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•  Une nouvelle étape  

•  Une vie meilleure pour l’enfant 

•  Un fort engagement des parents 
 



1 - La mobilisation des parents 

•  Retrouver son rôle de parents 
Ø  Un enfant médicalisé 

Ø  Reconstruire le lien 
 



1 - La mobilisation des parents 

•  Tenter de réparer 
Ø  Apaiser la culpabilité 

Ø  Reprendre confiance en soi 

Ø  Lutter contre le sentiment d’impuissance 
 

 



1 - La mobilisation des parents 

•  Reprendre espoir : une vie possible 
Ø  Une certaine sécurité 

Ø  Des retrouvailles tant attendues 

 



2 - Une lourde responsabilité 

•  Etre disponibles 
Ø  Temps et énergie 

Ø  Renoncements 

Ø  Organisation 

 



2 - Une lourde responsabilité 

•  Etre compétents 
Ø  « Assurer » en permanence 

Ø  La consultation : une double 
évaluation 

 



2 - Une lourde responsabilité 

•  Maîtriser parfaitement 
Ø  Des risques élevés 

Ø  Une surveillance rigoureuse  

 



3 - Une surprotection de l’enfant 

•  Un enfant fragile 
Ø  Des soins complexes 

Ø  Un enfant différent  

 



3 - Une surprotection de l’enfant 

•  Une attente de progrès 
Ø  Croissance 

Ø  Eveil 

Ø  « Appétit de vivre » 

 



3 - Une surprotection de l’enfant 

•  L’ambivalence 
Ø  Investissement en déclin? 

Ø  Surinvestissement suspect? 

 

 



Pour cette nouvelle vie… 

•  Disposer des soutiens nécessaires 
Ø  Le médecin référent 

Ø  Les infirmières formatrices  

Ø  Des infirmières à domicile 

Ø  L’assistante sociale 

Ø  La psychologue 
 


