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ABBREVIATIONS

ABM : Agence de Biomédecine

CHU : Centre Hospitalier Universitaire

CPDPN : Centre Pluridisciplinaire de Diagnostic PréNatal
DIU : Dipléme inter-universitaire

EFP : Examen Foeto Pathologique

ERRSPP : Equipe Ressource Régionale en Soins Palliatifs Pédiatriques
FCP : Fausse Couche Précoce

FCT : Fausse Couche Tardive

HAS : Haute Autorité de Santé

IMG : Interruption Médicale de Grossesse

MAP : Menace d'accouchement prématuré

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

SA : Semaines d'’Aménorrhée

SDC : Suite De Couches

SDN : Salle De Naissances

SIG : Surveillance Intensive de Grossesses

SPAMA : Soins Palliatifs et Accompagnement en Maternité
SPP : Soins Palliatifs Pédiatriques



INTRODUCTION



Chaque année des enfants nés trop prématurément ou atteints de pathologies
létales meurent quelques minutes, quelques heures ou parfois quelques jours apres leur
naissance. En effet, a cété des joies d'une naissance, les professionnels de périnatalité
cOtoient également la fin de vie et la tristesse qui I'accompagne. Ce paradoxe que
représente la mort en salle de naissance effraie. Pendant de nombreuses années, la
courte vie de ces tous petits fOt dissimulée. Pensant épargner aux parents une souffrance
insoutenable, on a tenu ces enfants pour mort-nés, ce mensonge ne faisant qu'accroitre la

souffrance des parents et le mal-étre du personnel soignant.

Depuis quelgues années, les soignants de maternité voit émerger les soins palliatifs
en salle de naissance. Les équipes, désireuses de prendre en considération ces nouveau-
nés, ont peu a peu fait changer les habitudes et adopté des prises en charge plus
adaptées. Ce sont les pédiatres, plus souvent concernés par la mort des enfants dans
leurs services, qui ont initié ces soins en maternité. La pratique des soins palliatifs en salle
de naissance demande une grande disponibilité de I'équipe, un travail interdisciplinaire et

institutionnel. Toutes ces conditions ne sont malheureusement pas toujours réunies.

Ces situations sont compliquées pour les soignants qui doivent faire face a
I'incertitude de la durée de vie de ces enfants et a la grande détresse de leurs parents.
Les sages-femmes, étant au premier plan lors de I'accouchement, sont les premiéres en
lien avec ces enfants et parfois méme les seules. Chacun ayant sa propre sensibilité et
son propre vécu, ils essaient, le plus humainement possible, d'accompagner ces petits
étres ainsi que leurs parents. Nous nous sommes ainsi questionnées sur le vécu de ces

professionnels de santé face a ces situations si difficiles.



1. Les soins palliatifs

1.1. Cadre léqislatif des soins palliatifs

Le Code de la Santé publique définit les soins palliatifs comme des soins « actifs et
continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou a domicile. lls visent &
soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la
personne malade et a soutenir son entourage » (1). Trop souvent percus comme l'opposé

des soins « curatifs », il s'agit cependant bel et bien de soins actifs.

La loi du 4 mars 2002 dite « Loi Kouchner » (2), relative aux droits des malades et a
la qualité du systéme de santé, rappelle que toute personne malade « a droit au respect
de sa dignité » (3). Elle insiste également sur le fait que tout professionnel de santé doit a
son patient une information « loyale, claire et appropriée » (4). Ainsi, le patient est en
mesure d'accepter ou non une intervention, un traitement. Son consentement doit étre

libre et éclairé.

La loi du 22 avril 2005, dite « Loi Léonetti » (5), relative aux droits des malades et a
la fin de vie, vient décrire les modalités d'application des soins palliatifs et donne un cadre

|€gislatif afin d'encadrer la bonne pratique médicale.

L'obstination déraisonnable, qui consiste en la poursuite de soins curatifs alors que
le malade n'en tirera aucun bénéfice, est proscrite. En effet, aucun acte ayant pour effet
« le seul maintient artificiel de la vie » ne doit étre entreprit (6). Par ailleurs, I'équipe
médicale se doit d'assurer la qualité de fin de vie du patient en lui dispensant des soins
palliatifs. Le médecin doit donc s'assurer de l'absence de tout type de douleur chez le

patient.

Le principe de « double effet » est également décrit, qui consiste en I'administration
de substances visant a soulager la douleur du patient, méme si celle-ci peut avoir pour
effet secondaire d'abréger sa vie (6). Cette pratique difféere de l'euthanasie de par
I'intention premiére, qui est ici de soulager la douleur et non de donner la mort. Le principe
de « double effet » a été définitivement inscrit dans la loi du 2 février 2016, dite « Loi

Clayes et Léonetti » (6).

Ces trois lois réaffirment également linterdiction de l'euthanasie et du suicide

assisté.



Les professionnels de santé doivent donc mettre en ceuvre « tous les moyens a
leur disposition pour assurer a chacun une vie digne jusqu'a la mort » (6). De plus;
« Toute personne malade dont I'état le requiert a le droit d'accéder a des soins‘palliatifs et
a un accompagnement » (7) Toute décision doit, bien s0r, étre inscrite dans le dossier
meédical (8).

1.2. La spécificité des soins palliatifs en périnatalité

Il existe plusieurs particularités propres aux soins palliatifs @n périade néonatale.

Tout d'abord, le patient qu'est le nouveau-né, est «hors d'état d'exprimer sa
volonté »(8). De plus, il est mineur et donc sous l'autorité paféntale. kes professionnels de
santé se doivent donc de recueillir l'avis des titulairéSyde cette autorité parentale.
Cependant, la décision de mise en place de soins curatifs ou_ palliatifs revient, in fine, aux
professionnels de santé. Enfin, cette décision doit étreseollegiale (9).

En effet, & la maternité, I'équipe évoluant auprés du houveau-né et de ses parents
est multidisciplinaire. Sages-femmes, gynécologues-obstétriciens, pédiatres, infirmieres
puéricultrices, psychologues et anesthésistes gravaillent ensemble pour le bien-étre du
couple et de son enfant. Lorsque ce type de situation se présente, ils doivent donc se

concerter afin de prendre, ensemble, la décision la plus adaptée possible.

2. Les enfants concernés

Les soins palliatifs peuvent étre mis en place en salle de naissance dans plusieurs
situations : lorsque le couple n'a pas souhaité recourir a une interruption médicale de
grossesse (IMG) lors d'une “pathologie foetale sévere et létale, lorsqu'une affection
congénitale n'a pas été/diagnostiquée en anté-natal, lorsqu'une IMG est réalisée sans
foeticide et que I'enfant'naityvivant, lorsque la prématurité est trop élevée et enfin lorsque
des complications a/la naissance ont entrainé des lésions trop importantes pour permettre
la survie de I'enfant (10).

Dans ceftravail, nous avons décidé de nous intéresser uniquement aux enfants nés
vivants entre 18" semaines d’aménorrhée (SA) et 24SA, ces naissances ayant lieu lors

d'accouchements.treés prématurés ou lors d'IMG réalisées sans feeticide.



2.1. Les enfants nés trop prématurément

Une fausse couche précoce (FCP) est I'expulsion spontanée d'une grossesse intra-
utérine de moins de 14 SA. Une fausse couche tardive (FCT) correspond a I'expulsion
spontanée d'une grossesse entre 14 et 22 SA (11) . La prématurité concerne les
naissances avant 37 SA. Cette notion inclue la prématurité extréme concernant les
accouchements avant 28 SA, la grande prématurité qui concerne les naissances entre 28
SA et 32 SA, et la prématurité moyenne qui survient entre 32 SA et 37 SA (12).

La viabilité est définie comme « l'aptitude naturelle d'un feetus, d'un nouveau-né, a
vivre » (13). Les progrés constants de la médecine néonatale permettent aujourd'hui a des
enfants nés de plus en plus prématurément de vivre et ce méme en l'absence de cette
aptitude « naturelle ». On sait cependant qu'en dec¢a d'un certain seuil, I'enfant est trop
immature pour survivre sans séquelles, ce malgré une prise en charge trés active. Ce
seuil, appelé seuil de viabilité, est fixé par I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) a 22
semaines d’aménorrhée ou un poids supérieur a 500g (14).

En France, la prise en charge en soins intensifs des enfants nés prématurément
s'effectue a partir de 24SA (14), ce seuil peut varier en fonction des hoépitaux et des
pratiques. Cette limite n'est pas fixe, elle varie bien évidemment en fonction du contexte :
déroulement de la grossesse, grossesse multiple, pathologie maternelle ou foetale,
contexte infectieux... Chaque prise en charge est singuliere et chaque enfant possede
donc son propre seuil de viabilité (au-dela des 22 SA nécessaires). Cette limite évolue

également en fonction des avancées de la médecine.

Une prise en charge curative avant 24 SA entrainerait de plus ou moins lourdes
anomalies du développement chez les enfants, notamment cognitif. Ces complications
sont essentiellement dues a lI'immaturité des grands systemes de I'enfant. En effet, I'étude
Epipage (15) menée sur les petits ages gestationnels montre un lien évident entre la
survenue d'un handicap et limportance de la prématurité. Une incapacité motrice,
sensorielle ou cognitive (incapacité sévere, modérée ou mineure) est observée chez 49%
des enfants nés entre 24 SA et 28 SA.

Plus I'age gestationnel augmente, meilleur est le pronostic. Il est cependant difficile
de définir un terme a partir duguel aucune complication due a la prématurité ne
surviendra. L’appellation « zone grise » est utilisée pour identifier cette période de la

gestation entrainant, en cas de naissance, une double incertitude majeure : incertitude au
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niveau du pronostic, en ce qui concerne la mortalité et la morbidité et par conséquent,
incertitude sur la détermination de la « bonne » attitude thérapeutique en période
périnatale (14). Cette « zone grise » se situerait entre 24SA et 25SA incluse, elle n'est,
elle non plus, pas figée, évoluant en fonction des progrés médicaux mais aussi en fonction
des pays. Les limites de la zone grise sont en effet de 22-23 SA en Allemagne, 23-24 SA
aux Etats Unis, au Canada et au Royaume Uni, 24-25 SA en Suisse comme en France, 26
SA aux Pays-Bas (14). Les naissances survenant dans cet intervalle de temps posent

donc question aux équipes responsables de la prise en charge de ces enfants.

2.2. Les enfants issus d'interruptions médicales de grossesse sans foeticide

L'interruption médicale de grossesse peut étre demandée par le couple a toute
époque et « étre pratiquée si deux médecins attestent, aprés examen et discussion [...]
qu'il existe une forte probabilité que I'enfant a naitre soit atteint d'une affection d'une
particuliére gravité reconnue comme incurable au moment du diagnostic » (16). Elle est
encadrée par la loi du Code de Santé publique du 17 janvier 1975 ( 17). L'IMG est
également soumise a la législation en ce qui concerne l'agrément des praticiens des
centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatal (CPDPN) par le biais de I'Agence de
Biomédecine (ABM). Enfin, la prise en charge du corps du feetus est, elle aussi, encadrée
par la loi (18). Il n'existe pas de liste prédéfinie de pathologies pouvant donner lieu a une
IMG, chaque situation est évaluée par le CPDPN ou travaillent ensemble médecins,
sages-femmes, psychologues, pédiatres, foetopathologistes et chirurgiens.

Suivant le terme de réalisation de I'lMG, un feeticide peut étre réalisé préalablement
au déclenchement du travail. L'intérét du feeticide est tout d'abord 1égal. En effet, il permet
l'accouchement d'un enfant sans vie, l'infanticide étant puni par la loi et la pathologie
justifiant I''MG n'étant pas toujours létale a court terme. Il permet également d'éviter toute
souffrance que pourrait engendrer I'accouchement sur un foetus immature (18). Ce geste
consiste en linjection intracardiaque ou intra-cordonal de deux drogues, la morphine
(sufentanil) étant anesthésiante / analgésiante et la lidocaine (ou le chlorure de potassium)
qui est elle, létale (18). Le feeticide est généralement pratiqué a partir de 24SA, cette limite
varie selon les équipes médicales et les pratiques (18). Au Centre Hospitalier Universitaire
(CHU) de Caen, la limite a été abaissée a 22SA depuis le 12 septembre 2018 (Annexe 1),
un foetus étant viable dés 22SA. Ainsi, on évite la naissance d'un enfant vivant et amené a

décéder, cela pouvant parfois entrainer un grand désarroi chez les parents qui sont eux



dans une démarche d'IMG et ce qui entraine aussi l'obligation pour la famille de prendre
les obseques en charge.

Lorsque le feeticide n'est pas réalisé et que I'enfant nait vivant, des soins palliatifs
peuvent étre mis en place a la naissance, avec un accompagnement réalisé par les
parents et/ou par I'équipe médicale. Cette naissance vivante peut étre un choc pour les
parents et la décision d'accompagnement en soins palliatifs par eux-mémes peut étre plus
compliquée a prendre, puisqu'ils avaient fait le choix d'une IMG.

Certains couples peuvent faire le choix de ne pas avoir recours a I'MG et
poursuivre la grossesse afin de rencontrer leur enfant vivant et partager avec lui un
moment de vie, méme s'il est court. Ceci est envisageable uniguement dans des cas tres
particuliers. 1l faut en effet que le pronostic vital de I'enfant soit engagé a la naissance ou
en période postnatale. Il est difficile d'établir une liste précise, cependant trois types de
diagnostics peuvent étre éligibles a cette situation : I'anencéphalie, I'agénésie rénale
bilatérale et les cardiopathies inopérables. Dans ce cas, le projet de soins palliatifs est mis
en place en anté-natal, les parents ont donc le temps de réfléchir a ce qu'ils souhaitent
pour leur enfant. Ainsi, ces situations, méme si elles sont rares, se déroulent dans de

meilleures conditions car elles sont anticipées (10).

3. Conduite a tenir pratique des soins palliatifs en salle de naissance au CHU
de Caen

Dans ce service, un protocole est mis en place depuis 2015 afin d'encadrer la mise
en place de ces soins (Annexe Il) . Une étude réalisée a la maternité du CHU de Caen par
Claire Chambelland en 2013 dans le cadre de son mémoire de fin d'étude de sage-femme
montrait que 93,5% des professionnels de santé interrogés pensaient que les soins
palliatifs devaient étre développés au sein de leur service (19).

Ce protocole propose un entretien multidisciplinaire avec les parents avant la
naissance. Il permet d'expliquer la situation aux parents, d'aborder la notion d'incertitude
sur I'état de I'enfant a la naissance, la possibilité de le voir, de le prendre dans leurs bras.
Doivent également étre abordés I'état clinique de l'enfant a la naissance, I'éventuelle
présence de gasps et la priorité de I'équipe qu'est I'absence de souffrance pour I'enfant.
Le néonatologiste, la sage-femme et le gynécologue expliquent, si possible ensemble, aux
parents qu'ils peuvent accompagner leur enfant apres la naissance. S'ils ne le souhaitent

pas, cet accompagnement sera fait par I'équipe médicale.



