)3 
s’avèrent être une 
ressource impor-
tante dans le 
soutien, l’accompa-
gnement et la 
contribution à la 
facilitation du deuil 
des familles.  
But :  
Définir la nécessité 
d’effectuer un suivi 
de deuil auprès des 
familles suite au 
décès d’un enfant et 
nommer les 
pratiques 
soignantes actuelles 
auprès des familles 
endeuillées. 

Type d’échantillonnage : 
Échantillonnage non 
probabiliste intentionnel 
Critères d’inclusion : 
- Familles ayant perdu un 

enfant dans l’unité 
d’oncohématologie 
pédiatrique où l’enfant 
avait été traité entre 2000 
et 2009 

- Familles biparentales et 
monoparentales 

- Les membres de l’équipe 
soignante sont employés 
au moment de l’étude 
dans l’unité d’onco-
hématologie pédiatrique 

Critères d’exclusion :  
Non mentionnés  
Échantillon total : 
- Sur les 41 foyers 

contactés, 17 participent 
(taux de participation 
48.5%) 

- Sur les 64 membres de 
l’équipe d’onco-
hématologie pédiatrique, 

De recrutement :  
Les familles reçoivent un courrier postal 
d’introduction à l’étude. 2 semaines après 
l’envoi, elles sont contactées par 
téléphone afin de connaître leur décision 
de participation. Les familles 
participantes reçoivent le questionnaire à 
remplir, une lettre d’accompagnement, le 
formulaire d’informations et de 
consentement à signer. Pour les familles 
de parents séparés, l’ensemble de la 
démarche est proposé aux 2 parents 
individuellement, comptant ainsi 2 foyers 
pour un enfant. Les foyers n’ayant pas 
renvoyé le questionnaire dans les délais 
sont contactés par téléphone. Si les 
numéros de téléphone sont inconnus, le 
questionnaire est directement envoyé, 
accompagné d’une lettre explicative. Les 
membres de l’équipe soignante sont 
informés oralement par les médecins et 
infirmières référents et reçoivent le 
questionnaire en main propre. Ils sont 
recontactés par courriel à 2 reprises. 
De recueil de données et d’analyse :  
L’étude utilise 2 questionnaires composés 
principalement de questions fermées. 
L’un est destiné aux familles, l’autre 

Les résultats avancent l’importance de la prise 
de contact et les avis de l’équipe soignante et 
des familles.  
Le besoin de reprendre contact : 
La plupart des soignants (67,7 %) et des 
familles (76,5 %) ressentent le besoin de 
reprendre contact, mais seul 20 % des soignants 
et 52,9 % des familles l’ont réellement fait. 
Pour 83,4 % des soignants et 76,4 % des 
familles, une prise de contact doit être 
entreprise de manière systématique, et ce au 
cours des 6 premiers mois après le décès de 
l’enfant et de préférence par un membre de 
l’équipe soignante (médecin et/ou infirmière) 
connu de la famille. Le moyen de prise de 
contact le plus cité est un entretien (62,5 % pour 
les familles et 52,1 % pour les soignants). Les 
soignants privilégient aussi la prise de contact 
écrite à 59,4 % (lettre/courriel), alors que les 
familles préfèrent, à 62,5 %, la prise de contact 
orale (appel téléphonique). Pour 80 % des 
soignants et 88,3 % des familles, un entretien 
doit être systématiquement proposé et la fratrie 
doit bénéficier d’un accompagnement (93,4 % 
des soignants et 70,7 % des familles).  
L’avis de l’équipe soignante :  
93,1 % estiment que le devenir des familles 
est important et qu’une prise de contact 

Pour la pratique :  
Les résultats de cette 
étude démontrent que le 
besoin de suivi des 
familles après le décès de 
l’enfant existe et que ce 
suivi est nécessaire. Ce 
besoin est autant 
important pour les 
familles que pour les 
soignants. Les auteurs de 
l’étude proposent un 
suivi approprié aux 
besoins des familles et 
des soignants. Suite aux 
freins relevés, les 
soignants recommandent 
la mise en place d’une 
formation spécifique. 
Néanmoins les résultats 
de l’étude démontrent 
que les participants à 
l’étude sont prêts à la 
mise en œuvre du suivi. Il 
ne faut alors pas attendre 
une formation pour 
mettre en pratique un 
suivi des familles après le 

                                                 
3 Professionnels de la santé = PS 
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Pays :  
Suisse 
 

29 participent (taux de 
participation 45.3%) 

Caractéristiques de 
l’échantillon : 
- Les membres de l’équipe 

soignante sont des 
médecins, infirmières, 
aides-soignantes, 
assistantes sociales, 
aumôniers, conteuses, 
etc. 

- Caractéristiques des 
familles non 
mentionnées 

s’adresse aux membres de l’équipe 
soignante. Avant l’envoi aux participants, 
ces questionnaires sont validés par 15 
experts dont des médecins, infirmières, 
psychologues spécialisés en soins 
palliatifs pédiatriques ou adultes, une 
éthicienne et des parents ayant perdu un 
enfant d’un cancer (non éligibles à 
l’étude). Ces personnes permettent 
d’affiner, de tester et d’améliorer les 
questionnaires. Ensuite, les données sont 
récoltées à partir de ces 2 questionnaires 
et d’entretiens semi-dirigés enregistrés 
avec les familles participantes. Le 
contenu des entretiens n’est pas analysé 
de manière approfondie, mais est en partie 
retranscrit afin de nuancer de manière 
qualitative ses résultats. Une analyse 
rétrospective permet de répondre aux 
questions de recherche. Les données sont 
saisies et codées manuellement. Toutes 
les analyses statistiques, consistant 
principalement en calculs de fréquences, 
sont effectuées avec SPSS (PASW 
Statistics 18). 
 

systématique avec les familles l’est également 
à 66,9 %. Le but d’un suivi systématique est 
de témoigner du soutien aux familles à 92,9 
% et prendre de leurs nouvelles à 81,8 %. Plus 
de la moitié des membres de l’équipe (76,6 
%) est prête à prendre contact 
personnellement avec les familles si un suivi 
systématique est introduit dans l’unité. Les 
autres évoquent certaines craintes comme « 
d’être intrusif », « de déranger », « de mal 
faire ou de mal communiquer ». Certains 
freins sont présentés : le manque de temps 
(66,6 %) ; de formation professionnelle (66,6 
%) et la difficulté émotionnelle (63,3 %). 
Pour 90 % d’entre eux, une formation 
spécifique est nécessaire avant d’aborder ces 
suivis et 70 % disent avoir besoin de 
directives plus claires pour 
l’accompagnement des familles après le 
décès. 
L’avis des familles :  
Celles ayant été contactées par l’équipe 
soignante après le décès de l’enfant ont vécu 
cela de manière agréable ou aisée (72,9 %), 
ou de manière pénible (8,9 %). 81,8 % en ont 
retiré un bénéfice voire un très grand bénéfice 
et 0 % ont jugé cela néfaste. La question du 
but d’un suivi systématique est posée de 
manière ouverte aux familles. Concernant le 
lieu de rencontre, l’hôpital est choisi à 29,4 %, 
le lieu neutre (restaurant, café) à 23,5 % et le 
domicile familial à 11,7%. Seulement 47% 
des familles répondent « autre » en spécifiant 
dans la plupart des cas que le choix doit être 
libre pour les familles au moment venu.  

décès d’un enfant. Suite à 
cette étude, le service 
d’oncohématologie de 
l’hôpital universitaire de 
Genève met en place un 
projet de suivi des 
familles. 
Pour la recherche :  
Une confirmation de ces 
résultats à l’aide d’une 
étude prospective 
nationale est conseillée.  



