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INTRODUCTION

« Il est contre-nature d'envisager la mort aloésa que la vie a tout
juste commencé. » [1] Pourtant, des couples de efugplus nombreux se
trouvent confrontés a cette situation avant ménmaissance de leur enfant. Les
avancées médicales permettent un diagnostic aata@fplus en plus fiable et
détectent donc de nombreuses pathologies, qui panibis létales. Certains
couples choisiront d'avoir recours a une internuptmédicale de grossesse
tandis que d'autres couples choisiront de menegret la grossesse et de
rencontrer leur enfant ; il sera alors proposé saamiples la mise en place de
soins palliatifs pour leur enfant a la naissances €oins palliatifs du nouveau-
né, dont la demande est croissante depuis quelqueses — 578 demandes en
2009 contre 475 en 2007 selon I'Agence de Biomgeee sont parfois mal
compris par les équipes médicales, qui se doiventtant d'accompagner le
couple dans sa démarche. De plus en plus de matemmnt donc choisi de
mettre en place des projets de naissance, quimepas des protocoles car ils
sont réalisés au cas par cas avec chaque coupied'aider les équipes a

soutenir et accompagner les familles.

La lecture du livre « Un enfant pour I'éternitéditsabelle de
Mézerac m'a fait découvrir les soins palliatifs ip&itjues. Avec son mari, ils
ont choisi de poursuivre la grossesse et d'accongpdgur enfant dans sa courte
vie apres avoir découvert qu'il était atteint d'ypaghologie Iétale. Ce livre m'a
beaucoup touchée, et je me suis rendue compte@gipdu de personnes autour
de moi connaissaient I'existence des soins p#dligidiatriques, autant dans
mon entourage privé que dans le monde médical reimgalical. Ainsi m'est

venue l'idée d'un mémoire sur ce sujet délicat.



Certes, ces enfants a naitre sont destinés a m@opius ou moins
long terme, mais le suivi de ces grossesses dattéut aussi attentif. Ces
femmes seront ensuite amenées a accoucher. Lanpeeskel gynécologue-
obstétricien n'est pas tout le temps nécessairsade-femme sera donc amenée
a rencontrer ces couples et a les accompagnermourent ou un autre de la
grossesse.

Nous pouvons donc nous demander quelles sontisespen charge
possibles, au Centre Hospitalier Universitaire (GldAmiens et dans les autres

maternités, pour la mise en ceuvre des soins [iall@idiatriques.

Dans un premier temps, nous évoquerons ce que lesnsoins
palliatifs pédiatriques et la législation qui leidit, ainsi que la prise en charge
de ces grossesses et l'accueil de l'enfant. Dansleuxieme temps nous
étudierons trois cas suivis et accompagnés au CHWhidns, puis dans un
dernier temps nous discuterons de ces cas avafdirdedes propositions de

prise en charge.



|. LES SOINS PALLIATIES

[.1. DEFINITION DES SOINS PALLIATIES

Il existe difféerentes définitions des soins péli&a dont une de la

SFAP (Société Francaise d'Accompagnement et de Bailtiatifs) :

« Les soins palliatifs sont des soins actifs déwlans une approche globale de
la personne atteinte d'une maladie grave, évolutregerminale. L’objectif des
soins palliatifs est de soulager les douleurs piyss et les autres symptémes,
mais aussi de prendre en compte la souffrance p&ygigue, sociale et
spirituelle. Les soins palliatifs et 'accompagnemgont interdisciplinaires. lls
s'adressent au malade en tant que personne, arsdldaet a ses proches, a
domicile ou en institution. La formation et le dent des soignants et des
bénévoles font partie de cette démarchi] »

L'association SPAMA (Soins Palliatifs et Accompeagrent en
Maternité) donne quant a elle une définition countés sans équivoque<:ll ne
s'agit pas d'attendre la mort mais d'accompagnes vie, aussi courte soit-elle.
» [3]

Les soins palliatifs sont actifs et continus, visent a soulager la
douleur, a apaiser la souffrance psychique, a présé dignité du malade et a
soutenir son entourage. Il est important de necpasidérer les soins palliatifs
comme une approche de la mort imminente, maist iinggortant de se centrer
sur la vie et de savoir attendre le dernier momgest-a-dire de ne pas hater ni
retarder la mort du patient« Ajouter de la vie aux jours, lorsqu'on ne peut

ajouter de jours a la vie Professeur Jean Bernard.

L'approche palliative permettra de proposer ungsde medicale



qui, plutét que de diaboliser le handicap, la mialad la différence, propose de
les combattre avec humanité et empathie. La logagti@le toujours soulager et
ne jamais abandonner, méme si I'on ne peut plusrgA@si, tout doit étre mis
en ceuvre pour que la mort intervienne le plus hoemeéent et le moins

inconfortablement possible. [1]

[.2. LEGISLATION AUTOUR DES SOINS PALLIATIES

Les premiéres recommandations professionnellegdises dans le
domaine des décisions de fin de vie en néonatolbafient du printemps 2001,
avec le travail du CCNE (Comité Consultatif Natibdd&thique) mis en place

par la FNPN (Fédération Nationale des Pédiatresatétogistes).

