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Introduction

Grace a la recherche et au développement de temmidp pointe dans le milieu
médical, les équipes de diagnostic anténatal sntdians la possibilité de dépister et de
diagnostiquer de plus en plus de pathologies feettlee a des termes de plus en plus
précoces. Ce suivi permetsi nécessaire une darnes rapprochée, un meilleur
déroulement de la grossesse et d’anticiper la gseharge de I'enfant a la naissance.
Toutefois, lorsque le foetus est atteint « d’'uneecidn d’'une particuliere gravité
reconnue comme incurable au moment du diagnostamme le stipule la loi Veil, les
parents peuvent faire une demande d’interruptiomlicaée de grossesse. Cependant,
depuis quelques années, nous pouvons constatetenmende croissante des parents de
poursuivre la grossesse, d’accoucher a son tertaecukillir et d’accompagner leur
enfant atteint d’'un handicap possiblement lourdvaotientrainer une mort précoce.

En effet, d’aprés les bilans d’activité des CenRksidisciplinaires de Diagnostic
Prénatal [1], de 2005 et 2009, respectivement 4y & grossesses ont été poursuivies
avec une pathologie foetale qui aurait pu fairersagoune IMG.

Ainsi, les sages-femmes sont susceptibles de rénecoet d’accompagner plus
frequemment des couples se trouvant dans cetterdémaviais ont-ils besoin d’étre
accompagnés ? Ont-ils besoin d'un accompagnemefférafit des grossesses
physiologiques ?

Afin de trouver des réponses a ces questions nous sommes interrogés de
maniere plus globale sur « le vécu des parents shmusissent de mener la grossesse a
son terme alors que le pronostic feetal est défaemet qu’'une IMG est possible ; tout
ceci dans I'objectif de mettre en exergue l'accogmgament pouvant étre le plus adéquat
pour ces futurs parents.

Cependant, il nous semble important de bien farediktinction entre deux
situations ou les répercussions sur la vie desdygarents et de la famille ne seront pas
les mémes :

= d’une part la situation ou le pronostic vital tnfant n’est pas en danger du fait
d’'une pathologie curable, comme par exemple learggfatteints de la trisomie 21. Dans
ce contexte, les parents s'apprétent donc a aticugilenfant handicapé au sein de leur

famille ;



= d’autre part, le cas ou le pronostic vital estagyggavec un décés qui surviendra
soit in utero soit aprés la naissance. Les parg€afgprétent donc a accompagner leur

enfant vers la mort.

Dans un premier temps, nous ferons un état des teua place du diagnostic
prénatal dans ces situations, puis nous développetes différents mécanismes
réactionnels et psychiques décrits chez les pamintes soignants lors de I'annonce
d’'une pathologie et nous aborderons les différeptssibilités pour accueillir 'enfant a

la naissance selon les différents cas de figure.

Dans un second temps, nous présenterons notre guadieative basée sur huit

entretiens réalisés aupres de parents. Nous es&xps les principaux résultats.

Enfin, nous présenterons et discuterons des diffethemes abordés par les
personnes interrogées. Puis nous dégagerons dassjiions d’accompagnement des

parents.
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1. DIAGNOSTIC PRENATAL (DPN)

D’aprés l'article L.2131- 1 du code de la santé ljpuile [2], « Le diagnostic
prénatal s’entend des pratiques médicales, y cenipahographie obstétricale et foetale,
ayant pour but de détecter in utero chez I'embrganle foetus une affection d’'une

particuliére gravité ».
1.1 Evolution du diagnostic prénatal

1.1.1 Aspects techniques

Cest au début des années 1970 que successiveniantniocentese,
I’échographie et la génétique, apparaissent erésligie, révolutionnant la surveillance
prénatale et engendrant les débuts de la pratiguiadnostic prénatal (DPN). D’abord
utilisé pour le dépistage de la trisomie 21, il egpidement employé pour dépister

d’autres anomalies [3].

1.1.1.1 Echographie

D’abord visibles en noir et blanc, les images écaplgiques furent
progressivement accessibles en couleur, en 2D, 8® gn 4D, livrant une image de
'embryon ou du feetus. Aujourd’hui, I'échographigt eevenue un outil de surveillance
usuelle des grossesses sans risque particulienamalie clinique [4]. En France, le
Comité national technique de I'échographie de tiges prénatal recommande trois
échographies au cours d'une grossesse normale,upominimum de suivi. Ainsi, la
majorité des couples y a recours. Afin de confirroar d’infirmer I'atteinte feetale,

d’autres examens diagnostiques peuvent étre réaiséomplément de I'échographie.

1.1.1.2 Autres techniques les plus frequemmeriséés
Le dosage des marqueurs sérigues maternels estisgr@ptoutes les femmes
enceintes en vue d'un dépistage prénatal de lanies 21. L'amniocentese et le
prélevement de villosités choriales permettent,ng@aeux, un diagnostic prénatal par

une étude chromosomique, moléculaire et des dosaggmatiques ou hormonaux.
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1.1.2 Cadre législatif

Ces 30 derniéres années, le développement de kecimédoetale et du diagnostic
prénatal, encadrés par la loi dite de bioéthignégatrainé une augmentation du nombre

d’interruptions médicales de grossesse (IMG), i6gak par la loi Veil [5].

= La Loi Veil

Elle fixe les conditions d’interruption volontaide grossesse pour motif médical
par l'article L.2213-1 du code de la santé publig@®ntrairement a l'interruption
volontaire de grossesse (IVG) qui est possibleyiasd4 semaines d’aménorrhée (SA)
en France, la grossesse peut étre interrompuenpatifrmédical quel que soit le terme et
ce, jusqu’a la veille de I'accouchement.

Lors d'une IMG, un fceticide est parfois envisag&hant que le seuil inférieur de
viabilité retenu par 'OMS (Organisation Mondiale da Santé) est établi & un age
gestationnel d’au moins 22 SA ou a un poids desaarse d'au moins 500 grammes.

D’aprés le College National des Gynécologues ettédisiens de France
(CNGOF) [6], le feeticide est réalisé en fonctionl'dge gestationnel, de la pathologie et
du choix des parents.

= | a loi dite de bioéthique

Suite a I'évolution des techniques de diagnostanatal, jusque-la régi par la loi
Veil, une nouvelle |égislation s’est avérée nedess@’est ainsi que la loi de bioéthique
a été établie en 1994, revisée en 2011, encadratest les activités médicales et de
recherche qui utilisent des éléments du corps humant I'embryon [1]. C’est dans ce
contexte qu’il nous semble important de faire umt éles lieux des différentes

considérations actuelles du foetus.

1.1.3Statut du foetus

Le foetus, au coeur de l'attention dans le diagnpsénatal, regroupe a lui seul un
grand nombre de questions éthiques et de grandexgdnces de points de vue.

L'article 16 du code civil[7] précise que «la loi assure la primauté de la
personne, interdit toute atteinte de la dignitécdlle-ci et garantit le respect de I'étre
humain dés le commencement de la vie ». Il se plmgs la question suivante : quand

commence la vie ?
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Pour certains auteurs [8], I'étre humain existe lddgcondation puisque dés lors,
les caracteres génétigues de la personne a naitrgEsents. Certes, des changements
vont intervenir lors de son existence, mais il sagoujours du méme individu et la
naissance ne constituera qu’une étape de sa vie.

L'enfant en gestation ne bénéficie pas de la paedité@ juridique. Pour I'obtenir,

il faut gu'il soit né vivant et viable (conditiossus-entendues dans la loi par les art. 725
et 906 du code civil [9-10] mais non expressémembnéées). De plus, aucune
condamnation pénale ne pourra étre encourueqi@nt'enfant ne sera pas né vivant,
plongeant ainsi I'enfant a naitre dans le néanapén

D’un point de vue éthique, la place donnée au foetlésse de la « personne
potentielle »8].

Pour le corps médical, le feetus est considéré conum patient puisqu’il
bénéficie d’'un suivi de sa santé et de son dévelmgnt comme un «individu né »

avec l'utilisation de techniques de pointe pounalar jusqu’a la chirurgie in utero [8].

1.2 Centre Pluridisciplinaire de Diagnostic Prénata(CPDPN)

Face aux termes flous tels quaffection d’uneparticuliére gravité »{5] énoncés
par la loi encadrant linterruption médicale de ggesse, les médecins sont par
conséquent positionnés en « libres juges » podu@vahaque situation [11]. Ills devront
déterminer si les circonstances correspondent ouaux criteres légaux permettant
d’envisager linterruption de la grossesse. Aucuiste exhaustive de pathologies
encadrant 'IMG n’est établie. Dans ce contextecdélet flou, pour faciliter la réflexion
puis la décision, des Centres Pluridisciplinaire$éagnostic Prénatal ont vu le jour.

Constitués par la loi dite de bioéthique de 199dstde décret n°97-578 du 28
mai 1997 [12] qui établira les missions, la composide I'équipe pluridisciplinaire, les
modalités d’agrément et le fonctionnement des CPONRNIS ne développerons pas les

deux derniers points.

1.2.1 Missions du CPDPN

Concretement, les CPDPN doivent favoriser I'accésaemise en ceuvre des
activités du diagnostic prénatal en créant un e pd compétences cliniques et

biologiques » aussi bien pour les patients que pesipraticiens. Ces centres ont une
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mission de conseil et d’avis mais également de dtions pratiques et théoriques des
praticiens en matiére de pathologies embryonnairéetales.

Lorsqu’il y a une «forte probabilité que I'enfant a naitre soit atteitune
affection d'une particuliére gravité reconnue comnoeirable au moment du diagnostic
» [5], ce sont les CPDPN qui I'attestent et quidemt possible I'interruption médicale de

grossesse lorsque les parents le demandent.

1.2.2 Equipe du CPDPN

Chaque centre comprend obligatoirement :
= des praticiens exercant dans le méme établissemoenie centre et spécialisés
en : gynéecologie-obstétrique, échographie feet@leetique meédicale, pédiatrie avec une

expérience des pathologies néonatales ;

= des personnes pouvant avoir une activité extéri@udgtablissement: un

psychiatre ou psychologue et un foetopathologiste ;

= des praticiens responsables d’analyses de cytogémewqude biologie dans

I’établissement.

La présence de tous ces intervenants est obliggtoinr constituer I'équipe avec
possibilité pour elle de faire appel a « d’autresspnnes possédant des compétences ou
des qualifications utiles a I'exercice des missidgfinies a l'article R.162-17 ». Ainsi

les sages-femmes peuvent intégrer I'équipe du CRBRKaison de cet article.

Dans le cadre du suivi de grossesse, les sagese®emont autorisees a pratiquer
I’échographie, d’apres I'article R.4127-318 du calgela santé publique [13]. De ce fait,
elles peuvent se retrouver dans la situation d’'ac@oau couple une anomalie faetale ou
du moins d’en suspecter une. Ne se situant plus léasuivi physiologique, elles feront
alors appel a un médecin comme le stipule larticlé151-3 du code de la santé
publigue [14]. Dans ce contexte de pathologie, kEgesfemme participera a

'accompagnement des futurs parents.
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1.3 Place donnée aux parents

Jusque dans les années 1980, dans les materanésifes, régnait une véritable
« conspiration du silence » [15] autour des acceomnts d’enfants mort-nés.
L’accouchement se déroulait sous anesthésie généralcaché derriere un champ
opératoire pour que la mére ne puisse rien voil. [1& mére était isolée, les soignants
I'évitaient et précipitaient son retour a la maisémcune rencontre avec son enfant
n'était possible et le rituel funéraire bien sauveubtilisé. L'intention était de préserver
les parents d’'une trop grande souffrance. Les soign de par leur formation, n’étaient
pas préts a se confronter a la réalité de la mort.

Depuis 1980, de nombreuses études sur le deurgtériet les circonstances du
déces périnatal, réalisées par des psychiatressebsi/chanalystes, ont progressivement
conduit les équipes de maternité a revoir leurqures [16].

Dans ce contexte, il nous parait important de cemgne les mécanismes
psychiques mis en jeu au moment de la conceptiauatours de la grossesse. Nous

allons donc les expliciter.

2. DE L'ENFANT IMAGINAIRE A L'ENFANT REEL

2.1 Désir d’enfant

L’arrivée de la contraception des 1967 et de l2édéfisation de I'avortement en
1975, ont conduit progressivement a l'idée qudetarossesse est supposée provenir
d’un choix [17]. Deux slogans ont illustré ces martsehistoriques : « Un enfant quand
je veux », puis, « Un enfant si je veux » [18].

Ainsi, aujourd’hui, les couples ont la possibilité « planifier » la conception de
leur(s) enfant(s). Avant de fonder une famille,atsendent souvent la stabilité affective
dans leur relation de couple, la sécurité matérietl financiere. Concevoir un enfant
devient un acte volontaire et réfléchi [19].

Néanmoins Bruno Ribes, philosophe et sociologdiadf que pour beaucoup de
femmes, I'enfant serait gensécombler un manque face a une activité professionnelle
«monotone, répétitive et «peu valorisante» et qu’il apporterait alors unptus-étre» a

ses parents [20].
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Il'y a quelques décennies, le contrble des naissaétait plus difficile, ce qui
donnait lieu & un nombre plus important d’enfards désirés [17].

Toutefois, aujourd’hui, un grand nombre de grossegesulte d’'un projet de
couple et c’est dans ce contexte que, bien souwentse faire I'annonce en cas

d’anomalie anténatale.
2.2 Mécanismes psychiques de la grossesse

L’accés a la maternité engendre un ensemble dewensements psychiques chez
la femme remettant en cause les fondements méraa dersonne, a commencer par un
changement de statut par glissement génératioeanglassant du statut de femme et de
fille a celui de mére, entrainant une crise idairét Le temps de la grossesse va lui

permettre de se préparer a « devenir mere » [19].

La femme enceinte attend psychiquement 3 enfants :

= 'enfant fantasmatique, ancré dans I'inconscientadfemme, il est le vestige de

I'enfant qu’elle révait d’avoir avec son pere (cdexe cedipien) [21] ;

= 'enfant imaginaire qui résulte d’'une élaboratimentale par la mere, avant et
pendant la grossesse, du bébé de ses réves, suppbsEcomplir, tout réparer, tout
combler [19]. Elle imagine le caractére physiquepgychologique de son bébé, mais
eégalement la vie future avec celui-ci.
« il est cet autre nous-méme qui aurait, lui, lagibilité de tout recommencer, et réussir
ce gue nous avons raté, la ou nous n'avons paslipy ae réve a coété duquel nous
sommes passeés, cette vie pour laquelle nous aeomssacrifié — cette vie dont nous
avons tant joui que nous espérions qu’elle se prgdoait au- dela de notre personne,

dans un nouvel autre nous-méme. » [22] ;

= 'enfant réel : qui correspond a I'enfant qui s@anne en elle, qu’elle sent bouger

et grandir en elle.

Cette « gestation psychique » est une prise decant® progressive que I'enfant

in utero arrive a un stade viable a I'extérieut’derus [21].
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2.3 Annonce de I'enfant différent

2.3.1 Point de vue des parents

Les parents ne sont jamais préepardarmonce au cours de la grossesse d’'une
anomalie touchant I'enfant attendu. La brutalitécé&e nouvelle va venir affecter les
mécanismes psychiques élaborés depuis le débatgtedsesse.

Nous avons vu précédemment que I'enfant était dénsicomme une projection
de ses parents. Ainsi, ils sont eux-mémes touclagscptte différence annoncée,
conduisant a une blessure narcissique [21].

Les parents vont devoir faire le deuil de I'enfegté, de I'enfant parfait, pouvant
étre, pour grand nombre de parents, aussi diffiziladmettre que la mort réelle de
I'enfant. C’est tout un avenir qui se voit détruit.

Plusieurs auteurs [23] décrivent difféerentes étagaess I'élaboration du deuil

pour conduire a I'acceptation de la pathologie.

E. Klbler-Ross [24], psychiatre, pionniére de l'ayghe des soins palliatifs,
décrit cinq étapes par lesquelles passe une pearsennréaction a I'annonce d’'une
pathologie grave. En pratique, ces états peuvemasefester de maniere désordonnée

voire intriquée les uns aux autres.

= Le déni: courte phase en réponse au choc de I'annonest @ mécanisme de

défense face a la dure réalité en refusant d’aecépuithenticité de I'annonce.