D'apres le protocole, le néonatologiste doit étre appelé a la naissance afin d'évaluer
I'état clinigue de I'enfant. L'accompagnement peut ensuite se faire suivant le choix des
parents. Doit étre évitée toute intervention douloureuse comme l'aspiration, la ventilation
ou la stimulation. L'équipe se doit de mettre en place un environnement le plus
enveloppant possible pour le nouveau-né ; enfant dans un cocon, lumiere tamisée,
silence, chaleur, succion... La création de cet environnement chaleureux suffit la plupart
du temps a permettre I'absence de douleur chez I'enfant. Si malgré cela, I'enfant semble
souffrir (visage crispé), le pédiatre choisira une voie d'abord non invasive (intra rectale,
sub-linguale, intra-nasale) pour administrer les antalgiques de son choix. En revanche, si
I'enfant ne semble pas souffrir, il n'y a aucune indication a Il'‘administration d'un
médicament qui accélérerait le déces.

Le protocole indique aussi que des traces mémorielles doivent étre réalisées apres
le décés de I'enfant. L'équipe veillera a réaliser des photos de I'enfant, des empreintes, un
bracelet d'identité... Si ces traces ne sont pas récupérées tout de suite par les parents,

elles restent dans le dossier médical de la patiente et sont disponibles a tout moment.

4. Cadre administratif entourant I'enfant et ses parents apres la naissance

4.1. Etat civil de ces enfants (20)

Pour les enfants nés vivants puis décédés, l'officier de I'état civil délivre un acte de
naissance et un acte de déceés, avec inscription sur le registre des naissances et celui des
déceés, sur production d'un certificat médical indiquant que I'enfant est né vivant et viable
(précisant le jour et I'heure de naissance et de mort). Ce certificat médical est délivré lors
de lI'accouchement, par le médecin ou la sage-femme.

Si l'enfant nait vivant et viable, la dotation de prénoms par les parents est
obligatoire. lls peuvent également donner un nom de famille, car I'enfant né vivant et
viable acquiert une personnalité juridique, le lien de filiation est établi, I'enfant est inscrit
sur le livret de famille. Ce dernier est créé si le couple n'en posséde pas.

Si I'enfant nait vivant et non viable, la dotation de prénoms par les parents est
possible, mais il n'y aura pas de filiation, donc pas de nom de famille. L'inscription dans le
livret de famille est cependant possible.

Pour les enfants mort-nés, l'officier de I'état civil délivre un acte d'enfant né sans vie
sur présentation d'un certificat médical d'accouchement. Pour la délivrance de celui-ci le

praticien doit constater un corps formé et sexué, ceci exclue donc les accouchements
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avant 15 SA. Cette déclaration a I'état civil doit étre une démarche volontaire des parents,
elle n'est pas soumise a un délai dans le temps. Un ou des prénoms peuvent étre donnés
a l'enfant né sans vie si les parents le désirent, en revanche aucun nom de famille n'est
donné a I'enfant, aucun lien de filiation ne peut étre établi. L'inscription de cet enfant dans

le livret de famille est, la aussi, possible.

4.2. Le devenir des corps (20)(21)

Si I'enfant nait vivant et viable, les obseques sont obligatoirement & la charge de la
famille. Les familles en difficultés financieres peuvent bénéficier d'une aide de la
commune.

Si I'enfant nait vivant mais non viable, la famille a le choix. Il en est de méme pour
les enfants mort-nés aprés 15SA. Les familles disposent d'un délai de dix jours pour
prendre cette décision. Au-dela, I'établissement de santé pourra procéder a l'inhumation
ou la crémation (suivant les procédés habituels de I'établissement). Dans tous les cas,
I'établissement de santé est tenu d'informer la famille concernant les différentes
possibilités de prise en charge du corps.

Pour les naissances avant 15SA, l'organisation des obseques par la famille n'est

pas possible.

Concernant l'autopsie, I'autorisation signée des deux parents n'est nécessaire que
pour les enfants nés vivants et viables. En effet, pour les enfants nés vivants non viables
et pour les enfants mort-nés, seule l'autorisation signée de la mére est nécessaire.

Au CHU de Caen, l'autopsie comprend une radiographie du corps du feetus, un
examen minutieux du placenta ainsi qu'un examen externe et interne du corps. Cet
examen foetopathologique (EFP) a pour but de rechercher et de définir la cause de la mort
de l'enfant, ou de l'accouchement prématuré. Il peut également permettre d'affirmer le
diagnostic pour lequel on a réalisé une IMG. Selon la Haute Autorité de Santé (HAS),
toute mort foetale ou néonatale doit bénéficier d'un EFP complet. Concernant les IMG,
I'indication d'EFP est posée par le CPDPN.

Cet EFP a pour but d'accompagner les familles en deuil, il a un intérét de diagnostic

mais également préventif pour d'éventuelles futures grossesses.



4.3. Le congé maternité / paternité (22)

Pour la Sécurité sociale et les droits des parents apres I'accouchement, la notion de
viabilité est primordiale.

Les femmes peuvent bénéficier de leur congé maternité si l'accouchement a lieu a
partir de la 22éme SA, ou s'il a lieu avant mais a condition que I'enfant pése plus de 500g.
La durée du congé prénatal non prise en raison de I'accouchement prématuré est reportée
apres l'accouchement. Si les conditions précédentes ne sont pas remplies, la patiente
peut bénéficier d'un arrét de travail, dont la durée sera fixée par le médecin.

Concernant le congé paternité, il consiste en 11 jours que les hommes peuvent
prendre dés la naissance de I'enfant, et ce jusqu'a quatre mois aprées. Il s'ajoute aux trois
jours d'absence autorisés par le Code du travail. Ce congé peut étre pris par le péere a
condition que I'enfant soit né viable, soit aprés 22 SA ou pesant plus de 500g, vivant ou

non.

Un tableau récapitulatif (20) de ces différentes démarches administratives est

disponible en Annexe lII.

5. Les sages-femmes face aux soins palliatifs pédiatriques

5.1. Le rble de la sage-femme dans le deuil périnatal

La sage-femme est la premiéere interlocutrice du couple dans ces situations. Méme
si un entretien a lieu avec le gynécologue et le pédiatre, c'est la sage-femme qui est
susceptible d'étre présente tout au long du travail, de Il'accouchement et de
I'accompagnement de I'enfant.

L'accouchement & ces termes précoces n'est parfois pas reconnu par I'entourage,
qui ne comprend pas qu'un véritable deuil soit nécessaire. En effet, plusieurs témoignages
recueillis par l'association Soins Palliatifs et Accompagnement en Maternité (SPAMA),
vont dans ce sens. Cette association a pour vocation d'accompagner les parents face a la
fin de vie de leur tout petit et dans la traversée du deuil. « Pourquoi tant pleurer puisqu'il a
aussi peu vécu ? » (23). Voila la double peine qui attend les parents face a cette non
reconnaissance de leur souffrance.

La sage-femme, elle, aura connu cet enfant, elle l'aura parfois pris dans ses bras,

lui aura prodigué des soins. Ainsi, elle est ttmoin de la vie de cet enfant, si courte soit elle.
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Par ses gestes, elle permet également a cet enfant de s'inscrire dans ['histoire de la
famille : elle présente I'enfant aux parents, parfois méme a la fratrie, aux grands-parents.
Elle réalise également des photos, des empreintes qui sont autant de souvenirs de leur

bébé emmenés a la sortie de la maternité.

On peut constater la place importante de la sage-femme dans des témoignages et
retours de parents.

Le mémoire de Nathalie Brielle intitulé La difficulté du deuil néonatal aprés un

accouchement inopiné, témoignage de parents (24) regroupe les témoignages de sept

~

couples, tous ayant da faire face a cette perte. L'attitude des soignants lors de ces
moments difficiles semble avoir été primordiale aux yeux de ces sept couples. Tous
décrivent la relation bienveillante avec le personnel soignant comme indispensable a la
compréhension des évenements et aux premieres étapes du deuil. Les parents sont
désireux de discours authentiques et vrais.

Dans l'ouvrage intitulé Accompagner le deuil périnatal, dialogues entre une mére et

des professionnels (25) de Cécile De Clermont et Jeanne Rey, une mére explique gu'elle

a vu la sage-femme comme une guide, tout au long de I'accouchement, la personne qui I'a
ameneée jusqu'a son bébé mais aussi celle qui l'aura connu, comme un témoin de sa

courte existence.

L'accompagnement de ces couples ne peut donc pas rentrer dans un protocole
standardisé, il est important que chaque soignant agisse en fonction du couple, de
I'enfant, de leur souhait, leur ressenti, leur désir. Rien ne doit leur étre imposé, tout doit

leur étre proposé, afin qu'ils puissent vivre ce moment comme ils le souhaitent.

5.2. Les outils de la sage-femme

5.2.1. La formation initiale

Chague école de sage-femme de France établit son programme en fonction de son
propre projet pédagogique. Ainsi, les connaissances des sages-femmes concernant les
soins palliatifs et leur application en périnatalité sont tres hétérogénes suivant leur école
d'origine.

Pour exemple, a I'école de Caen, les unités d'enseignements « Sante, Sociéteé,

Humanité » ainsi que « Santé Publique » comprennent plusieurs enseignements a ce sujet
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qui totalisent neuf heures d'apres le projet pdagogique. Les étudiants caennais bénéficient
d'un enseignement concernant la déclaration des enfants nés vivants ou sans vie, ainsi
qu'un cours sur la loi du 22 avril 2005 et son application en périnatalité. Les étudiants
bénéficient également d'une intervention pluridisciplinaire, en commun avec les étudiantes
puéricultrices et les internes de pédiatrie, afin de réfléchir autour de la démarche palliative
en périnatalité. Cette séance est animée par plusieurs pédiatres néonatologistes, une
formatrice de I'école de puéricultrice, une enseignante de I'école de sage-femme, une
psychologue et des membres de I'Equipe Ressource Régionale en Soins Palliatifs
Pédiatriques (ERRSPP) « La Source ».

Ines Mostel-Dalphrase, puéricultrice, dans son mémoire réalisé en vu de |'obtention
du dipléme inter-universitaire de soins palliatifs pédiatriques, a réalisé en 2013 un état des
lieux aupres des 35 écoles de sages-femmes francaises (26). Cet état des lieux concernait
I'enseignement de la démarche palliative en maternité dans la formation initiale des sages-
femmes en France. Cette étude révele que pres de 60% des étudiants interrogés avaient
le sentiment de ne pas étre suffisamment formés. En revanche, 75% d'entre eux se
sentaient concernés par le sujet. Seulement 7% des étudiants interrogés affirmaient avoir
recu une formation en soins palliatifs pédiatriques (SPP). Un quart avait rencontré plus de
deux situations de SPP lors de leurs stages. Cette étude confirme donc que
I'enseignement des soins palliatifs est tres hétérogéne dans les écoles de sages-femmes

francaises et tres certainement insuffisante dans certaines écoles.

5.2.2. La formation continue

Différentes formations continues peuvent ensuite étre proposées aux sages-
femmes une fois leur dipléome obtenu. Toutes les sages-femmes francaises ont la
possibilité de faire le Dipléme Inter-universitaire (DIU) « Douleurs aigués, chroniques et
soins palliatifs pédiatriques », qui se déroule sur deux ans et qui comprend 160 heures de
formations répartis en plusieurs module de deux jours (27). Elles ont également la
possibilité de réaliser une formation proposée par le Dr Pierre Bétremieux pour le Centre
National ressources en Soins Palliatifs. Cette formation a lieu deux fois par an a Paris et
se déroule sur trois jours.

Selon les hopitaux, d'autres formations sont possibles. En Normandie, les sages-
femmes ont la possibilité de participer a un groupe de travail dirigé par 'TERRSPP « La
Source ». Ce groupe de travail se reunit depuis Avril 2013, son objectif est de faire
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réflechir les différents professionnels de santé ensemble autour des soins palliatifs. Il a
permis I'élaboration d'une fiche de liaison obstétrico-pédiatrique pour la prise en charge
d’'un nouveau-né en soins palliatifs. Cette fiche est remplie en anténatal avec les parents
afin de pouvoir anticiper ces soins. Ce groupe oeuvre actuellement sur I'élaboration d'un
outil comportant des informations pratiques et des références concernant
'accompagnement en salle de naissance des nouveau-nés trop prématurés pour étre
réanimeés. Cet outil serait disponible en salle de naissance pour tout le personnel de la
maternité confronté a ce type de situation.

Les sages-femmes exercant en Normandie ont également la possibilité d'assister
tous les ans depuis plusieurs années a la journée régionale des soins palliatifs
pédiatriques, qui se déroule au CHU de Caen et qui abordent des themes qui varient tous
les ans.

Les inscriptions a ces différentes formations sont volontaires, chague sage-femme
peut participer a des formations diverses suivant son intérét. Il y a peu de sages-femmes
du CHU de Caen exercant en salle de naissance qui possedent une formation spécifique
en soins palliatifs chez le nouveau-né.

A Caen, les sages-femmes n'ont pas la possibilité, si elles le souhaitent, de revenir
sur leur prise en charge. Des groupes de paroles ont été créés dans d'autres maternités
francaises, comme a Schiltigheim, dans le Bas-Rhin (25). lls ont lieu pour les parents mais

aussi pour les soignants, afin que chacun puisse évoquer son ressenti.

Ainsi, nous avons voulu nous interroger sur le vécu des sages-femmes lors de ces
accompagnements si particuliers. Afin de connaitre leur ressenti, nous avons réalisé une
étude qualitative reposant sur des entretiens semi-directifs avec des sages-femmes
travaillant ou ayant travaillé en salle de naissance au CHU de Caen et ayant déja pris en
charge un accouchement entre 18SA et 24SA avec un enfant né vivant. Cette étude a eu
lieu du 25 juillet 2018 au 6 septembre 2018 et nous avons ainsi pu recueillir les

témoignages de neufs sages-femmes.
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1. Objectifs et hypotheses

1.1. Problématique

L'élaboration de soins palliatifs en salle de naissance représente une prise en

charge trés lourde pour les sages-femmes, autant sur le plan psychologique que sur le

plan organisationnel. Nous nous sommes donc demandé quel était leur vécu concernant

la prise en charge des enfants nés vivants entre 18SA et 24SA.

1.2. Objectif

L'objectif principal de cette étude est de recueillir le vécu des sages-femmes

concernant la prise en charge des enfants nés vivants entre 18SA et 24SA.

1.3. Hypothéses

Hypothése principale : La prise en charge des enfants nés vivants entre 18SA et

24SA est souvent mal vécue par les sages-femmes.

Hypothéses secondaires :
— Pour les sages-femmes, fournir une information claire, loyale et appropriée au couple
est une tache compliguée voire difficile.
— Dans le cas ou les parents décident d'accompagner leur enfant, la sage-femme
parvient a trouver sa juste place.
— Dans le cas ou les parents décident de ne pas accompagner eux méme l'enfant, sa
prise en charge par la sage-femme est tres mal vécue.
— Aprés avoir vécu ce type d'accompagnement, la sage-femme peut ressentir un

sentiment d'accomplissement dans son travail.

2. Matériel et méthode

2.1. Le type d'étude

Afin de recueillir le vécu des sages-femmes concernant ces prises en charge, une

étude qualitative transversale a été réalisée avec des entretiens semi-directifs.

2.2. Lieu et durée de I'étude

Les sages-femmes du CHU de Caen ont été contactées par leur boite mail
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professionnelle (Annexe V). Des entretiens leur ont été proposeés, sur leur temps libre, au
sein de I'école de sage-femme de Caen. Faisant face a des difficultés de recrutement, les
entretiens ont ensuite été réalisés au sein du CHU de Caen, parfois méme pendant le
temps de travail des sages-femmes, lorsque I'activité de leur service le permettait.

Les entretiens ont eu lieu entre le 25 juillet 2018 et le 6 septembre 2018, I'étude a

donc duré un mois et demi.