Depuis, le législateur francgais est intervenu dieis; sous la forme
de deux lois : la loi Kouchner et la loi Léone@ies lois ont créé et changé de
nombreux articles du Code de la Santé Publique J@&$bnt destinées a donner
un cadre aux professionnels dans la prise en clilrgmtients nécessitant des
soins palliatifs. [1]

I.2.a. Loi Kouchner du 4 mars 2002

Cette loi relative aux droits des malades etgukdité du systéme de
santé a créeé les articles L1110-9 et L1110-10 dieCie la Santé Publique (voir
les articles du CSP en annexe). Elle traite deol@laxité entre les personnes
handicapées, des droits du patient et de la reapiits médicale, en particulier

de l'information et du consentement éclairé aurssoi

[.2.b. Loi Léonetti du 22 avril 2005

Cette loi relative aux droits des malades et inlale vie a modifié
les articles L1110-5, R4127-37, L1111-4, L1111-1R4127-38 du Code de la

Santé Publique (voir les articles du CSP en annexil¢ donne un cadre
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juridique a l'abstention et a l'arrét des traitetsdorsqu'ils risquent de conduire
a une obstination déraisonnable. Ces décisions acobmpagnées d'une

procédure formalisée de discussion collégiale.
Ces lois établissent qu'en France, des actes aédie peuvent étre

pratiqgués que s'ils remplissent deux conditionigtets : étre effectués avec le

consentement du patient et étre proportionnés &tsdrle santé.

[.3. HISTORIQUE DES SOINS PALLIATIES

I.3.a. Naissance des soins palliatifs adultes

De nos jours, I' « impuissance » médicale estsmpportée. La mort
d'une personne est parfois ressentie comme un éehkecmédecine. Les soins
palliatifs sont une démarche née de l'acceptattola thon « toute puissance » de
la médecine, de son impuissance a guérir certapesonnes. C'est une
démarche d'acceptation et une maniére d'assuntericgtuissance. Le but des
soins palliatifs est d'accompagner la fin de vie, sbulager les douleurs, de
réconforter, dans le respect de dignité de la paesoCe n'est pas l'arrét des
soins curatifs, mais le relais quand la guéris@stnplus possible. L'équipe
médicale aura vocation a traiter la douleur, apdes peurs, restaurer I'estime
du patient, lui assurer une fin de vie digne. [4]

C'est au XIX™ siécle, & Lyon, qu'est créée la premiére assoniati
d'accueil des malades incurables. Ensuite, desdaesspont créés a Dublin puis
a Paris — l'actuelle Maison Jeanne Garnier quiaggiurd'hui la plus grande
unité de soins palliatifs en France.

C'est un meédecin anglais qui est a lorigine destopoles
antalgiques et qui fait connaitre le maniementrdegohiniques par voie orale ;
il jouera donc un réle prépondérant dans le déyalopent des soins palliatifs. |l
développe également le concept de « total painoulédr globale) prenant en
considération la douleur physique, mais aussi tegfrmnces psychologiques,

sociales et spirituelles des malades en fin de [gg.



bY

La premiére circulaire relative a l'organisatioesdsoins et a
I'accompagnement des malades en phase terminaigitre jour qu'a la fin du
XX ®Mesigcle, en 1986. La loi de 1991 inscrit les spiaiatifs dans les missions
du service public hospitalier, et ce n'est qu'en L899 qu'une loi garantit le
droit a l'accés aux soins palliatifs, au sein desitutions sanitaires, médico-
sociales ou a domicile. Depuis cette date, plusieplans triennaux de
développement des soins palliatifs ont été lanags, ont permis le

développement d'une culture palliative. [6]

1.3.b._ Naissance des soins palliatifs péidia&s

A la fin des années 70, I'essor de I'échograploenert I'acces au
monde intra-utérin et a ainsi permis l'apparitiam diagnostic anténatal. Ce
diagnostic prénatal s'inscrit dans la logique deueveillance souhaitable des
grossesses.

La loi du 29 juillet 1994 a réglementé le diagimogirénatal en
précisant que le diagnostic prénatal a pour but une interventaiagnostique
ou thérapeutique sur I'embryon ou le foetus. |l aet @voir pour objet que de
prévenir ou de traiter une affection d'une partietg gravité, dans l'intérét de
I'enfant & naitre. 7]

Si la médecine fecetale a beaucoup évolué, il exisemoins, dans
certaines situations, un décalage entre ce guwesllen mesure de diagnostiquer
et ce qu'elle est capable de soigner. Dans cela clEs femmes peuvent choisir

d’interrompre volontairement leur grossesse poutifmedical,

« ... a toute époque, si deux médecins membres d'unpeépluiridisciplinaire

attestent, aprés que cette équipe a rendu son emisultatif, soit que la
poursuite de la grossesse met en péril grave laésde la femme, soit qu'il
existe une forte probabilité que I'enfant a naiaat atteint d'une affection d'une

particuliére gravité reconnue comme incurable aummeat du diagnostic. p8]

Cependant, certaines femmes et certains couplesulgaitent pas



interrompre la grossesse en cours, mais souhdiempioursuivre jusqu'a la
naissance de leur enfant. Il a donc fallu trouves ghoyens visant a soulager ces

enfants a la naissance.