 

 
 

22 

Considération éthique  Limites de l’étude  

Accord de la commission d’éthique de l’Hôpital 
Universitaire de Genève. Formulaire de 
consentement reçu et signé par tous les 
participants.  

 

- La faible taille de la cohorte rend les données représentatives de l’ensemble des deux populations incomplètes.  
- Au vu du faible taux de réponse des soignants, ceux ayant pris le temps de répondre à ce questionnaire sont peut-être 

les personnes qui se sentent le plus concernées par le sujet (biais de sélection).  
- Les familles n’ayant pu être contactées ou celles ayant refusé de participer présentent probablement, une opinion 

divergente. Il se peut qu’elles soient moins satisfaites de l’accompagnement reçu. La raison du refus de participation 
peut également être liée à une souffrance encore trop forte. (Biais de sélection)  

- L’oncohématologie pédiatrique de Genève est l’un des centres nationaux de greffe de moelle. Certains enfants y sont 
traités le temps de la greffe, mais sont pris en soin ailleurs. Les familles peuvent bénéficier d’un suivi dans d’autres 
structures (le nombre exact de ces familles n’est pas connu mais les auteurs ont identifié au moins cinq familles ayant 
été recontactées par d’autres structures après le décès), ce qui peut relativiser certains chiffres (biais de sélection). 
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Eilertsen, M. E. B., Eilegård, A., Steineck, G., Nyberg, T., & Kreicbergs, U. (2013). Impact of social support on bereaved siblings’ anxiety: a nationwide follow-up. Journal 
of Pediatric Oncology Nursing, 30(6), 301-310. 

Devis Échantillon Méthode Résultats Recommandations 
Enquête nationale 
quantitative 
descriptive, 
longitudinale et 
transversale 
Hypothèse :   
La satisfaction à 
l’égard du soutien 
social peut avoir un 
effet direct sur le bien-
être des fratries.  
But :  
Évaluer la perception 
du soutien social des 
fratries endeuillées 
après la perte de leur 
frère suite à un cancer 
afin de quantifier leur 
anxiété au moment du 
suivi. 
Pays :  
Suède 

Critères d’inclusion : 
- Enfant diagnostiqué du 

cancer avant l’âge de 17 ans 
ayant survécu pendant au 
moins 1 mois et décédé 
avant l’âge de 25 ans 

- Fratries âgées entre 12-25 
ans au moment du décès du 
frère 

- Fratries âgées entre 19 et 33 
ans au moment de l’étude en 
2009  

- Fratries nées dans un pays 
nordique, parlant le suédois 
et joignables par téléphone   

Critères d’exclusion : 
Non mentionnés dans l’article 
Échantillon total : 
- Fratries participant à 

l’étude : 174 (73%)  
- 73 hommes répondent aux 

questionnaires de l’étude  
- 101 femmes répondent aux 

questionnaires de l’étude 
Caractéristiques de 
l’échantillon : 
Fratries endeuillées âgées de 
19 à 33 ans ayant vécu la perte 
de leur frère entre 12 et 25 ans 

De recrutement :  
Les fratries sont recrutées grâce au 
registre suédois des cancers de l’enfant. 
Sur un total de 271 fratries, 240 sont 
admissibles à cette étude. Une lettre de 
présentation leur est envoyée par la poste. 
Un assistant de recherche les contacte par 
téléphone, 3 à 5 jours plus tard afin de 
connaître leur intention de participation.  
De recueil de données et d’analyse : 
Un questionnaire anonyme, « Social 
Support Questionnaire » est envoyé aux 
participants. Il est conçu grâce à 
l’approche de Charlton, (2000) et validé 
par des experts et des fratries endeuillées 
(8 fratries sélectionnées). Le « Social 
Support Questionnaire » est 
principalement axé sur la question du 
besoin de soutien social des fratries avant 
et après le décès de leur frère en leur 
proposant des réponses à cocher allant de 
« pas du tout » à « tout-à-fait ». Après 3 
semaines, les participants n’ayant pas 
renvoyé le questionnaire reçoivent un 
appel afin de comprendre les 
préoccupations ou les questions qu’ils 
pourraient avoir au sujet du questionnaire. 
Au moment de l’analyse, les chercheurs 
divisent les participants en 2 groupes 
selon les réponses. Puis, la proportion 

Les résultats sont classés dans 3 
catégories temporelles : 
Le dernier mois précédant la mort :  
Les fratries endeuillées déclarant que leurs 
besoins en soutien sont insatisfaits, 
présentent un risque d’anxiété et de 
dépression quatre fois plus élevé que celles 
ayant un soutien satisfaisant, RR = 3,6 (95 
% CI = 1.8-7.3). D’autres déclarent avoir 
ressenti un manque de considération de 
l’entourage ce qui les rend plus 
susceptibles d’éprouver de l’anxiété ou des 
symptômes de dépression, RR = 2.0 (CI = 
1.0-4.0). 
Le temps après la mort :  
Un taux plus élevé d’anxiété et de 
dépression, RR = 2.8 (95% CI = 1.3-6.2), 
est démontré chez les fratries partageant 
peu ou pas leurs sentiments, contrairement 
aux fratries qui les partagent. Celles ne se 
sentant pas soutenues par leur famille et 
leurs voisins présentent un risque élevé 
d’anxiété, RR = 2.7 (95% CI = 1.3-5.5), 
RR= 5.4 (95% CI = 1.3-21.9). Les fratries 
ayant déclaré que leurs besoins en soutien 
social sont insatisfaits, présentent un risque 
d’anxiété et de dépression quatre fois plus 
élevé que celles ayant un soutien satisfait, 
RR = 2.9 (95% CI = 1.5-5.6). Le risque 

Pour la pratique :  
Les auteurs pensent que 
leurs résultats vont 
contribuer à enrichir les 
connaissances actuelles 
du personnel infirmier 
et des autres PS, leur 
permettant ainsi de 
fournir des soins 
optimaux aux enfants 
atteints de cancers et à 
leur famille. Ils 
expliquent que 
l'information fournie 
aux familles par les 
infirmières et les autres 
PS au sujet de l'impact 
du soutien social peut 
contribuer à réduire le 
risque d'anxiété et les 
symptômes de 
dépression chez les 
fratries endeuillées. 
Pour les recherches : 
Non mentionnées dans 
l’article 
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(temps max. entre la perte et le 
suivi = 2-9 ans)  
 

d’anxiété est mesurée avec l’échelle 
d’anxiété (HADS) dans chaque groupe. 
L’HADS est un instrument valide qui 
démontre une fiabilité satisfaisante et qui 
est fréquemment utilisé en milieu clinique 
et en recherche. Les personnes pour 
lesquelles il manquait des données sont 
exclues des calculs. Les calculs de 
proportion d’anxiété sont mesurés à l’aide 
de la version 9.2 de SAS (SAS Institute 
Inc, Cary, NC).  

d'anxiété et de dépression est également 
plus élevé, RR = 2,0 (95% CI = 1,0-4,1), 
chez les fratries ayant l'impression de ne 
pas être soutenue par l’entourage. 
Au moment du suivi, l’année écoulée : 
Le risque d’anxiété et de dépression est 3 
fois plus élevé RR = 2.9 (95% CI = 1.5-5.8) 
chez les fratries partageant peu ou pas leurs 
sentiments avec leur famille au cours de 
l’année suivant le décès contrairement à 
celles qui les partagent. Sur le long terme, 
les fratries n’expriment pas d’anxiété ou de 
symptômes de dépression face au manque 
de soutien de l’entourage externe. Un 
risque plus élevé d’anxiété RR = 3.8 (95% 
CI = 2.0-7.2) est, néanmoins, présent chez 
les personnes ayant des besoins de soutien 
social insatisfaits, contrairement à celles 
ayant un soutien.  