2.3. Echantillon

L'échantillon est composé de neuf sages-femmes travaillant au CHU de Caen et
ayant déja pris en charge un enfant né vivant entre 18SA et 24SA. Les sages-femmes ne
travaillant pas en salle de naissance ont été exclues de l'enquéte. De méme, les sages-
femmes y travaillant mais n'‘ayant jamais pris en charge d'enfant né vivant entre 18SA et

24SA, étaient exclues.

2.4. Méthode

Un guide d'entretien a été réalisé pour pouvoir diriger ces derniers (Annexe V). Les
sages-femmes ont également signé un formulaire de consentement a la réalisation de
notre étude avant de réaliser I'entretien (Annexe VI).

Les sages-femmes ont été interrogées seules, au sein de I'école de sage-femme de
Caen ou du CHU de Caen. Les entretiens ont duré entre 12 et 36 minutes. lls ont été
enregistrés puis retranscris et anonymisés. Pour cela, les prénoms des sages-femmes ont
été changés et toutes les informations pouvant permettre de les identifier ont été
anonymisées, comme leur année de dipléme, donnée sous forme de fourchette. Ces
fourchettes sont donc trés larges, afin que plusieurs sages-femmes appartiennent a
chaque catégorie et qu'ainsi, aucune d'entres elles ne soit identifiables. De méme,
concernant les éventuelles formations des sages-femmes sur les soins palliatifs, la
distinction entre le DIU Soins Palliatifs en Périnatalité et toute autre formation ou journée
d'information n'est pas faite afin que chaque sage-femme conserve son anonymat.

Nous avons ensuite réalisé une synthése de chaque entretien puis une analyse

thématique transversale des neufs entretiens (Annexe VII).
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Abréviations du tableau :

GG : Grossesse gémellaire
SDC : Suites de couches
SDN : Salle de naissance
SIG : Surveillance intensive de grossesse
Prénatal : Consultations gynécologiques, consultations obstétricales, Aide médicale a la
procréation et Orthogénie.
Lorsque la sage-femme a réalisé plusieurs accompagnement, ils sont humérotés
afin de faciliter la compréhension dans le tableau (1ere situation rencontrée puis 2eme

situation rencontrée...).

2. Synthése par entretien

2.1. Entretien numéro 1 : Lucie

Iy a sept ans, Lucie a accompagné une patiente, enceinte de jumeaux, ayant
pratigué une IMG sélective a 16 SA. Cette patiente s'est présentée a 20 SA sur le point
d'expulser le premier jumeau décédé, le col a ensuite été cerclé afin d'essayer de
maintenir la grossesse du second jumeau. Ceci n'a pas fonctionné et la patiente a
accouché du second jumeau peu de temps apres, né vivant. Aucune information n'a été
donnée au couple avant la naissance, du fait de I'urgence de la situation. Le couple n'était
pas du tout préparé a ce que leur enfant puisse naitre vivant. Choqués, ils n'ont pas
souhaité voir I'enfant. Lucie a appelé les pédiatres lorsqu'elle a constaté que I'enfant était
vivant, mais ils n'ont rien fait. Le gynécologue présent ce jour-la ne trouvait pas utile que
Lucie les appelle, elle n‘avait qu'a « lui mettre un truc sur le visage et attendre qu'il
décéde ». Lucie a da laisser I'enfant seul afin de s'occuper de la mere et personne n'ayant
pu se libérer, I'enfant est décédé seul durant ce laps de temps. Elle garde un mauvais
souvenir de cette prise en charge, elle avait été décue et choquée par les propos du
médecin, ce souvenir est encore aujourd'hui trés dur. Elle n'était pas satisfaite et se sentait
impuissante.

Lucie s'est également occupée, il y a 2 ou 3 ans, d'un enfant né a 23 SA que les
parents ne souhaitaient pas accompagner. Ce n'est pas Lucie qui s'occupait de cette
patiente, mais elle s'est occupée de cet enfant pour aider sa collegue. Le couple a pu
recevoir une information avant la naissance, faite par le gynécologue, la sage-femme et le

pédiatre, mais ils n‘ont pas souhaité accompagner leur bébé. Cet enfant a vécu deux
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heures, durant lesquelles il y a toujours eu quelgu'un avec lui. Il a été pris dans les bras
par deux membres de I'équipe, qui se sont relayés auprés de lui. Lucie a un vécu
totalement différent pour cette deuxiéme prise en charge. Elle explique qu'elle est
contente de ce qu'elle a accompli pour cet enfant, d'avoir pu lui apporter un peu de
réconfort et de chaleur. Elle a vraiment eu l'impression d'aider cet enfant, elle était
satisfaite de son travail. D'apres elle, dans cette deuxieme situation, il y a eu une cohésion

de toute I'équipe, qui a permis que lI'accompagnement se déroule au mieux.

2.2. Entretien numéro 2 : Léa

Concernant la premiére prise en charge, Léa se souvient avoir informé le couple sur
la possibilité que I'enfant naisse vivant, elle se souvient l'avoir fait seule. Les parents ne
souhaitant pas voir I'enfant, Léa I'a emmené directement aprés la naissance dans une
autre piéce. Les soins pratiqués ont été des soins de confort. L'enfant a vécu environ
quatre heures, pendant lesquelles Léa I'a pris dans ses bras, en alternance avec une
étudiante sage-femme présente ce jour-la. Léa a ressenti du soutien de la part de ses
collegues sages-femmes et aides-soignantes, ce qui lui a permis de se consacrer a la
prise en charge de cet enfant. En revanche elle aurait aimé un peu plus d'aide de la part
des pédiatres, qui ne sont venus que pour constater le décés de l'enfant. Les quatre
heures de vie de cet enfant ont paru étre une éternité pour Léa, qui s'est sentie démunie
face a cette situation. Elle s'est sentie mal a l'aise car peu informée sur ces naissances
trées prématurées, ne sachant pas quoi faire pour cet enfant, ni ce qu'il pouvait ressentir.
Elle n'est donc pas complétement satisfaite de cette prise en charge, ne sachant pas si
elle en a fait suffisamment pour ce nouveau-né. Elle s'est tout de méme sentie utile lors de
cette prise en charge, elle est contente des progres réalisés dans I'accompagnement de
ces enfants et se souvient d'un accouchement plus ancien, ou l'enfant avait été posé sur
une table de réa et laissé seul, en attendant son déces. Le chemin parcouru depuis est
satisfaisant pour elle.

Léa s'est également occupée d'une femme, hospitalisée au SIG, présentant une
menace d'accouchement prématuré (MAP) a 23SA. La mere étant hospitalisée, le couple
avait pu rencontrer les pédiatres et ainsi avoir une information concernant les naissances
a ce terme. Ce couple ne souhaitait pas accompagner cet enfant mais la grand-mére du
nouveau-neg, elle, s'en sentait capable. Un accompagnement en soins palliatifs a donc été
réalisé par la grand-mere de l'enfant dans le service de réanimation néonatale. Les

parents ont tout d'abord vu leur enfant, qui est ensuite parti avec les pédiatres et sa grand-
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mere. Cette garde était trés chargée mais Léa est contente de la prise en charge de cet
enfant, une collaboration s'est mise en place rapidement avec les pédiatres. Les parents
étaient clairs dans leurs idées et ils exprimaient facilement leurs besoins, ce qui facilite
grandement le travail de la sage-femme selon Léa. Ainsi, elle a réussi a trouver sa place
aupres d'eux et a les accompagner de la meilleure facon possible. Léa s'est sentie
soutenue par toute I'équipe, pédiatres y compris qui prenaient vraiment leur réle a cceur
selon elle. Léa a vécu cet accompagnement plus sereinement que le premier, elle a

vraiment l'impression d'avoir aidé cette famille.

2.3. Entretien numéro 3 : Lou

Il y a plus de 10 ans, Lou a accompagné une femme enceinte de jumeaux ayant
accouché spontanément a 21 SA. Les deux enfants sont nés vivants, mais les parents ne
I'ont pas su. C'était la facon de procéder dans ces situations a I'époque, comme I'explique
Lou. On laissait ces enfants en salle de réanimation recouvert d'un champ, puis on passait
de temps en temps vérifier si I'enfant était décédé ou pas, ce que Lou n'acceptait pas de
faire, ne trouvant pas cela adapté. Aucune information n'a donc été donnée aux parents,
les pédiatres n'ont pas été appelés non plus. Elle a emmené les deux enfants en salle de
réanimation aprés l'accouchement, elle est restée aupres d'eux jusqu'a ce qu'ils décedent
puis elle est allée les présenter aux parents. Les parents ont pu les prendre dans leur bras
et passer un petit moment avec eux. Cela avait été difficile a vivre pour Lou. Néanmoins,
elle a fait ce qui lui semblait le plus juste et elle est contente de ne pas avoir laissé ces
enfants seuls. Elle décrit une belle évolution dans la prise en charge de ces enfants, dont
elle est satisfaite.

Plus récemment, il y a 3 ou 4 ans, Lou a mené une seconde prise en charge qui lui
avait beaucoup plus convenu. Les parents avaient pu bénéficier d'une information au
préalable, faite par le pédiatre. Lou a trouvé cette prise en charge plus simple car les
parents étaient informés de ce qui pouvait se passer. L'information n'a pas été compliquée
a faire car elle permet une prise en charge plus sereine, selon elle. L'accompagnement en
soins palliatifs a été réalisé par les parents eux-mémes accompagnés conjointement par
Lou, les pédiatres mais également linterne d'obstétrique. Lou a trouvé que cet
accompagnement s'était déroulé simplement, avec des parents paraissant soulagés
d'accompagner leur enfant de cette maniéere. Lou a ressenti du soutien de la part de toute
I'équipe, le fait que cet accompagnement soit multidisciplinaire était vraiment un gros

avantage pour elle. Elle s'est sentie épaulée et elle est satisfaite de la maniére dont cet

21



enfant a été pris en charge.

Pour finir, Lou a accompagné, avec plusieurs de ses collegues, un enfant ayant
vécu 12h. Cet enfant est né & 21 SA, les parents étaient au courant qu'il était né vivant et
gu'ils pouvaient I'accompagner s'ils le voulaient, mais ils ne le souhaitaient pas. Ainsi, la
sage-femme qui s'est occupée de ce couple mais également ses collegues, dont Lou, se
sont relayées durant toute leur garde aupres de cet enfant. Il était inconcevable pour elles
de laisser cet enfant seul. Les pédiatres étaient présents tout au long de cette garde, tout
comme linterne d'obstétrique. Cette prise en charge a été compliquée logistiquement et
psychologiquement, de par cette durée exceptionnelle de vie a ce terme et la charge de
travail ce jour-la. Lou aurait aimé étre plus disponible pour soutenir sa collegue, qui est
restée quasiment tout le temps avec cet enfant. Elle est tout de méme satisfaite de cette

prise en charge et de la facon dont elles ont accompagné cet enfant.

2.4. Entretien numéro 4 : Lili

Trés réecemment, Lili s'est occupée d'une patiente ayant rompue la poche des eaux
a 18 SA, qui a accouché tres rapidement apres son arrivée aux urgences. Elle a travaillé
en bindme avec le gynécologue, a qui elle a pu dire qu'elle ne se sentait pas capable
d'accompagner cette femme seule. Ainsi, le gynécologue I'a épaulée durant toute cette
prise en charge. Ce jour-la il y avait énormément de travail et cette patiente ne parlait pas
francais. Il a donc été décidé que les pédiatres rencontreraient la femme le lendemain,
avec un interpréte, afin de lui expliquer a posteriori ce qu'il s'était passé, mais également
les démarches ultérieures concernant les obséques. Lili a trouvé l'information difficile a
donner car faite dans l'urgence avec une patiente qui ne s'attendait pas du tout a cela. La
femme a souhaité voir son enfant. Lili lui a donc présenté son bébé qu'elle a pu prendre
dans ses bras, puis elle a demandé a I'équipe de le reprendre. C'est ensuite une aide-
soignante qui a pris I'enfant dans ses bras jusqu'a son déces, Lili étant occupée ailleurs en
salle d'accouchement. Elle s'est sentie en difficulté lors de cette prise en charge pour
diverses raisons : la barriere de la langue, le stress d'un accouchement inopiné, le peu
d'expérience gu'elle avait, mais aussi la surcharge de travail ce jour-la. Pour toutes ces
raisons, elle n'est pas satisfaite de cet accompagnement. Néanmoins, elle s'est sentie
soutenue par toute I|'équipe et était vraiment contente de ce travail effectué en

pluridisciplinarité.
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2.5. Entretien numéro 5 : Lola

Lola s'est occupée il y a peu de temps d'une patiente ayant accouché inopinément
a 23 SA. Ce couple a bénéficié d'une information avant la naissance concernant |'état de
I'enfant, I'absence de prise en charge curative et I'éventualité de la naissance d'un enfant
vivant. Cette information a été faite pendant le travail, avant que Lola ne prenne en charge
cette patiente au début de sa garde. Les parents ne souhaitaient pas accompagner cet
enfant, c'est donc une aide-soignante qui I'a pris dans ses bras et I'a accompagné jusqu'a
son déceés. En effet, Lola était aupres de la patiente et cette aide-soignante s'est proposée
pour le faire. Lola a ressenti du soutien de toute I'équipe, gynécologue, sages-femmes,
aides-soignantes. Elle a trouvé cette prise en charge difficile car elle n'a pas eu le temps
de créer un contact avec ce couple, I'accouchement ayant eu lieu peu de temps apres le
début de sa garde. Elle est tout de méme contente de I'accompagnement que I'équipe a
offert & cet enfant, car il n'est pas resté seul et a été accompagné durant ces 1h30 de vie.

Ce couple a finalement souhaité voir leur enfant le lendemain de I'accouchement.

2.6. Entretien numéro 6 : Anna

Il'y a un an, Anna s'est occupée d'un couple ayant fait le choix d'une IMG a 19 SA.
A la naissance de I'enfant, elle I'a directement emmené en salle de réanimation puis est
revenue s'occuper de la patiente, persuadée que cet enfant était décédé. C'est plus tard,
en revenant s'occuper de lui qu'elle s'est rendue compte qu'il était encore vivant, alors
gu'elle était en train de prendre ses mesures. Elle a été tres surprise, elle I'a directement
enveloppé dans un lange afin de bien l'installer. Aucune information n‘avait été donnée au
couple pendant le travail concernant cette possibilité de naissance vivante. Anna est donc
allée informer les parents, en leur laissant le choix d'accompagner ou non cet enfant. lls
ont choisi de le faire. L'enfant a donc été accompagné par ses parents durant I'heure et
demi pendant laquelle il a vécu. Anna a le sentiment d'avoir réussi a trouver sa place, elle
était satisfaite que les parents décident de faire I'accompagnement, elle avait senti que
c'était important pour eux de le faire. Cela aurait été plus compligué pour elle
d'accompagner seule cet enfant car elle dit avoir du mal a se retrouver dans ce genre de
pratique qui sont, pour elle, plus éloignées de sa profession. Lorsque c'est I'équipe qui
réalise 'accompagnement, elle ressent un manque auprés de l'enfant et cela la rend mal a
l'aise. En effet, selon elle, sa présence auprés de I'enfant ne remplace pas I'amour de ses
parents. Les pédiatres ont été appelés, ils n'ont pas rencontré les parents mais ils ont

soutenu Anna dans sa prise en charge, comme tout le reste de I'équipe. Elle est donc
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satisfaite de la maniére dont s'est déroulé cet accompagnement.