= La colere: sentiment de révolte, de rage pouvant s’expricoatre differentes
personnes.

- envers le corps médical : en devenant agressif

- envers soi-méme : culpabilité avec le sentiméavair commis une faute (de
quoi suis-je coupable ?) ou de ne pas avoir sufilsant aimé ce bébé, ce qui
expliquerait la pathologie. Présence d’un sentindénjustice : pourquoi nous?

- envers I'enfant qui abandonne ses parents, qdésabe, pouvant conduire ces

derniers a un sentiment de vengeance contre I'enfan

» Le marchandage: phase de négociation nourrissant I'espoir dénéesie
I'existence d’un traitement. Il s’agit d’'une facae retarder le processus et de croire

malgré tout a une possible guérison.
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= La dépression: phase de durée variable, caractérisée par t&ahent et la
tristesse, des remises en questions, notammentf#egenir. Sentiment de ne jamais

réussir a s'en remettre.

= L’acceptation : I'enfant retrouve une place dans la famille, ateptant la
difféerence comme une part de sa personnalité. aenps commencent a réorganiser leur
vie et a avoir des projets. Il est possible qu'dname de sérénité, d’apaisement

apparaisse.

Dans la littérature [25-26], d’autres sentimentst €malement décrits :

= La honte d’étre dans l'incapacité de donner naissance @nfient vivant ou en

bonne santé.

= La peur du regard des autres, de ne pas étre a la hadeeng pas savoir aimer

cet enfant, peur de l'avenir.

Un rejet de la grossesse est également décrit &tiog a I'annonce de la
différence. Il ne s’agit pas nécessairement d'ufusrade I'enfant mais plutdét de la
maladie ou du handicap qui vient s’insérer danfaaille. Ce désinvestissement est le
reflet d'un mécanisme de défense psychiquex«lageur détre engloutie dans ce

tourbillon de maladie et de mor{27].

2.3.2 Point de vue des soignants

2.3.2.1 Mécanismes de défense psychique
Lors de I'annonce d’'une « affection d’'une partiétdi gravité », le soignant tient
dans tous les cas le mauvais role, quelles quetsiei® précautions prises. La mort et le

handicap en maternité sont des plus consternaritdgaont proches du début de la vie.

M Ruszniewski, psychanalyste, décrit daécanismes psychiques de défense
adoptés de maniére instinctive et inconscientdggasoignants afin de se préserver face
a des «réalités vécues comme intolérables pareetrgp douloureuses » [28]. Ces
mécanismes permettent d'atténuer les tensions agigdisse, renforcées dans des
situations de crise et d'appréhension extrémes.n Afiétablir une meilleure
communication avec les parents, le soignant dogtiluév sa propre subjectivité, ses

projections, ses désirs et ses limites.
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Plusieurs modéles de fonctionnement différents gossibles :

= Le mensonge L'un des mécanismes les plus néfastes pour ilibog
psychique des parents, consiste a déformer latéédk la situation, en donnant
intentionnellement des informations erronées suralaire et la gravité de la pathologie.
C’est un mécanisme de l'urgence, différant le tendes la vérité embarrassante,

permettant au médecin un temps d’adaptation maiargrle soigné du sien.

= Banalisation : processus dans lequel le soignant se trouvera daes
reconnaissance incomplete, en se recentrant susauie partie des parents, c'est-a-dire
en traitant la maladie avant le malade, donc laffismce physique, en excluant la
souffrance psychique des futurs parents.

= L’esquive : le soignant se trouvera constamment hors de lat&édé la
situation, il détournera les conversations afimdepas avoir a y répondre. Il est dans la
fuite du face a face qu’il ne se sent pas capabliérahter, étant lui-méme confronté a

I'angoisse.

= La fausse réassurance incapable de maitriser son angoisse, le soignant va
dissimuler la vérité en maintenant les parents dasrance partielle de la situation,
leur laissant une forme d’espoir mais provoquant décalage permanent entre la

connaissance du soignant et celle des parents.

= La rationalisation : en utilisant un langage inadapté, incompréhensible
technique, le personnel médical va tenter de gadanelemps afin de se préparer aux
souffrances a venir. Par ce mécanisme de défeasspijnant pourra faire face aux
parents en créant un «dialogue sans dialogue »gnetlimitant les questions

incommodantes.

= L’évitement : comportement de fuite consistant a esquiver toodmge avec le
patient en niant sa présence physique et le caasidéomme un dossier ou un objet de

soins.

= La fuite en avant: elle s’exprime, par exemple, lors de l'annonce du
diagnostic ; le soignant, dans l'incapacité de grold souffrance, va faire preuve d’'une
certaine spontanéité. Ses réponses rudes et ditiéeesfranchise ne permettront pas aux

parents de partager leurs préoccupations.
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= L’identification projective : mécanisme qui consiste a octroyer a l'autre
certains traits de soi-mémee soignant se substitue aux parents en projstantux
certains aspects de sa personnalité. En raisgordercapacité a faire front, il fait corps
avec «son » patient. Le soignant, en s’identifiantautre, en le dépersonnalisant,
s'immerge dans la souffrance des parents pour nsEmxaffranchir et pouvoir I'annuler.
Devenant ainsi a I'écoute de lui-méme et non déréa Il est utopique de penser pouvoir
« se mettre a la place de l'autre car on n’est j@rlautre, cet autre qui vit, comme |l

peut, dans son propre corps et au moyen de sorckealinement intérieur. » [28].

2.3.2.2 Quelle attitude adaptée pour le soignant ?

Avoir conscience de ces mécanismes de défense maefhee au soignant une
relation vraie, avec ses forces et ses faiblessdamgoisse devient le lien d’'une relation
particuliére, singuliere et inégale. Distinguer siEenses permet plus facilement de
percevoir celles du patient et donc, d’exercer«gentre tension » [28] pour anticiper sa
propre angoisse et permettre un échange autheritige& la douleur psychique liée a la
mort et au handicap. Ainsi le soignant pourra fapeeuve d’empathie [29],
correspondant a sa capacité de changer de pointejele se mettre a la place de l'autre
tout en préservant le sentiment de soi et de sar@qace. Ceci permet de comprendre
les émotions de I'autre et les actions qui en diécdu

L’empathie est a différencier de la sympathie. €ellméne a un transfert des
sentiments de l'autre, pouvant conduire a imagsaesouffrance ou sa joie sans en avoir
fait I'expérience. Elle peut également rappeler wameienne situation personnelle,
émotionnellement éprouvante.

Dans la relation de soins, il est utopique de erogue I'empathie soit
completement exempte d’émotions.

Idéalement c’est cette attitude que le soignanpta lorsque les parents feront

leur choix de poursuite ou non de la grossesse.
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2.4 Quel choix pour les parents ?

Il nous semble important de nous arréter sur leonate choix.

D’aprés le Centre National de Ressources Textuelldsxicales, le choix est
«I'action de choisir, de prendre quelgu'un, quelque choseréf&rence a un(e) ou
plusieurs autres. » [30].

Selon Aristote [31], le choix est uacte volontaire spontané, du désir et du
souhait.

Pour Descartes [31], le choix serait une déterritinaén connaissance de cause
ou seul le choix éclairé est la vraie expressioladiberté.

Selon les domaines (psychanalytique, philosophigaothropologique, éthique et
idéologique), le terme de choix aurait des impias conceptuelles variables.
Toutefois, la notion de choix souléve principalemdeux concepts, laissant part a de
nombreuses discussions entre les auteurs.

Pour certains [32], il s'agit du fruit d'une libértet pour d’autres d'un

déterminisme.

= Un choix libre serait I'action réalisée de maniere délibérée mmg raisons
imputables a la personne. Il suppose donc I'absdaamntrainte et de conditionnement

extérieur et intérieur (comme par exemple la pagsio

= Le déterminisme est une théorie selon laquelle une chose est timmuée par
une autre. Tout fait, tout phénomene, tout événemenait chacun prédéterminé par les
faits précédents (les causes ou les motifs) etneligeit fatalement les faits ultérieurs
(les conséquences). Ainsi, il N’y aurait pas dé $ans raison déterminante. Il existerait
donc une liaison étroite, entre tous les phénomdada nature, de la vie, de tout ce qui
est dans le monde. Telle est I'idée générale dermhtisme. Spinoza ne concédait a la

volonté humaine aucune liberté de choix réelle.

Toutefois, ces notions ne sont pas les préoccupaties parents lorsqu’ils sont
amenés avec l'aide du médecin soit a accepter I;Ighc provoquer le déceés du foetus,
Soit a poursuivre la grossesse en sachant quééerhéurra soit a la naissance, soit plus
tard, ou sera porteur d’'un lourd handiches parents devront avoir recu auparavant une

information «oyale, claire et appropriée »[33] concernant la grossesse,
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I'accouchement, la prise en charge possible dusatude I'enfant en fonction de I'age
gestationnel. Pour la suite, nous développerorguement la situation ou les parents ont

décidé de poursuivre la grossesse.

3. POURSUIVRE LA GROSSESSE, ET APRES ?

Dans le cas ou le feetus est atteint d'une pathel@gale, la mise en place de
soins palliatifs a la naissance est envisageabléin®erse, lorsqu’il est atteint d’une
pathologie non létale, c’est une prise en charlgefais de I'enfant et de la famille qu’il
faudra envisager dés la naissance, dans I'objdeihéliorer leur qualité de vie a long

terme.
3.1 Soins palliatifs

Les soins palliatifs sont définis comme « des sati#s et continus pratiqués par
une équipe multidisciplinaire, en collaboration @ekes bénévoles d’accompagnement,
en institution ou a domicile. lls visent a souladgrdouleur, a apaiser la souffrance
psychique, a sauvegarder la dignité de la persoralade et a soutenir son entourage. lls

ont pour but de préserver la meilleure qualité idgpossible jusqu’a la mort » [34].

Les soins palliatifs [35] ont pendant longtempseatisllement touché les adultes
mais, de plus en plus, on les voit se développes tizs services de néonatologie et de
pédiatrie. En maternité [36], les soins palliagiésivent étre instaurés des la naissance en

accordant une place essentielle a 'accompagnedesnparents et de la fratrie.

Les progres de la médecine ont permis de dimingtement la mortalité
périnatale. De ce fait, la mort en début de vié par ne plus étre envisagée, voire méme
par étre exclue par nos sociétés modernes. Et gmulé nouveau-né peut encore

aujourd’hui mourir.

De tels soins tentent de respecter le plus pos#slenouveau-nés, tout en se
préoccupant de la souffrance des parents, sansdérrla mort de leur enfant. Tout ceci

pour favoriser I'élaboration du deuil et donc pramoir leur devenir psychique [37].
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Il est important de pouvoir évaluer et prendre learge le stress, I'inconfort et la
douleur du nouveau-né en fin de vie, afin d’adapter facon optimale, les doses

d’antalgiques et de sédatifs [38].

Confort du nouveau-né

De nombreux progres ont été réalisés mais de namlygestes inconfortables et
douloureux persistent lorsqu’'un nouveau-né est itedge. En soins palliatifs, il est
important de peser le bénéfice attendu d’'un geisténeminence du déces (qui n’est

jamais certaine).

La douleur

A la fin des années 1980 émerge une prise de @ntgide la réelle sensibilité
du nouveau-né a la douleur. Cependant, la douleunodveau-né reste encore difficile a
évaluer ; aucune échelle d’évaluation n’'a été ealipour une application en salle de
naissance. Sa prise en charge repose donc suwugpssgions. Aucune étude n’'a pu
prouver gu’une douleur était associée aux gdgpeflexe d’autoréanimation du tronc
cérébral déclenché par hypoxig £88] ou a une dyspnée sévere. Les avis semblent
partagés. Dans le doute et en présence de cessigast donc conseillé de prendre en
charge cette supposée douleur ainsi que les apgomsgentielles associées a I'agonie
[38].

Le processus de deuil des parents peut étre durabtealtéré par les derniers
instants de vie de leur enfant, restant a jamaigéy dans leur mémoire. C’est pourquoi,
il ne faut pas négliger 'accompagnement des pardahs ces moments difficiles, leur
expliquer la survenue possible de certains sign@gntiellement choquants tels que les

gasps, afin de les aider a gérer la détresselaaunslle ils se trouvent [38].

3.2 En cas de décés néonatal

Les jours suivants le décés du nouveau-né, lesigzase voient confrontés a la
dure réalité. lls rentrent a la maison, le ventrdes bras vides« Le vide sinistre et
abyssal s’installe $25]. lls vont devoir faire le deuil de cet enfauarfois tout juste venu

au monde.

Pour les parents, il est important que leur endaittreconnu par la société, c'est-
a-dire qu’il soit déclaré a I'état civil. L'anthpologue, C. Le Grand Sébillparle d'une

23



« naissance sociale » [39]. Le devenir du corpggalement un élément majeur dans le
« travail de deuil » de ces familles, en donnamt éalité au nouveau-né décédé, ce qui
favorise l'intégration de I'enfant a la famille. Enaternité, les possibilités de prise en
charge du corps varient en fonction de I'état @affint a la naissance (mort-né ou vie
breve). Ainsi, si un acte de naissance a été étebbt la famille qui devra prendre en

charge obligatoirement I'inhumation ou la crématiBin c’est un acte d’enfant sans vie

qui a été eétabli, alors I'inhumation peut étre @re charge soit par I'établissement soit

par les parents selon leurs souhaits.

Plusieurs associations de parents existent afped®ettre aux couples traversant
cette dure épreuve de trouver des réponses a deestions, comme par exemple les
associations « SPAMA » (Soins Palliatifs et AccogmEment en MAternité),...
L’association « Regard sur la trisomie 21 » a ule rde soutien, aussi bien avant
gu’'apres I'accouchement, pour les parents accuaeilla enfant atteint de trisomie 21.

Pour ces derniers, leur problématique va étrei$e mn charge du handicap au quotidien.

3.3 En cas d’enfant handicapé

Le séjour a la maternité permet d'organiser lescartres chez le ou les
spécialistes et de préparer la sortie. Mais trésvestt, pour les parents, I'avenir reste
angoissant car incertain. Le centre Aurore de Djfj préconise une prise en charge
précoce de la famille et de I'enfant pour apprer&dvévre avec le handicap, en offrant un
soutien psychologique, en prévenant le sur-handpsghique pouvant s’ajouter au
handicap initial, en stimulant les compétences 'defdnt et en favorisant I'échange

meére-enfant.

Nous avons vu que les sages-femmes pouvaientrégeées a suivre ces couples
que ce soit au moment des échographies de dépistag€PDPN, ou encore lors
d’hospitalisation au cours de la grossesse ou paccouchement. Face a ces situations
particulieres ayant attrait a la mort et au hamglid@s parents comme les sages-femmes
peuvent développer differents mécanismes psychiqeastionnels. C'est dans ce
contexte gu'il nous parait important d’explorerpartir du vécu des parents, la place
occupée par la sage-femme dans leur cheminemenulds choisissent de poursuivre la

grossesse alors qu'une IMG était possible.
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1. PROBLEMATIQUE, OBJECTIFS ET HYPOTHESES

Le développement du diagnostic prénatal et la dedmanoissante de poursuivre
la grossesse, nous amenent a nous interroger fivéeu des parents », ces parents qui
choisissent de mener la grossesse a son termega®is pronostic feetal est défavorable
et qu'une IMG est possible.

Afin de répondre a notre problématique, nous awbésidé de rencontrer des
couples ayant choisie ne pas recourir a I'lMG. Nous allons donc exgide parcours de
ces couples, du début de la grossesse jusqu’apresdsance. L’objectif est de proposer

un accompagnement le plus adéquat possible avexd#dantes et leurs besoins.