Considération éthique  Limites de l’étude  

L'approbation éthique est obtenue par le comité régional 
d'éthique du Karolinska Institutet, Stockholm, Suède, 
garantissant également que le projet ne viole pas la 
Convention des Nations Unies relative aux droits de 
l'enfant. 

 

- Les auteurs expliquent que les résultats de l’étude ne sont pas exploitables dans d’autres pays que les nordiques.  
- Ils ne disposent pas davantage d’informations sur les raisons qui ont fait que 66 fratries refusent de participer à 

l’étude.  
- Ils pensent que l’anxiété perçue par les fratries endeuillées influence peut-être leurs souvenirs sur ces évènements 

passés. 
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Nolbris, M. J., Enskär, K., & Hellström, A. L. (2014). Grief related to the experience of being the sibling of a child with cancer. Cancer Nursing, 37(5), E1-E7. 

Devis Échantillon Méthode Résultats Recommandations 
Étude qualitative 
descriptive  
Postulat : 
Les auteurs 
pensent que la peur 
et l’anxiété en lien 
avec le cancer de 
son frère causent 
de la souffrance 
pour les fratries 
bien qu’elles ne 
l’expriment pas.  
But :  
Décrire les pensées 
des fratries au sujet 
du deuil lié à 
l'expérience 
d'avoir un frère 
atteint d'un cancer. 
L’étude inclut à la 
fois l’expérience 
de vivre avec un 
frère cancéreux et 
l’expérience 
d’avoir vécu le 
décès de celui-ci.  
Pays :  
Suède 

Type d’échantillonnage : 
Non probabiliste par quotas 
Critères d’inclusion : 
- Toutes fratries (adoption, 

famille recomposée) 
âgées de 8 à 25 ans ayant 
un frère traité en 
oncologie pédiatrique 

Critères d’exclusion : 
Non mentionnés 
Échantillon total : 
- 29 fratries âgées de 8 à 24 

ans 
Caractéristiques de 
l’échantillon : 
- 12 garçons  
- 17 filles 
- 16 fratries ont encore leur 

frère vivant (55%) 
- 13 fratries ont perdu leur 

frère (45%) 
- 31 % sont les cadets dans 

la fratrie 
- 69 % sont les aînés de la 

fratrie 
- Les enfants malades sont 

âgés de 3 à 22 ans 
- Le temps écoulé depuis le 

décès du frère varie de 1 à 
5 ans 

De recrutement : 
Les fratries sont sélectionnées en fonction de 
la variation des diagnostics de cancer, des 
phases de traitements et du décès de l’enfant 
traité au département d’oncologie du Queen 
Silvia Children’s Hospital and Institute of 
Health and Care Sciences, Sweden. Les 
auteurs de l’étude souhaitent discuter avec les 
participants avant le début des entretiens et 
les invitent à partager leur expérience à la fin, 
s’ils le souhaitent. Une offre de soutien est 
proposée par un psychologue de l’équipe 
d’oncologie, mais n’est sollicitée par aucun 
des participants. 
De recueil de données et d’analyse :  
La récolte de données se fait par le biais 
d’entretiens semi-dirigés qui sont menés sur 
une période de 6 mois à 5 ans après le 
diagnostic. Ces entretiens se déroulent à 
domicile, sur le lieu de travail des fratries ou 
directement à l’hôpital. Ils sont conduits par 
3 infirmières ayant des années d’expériences 
auprès d’enfants cancéreux. Ces dernières 
reçoivent une formation supplémentaire afin 
de mener à bien ces entrevues. Au cours des 
entretiens, les fratries sont encouragées à 
utiliser leurs propres mots pour décrire leur 
expérience. Les infirmières donnent le temps 
aux fratries de réfléchir et de développer ce 
qu’elles veulent dire. Chaque entretien 
contient des questions sur les expériences et 

Les auteurs classent les résultats en 4 
catégories de deuil vécu par les fratries 
expérimentant la maladie ou le décès de 
leur frère : 
Le deuil anticipé suite au diagnostic de 
cancer : 
Le diagnostic de cancer amène 
inévitablement les fratries à penser à la 
mort. Elles se préparent à l’éventualité du 
décès. Le concept de deuil anticipé renvoie 
au deuil qui survient lorsqu'il y a la menace 
de perdre un proche. Cette nouvelle 
situation engendre de l’anxiété et de 
l’inquiétude quant à la guérison de leur 
frère. Les fratries définissent ce moment 
comme une souffrance, de voir leur frère 
malade. La majorité des fratries ne font pas 
part de leur souffrance. Pourtant, elles 
expriment avoir souhaité parler avec 
quelqu’un (infirmière, médecin) de leur 
pensées et préoccupations concernant la 
maladie, les traitements et la mort. 
Le deuil et l’inquiétude au sujet de la 
perte d’une vie “ normale ” : 
Les fratries expliquent s’être habituées, 
avec le temps, à vivre avec un frère 
malade. Néanmoins, elles décrivent avoir 
expérimenté un deuil, celui de la “ vie 
normale ” causé par la perte d’une enfance 
ou d’une jeunesse simple et heureuse. Elles 

Pour la pratique : 
Les auteurs suggèrent 
d’apporter une structure 
aux fratries afin qu’elles 
puissent exprimer leurs 
ressentis et leurs émotions 
à propos de leurs 
inquiétudes dès le 
diagnostic et même après 
le décès. Le soutien des 
fratries fait partie 
intégrante de la prise en 
soin de l’enfant malade. 
Les auteurs expliquent 
que les fratries ont besoin 
d’avoir toutes les 
informations concernant 
la maladie et ses 
conséquences. Il est aussi 
important d’informer les 
parents de la nécessité de 
discuter avec leurs 
enfants. Les infirmières 
peuvent aider ses familles 
à trouver d’autres sources 
de soutien et à faire 
émerger leurs propres 
ressources.  
Pour les recherches : 
Des recherches futures 
sont nécessaires pour 
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les sentiments des fratries au sujet de la 
maladie ou de la mort. Il est possible pour les 
fratries de partager davantage leur ressenti. 
Pour les fratries âgées entre 8 et 18 ans, les 
entretiens durent entre 30 et 50 minutes. Les 
fratries âgées de 19 à 24 ans sont interrogées 
pendant 50 à 120 minutes.  
Les entretiens enregistrés sont transcrits 
textuellement et résumés en un seul texte. Ce 
texte est analysé à l’aide de l’analyse du 
contenu. Les éléments répondant au but de 
l’étude sont identifiés et catégorisés.  

expriment s’être senties impuissantes face 
à la maladie de leur frère. Elles décrivent 
une inquiétude constante pour leur état de 
santé. Le vécu des traitements, de leurs 
effets secondaires et des rechutes est 
également une source de souffrance. Il 
était dur pour elles de ne pas pouvoir jouer 
avec, courir, faire du vélo. Les fratries 
expriment avoir pris un rôle protecteur 
envers leur frère malade lorsque celui-ci 
était victime d’intimidation à l’école (en 
lien avec les effets secondaires des 
traitements).  
Le deuil d’être insignifiant et oublié 
dans la famille : 
La famille n’est plus la même qu’avant. 
Les parents passent la majorité de leur 
temps auprès de l’enfant malade que ce 
soit à l’hôpital ou à la maison. Les fratries 
se sentent exclues et expriment avoir 
besoin d’aide pour faire face à leur 
détresse. Elles se sentent moins 
importantes pour les parents. Elles n’osent 
pas demander l’attention car elles pensent 
qu’il est normal que la maladie soit au 
centre. Elles pensent aussi que la détresse 
de leurs parents les empêche de s’occuper 
d’eux. Certains expliquent qu’ils ont 
provoqué leurs parents en leur demandant 
s’il fallait qu’ils tombent malades pour 
avoir de l’attention.  
 