2.7. Entretien numéro 7 : Anouk

Anouk trouve l'information des parents avant la naissance primordiale, c'est pour
cela qu'elle la réalise elle-méme, des qu'elle le peut. Selon l'attitude des parents, cette
information sera plus ou moins difficile a réaliser. En effet, selon Anouk la difficulté réside
essentiellement dans le comportement des parents et leur réceptivité. Selon elle, cette
information et tout l'accompagnement plus globalement, est plus facile lorsqu'une
communication s'est établie entre le couple et I'équipe. La plupart du temps Anouk
emmene d'abord I'enfant en salle de réanimation, afin de pouvoir revenir ensuite le décrire
physiguement aux parents et bien évidement les avertir au cas ou l'enfant nait vivant.
Dans le cas ou les parents choisissent d'accompagner leur enfant, Anouk a la sensation
de trouver facilement sa place, elle est satisfaite dans ces situations car selon elle, c'est le
rble des parents de réaliser cet accompagnement. Dans le cas ou les parents ne
souhaitent pas le faire, elle installe I'enfant dans un petit cocon, bien au chaud et a l'abri
de la lumiére et du bruit, puis elle vient régulierement le voir. Anouk explique que
s'occuper de ces enfants ne la géne pas, elle estime que cela fait partie de son métier et
elle n'est pas mal a l'aise face a ces petits. Elle ressent le soutien de toute I'équipe lorsque
cela arrive, elle est globalement satisfaite des prises en charge gu'elle a pu faire. Cette
satisfaction est cependant tres dépendante du lien qu'elle a pu tisser avec les parents, si
elle a réussi a établir une vraie communication. C'est plutét ce c6té de la prise en charge
qui est susceptible de la mettre en difficulté, lorsque la communication ne se crée pas

avec les parents. Elle a alors la sensation de ne pas parvenir a les aider.

2.8. Entretien numéro 8 : Agathe

Agathe s'est occupée, il y a environ 4 ans, d'un enfant né a 22 SA, sa collegue
sage-femme s'occupant du couple. Aucune information n'avait été faite a ce couple avant
l'accouchement sur une possible naissance vivante. L'accouchement a eu lieu en
présentation pelvienne, avec une rétention de téte derniére ayant nécessité l'intervention
du gynécologue. Agathe se souvient d'un enfant trés abimé au niveau du siege, mais elle
a tout de suite constaté une activité cardiaque. Elle I'a alors enveloppé dans un lange en
essayant de le toucher le moins possible, elle avait la sensation que cet enfant était
douloureux. Elle a directement appelé les pédiatres mais ils n‘'ont pas proposé autre chose

que les soins de nursing habituels. Les parents ont été mis au courant que leur enfant était
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né vivant, mais I'enfant ayant vécu peu de temps, ils n‘'ont pas eu la possibilité de le
rencontrer vivant. lls l'ont tout de méme vu apres son déces. C'est Agathe qui l'a
accompagneé tout le temps de sa courte vie, en essayant de créer un climat doux et calme.
Elle est satisfaite de I'accompagnement qu'elle a réalisé avec cet enfant cependant cette
gestion de la douleur I'a beaucoup génée. Elle n'a pas ressenti de soutien de la part des
pédiatres, de qui elle attendait une prescription afin d'éter toute douleur a cet enfant. Elle a
cependant ressenti du soutien du reste de I'équipe.

A la méme période, Agathe se souvient également d'un accouchement aux
alentours de 21 SA, une IMG pour trisomie 21. Les parents étaient au courant que I'enfant
pouvait naitre vivant mais ils n'ont pas souhaité I'accompagner. Cet accompagnement
I'avait marquée, car durant les deux heures de vie de l'enfant, les membres de I'équipe
l'avaient eu dans leurs bras, tour a tour, dans le bureau central des sages-femmes. Cela
I'avait perturbée que l'enfant soit dans la salle de soin, aux yeux de tous, et qu'il change de
bras régulierement. Pour Agathe ce n'était pas convenable comme prise en charge, autant

pour cet enfant que pour I'équipe.

2.9. Entretien numéro 9 : Astrid

Astrid se souvient d'une IMG a 24 SA pour trisomie 21. Elle a pris en charge cette
patiente au début de sa garde, une information avait été faite avec le gynécologue et le
pédiatre auparavant. Elle avait tout de méme pu reparler avec les parents qui souhaitaient
gu'elle emmeéne l'enfant au départ afin qu'elle puisse revenir leur décrire ensuite. Astrid a
donc emmené I'enfant en salle de réanimation aprés l'accouchement, puis est retournée
s'occuper de la mere. C'est en revenant vers l'enfant qu'elle s'est rendue compte qu'il était
vivant, elle est donc allée informer les parents qui ont souhaité accompagner leur enfant.
Elle est revenue régulierement vers eux, dés qu'ils en ressentaient le besoin. Astrid était
déstabilisée par cette situation inhabituelle, elle est néanmoins satisfaite de la prise en
charge gu'elle a réalisé ce jour-la avec ses collegues, dont elle a recu le soutien. Une
réelle communication s'était établie avec les parents, ce qui a permis a Astrid de leur

expliquer les choses au fur a mesure.

3. Analyse thématigue des entretiens

L'analyse thématique de ces neufs entretiens a été réalisée dans un tableau et

apparait dans I'Annexe VII.
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Pour les neufs sages-femmes interrogées, l'information des parents est essentielle
et permet ensuite une prise en charge plus aisée. Néanmoins, cette information est parfois
compliquée a réaliser. Parmi les 13 accompagnements relatés par nos neufs sages-

femmes, sept couples avaient bénéficié d'une information réalisée en pluridisciplinarité.

A la naissance de l'enfant, toutes les sages-femmes de notre population agissent
de la méme maniére ; elles emmeénent I'enfant dans une autre piece, ce qui permet une
évaluation (parfois par le pédiatre) avant un éventuel accompagnement en soins palliatifs

par les parents.

Lorsque l'enfant est pris en charge par I'équipe (8/13), 'accompagnement peut étre
difficile. Plusieurs sages-femmes se sont senties démunies a cause de leur manque
d'expérience (4/9). Néanmoins, la majorité des sages-femmes semble satisfaite de leur
travail lorsqu'un accompagnement en soins palliatifs a été mis en place pour ces enfants
(5/8).

Lorsque ce sont les parents qui accompagnent leur enfant, comme c'est le cas pour
cing des 13 accompagnements dont témoignent nos sages-femmes, toutes semblent
trouver leur place plus facilement. En effet, dans ce cas, elles disent avoir accompagné les
parents dans leur souhait. L'accompagnement semble alors alors avoir plus de sens pour

elles.

Les neufs sages-femmes décrivent un soutien de la part de leurs collégues sages-
femmes et aides-soignantes durant I'accompagnement. Concernant les gynécologues et
les pédiatries, les avis sont plus nuancés ; pour les accompagnements les plus anciens
(6/13), les sages-femmes rapportent un manque d’intérét de leur part. Néanmoins, une
évolution est visible dans nos entretiens, car pour les situations les plus récentes (7/13),
les sages-femmes attestent d'une vraie implication des médecins gynécologues et
pédiatres. Dans ces situations, le travail en pluridisciplinarité donnent pleine satisfaction

aux sages-femmes et semblent réellement faciliter leur travalil.

Concernant leur vécu global, il n'est pas nécessairement mauvais. Pour huit des 13
accompagnements, les sage-femmes apparaissent satisfaites de leur travail, car elles

estiment que le nouveau-né a bénéficié d'un accompagnement convenable.
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DISCUSSION



1. Limites et points fort de I'étude

1.1. Limites de I'étude

Premierement, notre étude possede un biais mnésique. En effet, certains
accompagnements ayant eu lieu il y a plusieurs années, les sages-femmes ne se
souviennent pas de la méme maniere de tous les détails de la prise en charge comme

c'est le cas pour un accompagnement plus récent.

La réalisation d'entretiens semi-directifs peut également étre un biais. Méme si
nous avons essayé de laisser la parole aux sages-femmes au maximum durant les
entretiens, on peut imaginer qu'elles se seraient exprimées différemment si nous n‘avions

pas posé de questions.

Enfin, les entretiens ont été réalisés sur la base du volontariat, chaque sage-femme
du CHU de Caen a été contactée via sa boite mail professionnelle. Il existait seulement
deux criteres d'inclusion, a savoir avoir travaillé en salle de naissance et avoir déja pris en
charge un enfant né vivant entre 18SA et 24SA. On peut donc imaginer qu'un grand
nombre des sages-femmes du CHU pouvaient participer a I'étude. Seulement neuf sages-
femmes ont accepté de participer a I'entretien, notre échantillon de population peut donc

sembler assez restreint.

1.2. Points fort de I'étude

Tout d'abord, méme s'il semble restreint, nous pouvons dire que notre échantillon
est représentatif. En effet, les neufs sages-femmes interrogées ont des années d'obtention
du dipléme diversifiées. De plus, certaines ont menés des accompagnements il y a plus de
dix ans et pour d'autres, ces accompagnements sont tres récents. On peut ainsi constater

I'évolution des prises en charge, ce qui apporte un plus a cette étude.

D'autre part, les réponses des sages-femmes sont assez concordantes, méme si
chaque vécu est unique et chaque sage-femme différente. On remarque une saturation
des réponses données par les sages-femmes lors des différents entretiens. Notre

population est donc suffisante malgreé I'effectif de neufs entretiens.
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2. Discussion

2.1. L'information des parents et le vécu de cette information par la sage-femme

Comme le rappelle la loi du 4 mars 2002, l'information des parents est essentielle et
méme obligatoire. Ce temps d'information doit étre fait, si possible, en pluridisciplinarité.
Dans l'idéal, la sage-femme qui prend en charge le couple est donc accompagnée du
gynécologue de garde ainsi que du pédiatre néonatologiste. Cela permet au couple de
recevoir une information plus claire, réalisée par plusieurs professionnels, ayant chacun
leur spécialité et leur point de vue. Le fait que ces trois professionnels soient en accord
concernant l'absence de prise en charge curative pour l'enfant peut faciliter la

compréhension et I'acceptation des parents.

Dans ces neufs entretiens, on constate une évolution sur la prise en charge de ces
enfants qui passe par une meilleure information des parents. Auparavant, les parents
n'étaient informés de rien et ils n'étaient pas toujours mis au courant quand leur enfant
naissait vivant. Dans nos entretiens, pour les prises en charge datant de moins de cing
ans, tous les parents ont bénéficié d'une information, qu'elle soit faite en anténatal ou en

postnatal quand cela n'était pas possible avant.

Cependant, méme si une information est possible avant I'accouchement, elle n'est
pas toujours réalisable en pluridisciplinarité. En effet, le gynécologue et le pédiatre ne sont
pas toujours disponibles. La sage-femme peut donc réaliser cette information seule si elle
s'en sent capable et/ou si elle percoit que l'accouchement est trop imminent pour
organiser cet entretien. Celui-ci n'est pas nécessairement long, mais il est important que
les parents soient informés au minimum. Anna a dO informer les parents aprées
I'accouchement que leur enfant était finalement né vivant. Le pédiatre n'était pas présent
physiqguement lors de I'annonce mais Anna a tout de méme eu du soutien de sa part.
« Ca a été 30 secondes, avec des temps de pause. Pour que chacun trouve les mots, lui aussi
hein [...] Pas facile, mais je regrette pas de l'avoir faite comme ¢a en tout cas. J'ai vraiment eu

I'impression que c'était ce qui leur convenait quoi. » Anna

Ce temps d'échange avec les parents avant la naissance n'est pas toujours
réalisable. Ces accouchements peuvent avoir lieu en extréme urgence, alors, aucune
information n'est donnée au couple avant I'accouchement. Néanmoins, cette information

est réalisable apres lI'accouchement, afin d'éclairer le couple et de l'informer au mieux. Lili
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s'est recemment occupée d'une femme ayant accouché tres rapidement. Cette femme
n‘avait recu aucune information avant la naissance, mais celle-ci a pu lui étre apportée par
la suite, au fil de la prise en charge.

« On lui a expliqué au fur a mesure en fait, mais il n'y a pas eu d'entretien comme quand tu fais
une IMG [...] La non, il n'y a eu aucune information préalable si tu veux, mais il y a eu des

informations au fur a mesure. » Lili

Pour certaines sages-femmes, faire cette information permet ensuite une prise en
charge plus aisée, avec des parents mieux préparés a ce qui va se passer.
« En fait c'est toujours plus simple quand on sait dire... Fin ce qui peut arriver tout c¢a, c'est
beaucoup plus facile que de ne pas dire les choses qui peuvent arriver [...] Parce qu'au moins ils
savent dans quel état d'esprit ils peuvent... Enfin, & quoi ils peuvent étre confrontés en fait, donc...
En tout cas, pour lI'accouchement en lui-méme, t'es pas a appréhender par exemple, que I'enfant

pleure ou euh... alors gu'il est censé étre décédé aux yeux des parents. » Lou

En effet, travailler dans le mensonge peut étre tres difficile pour la sage-femme, qui
peut se sentir coupable. Le 20eme siecle, grace notamment a la loi Kouchner du 4 mars
2002, a amorcé la fin du paternalisme médical en reconnaissant I'autonomie des patients.
Cette loi sur les droits des malades (4) a fait de I'information un devoir légal pour tous les
professionnels de santé. De plus, un des principes fondamentaux de I'éthique médicale,
définit par Hippocrate, est le principe de non-malfaisance ; « Primum non nocere » qui
signifie « En premier lieu, ne pas nuire ». Mais en ne disant pas la vérité a nos patients, ne

sommes nous pas en train de leur nuire ?

Lorsque la sage-femme a déja été confrontée a ce type de situation, son
expérience lui permet une information du couple plus aisée. Au contraire, les sages-
femmes n'ayant jamais pris en charge d'enfant né vivant a ce terme semblent rencontrer
plus de difficultés. L'expérience d'Agathe lui permet maintenant, lorsqu'elle est confrontée
a ce type de situation, d'informer les parents afin de faciliter sa prise en charge et de
préparer les parents a lI'accouchement.

« Pour avoir vécu ¢a deux ou trois fois, moi je préviens toujours les parents. En cours de travail, je
leur dis : « Est-ce que vous savez, c'est pas impossible qu'il naisse vivant... » [...] Bon puis aprés
je fais une pause, puis de redire : « Bah si jamais il nait vivant, qu'est ce qu'on fait ? Est-ce que

vous voulez I'accompagner ? » » Agathe
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Au contraire, Lili, qui n'avait encore jamais pris en charge d'accouchement a ce
terme, a rencontré des difficultés.
« Je me suis sentie en difficulté [...] le fait que ce soit la premiére fois, le fait que ce soit inopiné...
Euh... Voila. [...] Le fait que ce soit la premiere fois que ¢a m‘arrive tu vois. Je me dis, peut-étre
que la prochaine fois je... Je sais pas, je serai plus avertie, jJaurai peut-&tre un meilleur discours,

fin tu vois... Je sais pas. » Lili

Le comportement et la réceptivité du couple peut également ajouter une difficulté
supplémentaire a la réalisation de cette information.
« Moi je sais ce que j'ai a dire. Je sais ce qui va se passer, globalement, on sait quoi. Quand face
a toi, t'as des gens qui sont mutiques ou agressifs, c'est hyper délicat de leur amener les choses
[...] Et moi c'est ¢ca qui me met en difficulté, bah déja ils te répondent pas parfois, tu leur
demandes quelque chose, ils te répondent pas. Ca c'est compliqué, moi je trouve ¢a hyper dure
ca. » Anouk
« En fait le comportement des gens c'est tres... Je trouve que ¢a va completement faire basculer le
ressenti du professionnel en tout cas, je pense [...] quand les gens parlent, qu'ils s'expriment...

c'est plus facile. » Léa

L'information qui est faite de facon quasi systématique depuis quelgues années
semble faciliter non seulement le vécu des parents mais aussi celui des professionnels. Le
silence et le mensonge qui ont été la norme pendant des décennies, faisaient de la
naissance des ces enfants des « non-événements ». La douleur parentale était minimisée

et la nécessité d’'un travail de deuil était donc totalement niée.