Des demandes parentales, soulignées par le aagistatif novateur
de la loi Léonetti de 2005, et I'évolution des io@ts soignantes en
périnatalogie, ont fait naitre l'idée d'accompageeinde fin de vie en salle de
naissance, c'est-a-dire d'une démarche palliativeaernité. Les soins palliatifs
peuvent étre mis en place dés la salle d'accouditenmads aussi a la sortie de la

maternité si I'enfant survit avec un handicap laugérer au quotidien.

Les soins palliatifs en salle de naissance peyvemhettre a certains
couples d'inscrire leur enfant dans I'histoire fal@. Cette reconnaissance de
I'enfant en tant que personne pourra leur permétseorimer leur douleur aprés
sa mort. L'accompagnement de I'enfant par ses fgaesh important dans ces
cas-la. De tout temps, dans les maternités, desisn$ont morts avant ou juste
aprés la naissance. Jusque dans les années 86, malait pas de ces enfants.
Leur existence était niée et les soignants commdalilles conseillaient aux
meres de ne pas voir leur enfant, de ne pas eerpde |' « oublier », ce qui était
mal vécu dans certains cas. La législation a éyattiépermet depuis 2008
d'établir un acte d' « enfant sans vie. » Cettermeaissance de leur parentalité
et de leur deuil peut permettre un meilleur accampanent de ces parents. [9]
[10]

Plusieurs maternités en France mettent en plapeigieuelques
années ces soins palliatifs en salle de naiss&noetre connaissance, I'hdpital
Jeanne de Flandre est une maternité pionniére ratsaen place ces soins
palliatifs dés I'année 2002, tandis que les cerfiospitaliers de Rennes et de

Brest les ont mis en place depuis quatre ou cisq an
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4. L'EVOLUTION DES BESOINS DE SOINS PALLIATIES

PEDIATRIQUES EN FRANCE DE 2007 A 2009

Deux causes montrent que le besoin de soins tifall@édiatriques

augmente en France :

I.4.a. Un nombre grandissant de demandes

Depuis quelques années, le nombre de grossessmpshles de se

faire interrompre meédicalement, car une patholagiété diagnostiquée, est

croissant. De méme, le nombre de grossesses padassdians ces conditions

augmente lui aussi.

Tableau CPDPN1. Résumé des activités des CPDPN de 2 007 a 2009

2007 2008 2009
Nombre de dossiers examinés* 28292 29779 35783
Nombre d'attestations délivrées en wue d'une IMG 6645| 6876 6993]
Nombre de refus d'autorisation d'IMG 112 125 109
Nombre de grossesses poursuivies avec une 475 494 578
pathologie qui aurait pu faire autoriser une IMG
Nombre de réunions pluridisciplinaires décisionnelles 2554 2452 2466
annuelles
Nombre moyen de réunions annuelles 53,2 52,2 50,3

* Le nombre de dossiers examinés en 2009 n'est pas comparable avec les années passées car lintitulé de la
question a été modifié et donc compris différemment des années précédentes.

Ainsi, d'apres I'Agence de biomédecine [11], lenbce d'attestations

délivrées en vue d'une interruption médicale deggsse (IMG) a augmenté : il
est passé de 6645 en 2007 a 6993 en 2009, soihugreentation de 5 %,

pendant que le nombre de grossesses poursuivies287 et 2009 est passé de

475 a 578, soit une augmentation de 22 %.

I.4.b. Un pronostic vital favorable a la derv

I ne faut pas oublier que si ces grossesses goutsuivies, le
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pronostic vital du feetus puis de I'enfant restgaions incertain. Dans le cas
d'une pathologie létale, il est possible que l'enhfaisse mort-né. Il peut aussi
mourir dans les heures qui suivent la naissance,qi les parents s'attendent
en général, ou alors vivre plus longtemps. La déhepalliative peut donc

durer de quelques heures a quelques semaines,avpitesieurs années : il est
alors nécessaire d'évaluer I'état clinique dedmnéfin de mettre en place des
soins de prévention de la douleur et de confort.

Lorsque l'enfant est atteint d'une pathologieldetd faut que les
parents soient préts a cette éventuelle « sunde plusieurs mois ou années.
Ceci est souvent difficile et ambivalent pour eca; ils veulent que cet épisode
d'incertitude s'arréte, afin de pouvoir faire leleuil, mais en méme temps ils

veulent aussi profiter le plus longtemps possileléedir enfant.