 

mieux comprendre les 
différents types de deuil 
énoncés dans cette étude. 
Afin de mieux saisir les 
pensées et les expériences 
des fratries, il serait utile 
d’effectuer une étude 
longitudinale afin de 
suivre leur expérience 
durant la maladie 



 

 
 

27 

Le deuil après la mort 
Le décès est décrit comme un choc pour les 
fratries. La plupart ont ressenti une 
certaine incompréhension. Durant la 
maladie, l’attention était portée sur les 
traitements et les examens mais l’issue 
fatale est rarement abordée. La période 
suivant la perte et les funérailles est décrite 
comme chaotiques. Pour survivre, les 
fratries essayent de ne pas penser à ce 
qu'elles ressentent et à ce qui est arrivé à 
leur frère. Elles tentent d’exprimer leurs 
sentiments auprès des familles et des amis 
avec beaucoup de difficultés. Pour 
surmonter le deuil, les fratries prennent 
parfois le temps de faire autre chose 
comme être avec des amis, jouer de la 
musique, faire du sport, etc. Certaines 
définissent les études comme “ 
échappatoire ”. Avec le temps, les fratries 
commencent à penser, réaliser et accepter 
ce qui s’est passé.  

Considération éthique Limites de l’étude  

Approbation du Regional Ethics Review Board. 
Les fratries ont la possibilité de mettre un terme à 
l’étude dès qu’elles le souhaitent. Leur 
confidentialité leur est assurée. 

 

- L’âge des fratries participantes, 8 à 24 ans, varie considérablement, ainsi certaines questions de l’entretien méritent 
d'être légèrement modifiées pour les plus jeunes enfants. 

- Le temps entre le diagnostic et l’étude varie grandement. Pour certains participants 5 ans s’étaient écoulés depuis le 
diagnostic. 

- Les fratries affirment se souvenir clairement des événements et des émotions. Il y a néanmoins un risque que les 
souvenirs évoluent avec le temps et que les fratries aient glorifié leur relation fraternelle. 
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Lövgren, M., Bylund-Grenklo, T., Jalmsell, L., Wallin, A. E., & Kreicbergs, U. (2016). Bereaved siblings’ advice to health care professionals working with children with 
cancer and their families. Journal of Pediatric Oncology Nursing, 33(4), 297-305. 

Devis Échantillon Méthode Résultats Recommandations 
Étude qualitative 
descriptive simple 
Postulat :  
D’après les auteurs, 
la connaissance des 
besoins des fratries 
endeuillées et 
l’élaboration 
d’interventions 
adaptées résultent 
de l’identification 
des conseils donnés 
par les fratries aux 
PS. 
But :  
Identifier les 
conseils des fratries 
destinés aux PS qui 
travaillent auprès 
d’enfants atteints 
de cancer ainsi que 
leur famille afin 
d’élaborer des 
interventions 
optimales. 
Pays :  
Suède  

Type d’échantillonnage : 
Échantillonnage non 
probabiliste intentionnel 
Critères d’inclusion : 
- Enfant diagnostiqué d’un 

cancer avant l’âge de 17 
ans et décédé avant l’âge 
de 25 ans entre 2000-
2007 (187 enfants) 

Critères d’exclusion : 
- Fratries âgées d’au moins 

18 ans au moment de la 
collecte de données 

- Fratries âgées de moins 
de 12 ans et de plus de 25 
ans au moment du décès 
du frère  

- Absence d’adresse ou de 
numéro de téléphone 
valide 

- Obstacles cognitifs 
Échantillon total : 
- 240 fratries sont 

admissibles 
- 174 (73%) participent à 

l’étude  
- Étude basée sur les 

réponses écrites de 108 
participants 

De recrutement : 
Les fratries sont recrutées grâce au 
registre suédois des cancers de 
l’enfant. Sur un total de 271 
fratries, 240 sont admissibles. 
Une lettre de présentation leur est 
envoyée par courrier postal. Ce 
courrier comprend de brèves 
explications sur le but de l’étude et 
la méthode utilisée. 3 à 5 jours plus 
tard, une vérification téléphonique 
concernant le souhait de 
participation est effectuée. 174 
fratries acceptent de participer.  
De recueil de données et 
d’analyse : 
Les entrevues sont menées avec 
les fratries durant lesquelles il leur 
est demandé de décrire leur 
expérience de la perte. Suite aux 
recueils des expériences, les 
chercheurs élaborent des questions 
thématiques. Un test de validité du 
questionnaire s’effectue auprès 
des fratries afin de s’assurer de la 
compréhension des questions. Le 
questionnaire final comprend 
~200 questions sur la santé des 
fratries et sur leur expérience du 

Les 254 conseils identifiés sont classés dans 6 
catégories :  
Désir des fratries d’avoir leur propre soutien :  
Les fratries décrivent que les PS doivent être attentifs 
à leurs besoins durant toute la prise en soin de leur frère 
malade et aussi après la perte. Certaines apprécient que 
les PS leur écrivent une lettre plusieurs mois après le 
décès afin de leur offrir un soutien supplémentaire. 
Toutes déclarent avoir besoin de soutien quel que soit 
leur âge, leurs liens fraternels (demi-frère), qu’elles 
vivent ou non avec. Les fratries expliquent qu’il est 
important que les PS leur apportent du soutien même 
si elles n’en expriment pas le besoin. Elles soulignent 
que les petites attentions (câlins, jeux, films, présence) 
sont importantes et appréciées. Elles proposent 
également que les activités puissent être utilisées 
comme moyen d’expression, car beaucoup expriment 
un sentiment d’invisibilité. Les fratries conseillent aux 
PS de leur porter davantage d’attention et de leur 
proposer un soutien individuel ou la participation à un 
groupe de soutien. Elles évoquent également un désir 
d’être soutenues dans la vie quotidienne, notamment 
pour les devoirs, les activités scolaires et les loisirs.  
Désir des fratries de recevoir des informations sur 
la maladie et les soins de leur frère :  
Les fratries expriment un besoin d’informations. Selon 
elles, ces informations doivent leur être fournies 
continuellement par les PS au cours de la trajectoire de 
la maladie, avec et/ou sans la présence des parents. 

Pour la pratique : 
Les conseils apportés par 
les fratries doivent être 
mieux appliqués dans la 
pratique clinique en 
oncologie pédiatrique. 
Ils permettent d’élaborer 
des interventions 
psychosociales afin de 
répondre aux besoins des 
fratries pendant la 
maladie et après le 
décès. 
Pour les recherches : 
Les auteurs suggèrent 
d’effectuer d’autres 
études avec des 
échantillons plus 
conséquents. Les 
recherches futures 
pourraient être axées sur 
l’élaboration 
d’interventions. 
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Caractéristiques de 
l’échantillon : 
- Les participants 

comprennent 73 hommes 
et 101 femmes 

-  Âge moyen au moment 
du décès : 18 ans (min. 12 
et max 25 ans) 

- Âge moyen au moment 
de la collecte de données : 
24 ans (min.19 et max. 33 
ans) 

- Moyenne de temps écoulé 
depuis le décès : 6.3 ans  

deuil. Cette étude se base sur une 
question ouverte de l’enquête :  
« Quels conseils donneriez-vous 
aux PS qui travaillent avec les 

enfants atteints de cancer et leurs 
frères et sœurs ? » 

Ce questionnaire est par la suite 
envoyé aux participants. Les 
personnes n’ayant pas encore 
rempli le questionnaire reçoivent 
un second appel de la part de 
l’assistant de recherche afin de 
leur proposer de l’aide. 2 à 3 
semaines plus tard, une carte de 
remerciements ou de rappel est 
soumise à tous les participants. Les 
réponses à la question ouverte sont 
analysées à l’aide d’une analyse du 
contenu.  