2.2. Naissance de l'enfant

L'information des parents permet d'anticiper la place de chacun au moment de la
naissance. En effet, lorsque les sages-femmes ont pu discuter avec les parents de la
naissance afin de savoir ce que souhaitait le couple, cela permet une certaine
organisation.

« Les parents ne voulaient pas l'avoir sur eux, ne voulaient pas le voir, donc j'ai mis un drap pour
qu'ils ne voient rien de I'accouchement... [...] Je I'ai pris dans le lange et je I'ai emmené dans la

salle & coté. » Léa
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Les neufs sages-femmes interrogées agissent de la méme maniere a
I'accouchement, I'enfant est emmené dans une autre piéce en premier lieu. Si les parents
souhaitent rencontrer ou accompagner leur enfant, ce moment permet une évaluation du
nouveau-né par I'équipe. La sage-femme peut ensuite venir informer les parents de la
naissance vivante ou non de leur enfant, de son aspect, son sexe... Ainsi cette premiere
étape permet aux parents de se préparer et de réitérer, s'ils le souhaitent, leur demande
d'accompagner leur enfant.

« On l'avait réévalué avec les pédiatres en réa bébé et aprés le pédiatre avait été voir les parents
en leur disant bah oui il est vivant, tout ¢a et donc les parents avaient confirmé leur souhait de

vouloir I'accompagner. » Lou

Emmener I'enfant dans une piéce adjacente permet la préparation de I'enfant et des
parents. Cependant, la possibilité de laisser I'enfant directement sur le ventre de sa mére
comme lors d'un accouchement a terme pourrait étre abordée. Cette possibilité semble
encore compliquée pour les sages-femmes et I'équipe soignante, bien qu'Anouk I'aborde
comme une option si les parents le souhaitent :

« Aprés il y a des gens qui veulent le voir, I'avoir sur eux, bon bah je fais comme un accouchement
classique j'ai envie de dire, je le mets sur eux, je coupe le cordon et puis tu peux leur
laisser. » Anouk

Cette possibilité devrait donc étre proposée au moment de l'information des parents
car si le moment de vie de I'enfant est trés court, il se peut que les parents ne rencontrent
pas leur enfant vivant s'il est évalué dans une autre piece en premier lieu. C'était d'ailleurs
le cas pour un des enfants accompagnés par Agathe :

« Puis tu sais finalement il se passe cing, dix minutes puis finalement il est décédé quoi. Est-ce
que, tu vois, on leur a proposé de le voir vivant, je suis méme pas sure gue dans le timing c'était...

Ca correspondait quoi. » Agathe

2.3. Accompagnement par I'éguipe

Parmi les 13 accompagnements relatés dans nos entretiens, huit enfants ont été
accompagneés par I'équipe. Aucun enfant n'a recu d'antalgiqgue ou autre médicament. Les
soins apportés sont essentiellement des soins de nursing. Ensuite, chacun agit en fonction

de son expérience, son ressenti, son envie sur le moment.
« Bah les soins, c'est des soins de confort quoi. Je I'ai mis au chaud, je lui ai mis un bonnet, puis

je l'ai pris dans les bras. » Léa
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« J'ai commencé a I'envelopper, modifier un peu pour le coup les soins, attendre et puis donc
I'envelopper, I'emmitoufler. » Anna
« Moi je leur parle en me disant, bah peut-étre gu'ils vont entendre des choses agréables le peu

de temps qu'ils auront vécus... » Agathe

La notion du temps semble se modifier lors de ces prises en charge. En effet, le
temps passé avec ces enfants est décrit comme trés long par les sages-femmes.
« Je me souviens étre restée des heures... Ca a peut étre duré quatre heures [...] J'ai trouvé ¢a

long... C'est horrible a dire, parce que... Il est en train de vivre cet enfant, mais... » Léa
« Deux heures, c'est long deux heures ! » Agathe

« Ca a duré une heure, une heure et demi hein, avant que l'activité cardiaque cesse. Ca a été tres,

trés long. » Anna

Ce temps qui s'allonge semble étre relié au sentiment d'impuissance que
ressentent les sages-femmes face a ces enfants, elles ont I'impression de ne rien pouvoir
faire pour eux. Le temps parait donc long, car la seule chose a faire est d'accompagner
cet enfant durant sa courte vie, aussi paisiblement que possible. Les soins palliatifs sont
encore méconnus du personnel de maternité, ils ne sont pas reconnus comme de
véritables soins actifs, mais plutét comme I'abandon du curatif. Le fait de ne pas réanimer
ces enfants, de ne pas agir pour les maintenir en vie, est trés déstabilisant pour le
personnel soignant, plutbét habitué a se battre jusqu'au bout pour la vie. C'est ce
gu'exprime Astrid :

« C'est déstabilisant. Parce que tu sais pas trop ce que tu dois faire, ce que tu dois dire... C'est
vrai que j'ai envie de te dire, c'est plus simple quand finalement t'as une IMG que le bébé nait
décédé, tu I'emmenes tu fais les soins et tu le présentes apreés [...] Est-ce qu'on le réanime est-ce
que... Est-ce qu'on le réanime ? Bah non évidemment parce que c'est une IMG donc il y a une
raison médicale... Mais c'est vrai que ca fait bizarre de le laisser décéder comme ca tout

seul. » Astrid

L'accompagnement en soins palliatifs est encore vu comme « laisser décéder
I'enfant », alors gqu'il s'agit d'accompagner cet enfant durant son temps de vie, sans penser
a la mort. Les progrés dans la prise en charge des extrémes prématurés n'ont fait que
renforcer ce rejet et cette peur de la mort en salle de naissance. Elle fait pourtant partie de
notre profession. Il faut reconnaitre I'existence, si courte soit elle, de ces enfants, afin de

les accompagner avec toute la dignité que mérite la vie humaine.
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Ce manque de connaissances concernant les soins palliatifs peut induire le
soignant en erreur, pensant qu'il n‘en fait pas suffisamment pour I'enfant, ou qu'il n‘agit pas
de la bonne maniere. C'est ce qu'exprime Léa a propos de sa premiere prise en charge :

« Comment... comment décrire un enfant...[...] on sait tellement pas comment il est a l'intérieur,
fin... ce qu'il ressent, ce qu'il... On est tellement peu formé je trouve que... On est mal a l'aise pour
décrire cet enfant. » Léa

« Comment réagir face a un enfant que tu comprends pas vraiment... Fin moi la souffrance du
nouveau né...[...] Pour moi c'est un peu abstrait hein.[...] T'as un tout petit dans les mains, il gasp,
t'as son coeur qui bat et c'est tout quoi. Et tu sais pas... t'en sais pas plus. [...] C'est un peu

perturbant. Mais c'est la méconnaissance encore une fois je pense. » Léa

Ce manque de formation peut étre pénalisant pour les patients - si aucun
accompagnement palliatif n'est mis en place - mais il I'est également pour les soignants,
qui ne sont pas satisfaits de leur prise en charge par manque de connaissances. Ainsi,
une meilleure formation du personnel de maternité permettrait la mise en place de soins
palliatifs optimaux, d'ou un meilleur vécu par les soignants des prises en charge grace a la
satisfaction d'avoir fait ce qu'il fallait. Comme nous l'avons vu dans notre introduction, les
étudiants caennais bénéficient d'une formation initiale assez complete. En effet, s'ajoutent
aux cours précedemment cités une intervention concernant les soins de NidCap, la
sensorialité du nouveau-né mais également le dépistage de la douleur chez le nourrisson,
notamment grace a l'échelle de douleur et d'inconfort du nouveau-né (Annexe VIII). En
revanche, aucun cours n'abordent le traitement de la douleur, celui-ci étant du réle des
pédiatres. La formation initiale a Caen étant riche et assez compléte, des améliorations

seraient plutét a apporter du coté de la formation continue.

Accompagner la mort de ces enfants peut étre difficile et faire résonner en nous des
évenements compligués de notre histoire personnelle. Les sages-femmes peuvent
également s'identifier aux couples, en imaginant ce gu'elles mémes auraient fait.

Cela nous améne a la notion de juste distance dans la relation soignant-soigné. En
effet, la profession de sage-femme possede une dimension relationnelle tres importante.
Cependant, le soignant se doit d'une certaine distance avec son patient, en entretenant
tout de méme un lien afin de ne pas étre dans le paternalisme médical. La sage-femme
doit parvenir a trouver une posture d'écoute et d'accompagnement, trouver la bonne

distance relationnelle pour que la prise en charge soit efficace mais aussi pour ne pas se
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laisser submerger et envahir par I'histoire du couple. Catherine Deshays décrit cet aspect

dans son livre Trouver la bonne distance avec l'autre :«La ou il y a relation, il y a du
risque. Quel risque? Celui d’étre affecté, touché, et de perdre la clairvoyance dun
raisonnement rationnel. » (28).

Au travers de ces neufs entretiens, nous avons pu voir que cette juste distance

n'était pas toujours facile a mettre en place. Certaines sages-femmes, comme Anouk, ont
semble-t-il pu évoluer au fil de leurs expériences et ainsi prendre en charge ces enfants et
leurs parents sans se sentir affectées :
« Ca va peut-étre te paraitre froid mais, moi ¢ca ne me géne pas de m'occuper de toutes ces
situations-la parce que ¢a fait partie de mon métier. Ca me géne pas, je suis pas mal a l'aise avec
ca [...] Moi je suis détachée hein, c'est pas... C'est pas mon affaire, c'est pas mon histoire
quoi. » Anouk

Toutes les sages-femmes possedent leur propre vécu, toutes ne parviennent pas a
prendre autant de recul sur leurs prises en charge. Cependant, les personnes désirant se
détacher complétement émotionnellement de ces situations sont, peut-étre, dans une
posture de protection vis-a-vis d'elles mémes. Le fait de compatir, d'étre sensible a
I'histoire du couple ne marque pas forcément les sages-femmes de facon irrémédiable.

« Tu rentres pas chez toi sereinement, hein. Ca chamboule, c'est clair [...] j'ai besoin moi d'en
reparler mais apres ¢a m'empéche pas de dormir, j'y pense en m'endormant le soir mais je vie ma

vie... » Léa

La bienveillance nécessaire a l'application de tel soins avec ces enfants nécessite
parfois I'implication émotionnelle des soignants. L'acquisition de formations peut permettre
aux soignants de ne pas étre dépassés par leurs émotions qui peuvent devenir, alors,

délétéres a la prise en charge.

2.4. Accompagnement par la famille

Cing des 13 accompagnements de nos entretiens ont été réalisés par les parents.
Encore une fois, la fagon d'agir des neufs sages-femmes est similaire. L'enfant est dans
les bras de ses parents, parfois en peau a peau. lls sont laissés seuls s'ils le souhaitent et
I'équipe vient régulierement les voir s'ils ont besoin, elles veillent également au confort de
I'enfant. Ces passages réguliers permettent aussi de voir si le coeur nouveau-né bat

encore.
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« Je suis revenue trés tres régulierement, toujours en disant je suis 13, je vous laisse tous les trois
mais je suis la et je revenais et j'écoutais juste discrétement, ou je posais mes deux doigts, juste
pour voir s'il y avait une activité. » Anna

« Je leur avais laissé puis je revenais les voir de temps en temps, pour voir ou ¢a en était
finalement, donc je prenais le stéthoscope puis je regardais. » Astrid

« On leur avait amené et donc il était resté, en peau a peau contre sa maman, puis aprées dans les

bras, de papa, de maman. » Lou

Lorsque I'enfant est accompagné par sa famille, la sage-femme semble trouver sa
place plus aisément. Comme le décrit Anna, étre présente pour les parents et les
accompagner est quelque chose qui se rapproche plus de sa profession et de son travail.
« Moi il aurait fallu que je reste dans une piéce, enveloppant ce petit bébé et attendre tout
doucement... Euh...(silence) Je sais pas, ¢ca aurait été compliqué. Déja d'une, on va dire qu'en tant
que professionnels, c'est pas l'activité qu'on a d'habitude et voila, j'aurais peut-étre du mal a m'y
retrouver. Et par contre étre présente auprés des parents, répondre a la sonnette... Méme
accourir, venir vers eux, essayer de trouver les mots, méme si il y a forcément eu des mots qui

n'étaient pas adaptés [...] ca m'a paru compléetement possible. » Anna

Dans ces situations, la sage-femme n'est pas l'actrice principale des soins palliatifs,
mais elle accompagne les parents dans leur choix. La prise en charge est donc facilitée
autant sur le plan émotionnel qu'organisationnel.

« La je savais ce que j'avais a faire. Les parents étaient trés posés, pour eux c'était clair. » Léa

« Javais trouvé ca... Simple. Et méme pour les parents j'avais pas limpression... Fin, pas
l'impression que c'était difficile, si la situation était difficile, de par ce qu'elle était, mais on les
sentait soulagés aussi de pouvoir accompagner cet enfant la. » Lou

« Nettement plus logique que d'accompagner un foetus tout seul, sans ses parents, ou tu prends la
place de. Finalement moi j'ai pas envie de prendre la place de... [...] J'ai trouvé que c'était une
belle fagon d'accompagner, j'ai trouvé que c'était beau [...] il arrive et finalement il est vivant, bah
la meilleure fagcon de I'accompagner c'est celle-ci, j'ai trouvé que la c'était... Je ferai pas ¢a tous les

jours, mais j'ai trouvé que c'était ce qu'il fallait qu'on fasse. » Anna

Pour les sages-femmes, il faut que I'accompagnement ait du sens. Il semble que
celui-ci en perd si les parents ne sont pas présents. Cependant, 'accompagnement par
I'équipe seule peut, bien évidemment, avoir du sens. Ces enfants sont nos patients, au

méme titre que les couples et les enfants nés a terme. Nous nous devons donc de leur
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offrir les mémes soins, la méme attention, la méme humanité. Méme s'ils n‘ont pas fini leur
croissance intra utérine, ces enfants sont des étres humains a part entiere, ils doivent

donc étre accompagnés avec toute la bienveillance qu'ils méritent.

2.5. Relationnel avec I'équipe

Toutes les sages-femmes décrivent un soutien de la part de leurs collegues sages-
femmes et aides-soignantes.
« Aprés pour tout ce qui est photos, empreintes, on était plusieurs sages-femmes a étre
ensemble. » Lola
« Dans ces moments-la, méme si on suit I'IMG, il y a quand méme les autres qui ne sont pas loin,
sur lesquels on peut compter pour les soins, les photos... [...] Sages-femmes surtout. » Astrid
« De la part des collégues de toute fagon souvent on est plusieurs a s'en occuper et faire les

soins, que ce soit les collégues sages-femmes ou aides-soignantes, si il y a besoin. » Anouk

En ce qui concerne l'implication des gynécologues et des pédiatres, une évolution
est ici aussi remarquée. La premiere prise en charge de Lucie remonte a sept ans, a ce
moment elle n'avait recu aucun soutien du gynécologue ou du pédiatre.