Figure CPDPN3. Issues de grossesses poursuivies avec une pathologie fetale
qui a fait délivrer une attestation de gravité
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L'Agence de biomédecine nous indique qu'entre 20009, il y a

eu, concernant ces grossesses poursuivies, des fotdles in utero (18% en
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2007, 20% en 2009), des morts néonatales (28% @n, ZB% en 2009), des
enfants vivant au dernier suivi (47% en 2007, 5202@09).

Ces données rassemblent non seulement les gresgeEssrsuivies
avec une pathologie fcetale qui a fait délivrer attestation de gravité, mais
aussi celles poursuivies avec une pathologie |@@le I'enfant. Nous constatons
qu'il y a plus d'enfant vivants au dernier suiveglienfants mort-nés ou d'enfant
morts dans la période néonatale : 223 contre 21806, 248 contre 216 en
2008 et 303 contre 255 en 2009. Le nombre de casimus ou manquants allant

en décroissant, cette tendance est confirmée.

.5. UNE DEMARCHE PARTICULIERE PENDANT LA
GROSSESSE

I.4.a. Les échographies : des moments alégier

Les femmes désirant poursuivre leur grossessensajaritairement
suivies par des gynécologues-obstétriciens. Duaagitossesse, les couples sont
amenés a rencontrer des pédiatres, des génétideagsychologues, [...] en
fonction de la pathologie de leur enfant. En dehdes ces entretiens
pluridisciplinaires, la poursuite du suivi mensdella grossesse de ces patientes
est indispensable, car aucun risque ne doit éiseppur la santé de la mére et
pour son avenir obstétrical.

Une surveillance échographique accrue peut étse em place pour
affiner le diagnostic et la prise en charge defdiein Une vue des anomalies
et/ou malformations peut donc étre fréquente peanttarie la grossesse. Il est
alors essentiel de savoir que pour ces parentholaphie est d'autant plus
importante que la rencontre avec leur enfant ser@ioement trés breve. Il est
donc important de montrer une image positive de ésfiant. Axer les images
sur les mouvements, les positions, les mains, fesfaure une image positive et
humaine de l'enfant. Chaque trace de vie qui poétra partagée devient
essentielle. [12]
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[.4.b. Un projet de naissance

La phrase du Professeur Jean Bernard prend i¢i don sens
« Ajouter de la vie aux jours, lorsqu'on ne pewtudgr de jours a la vie »c'est
un projet de vie et non un projet de mort qui éstetbppé autour de cet enfant.
Des décisions seront a prendre avec chaque calglagon individuelle, sur la
conduite a adopter au moment du travail, de lasaaise de I'enfant, de la prise
en charge postnatale, etc.

Rappelons l'importance de I'entretien prénatatqué. Tout ce qui
est dit pendant cet entretien ne peut étre retriardans le dossier, sauf si la
patiente donne son accord. Il est particulierem@&ntonseiller pour ces
grossesses car il peut favoriser l'investissemans da grossesse. Il pourra étre
réalisé par une sage-femme libérale, ou une sagewede la maternité qui
accueillera le couple pour la naissance.

Il peut étre utile de rédiger avec ce couple uprejet en salle de
naissance » que toute I'équipe obstétricale poparaourir afin de pouvoir
recevoir cette patiente, le jour de l'accouchementconnaissant son histoire
(voir en annexe un exemple de questions poséepaexts pour leur projet en
salle de naissances). L'anticipation au plus prés sbuhaits des parents,
I'identification des places et compétences de ahdeucheminement clinique a
suivre permettent de lever une partie des appré@rengt des interrogations,
autant pour les parents que pour I'équipe soigndrgevisite anticipée des
locaux peut permettre aux parents d'envisagerisa pn charge dans sa réalité et
des aménagements si besoin.

Une préparation a la naissance adaptée pourram@ee en place,
avec des séances d'haptonomie, pour favoriseclemges entre le feetus et ses
parents.

Il peut étre important de parler aux parents deseques de leur
enfant, avec le plus de délicatesse possible gafavant la naissance ils puissent
organiser les détails pratiques. Ceci leur permeltr ne pas étre préoccupés par
l'organisation des funérailles apres le déces(dtlentretien téléphonique avec
F. Charlot)

14



[.6. LENFANT A LA NAISSANCE

|.6.a. Enfant vivant a la naissance

La proximité de la naissance et de la mort donnesasituations un
caractére emotionnel tres particulier. L'entrée sems palliatifs, dans une
approche globale de I'enfant et de sa famille, sesur la certitude que la mise
en place de soins curatifs serait inappropriée.ble de ces soins est de
privilégier le confort de vie en soulageant le mi@ossible chaque symptome.

L'enfant naissant vivant, il s'agit d'un tempsclignges important
avec ses parents, qui se terminera par la morth aoment indéterminé :
I'existence du projet de naissance, voire d'unepidg vie, prend alors toute son
importance. Cela permet aux parents de profitan@heent de leur enfant sans
étre accaparés par les démarches administratives.