Beaucoup disent apprécier recevoir les explications de 
façon ludiques (jeux, illustrations, dessins). 
Désir de participation aux soins de leur frère :  
Les fratries expriment le regret de ne pas avoir pu 
participer aux soins de leur frère autant qu’elles l’aient 
voulu. Elles estiment qu’il est du rôle des PS de les 
intégrer aux soins, à la condition que le frère donne son 
consentement.  
Soutien et informations : 
Les fratries proposent que les PS apportent davantage 
de notions sur la manière de communiquer avec leur 
frère, de les aider et de les faire participer aux soins.  
Conseils sur les soins du frère malade :  
Les fratries insistent sur l’importance de mener une vie 
normale. Elles ne souhaitent pas constamment parler 
de la mort de leur frère.  
Aspects psychosociaux à considérer en relation avec 
la famille affectée :  
Les attentes des fratries concernant les PS doivent 
résulter dans le fait d’être positifs, médiateurs du 
bonheur et de l’espoir, réalistes, honnêtes, 
empathiques, gentils, chaleureux, patients, serviables, 
disponibles, respectueux et d’apporter une présence 
sans crainte.  

Considération éthique  Limites de l’étude 

Approbation du comité régional d’éthique de 
l’Institut Karolinska de Stockholm, Suède. 

- Plusieurs conseils sont courts et difficiles à interpréter.  
- Enquête vaste, le questionnaire comprend une multitude de questions et la question spécifique à l’étude se trouve en 

fin d’enquête. Les questions antérieures peuvent influencer les réponses des fratries.  
- Étant donné que l’étude se fait 2 à 9 ans après la perte, il peut y avoir un certain biais de rappel. 
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Lövgren, M., Sveen, J., Nyberg, T., Eilegård Wallin, A., Prigerson, H. G., Steineck, G., & Kreicbergs, U. (2018). Care at end of life influences grief: A nationwide long-term 
follow-up among young adults who lost a brother or sister to childhood cancer. Journal of palliative medicine, 21(2), 156-162. 

Devis Échantillon Méthode Résultats Recommandations 
Étude quantitative 
descriptive longitudinale 
et transversale 
Hypothèse :  
Les auteurs pensent que 
les facteurs influençant le 
deuil des fratries sont le 
temps passé avec le frère 
malade, la 
communication, la 
connaissance de la 
maladie, la mauvaise 
perception du décès et la 
mort imminente.  
But :  
Identifier les facteurs de 
soins et familiaux 
modifiables associés au 
deuil non résolu, 2 à 9 ans 
après la perte, chez les 
fratries. 
Pays :  
Suède 
 

Type 
d’échantillonnage : 
Échantillonnage non 
probabiliste intentionnel 
Critères d’inclusion : 
- L’enfant décédé est 

diagnostiqué d’un 
cancer avant ses 17 ans 
et mort avant ses 25 
ans entre 2000 et 2007  

- Fratries âgées de 12 à 
25 ans au moment du 
décès et d’au moins 18 
ans au moment de 
l’étude  

- Fratries nées dans un 
pays nordique, parlant 
le suédois et joignables 
par téléphone  

Critères d’exclusion : 
Non mentionnés dans 
l’article  
Échantillon total : 
- 240 fratries 

admissibles  
- N = 174 (73%) 

acceptent de participer 
 

De recrutement : 
Les fratries sont retrouvées grâce 
au registre suédois du cancer de 
l’enfant. Celles admissibles 
reçoivent une lettre de 
présentation décrivant les 
objectifs de l’étude, ainsi qu’une 
invitation de participation. 
Quelques jours plus tard, un 
assistant leur téléphone afin de 
connaître leur souhait de 
participation. 220 fratries 
acceptent.  
De recueil de données et 
d’analyse : 
Les participants reçoivent, par la 
suite, un questionnaire anonyme 
à l’étude élaboré selon la 
méthode de Charlton, (2000). Au 
total, 174 questionnaires sont 
retournés (73%). L’exemple de 
question ci-dessous vise à 
mesurer le deuil : 

« Pensez-vous avoir surmonté 
votre deuil après la mort de 

votre frère ou de votre sœur ? » 
D’autres questions sont orientées 
sur les facteurs liés à la famille et 
aux soins. Elles portent 
également sur les 

Les facteurs de soins et familiaux modifiables 
sont nommés et leurs impacts décrits. Ils se 
regroupent en 3 catégories :  
Communication et sensibilisation à la maladie 
et à la mort :  
Le manque d’informations données aux fratries 
peut amener à un deuil non résolu (OR : 5.96, 
95% CI : 1.87-13.68). Certaines évitent le 
contact avec les médecins par crainte d’avoir des 
informations négatives sur la maladie (OR : 3.22, 
95% CI : 0.75-13.76). Les fratries informées du 
risque de décès seulement 24 heures avant sa 
survenue sont plus à risque d’un deuil non résolu 
(OR : 2.73, 95% CI : 1.02-7.33). Celles ne 
pouvant s’exprimer auprès de leurs proches sont 
aussi plus à risque de vivre un deuil non résolu 
(OR : 2.86, 95% CI : 1.01-8.04). 
Mauvaise qualité de la mort :  
La perception d’un manque de paix et de calme 
au moment du décès de son frère peut être un 
facteur de deuil non résolu. Cette étude montre 
que ce facteur a le plus fort impact sur le deuil 
non résolu (OR : 9.86, 95% CI : 2.39-40.65). 
Symptômes de dépression et temps écoulé 
depuis la perte :  
Les facteurs externes à la famille et aux soins qui 
influencent le deuil non résolu sont les 
symptômes de dépression (OR : 1.27, 95% CI : 
1.12-1.45) et la mort récente de l’enfant malade 

Pour la pratique : 
Il est important pour les 
soignants d’être conscients 
des facteurs influençant un 
deuil afin d’apporter un 
soutien adéquat aux fratries. 
Les auteurs conseillent aux 
PS de les intégrer dans leur 
prise en soin. Il est 
également important de leur 
donner des renseignements 
sur la maladie et sa 
trajectoire. Une relation de 
confiance avec les fratries 
est nécessaire afin de leur 
apporter un soutien optimal. 
Finalement, les soignants ont 
pour rôle de les encourager à 
parler de leur deuil au sein de 
leur famille et de leur 
entourage.  
Pour les recherches : 
Le deuil des fratries 
demande d’être examiné 
plus en détails. En effet, il y 
a un manque de données 
longitudinales, ce qui rend 
difficile, dans cette 
population, la définition 
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Caractéristiques de 
l’échantillon : 
- Âge moyen : 18 ans au 

moment du décès et 24 
ans au moment de la 
collecte de données 

- Sexe : 73 (42%) 
hommes et 101 (58%) 
femmes 

caractéristiques des fratries et sur 
les symptômes de la dépression. 
L’analyse des données est 
effectuée à l’aide du Nagelkerke 
R2. 
 

(2 à 4 ans : OR : 10.36, 95% CI : 2.87-37.48/ 5 à 
7 ans : OR : 8.36, 95% CI : 2.36-29.57). Ces 
prédicteurs expliquent 54% de la variance du 
deuil non résolu.   

d’une trajectoire de deuil 
“ normal ”.  

Considération éthique Limites de l’étude 

Approbation du comité régional d’éthique de l’Institut Karolinska de Stockholm en 
Suède. 

