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1. Etat des connaissances
➢ Prévalence:  de 2001 à 2017, de 26.7 à 66.4/10.000 enfants 

de 0-19 ans avec maladies limitants la vie. Prévision d’une

prévalence de  84.2/10.000 en 2030 (Fraser et al. 2021).                             

21 millions d’enfants avec besoins de SPP (O’Connor et al. 2017)

➢ Pas de données sur le nombre de fratrie concernée

➢ Toute la dynamique familiale est impactée par maladie grave: 

bouleversement émotionnel, changement des rôles (Castor et al. 

2018)

➢ Risque de troubles socio-psychologiques dans le futur
(Masoudifar et al. 2022, Lövgren 2016) 
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1. Etat des connaissances (suite)
Des outils pour identifier les besoins

➢ Sibling Needs Cancer Instrument (SNCI) qui permet d’évaluer 

les besoins psychosociaux des fratries ayant un frère ou une 

sœur qui souffre d’un cancer (Patterson et al., 2011)

➢ l’Inventaire des Besoins de la Fratrie d’Enfants Malades 

Sévèrement (IBesFEMS), Il permet d’évaluer le niveau de 

satisfaction des fratries ainsi que le niveau d’importance que 

l’individu donne à ses besoins (Olivier d’Avignon et al. 2017)
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1. Etat des connaissances (suite)

➢ Fratries vivent de l’anxiété, de l’isolement, parfois de la négligence (Kreicbergs et al. 2022, Olivier-

d’Avignon et al. 2017, Lövgren et al. 2016, 2020)

➢ Invisibilité/responsabilisation excessive des fratries parfois intériorisées comme normales 

par elles-mêmes (Humphrey et al. 2015, Gaab et al. 2014) 

➢ Maladie peut améliorer la cohésion de la famille ou d’un point de vue plus personnel, amplifier 

l’empathie, l’affectivité, la maturité personnelle, appréciation accrue de la vie (Kreicbergs et al. 2022, 

Gaab et al., 2014; Humphrey et al., 2015; O’Shea et al., 2012; Sloper, 2000)

➢ Une réponse appropriée serait de valider les sentiments des fratries, montrer de 

l’affection envers elles, répondre à leurs questions et passer du temps avec elles (Humphrey et 

al., 2015). 
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1. Etat des connaissances (suite)

Le besoin peut être défini comme « l’écart entre une situation vécue et le niveau minimum de satisfaction requis. » 
(Olivier-D’Avignon et al., 2017, p.3).

➢ Besoin de recevoir du soutien, d’être rassuré, de rencontrer d’autres fratries (Tasker et al. 2016, Lövgren et al. 2016, Nolbris et al. 2005)

➢ Besoin de recevoir des informations sur maladie, symptômes, causes, traitement, mort (Kreicbergs et al. 2022, Lövgren 2016, 2020)

➢ Besoin de participer, d’aider et de prendre soin (Lövgren 2016, Gaab et al. 2014)

➢ Besoin de s’amuser, de recevoir de la positivité, de vivre l’humour (Lövgren 2016, Tasker et al. 2016)

❑ Lignes directrices sur comment prendre soin des fratries dans une approche centrée sur toute la famille (Lövgren et al. 2016)

❑ Etude randomisée SIBS-RCT (Fjermestad et al., 2020) va étudier l’impact de certaines interventions psycho-sociales sur la 

qualité de vie, adaptabilité et santé mentale des fratries d’enfants gravement malades. (Résultats attendus en 2023)
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2. Cadre contextuel

Les équipes de liaison pédiatrique en Belgique (Arrêté Royal 2010)

 Nurse-led care /coordination des soins interdisciplinaires intra et extra hospitaliers

 Equipe mobile basée dans un hôpital universitaire

 Tél. et visites à domicile 7 jours/24h

 Environ 721 enfants suivis par an au niveau national (Friedel et al. 2018)

 Seuls 1,7 % d’enfants hospitalisés avec des maladies chroniques complexes avaient accès

aux équipes de liaison pédiatrique dans region bruxelloise (Friedel et al. 2019)
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3. Questions de recherche

1. Comment les équipes de liaison pédiatriques 

identifient-t-elles les besoins en termes 

d’accompagnement interdisciplinaire des fratries 

d’enfants en soins palliatifs pédiatriques ? 

2. Quels sont les besoins des fratries identifiés par les 

équipes de liaison pédiatrique ? 