A partir de I'expérience acquise, des rencontrdectfées et des recherches

bibliographiques, nous avons émis plusieurs hysathe

» en ante-partum, les parents ont besoin que leur choix de powsigt grossesse soit

entendu favorablement par les professionnels ;
» enper-partum, ces couples ont une appréhension avant la renecanec leur enfant ;

» suite a leur décision, les futurs parents désitantaccompagnement par les sages-

femmes emost-partum.
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2. MATERIEL ET METHODE

2.1 Etude qualitative

Par cette démarche, nous avons cherché a étudiécledes couples ayant fait le
choix de poursuivre la grossesse alors qu’uneruméon médicale de grossesse était
possible. En raison du sujet et de la taille deHantillon, il nous a semblé approprié de
réaliser une étude qualitative descriptive s’apptiysur la réalisation et I'analyse
d’entretiens semi-directifs. Dans cette recherctiee enquéte par entretien a été
privilégiée afin de recueillir des données les pixdaustives possibles en évitant au
maximum d’induire les réponses. Ces données satmgeles faits, les comportements,
les avis, les jugements et opinions, les croyarleegmotions des couples... L’entretien

individuel a favorisé les échanges et la libre egpion des personnes interrogées.
2.2 Population et mode de recrutement

La population de I'étude comprend des parents aghoisi de poursuivre la
grossesse suite a un diagnostic anténatal révéamie affection d'une particuliere
gravité reconnue comme incurable au moment du d&gn». Il s’agissait du seul
critere d’inclusion. Nous n’avons pas établi deecas d’exclusion du fait des difficultés
de recrutement de la population concernées entretiens ont été réalisés apres la
naissance de I'enfant atteint, soit 12 ans aprémissance de I'enfant le plus agé et 7
semaines apreés la naissance du plus jeune.

Du fait de la sensibilité du sujet et pour desaassde confidentialité, il n’a pas
été possible de contacter les parents par le 8iars CHU. Par conséquent, nous avons

utilisé quatre sources différentes pour recrutérenpopulation.

2.2.1 Association « SPAMA »

Nous avons publié un « appel a témoignages » sfwrian de discussion de
I'association SPAMA (Soins Palliatifs et Accompagret en MAternité), dans la
rubrique « question des soignants...face a 'accomgragnt d’'un bébé. »

De cette maniére, nous avons pu communiquer denfapmnyme avec les
différents membres de I'association inscrits sufoleim. Ces derniers ont pris contact

avec nous soit directement sur la ligne de disonssiu forum, soit par messagerie
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personnelle s’ils ne souhaitaient pas que tousniesnautes soient informés de leur
participation a I'étude.

L’association SPAMA a été créée en avril 2006. Edgroupe aussi bien des
professionnels de santé que des usagers. Elle a ymmation d’aider les parents
confrontés a un diagnostic prénatal ou postnatalomgant une maladie grave et
incurable de l'enfant et entrainant, a plus ou sdong terme, le décés du bébé.
Soutenue par plusieurs professeurs en médecine@cmédsages-femmes, psychologues,
cette association est membde la Société Francaise d’Accompagnement et de soin
Palliatifs (SFAP).

2.2.2 Association « Regards sur la trisomie 21 »

Nous avons pris contact avec la présidente deok#asson « Regards sur la
trisomie 21 » qui nous a mis en relation avec deemns volontaires pour participer a
notre étude.

« Regards sur la trisomie 21 » est une associdgoparents qui a pour objet de
développer tout moyen direct ou indirect permettinfaciliter un regard positif sur les

personnes porteuses de trisomie 21.

2.2.3 Connaissance personnelle

Nous avons recueilli le témoignage spontané d’umrganous ayant laissé ses
coordonnées a l'occasion de son intervention sihéene « Quand I'enfant s’annonce
différent », lors d'un colloque de bioéthique augquaus avions assisté a titre personnel,

I'année précédente.

2.2.4 Un médecin

Nous avons été mis en contact avec des parenfinpemrmeédiaire d’'un médecin.

Compte tenu de la difficulté de recrutement de dpytation concernée, nous
n'avons défini aucune limite géographique en Framétropolitaine. Cette absence de
limite géographique nous a permis d’obtenir un éthan plus large. Sur les huit

entretiens réalisés, dans sept cas, notre intedocetait la mére seule ; dans un cas

seulement, nous avons interrogé le couple.
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2.3 Réalisation des entretiens

Les rendez-vous ont été convenus, soit par téléghsmit par courriel, pour fixer
la date et le lieu qui convenaient le mieux auxspenes interrogées. Nous avons
systématiquement recueilli leur accord pour enteggides entretiens et nous leur avons

donné la garantie de préserver leur anonymat.

2.3.1 Lieu

Sept entretiens ont été effectués au domicile ageenps et un entretien par
téléphone du fait de I'indisponibilité de la méand son emploi du temps.

Pour réaliser les interviews, nous nous sommesueenidns les départements
suivants : MAINE-et-LOIRE (49), AVEYRON (12), SEINMARITIME (76), HAUTS-
de-SEINE (92), SAONE-et-LOIRE (71), RHONE (69) édTE-d'OR (21).

2.3.2 Période d’enquéte

Ces entretiens ont été réalisés entre le 10 nowegtdrl et le 17 décembre 2011.

2.3.3 Durée

La durée des entretiens a varié de 35 min a 1 mihl;, la durée moyenne des

entretiens étant de 57 min.
2.4 Entretiens semi-directifs

Ce type d’entretien nous a permis de laisser Isipiise aux interviewés de
développer et d’orienter leur propos en fonctionl'deportance qu’ils y attachaient.
Préalablement, nous avions établi un guide d’aetrgicf. ANNEXE 1) regroupant une
douzaine de questions afin de recentrer le disceargas de besoin. Il s'agissait de

questions ouvertes autour de themes respectagtidess chronologiques :

= |a grossesse ;

= 'annonce ;

* e choix des parents ;

= la grossesse aprés I'annonce ;
= 'accouchement ;

= le retour & domicile ;

= |'avenir.
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Cette trame nous a permis de structurer la reneoaimsi que nos propres

interventions au cours de I'entretien.

L’entretien débutait par un rappel du sujet ; spoétnent, les interviewés ont
globalement suivi la trame, cette derniére adoptantordre chronologique allant du
début de la grossesse jusqu’a la naissance dateaf au-dela. Selon le contexte, nous

avons du solliciter des éclaircissements ou desgofs.
2.5 Méthode d’analyse des données

Tous les entretiens ont été enregistrés. lls omtiiem été retranscrits dans leur
intégralité et rendus anonymes ; les prénoms @nwa@bntairement modifiés et les villes

citées lors de I'entrevue non mentionnées.

Le seul critere d’inclusion étant la poursuite degfossesse alors qu’une IMG
était possible sans définir de criteres d’exclusionaque entretien reflete donc une
situation tres singuliére et particuliere. Par émpgent, nous avons choisi de procéder a
une analyse entretien par entretien du fait denigutarité des situations et du profil tres
différent de chaque personne interrogée. Nous esd@ ensuite les éventuels points de
convergence ou de divergence émergeant dans fégedik entretiens.

3. RESULTATS

Par souci de compréhension, nous avons numérotfuehentretien de 1 a 8;
'ordre a été établi arbitrairement. Pour chacumyshavons dressé un portrait afin de
mettre en exergue le contexte et les caractérestigde chaque situation. Nous
présenterons dans nos résultatsgescipaux thémes-clés extraits dans chacun des 8
entretiens. Parallelement, pour chaque périodetel’ate per et de post-partum, nous
avons recueilli le theme émergeant dans chaquetimtret cité les « phrases-clés » qui
s’y rapportentAfin de limiter les redondances nous ferons énteligge convergences et
les divergences des 8 situations singulieres efysard le discours dans la derniere

partie de ce travail.
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Entretien n°1 1 an et 9 mois aprés la naissance de Mathis et Lisch

Parent interrogé la mére : Anna
Nombre d'enfants 4 enfants (dont un décédé)
Age de la fratrie a 'annonce 2 garcons de 7ans et 5 ans
Circonstances du début de f .
grossesse désirée et spontanée
grossesse
Histoire de la grossesse grossesse gémellaire monochoriale biamniotiqué
Annonce a I'échographie du ler trimestre, a 12 SA
Diaanostic sirénomélie sur lI'un des deux jumeaux (Lucas), pqsé
9 rapidement apres la premiére échographie

Pronostic létale & la naissance

Choix de poursuivre la

grossesse 10 a 15 jours apreés l'annonce

Accouchement et naissance césarienne programmeée a 8 mois pour diminutiomade |
i quantité de liquide amniotique

Suites immédiates pour Mathis, prématuré, hospitalisé en soins intensifs
I'enfant Déceés de Lucas 2h30 aprés sa naissance

transfert de Mathis en chambre mere enfant en
néonatologie dans la ville la plus proche du doeic
(pendant environ 15 jours) puis retour a domicilg

Suites a moyen et long
terme

Ante-partum : accueil du choix des parents par I'équipe.
«[...] le c6té positif de cette grossesse, c’esbgui’a pas di batailler, expliquer nos

choix, justifier. »

Per-partum : rencontre et relation avec I'enfant.
«[...] moi, mon angoisse était de me dire que Luvasva peut étre pas rester tres
longtemps avec nous et, je n'ai pas envie de nd'gpasr avec moi. S’il décede pendant

que je suis dans la salle pour me faire recoudrey'aurai pas le temps de le voir [...] »

Post-partum : besoin de soutien des parents.

«[...] avec cette possibilité de contacter cetteqgpsychiatre [...] c’est vrai que jai
beaucoup investi le forum de I'association. [...]Jrgconnais que ¢a a €té un super
soutien parce qu’'on peut évoquer librement touessduestions qu’on peut avoir, qui

sont parfois tres difficiles méme dans notre erdgarproche. »

Principaux_thémes extraits de I'entretienvécu de la grossesse, accueil et regard de

I'entourage, présentation du corps.
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Entretien n°2 7 ans apreés la naissance de Sarah

Parent interrogé la mere : Agathe
Nombre d'enfants 5 enfants (dont un décédé)
Age de la fratrie a I'annonce 1 gargon : 2 ans et demi

irconstan Sbut L ,
Circonstances du début de grossesse désirée et spontanée

grossesse

Annonce a I'échographie du ler trimestre

Diagnostic a I'échog_raphie de_ cc’)ntréle {514 moi; de grossessard
de croissance, il s’agira d’un nanisme thanatophofe

Pronostic létale a la naissance

Choix de poursuivre la
grossesse

des lI'annonce

Accouchement et naissance déclenchement a 7 mois % pour hydramnios

Suites immédiates pour |déces de Sarahminute apres sa naissance, dans leg
I'enfant de ses parents

Ante-partum : accueil du choix des parents par I'équipe.
«[...] je suis tombée sur une gynécologue qui aré a I'écoute, [...] on a réussi a
bien s’entendre, a étre respectés. »

« Méme dans nos choix, on a été entendus »

Per-partum : vécu de I'accouchement.
«[...] on a attendu la naissance avec une joie,meait, on se préparait quand méme a

I'accueillir avec joie, en se disant':ca va étre quand méme une naissdnee

Post-partum : isolement et solitude, soutien proposé aux parents.

«[...] le jour a la maternité, jai quasiment vu penne. [...] J'ai d voir a peine une
sage-femme [...] »

« J'étais déja suivie par un psychologue [...] j&pris mon suivi. Tout ¢ca s’est intégre
dans I'accompagnement psychologique qui n’a paslétiop. »

Principaux themes extraits de I’entretienbesoin de soutien, rencontre et relation avec

I'’enfant, souvenir.
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_ 1 an et 2 mois apres le déces in utero d’Hortense

Parents interrogés la mere : Fanny et le pere : Matthieu

Histoire personnelle des

parents fort désir de fonder une famille nombreuse

Nombre d'enfants 1 enfant décédé

Circonstances du début de

grossesse grossesse désirée, recours a une stimulation ownari

1%

. suivi par une sage-femme libérale, présente a
Histoire de la grossesse

'accouchement
Annonce I’échographie du premier trimestre
Diagnostic 2éme avis a 18 SA : diagnostic de trisomie 18
. temps de survie faible si I'enfant est vivant a la
Pronostic :
naissance
Choix de poursuivre la deés I'annonce (réflexion du couple antérieure a
grossesse I'annonce)

Accouchement et naissance 9€CeS in utero d’Hortense a 36SA ; déclenchement de
i I'accouchement 48 heures apres

Anté-partum : liberté de choix.

«[...] il'y eu la premiére échographie avec un éplaphiste pas du tout ouvert, pas du
tout a I'’écoute de notre souhait. [...] il ne 'apdu tout entendu. »

« Il nous a juste dit: il y a un probleme. Il \&lbir prendre une décision, il va falloir y
réfléchir. »

« Dans son discours, on savait, pour lui, quelktéa bonne solution. »

Per-partum : rencontre avec I'enfant.
« J'avais peur qu’elle soit completement défigusee

« On a cette image de trisomie qu’on rencontre danse »

Post-partum : isolement et solitude des parents.

« Aprés, tu es sortie de I'hopital le lendemainrd®ene n’est venu nous voir dans la
matinée » « Nous, on n’a eu aucun soutien psyclmpleg»

«On ne nous a rien proposé en plus, et ils ne mmispas laissé de numéro de

téléphone, ils ne nous rien laissé du tout. llssnont laissé sortir comme ¢a. »

Principaux_themes extraits de I'entretienregard et jugement des autres, rencontre

avec I'enfant, accompagnement des soignants.
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_ 12 ans apres la naissance d'lsa

Parent interrogé la mere : Delphine
Histoire personnelle des lymphome pulmonaire maternel & 25 ans ; cancer|du
parents sein a 34 ans (2 ans apres la naissance d'lsa)
Nombre d'enfants 3 enfants (dont Isa)
Age de la fratrie a I'annonce 2 filles de 18 et 4 mois

Circonstances du début de grossesse spontanée arrivant plus tot que prévii

grossesse

Annonce a I'échographie du premier trimestre

Diagnostic échographie dg 2éme‘ intgntiqn (a_3 mois et demi) +
amniocentese : Trisomie 21

Pronostic survie avec handicap a vie

Choix de poursuivre la

grossesse plusieurs mois de réflexion

Accouchement et naissance accouchement spontané a terme

174

Suites immédiates pour hospitalisée 10 jours en néonatologie pour des
I'enfant problémes respiratoires. Opération cardiaque ai8 Mmo

Suites a moyen et long

terme aujourd’hui, Isa va bien et progresse a son rythrr1e

Ante-partum : accueil du choix des parents par I'équipe.
« [...] mon médecin professeur a C, qui nous a Jas e fois avec mon mari a 7
heures du matin, vraiment, qui n'a pas pris la dém a ma place, vraiment top. Qui

m’a vachement écoutée, qui a été super humain, $...].

Per-partum : rencontre avec I'enfant.

« Je ne m’attendais pas du tout a ¢a, elle étgesunignonne »

Post-partum : soutien proposé aux parents.

« La Fondation Lejeune m’a dit quelgue chose ds foét, assez vite":occupez vous de
votre bébé, et nous de la trisorigl...] ils me voyaient tous les trois mois, et en
attendant, j'ai essayé de me reconstruire [...] »

« Et puis apres, c’est d’avoir été soutenue, panmmari, par d’'autres, parce qu'il y

avait des relais médicaux qui m’aidaient. »

Principaux thémes extraits de |'entretienvécu / culpabilité des parents, soutien de

I'entourage, souffrance des parents, reconnaissarte I'enfant par la société.
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Entretien n°5 3 ans apres la naissance de Violette

Parent interrogé la mére : Ambre
Nombre d'enfants 2 enfants (dont Violette)
Age de la fratrie & 'annonce 1 fille de 4 ans
Circonstances du début de grossesse désirée, recours a l'aide médicale a
grossesse procréation

I’échographie du ler trimestre, une échographie ¢le
Annonce contrble est réalisée 15 jours apres, évoquanphen
une trisomie 18 mais plutdt une trisomie 21

I'échographie du?"trimestre avancée ; la présende
Diagnostic d’un canal atrio-ventriculaire fait fortement susies
une T21, confirmée a 'amniocentese

Pronostic survie avec handicap a vie
Choix de poursuivre la apres s'étre assuré de la possibilité de I'op@ratio
grossesse cardiaque (soit environ vers 6 mois de grossesse¢)

Accouchement et naissancg a terme

174

Suites immédiates pour R . R .
contrdle cardiaque a la naissance

I'enfant
hospitalisations répétées de Violette au coursade s
Suites a moyen et long premiéere année de vie pour des difficultés
terme d’alimentation liée a son hypotonie ; opératiorsde

cardiopathie 1 an aprés sa naissance

Ante-partum : vécu de la grossesse
« La grossesse a quand méme été tres mouvementgen[ était quand méme assez

partagé, c’est vrai qu'on pleure beaucoup, [...] ¢’efair que c’est quand méme une

grossesse un peu horrible. »

Per-partum : I'enfant imaginaire et la rencontre avec I'enfantel.
« Je ne I'imaginais pas du tout. »
« J'étais contente parce que je me suis dit pouenfiant trisomique, je préfére avoir une

petite fille qu’un petit gargcon. »

Post partum : rencontre avec I'enfant.
« Les premieres années sont vraiment galére, ejecapuve que c’est pas assez bien
dit. »

Principaux themes extraits de I'entretiensoutien des parents, regard et jugement des

autres, avenir.
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Entretien n°6 2 ans apres la naissance de Gabriel

Parent interrogé la meére : Annabelle
Nombre d'enfants 3 enfants (dont un décédé)
Age de la fratrie a 'annonce 1 gargon d'1 an et une fille de 3 ans

Circonstances du début de , . . ,
grossesse spontanée arrivant plus tot que prévii

grossesse

Annonce a I'échographie, a 5 mois de grossesse
rapidement réalisation d’'une échographie cardiague
Diagnostic foetale décelant une grave cardiopathie
(ventricule unique)
Pronostic opérations répétées n'assurant pas la surviegobaint
hoix rsuivre | S
Choix de poursuivre la 3 l'annonce

grossesse

Accouchement et naissance aterme

Suites immédiates pour R - .
P retour & domicile pendant quelques semaines

I'enfant
Suites a moyen et long déces de Gabriel a 1 mois de vie a l'issue d’'ung
terme opération cardiague

Ante-partum : accueil du choix des parents par I'équipe.
«[...] onadit" non" a 'lMG et personne n’a insisté ? Ca, je suis @mtque personne

n’ait insisté. »

Per-partum : rencontre avec I'enfant, regard des autres, awdidence de la vie et de la
mort.