- Les déclarations des participants sont faites rétrospectivement et peuvent souffrir 
d’un bais de rappel. 
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5.1 Synthèse des résultats 

Les résultats des différentes études dévoilent de nombreuses ressources dans l’accompagnement 

infirmier des fratries endeuillées. Ils se distinguent dans deux catégories. La première représente les 

besoins des fratries avant, pendant et après le décès de l’enfant. Cette catégorie regroupe les articles 

d’Eilertsen et al., (2013); Jenholt Nolbris et al., (2014); Thompson et al., (2011). La seconde regroupant 

les études de Gollut et al., (2013); Lövgren et al., (2016), (2018) identifie les facteurs qui influencent le 

processus de deuil des fratries. 

5.1.1 Les besoins des fratries avant, pendant et après la mort 

L’étude de Jenholt Nolbris et al. démontre que la maladie de l’enfant engendre d’inévitables 

changements personnels et familiaux. Ces changements désignent la fin d’une jeunesse dite “ normale 

et joyeuse ”. Durant la maladie, les fratries éprouvent de l’anxiété, de l’inquiétude et de la souffrance en 

lien avec la peur constante de perdre l’être aimé. Pour faire face à leur détresse, elles déclarent avoir 

besoin d’être soutenues (2014). Ces résultats concordent avec ceux d’Eilertsen et al. stipulant que les 

fratries souhaitent partager leur expérience auprès de leur entourage et des professionnels de la santé 

(2013). Pourtant, ces mêmes études révèlent que de nombreuses fratries expriment un sentiment 

d’abandon de la part des parents. Il est également mis en évidence la non sollicitation d’attention de 

l’entourage, car elles pensent que seul l’enfant malade est important (Eilertsen et al., 2013; Jenholt 

Nolbris et al., 2014). Conformément à l’étude quantitative, les fratries ressentant un soutien 

insatisfaisant présentent un risque élevé d’anxiété et de dépression (Eilertsen et al., 2013). En 

complément, des auteurs affirment que ce soutien doit être offert par les professionnels de la santé, dès 

le début de la prise en soin palliative de l’enfant malade (Thompson et al., (2011).  

La mort de son frère ou de sa sœur représente l’une des expériences les plus traumatiques à vivre 

(Thompson et al., 2011). Nombreuses sont les fratries qui éprouvent une incompréhension face à celle-

ci (Jenholt Nolbris et al., 2014). Malgré son omniprésence, l’éventualité de la mort de l’enfant est 

rarement abordée. Cette incompréhension afflige davantage les fratries qui se retrouvent démunies. De 

ce fait, les professionnels de la santé ont un rôle important dans l’accompagnement des fratries à la mort 

de l’enfant (Jenholt Nolbris et al., 2014),. Cette préparation consiste à s’assurer que les fratries disposent 

d’un soutien suffisant pour faire face à la perte. Toutes les études s’accordent sur le fait qu’un soutien 

représente la meilleure ressource à proposer aux fratries (Eilertsen et al., 2013; Jenholt Nolbris et al., 

2014; Thompson et al., 2011). En effet, des auteurs démontrent que celles ne partageant peu ou pas leurs 

sentiments manifestent un risque d’anxiété et de dépression plus élevé (Eilertsen et al., 2013). De plus, 

les auteurs d’une étude qualitative apportent d’autres ressources permettant aux fratries de surmonter 

leur deuil. Ils décrivent que les activités du quotidien telles que jouer de la musique, faire du sport ou 

être avec des amis permettent aux fratries endeuillées d’échapper à leur souffrance. Avec le temps, elles 
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réalisent la perte et tendent à l’accepter (Jenholt Nolbris et al., 2014). Une autre étude appuie que 

l’acceptation représente une étape importante puisqu’elle permet de surmonter l’épreuve du deuil. Cette 

transition peut être longue et difficile mais fondamentale au bon développement de chaque personne 

(Thompson et al., 2011). Toutefois, un soutien reste essentiel sur le long terme. En effet, les résultats 

d’une étude quantitative témoignent que les fratries ne bénéficiant pas d’un soutien demeurent exposées 

à un risque élevé d’anxiété et de dépression (Eilertsen et al., 2013).  

5.1.2 Les facteurs influençant le deuil 

Les auteurs d’une étude quantitative identifient certains facteurs influençant le processus de deuil des 

fratries. La communication et la sensibilisation à la maladie ainsi qu’à la mort en font partie. 

Effectivement, le manque d’informations les expose à un deuil non résolu. Il est essentiel de les tenir 

informées et de réaliser un accompagnement tout au long de la maladie, au moment du décès et durant 

le processus de deuil (Lövgren et al., 2018). Ces éléments coïncident avec les résultats de Lövgren et 

al.  ; les fratries appuient l’importance de recevoir des informations sur l’état de santé de leur frère ou 

de leur sœur. Elles demandent que les professionnels de la santé les tiennent averties de l’évolution de 

l’état de santé du frère ou de la sœur tout au long de la prise en soin. Il en ressort également que les 

fratries souhaitent être guidées dans la manière de communiquer avec l’enfant malade (2016).  

Toujours selon Lövgren et al., plusieurs fratries endeuillées manifestent le besoin d’une prise de contact 

de la part des professionnels de la santé après le décès (2016). Pour appuyer ces dires, l’étude de Gollut 

et al. expose que les familles endeuillées et les professionnels de la santé partagent ce même besoin. 

Une majorité d’entre eux stipulent qu’une prise de contact doit être entreprise systématiquement au 

cours des six premiers mois suivant le décès. Ils explicitent également préférer être contacter par un 

membre de l’équipe soignante connu (infirmière ou médecin). Cette approche vise à proposer un 

entretien aux familles endeuillées qui le désirent. Néanmoins, la préférence de prise de contact diffère 

entre les participants de l’étude. Les soignants privilégient la forme écrite alors que les familles préfèrent 

la forme orale. Quoi qu’il en soit, les deux s’entendent sur le fait que les fratries doivent bénéficier d’une 

attention supplémentaire (2013). L’étude de Lövgren et al. aboutit aux mêmes résultats concernant les 

fratries endeuillées (2016).  
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6 DISCUSSION 

Ce chapitre a pour but de mettre en relation les résultats fondamentaux de la revue de littérature avec la 

problématique et le modèle d’évaluation et d’intervention systémique de Calgary. Les limites 

méthodologiques rencontrées, les forces de ce Travail de Bachelor ainsi que la transférabilité de ses 

résultats sont discutées en regard de la population suisse. Au terme de la discussion, les 

recommandations pour la pratique infirmière et les recherches futures sont proposées. 

6.1 Mise en perspective et recension des écrits de la problématique 

La perte de son frère ou de sa sœur durant l’enfance est décrite par de nombreux auteurs comme étant 

l’une des expériences les plus difficile à vivre (Auman, 2007; Coq, Romano, & Scelles, 2011). Au cours 

de leur processus de deuil, les fratries nécessitent d’être soutenues par leurs proches et les professionnels 

de la santé (Coq et al., 2011; Humbert, 2017; Schon, 2018). Les résultats de ce travail mettent en 

évidence que les fratries se retrouvent encore trop souvent seules face à leur chagrin (Eilertsen et al., 

2013; Gollut et al., 2013; Jenholt Nolbris et al., 2014; Lövgren et al., 2016b, 2018; Thompson et al., 

2011). Le professeur Humbert dénonce certaines lacunes quant au suivi de deuil des fratries en soins 

palliatifs pédiatriques. Les recherches préliminaires concernant l’accompagnement au deuil des fratries 

révèlent un thème d’investigations peu étudié (2017). L’ensemble de la littérature s’entend sur le fait 

qu’il est nécessaire d’effectuer un suivi de deuil auprès des fratries endeuillées. Néanmoins, peu d’études 

orientent les infirmières dans l’accompagnement de cette population (Coq et al., 2011; Humbert, 2017; 

Schon, 2018). Dans la pratique professionnelle, le manque de connaissances sur cette thématique se 

ressent. Nombreuses sont les infirmières qui se sentent démunies face au comportement à adopter lors 

d'un décès et face à l'accompagnement à proposer aux familles concernées (Gollut et al., 2013).  

