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Summary

Prenatal diagnosis and palliative care: a plead for freedom
Progress in medical imaging and investigation techniques has
led to an increased number of in utero diagnoses of fetal mal-
formations. According to French law, pregnancy interruption
is authorized if the discovered anomaly is considered severe,
incurable or lethal. Psychological or spiritual accompaniment
is proposed for the parents. Certain units also propose mourn-
ing services and long-term follow-up.

Certain families choose to allow the pregnancy to come to
tern. The infant may be stillborn or die shortly after birth.

- Symptomatic treatment is proposed if the newborn suffers.
" The philosophy underlying this approach shows interesting
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similarity with accompaniment propesed in palliative care
units. Common themes include: the need to promote an atmo-
sphere of freedom in a singular encounter; the tension between
the objective medical information and the subjective reaction
of the couple or parent; the time scale; the vulnerability ex-
posed to others; the multidisciplinary approach; the mediation
role played by caregivers; the time and place for dying ac-
corded by the institution.

It is proposed that encounters between palliative care, obstet-
rical, and neonatology healthcare teams could be helpful in
better apprehending the problematic and offering a wider
choice for parents.

Key-words: prenatal diagnosis, paltiative care, pregnancy inter-
ruption, freedom.
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Résumé

L’évolution des techniques d’imagerie médicale ef d'investiga-
tion in utero conduit & 'augmentation des diagnostics de mal-
formations foetales. En cas de pathologie jugée grave, incura-
ble ou létale, la loi frangaise autorise V'interruption de la
grossesse. §'ils le souhaitent, les parents sont accompagnés sur
le plan psychologique ou spirituel. Certains services proposent
des rituels de deuil et un suivi & distance.

Certaines familles laissent la grt;ssesse'se poursuivre jusqu'a
son terme, L’enfant, s'il nait vivant, décede de maniére spon-
tanée. Bn cas de souffrance du nouveau-né, des thérapeutiques
symptomatigues sont administrées.

La philosophie sous-jacente & cette démarche présente des pa-
rallzles avec les soins paltiatifs et 'accompagnement. Plusieurs
thématiques sont communes : la nécessité de promouvoir
I'émergence d'une liberté dans la singularité d'une rencontre ;
la tension entre I’objectivation propre a I'information médicale
et 1a subjectivité du couple ou du patient ; le rapport au
temps ; la vulnérabilité sous la dépendance du regard de
l'autre ; I'approche pluridisciplinaire ; le réle de médiation des
soignants ; le temps et le lieu du mouxir pris en compte par les
institutions.

Les EMSP pourraient-elles jouer un réle dans l'accompagne-
ment des différents acteurs 7

Des rencontres entre soignants travaillant en soins palliatifs,
en obstétrique et en néonatalogie, permettraient-elles de mieux
appréhender ces problématiques et d’offrir ainsi un choix plus
ouvert aux parents 7

Mots clés : diagnostic prénatal, soins palliatifs, Interruption Mé-
dicale de Grossesse, liberté.
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Présentation

Lévolution des techniques d’imagerie médicale et
d’investigation in utero conduit a 'augmentation des dia-
gnostics de malformations foetales. En cas de pathologie
jugée grave, incurable ou létale, la loi frangaise [1] auto-
rise I'interruption de la grossesse [2]. $'ils le souhaitent,
les parents sont accompagnés sur e plan psychologique
[3] ou spirituel. Certains services proposent des rituels de
deuil [4] et un suivi a distance.