« Si on n'écoute que les médecins, on a l'impoessiue notre enfant c’est un
monstre. » « J'avais tendance a me dire que jaearge que ce soit fini, en gros, qu'il
Soit enterré, parce qu’apres, javais compris quesg finirait certainement comme ca.

Apres, je me disais":mais en méme temps, s'il vit, ¢ca serait Biem

Post-partum : choix conforté, soutien des parents.

«[...] aller jusqu’au bout avec son enfant, ¢a pétre aussi du bonheur, parce que moi,
j étais vraiment heureuse de le connaitre. »

« La psychologue m’a rappelée, je crois, apresdeed de Gabriel [...] je lui ai surtout

posé beaucoup de questions par rapport a ce quetisles enfants [...]. »

Principaux thémes extraits de |'entretienrencontre avec I'enfant, accompagnement

proposeé par les soignants.
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Entretien n°7 7 semaines apreés la naissance de Mattéo

Parent interrogé la mere : Agnes
Nombre d'enfants 2 enfants (dont un décédé)
Age de la fratrie a 'annonce| 1 gargon de 2 ans

Circonstances du début de .., ,
grossesse désirée et spontanée

grossesse
Annonce a I'’échographie du 2eme trimestre : plusieurs atiesp
morphologiques associées a un hydramnios imporfant
Diagnostic a 6 mois et demi : syndrome d’'immobilisme feeta]
Pronostic |étale a la naissance

Choix de poursuivre la

grossesse vers 30 SA, aprés plusieurs semaines de réflexign

Accouchement et naissance spontané a 35SA a la suite d’'un amniodrainage

Suites immédiates pour déces de Mattéo a 25 minutes de vie dans ledergs
I'enfant ses parents

Ante-partum : accueil du choix des parents par I'équipe.

«[...] les sages-femmes du service d’hospitalisapoénatale [...]. Et elles ont été
vraiment formidables, [...] elles respectaient toufait que j'aie besoin de temps de
réflexion. », «A part les médecins chez qui jaitsene pression pour opter pour I'lMG.
[...] Mais par contre, une fois qu’on a dit « non, paursuit la grossesse, on va jusqu’au

bout, on accompagne ce bébé », ils ont vraimeraéte

Per-partum : rencontre avec I'enfant.
« En fait, javais un petit peu peur avec toutqeeils disaient : grosse téte, gros ventre
[...]. Je ne vais pas dirépas beau a voit, mais j'avais peur, [...] qu'il ait un aspect

physique un peu douloureux. »

Post- partum :accompagnement proposé par les soignants.

« Mon mari a pu rester avec moi tout le temps deédernité, [...] Il dormait dans la
chambre avec moi. Et ca m’a beaucoup, beaucoupeajd€é] Mais aussi formidable que
puisse étre le personnel, ce n'est pas mon mam,es pas mon enfant, ce n’est pas ma
famille. C’est ce que jai trouvé vraiment de tté&s bien dans cette maternité. C'est

gu’'on a été accompagné au-dela des protocoles §...].

Principaux themes extraits de I'entretienavenir incertain, souffrance et douleur de

I'enfant, rencontre avec I'enfant.
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Entretien n°8 3 ans apreés le déces de Clément

Parent interrogé la mere : Carole
Histoire personnelle des cancer du sein maternelle 5 ans avant la grossesge
parents aurait aimé mais n'osait plus avoir un 3éme enfapt
Nombre d'enfants 3 enfants (dont un décédé)
Age de la fratrie a 'annonce 2 garcons de 10 et 15 ans

irconstan Sbut , ,
Circonstances du début de grossesse spontanée non programmeée

grossesse
échographie du®¥°trimestre : retard de croissance [+
Annonce R o
exces de liquide
. : échographie de 2éme intention en CHU +
Diagnostic . NP . . :
amniocentese : diagnostic de Trisomie 18
Pronostic mort in utéro, a la naissance ou peu de jours aprgs

Choix de poursuivre la
grossesse

a l'annonce

déces in utéro a terme de Clément ; accouchemgnt

Accouchement et naissanc , , )
déclenché le lendemain

D

Ante-partum : accueil du choix des parents par I'équipe.
« Un discours pas du tout adapté [...]. Je lui ainmeéécrit que je ne lui en voulais pas

sur le fond, mais sur la forme, il avait tout ao@v On est déja tellement chamboulé. »

Per-partum : rencontre avec I'enfant.
« Je n'avais vraiment pas peur de le découvrirgiipyement [...]. J'ai dis a une amie :

" je n'ai pas peur de le voir, [....] jai confiancé »

Post-partum : solitude et soutien des parents.

« Oui, apres, il 'y a que ma feuille de papiei gaulait m’entendre. C’était tellement

douloureux [...]. Il y a des moments, on se dipourquoi personne ne veut m’en parler,
pourquoi je n'arrive a trouver aucune oreille'? Et donc j'écrivais a mon enfant,

j'écrivais a Clément. »

Principaux thémes extraits de |'entretientemps de réflexion nécessaire, soutien des

parents, deuil et souvenirs des parents.

38



Analyse et discussion
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1. POINTS FORTS ET LIMITES DE LA METHODOLOGIE

1.1 Points forts

Face aux obstacles rencontrés pour obtenir un r@suffisant d’entretiens, nous
n'avons pas hésité a nous rendre dans diverseamngide France, nous permettant ainsi
d’en réaliser huit. De plus, pour sept d’entre exffectués au domicile des parents, un
climat de confiance a pu s’'installer du fait de rancontre physique avec les
interlocuteurs, permettant aux parents de se remarned d’aborder plus facilement une
période difficile de leur vie.

Ces parents ont été accompagnés dans huit étaidiste hospitaliers différents.
Aucun critere d’exclusion n'ayant été prédéfingtte étude de situations tres singulieres
et distinctes a permis d’enrichir notre travail.Uscavons ainsi pu pointer les disparités
liées a chaque situation particuliere.

Malgré l'écart de 7 semaines a 12 ans, durée s#pdea entretiens des
évenements rapportés par les parents, de nombremes communs ont pu étre
retrouvés pour donner lieu a des propositions.

A lissue de I'entretien, ce travail a systématioest donné lieu & une poursuite
des échanges (non enregistrés, non retranscritgrgtrant pas dans le cadre de I'étude)
avec les parents. Cela nous a permis de nourrie métiexion a la fois professionnelle et

personnelle face a la mort et & la place du hapdin maternité
1.2 Limites

Face au sujet délicat du deuil et du handicap,nteslalités utilisées dans le
recrutement de la population ont induit des biaisélection.

Les 3/4 des enfants étaient atteints d’'une pati®lagnoncée comme létale. La
portée de notre étude aurait été améliorée si a@iMs pu interroger davantage de
parents d’enfants atteints d’une pathologie lourel@nhandicapante et encore en vie.

De plus, I'analyse du discours a fait appel a nptopre subjectivité.

La taille de notre échantillon et les situationggsilieres le composant ne nous ont

pas permis de généraliser nos résultats a I'engedebla population concernée.
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Dans cette étude, les principaux participants dest meres. Il aurait été
enrichissant d’interroger davantage de péres afioodnpléter notre travail.

La difference temporelle entre les événements vétuk réalisation de nos
entretiens variant de quelques semaines a queklusses, induit nécessairement des
écarts dans le vécu des personnes interrogéesersmimodifiés avec le temps, étapes
du deuil,...

Notre travail a touché une large période, allant’aenonce d’'une pathologie
foetale a 'accouchement et ses suites. Nous n'adons pas pu réaliser une étude fine
de chaque moment, mais cela a permis d’appréheledtacon plus globale le vécu des

parents.
1.3 Rappel de la problématique et des hypothéses

Nous nous sommes poseé la question suivamtel est « le vécu des parents » qui
choisissent de mener la grossesse a son termega®is pronostic feetal est défavorable

et gu'une IMG est possible ?

Hypothese n°l : eante-partum, les parents ont besoin que leur choix de powsiet

grossesse soit entendu favorablement par les giofesls.

Hypothése n°2 : eper-partum, ces couples ont une appréhension avant la rerecont

avec leur enfant ;

Hypothése n°3 : suite a leur décision, les futepts désirent un accompagnement par

les sages-femmes eost-partum.
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2. ANALYSE ET DISCUSSION DES PRINCIPAUX THEMES
EXTRAITS

2.1 Themes concernant la période de I'ante-partum

2.1.1 Annonce, pronostic et avenir incertain

Pour tous les parents interrogdgnnonce a été un moment de complet
bouleversement. llIs emploient des termes trés foots décrire cet évenemenkla
sentence », « le gros boomerang », « les bras soah vraiment tombés », « le monde
s'est dérobé sous mes pieds », «le premier coumakgsue », « tout s’écrouleou

encore« tout s’'est effondré ».

Pourqguoi un tel bouleversement ?

Les parents se trouvent dans un projet de donneielaet, dans aucun des cas, ils
n'avaient imaginé s’entendre dire que leur bébaitathourir ou alors qu’il allait étre
porteur d'un lourd handicap. Pour ces parentst ¢@g un avenir, tous les projets avec
cet enfant qui sont remis en question.

L’annonce marque le début de cette épreuve et ptasiquoi, ils ont gardé, dans
quatre situations, le souvenir de I'échographisedyi qui leur a annoncé qu’il y avait
une anomalie. lls ont bien souvent mémorisé :

= |"attitude de cette personnecil nous a dit sur un ton un peu sec et brut jg «
I'ai trouvé un peu dur, vachement froid ».

= le silencepouvant étre associé a la répétition de prisesafiras ou a un temps
d’arrét prolongé « je l'ai vu aller du coeur au cerveau, prendre emps pas possible
sans nous en dire plus & I'échographiste ne disait plus rien €e silence est souvent
trées angoissant pour les parents. Durant ces mgffgnts, ils ont déja imaginé tous les
scénarios pouvant aller du pire au meillglimtr. 6) : « On se dit en fait : elle va me

dire gu’il N’y a rien »,

Toutefois, il ne faut pas oublier que la réalisatibune échographie nécessite une
certaine concentration ; il n’est pas toujours aigar le praticien d’expliquer au fur et a

mesure, au moins dans un premier temps, tout devegualise.
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Dans deux situations sur les huit étudiées, legnmitions données au moment de
I'annonce n’ont pas été suffisammetdires ou comprisegar les parents :
(Entr.3) : « Il nous a juste dit : il y a un prolote, il va falloir prendre une décision, il va
falloir y réflechir. »
(Entr.4) : « Il ne m'a pas du tout expliqué, pas francheméntya pas employé les

mots. »

Le manque de précisions et d’explications facesitlation, a conduit les parents
a extrapoler le type d’anomalie dont il s’agissait.

= Dans le premier cas, au vu du manque d’informatidls pensaient que leur
enfant était atteint d’une trisomie 21, celle-arétpour eux I'anomalie la plus connue.
(Entr.3) : « Pour moi qui ne connaissait rien, jainpas compris ce qui se passait [...]
c’était hyper frustrant. »

Il semble effectivement difficile de prendre la mavie décision lorsqu’on ne sait

pas de quoi il s’agit, ni a quoi s’en tenir.

= Dans le deuxieme cas, la mere, en sortant de lauttation, pensait qu’elle

faisait une fausse couche.

Nous avons vu que l'annonce était difficile pous |garents, mais, d’aprés ces
entretiens, il est loin d’étre facile pour un sa@gh d’annoncer la présence d'une
anomalie. C’est peut-étre pour se protéger psyemnigunt ou pour limiter la souffrance
des parents qu’un mécanisme de « fausse réassuraradéveloppe.

Cependant, I'absence d’informations a été trescddfpour ces parents car ils se
sont trouvés dans un flou et une incompréhensiaheto

Il semble donc important que le personnel soignérifie ce que les parents ont

compris.

Lors des entretiens, nous avons pu recuelllir desdivergents face acontenu
de 'annonce

= Pour certaines, au vu de la situation, différenpessibilités leur ont été
proposées, leur laissant le libre choix entre larpaite de la grossesse ou I'IMG.
(Entr.1) : « On nous a proposé 2 options : c’étsdlit effectivement une interruption
sélective de grossesse puisque c’était des junijealigt I'autre possibilité effectivement

qui nous a été proposée, c’était de poursuivrertisgesse a son terme. »
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(Entr.6) : « Elle m’a dit: vu la complexité, je mee que si vous le demandez, une
interruption médicale de grossesse serait acceptée.

= Pour d’autres, la seule possibilité qui leur aprEposée était I'IMG, avec une
insistance particuliere(Entr.3) : « On avait juste a prendre une décisiolans son

discours, on sentait clairement qu’elle était lanbe. »

Lorsqu’'une seule possibilité est laissée, il esticde de faire un choix. La
décision est déja orientée. Si le couple n'a pdertze d’affirmer son point de vue, déja
accablé par le diagnostic, il se retrouve dansngremage qu'il ne maitrise pas et donc
devant une prise de décision qui n'est plus larngemais celle du monde médical.

Décision avec laquelle il devra vivre le restansdevie.

2.1.2 Diagnostic et temps consacré a la réflexion

Pour certains parents, lorsqu’'une échographie dexiéi@e intention était
nécessaire, lpériode d'attente a été difficile en raison d’'une incertitude peisige.
(Entr.5) : « On attend quand méme la deuxiéme éepbie, donc moi je n'ai pas dormi
pendant pratiquement six semaines, c’était vrainterg long et tres difficile. On peut
imaginer n’'importe quoi. »

Cette attente est trés longue pour les parent$aogoisse, la douleur leur sont
intolérables. Toutefois, ils conservent une luéasjpoir, tant que le diagnostic n'est pas

clairement posé : espoir que le médecin se saitgéo

Cependant, ils ont été surpris de la rapidité desmrs résultats de
I'amniocentése« ¢a a été hyper rapide », « j'ai eu les résultatés jours aprées », « le

lendemain de I'amniocentése, on a su que ce n’géatune trisomie »

Dans quatre situations, les parents abordent I'tapoe d’avoir pu bénéficier
d'un temps de réflexionsuffisant pour prendre leur décision. Un tempsciatupour
pouvoir prendre un peu de recul face a cette ammensoudaine et violente. Cette
décision est propre a chacun. D’une certaine maniértemps permet un discernement
de la situation et laisse la possibilité de retwele plus amples informations. Pourquoi
précipiter les choses s'il n'y a pas d’'urgence @h3(Entr.8) : « La premiéere chose que
je lui ai dite a ce moment-la. Je l'ai regardé dédes yeux, je lui ai dit* laissez-moi du

temps:. », « Mais laissez-moi du temps que je compreniglicee passe. »
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Ces meres décrivent toutes besoin d’en savoir plus Ce temps va leur
permettre de chercher et trouver des réponsegsadeeastions, fort nombreuses a l'issue
de I'annonce. Certaines sont allées les cherchmeawu corps médical en réalisant des
examens complémentaires pour préciser le diagnastien leur posant directement les
guestions. D’autres se sont plutbt renseignéesnpamet, dans leur entourage, ou a
travers des témoignages de parents ayant déjamecielle situation, ou encore dans des
articles concernant I'anomalie. Cette collecte fdtimations leur a permis d’envisager
différentes possibilités (que ce soit pour la gesse, I'accouchement,
'accompagnement de I'enfant...) mais aussi de rgggoulifférents points de vue afin
gu’elles puissent établir le leur.