« Les pédiatres on les a quand méme appelés. Et euh...(silence) lIs I'ont a peine regardé en fait.
[...] Jai eu un discours d'un gynéco qui m'a particuliérement choqué, qui a dit « Je sais pas
pourquoi t'as appelé les pédiatres, t'avais qu'a lui mettre un truc... fin, sur le visage, puis attendre
que, qu'il décéde. » Lucie

« J'ai appelé les pédiatres, mais ils ont pas proposé grand chose, en dehors du nursing

quoi. »Agathe

Dans sa deuxiéme prise en charge, il y a deux ans, Lucie a pu compter sur toute
I'équipe, les pédiatres étaient intervenus lors de l'information des parents mais aussi a la
naissance de I'enfant. Elle décrit alors une prise en charge plus aisée. D'autres sages-
femmes décrivent aussi cette évolution :

« Et la, le fait vraiment d'étre épaulée par le pédiatre, c'était...[...] méme linterne d'obstétrique qui
connaissait la patiente aussi, enfin qui était de garde, venait aussi régulierement... Enfin, c'était
vraiment... » Lou

« A cette époque la oui. Le pédiatre te disait « Ecoutez, vous fermez la porte et vous partez. ».
Voila. Maintenant c'est plus ¢a. Rien a voir. [...] si il y a besoin, le pédiatre il est la évidemment,

dans la mesure de ce gu'il peut faire bien sur, mais voila. » Anouk
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Les autres sages-femmes qui ont réalisé des accompagnements plus récemment
décrivent en majorité une implication du gynécologue et du pédiatre.
« J'ai appelé le pédiatre de garde, qui m'a dit : « Propose leur un accompagnement, on a un petit
protocole tu regardes puis voila, tu vois ce gqu'ils souhaitent. » » Anna

« Le pédiatre est venu dans la salle de sage-femme, il m'a demandé ce qu'il en était [...] Il m'a dit :
« Si tu as besoin de moi je suis la. » » Anna

« Et ¢a ¢a a été super parce que l'obstétricienne elle a été super, super a I'écoute et elle m'a
vachement aidée quoi. C'était vraiment un travail d'équipe pour le coup. » Lili

« Pour l'accouchement la gynéco était avec moi. » Lola

Nous pouvons constater, a travers ces témoignages, la place primordiale du travail
d'équipe dans le vécu des sages-femmes. Plus qu'un travail d'équipe, un travail
pluridisciplinaire semble indispensable, autant pour la compréhension et le vécu du couple

gue pour les sages-femmes.

2.6. Vécu de I'accompagnement et satisfaction de la sage-femme

Nous venons de voir qu'une coopération et un travail d'équipe pluridisciplinaire

semble faciliter le travail des sages-femmes et la prise en charge de ces enfants.

« Bah c'était... super. De pouvoir accompagner les gens dans ce... Dans cette situation difficile
mais que ce soit aussi fluide et de pas se sentir seule & porter tout ¢a... ¢a avait été... c'était I'idéal

quoi. » Lou

On constate aussi a travers nos témoignages une amélioration dans la prise en
charge de ces enfants. En effet, de par leurs expériences, certaines sages-femmes
décrivent elles-mémes cette évolution, qui leur apporte satisfaction.

« Avant on prenait pas ces enfants-la en charge de la méme facon hein... Ce que je déplore,

effectivement hein. Moi je trouve ca bien qu'on puisse les accompagner comme ca. » Léa

Lorsqu'aucun accompagnement n'a été fait avec I'enfant, la sage-femme le vit plus
difficilement et n'est pas satisfaite de son travail.
« Je l'ai trés trés mal vécue cette garde [...] j'en garde un souvenir encore maintenant tres...
compliqué quoi. » Lucie
« Celui la ¢ca avait été difficile. Déja par le fait de devoir gérer deux petits vivants, dont les parents

ne savent pas gu'ils sont vivants, les accompagner voila... » Lou

38



Dans le mémoire de Nathalie Brielle intitulé Quels soins et quel accompagnement

en salle de naissance pour les enfants nés trop prématurément ?, trois cas cliniques sont

relatés (29). Dans la premiére situation qui datait de 1996, la sage-femme avait laissé
I'enfant seul en salle de réanimation. Dans la deuxieme, la sage-femme avait réalisé seule
'accompagnement en soins palliatifs et lors de la derniére situation, le nouveau-né avait
été accompagné par ses parents. Dans la deuxieme situation la sage-femme décrivait une
indifference des membres de [I'équipe de garde a son égard, qui ressentaient
probablement une géne, de la colére ou de l'incompréhension vis-a-vis de cette prise en
charge qu'eux-mémes n'auraient peut-étre pas réussie a mettre en place. Cette
indifférence de l'équipe n'est décrite par aucune de nos neufs sages-femmes, ce qui

montre bien une évolution des mentalités.

Méme lorsque ces enfants bénéficient de soins palliatifs, ces prises en charge
peuvent étre déstabilisantes pour les sages-femmes, car tres différentes du travail habituel
en salle de naissance. Ainsi, les sages-femmes ne savent pas comment agir. Néanmoins,
ces situations ne sont pas nécessairement difficiles a vivre pour elles. Méme si cela peut
étre tres émouvant, la sage-femme n'en garde pas nécessairement un souvenir délétére :
« Je pense que j'ai du en parler a mon conjoint le soir... (rire). Sans nom hein, toujours, je fais ¢a
anonymement mais voila, j'ai besoin moi d'en reparler mais aprés ca m'empéche pas de dormir, j'y
pense en m'endormant le soir mais je vis ma vie... » Léa
« J'en garde pas un mauvais souvenir, je dis juste qu'ils m'ont émue, beaucoup émue, que ca
nous a un peu choqués, voila, que j'espére que le travail de deuil a pu étre un peu plus facilité

pour eux, avec cette étape la. » Anna

Si I'accompagnement s'est bien déroulé, la sage-femme peut méme éprouver un
sentiment d'accomplissement dans son travail. En effet, méme si cela peut étre trés
déstabilisant émotionnellement, le fait d'avoir « fait ce qu'il fallait » peut étre gratifiant pour
elles. « Pour la premiére fois je me suis sentie a ma place, accomplie dans ma profession
car j'avais tout fait pour cet enfant, dans tous les sens du terme (...) Cette expérience m’'a
tirée vers le haut, ca m’a rendue plus forte, ca m’a fait grandir en tant que professionnelle
mais aussi en tant qu’humain » (29). Cette hypothése, émise suite a la lecture des
entretiens du mémoire de Nathalie Brielle, s'est confirmée dans les témoignages de nos
neufs sages-femmes :

« Ca avait été, je trouvais qu'on avait bien géré. Je vois pas ce qu'on pouvait faire de plus pour ce
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bébé. [...] J'étais quand méme contente de ce qu'on a fait. » Astrid

« La satisfaction. D'avoir bien fait mon travail, d'avoir bien accompagné ces gens et cet enfant,
comme ils le méritaient... » Lou

« Je suis plus fiére du travail que j'ai accompli que... que les fois ou on faisait rien et qu'on
attendait que ca se passe quoi. » Lucie

« Je crois que quand je me sens utile, je suis bien dans mon boulot. Et la... je me suis sentie
utile. » Léa

« J'étais satisfaite de comment on I'a accompagné en tout cas. Il était pas tout seul, il était dans

des bras, il a été cocooné. » Lou

3. Synthese

Notre hypothése principale était que les sages-femmes vivaient mal ces prises en
charge. Cette hypothese semble donc a nuancer. Si les situations sont difficiles et
émotionnellement compliquées, les sages-femmes ne semblent pas garder de souvenirs
trop délétéres de ces prises en charge lorsqu'un accompagnement en soins palliatifs a
été mis en place. Néanmoins, lorsqu'aucun accompagnement n'a été réalisé pour I'enfant,
cela est plus compliqué a vivre et la sage-femme peut garder le souvenir d'une mauvaise
expérience.

Notre premiere hypothése secondaire selon laquelle la délivrance d'une information
claire, loyale et appropriée au couple est une tache compliquée voir difficile n'est que
partiellement confirmée. En effet, ces situations sont difficiles pour la sage-femme,
cependant l'information des couples est essentielle pour la prise en charge de I'enfant
ensuite, mais aussi pour l'accompagnement du couple. De plus, l'information est plus
simple a délivrer pour la sage-femme lorsqu'elle a le soutien du gynécologue et du
pédiatre.

Notre deuxieme hypothése secondaire concernait I'accompagnement par la famille
et le fait que la sage-femme trouvait facilement sa place dans ces situations. Celle-ci
semble confirmée. En effet, lorsque l'enfant est accompagné par sa famille, la sage-
femme semble réussir a trouver sa place, la prise en charge est alors simplifiée
logistiquement mais aussi émotionnellement pour elle. L'accompagnement du couple se
rapproche du travail habituel en salle de naissance, en ce sens la prise en charge est

donc plus simple.
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Notre troisieme hypothese secondaire était que, dans le cas ou les parents décident
de ne pas accompagner eux méme l'enfant, sa prise en charge par la sage-femme est tres
mal vécue. Cette hypothése est a nuancer ; lorsque I'accompagnement en soins palliatifs
de I'enfant est réalisé convenablement, la sage-femme semble satisfaite de son travail. En
revanche, lorsque l'enfant n'est pas accompagné (par manque de temps ou habitude du
service), la sage-femme le vit difficilement.

I en va de méme pour notre quatrieme hypothese secondaire concernant le
sentiment d'accomplissement de la sage-femme a l'issue de I'accompagnement. Lorsque
la prise en charge s'est bien déroulée, la sage-femme peut ressentir une satisfaction
d'avoir bien accompagné cet enfant, d'autant plus lorsque la sage-femme a un élément de
comparaison avec une prise en charge plus ancienne. Ces situations sont difficiles a vivre,
néanmoins lorsque la sage-femme a la sensation d'avoir aidé ce couple, d'avoir été utile
pour eux, d'avoir bien accompagné cet enfant durant sa vie, si courte soit elle, alors elle
peut ressentir un sentiment de satisfaction. Ce sentiment d'avoir fait « ce qu'il fallait » est
d'autant plus fort dans ces situations difficiles, comme I'exprime Anouk :

« Quand ils sont reconnaissants ou qu'ils disent quelque chose de gentil tu te dis bah oui, bon, j'ai
du faire quelque chose de chouette quand méme, et ¢a c'est vrai que c'est gratifiant. Surtout dans

ces moments-1a, tu vois. » Anouk.

Le soutien de I'équipe, le travail en pluridisciplinarité, la réalisation d'une information
des parents au préalable et I'élaboration de soins palliatifs pour ces nouveau-nés sont
autant d'éléments qui permettent aux sages-femme d'étre satisfaites de leurs prises en
charge. La sortie progressive du paternalisme et I'abandon du mensonge dans la relation
soignant-soigné semble leur apporter pleine satisfaction. Néanmoins, un manque de

formation et de connaissances parait parfois leur porter préjudice.

4. Perspectives d'évolution

Nous l'avons vu, 'ERRSPP « La Source » ceuvre actuellement, via son groupe de
travail « Soins palliatifs en périnatalité », pour la réalisation d'un document régional
commun concernant la mise en place des soins palliatifs en salle de naissance. Ce
document, en cours de rédaction, abordera des sujets tres variés, tel que l'information des

parents, les soins palliatifs et la fin de vie, des notions administratives et législatives ainsi
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gu'une trame spécifique a chaque établissement. Nous pouvons donc espérer que la mise
en place de ces soins soit facilitée grace a ce document.

La mise en place de groupes de paroles accessibles aux soignants pourrait
également étre bénéfigue au CHU de Caen. Comme nous l'avons vu, cela existe déja
dans certaines maternités francaises. Cela pourrait permettre aux équipes d'échanger sur
leurs prises en charge. De plus, des groupes de paroles pluridisciplinaires permettraient
une entraide et un apprentissage les uns des autres.

Enfin, des formations continues pour les sages-femmes pourraient également étre
bénéfiques. D'apres Anne Sornay « La formation permet en effet de libérer I'angoisse
provoquée spontanément par l'idée de mort, de reconnaitre qu’elle n’est pas pathologique
et de l'accepter. » (30). Nous pourrions aussi imaginer des interventions en groupes
pluridisciplinaires afin que chaque professionnel puisse témoigner de son expérience. De
plus, cela permettrait d'ancrer la pluridisciplinarité comme élément essentiel dans la mise

en place des soins palliatifs.
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CONCLUSION



L'objectif de notre étude était d'analyser le ressenti des sages-femmes du CHU de
Caen concernant la prise en charge des enfants nés vivants entre 18SA et 24SA. Grace
aux entretiens semi-directifs réalisés avec neufs sages-femmes, nous avons pu constater
que ces situations ne sont pas nécessairement mal vécues. En effet, lorsque des soins
palliatifs sont mis en place, la sage-femme a la sensation d'aider le couple et I'enfant et
d'étre a nouveau actrice du soin et non spectatrice. Ainsi, elle peut parfois ressentir un

sentiment d'accomplissement dans son travail.

Nous avons également constaté au travers de ces neufs entretiens une évolution
dans la prise en charge palliative de ces enfants en salle de naissance. L'information,
I'écoute, I'accompagnement et la non-malfaisance semblent maintenant étre des principes

ancreés chez les professionnels de périnatalité dans ce type de situation.

A lissue de ce travail, il semble clair que les sages-femmes manquent de
connaissances sur ce sujet. Ce manque d'informations peut parfois leur porter préjudice,
car certaines sages-femmes pensent qu'elles font mal les choses ou qu'elles n'en font pas
suffisamment. Des formations complémentaires pourraient permettre aux sages-femmes

d'étre plus a l'aise dans ces situations.

Pendant des décennies nous avons assisté a une véritable conspiration du silence
autour des morts néonatales dans les maternités. Aujourd'hui, ces enfants sont remis au
centre du soin, avec une vraie volonté de la part du personnel de périnatalité d'apporter
bienveillance et chaleur a l'enfant comme a ses parents. Au dela de la réalisation
convenable de notre travail d'accompagnement, nous nous devons d'aider ces parents
dans leur processus de deuil. En effet, d'apres Nago Humbert « Le fait simplement de
reconnaitre que le bébé peut bénéficier de soins palliatifs, va paradoxalement permettre a
ce petit étre de s’inscrire dans la chaine des événements du roman familial. » (31). Cet
accompagnement est capital dans le processus de deuil et cette éventuelle rencontre avec

I'enfant permet aux parents de partager un véritable temps de vie avec leur bébé (24).

Les soins palliatifs sont des soins actifs qui nécessitent l'implication de toute
I'équipe soignante. lls sont, comme le disait trés justement Thérése Vanier, « Tout ce qui

reste a faire quand il n’y a plus rien d’autre a faire. ».
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Annexe | : Protocole « MG au CHU|de Caen »

DOCUMENT OPERATIONMEL FE-GO-D0-011
INTERRUPTION MEDICALE DE GROSSESSE ET Version 08
(~LJ( | MORT FOETALE IN UTERO : PRISE EN CHARGE du 1200812018
OBSTETRICALE ET ANESTHESIQUE DU e 13
DECLENCHEMENT

Entiké émafince : POLE FEMME ENFANT\Gynécologe Ohsidiigue

1. OBJET

Prise en charge obstétricale et anesthésique du déclenchement du travail dans le cadre
d'une interruption médicale de grossesse (IMG) ou d'une mort feetale in utero (MFIU).