Certaines familles laissent la grossesse se poursuivre
Jusqu’a son terme [5]. L'enfant, ’il nait vivant, décéde de
maniére spontanée. En cas de souffrance du nouveau-né,
des thérapeutiques symptomatiques sont administrées,

1 nous est apparu que 1’on pouvait établir des paral-
léles entre Paccompagnement de ces naissances et les
soins palliatifs. Le but de ce travail n’est pas d’activer un
débat idéologique ol s’opposeraient partisans et oppo-
sants a I'Interruption Médicale de-la Grossesse. Bien au
~ contraire, nous souhaitons souligner fa nécessité du res-
pect de la liberté de chacun, au sein de ces drames ol
projet de vie, grossesse; naissance et mort se croisent et
s’entrecroisent. La liberté s’accroit lorsqu’il v a choix. La
responsabilité médicale et institutionnelle est de proposer
des modalités d'information et d’accompagnement afin
que les parents délibérent puis décident dans le respect de
leur propre singularité.

Quelques paralléles entre I'accompagnement

des familles qui décident de laisser se poursuivre
la grossesse, alors que le feetus est porteur

d'un handicap létal, et les soins palliatifs’

Pour I'émergence d’une liberté

L'annonce d’une maladie grave, de I'échec de certains
traitements, de méme que I'annonce d’une maladie létale
chez l'enfant 4 naltre, engendrent le plus souvent une si-
dération qui clét I'espace psychique et 1a liberté de choix

le diagnostic prénatal, les parents sont amenés & faire un choix pour un autre.
Ce n'est pas le cas en soins palliatifs ol le patient peut participer aux prises
de décision le concernant. En soins palliatifs, fe sujet du soin sera essentiel-
lement le patient. Dans les situations de diagnostic prénatal, c'est dans un
premier temps, la meére qui est le principal sujet du soin, enfant ne le deve-
nant qu'aprés sa haissance.

2. La déclaration de I'enfant sur I'état civil ou le livret de famille ne sera pos-
sible que pour les enfants ayant au minimum 22 semaines de vie in utere
[Circulaire DHOS/E 4/DGS/DACS/DGCL n® 2001-576 du 30 novembre 2001
relative & I'enregistrement & I'état civil et 4 la prise en charge des corps des
enfants décédés avant la déclaration de naissance).

3. Nous faisons allusion ici au récit tel que Fenvisage Paul Ricoeur (Ricoeur
P, Soi méme comme un gutre, Paris : Seuil 1990). Le récit est une dimension
essentielle de notre identité personnelle. « Une vie, c’est I'histoire de cette vie
en guéte de narration. Se comprendre soi-méme, c'est ére capable de raconter
sur soi-méme des histoires & la fois intelligibles et acceptables, surtout accep-
tables », Ricoeur P, La souffrance n'est pas la douleur, in Souffrances, corps
et dmes, €predves parfagées, Autrement, séric mutations 1994, 142 : 58-69,

® Masson, Paris, 2004, Tous droits réservés
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des personnes. Elles se retrouvent dans une vulnérabilité

totale, comme remise entre les mains des soignants. Com-
ment, dans le cadre du diagnostic anténatal, tenter de
réintroduire la liberté des parents ?

L’annonce du diagnostic va potentiellement structurer
toute la représentation de la grossesse. La prise de cons-
cience trop brutale du diagnostic anéantit les parents et
cldt tout espace de délibération. L'évacuation de la souf-.
france devient un impératif. L'interruption de la grossesse
est Ia seule solution qui s'impose,

Dans une approche palliative, I'annonce d’une mau-
vaise nouvelle, comme par exemple Parrét de chimiothé-
rapies devenues inefficaces, se fait au sein d'une retation
inscrite dans fe temps, enracinée dans une confiance, sou-
cieuse d'uné authenticité réciproque. L'attention & la sin-
gularité de la temporalité de chacun est particuliérement
complexe. Le temps psychique, le temps de la délibération,
puis de la décision n’ont rien 4 voir avec le temps égrené
réguli¢rement et mécaniquement par I'horloge. Le temps
psychique est irrégulier, discontinu, ambivalent. Il s’auto-
rise des « allers-retours », des « reprises 4 zéro ».