L'aménagement d'un espace favorable a la rencoatrea
I'attachement entre I'enfant et ses parents, gaiffeatrie, et I'numanisation de ce

moment peut aider a I'élaboration du deuil. [1]

I.6.a.A. Prodiguer des soins de confort

Comme pour toute naissance, il est important ddiguer des soins
de confort a I'enfant. Le sécher, le réchauffenvélopper, lui mettre un bonnet
ne peuvent lui faire que du bien. Il peut étre oppo a ce moment-la de
réfléchir a la nécessité de l'aspiration. Il estlément possible de faciliter le «
peau a peau » avec la mere ou le pére s'ils leagenh d'étre attentif aux bruits,
a la luminosité et aux moyens comportementaux gleéna a lutter contre la
douleur.

Nous pouvons suggérer aux parents d'habiller b bét permettre
un libre acces aux grands-parents, a la fratreugtproches s'ils le souhaitent.
Nous nous devons de préserver lintimité du couge, restant a leur
disponibilité s'ils en expriment le besoin. Il peégalement étre utile de
s’enquérir des souhaits culturels ou religieux dupte.

Le confort du bébé est essentiel mais les padaivent eux aussi

étre bien installés, étre a l'aise. [13]
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|.6.a.B. Soulager la douleur

Une échelle de la douleur peut étre utilisée da da naissance pour
évaluer la douleur et l'inconfort du nouveau-néir(\an annexe I'échelle de
douleur et d'inconfort du nouveau-né).

Les deux grandes difficultés, qu'il faut signadex parents car elles
peuvent étre impressionnantes, sont la dyspnéeeséves gasps.

Il existe des moyens de soulager la douleur. L&slicaments
doivent étre utilisés a dose thérapeutique uniguen®©n envisagera :

e La mise en place d'une sonde naso-gastrique,

« La mise en place d'un cathéter veineux ombilicall\(R), pour
administrer des meédicaments intraveineux (l'utiiea d'un pousse-
seringue électriqgue est recommandée),

* La morphine sublinguale ou intra-rectale,

* La morphine associée au midazolam. [13]

|.6.a.C. Garder des souvenirs

Les moments passés avec leur enfant resterontldansnémoire.
Néanmoins, il est important de demander aux pargitésveulent garder des
souvenirs de leur enfant. La possibilité de prerre photos ou une vidéo (de
I'enfant seul, avec ses parents, ses grands-pasestfreres et sceurs...) peut étre
évoquée, des empreintes ou des moulages des niamsles pieds peuvent étre
réalisés, des boucles de cheveux (avant ou apresidrt) peuvent étre
récupérées, le carnet de santé rempli peut étctuyde bracelet de naissance
peut étre donné aux parents...

L'équipe médicale pourra aussi proposer aux pardatlaisser a
I'enfant une peluche, ou un objet qui leur a appart [13] (et entretien

téléphonique avec F. Charlot)
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1.6.b. Apres la mort : enfant mort-né ou enfardédi®

1.6.b.A. Un enfant inscrit dans une histoire faai@i

Méme si I'enfant nait mort, il est inscrit dans unstoire, dans une
famille. Pour aider les parents a s'approprier Enfant, il est possible de les
laisser avec lui autant que souhaité. Il peut &re proposé de faire des soins a
I'enfant, de faire sa toilette, et de I'habilleel& peut étre réalisé par I'équipe
soignante, les parents eux-mémes ou les prochegliados peuvent étre prises,
des empreintes faites (avec un tampon encreur,gqueetoit le terme).

Toute visite de proches est acceptée : elle gesitud soutien pour
les parents. L'enfant peut leur étre présentéaltegfie d'autres se souviennent
de lui pourra aider la famille a donner une plackeafant. Cela permettra
également aux parents d'étre reconnus comme pardats douleur et leur
chagrin pourront étre mieux entendus dans les ougisuivent, ils se sentiront
peut-étre moins isolés. [1] [9] [12] [13]

1.6.b.B. La législation concernant ces enfantats pendant la
période périnatale

La reconnaissance de leur enfant pourra aiderpeesnts. Deux
situations sont possibles, a savoir la reconnaigsalun enfant né vivant et

viable ou la reconnaissance d'un enfant mort-nééovivant non viable.

Pour un enfant né vivant et viable, le médecimlétan certificat
médical indiquant les jours et heures de sa naissahde sa mort. L'officier
d'état civil établit ensuite un acte de naissaricaneacte de déces. Pour ces
enfants, les funérailles sont obligatoires et éhlarge de la famille. L'article 79-

1 du code civil dispose que :

« Lorsqu'un enfant est décédé avant qua sa naissamcté déclarée a I'état
civil, I'officier de I'état civil établit un acteaednaissance et un acte de déces sur
production d'un certificat médical indiquant querifant est né vivant et viable

et précisant les jours et heures de sa naissande sbn déces. »
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Depuis 2008, le médecin ou la sage-femme peutitpbur tout
enfant des lors qu'il n'est pas né vivant et viabte certificat d'accouchement.
L'officier de I'état civil établit ensuite un aa&nfant sans vie. Pour ces enfants,
les funérailles sont possibles mais non obligasoiet peuvent étre prises en

charge par la famille ou par I'hopital.