(Entr.2) : « J'avais vraiment besoin de comprenetrele savoir, est-ce qu’on ne peut pas
faire quelque chose, est ce que vraiment, enfiarpyais pas, qu’on pouvait aujourd’hui
soigner ou je ne sais pas.»
(Entr.7) : « On avait d'abord besoin de savoir, gamqu’en fait, finalement, si on optait
pour une IMG, on voulait savoir quelle vie on luirait épargnée, dans ce cas-la. Ou, si
on refusait I'MG, quelle vie il aurait. »

On peut se demander pourquoi certaines n'‘ont pag peurs questions aux
soignants qu’elles ont eu I'occasion de c6toyest?2deé par manque de confiance ? Est-ce
par peur de les « harceler » de questions, dediesder ? Est-ce par crainte d’avoir une

réponse orientée... ?

Au vu des atteintes plut6t rares (exceptée lartris@1 qui est plus connue), trois
des meres interrogées ont évoqugcertitude face a la durée de viale I'enfant a la
naissance. Une question a laquelle le corps médieapouvait pas répondre avec
précision.

Il nous semble important de préciser a l'inverse tucorps médical ne peut pas
prévoir avec certitude le bon état de santé d’'ufargna la naissance méme s'’il ne
présente pas de malformations visibles en périoéeapale ; car toutes les anomalies ne
sont pas décelables durant cette période.

L'une des meres a percu cette incertitude commex amantage ».(Entr.2) :

« Mais tant mieux d’'une part, je me suis dit: cdassé une part de mystére et de

chance. »
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C’est une facon de nous rappeler que la médecimeue permet pas encore de
tout prévoir, tout savoir et tout guérir. La maste en vigueur quel que soit I'age ; le

moment de la naissance peut correspondre au debsitaussi a la fin de la vie.

2.1.3 Choix des parents et accueil par les prajessis

Différentes raisonsde poursuivre la grossesse ont pu étre misesanguex dans
ces entretiens :

= dans le cas de l'attente de jumeaux, c’était I'isgibilité pour la mere de
porter c6te & cbte un enfant mort et un enfant vivat. (Entr.1): « Ce qui a été
rédhibitoire complétement dans l'interruption séiee de grossesse, c’est de me dire

qgu’il y en a un qui allait grandir a coté de somiffe jumeau décédé in utéro. » ;

» une mere étapréte a accueillir un enfant handicapé I'interruption médicale
de grossesse était inenvisageafiatr.2) : « Tres tot on a dit donc qu’on ne voulait pas
d’interruption de grossesse, enfin, je n'imaginpis, je ne pouvais pas » « J'étais méme

préte a I'accueillir handicapé. » ;

= la poursuite de la grossesse permettait a I'enféatoir sa place dans la
famille et ainsi ddaciliter le deuil. De plus, il leur étaiimpossible de décider la date
de la mort de leur enfant.Entr.3) : « Parce que nous, le meilleur moyen desfaotre
deuil, c’est plus facile de 'accompagner, de lahder une place. » « L’idée de fixer une

date pour décider de la mort de mon bébé c¢a detjeziéiait plus possible. » ;

= ayant conscience de la présence de l'enfant, ir létait impossible
d’interrompre sa vie :

(Entr.4) : « C’est un bébé qui est vivant, quilasitnéme petit, je tuais un bébé. »

(Entr.6) : « J'ai dis tout de suite que pour moircétait pas possible, donc que je
ne voulais pas parce que je savais que mon enfaintdéja la. »

(Entr.8) : « Il est 14, je le veux, je veux contny...] je me suis posée la question

mais je ne peux pas. » ;

= la rencontre avec un enfant trisomique avant laggese avait montré a la mére

que c’était possiblgEntr.5) : « Je m’'étais dit : c’est vrai que ce stgpas impossible. » ;
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= la volonté de ne pas avoir le déces de cet entaiih £onsciencdEntr.7) : « Je

me suis dit : [...] avec quoi je voulais vivre, lste de ma vie sur la conscience ? ».

Ces parents ont pris différents éléments en congchtion avant de faire leur
choix. Deux méres ont précisé qu’elles étaient croyani@s gue leur choix n'avait pas
éte dicté patda religion. Elles ne s’étaient pas interdites de se posejukstion de
I'interruption de grossesse méme si leur religiondamnait ce geste. Car c’était avant
tout en tant que mere gu’elles se positionnaient.

(Entr.7) : « Le fait de poursuivre la grossesse,né&ait pas du tout un choix
dicté par une conviction religieuse ou pas [...] aiént les tripes de la mere qui parlent
en premier »

(Entr.4) : « Avant, j'étais pas du tout pour limtaption, I'avortement[...] je
pense qu’il ne faut pas hésiter. Quand il y a quelchose qui nous est proposeé, eh bien,
on a raison de se poser la question. »

Le fait de se poser la question, confronte la femimecouple parfois, a leurs
propres valeurs ou théoriggntr.4) : « Je n'aurais jamais imaginé, me consaist, me
poser cette question. C’est en étant devant latopregui se posait a moi, et pas a une
théorie sur un journal ou sur une manifestation,sou une discussion familiale ou autre.

J'étais confrontée vraiment, c’était I'expérimenbat >

Il est toujours difficile de connaitre la décisigme I'on prendrait tant que I'on n’a
pas été confronté a la situation. Anticiper ce gediévénement est difficile car
inattendu. Les questions se posent lorsque I'ost g@nfronté. C’est un peu comme pour
un accident de la route.

Toutefois, I'un des couples précise avoir réfléahia question concernant le

handicap d’'un enfant avant de se marier.

De plus, lorsqu’il y a déja des ainés, il ne s’adjils du choix d’'une mére ou d’'un
couple, mais bien d’'une famille. C’esiute la vie familiale qui sera « chamboulée » et
qui est donc a considérdEntr.4) : « Je me suis dit : est-ce que je vais éapable de
tenir la route. J'ai un mari, deux enfants déja. »

De nombreuses questions vont se poser face aux :afoément leur expliquer,

avec quel vocabulaire adapté a leur age peut-orides vivre cette épreuve ... ?
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Deux parents ont bien précisé que cette décisiomodesuite de grossesse avait
été prise en s’assurant qu'il n’y avpids de mise en danger de la mére
(Entr.6) : « [...] sachant que ca ne me mettait pasdanger. Ca c’est une question
gu’'on a posé aussi. Je pense que ca aurait pu égkement changer notre choix par

rapport a I'lMG mas c’est peut étre la seule chgséaurait pu changer notre choix. »

2.1.3.1 Choix des parents et notion de choix

Est- ce réellement un choix Tette question est revenue au cours de quatre
entretiens. A quel choix vont donc étre confromi&s parents ? Certains diront :

(Entr. 4) : « ce n’est pas vraiment un choix, pagce soit c’est un choix de mort,
soit un choix de vie. Et quand les gens me disgas :choisi ton enfant, t'as choisi ¢a.
[...] je n"ai pas choisi, j'aurais préféré nettememtoir un enfant ordinaire ».

(Entr. 5) : « moi jestime que je n'ai pas eu uraivchoix, parce que je savais
bien ce qui se passait, et dans les deux casygsgue voila : les craintes, dépressions
de femmes... ».

(Entr. 6) : « A un moment ou il y a une malformatio faut faire le choix entre
deux trucs pourris. Vivre une vie vachement durecaxotre enfant, ou faire I'lMG et
donc du coup, ca sera dur ».

(Entr. 7) : « ce n'était pas une question de viedeumort, mais une question de

mort ou de mort. La, comment on choisit ? ».

D’apreés les entretiens, il nous semble que deuatsiins soient a distinguer :

= avoir un enfant « ordinaire » ou avoir un enfamiteint d'une affection d’'une
particuliére gravité ». Le choix effectivement een a pas été laisse, dans le sens ou la
situation s'imposait a eux. Ills n’ont donc pas daé@s laction de choisir, si I'on reprend

les termes de la définition du choix.

= poursuivre la grossesse ou realiser une IMG : océdalte bien d’'un choix
puisqu’ils ont tous formulé une ou plusieurs ragspour ou contre I'une ou l'autre. Nous
entendons bien cependant que les deux alternatigemnt difficiles 'une comme l'autre.
Cependant, nous pouvons nous demander s’il s’agitement d’'un choix libre ? N’y
aurait-il pas dans ces situations des contraintdsrrees ou internes, telle que cette

impossibilité a « tuer » son enfant ?

48



2.1.3.2 Perceptions de I'lMG par les parents

Plusieurs parents se sont arrétés sur la quesitiMiG et de la « fausse vision »
que peut en avoir la société, en nous faisantgestdifférentes réflexions qu’ils ont pu
entendre lorsque les meéres étaient enceintes. ksdfient que contrairement a ce que
nous pouvons entendre régulierement «vous étewjevous en ferez un autre », la
situation est beaucoup plus complexe que celaplasreurs raisons :

« L'IMG, ce n'est pas un retour en arrierede quelques mois pour revenir a la
période avant la grossesse et ainsi faire abgirade celle-ci. Non, I'enfant est bien la.
De plus, pour la majorité, elles I'avaient déjatsbouger au moment du diagnosti@e
retour en arriére, ne serait il pas un mécanismaléfense de notre société par la
dénégation ou I'annulation en occultant la réatité

Il nous semble important de préciser que I'IMG aiede pas indemnes les parents
qui y ont recours. L'IMG laisse aussi des « tracekans la vie d’'une femme. Certaines
garderont une culpabilité qu’elles n’arriverontfp& jamais a surmonter.

« Dix ans qui ont passe, je suis la plus forte naaissi la plus faible, et je pense que je
suis tout cela, ce mélange de force et d'impuissade sanglots et de rires, d’amour et
de haine, de courage et de désespérance » [41]

Ne banalisons ni I'un ni l'autre, ne condamnond’'um, ni l'autre. Laissons les
parents choisir mais attention de bien s’assuréitsqant compris la situationses
enjeux, et qu’ils ne font pas un déni de 'anomalie. @ans ces cas-la, la naissance
risque d’étre davantage difficile puisqu’ils vomet ietrouver brutalement devant la réalité
de la situation(Entr.8) : « L'inquiétude des médecins, c’est qusenrende pas compte
de la réalité des choses et qu'aprées, quand on i€ad compte, bébé est vivant et

continue sa vie, qu'il y a un décalage non acceptdes parents.»

2.1.3.3 Réaction des professionnels au choix despowie la grossesse
Nous retrouvons deux types de réactions des sdgfeae aux choix des parents.
Etant amenés a cotoyer différents professionneissean d’'une méme situation, nous

avons pu retrouver des réactions opposées d’'uegsioihnel a I'autre.

= Accueil favorable

Les parents utilisent des termes bien précis paarid I'attitude ou pour
rapporter les propos des professionnels de saftétant 'accompagnement qu’ils ont

pu avoir lors de leur choix On vous accompagne dans cette démarckd’ecoute »
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« étre respecté,x c’est votre décision,»a compréhensiony ils ont vraiment été 1a,»
« 0n n'a pas eu a batailler pour expliquer notreobh».On peut toutefois retrouver des
différences de points de vue quant a l'attenteedeparents envers le personnel médical.
Le couple interrogé nuance ce besoin d'étre comgplisie demandait pas
forcément a étre compris, mais plutdh@ pas étre jugéet a étreaccueilli dans son
choix. Le couple s’est senti écouté et accueillilfamesthésiste qui pourtant, n'aurait pas
fait le méme choix et ne les comprenait pas, maisadait preuve d’empathie& On est
sorti de ce rendez- vous la en se disant qu’orioesbé face a quelqu’un qui nous avait
écoutés, et qui nous avait accueilis comme on tmhaitait. Alors que

fondamentalement, elle n'aurait pas fait ce cheix.

= Accueil défavorable

On retrouve a plusieurs reprises des paroles dégsionnels cherchant a
culpabiliser les parents.

(Entr.8) : « Il nous enfongait plus bas que terfe«»Vous savez comment il va
mourir, la, dans vos bras, comment il va suffociet

(Entr.5) : « Il me dit entre la porte parce gu’iernvoulait pas me le dire dans le
bureau : de toute facon je vous l'avais dit quildit avorter. Alors que j'avais le bébeé
dans les bras, j'ai trouvé que c'était vraimenslenmum et le bouquet »
« il'y a une infirmiére qui dit : de toute fagconugole saviez, de toute facon ces enfants Ia,
ce sont que des problemes. »

Dans ces cas-la, au lieu de se sentir aidés, ssutmur affronter la difficulté du
handicap ou de la mort de leur enfant, ces pamtsont vus rabaissés et considérés
comme les responsables, devenant ainsi les « nsapyErents qui ne se sont pas rendus

compte de ce qu’ils faisaient en prenant cettesi#ci

Les parents interrogés étaient tous conscientsirdpadrtance de la situation et
ont fait le choix de poursuivre la grossesse enyest d’étre informés au mieux sur les
enjeux. Bien évidemment, comme nous l'avons dis glaut, il est difficile de prévoir
I'état de santé de I'enfant a la naissance. Nowma¥galement vu que les parents se
culpabilisent d’eux-mémes face a I'atteinte de kenfant. Ils n’ont donc pas besoin des
soignants pour les déstabiliser davantage, ils dépdt suffisamment éprouves. C’est de

I'aide et du soutien qu’ils recherchentOui, je sais, mais aidez nous, c’est tout. »
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Pourquoi une telle réaction des soignants ?

Serait-ce dd a un sentiment d'inutilité, d'impuissa face a la situation ? A un
désaccord conscient ou inconscient avec la décgsnparents, se trouvant toutefois
dans I'obligation de la respecter ? Est-ce que leslaenvoie a une situation personnelle
similaire conduisant a une projection entre sdiagttre décrit comme un mécanisme de
défense : l'identification projective ? Dans toas tas, ces raisons empéchent le soignant

d’étre dans I'empathie.

On peut également constater que certains profess®de santé ont présenté au
moment de I'annonce lgcénario le plus dramatique sans expliquer qu’il s’agissait du
cas extréme et sans présenter les alternatives @eanarriver la. Le médecin n’est donc
pas honnéte avec ses patients et d'une certainemanriente la décision du couple en
les affolant.

(Entr.5) : « On voit le ponte qui nous a dit trégiement qu'il fallait absolument
avorter, que c’était une catastrophe, que le cotait épouvantable [...] deux mois avant
I'accouchement, il nous dit, il avait compris qu'amait choisi de la garder" je crois
gu’on pourrait s’en sortir, enfin bon ¢a ne va pge simplé. »

(Entr.7) : « Je ne veux pas dire qu’elle a essdg@ous faire peur, mais je pense

gu’un petit peu quand méme. »

Anne Paillet, sociologue, remet en cause la reptasen souvent veéhiculée,
notamment par les médias, sur le fait que I'lMQutg&sde la décision d’'une femme, d’'un
couple. Elle insiste sur le fait que le « pouvoidital » prend une part plus importante
gu’'on ne peut se I'imaginer, dans ce genre de wéciklle remet en cause I'information
donnée par le médecin, sur le diagnostic préniaatjcipation et le degré d’incertitude
concernant I'avenir de I'enfant, pouvant profondémafluencer les parents et conduire

a une « construction médicale de la demande p#enfas8].

Trois mamans ont dénoncé la difficulté qu’ont leédecins qui, a partir du
moment ou la pathologie est décelée,voient plus I'enfant mais 'anomalie présente
au cceur de leur prise en chargeCes réactions médicales réduisent ainsi la gsesse
I'attente de la naissance d’un probleme et non glus enfant. Or, ces mamans auraient
aimé que I'équipe médicale leur rappelle qu'avant,telles attendaient un bébé et non
une malformation. Le couple interrogé a retrouvibecdémarche chez un médecinll «

nous a parlé d'abord de notre bébé, en disant \&@kapieds, sa téte, ses mains etc. ».
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En mettant en avant les qualités du fcetus, le aoémtical encourage les parents
a réinvestir la grossesse, a réinvestir leur enflant I'image a souvent été trés altérée

par I'annonce.