Dans les situations rencontrées lors de diagnostics pré-
nataux, différentes temporalités ne cessent de s’entrecroi-
ser en un‘ballet chaotique : temps médical de la croissance
du foetus, objectivé, mesuré ; temps de l'attente angois-
sante des examens ; temps limité du praticien ; temps tu-
multueux de la femme enceinte, rythme différent dé son
conjoint ; temps figé de la loi* ou de Padministration...

Dans ces croisements de temporalité, le récit’ de la
femme enceinte a une place centrale, II peut apporter une
continuité unifiante dans un corps et une subjectivité
souffrante et éclatée. Ce n'est pas tant le discours du mé-
decin qui sera prépondérant que piutdt la capacité quaura
la parturiente et son conjoint a intégrer les mots médicaux
au sein de leur propre récit. L'information doit denc s’ar-
ticuler avec un temps d’écoute, puis de dialogue et de dis-
cussion.

Les informations médicales doivent étre transmises de
la facon la plus claire et la plus rigoureuse possible. Mais
elles ne peuvent prétendre colmater tout 'espace d'incer-
titude inhérent & la connaissance médicale. Lors des dif-
férentes rencontres, il faut évoquer la limite du savoir
scientifique et fenir la tension entre certitude et incerti-
tude [6]. Pour le médecin, ce souci, cette « éthique de la
transmission du savoir médical » peut passer par une ré-
flexion épistémologique [7] sur la dimension scientifique
de la médecine, C'est en étant imprégné de cette espace
critique que le médecin sera le plus & méme de transmettre
le savoir médical [8].

S’i} est désireux de respecter la liberté de chacun, le
médecin est conduit 4 proposer aux parents plusieurs al-
ternatives. Mais cetie proposition ne désengage pas sa res-
ponsabilité. 11 lui faut en effet étre attentif 4 sa propre
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subjectivité ainsi qu'd la normativité inhérente & linsti-
tution hospitaliére, puis a la société.

Dans les hopitaux universitaires structurés autour
d'une démarche scientifique, par nature objectivante et ré-
ductrice, il est difficile de laisser se développer d'autres
rationalités, notamment celles portées par les sciences di-
tes humaines. De méme, dans le contexte social actuel [9]
gui met en avant Pautonomie du sujet [10] et la maitrise
sur le corps, il apparait nécessaire de réfléchir a des atti-
tudes de fond ou a de nouvelles modalites organisation-
nelles qui n'induiraient pas trop un choix a sens unique.

La pluridisciplinarité prend ici tout son sens. Elle pour-
rait probablement étre étendue a la société civile en fai-
sant appel & des bénévoles ayant vécu une expérience si-
milaire. Ces derniers, par leur capacité de témoignage et

d’accompagnement, ouvriraient un

Soulager I'enfant
d'une fin jugée inutile.

Médecine palliative

espace démédicalisé autour des pa-
rents confrontés a une telle situation.

Tous ces temps de relations, de
transmission d’informations, de che-
minement et d'ouverture sont essen-

- tiels pour créer un espace de liherté et vivre, le plus plei-

nement possible, le choix de poursuivre ou non une
grossesse, méme dans un contexte de 1étalite.

Le rapport au temps

Dans le cadre d’une grossesse portant un pronostic de
\étalité, le quotidien peut étre envahi par Ja terreur d'un
avenir représenté unigquement par une image morbide,
celle de la mort de I'enfant. Le futur est mortifere et con-
tamine le présent. Le choix du médecin de proposer l'arrét
de la grossesse s'inscrit alors dans 1a volonté altruiste de
ne pas prolonger la souffrance de la femme enceinte.
I’euthanasie est justifiée par une double compassion :
celle de soulager I'enfant d'une fin jugée inutile ; celle
d’interrompre Ja souffrance de 1a femme enceinte, consi-
dérée comme inassumable.