« A défaut du certificat médical [indiquant quenfant est né vivant et viable et
précisant les jours et heures de sa naissance sbdaléces], I'officier de I'état
civil établit un acte d'enfant sans vie. Cet acg ascrit & sa date sur les
registres de déces et il énonce les jour, heurkeatde I'accouchement. [...]
L'acte dressé ne préjuge pas de savoir si I'endamecu ou non ; tout intéressé

pourra saisir le tribunal de grande instance afitfde statuer sur la question. »

La nécessité d'une autopsie peut étre discuteelasgarents, celle-

ci ne sera faite que si ces derniers donnent leord.

18



II. CAS CLINIQUES AMIENOIS

L'étude consiste en la synthése de dossiers tepaoturientes qui
ont été prises en charge depuis la création deipegRressource Régionale de
Soins Palliatifs Pédiatriques (ERRSPP) en Picastiganvier 2011. Pour deux
de ces dossiers, I'MG envisageable n'a pas été@amtdr. Pour le troisieme
dossier, la notion d'IMG n'apparait pas dans lesidosune prise en charge
active de l'enfant a été mise en ceuvre avant déremeh place des soins
palliatifs a H15 de vie.

Nous avons choisi de ne pas faire d'entretiens d&s couples ayant
Vecu cette situation en raison des longues démsuadeant un comité d'éthique

qui auraient alors été nécessaires.

I1.1. MADAME K.

Madame K., 31 ans 8° geste et 4" pare (G5P4) (une césarienne
pour trouble du rythme cardiaque foetal (RCF) en22@®ux accouchements
voie basse (AVB) en 2005 et 2008, une fausse cospbatanée en 2010), a
accouché le ° novembre 2011 d'un enfant mort-né de sexe maspeisant
2950 g et d'Apgar 0/0/0.

I1.1.a. Le déroulement de la grossessetd\sammonce

Le début de grossesse a été difficile, marqué pae
cholécystectomie a 18 semaines d'aménorrhée (SAhetpyélonéphrite a 20
SA. Outre ces complications, le suivi mensuel desggsse était fait par une
sage-femme a la maternité du CHU d'Amiens et seutkit sans anomalie

notable.
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I1.1.b. L'annonce d'une pathologie pendanfrossesse

Une hydranencéphalie été découverte & I'échographie du troisiéme
trimestre a 32+4 SA. Le couple n'a pas souhait¥l@'laux vues de ses
convictions religieuses mais a souhaité poursuilae grossesse jusqu'a
'accouchement, sans pour autant faire « d'achamethérapeutique » a la
naissance. Il est donc décidé que ce couple remrantéquipe pédiatrique de
soins palliatifs lors du diagnostic anténatal (DAdfin de déterminer une prise
en charge de I'enfant & la naissance.

I.1.c. Le déroulement de la grossessesdf@@nonce

Apres la découverte de I'hydranencéphalie, madanast adressée a
un gynécologue-obstétricien pour la suite du stévsa grossesse. Le couple est
vu au DAN et des contrdles échographiques ontdi@3+1 SA, 36 SA et 37+1
SA.

Lors du contrdle échographique a 37+1 SA, le gglogrie-
obstétricien met en évidence une augmentation ldelrbcéphalie. Dans le
courrier aux parents, il est expliqué que « lerpétre cranien étant estimé a 41
cm, une soustraction de liquide céphalo-rachidi€?R) de la téte de I'enfant est
nécessaire avant I'expulsion ou I'extraction. »

Nous ne sommes pas en mesure de savoir si unpgyehologique

a été mis en place pour la fin de la grossesseadiaume K.

I1.1.d. Conduite a tenir pour l'accouchemen

L'existence d'un utérus cicatriciel exclut de dacher le travail
artificiellement ou de faire pousser madame K. toogtemps. Il est prévu

d'attendre le terme pour faire les gestes de punde LCR.

1 L'hydranencéphalie est une pathologie résultaiabsence de développement des
hémisphéres cérébraux qui sont remplacés par @éepcontenant du liquide céphalo-
rachidien.
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La premiére consultation avec I'équipe pédiatrigii@ de parler de
la prise en charge néonatale, a lieu au terme d®A36l est établi une prise en
charge systématique de la douleur de l'enfant pamirastration de dérivés
morphiniques ou autre traitement anesthésiquetéjear voie intraveineuse a la
mére afin d'obtenir une analgésie foetale efficareppssage transplacentaire. I
sera ensuite réalisé une évacuation de LCR. L'abemaent pourra donc avoir

lieu, aprés un appel anténatal du pédiatre de nisgede jour ou d'astreinte.