2. DOMAINE D'APPLICATION - PERSONNEL CONCERNE

Domaine d'application : le pdle Femme-Enfant

Personnel concerné : les médecins et les sages-femmes

3. RESPONSABILITES

Les meédecins et les cadres de santé du pdle Femme-Enfant sont responsables de la bonne

application du document.

' 4. DESCRIPTION DE L'OBJET

+ Bilan pré-opératoire : Groupe ABO, Rhésus D, Kell (2 délerminations & 'EFS de Caen), RAl,

NF3, TR, TCA, fibrinogéne.

+ Consultation d'anesthésie effeciuée 48h auparavant.

ATTENTION, aprés I'expulsion ;

+ MG pour anomalies du squeletie : radiographies du feetus impératives (sauf aneuploidies)
+ MFIU : radiographies du foetus impératives dans tous les cas

« Pour toute IMG, penser a injecter du formol zinc en transfontanellaire
+ Demande autopsie : consentement abligatoire de la patiente (ou feuille de refus signée)

Quel que soit le terme :

J-2 ou J-1 : Mifépristone 200 mg (Mifégyne™) : Un comprimé par voie orale, 24-48 heures

avant l'induction,

(Contre-indications Mifépristone .

porphyrie)

I. Avant 14 SA :
JO:

insuffisance surrénale, asthme séwvére non équilibré,

» Anomalie génétique (génique ou chromosomigque) identifiée . Aspiration chirurgicale
= Kétoproféne 100 mg : 1 comprime avant le départ au bloc opératoire
= Aspiration chirurgicale a la canule de Karman® 10 ou 12 mm, contréle échographique

systématique de la vacuité utérine au bloc opératoire

+* Si nécessité d'examen foetopathologique : Traitement médical

Hydroxyzine 25 mg [Atara:g'): 1 comprimé a 'entrée

- Kétoproféne 100 mg {meénid”] » 243 comprimés par jour
- Néfopam (Acupan®) : 20 mg par voie sublinguale sur 1 sucre X 4 par jour

- Misoprostol 200 pg par voie sublinguale ou préjugale :

renouvelés si besoin toutes les 4 heures, maximum 4 fois.
*  Utérus cicatriciel ; demi-dose soit un comprimé (200 pg) renouvelé toutes les 4 heures

- Révision utérine systématigue a la canule de Karman®
échographique de la vacuité utérine

2 comprimés (400 uag),

10 mm, contrdle

Co docurnard el propridld du CHU de Caen - Towe wiisalion, repmodweciion, modifcalion e8f sowmise 4 accord du propvigdains,
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DOCUMENT DPERATIONMEL FE-G0-D0-011
INTERRUPTION MEDICALE DE GROSSESSE ET Versian 04
L) |  MORT FOETALE IN UTERO : PRISE EN CHARGE du 1270572018
OBSTETRICALE ET ANESTHESIQUE DU page 23
DECLENCHEMENT
Entité émesinca ; POLE FEMME EMFANTVGynécologe Obsidingue

ll. Entre 14 et 32 SA : Induction médicale du travail
J =1 soir:
- Hydroxyzine M.tﬂrax@] ;1 cp de 50 ou 100 mg a l'admission
- Dilatateurs osmotiques (Dilapan®) : pose de 1 4 3 dilatateurs en infra-cervical
» Systématique si utérus cicatriciel cu malformation intracérébrale (pour expulsion rapide)
# Discutée au cas par cas en cas de primiparité

J 0 matin :

= Hydroxyzine M.tarax@] 21 cp de 50 ou 100 mg

- Foeticide si terme 2 22 SA (cf infra)

- [Retrait des dispositifs intracervicaux

= Misoprostol 200 pg par voie PREJUGALE (les comprimés sont mis entre la gencive et la
joue et les fragments résiduels sont avalés au bout de 30 minutes) : 2 comprimés (400 pg),
renouvelés toutes les 4 heures, au maximum 4 fois,
» Utérus cicatriciel : Demi-dose soit un comprimé vaginal (200 pg) renouvelé toutes les 4

& 6 heures

Area

Dés les 17 douleurs : passage en salle de travail
- Yoie d'abord veineuse | sérum physioclogique (500 mil)
= Péridurale analgésigue ; concentrations 0,15 maximum
- PCA Rémifentanyl en cas de contre-indication 4 la péridurale.
- Amniotomie dés gue les membranes sont accessibles ++
- Respecter un délai d'au moins 3 heures entre |'administration du misoprostol et celle
d'oxytocine
- En cas dhyperthermie = 38 °C [30-50 % des cas): bilan infectieux, paracétamaol,
antibicthérapie a discuter au cas par cas (Amoxicilline-Ac. Clavulanique)
- Révision utérine :
*» avant 20 SA : non systématique : si délivrance semble cliniqguement compléte
avec absence de saignements supérieures a la normale et vacuité utérine vérifiée
a l'échographie (voie abdominale, endovaginale si mauvaise échogénicité) => pas
de DA/RU au bloc opératoire,
* Apriés 20 SA : délivrance dirigée, RL au moindre doute

En cas d'échec du déclenchement (col inchangé le soir aprés 4 doses de misoprostol) :
J 0+ 22100 : Discuter dilatateurs osmotigues : I:lilﬂ|:mn‘it ou ballonnet transcervical si > 24 34

J + 1 matin :
- Reprise Misoprostol 200 pg selon modalités ci-dessus
- Antibioprophylaxie : Amoxicilline-Ac. Clavulanique {ﬁu..lgrnentint] 20V puisigfdh
- Surveillance clinigue accrue ; risques accrus dinfection, d’hémorragie et de rupture utérine
(171000}

lll. Entre 32 et 36 SA
- Discuter dilatateurs osmotiques : Dilapanﬁ' {ou ballonnet transcervical)
= Utérus non cicatriciel : demi-dose de Misoprostol, soit 1 cp (200pg) par voie
préjugale, renouvelé toutes les 4 4 6 heures, maximum 4 fois
= Utérus cicatriciel : méme conduite & tenir qu'aprés 36 SA

V. Aprés 36 SA :
J 0 matin :

- Hydroxyzine [ﬂtﬂrﬂ!s} ;T cpde 50 ou 100 mg a l'admission

G docurnand & prograld gw CHU da Caen — Touks pliVEahon, mproduciion, modifcalion adf sowmnmse 4 sccord Ju Sraoviddaing,



DOCUMENT DPERATIONMEL FE-GO-D0-011

INTERRUPTION MEDICALE DE GROSSESSE ET Versian 04

(L J( |  MORT FOETALE IN UTERO : PRISE EN CHARGE du 120032018

OBSTETRICALE ET ANESTHESIQUE DU

DECLENCHEMENT page 3%

Enlité émefince : POLE FEMME ENFANTWGynécolnge Obstétigue

= Foeticide (cf. infra)
= 3core de Bishop = 5 : Déclenchement en salle de travail (cf. Protocole)
- 3oore de Bishop <= 62

.

L U S

Utérus cicatriciel : ballennet transcervical de Cook”® (of. Protocole), pour une durée
maximale de 24 heures. Indication d'une césarienne avant travail . si utérus
multicicatriciel ou score de Bishop < 3

Utérus non cicatriciel : maturation cervicale par prostaglandines intravaginales
PGE2 (dispositif Propess *)

Passage en salle de travail dés les 1%™ douleurs pour analgésie péridurale et direction
du fravail

Amniotomie dés que les membranes sont accessibles ++

Respecter un délai d'au moins 3 heures enfre 'administration des prostaglandines et
celle d'oxytocine

= Délivrance dirigée, RU au moindre doute

V. Foeticide : & partir de 22 SA
- Réalisé en salle d'accouchemeni (idéalement en salle 23), patiente installée sur un
brancard, scus analgésie péridurale
- Hydroxyzine [Atara:r.@]n: 1cp de 50 ou 100 mg 1 heure avant la procédure.

« Analgésie foetale » : cf. protocole

5. REFERENCES EXTERNES

= Beucher G et al. Mort foetale in utero au-dela de 14 S& : Induction du travail et obtention de la
vacuité utérine. Gynecol Obstet Fertil 2015; 43: 55-65.

= ANSM. Recommandation temporaire d'ulilisation (RTU). Profocole de suivi des patientes
traitées par le misoprostol dans I'lMG et la MFIU au-dela de 14 SA. Février 2018

6. HISTORIQUE DU DOCUMENT

Dernlére varsion Cibiet de la rdvision

04 - 121093014 madifications du mode d'edministration du misoprostol en

fonction de la RTU de 'ANSM

Historigue des révisions

01 - 02062011 - Créetion du document, 02 - 02/005/2013 - suppression du nom de marque Cytatec et rejout des DCI,

03 - 21082015 - misa & jour du document selon las RPC 2014 du CHGOF sur les pertes foetales

7. EVALUATION

Meant
CYCLE DE VALIDATION
Rédaction Vérification Approbaticn
Ga! BEUVCHER, Justing HUET Michal DREYFUS Banol CAMADE (par Mara LEGLAINVE)
Médecin - CHUWPOLE FEMME Chefl d& Sardce - CHUPOLE FEMME Direciewr - CHUNDIRECTIOM QUALITE ET
ERFART'Gynéoologie-Obatélriqua, ENFANTIGyrécologie-Obslligue DROITS DES UBAGERS
Médecin - CHUWPOLE FEMME 1900802016 D9:51:439 110872018 11:00: 16
ENFANTWGynécoingie-Obstiriqus
2HOB20ME 111683, ZH082018 11: 1837
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Annexe |l : Protocole « Soins palliatifs en salle de naissance au CHU de Caen »

DOCUM ENT OPERATIONMEL HO-DO-013

o~ Version 01
CHUCA2" | AbCOMPAGNEMENT PALLIATIF EN SALLE DE NAISSANCE | #u 16/11/2015

page 108

Entié émeltrice - FOLE FEMMVE ENFANT \WNéonalbioga

1. OBJET

Accompagnement palliatif en salle de naissance au CHU de CAEN

|2. DOMAINE D'APPLICATION - PERSONNEL CONCERNE

Domaine d'application : ke pSle Femme-Enfant
Personnel concerné : les médecins, les puericultrices et les sages-femmes

|3. RESPONSABILITES

Les médecins ef les cadres de santé du pdle Femme-Enfant sont responsables de la bonne
application du document.

|4. DESCRIPTION DE L'OBJET

A/ Population concernée ;

- Maissance vivante avant 24 SA (jusqu'a Z35A+6))

= Maissance vivante a partir de 24 SA mais ou une décision de non réanimation a eté
prise (exemple . malformation de diagnostic anténatal associee a un pronostic defavorable,
FRCIL majeur avec poids de moins de 500g...) a la sute d'une discussion collegriale
antenatale (cf protocole individuel de scins palligtifs elaboré en amont, en cas de dossier
presente au CPDPN)

B/ CAT pratique

Mots clés :
- Anticipation
- Concertation au sein de I'équipe périnatale . sage-femme (SF), gynecologue (GO),
néonatologiste, psychologue, puéricultrice, anesthésiste...)
- Entretien avec les parents

+ Pas d'enregistrement du rythme cardiaque foetal pendant le travail

+« Le gynécologue senior, la SF
- \érifie le terme précisément {échographie du 17 timestre rézlisée entre 11 et 13 SA +6)
- Contacte le néonatologiste senior de garde ef lui présente le dossier

+» Le néonatologiste senior (dans la mesure du possible)

* Se presente aux parents le plus tot possible avant la naissance (si la situation est issue
du diagnostic anténatal, un programme daccompagnement aura été dafini en amont
avec les parents et I'éguipe de peérnatalogie (SF. GO, pédiatre, psychologue,
ERRSPP...}

= Enirefien avec les parents, en présence du GO de garde, de la SF qui prend en charge
la patiente : entretien multidisciplinaire

* Sont abordés avec les parents .
- La possibilite de voir leur enfant
- La possibilite de toucher, de prendre leur enfant dans les bras

Cp dpcwment sl propadtd oy CHU de Caen - Toule wilsalion, repmcucion, modfoation asf soumise 8 accors o propn e,
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Entitéd Emeliics - FOLE FEMVE ENFANT \MNéonalbiogia

La possibilité de faire des photos avec ui

La notion d'incertitude sur I'état de l'enfant & la naissance : vivant ou mort

La notion d'incertitude dans le delai de survenue du deécés de l'enfant

La signification des gasps {mouwvements reflexes, pas un signe de douleur)

La pricrité a la non souffrance de I'enfant avec possibiité de medication si besoin

20 les parents ne souhaitent pas participer @ accompagnement, les assurer d'un
accompagnement bierveillant effectue par l'éguipe sur place

Information sur la possibilité de rituels religieux

Est appelé pour étre présent & la naissance
Evalue |2 bébé soit dans la salle de naissance a cdié des parents s'ils le souhaitent, soit
dans la piece de réanimation

* |Le pedistre peut étre amene a ne pas rester en permanence avec la famille (autres
urgences) d'ol lintérét d'un accompagnement conjoint avec k& SF

* 5ila situstion parait trop longue, se demander pour qui elle est trop longue : les parents
ou l'équipe 7 Si laccompagnement a du sens pour les parents, si l'enfant ne souffre pas,
il My & aucune raison d'avoir recours @ une meédication dans lintention d'accélérer le
deces (cf loi Leonetti : double interdit ; interdit d’euthanasie et interdit d'acharmement)

Accompagnement et soulagement de la douleur de [I'enfant: Approche
comporteme ntale

Pas de geste douloureux : pas d'aspiration, pas de ventilation, pas de collyre, pas de
stimulation, pas de scope (|'auscultation réguliére suffit).

+« 5ilenfant semble souffrir (visage crispe), utiiser en premier lieu les moyens non
pharmacologiques de soulagement de la douleur, puis les moyens pharmacologiques
+ Moyens non pharmacologiques :
= Emveloppement (Cocon, lange, Mains au visage)
= Silence et Lumiére tamisee
= Chaleur {table chauffante, au mieux peau & peau), bonnet
= Succion
A total, l'endroit ideal est les bras des parents, sinon ceux de soignants.
+ Moyens pharmacologiques :
=1

le padiatre choisira une voie d'abord non invasive (intra rectale - sub-linguale ou
intra-nasale) pour administrer les antalgigues de son choix.

G/ Traces mémorielles

+ FElles sont importantes pour le processus de deuil+++
= Elles peuvent &tre constituees de :

Q

[ e A

photos de 'enfant seul,

photos de 'enfant avec ses parents,

empreintes (& la peinture sur un carton ou avec de |a pate a moulage)
meches de cheveu

bracelet d'identité

carnet de sante...

DV Documents Administratifs [cf. tableaux enannexe)

Aftention a la rédaction des certificats |

Co dpcwment esf progrétd dy CHLU de Caen — Toule wilsafion, regmsucion, modffcaion ast sourise 4 accond du propriédine:
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Enlité émeltiica | FOLE FEVMVE BENFANT \Néonaloiogia

» Un enfant né vivant puis décédé (méme si savie est courte) doit avoir un certificat de
naissance et un certificat de déceés. | ne faut pas faire de déclaration d'enfant neé sans
vie dans cette situation.