L'approche palliative est attentive aux dimensions du
passé, du présent et du futur. Elle tente de lutter contre
I'omniprésence de la mort dans le présent. A travers le
concept de confort de vie!, les soins palliatifs cherchent
a valoriser le quotidien, Cest une philosophie de I'instant,
de I« ici et maintenant » (« carpe diem » auraient dit les
Anciens). Ti s’agit d’aider 1a personne et son entourage a
vivre, jour aprés jour, le temps présent dans un contexfe
d'incertitude sur les conditions de V'avenir.

En réintroduisant la dimension du quotidien, les 50i-
gnants luttent contre la contamination du présent par
Pavenir. La mére, si elle reste sensible & cet aspect de la

1. Nous préférons ne pas utiliser le terme de « qualité de vie » qui renvoit 4
une tentative de mesure mathématique, a travers des grilles d'évaluation, de
ce que seralt ta qualité de vie de chacun.

maternité, pourrait réintégrer, dans son vécu quotidien, la
valeur de ce temps. Il s’agirait de laisser ouverte la pos-
sibilité de donner du sens 2 ce temps ol vie et mort se
chtoient. :

Cette valorisation du présent n'occultera pas la dimen-
sion du passé. L'expérience dramatique d’8tre enceinte
d’un enfant porteur d’un handicap létal réactive des pro-
blématiques psychiques passées, conscientes et-incons-
cientes, L'accompagnement par un psychologue trouve ici
toute sa place [3].

L’attention au quotidien ne doit pas non plus gommer
la mort & venir dans une stratégie de déni, inefficace a
long terme.

A travers cette approche, le temps n'est plus congu
comme un objet que I'on chercherait & maitriser, 4 rac-
courcir ou A prolonger, mais plutdt comme une donnée
structurante de humain, un axe a respecter et a tenter
d’habiter. « La temporalité vécue est cette condition qui
fait de l'existence I'histoire de sa propre manifestation et
qui 1a rend 4 la fois toujours héritiere d’elle-méme et an-
ticipation de son &tre & venir. Dans U'héritage l'existence
porte la responsabilit¢ de ge quelle a fait d’elle-méme.
Dans I'anticipation, elle se rapporte a son telos et donc 2
ce par quoi se qualifie ce qu'elle fait d’elle-méme » {11].

La sensation d’existence dans le regard de 'autre

L’approche palliative accorde une grande importance
au regard que nous portons sur l'autre souffrant, regard
porteur de vie ou de mort. Les soignants peuvent témoi-
gner par leur attitude que le malade demeure un vivant
et ne disparait pas derricre le diagnostic, Piconographie
ou le pronostic médical [12]. Cet apprentissage d'un re-
gard, qui se porte au-dela de la nosographie médicale,
peut étre acquis par I'entourage de la personne malade.

Lors de V'annonce du diagnostic de malformation
grave touchant un béb¢ a naitre, la mére et son entourage
sont sidérés, envahis par une représentation de Penfant
o1l ne siege que I'anormal. L'enfant désiré, fantasmeé, pro-
jeté dans un futur est réduit brutalement en unc malfor-
mation d’organe.

Le médecin, si les parents souhaitent laisser se dérouler
la grossesse, peut se donner comme visée de réintroduire
une perception plus globale du feetus. Il s’agirait de le
percevoir dans son existence propre, €n ne le réduisant
pas A des malformations organiques. L'attitude des s0i-
gnants apparait prépondérante. s peuvent aider les pa-

. rents A se réapproprier leur bébé dont la représentation a

été cassée par I'imagerie médicale.

L’obstétricien se trouve dans une position de meédia-
tion qui peut paraitre dautant plus difficile & tenir que
son propre regard est structuré par la démarche d’élabo-
ration d'un diagnostic. Il lui faut donc acquérir une dis-
tance critique vis-a-vis de ce processus d'investigation. L
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but n'est plus d'affiner le diagnostic en multipliant les
examens, mais d'accompagner les parents dans le respect
de leur choix.