2.1.4 Vécu de la grossesse avant et apres le ded poursuivre

Quatre meres sur les six informées de l'aspect tala pathologie de leur
enfant, mettent en avant le fait que cette grossagait une composante bien différente
des précédentes puisglaedurée de vie de leur enfant correspondait a lawtée de la
grossesseD’ou une importance toute particuliere d’'investir maximum cette période

durant laquelle leur enfant était en vie.

Certaines d’entre elles ont ainsi cherché a dépeloges moments d’interactions
et de contacts privilégiés avec lui : par I'écodéemusique, partiaptonomie ou encore
en augmentant le nombre d’échographies afin de @oles voir et obtenir des clichés
eéchographiques supplémentaires. On notera cubdgraphieest a la fois I'outil qui

conduit a 'annonce mais aussi un moyen d'aidéiravestir la grossesse et I'enfant.

Au vu de ce court temps de vie se cantonnant adssgsse, deux parents nous
ont confié I'importance de pouvailonner un prénoma leur enfant et donc pour cela de
connaitre le sexelLe prénommer permet de lui donner une place Gafamille, d’étre
une personne avant méme d’étre né.

Cette grossesse n'est padtente de la mort, mais bien I'attentBune naissance
pour trois des huit parents interrogés. C’estdiatit de donner la vie a leur enfant et de le

rencontrer, de le découvrir physiquement mémaealeiil décéder peu de temps apres.

2.1.4.1 Sentiments des parents : culpabilité, saue, sérénité

Plusieurs sentiments ont pu étre exprimés parinsrtades périodes différentes
de leurs démarches :

Suite a I'annonce, deux des mamans interrogéesgecdes sentiments

= de culpabilité pour I'une d’entre elles, en se demandant si ©kait pas a
I'origine de I'anomalie présente chez I'enfant di€eattendait(Entr. 8) : « est-ce que
c’est ce que j'aurais fait moi, a ce moment la, guiiait pu causer ¢ca ? »

= d’injustice pour I'autre mere et la nécessitétdauver un coupable,qui dans
ce cas a été somari en raison des dons qu'il faisaitla Fondation Jérdbme Lejeune

(recherche et prise en charge de la trisomie 2llg. gensait avoir vécu suffisamment

52



d’épreuves au cours de sa vie pour étre épargnée delle situation(Entr.4) : « Je
pensais que j'en avais assez bavé. », «Tu doncesrac la, ¢ca nous a porté malheur. »
Nous retrouvons bien par ces sentiments, ceuxtdsriE. Kibler-Ross, cités dans
la premiére partie de ce travalil.
A lissue du choix,deux types de sentimentsembl@t ressortir : deux meres
décrivent une certaingérénité alors que les deux meéres dont I'enfant étaiteuortie
trisomie 21, parlent plutdt de sentimeptstagés Ces deux derniéres utilisent les termes

de « souffrance »gde« traumatisme »d’ « anti-vie » de «grossesse un peu horrible »

Certaines personnes de notre société mettent eélatmn durée de la grossesse
et durée de la souffrance, conduisant donc a diee gpursuivre la grossesse serait
« s'infliger des souffrances ». (Entr.3) : « Algessuis pas extrémiste, je pense que pour
des personnes c'est plus facile d'arréter la gresseet pour nous ce n'était pas la

solution. »

2.1.4.2 Réinvestir son enfant et préparation alasance

Au cours de quatre entretiens, les parents nougagm I'importance d’avoir pu
préparer la naissanceavec I'équipe médicale durant la grossefSatr.7) «On avait
fait avec la pédiatre un projet d'accompagnementalete vie en salle de naissance. »

Pour les soignants, cela leur permet de proposeparents ce qui pourrait étre
mis en place lors de la prise en charge de I'erddatnaissance.

Pour les parents, c’est I'occasion d’exprimer lepesrs, leurs craintes, leurs
attentes et de dire de quelle facon ils désirer@ecompagner leur enfant. L’objectif est
d’anticiper au maximum les différentes situatiomsgibles a la naissance, la fatigue et
I'état émotionnel des parents les rendant tréesesttlimcapables de prendre des décisions
dans l'urgence.

Toujours dans un souci d'accompagnement optimal lede enfant, trois
interviewés nous soulignent I'importancendcrire dans le dossier médicatous leurs
souhaits établis en période prénatale avec I'éqlipar eux, c’'est I'assurance que le jour
de I'accouchement, I'équipe présente ait connacssale leur démarche et des mesures
décidées, afin que soit bien réalisé a la naissaecqui a été établi au cours de la

grossesse.

Cette partie, construite a partir des résultatpalise des entretiens, montre le

besoin exprimé par tous les parents d’étre entefadhosablement dans leur choix, ce qui
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va dans le sens de notre premiére hypothése, ménuire étude ne permet pas d'en
généraliser les résultats. Nous pourrions rajogteif est essentiel qu’ils ne se sentent

pas juges.
2.2 Themes concernant la période du per-partum

2.2.1 Vécu de I'accouchement

Nous avons pu recenser les différents états dieslas parents en vue de
I'accouchement :
= La joie d’arriver au moment de I'accouchement aiegtvie de voir leur enfant.
= L'absence d’envie d’accoucher car peur de la mbétla fois le désir que tout soit fini.

2.2.1.1 Ambivalence entre la naissance et la mort
Pour trois des meres sur les quatre attendant famteatteint d’'une pathologie
annoncée comme létale, non décédé in utéro, teutdmplexité de I'accouchement
gu’elles décrivent est I'ambivalence entre donreervie ou donner la mort, donner
naissance ou la mort a son enfant. Nous remargyuoa$une de ces trois meres a vécu
la grossesse comme l'attente d’'une naissance masc@uchement, cette ambivalence
demeure présente. Lorsque le travail commences shwent que c’est le début d’'un
engrenage, les prémisses d’'un départ associéasgbisse de l'inconnu qui va suivre la
naissance : va-t-il décéder immédiatement, darsufdy les semaines qui suivent... ?
(Entr.6) : « Au moment de la naissance, moi je asais pas ce que je faisais, je ne

savais pas si je donnais la vie a un enfant oudat mionc c'était un peu dur. »

Pour les deux parents dont I'enfant était décédét@mo, I'accouchement fut
difficile psychologiquement car durant toute laggesse ils avaient gardé I'espoir de le
rencontrer vivant. Et 14, la mere doit accouchendnfant qu’ils savent déja mort.

(Entr.3) : « On était dans un état second, [...] dd@sméme état que lors du
diagnostic. »

(Entr.8) : « Jai juste nourri I'espoir fou qu'il naitrait vivan» « Le temps de la
naissance a quand méme été tres choquant, chogaace que faire naitre son enfant

quand il est déja mort, c’est trés dur. »
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2.2.1.2 Douleur de I'accouchement
La moitié des femmes interrogées abordent la qureskkla douleur lors de cet
accouchement. Trois d’entre elles expriment |la s&ite d’avoir une péridurale. Ce
besoin, elles I'expliquent par la peur de ne pasvpw gérer a la fois la douleur et le
débordement émotionnel lié a cette naissance phgtie. (Entr.2) : « Je n'aurais pas pu
tout gérer, ¢ca aurait été trop dur de gérer et W&bé qui va mourir et un accouchement

naturel. En tout cas, a ce moment-la. »

L'une dentre elles pensait pouvoir gérer la doulekomme pour son
accouchement précédent mais cela a été plus iffjaielle ne le pressentait et a tout de

méme dU étre soulagée de la douleur physiqueir la f

2.2.2 Rencontre et relation avec I'enfant

Pour trois parents, nous recensons deux probléneatitace a iimage qu’ils se
sont fait de leur enfar@vant sa naissance
= La peur que I'enfant soit défiguré par la malfotioa (pour deux parents) ;

= La difficulté a imaginer son enfant.

Avant d’accoucher, trois parents avaient besoig’d@gsurer de pouvoir profiter
des moindres instants de vigle leur enfant des sa naissan@mtr.1) : « C'était de ne
pas en manquer une miette. »

C'est en ce sens aussi que la préparation de ksaraie avec I'équipe est
primordiale. lls sont conscients que leur bébéavpeu de temps. lls ne veulent pas que
ce temps soit pris par des soins sans intéréts ltlamsédiat, qui les priveraient de ces
moments a partager avec lui.

(Entr. 6): « notre choix, c'était de se dire : ce n'est pasevidans une couveuse
pour vivre 15 jours. Enfin, c'était qu'il vive, enfqu'il fasse connaissance avec ses
freres et sceurs, qu'il ait une vraie vie »

(Entr. 7) : « On ne voulait pas qu’ils nous priveld sa vie en faisant des soins,

guels qu'ils soient. »

La majorité des parents partage le méme avis fda&t@annementqu’ils ont eu
en découvrant leur nouveau-neélls ont vu leur enfant avant de voir les anonsalie
(Entr.6) : « Mais c'est vraiment un choc a la naisse de se dire "mais j'avais

oublié que c'est génial a ce point la un petit bEbé
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(Entr.4) : « Je fondais en larmes. Je pense quiit'@pres avoir vu mon p'tit
bout, elle était mignonne. Je ne m’attendais padua ¢a. »
(Entr.8) : « Il y avait toutes ces anomalies. Ma# enléve rien a tout ce que je

ressens pour lui, ca enléve strictement rien. »

C’est particulierement vrai pour les mamans querathient un enfant atteint de
trisomie 21. Elles décrivent une grossesse tristard laquelle elles se sont beaucoup
arrétées sur la question de la trisomie et finatgmant toutes les deux trouvé leur fille
vraiment belle a la naissance. D’autant plus queégdement, les nouveau-nés ont un
facies de trisomique peu marqué par rapport a célui age plus avancé.Gest vrai

gu'elle était mignonne »

Dans le cas de déces in utero, les enfants éfalientmarqués physiquement car
le corps commencait a s’abimer. Ce ne sont pasyé®rmations liées a la pathologie
qui ont interpellé ces parents mais plus les margleedécés in utero : (Entre.83 le
choc que j'aurais, ce n'est pas par rapport a cesraalies, c'est par rapport déja a la

mort in utero. »

2.2.2.1 Premier contact physique et présentatiorodos

La moitié des mamans décrivent lesoin de contact physiqueavec leur enfant
des la naissance. Il est important pour elles guednfant décede dans leurs bras, en leur
présence et non sur une table d’examens. Ce cdatacpermet de faire connaissance,
de réaliser gqu’ils sont bien parents. Bien souvess, instants de contact sont associés a
une perte de toute notion de tempsLes parents font abstraction de ce qui se passe
autour d’eux. lls se rendent entierement disporibléeur enfant.

(Entr.7) : « On a continué a le garder contre nows.

(Entr.8) : « Aprés, tout s'est apaisé une fois que je I'at@tre moi et les larmes
étaient la mais c'était tellement doux. Le mot mei vient c’est ‘doux, la douceur, la
pure douceut. Et puis, il était encore tout chaud. »

(Entr.2) : « Elle s’est endormie dans mes bras. »

Une maman aborde toute la difficulté qu’'engendrdecabsence de contact
physique dans le deuil d'un enfaEntr.8) : « Aujourd’hui dans le deuil, ce qui est
difficile, c’est d’aimer de facon spirituelle ett@llectuelle et de ne pas pouvoir aimer

physiquement. »
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Trois parents mettent en avant le respect dontd@gants ont fait preuve, pour
préserver un temps’idtimité avec leur enfant. Un temps d’échange et de partage
uniquement a troigEntr.8) : « [...] juste la, tranquilles tous les tsoavec mon mari a

coté, ils nous ont laissés. »

Tous les parents dont l'enfant est décédé rapidensant ou apres
I'accouchement mentionnent le besoin qu’ils ontdewuetourner voir le corps de leur
enfant. Que ce soit durant leur séjour a la materau pour certains, en allant au
funérarium les jours qui ont suivi. Ce temps faseria séparation progressive des
parents de leur enfant et leur permet de prenadinsatence de la réalité de son déces.
(Entr.1) : « On sait qu’il est décédé mais qu’iitsencore un peu physiquement présent,
ca aide a passer le cap. »

Le couple interrogé précise méme qu'’il ne souhajpas forcément voir son
visage mais simplement le fait d’aller au funénariet de savoir son corps dans la

couverture leur était nécessaire.

D. David, psychiatre pour enfant, explique queitaon du corps par les familles,
leur permet d’associer la mort au corps inertealsg enfant, une représentation de la
mort a celle du mort et ainsi de commencer un traleadeuil. « La non-représentation
laisse béant le trou causé par le traumatismdadetoent libre 'angoisse liée a la mort »
[42].

2.2.2.2 Souffrance et douleur de I'enfant

La question déa souffrance de I'enfant a orienté plusieurs des parents dauns |
choix. Pour prendre la décision de poursuivre tsggsse, ils devaient s’assurer que leur
enfant ne souffrirait pas, aussi bien pendant tsggsse, a 'accouchement qu’en post-
natal. lls voulaient étre slrs qu’on pourrait l'aogpagner sur le plan de la douleur afin
gu’a aucun moment il n’ait mal.

Pourguoi une telle angoisse pour ces parents ?

Les parents, d’ordinaire, souhaitent le meilleuarpleur enfant des sa naissance.
Pour ceux-1a, il en est de méme avant sa naissgtnaessi petit soit-il. Si ce petit étre
venait a souffrir, les parents s’en sentiraientpatales car ce sont eux qui ont pris la

décision de poursuivre la grossesse.
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(Entr.7) : « L'idée de pouvoir accompagner notébb sans qu’il souffre du tout,
¢a, on se sentait prét a le faire [...] nous on vdu&viter toute souffrance physique
gu’on produirait aussi. »

(Entr.8) : « Est ce qu’il a eu mal, pas eu mal Tdeis que ¢a c’est la seule chose

qui nous guide dans notre choix de toute faconst@je’il n’ait pas mal. »

Une seconde préoccupation ressort dans trois iemsesur les huit réalisés. |l
s’agit de la question dd’acharnement thérapeutique Refusant I'acharnement
thérapeutique a la naissance, ils ont demandéda ari place de soins palliatifs afin de
soulager la douleur et lui procurer un maximum algfart. Mais dans un cas, les parents
ont tout mis en ceuvre pour que soit déterminé & moenent les soins releveraient de

I'acharnement thérapeutique. Pour cela, ils ottdgpel a un comité d’éthique.

Cette partie, nous amene a nuancer notre deuxigpahese, a savoir que les
parents ont une appréhension avant la rencontre ke enfant. Méme si pour la
majorité, c’est effectivement le cas, avec des @msions concernant I'accouchement
et son organisation ou encore la peur de I'aspkgsique de I'enfant a la naissance.
Nous avons vu que d’autres expriment un sentimerjoi@ et d'impatience a I'idée de

rencontrer leur enfant, accompagné d’'un sentimemoafiance et de sérénité.
2.3 Thémes concernant la période du post-partum

2.3.1 Vécu des suites de naissance

2.3.1.1 Isolement, solitude et vide
La majorité des parents interrogés décrit un semttnde solitude que I'on peut

retrouver pour différentes raisons et a differentsnents :

= a la maternité, en raison de I'absence du persalunant le séjour. Ne serait-ce
pas une forme d’évitement du personnel ? En neesdant pas dans la chambre des
parents, ils limitent les échanges et sont smsedgas a avoir a répondre a des questions
déroutantes.
(Entr.5) : « Ce que j'ai super regrette, c'est qqoeis avez terminé d'accoucher, terming,
envoyeé, c'est posé. [...] »
(Entr.2) : « Le jour a la maternité, j'ai quasimev personne. », « J'ai d0 voir a peine

une sage-femme. »
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Ayant des difficultés a trouver leur place a la enaité, les parents ont
majoritairement souhaité rentrer rapidement chez @ntr.8) : « C'est dur de rester

dans une maternité quand il y a le berceau vidéta.o»

= au retour a domicile, par un abandon complet dagpég
(Entr.1) : « En peu de temps, au niveau émotiororelit des choses. Mais du coup |3,
ouais, on se retrouve vraiment seule. Il y a un prnde vide quand on rentre a la
maison. C’est encore plus quand on arrive a la wigjue la on se pose, qu’on réalise
tout ce qui s’est passe, qu’on se"diuaf !". »
(Entr.3) : « On nous a rien proposé en plus, etnitgis ont pas laissé de numéro de

téléphone, ils nous ont rien laissé du tout. »

= Face a l'absence de l'enfant, laissant place aide. \Entr.7) : « On a une
nouvelle vie qui est sans lui, mais qui, finalemelans le trés concret du quotidien

ressemble a notre vie d’avant », « Maintenant csasts lui alors qu’il a existé »

Ces couples risquent de se couper du monde, déesier dans la douleur du
manque et de la séparation. Une maman precise ewales moments ou elle souhaitait
rejoindre sa fille(Entr.2) : « J'ai eu des tentations, pouvoir meedirmais pourquoi je
ne mourrais pas avec mon bébé ? »

L'idée est que la seule chose qui permettrait éfatér le chagrin lié a la perte
d’'un enfant, est d'aller le rejoindre. Et que la \aprés cette épreuve ne sera plus

possible.