3. Quelle est la pertinence, la faisabilité et 

l’acceptabilité d’utiliser un outil d’identification des 

besoins des fratries perçues par les équipes de liaison 

pédiatriques ?
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4. Méthodes

Type de recherche: Etude qualitative par entretiens semi-structurés

Aspects éthique: Lettre d’information et consentement obtenu auprès de chaque participant

Recrutement: auprès d’une des équipes de liaison pédiatrique francophone belge

Critères d’inclusion: 

• Être médecin, psychologue, infirmier spécialisé en pédiatrie ou assistant social

• Exercer au sein d’une équipe de liaison pédiatrique francophone en Belgique

• Avoir été, au minimum une fois, en contact avec la fratrie d’un enfant suivi en soins palliatifs pédiatriques. 

Echantillon de convenance: Les participants sont inclus de manière consécutive dans un temps défini, par l’intermédiaire 

d’une personne qui fait partie du même terrain où la recherche a lieu. (Aujoulat, 2022) 

Taille de l’échantillon: jusqu’à saturation des résultats

Analyse des résultats: retranscription des verbatim et analyse thématique dans un processus itératif (Aujoulat, 2022)
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Guide d’entretien
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5. Résultats
➢ Description de l’échantillon:

15 professionnels sollicités.

13 professionnels des équipes de liaison pédiatrique ont 

acceptés un entretien 

infirmiers (n=7), psychologues (n=4), pédiatres (n=2)

➢ Nombre entretiens: 

13 entretiens sont effectués, d’une durée de 8 à 38 

minutes, moyenne de 19 min. 

Verbeeck Sara 10ème Congrès RFSPP 2023 11



Verbeeck Sara 10ème Congrès RFSPP 2023 12

5. Résultats (suite)

1. Comment les équipes de liaison pédiatriques identifient-elles les besoins des 

fratries? 

2. Quels sont les besoins des fratries identifiés par les équipes ?

3. Quelle est la pertinence, la faisabilité et l’acceptabilité d’utiliser un outil 

d’identification des besoins des fratries?



5. Résultats (suite)
1. Comment équipes identifient-elles? 

➢ Equipes observant que fratries sont délaissées

➢ Approche psychosociale de la famille

➢ Pas/peu d’entretiens directs avec les fratries

➢ Pas d’utilisation d’outils

➢ Les équipes interdisicplinaires se fient à leur ressenti, leurs intuitions 

pour identifier besoins des fratries

➢ Collecte d’information auprès des parents, observation écoles, 

l’observation dynamique familiale

Verbeeck Sara 10ème Congrès RFSPP 2023 13



5. Résultats (suite)
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2. Quels besoins sont identifiés par les équipes? 

➢ Besoin d’attention (proposition de répit)
➢ Besoin de s’exprimer (difficulté à extérioriser)
➢ Besoin d’être impliqué et de participer (variable)
➢ Besoin d’avoir des informations et de comprendre (apaiser peurs et 

culpabilité)
➢ Besoin de stabilité (routine, habitudes maintenues)
➢ Besoin de soutien social (activités, groupes de fratries, mais difficultés

d’organisation)
➢ Besoin que l’équipe de liaison s’occupe de leurs parents (pour aider 

fratrie: vase communiquant)



5. Résultats (suite)
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3. Pertinence, acceptabilité et faisabilité d’utiliser un outil pour identifier 
besoin des fratries? 

➢ Equipes ne connaissent pas les outils (mais utilisent carnet d’expression)
➢ Equipes sont mitigées quant à l’utilisation d’outils (“pas envie de cocher

des cases”), estiment que c’est peu faisable (manque de temps)
➢ Ne ressentent pas le besoin d’utiliser des outils pour les activités cliniques

auprès des fratries
➢ Mais perçoivent leur pertinence pour ouvrir la communication, objectiver

leur pratique et développer des activités de recherche



6. Messages-clés

➢ Des outils existent pour identifier les besoins des fratries. 

➢ Dans notre échantillon, les professionnels perçoivent ces outils comme pertinents, 

mais non acceptables et peu faisables (divergence selon discipline)

➢ Identifier et répondre aux besoins des fratries permet de faire de la prévention des 

troubles psycho-sociaux

➢ Variabilité selon discipline et selon équipe dans la manière de prendre soin des 

fratries. Pas de protocole systématique pour l’accompagnement des fratries.

➢ Difficultés organisationnelles, contextuelles et culturelles à dépasser?
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