Paradoxalement I'échographie, initialement cruci-
fiante par la vision focalisée sur le handicap, peut servir
d’instrument 4 une possible ouverture. En suivant les éta-
pes du développement de l'enfant, en donnant par anti-
cipation I'image de son bébé & la maman, elle peut per-
mettre de réintroduire son humanité.

L’accompagnement pluridisciplinaire

L'accompagnement est au cceur de Papproche pallia-
tive : c’est son socle. 1l s’agit détre 4 c6té, dans une at-
titude de proximité, de disponihilité, d’attention et de res-
pect. L’accompagnant se veut solidaire de ce que vit la
personne souffrante, sans chercher a rationaliser, ni a tout
maitriser [13]. Bien au contraire, il accepte 'ambivalence,
la complexité des émotions et des discours.

En maternité, cet accompagnement devient fonda-
mental. Il nécessite une approche pluridisciplinaire.
Aucune compétence isolée n’a réponse 4 la souffrance des
futurs parents.

Le suivi technique de la grossesse garde toute sa
place : il permet 4 la -fois de rétablir la maman dans le
processus normal de Ia grossesse mais aussi d’assurer sa
sécurité médicale en surveillant 'apparition d’éventuelles
complications. La surveillance médicale contribue &
I'apaisement des angoisses parentales.

Il en est de méme de lintervention du pédiatre et de
I'anesthésiste qui anticipent les circonstances de la nais-
sance et aident la maman a s’y préparer. I'interrogation sur
la durée de vie de 1'enfant ou sur une éventuelle souffrance
lors du temps qu'il a & vivre est un souci constant. L’évo-
cation de la possible utilisation de thérapeutiques sympto-
matiques, y compris sédatives [14], pour soulager une éven-
tuelle souffrance du nouveau-né peut contribuer 4 rassurer
les parents sur la légitimité et la faisabilit¢ de leur projet.

Au-deld de ce suivi médical, il est essentiel d'apaiser
les symptdmes qui peuvent s’inscrire dans le corps de la
maman du fait de 'expérience douloureuse de cette ma-
ternité. L'intervention d’un kinésithérapeute peut, en pre-
nant soin du corps de la femme enceinte, réintroduire des
sensations positives, un besoin de détente, revaloriser I'ex-
périence de cette grossesse et maintenir ainsi une relation
mere-enfant..L& corps nest plus réduit 4 n'étre qu'un lien
de souffrance ; il retrouve une fonction d'accueil et
d’échange entre le bébé a naifre et le monde extérieur.

L’accompagnement psychologique permet d’entourer
la personne souffrante dans la complexité de ce qu'elle
vit. Il autorise 'émergence d’un certain bonheur d’étre en-
ceinte, tout en entendant le tragique de la mort qui viendra
dans un futur, plus ou moins proche, clore cette expé-
rience. Le psychologue, dans son attitude de disponibilité,
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est un repére pour les parents. Il peut accueillir, sans in- .
tervention ou passage & ['acte, la complexité de leurs émo-
tions : écouter le souhait 4 un moment que 'enfant meure
ou I'espoir fou que le handicap disparaisse, que tout cela
ne soit qu'une erreur de diagnostic, entendre la demande
de sauver V'enfant, coexistant avec I'acceptation de la fin
de sa vie,

Naissance et deuil : Vouverture 4 'entourage

L’approche palliative appréhende la personne comme
immergée dans un tissu de relations. Si la mort est une
expérience solitaire par excellence, elle est aussi le temps
ol les échanges relationnels se trouvent réactivés de fagon
intense, consciente et inconsciente [15]. $71 est clair que
I’enfant et sa mére sont les sujets essentiels des soins, le
pére, les autres enfants, le reste de