Il est vrai qu’il est tentant pour les soignants mnser que leur « mission »
s’arréte des que I'enfant est décédé et pourtant;, les parents, c’est le début d’'un long

parcours de deuil. Il est important de ne pastesmdonner durant cette période.

2.3.1.2 Place du peére
Au cours de cette étude, nous n'avons pu rencogtrein seul pére. Il aurait été

enrichissant de pouvoir en rencontrer davantage.

Toutefois, une maman nous a confié la maniére dont mari avait vécu sa
paternité dans cette situation particuli€ientr.8) : « mon mari, pour lui c'était difficile,

parce que ses enfants, il les accueille pleinengerd naissance, il est papa a la
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naissance. Sentiment ambivalent, se faire volee getternité 1a, elle est restée purement
intellectuelle. Complétement en décalage par rapponoi. »

Dans cette situation, le pére n’a pas pu rencosterenfant vivant puisqu’il est
décedeé in utéro.

Nous avons vu précédemment que globalement, dagsseou I'enfant était
atteint d’'une pathologie létale, sa vie correspdndaa grossesse. Or, pour le pére,
durant cette période, il est difficile de partages moments avec son enfant (hormis a
travers I’haptonomie) puisqu’il n’est pas en cohfaermanent avec lui, contrairement a
la mere qui le porte jour et nuit : ce qui rendspbompliqué le lien pére-enfant. C’est
généralement a la naissance qu’un pére (prend iemescde la réalité de son enfant et)

réalise sa paternité. Ce qui n’a pas pu étre lelaas cette situation.

2.3.2 Avenir incertain

Pour les deux méres qui ont leur fille atteintetiiomie 21, I'avenir demeure
flou. Il leur est difficile de faire des projets ett@t organiser.
(Entr.5) : « On vit completement au jour le jour. »

(Entr.4) : « A chaque jour suffit sa peine, vojlaj appris ¢a avec elle. »

Ces meres n'ont pas hésité a montrer ce que lkaiidur apportait et combien
c’était enrichissant pour elles(Entr.4) : « Elle a quelque chose a apporter dars m
famille, ca c’est sdr. », « Ca nous donne de I'Hiiéni[...] elle m’apprend vachement
ca. »

Méme si organiser la vie de famille est plus compdi, ces enfants leur apportent
beaucoup et leur permet un regard différent de i@ ils expriment une grande

sensibilité, ce qui leur confére une vraie placeein de la famille

Trois meéeres dénoncent la difficulté degard que peut portela société sur le
handicap.

(Entr.1) : « On a eu l'impression d’étre un spéamen peu bizarre, qui fait un
peu peur. »

(Entr.4) : « Tout d’'un coup on sort de la normedévite. »

(Entr.5) : « De toute fagon aujourd’hui, on mettdavers quelque chose, on vous

observe », «Les gens peuvent vous regarder bin@mg ca me dérange moins
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aujourd’hui alors qu’avant, quand elle était petitgavais la trouille que les gens
voient. »

Effectivement, des que l'individu ne répond pasn& & norme », notre société
semble consternée ou déroutée. Le handicap edtrilsadans notre société ou, seul

I'enfant parfait le serait-il ? Ne serait-ce pasleurre de croire qu’un tel enfant existe ?

Deux parents dont I'enfant est décéde, exprinisnportance de connaitre les
derniersrésultats de la recherche génétiquafin d’envisager I'avenir face a une

éventuelle autre grossesse.

2.3.3 Souvenirs et processus de deuil

Nous retrouvons des différences entre les paramsitgau moment ou ils ont
souhaité préparda sépulture de leur enfant. Deux parents I'ont préparée auscde la
grossesse. Cela leur a permis d’étre moins prééscppr cet aspect pour appréhender
I'accouchement. Entr.2) : « [...] ce qui nous a libéré la téte. »On avait geré tout
I'aspect matériel de I'enterrement. »

Nous pouvons constater que le devenir du corpdéatune préoccupation pour
les parents durant la grossesse.

Alors que deux autres parents n’avaient volontagm@npas souhaité le préparer a
I'avance. C’était une maniére d’accompagner ledargnen sortant de la maternité, cela
s'inscrivait dans une continuitéentr.8) : « Un énorme besoin de lui préparer cendker

hommage. »

Les trois parents qui abordent le sujet ddéséquesle décrivent comme «
I'aboutissement de leur choix d’accompagner lediam@m :
(Entr.2) : « J'étais contente [...] ca a été tresabe»
(Entr.7) : « On voulait qu'il ait des belles obsegqu de belles funérailles, qu'il soit
accompagné de la plus belle facon possible jusqbtau. C'est-a-dire, c'était a la fois

accompagner sa vie mais aussi accompagner sa mort.

Trois parents ont pu garder dasuvenirsconcrets de leur enfaEntr.7) : « lls
nous ont proposé de faire des empreintes »

A défaut de pouvoir conserver son corps, c'est avers des photos, des
empreintes de pieds ou de mains, une meche dewheue les parents ont la preuve
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palpable du passage, de lI'existence de leur enf@antr.8) : « C'est vrai que, parfois,

repartir avec un signe concret, ¢a fait du biensius

Une maman décrit comment son fils est présent atidien a travers plein de
moments, d’objets, de symboliques, souvenirs deeg@tence et de son passage dans sa
vie. «Quand je prends mon bouquet de mimosas, je porteeanfant. Je veux dire, je
retrouve cette sensation physique. », « Aprést ges des petits symboles. J'ai fait le
coin du souvenir derriére : avec des petites plantiel sable, des coquillages, une huitre
avec un petit coeur. [..] Il y a un arbre dans ledja, un Ginko. »

C’est une maniere pour ces parents de ne pas pubelie enfant. En effet,

lorsqu’ils commencent le deuil de celui-ci, ils eéxrpent souvent leur peur de I'oublier.

Trois des parents signalent ldagsoin d’écrire a la suite de cette période de leur
vie.

= L'une des meres a publié un livre [43], retragantju’elle a vécu avec son fils.
(Entr.6) : « J'ai écrit cette histoire », « Et c’est aussi gamque je me dis, quand on ne
parle pas, quand on ne sait pas ce que vit une &mne famille qui vit ¢ca, on ne peut
pas les aider. », « Les médecins qui ont fait Esmarches avec nous, je pense, [...] ils
sont pas meécontents d'avoir fait la démarche awshméme si c'est pas forcément ce

que eux auraient fait au départ. »

= Un autre couple interrogé a pour projet d’écrirééguipe médicale qu’il a
cOtoyée afin de lui permettre de se remettre estoure (Entr.3) : La_mére « c'est vrai
que c'est difficile, parce qu'il ne faut pas étrgressif, [...] savoir-faire passer le
message sans les braquer, enfin pour que, si jagaai®it se reproduire, qu’ils en tirent
une lecon. »

Le pére: « C'est a eux d'en tirer d’eux- mémes l'ensaiggr@. On ne doit pas passer
pour des professeurs. Parce que je ne sais pas eatrls pourraient faire. »

= Enfin une autre encore, a écrit, a la fois a I'équinédicale pour la remercier
mais également a son fils décé@ ntr.8) : « Quand ils sont dans le juste, il faut leur
dire. lls nous ont tellement, tellement apporté sla® moment difficile que c'était
important pour moi. » « il y a des moments, onise gburquoi personne ne veut m’en

parler, pourquoi je n'arrive a trouver aucune oteil? Et donc jécrivais, j'écrivais a
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mon enfant, jécrivais a Clément. A la moitié depage, ensuite, jallais beaucoup
mieux. Maintenant je ne lui écris plus, je lui pEad
L’écriture permet souvent d’exprimer ce que l'oramive a dire a personne, a

soulager d’'un grand poids afin de retrouver ladgyour continuer malgreé tout a vivre.

Une maman décrit avoir eu besoinrégenir sur les lieuxdu déces de sa fille.
(Entr.2) : « C’était une boucle qui se bouclait. »

Une autre au contraire a trouvé ce retour suriéest| difficile : (Entr.7) : «ca a
été un petit peu dur. Le premier retour la-bas,rémurner sur les lieux, tout redéfile

d'un coup en méme temps. »

Cette partie de discussion nous amene égalementaacer notre troisieme
hypotheése. Les parents souhaitent effectivementv@olétre accompagnés en post
partum. Nous retrouvons un important sentimentalitusle dans cette période, mais a
plusieurs reprises, les parents parlent d’'un susyichologique plus que d’un suivi par
une sage femme. Toutefois, nous pensons que lafsagee peut avoir une place

complémentaire dans ce suivi.

2.4 Themes communs aux 3 périodes ante, per et pastrtum

2.4.1 Accompagnement par les professionnels

Quatre parents sur les huit interrogés abordequéstion deprotocolesau sein
des hépitaux. On remarque qu’ils n’ont pas tousaétd®mpagnés de la méme fagcon mais
demeurent du méme avis.

Une mére souligne avoir été accompagnée de facaptée a ses besoins et non
selon les protocoles du servicéEntr.7): « On a été accompagnés au-dela des
protocoles. », « lls nous ont accompagnés dansmaalheur. Tout a été fait pour qu'l

ne soit pas aggrave. »

A linverse, les trois autres parents dénoncentifeites de leur accompagnement
en étant confrontés a I'application des protocoles.
(Entr.1) : « Apres je peux comprendre le protoaplieest mis en place mais on a

eu un peu de mal, on a essayé d'accepter »
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(Entr.6) : « lls ont dit : on le scope ; on est'&dpital ici, c'est comme ¢a que ¢a
se passe et il sera scopé. », « En gros on metdisaion est dans un hdpital, c'est
comme ¢a. »

Les protocoles aident les soignants dans leureprige décisions mais ils ne
doivent pas s’enfermer dans une application syst§oeg sans s’interroger quant au bien
fondé de son exécution. On peut encore décriren@utre mécanisme de défense ou le
soignant se retranche derriére la technique : nigo@nde rationalisation.

(Entr.3) : « Il trouvait que c'était trop long donit voulait, [...] utiliser les
forceps, forceps ou ventouses, oui. C'est moilquaildit, je lui ai dit : non, attends ca
ne sert a rien. » « Stéphanie, lui disait ausditerads, Hortense est décédée, ¢a ne sert a
rien d'accélérer le processus, parce que ¢ca ne ghanrien. », « C'est dans ce sens la

qu'il était vraiment dans la technique et pas dut @ans la prise en compte. »

D’aprés la description de ces parents, il sembéel‘gyplication systématique des
protocoles appauvrit le rapport et 'accompagnenhembain qui est pourtant primordial
dans ces situations. Dans ce cas, l'attitude dgnsot apparait aberrante. Les parents
attendaient un accompagnement humain et non use @ni charge médicalisée qui ne se
justifiait pas.

Cette situation délicate pour le soignant, due audu’il cotoie la mort ou le
handicap, peut pourtant étre humainement enriamissgil se sent prét a s’'investir dans
'accompagnement. Un accompagnement « réussist ihjgas gratifiant pour une sage-

femme ?

Sur les cing parents dont I'enfant est décédéérmoubu en salle d’accouchement,
trois d’entre eux mettent en avant I'attention oui’eue les équipes en les installant dans
une chambre a part, &€art des pleursdes autres nouveau-nég&nfr.7) : « Il nous
avait mis dans une salle de pré-travail en atteridds me trouver une chambre parce
gu'ils ne pouvaient pas me mettre en maternité alescbébés heureux et des familles
heureuses et des bébés en pleine santé. »
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2.4.2 Place du psychologue

Tous les parents interrogés ont évoqué la questioilaccompagnement et du
suivi psychologique. Nous pouvons cependant carstguie les besoins ont été
variables :

= Certains ont eu besoin de rencontrer une psychbelpgndant la grossesse et les

mois ayant suivi 'accouchement.

= D’'autres n'ont pas souhaité rencontrer le psychatogendant la grossesse,

mais ont regretté de ne pas avoir eu de soutiechpkygique apres I'accouchement.

= D’autres encore n'ont pas particulierement eu besk@tre suivis pendant la
grossesse mais ont pu prendre contact avec ungiegcie apres le déces de I'enfant, ou

apres le retour a domicile avec leur enfant hapeica

= Enfin, une mére a trouvé la psychologue intrusifientr.5) : « Il y avait la
psychologue qui venait tout le temps me voir, ¢it &raiment pénible, vraiment pour
essayer de voir si ¢a allait, si ¢ca allait pas. »

Il nous semble important que les parents sachestérsatiquement a l'issue de
I'annonce qu'’ils peuvent rencontrer un psychologlils le souhaitent, méme a plus long
terme.

C’est un lieu d’écoute, d’accompagnement et deisouécessitant une démarche
libre des parents pour s’y rendre. Certains vootrales périodes ou ils vont en ressentir
le besoin puis des périodes ou cela ne leur seya@eessaire. Pour d’autres, une seule
rencontre va leur suffire.

Le psychologue a donc toute sa place dans I'accongpaent de ces familles. Il a
également un réle aupres des équipes qui suivergarents.

La maternité est avant tout un lieu de naissanck efe. Les soignants sont des
étres humains doués de sentiments et la confrontatrec le handicap ou la mort les
laisse rarement insensibles. C’est pourquoi, il tpsiavérer difficile pour eux
d’accompagner ces familles dans leur démarche.t @ese sens que le psychologue

aura un réle dans I'écoute des équipes et la ettele» de certaines situations.
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2.4.3 Regard porté par I'entourage

Sur les six enfants décédés, la majorité des maianiste sur le fait que leur
enfant aune place au sein de la famille

= Une rencontre concrete avec une partie de la lignsiés freregEntr.1) : «llIs
en parlent maintenant facilement, ils peuvent seefgésenter et ils sont contents de
I'avoir vu, de I'avoir touché. »

= L’enterrement (Entr.3) «Elle a été enterrée, il y a eu cérémonie familiale,
I'a enterrée. Ca lui donne une place, que les genguillent ou non. »

= Simplement par son passage dans la vie de sedpatesa famille :
(Entr.6) : «ca empéche pas que, que notre fils, il ait sa pkweore dans la famille.
Vraiment il a sa place »
(Entr.8) : « Il a une existence pleine pour moiypma famille »

De plus cette maman a retrouvé chez son fils urguedgamiliale au niveau des
doigts. Il était donc bien de la famille ! Cette npze venait le confirmerEntr. 8) :
« moi, j'ai un doigt trés, tres court et tordu eesrdeux enfants, les deux grands, ont cette
marque aussi et lui I'avait aussi. » « Ca montrenoee quoi il est vraiment bien dans la
lignée »

Dans la maison de plusieurs de ces familles sedrent degphotosde cet enfant

décédé au milieu des photos de ses fréres et/as sceu

2.4.4 Reconnaissance de I'enfant par la société

Une maman en particulier, a fortement insisté sumit qu’elle aurait aimé que
d’autres personnes puissent connaitre et profitdechps de vie de son enfant durant la
grossessgEntr.8) : «On me dit " il y a que toi qui I'a connl. Mais j'aurais aimé que
d'autres personnes veuillent le connaitre et ménee ®'est qu'un soignant ? [...] c'est

trés bien aussi. »

Un couple s’est vu proposer par I'équipe la posistbde baptiser leur enfant.
Les parents ne sont pas toujours au courant de @gpiortunité le temps que le cceur bat
encore et ce méme en I'absence de prétre. |l gséaipble que le soignant pense a poser
la question, afin que les parents n'aient pas deetge en apprenant ultérieurement que
cela aurait pu étre possibl&ntr.7) : « La pédiatre nous a demandé si on voulait le faire

baptiser », « On s'était méme pas penché sur optien. »
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Avec le recul, aucun des parents interrogés nettegavoir mené la grossesse a
son terme. Certains iront méme jusqu’'a diredans le malheur, c’est une bonne
expérience. Enfin, je ne sais pas comment dirdafaraiment bizarre de dire : on a eu
de la chance de..., ou la chance que..., mais quggaeui. »

Ces parents nous ont vraiment fait passer unagesde vie malgré toutes les
difficultés qu’ont engendré ces situations.