Un cheminement clinigue est élaboré pour l'enfafprés la
naissance, une réanimation active par intubatach#&ale ou inotropes n'est pas
envisagee.

Si le nouveau-né est vivant et tres tonique, @a@imation n'est pas
a envisager mais un transfert en néonatologie poéme envisagé dans les
heures qui suivent.

Si le nouveau-né est vivant et tres hypotonigugypbventilatoire, il
faudra poser une voie veineuse périphérique, autiéaia KTVO pour lui
apporter des antalgiques : morphine et midazolamtransfert en néonatologie
devra étre fait dans les heures qui suivent.

Si I'enfant décede immédiatement ou secondairenierfaudra

proposer aux parents de le voir et de le prendns s bras.

I.1.e. L'accouchement

Madame K. est arrivée aux urgences obstétricaldsrane de 38+1
SA pour rupture prématurée des membranes. Endmalhaissance, le RCF n'est
pas enregistré. Le travail est déclenché et ditigénaissance par voie basse est
possible aprés ponction évacuatrice intracérélg@l6é00 ml (prélevement pour
caryotype) par voie abdominale. Madame K. accouthe enfant mort-né,

décédé pendant le travail.

I1.1.f. Apres la naissance

Le couple a pu choisir un prénom pour son enfdgsouhaitent le
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déclarer mais refusent l'autopsie ; ils désirent \@ur enfant. Madame K.
souhaite voir la psychologue et sortir rapidemeet ld maternité. Une
hospitalisation a domicile (HAD) est donc mise dacp avec la sage-femme
d'HAD et l'assistante sociale.

Madame K. a pu exprimer son chagrin avec la pdggoe, elle a
des difficultés a dormir et pleure beaucoup ; fefign est cependant limité par

I'accent et la barriere de la langue.

I1.2. MADAME F.

Madame F., 21 ans, G1P1, a accouché le 19 semetbd a 39 SA
d'un enfant de sexe féminin pesant 2410 g et dAPYAH0, présentant une
encéphalocéle occipitdleUn KTVO a été posé pour accompagner cet enfant,

qui est mort a une minute de vie.

I1.2.a. Le déroulement de la grossessetd\sammonce

Madame F. n'était pas suivie a la maternité du Gidéaht I'annonce
de l'encéphalocéle occipitale. Aucune informaticoncernant le début de

grossesse n'est enregistrée dans son dossier.

I1.2.b. L'annonce d'une pathologie pendmafrossesse

Cette grossesse est marquée par la découverte 8A18'une
encéphalocéle occipitale extrémement importante axérioration de matériel
encéphalique. Une agénésie réhgteuche avec hypertrophie compensatrice du
rein droit a également été dépistée. Dans le dosisest inscrit « l'interruption

meédicale de grossesse a été refusée deux foie pauple. »

2 L'encéphalocele occipitale est une extériorisatio tissu cérébral a travers une breche
cranienne.
3 Une agénésie rénale est une absence de développdom rein.
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[1.2.c. Le déroulement de la grossesse dlamsonce

Des l'annonce de l'encéphalocele occipitale, madamest suivie
par un gynécologue-obstétricien au CHU d'Amiens.

Le suivi de grossesse est tres chaotique et ithfficar madame F.
est « mutique, peu coopérante et ne s'est pasnpgésge nombreuses fois aux
rendez-vous qui lui ont été donnés, notamment enagéries par Résonnance
Magnétique (IRM), et refuse certains examens. effese un suivi plus poussé
au diagnostic anténatal. Sa maman et son partes@itenéanmoins présents aux
consultations, et ont permis le recueil de quelglemées », d'aprés le dossier
médical.

Un suivi psychiatrique est proposé a cette patiemiais sa maman
pense gue ce n'est pas une solution car elle merglya pas non plus.

11.2.d. Conduite a tenir pour I'accouchemen

Devant le mutisme de madame F. pendant les catisné avec le
gynécologue-obstétricien, les décisions concerfartompagnement et la voie
de l'accouchement ont été difficiles a prendre. gymécologue-obstétricien
aurait aimé évoquer la possibilité d'endormir lbdévant la naissance afin de
rendre possible I'accouchement par les voies rkgsiren évacuant I'exces de
liquide du pole céphalique par ponction, mais tadade la patiente n'a pas été
recu du fait de son mutisme complet.

Concernant l'enfant, I'anomalie est donc a prigtale : un
accompagnement et des anti-douleurs sont prévus @auenfant mais pas
d'assistance respiratoire.

Le Service d'Aide Médicale Urgente (SAMU) pédiie est mis au
courant des conduites a tenir, pour le cas ou Madam'accoucherait pas a la
maternité du CHU. Il semblerait qu'elle ait dit @y accoucher, mais son
mutisme et ses absences répétées a ses rendezevdaanent pas de certitude

quant a cette décision.
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I.2.e. L'accouchement

Madame F. est entrée en travail spontané a 3% 3 maternité du
CHU. Une ponction de l'encéphalocele est réaliseéeaurs du travail, qui a
ramené 80 ml. Le travail est dirigé avec une p&isous anesthésie péridurale.
Apres deux heures de dilatation complete et 25 tesnd'efforts expulsifs, il est
décidé de réaliser un forceps de Tarnier, qui pefaneaissance d'un enfant de

sexe féminin et d'Apgar 0/0/0.