I'entourage vont faire irruption dans

ce processus d’accompagnement sur- L’accompagnement
tout a4 l'occasion de la naissance. g
Cette approche d'une situation dans est au cceur de | approche
laquelle I'entourage est aussi poten-  palliative : c'est son socle.
tiellement souffrant nécessite une at- . )
titude d'accueil par le personnel soignant de la maternité.
Cette disponibilité ne va pas de soi. Les locaux sont sou-
vent inadaptés. Les sages-femmes, formées aux soins et &
l'accompagnement des femmes enceintes dans un con-
texte de feetus viable, ont peu I'expérience de I'accompa~
gnement des parturientes, et encore moins des familles,
dans un contexte de mort [16]. Des formations sont pro-
posées mais elles sont orientées sur des situations de mort
in utero ou d’Interruption Médicale de la Grossesse.
La poursuite de la grossesse dans un contexte de 1é-

“talité améne les parents et I'entourage 4 vivre d’abord une

naissance, avec tout ce que cela implique de joies, de dé-
couvertes, de contacts physiques avec le bébé, de photo-
graphies &4 prendre, méme si I'on sait que le temps est
compté. Le choix des parents de laisser poursuivre la gros-
sesse implique que les hopitaux proposent des lieux d’ac-
cueil ol les temps de naissance, de fin de vie et de mort
puissent se vivre. Cela nécessite des aménagements dans
les services de maternité ou la coexistence de différents
contextes de naissances peut étre difficile. Mais le temps
4 vivre de I'enfant, inquantifiable dans sa durée, rend par-
fois nécessaire I'implication des services de pddiatrie. La
charge de soins se trouve déplacée des services de mater-
nité vers les services de pédiatrie [17].

L’approche palliative n’occulte pas la dimension du
deuil. Bien au contraire, elle en souligne Pimportance et
en permet l'expression. L’hopital doit pouvoir proposer le
lieu et le temps pour que chaque famille puisse pratiguer
ses propres rituels de deuil. Compte tenu de la singularité
et du mystére du vécu de la séparation, aucune normati-
vité ne devra étre portée par les équipes soignantes.
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Dres associations pourraient proposer de maniére res-
pectueuse aux parents endeniliés Ia possibilité d’entretiens
personnels ou d’échanges collectifs. La visée est d’accom-
pagner la personne dans son deuil, sans créer de dépen-
dance, afin de 1'aider & repartir dans la vie.

Pistes prospectives pour les équipes
de soins palliatifs

Dans ces drames, voire parfois ces tragédies, les équi-
pes de soins palliatifs ont-elles une place a prendre ou un
role & assumer ?

H nous semble que notre rdle n'est pas de nous lancer
dans les débats éthigues ou juridiques sur le statut du fee-
tus et la place de Uinterruption Médicale de Grossesse
dans notre soci¢t¢. Du fait de leur position transversale
dans les hdpitaux, les Equipes Mobiles de Soins Palliatifs
perdraient beaucoup de leur pertinence si elles étaient
identifiées & de fortes convictions ou 4 une idéologie. Leur
fonction serait plutdt de contribuer & ouvrir, avec d’autres,
un espace de liberté pour les différents intervenants.

Fortes de leur expérience d’accompagnement de person-

- nes souffrantes et de confrontation au mourir de 'autre, les
Equipes Mobiles de Soins Palliatifs n’aursgient-elles pas 4 se
laisser interpeller par de semblables situations pour pouvoir,
ultérieurement, aider les équipes & réfléchir et organiser leur
pratiques 7 Compte tenu de la méconnaissance qu'ont la
plupart des EMSP de ces problématiques et de I'importante
réflexion menée déja par les soignants travaillant dans les
centres de diagnostic prénataux, un positionnement en se-
conde ligne serait probablement le plus adapté.

Des rencontres entre soignants travaillant en soins
palliatifs, en obstétrique et en néonatalogie permettraient-
elles de mieux confronter les pratiques, d’analyser les pro-

“blématiques et de faire émerger cet espace de liberté ?

L’ouverture a plusicurs alternatives n'est-elle pas une
condition nécessaire pour que les parents puissent réelle-
ment faire un choix ? '
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