3. PROPOSITIONS

3.1 Formation des professionnels

Nous avons vu qu’en fonction des situations, lesqmoles n’étaient pas toujours
applicables. Il nous semble qu’une sage-femme adpacités d’analyser la situation, de
choisir une prise en charge adaptée et d’évalumétassité d’'appliquer le protocole.
Nous pensons qu’une sage-femme jeune diploméeisadpl difficultés a se détacher des
protocoles, en raison de sa formation et de songuoerd’expérience. En effet,
'enseignement dispensé pourrait étre davantage saxéla relation humaine pour
permettre aux étudiants de mieux développer Idlexién personnelle autour des sujets
éthiques. Il ne nous semble pas pertinent de défimprotocole d’'accompagnement mais

plutbt de nous attacher a écouter et comprendistdile particuliere de chaque couple.
3.2 Attitude des professionnels face au choix deanents

Les parents ont besoin d’étre confortés dans leoixccar bien souvent, une part
d’ambivalence demeure. Méme s'’ils s’apprétent aigilc un enfant handicapé ou qui
va décéder, ils vont tout de méme devenir par&itss pourquoi ne pas adapter notre
discours habituel a leur situation. Comme par exeniprs de la naissance de I'enfant,
bien souvent, les sages-femmes félicitent les paréhors pourquoi ne pas reconnaitre

et apprécier 'accompagnement et I'accueil résarlar enfant ?
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3.3 Préparation a la naissance en lien avec I'équemui accueillera I'enfant

Nous avons vu que la préparation de la naissanterdant entre les parents et
I'équipe était primordiale. Une telle démarcheessite un investissement particulier des
soignants.

Il pourrait étre judicieux de recenser au sein dgaipes, les sages-femmes
volontaires qui se sentent prétes pour accompaggeparents. Ainsi, lorsqu’un couple
se trouve dans une telle démarche, c’est ellesrqgni prioritairement rencontrer ces
parents. Bien évidemment, nous sommes consciehtsajtelle organisation est difficile
et n’est pas possible dans toutes les maternitdanmment celles de type | ou l'effectif
d’'une équipe ne s’y préte pas.

Il pourrait étre souhaitable de nommer un soignaéférent qui les
accompagnerait durant la grossesse et établirgit @ux le « projet de naissance »
envisageable. Ce qui, par la méme occasion, peaitethe continuité dans le suivi.

Le centre hospitalier de Lille vient de créer uneiehe de recueil des souhaits
parentaux pour la prise en charge de leur nouvéau{cf. ANNEXE II) qui s’insére
dans le dossier médical de la mére et aide a Istieamion d’un projet de naissance. Elle
permet aux soignants qui vont intervenir d’étrestanformés des souhaits des parents
concernant la naissance et le futur de I'enfarie ggrmet une cohésion dans la prise en
charge. Ce document a été réalisé pour I'accompagnte d’enfants atteints d’'une
pathologie Iétale mais il est possible de s’enimsgortement pour 'accompagnement
d’enfants atteints d’'une pathologie non létale.

Cette fiche peut également permettre aux parentsedrojeter vers cette

naissance et de préciser leurs souhaits en leimaléicpar écrit.

Nous pourrions compléter cette fiche en quelquastpsupplémentaires concernant
I'accompagnement souhaité en salle de naissance :

= gestes médicaux et soins envisages

= présence des parents

= prise en charge, soulagement des symptéomes

= rencontre avec I'enfant : & quel moment, peauaa paise au sein

= réalisation de photos : nu, habillé, dans le bercdans les bras, en famille,...

= temps d’intimité avec I'enfant

= présence du reste de la famille apres I'accoucheme

= rituels religieux
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3.4 Présentation de I'enfant

Dans les situations ou I'enfant est marqué pactachement (notamment lors de
déces in utéro), il est important que le soignamvienne les parents avant de leur
présenter le corps de leur enfant. Le fait de I'enfioter ou de I'habiller au préalable
permet d’atténuer certaines marques. L'objectidiseu’ils puissent voir I'enfant s’ils le
souhaitent et qu’ils en gardent la meilleure imggessible pour pouvoir ensuite

commencer leur deuil.
3.5 Suivi psychologique pendant la grossesse et dda post-partum

Concernant I'accompagnement psychologique de cessa il nous semblerait
optimal que le psychologue puisse venir se présenta femme, au couple des que
possible durant la grossesse, une fois I'annonedisée. Ce serait I'occasion d'un
premier contact. Les parents sauraient qu’ils peuvencontrer cet interlocuteur leur
permettant un lieu de parole non médicalisé posiatcompagner dans leur démarche.
C’est I'opportunité pour eux de se rendre compte grin’est pas parce gu'ils consultent
un psychologue qu’ils sont forcément dépressifs emgore atteints d’'une maladie
mentale, ou qu’ils sont « fous » : vision du psyogae souvent veéhiculée par notre
société ! C’est bien d’un accompagnement lors djpéreode difficile dont il s'agit. Cet
accompagnement psychologique ne doit pas pour tadiapenser les sages-femmes
d’écoute et de soutien en envoyant a la moindricdifé le psychologue aupres des
parents.

Les parents ne doivent pas se trouver abandonmdsgaoignants lors de leur
retour chez eux. Nous proposons qu’une visite pa sage-femme a domicile soit
organisée avec leur accord avant la sortie de l@emite. Dans tous les cas, il nous
semble indispensable que les parents ne rentrenégres avoir un numeéro de téléphone
(sage-femme, psychologue...) qu’ ils peuvent utilsés en ressentent le besoin, méme

plusieurs mois ou années apres.
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3.6 Place des associations d’'usagers

Nous remarquons que le role des associations @snaccompagnements est loin
d’étre négligeable. Ce sont des lieux ou les pareyant traversé des situations de deuil
ou de handicap, peuvent se rencontrer et échangmirale leur vécu ou de leur histoire.
Un endroit ou ils vont pouvoir s’exprimer libremgaborder toutes les angoisses qu'ils
peuvent avoir et pouvoir recueillir les témoignages leurs semblables. Il est
indispensable que les soignants puissent inforregrplarents de I'existence de ces
associations. Ces parents ne doivent pas restky ddlissue de I'annonce. Le milieu
médical n’est pas nécessairement I'endroit ouadlst we sentir le plus en confiance. Dans
tous les cas, il s’agira d’'un accompagnement comg@hdaire si les parents en ressentent
le besoin.

Tres concretement, il pourrait étre créé un documépertoriant toutes les

associations ayant trait au deuil et au handicaprcé en ante-natal.
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Conclusion

A travers ce travail, nous avons pu constater guEs @rossesses poursuivies
dans un contexte d’affection fcetale d’'une particélie gravité étaient des situations
tres complexes en raison d’une proximité de la maltt handicap et du début de la vie.
Ceci entrainant la mise en place inconsciente decardsmes réactionnels de défense
psychique aussi bien chez les parents que chegdemants.

Selon l'étude, le corps médical doit étre vigilamtux mots employés des
'annonce de la pathologie, accorder du temps etrrpettre le libre choix de ces
couples en les éclairant au préalable sur les diffidts enjeux de chaque alternative.
Les couples ne veulent pas étre jugés sur leur ghtes professionnels de santé étant
la pour réfléchir avec eux, tel un binbme, aux diffentes possibilités a la naissance. Le
temps entre les parents et I'enfant est a priviEgpour un lien précoce aussi bien
pendant la grossesse qu'a la naissance, que I'emfsoit handicapé ou atteint d'une
affection létale.L’'accompagnement de ces parents ne doit pas étrgligé car il peut
faciliter leur « travail de deuil ».

Nous rappelons qu’il n'y a pas les mémes enjeuxrenattendre un enfant
atteint d’'une pathologie létale, et attendre un ant atteint d’une pathologie non
letale.

» Dans la premiere situation, les parents vont étenfrontés au déces et au deuil de
leur enfant.

= Dans la deuxieme situation, ils seront confrontésu handicap au quotidien,
nécessitant une réorganisation familiale ainsi qui nombreuses contraintes a long
terme. Sans oublier gu’ils vont également devoiiréale deuil de I'enfant « normal ».

Il est impossible de déterminer une ligne de cortdupour accompagner ces
couples tant chaque situation demeure absolumemigsiiére. Mais c’est bien d’'un
accompagnement personnalisé dont il s’agit, nécesdide 'empathie avec une écoute
attentive des attentes et des besoins des futurens, durant cette grossesse bien
particuliere. Ces situations font avant tout appel sens humain d’'une sage-femme et
non a sa technicite.

Dans la continuité de ce travail, nous pourrions ug interroger sur le vécu des

parents quand une anomalie est découverte et anienau moment de la naissance ?
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Annexe |

Guide d’'entretien

» Présentez-moi votre famille

~Parlez-moi de votre grossesse

=Parlez-moi de I'annonce

*Finalement qu’est ce qui vous a amené a faire ox ¢h

=Comment les professionnels y ont réagi selon vous ?

=Parlez-moi de votre grossesse aprés I'annonce ?

=Comment vous imaginiez votre bébé ?

Racontez-moi votre accouchement

=Parlez-moi des moments avec votre enfant aprésisaance

=Racontez-moi votre retour a domicile

A votre avis, comment des familles dans votre fibngpourraient étre accompagnées ?

*Et aprés ? Avez-vous des projets ? (autres grassessas ?)
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Annexe Il
Diffusion avec l'accord de I'association SPAMA

e

Centre Hospitalier Régional
Universitaire de Lille

POLE FEMME, MERE ET NOUVEAU-NE
Hoépital Jeanne de Flandre

ANTICIPATION DE SOINS PALLIATIFS NEONATALS

Fiche de recueil des souhaits parentaux pour $& @m charge de leur
nouveau-né

Sont concernés par cette fiche les nouveau-nésyert’une malformation létale
pour lesquels une décision de non-réanimation ousaias palliatifs a été prise
préalablement a la naissance conjointement erdrpdeents et le CPDPN. Ce protocole
d’anticipation de soins palliatifs n’exclut pas ulheluation postnatale pour confirmer la
pathologie du nouveau-né.

L’'objectif de cette fiche est de favoriser une fla vie « harmonieuse » pour
I'enfant autorisant un attachement et une démadeheleuil pour les parents, tout en
permettant au nouveau-né de mourir dans la digmtki assurant un accompagnement
et des soins de confort en compagnie de sa fadahe la mesure du possible.

Ce document a pour but de recueillir 'ensemble idBmations nécessaires au
bon déroulement de I'accueil du nouveau-né et di@saine continuité entre les périodes
anté et post-natales. Il doit étre rempli au codes différentes consultations de
diagnostic anténatal. Il peut ainsi servir de suppfin de s’assurer que les différents
aspects concernant la prise en charge du nouveantrété abordés avec les parents et
que les informations ont pu ainsi leur étre trasesui

Les parents ont toute liberté de revenir sur leécisdon et il est du role de
I'équipe de médecine foetale de respecter et d#agtar aux éventuels changements
exprimés par le couple.

Pour toute information contacter :
Philippe Deruelle : philippe.deruelle@chru-lille.fr
ou Thameur Rakza : thameur.rakza@chru-lille.fr

CENTRE HOSPITALIER REGIONAL UNIVERSITAIRE
2 avenue Oscar Lambret— 59037 LILLE Cédex
Standard CHRU : 03 20 44 59 62 — Métro CHR Calmette
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Fiche de recueil des souhaits parentaux pour $& f@m charge de leur nouveau-né

NOM B 1A MBI ©. et e e e e e e e e e e e e e e,

Date de NaisSSanCe e 1o MBI . ... e e e e e e e e e,

MEDECINS REFERENTS :
Au CPDPN de Lille

Maternité d’origine / Obstétricien de la Materriférigine :
................................................ L

MEAECIN tratANT & ..ot e e e e e e e e e e e e e e e

DDG: ........................ Date prévue d’accouchement : ...............ccmueennen.

PATHOLOGIE SUSPECTEE / DIAGNOSTIQUEE :

Explorations réalisées en anténatal :

CARYOTYPE (amnio/BT/PSF) : Date : ... e e e e e e ee e
S]]
=T ) P

NB : Préciser si certains examens n’ont pas été&sésecar non souhaités par les parents.
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CONSULTATIONS ANTENATALES

Accompagnement médical :

Date Intervenant Eléments évoqués au cours denkuttation
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Accompagnement psychologique :

Psychologue @ ... Date de consultation :

ComMmMENtAIre BVENTUCH & ... e e e e e e e e e

Faodol0] 0] o= To | = 1| A T

ERCF : OUI NON

C AT S AR CE & o e e

Accueil du nouveau né :
Peau a peau souhaité : OUI NON avec la mére

Allaitement précoce souhaité : OUI NON

vec le pere
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EN MATERNITE

Examen(s) a réaliser pour confirmer la pathologie :

Allaitement souhaité : OUI NON

Souhait vis-a-vis de la famille (fratrie, grandggds ...):

SOUHAIT EN CAS DE DECES
Autopsie : OUI NON
Rituel souhaité : OUI NON

SioUl, de qQUEL OFdre & ..o e e e e e e

SOUHAIT PARTICULIER DES PATIENTS, QUESTIONS POSEB38R
LESPARENTS :
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Résumé:

Dans le cas d'un diagnostic prénatal révélant dfection feetale d'une « particuliere gravité, recoe
comme incurable au moment du diagnostic », noustatons, depuis quelques années, une augmentation
du nombre de parents désirant poursuivre la gressa®rs qu’une interruption médicale de grossesse
pourrait étre autorisée. Afin de leur proposer snompagnement le plus adéquat possible, nous nous
sommes intéressés a leur vécu dés I'annonce deHalpgie jusqu’au post-partum. Cette étude qualéa

a été menée a partir d’entretiens semi-directéigés aupres de sept meres et d'un couple doésains
sept départements francais. Elle révele qu'il njest possible d’établir un « accompagnement tyfzat
chaque situation est singuliere, nécessitant uaptation des sages femmes aux besoins de chagpie.cou
Toutefois, ces parents ont besoin de ne pas @#és jdans leur choix, d’étre entourés d’'une équipte@
s’investir dans chaque situation particuliére.df Enportant d’accompagner ces parents afin deriget

leur « travail de deuil » : le deuil de I'enfanhermal » qu'ils attendaient ou celui de I'enfantééé. Ces

situations font avant tout appel au sens humaia dage-femme et non a sa technicité.

Abstract :

In case of prenatal diagnostic showing a foetalglamt “with a particular gravity recognized asmable

at diagnostic time”, we note for many years, angase of the parents number wishing to go throdigh a
the pregnancy cycle even if they could ask legidlya medical interruption of pregnancy. In order t
propose an appropriate accompaniment in functicgheif needs, we developed a specific interestéod

life experiences from the announcement of the pagjyato the postpartum. This qualitative study hasn
done with half-directive interviews on seven moshand one couple living in seven different depantsie
This study reveal us as it is not possible to distala “standard accompaniment” so much the sibnai
specific for each case, necessitating midwifes tdi@mn to each couples needs. However, these garent
need to be support in theirs choices, to don'tuziyéd, to be with a team ready to take investmients
every particular situation. It is important to ga with these parents in order to help them to “wear
mourning”: mourning of the “normal kind” as they mgeexpecting or of the deceased kind. These

situations request above all the human skills efrttidwife and not her technical skills.

Mots clés: interruption médicale de grossesse, diagnosticraattd, soins palliatifs, vécu.
Titre : Poursuivre la grossesse avec une atteinte foetdsant une IMG : quel vécu pour les parents ?
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