Cette revue de littérature synthétise l’état actuel de la recherche sur les besoins des fratries endeuillées 

et sur l’accompagnement infirmier à leur proposer. À ce jour, ces résultats démontrent que la préparation 

des fratries au décès et la continuité du soutien dans leur processus de deuil réduisent le risque de 

conséquences psychopathologiques sur leur développement à court, moyen et long terme (Lövgren et 

al., 2016). Plus précisément, ils décrivent que l’accompagnement des fratries doit débuter en même 

temps que la prise en soin de l’enfant malade (Gollut et al., 2013). Effectivement, elles demandent à être 

informées de l’évolution de la maladie et d’être intégrées aux soins (Jenholt Nolbris et al., 2014). Durant 

la maladie et le décès, elles nécessitent du soutien et d’un lieu où elles peuvent s’exprimer librement 

(Eilertsen et al., 2013; Thompson et al., 2011). Dans les mois qui suivent le décès, elles souhaitent une 

prise de contact, de préférence par un membre de l’équipe soignante, médecin et/ou infirmière connu de 

la famille (Gollut et al., 2013). 
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Ainsi, une réponse à la question de recherche « Lors de décès en soins palliatifs pédiatriques quel 

accompagnement infirmier proposer à la fratrie ? » est possible. En effet, les résultats de cette revue de 

littérature affirment que le rôle infirmier auprès des fratries endeuillées s’étend au-delà de la prévention 

des conséquences d’un deuil compliqué. Les infirmières se doivent de leur offrir un suivi de deuil ainsi 

qu’à leurs parents. Pour cela, l’évaluation de la dynamique familiale en utilisant le modèle de Calgary, 

tout au long de la prise en soin constitue une réponse, afin d’identifier les besoins des fratries et les 

facteurs d’influence potentielle dans leur deuil.  

6.2 Mise en perspective des principaux résultats avec le cadre théorique 

infirmier 

Au regard de la problématique et des résultats de recherche, une approche systémique, en soins palliatifs 

pédiatriques, porte tout son intérêt. Effectivement, le modèle d’évaluation et d’intervention de Calgary 

amène les infirmières à considérer l’enfant malade comme étant un être indissociable de sa famille 

(Wright & Leahey Maureen, 2014). Il reconnaît que la maladie de l’enfant bouleverse toute la famille 

et qu’il est essentiel de considérer chacun de ses membres (Duhamel, 2015).  

Tout au long de la prise en soin palliative de l’enfant, les infirmières reconnaissent le vécu de chaque 

membre de la famille et soutiennent leur adaptation à la situation. Comme confirmé par les résultats, 

elles les encouragent à communiquer leurs émotions, leurs pensées, leurs croyances et à partager leur 

espoirs (Humbert, 2004). Dans cette optique, elles évaluent les besoins et soulignent les ressources 

internes et externes de chacun (Wright & Leahey Maureen, 2014). Ces ressources s’apprécient comme 

étant des stratégies d’adaptation. Les ressources familiales internes se décrivent comme psychologiques, 

sociales, financières et spirituelles. Tandis que les ressources externes au système familial représentent 

la parenté, le voisinage, le milieu professionnel, l’aumônier, les services communautaires, les 

professionnels de la santé, etc. (Duhamel, 2015). Ces ressources renvoient au concept de force tel que 

présenté par Wright & Leahey Maureen, (2014). Il est essentiel que les familles emploient leurs forces 

pour composer avec la problématique de santé. Les infirmières procèdent systématiquement à une 

évaluation de la structure, du développement et du fonctionnement familial. Cette démarche permet de 

déterminer la dynamique, les ressources, les facteurs de stress, les croyances et les forces familiales. En 

fonction de ces éléments, elles proposent aux familles des interventions systémiques individualisées 

(Duhamel, 2015). 

En concordance avec les résultats de ce travail, l’adoption d’une démarche systémique définit 

l’accompagnement infirmier des fratries en du soutien, de la prévention et de la promotion de la santé 

(Duhamel, 2015). D’après Wright & Leahey Maureen, il est nécessaire pour les fratries de connaître 

l’évolution de l’état de santé du frère ou de la sœur malade afin de réduire leurs sentiments d’isolement 

et de solitude (2014). Pour ce faire, le modèle de Calgary invite les infirmières à créer un partenariat 
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avec les parents. Néanmoins, cette notion de partenariat ne figure pas dans cette revue de littérature, 

mais certains auteurs appuient l’importance du soutien des parents envers les fratries (Humbert, 2004; 

Thompson et al., 2011; Van Pevenage et al., 2013). Cependant, il est difficile pour eux d’aborder ce 

sujet avec leurs enfants. Il revient aux infirmières de les sensibiliser aux besoins des enfants selon leur 

stade de développement. Elles les informent aussi des conséquences psychopathologiques qu’encourent 

les fratries lorsqu’elles ne disposent pas des informations et du soutien nécessaires (Duhamel, 2015). 

Ainsi, « les conversations thérapeutiques de l’infirmière au sujet des besoins des enfants et des 

adolescents favoriseront directement et indirectement la communication émotionnelle dans le système 

familial. Ces conversations facilitent la prise de conscience des parents et inspirent des mécanismes de 

soutien et de communication plus efficaces que les stratégies courantes d’isolement et de silence. » 

(Duhamel, 2015, p. 247). Toutefois, elles sont attentives à ne pas les surcharger étant donné qu’ils font 

face, eux aussi, à leur propre souffrance d’être parent d’un enfant gravement malade (Van Pevenage et 

al., 2013). C’est pourquoi elles considèrent aussi les ressources externes au système familial dans leur 

prise en soin (Duhamel, 2015). Les résultats de l’étude de Thompson et al. confirment qu’il est essentiel 

que les fratries se sentent entourées, soutenues et qu’elles bénéficient d’un espace d’expression et de 

partage (2011).  

Lorsque le pronostic vital de l’enfant s’assombrit, les infirmières aident les fratries à communiquer avec 

leur frère ou leur sœur pour les préparer aux adieux. Ces moments sont précieux et déterminants dans 

l’évolution du deuil. Elles s’inquiètent aussi du soutien dont disposent les fratries et leur famille et leur 

proposent, par exemple, la visite d’un intervenant spirituel (Duhamel, 2015). Les auteurs Thompson et 

al. confirment que la spiritualité permet de donner sens à la perte, d’y faire face et de trouver une 

signification à sa vie et à celle du défunt (2011). Au moment du décès, les infirmières veillent à ce que 

les fratries et leur famille soient entourées par un membre de l’équipe soignante. Il est important de 

laisser aux familles du temps avant d’entreprendre des démarches funéraires. Avant le départ, elles 

s’assurent que les fratries et leur famille disposent des ressources nécessaires pour faire face à la perte. 