« 5il'enfant décéde avant d'étre declaré a I'état civil, il faut faire un certificat supplementaire
comme quoi il est né vivant et viable puis décédé. (Au total - 3 documents)

» |a déclaration d'un enfant né vivant et viable puis décédé implique obligatoiremeant
l'attribution d'un prenom, lnscription dans le vret de famille, et la prise en charge familiale

des obsegues.
E! Prise en charge psychologigue des parents :

Entretien avec pédopsychiatre ou psychologue pendant le sé&jour en suite de naissances.

's. LISTE DES ANNEXES

DOCUMENTS ADMIMISTRATIFS : ENFANTS NES SANS VIE ET ENFANTS NES VIVANTS
PUIS DECEDES

6. HISTORIQUE DU DOCUMENT

Derniéra version Objet da Ia révision
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CCHUCaen

DOCUMBENT OPERATIONNEL NO-DO-013
Werslon 01
ACCOMPAGMNEMENT PALLIATIF EN SALLE DE NAISSANCE du 161 1/2015
page 4%

Entitd grrelivice | FOLE FEMMVE BMPANT \MNéonaipiogie

ENFANTS MES SANS VIE

ET ENFANTS NES VIVANT S PUIS DECEDES

Document 1 : enfant n

ns vi

t non viabl

-daunterme 215 SAet< 22 SA
- un terme inférieur si le feetus est reconnaissable et gu'il y a demande

d'autopsie
Enfant né sans vie (hors IVG et FC precoces)
Entre 15 et 22 SA
Personnalité juridique MNOM
Certificats médicaux a Certificat medical daccouchement d'un enfant mort-ne
établir a I'accouche ment CERFA 1377301

Mecessite le recueil d'un corps forme et sexuse

En fonction du Choix
parental

Déemarche volontaire de leur
part et sans delai

Volonté de ne pas faire de
déclaration : le cerificat
meadical reste dans le dossier
et peut &tre récupeére sans
délai par les parents

Volonté de faire une
déclaration a I'état civil : le
certificat meédical leur est
remis

Actes d'efat civil Fas dacte détat civil Acte d'enfant sans vie
Inscripfion sur les registres MOMN QUl, en deces
d'état civil
Inscripfion sur Te Tivret de MON OUl, possible
famille
Dotation d'un prénom MNOMN Oul, possible
Fas de nom de familie

Obséques MON Possibles non obligatcires

Renoncement parental aux

obseques possible

Autorisation d'autopsie Oui Cui

signée de la mére

Transport de corps Transport habilite Morme ADR | Transport habilite Morme ADR
Remboursement de Fisque maladie

I'hospitalisation

Congeé mate rnite Congeé maladie

Longe paternite MNon

Protection licenciement MNon

Retraite, parité Mon

Succession Mon

Ca document e5f proprétd du CHLU de Caen — Toute wilsalion, repmducdon, modtfcation ast soum se 8 accond du progr ddie




DOCUMENT OPERATIONNEL HO-DO-013
T Yarsion 04
CHL 027 | ACOMPAGNEMENT PALLIATIF EN SALLE DE NAISSANCE | du 18/1112015
page 506
B erelvice . POLE FEMVE EFANT eonainoge
Enfant né sans vie
Terme 222 SA
Personnalité juridique NOM
Certificats médicaux a Certificat médical d'accouchement d'un enfant mort-né
établir & I'accouche ment CERFA 1377301

En fonction du Choix
pare ntal
Démarche volontaire de

Volonte de ne pas faire de
déclaration : le cerificat
medical reste dans le dossier

Volonté de faire une
déclaration a I'état civil - le
certificat medical leur est

s_ignén de la mére

leur part et sans délai et peut étre récupéré sans remis
delai par les parents
Actes d'état civil Fas d'acte d'état civil Acte d'enfant sans vie
Inscription sur les registres MNOM QOUl, en deces
d'état civil
Inscription sur le livret de MNOM OUl, possible
famille
Dotation d'un prénom MNOM OUl, possible
Fas de nom de familke

Obseégues MNOM Possibles non obligatoires

Renoncement parental aux

obségues possible

Autorisation d'autopsie O Oui

Transport de corps

Transport habilte Norme

Transport habilite Norme

ADR ADR
Remboursement de Risque Maternité 100%
I'hospitalisation
Congé maternité Congé maternite
Congé paternité Oui sur production d'un certificat d'un enfant mort-né et viable
Protection licencie ment O
Retraite, parite Variable selon les caisses

Succession

Mon
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CHLICgen

DOCLUMW BNT OFERATIONNEL NO-D0-013
Versbon 04
ACCOMPAGNEMENT PALLIATIF EN SALLE DE NAISSANCE du 16192015
page &6

Eniitd meliice | FOLE FEVME BENFANT \Néonaloiogie

Document 3 : Enfant né vivant puis décédé

Enfant né vivant

Né vivant non viable
(< 22 SA et < 500g)

Mé vivant viable
(= 22 SA etlou 500g)

Personnalité juridique

MOM

Ul

Certificats médicaux a
établir a I'accouche ment

Certficat medical d'accouchement
d'un enfant mort-né CERFA

*Certificat de naissance
*Certificat de décés neonatal

137731 *Certificat medical d'enfant « ne
vivant et viable » s'il st décédé
avant la déclaration
En fonction du Choix Volonté de ne Volonté de
parental pas faire de faire une
Démarche volontaire de déclaration : le déclaration a
leur part et sans délai cerificat medical I'état civil : e
(cf document 1) reste dans le certificat
dossier et peut medical leur est
Elre recupére remis
sans deélai par les
parents
Actes d'étaf civil Pas d'acte d'état Acte d'enfant Acte de naissance
civil sans vie Acte de décés
Inscripfion sur les MM [a]N]] OUl Obligatoire
registres d'état civil En naissance et en décés
Inscription sur le livret NN QU possible DU, obligatoire
de famille
Dotation d'un prenom NOM Fossible OUI, obligatoire
Pas de nom de Awec nom de familke
famille
Ubseques NN Fossibles non Cblgatoirement prises en charge
obligatoires par les parents
Fenoncement Fenoncement parental aux
parental aux obséques impossible
obsegues
possible
Autorisation d'autopsie | Oui(signéedela | Oui(signée de Oui signée des 2 parents
miére) la mere)
Transport de corps Transport habilite Transport Transport par les pompes
Morme ADR habilite Morme funébres
ADR Avant 4Bh : sans mise en biére
Aprés 48h - Mise en biére
obligatoire
Remboursement de Risque malade Risque Maternité 100%
I'hospitalisation
Congé maternité Conge maladie Conge maternite
Congé paternité MNon [ ]0]]
Protection licenciement Man Oui
Retraite, parité Mon Ciui
Succession Mon Ciui
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: Tableau récapitulatif déclaration des enfants nés vivants et des enfants mort-

Annexe lll

7z

nes

uon uon ng ng Juejus awsg abuon
uop Uop Ing Ing gyweajed abuoy
aipeew abucg ajpejew abucg gyuwaew abuog gyuwaew abuog gyuwiajew abuog

alpejew anbsiy

aipeew anbsiy

(94001) suusiew anbspy

(94001) suusiew anbspy

uopes|jepdsoy,|
ap abieys ua asid

J221413420 Sueg

3|gEIA UOU “JUBAIA
2u NO HU-HIOW JuByua
un,p eWaYaInNosae,p

a|qeIA 21}
un g au-How juejua
un,p JuaWayaINosae,p

JEOlIHED

JeOlIHeD

a|qeln ja

JUEAIA U JUELUS,P JEILIHE]

[E2ipaLU
1EDIMeD ap adf

B UOOU Bf INDU) BfEJI0S SIUNIES B JUBLIBIUDI JEILSD 587 ‘58]

UBJRID JUDS SUDIJULEPD $8] JUBWeyInoaae,| sasde sjueled 60 spolp se)

T
J9 BIE/I0S GIUINIFE B N0

(sanbjwojeue
saogid) swsws|bay

(sanbiwojeue
sao9id) ssws|bay

(sanbiwojeue
saogid) susws|bay

(souuossad) suawalbay

sdioo ap podsueld |

ajaw
2| ap agubis uonesuoINy

algw e| ap ssubis uonesuolmy

alaw
g| ap agubis uonESUoINY

sjualed
Z sap asubis uonesuoiny

aisdojne |5

(auessa0au suUNWLWGD

(auessadau suNWLWOD

a|wey e Jed

LON E| 3p pOJ0E) 3|QISS04 B| 3p pIOJ0E) 3|QISsS04 anojebigo| sessjuebio sanbasgg

(awey sp wou

UoN Uop UOp INQ| un,p uopejop) uopeld

uoN a|qIssod a|qIssod anoebigo swouaid ap uopelog

2(|Ie} ap

uoN a|qIssod a|qIssod anojebiqo | 32ua @) ans uoduosu|

S$309p 9p sj0e JuadIsgp S3209p ap sj0e Juadisgp 5909 Ip Qjae a1 Je39,p aays)Bay

UoN 3| suased s 15 9|qISSod 9| saued s 15 9|qISS0od + BOUESS|EU 3P 208 INQ 2| Jns uoyduasu|
uslayoanoIoe p BU Lo JUEjUS a|gelA uou a|gein 19

JEJILED 8D SBd (UN,p JUSWayanoade p lealiuan JUBAIA QU JUBUS P 1EDUILEZD | JUBAIA SU IUBJUS P 1EDYILZD Jeayiued op adA)

{Boog= no wgZgs (B00G< no JuawWaYyonoaoe,|

VSSL> ¥WSGl< ped) S|gela uou JuBIT | WSEZ< PED) S|gEIA JUBUT op awua)

au-Jow Juejusg

JUBAIA 83U JUBjUT




Annexe IV : Mail adressé aux sages-femmes du CHU de Caen pour proposition d'entretien

Bonjour,

Je m'appelle Blandine BAUMIER et je suis étudiante en 4éme année a l'école de sage-
femme de Caen. Dans le cadre de mon mémoire intitulé « Vécu des sages-femmes du
CHU de Caen face a la prise en charge des 18-24SA nés vivants » dirigé par Mme
BRIELLE Nathalie, je réalise une étude qualitative auprés des sages-femmes du CHU de
Caen. L'objectif de notre étude est de connaitre le vécu des sages-femmes concernant

cette prise en charge.

Si vous travaillez ou avez déja travaillé en salle de naissance au CHU de Caen et avez
déja pris en charge un accouchement entre 18SA et 24SA, je vous propose de participer a
mon étude. Pour cela, je vous propose un entretien au sein du PFRS (2, rue des

rochambelles aCaen), ces entretiens sont anonymisés.

Je reste a votre disposition pour toutes questions supplémentaires.

Cordialement,

Blandine BAUMIER



Annexe V : Guide d'entretien semi directif

Guide d'entretien semi directif

Vécu des sages femmes du CHU de Caen face a la prise en charge des
enfants nés vivants entre 18SA et 24 SA

Théme Questions

- Année de diplédme (tranche d'année)

- Ancienneté au sein du CHU, expériences
professionnelles antérieures

- Terrains d'activités (SDN, SDC, Cs, SIG...)
- Formations éventuelles sur les soins
palliatifs pédiatriques

Présentation de la sage-femme

- Terme de(s) accouchement(s)
Contexte de(s) accouchement(s) - Motif : pathologie maternelle, IMG,
accouchement inopiné ... ?

- Avant la naissance :

« Y at-il eu une discussion collégiale
avec pédiatres, gynécologues et
sages-femmes pour décider la PEC ?

« Qui a fait 'annonce aux parents de
I'absence de PEC curative ?

* Qui était présent lors de I'annonce ?

+ Quelles informations ont été données
aux parents lors de cet entretien
(possibilité de soins palliatifs,
spécificité de I'accouchement, PEC
de I'enfant a la naissance, évolution
clinique de celui-ci...) ?

- Aprés la naissance :

+ information aprés la naissance de
I'enfant dans les cas ou elle n'était
pas possible avant

+ information sur les démarches
ultérieures

- L'information des parents est elle facile
selon vous ?
- Quelles difficultés avez vous rencontrées ?

Information des parents




Questions

Naissance et temps de vie de I'enfant

- Qu'avez vous fait a la naissance de
I'enfant ? (enfant emmené dans une autre
pieéce, mis sur la mére...)
- Quels soins ont été prodigués a l'enfant ?
- 'Y a t-il eu une administration
d'antalgiques ?
- Si I'enfant a été accompagné par ses
parents :
« Comment cela s'est il passé ?
« Avez vous réussi a trouver votre
place ?
* Quel a été le relationnel avec les
parents ?
* Quel est votre vécu ?

- Si les parents n'ont pas souhaité
accompagner I'enfant

+ Qu'avez vous fait ?

« Comment l'avez vous vécu ?

Déces de I'enfant

- Combien de temps a vécu lI'enfant ?

- Apres la mort, des souvenirs ont il été
réalisés ? (photo, empreinte de pieds...)
- L'enfant est-il resté avec ses parents
aprés son déces ?

Relationnel avec le reste de I'équipe (SF,
gynécologue, pédiatre...)

- Avez-vous eu du soutien/ de l'aide du
reste de I'équipe (collégues SF, auxiliaires,
aides soignantes..) ?

- Concernant I'obstétricien/le pédiatre : vous
ont-ils soutenue, ont-ils été présents ?

Conclusion / Ressenti

- Comment avez-vous Vvécu cet
accompagnement ?

- Etiez-vous satisfait de la prise en charge
et de I'accompagnement ?

- Qu'avez-vous ressenti a l'issu de cet
accompagnement ? (sentiment
d’accomplissement...)




Annexe n°VI : Formulaire d'information aux sages-femmes participant a I'étude

CHUG

SHIHDRHMAHDIE

FORMULAIRE IFINFORMATION

Madame, Mongieur
Il wous est proposé de participer & une émude intitulée : «Le vécu des sages-femmes concernant la
prise en charge des 185A-24 SA nés vivanisy, coordonnée par le Mme BRIELLE Nathalie.

Ce formulaire a pour but de vous expliquer ce gue cette émde implique afin de vous permetire de
décider si vous voulez y participer.

Informations Générales
L'cbjectif de 1'émde, & laguelle nows vous proposcns de participer, est de connaitre le vécu et le
ressenti des sages-femmes concernant la prise en charge des 185A-245A nés vivants.

Déroulement
Les analyses effectuées concerneront @ entretiens semi-directif anonymisés.

Participation

Votre participation & ce projet de recherche est volontaire. Vous étes libre de refuser d'y participer
sans encourir aucune responsabilité. Vous avez bien entendu la possibilité de réfléchir avec votre
entourage, avant de prendre votre décision ou de refuser sans aucun préjudice pour vous.

Aspects léganx

Conformément aux dispositicns de la loi relative 4 'informatique aux fichiers et aux libertés (en
conformité avec la loi n® 2004-801 du & aclt 2004 relative & la protection des personnes physigues
a I'égard des traitements de données & caractére personnel et modifiant la loi n® T8-17 du 6 janvier
1978 relative 4 Dinformatigue, aux fichiers et aux libertés), vous disposez d™un dreit d'accés et de
rectification de vos données personnelles. Vous disposez également d'un droit d’opposition 4 la
transmission des données couvertes par le secret professionnel susceptibles d"&tee utilisées dans le
cadre de cette recherche et d’&tre traitées.

Merci de cocher la case correspondante :

O Accepte de participer & cette étude
O N accepte pas de participer 4 cette éude


http://www.rapport-gratuit.com/

: Score d'EDIN (échelle de douleur et d'inconfort du nouveau-né) (32)

Annexe VIII
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