Elles peuvent les diriger vers des associations, leur remettre un dépliant illustrant le deuil des enfants 

« cf. annexe I », une liste de référence tant pour les adultes que pour les enfants et des ressources de la 

communauté relative au suivi de deuil. Ces ressources soutiennent les fratries et leur famille dans leur 

processus de deuil (Duhamel, 2015). Toutefois, le rôle infirmier ne se termine pas lors du décès de 

l’enfant mais s’étend au-delà. Comme souligné dans la synthèse des résultats, les fratries émettent le 

désir d’une prise de contact dans les mois qui suivent le décès. L’étude de Gollut et al. recommande que 

les professionnels de la santé dont les infirmières, entreprennent un suivi de deuil auprès des fratries et 

leur famille. Ce dernier, décrit comme indispensable, peut être réalisé par écrit, par téléphone, voire par 

le biais d’une rencontre. Le libre choix est laissé aux familles endeuillées quant à la manière et au 

moment de la prise de contact. Toutefois, les professionnels nécessitent, selon les auteurs, d’une 

formation spécifique au deuil (2013). 
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6.3 Limites et forces du Travail de Bachelor 

Cette recension des écrits présente certaines limites. La première est due au fait que les études 

sélectionnées ne proviennent pas toutes du domaine des soins palliatifs pédiatriques. Effectivement, la 

méthodologie initiale de recherche n’a pas abouti à un nombre suffisant d’articles répondant à la 

problématique. Les critères d’inclusion ont été étendus et la méthode de cross referencing a été utilisée 

afin d’élargir la recherche. C’est ainsi que les études portant sur la prise en soin oncologique pédiatrique 

ont été admises. La seconde limite concerne l’échantillon de certaines études qui ne représentent pas 

uniquement les fratries endeuillées mais qui s’intéressent aussi à leur famille. Toutefois, selon le cadre 

théorique choisi, l’éthique et la sensibilité de cette thématique, la limite n’est pas considérée. En effet, 

il est indispensable d’intégrer l’ensemble de la famille dans une prise en soin infirmière palliative 

pédiatrique. La dernière limite se rapporte à l’âge des fratries participant aux études au moment du décès 

du frère ou de la sœur malade. L’écart entre huit et vingt-cinq ans est passablement important. Il 

correspond à plusieurs stades de développement de l’enfant qui démontrent des différences tant dans la 

compréhension de la perte que dans la réaction à celle-ci.  

En opposition aux limites exposées, cette revue de littérature possède de nombreuses forces. 

Effectivement, elle se compose d’une étude suisse appuyant davantage la transférabilité des résultats. 

Les résultats des autres études sont aussi transférables à la population helvétique étant donné que la 

Suède, le Canada et les États-Unis sont des pays similaires à la Suisse de par leur situation socio-

économique. De plus, le choix du cadre théorique infirmier s’accorde parfaitement aux résultats issus 

de cette revue de littérature. En effet, les ressources infirmières proposées dans le modèle d’évaluation 

et d’intervention systémique de Calgary complètent cette recension d’écrits.  

6.4 Transférabilité et implication pour la pratique et la recherche  

L’élaboration de ce Travail de Bachelor confirme la nécessité d’opter pour une approche systémique 

lors d’une prise en soin palliative pédiatrique. Dans l’optique de prévenir les conséquences 

psychopathologiques d’un deuil non résolu, il est indispensable d’accompagner les fratries dans leur 

processus de deuil. Pour se faire, les infirmières nécessitent des connaissances sur les différents stades 

de développement et sur la clinique du deuil de l’enfant. Ces connaissances leur permettent d’offrir une 

prise en soin individualisée et adaptée aux fratries endeuillées. Dans une approche de promotion de la 

santé, elles informent les familles des différentes expressions du deuil de l’enfant en fonction de son 

âge. Elles dirigent également les familles endeuillées vers des sources de soutien. Le soutien des fratries 

endeuillées réside également dans l’offre d’un espace de parole (Van Pevenage et al., 2013). Selon 

Foster et al., l’information donnée aux familles par les professionnels de la santé concernant le deuil et 

le soutien apporté aux fratries ont une influence positive sur leur devenir (2012).  
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Une autre étude expose l’importance du rôle de l’infirmière scolaire dans le suivi du deuil des fratries. 

Effectivement, elle demeure parfois le seul professionnel de la santé en contact avec les fratries 

endeuillées (Auman, 2007). En Suisse, chaque établissement scolaire dispose d’au moins une infirmière. 

À la suite de ce Travail de Bachelor, il serait intéressant de réfléchir à une collaboration entre les 

infirmières ayant accompagné les fratries endeuillées et l’infirmière scolaire. Cette collaboration viserait 

à leur apporter un soutien supplémentaire. Finalement, des chercheurs recommandent d’effectuer 

d’autres études tant qualitatives que quantitatives concernant la thématique du deuil des fratries. Ces 

futures recherches cibleraient les changements face à la perte, identifieraient l’influence qu’a le deuil 

des parents et l’influence que portent certains facteurs prédicteurs tels que les caractéristiques 

sociodémographiques, de la maladie ainsi que d’autres facteurs familiaux ou individuels (Foster et al., 

2012; Rosenberg et al., 2015).  

Au cours de la formation Bachelor en soins infirmiers, la mort et le deuil sont des sujets peu abordés. 

Or, ils intègrent le quotidien des infirmières. Ces dernières ont un rôle essentiel dans l’accompagnement 

des enfants en fin de vie et de leurs proches. Certaines études abordées dans le cadre de cette revue de 

littérature démontrent que les professionnels de la santé en soins palliatifs pédiatriques se sentent 

démunis face à la mort et ne demandent qu'à perfectionner leur formation sur ce sujet spécifique qu'est 

l'approche du deuil (Gollut et al., 2013; Romano, 2009). Toutefois, si la formation initiale s’axait 

davantage sur l’accompagnement de la fin de vie et au deuil, ce sentiment serait peut-être moins présent. 

De plus, la différence d’âge des participants à certaines études laisse à penser qu’il serait nécessaire 

d’effectuer de futures recherches regroupant des fratries endeuillées ayant le même stade de 

développement psychoaffectif. Ces nouvelles recherches apporteraient davantage de ressources pour la 

pratique infirmière. 
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7 CONCLUSION 

Cette revue de littérature portant sur les besoins des fratries endeuillées dans un contexte de soins 

palliatifs pédiatriques ainsi que sur l’accompagnement infirmier qui s’y rapporte, synthétise l’état actuel 

de la recherche. Au terme de ce travail, il a été constaté que la perte d’un frère ou d’une sœur durant 

l’enfance affecte les fratries de manière significative. Le deuil de l’enfant se décrit comme complexe et 

est malheureusement peu considéré par les familles et les professionnels de la santé. Pourtant, 

nombreuses sont les conséquences psychopathologiques sur le développement de l’enfant. Ces éléments 

soulignent l’importance de reconnaître l’expérience des fratries et de les accompagner en tenant compte 

de leurs besoins. L’accompagnement infirmier auprès des fratries est essentiel et débute dès l’annonce 

du diagnostic du frère ou de la sœur malade. Les infirmières doivent se préoccuper du bien-être et du 

soutien dont nécessitent les fratries. Il est également de leurs responsabilités de s’assurer que les fratries 

et leur famille possèdent les ressources nécessaires pour faire face à la perte. C’est dans cette optique 

que le modèle de la systémique familiale de Calgary porte tout son intérêt.  

Pour conclure, ce Travail de Bachelor démontre que le rôle infirmier auprès des fratries endeuillées 

englobe les compétences infirmières d’autres domaines de soins et n’est pas exclusif à celui des soins 

palliatifs pédiatriques. Comme l’exprime le professeur Humbert, « nous restons, par ailleurs, persuadé 

que ces soins ne doivent pas devenir une spécialité de la médecine, mais qu’ils doivent être prodigués 

par tous les soignants qui, un jour, font face à un petit patient dont ils ne peuvent plus guérir la maladie, 

mais dont ils doivent soigner tous les symptômes, y compris ceux de l’âme. » (2012, p. 39). 
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ANNEXE 
Annexe I : L’enfant en deuil : conseils aux parents et à l’entourage 

As’trame 
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