I1.2.f. Apres la naissance

Un KTVO est posé pour accompagner l'enfant, gtinest a une
minute de vie. Le couple souhaite déclarer sonn¢rda lui a donc donné un
prénom, il souhaite également qu'une autopsieréalisée. La parturiente n'est
pas contre un prélevement sur le liquide d'encégkid.

En suites de couches, la patiente est trés trisie ne souhaite pas
rencontrer de psychologue, a la différence de sotepaire. La psychologue est
tout de méme passée voir madame F., sans qu'uleedémande soit exprimée.
La patiente est mise en relation avec l'assistaptgale afin de régler les

modalités de prise en charge des obseques.

I1.3. MADAME S.

Madame S., 29 ans, G2P2 (un AVB en 2008, d'unné¢rda sexe
masculin pesant 4495 g), a accouché le 20 jui0éil2a 36+4 SA par césarienne
d'un enfant de sexe féminin pesant 5800 g et d'ApG#9, présentant une

macrosomie foetateavec anasarque foetoplacentagehydramnios majebir

4 La macrosomie foetale désigne un bébé dont fesriions dépassent le°8®percentile.

5 L'anasarque est un oedeme généralisé se situantaspeau, accompagné d'un épanchement
dans les cavités constituées par les séreuses.

6 L'hydramnios correspond a une quantité trop ingmde de liquide amniotique.
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I1.3.a. Le déroulement de la grossessetd\sammonce

Le début de grossesse a été de déroulement nosara, aucune
complication, suivie par un gynécologue en villa patiente est de groupe
sanguin A rhésus positif, et la recherche d'agujluis irréguliéresest négative.

11.3.b. L'annonce d'une pathologie pendanfrossesse

La macrosomie foetale avec anasarque (épanchenientafp
bilatéral associé & une astigt & un cedéme généralisé) et I'hydramnios majeur
(phélart® & 43 cm) sont découverts & I'échographie du émisitrimestre & 33+3
SA. L'étude morphologique est tres incompléte dudies difficultés techniques
liées a I'hydramnios majeur.

La patiente n'avait pas souhaité la réalisatiandarqueurs sériques
de trisomie 21 en début de grossesse du fait deosesctions personnelles. Le
couple a refusé la réalisation d'une amniocenteser aryotype foetal.
Cependant, un prélévement TORCHhez la parturiente a été accepté et est
revenu sans anomalie, montrant que la patienté¢ péssimmunisée contre la
toxoplasmose et la rubéole, mais est immuniséeredet cytomégalovirus,
I'herpés simplex virus, les oreillons et le parvosiB19. La recherche d'une
hémoglobinopathie chez le couple est égalementiaééo

Nous n‘avons pas retrouvé de demande d'IMG daissker.

I1.3.c. Le déroulement de la grossessesdf@@nonce

Madame S. est adressée aux gynécologues-obstésriciu CHU

7 Les agglutinines irréguliéres sont des anticprgsents dans le sang maternel, qui peuvent
détruire les hématies foetales et ainsi provogoeranasarque.

8 L'épanchement pleural désigne la présence djuitdé dans la cavité pleurale.

9 Une ascite est un épanchement liquidien intravadcikl ou une accumulation de liquide
dans la cavité péritonéale.

10 Le phélan est une mesure échographique permdtamaluer la quantité de liquide
amniotique. On parle d'hudramnios lorsque le phékrsupérieur a 25 cm.

11 Prélevement TORCH : T pour toxoplasmose, O peeiflons, R pour rubéole, C pour
cytomégalovirus, H pour herpes simplex virus.
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d'Amiens apres la découverte de l'anasarque foftiibede déterminer la prise
en charge pédiatrigue a la naissance, le coupleviesau DAN puis en
consultation  génético-pédiatrique.  Une  surveillanceéchographique
hebdomadaire est mise en place, jusqu'a la datédanchement.

Le dossier n'est pas renseigné quant a un suehpkgique de la
patiente pendant la fin de grossesse.

11.3.d. Conduite a tenir pour I'accouchemen

Le couple a rencontré le pédiatre néonatologifitede discuter de
la prise en charge de I'enfant a la naissancespilaitent une prise en charge
pédiatrique active.

A 36+2 SA, une échographie met en évidence unerat@gn des
épanchements pleuraux et péritonéaux du foetus a@jnsine hypoplasie
pulmonairé?.

Il est décrit une mauvaise tolérance maternellel'ldggdramnios
majeur. Dans ce contexte, il est réalisé une pomcéivacuatrice de liquide
amniotique, ne permettant d'évacuer qu'un litrejretaryotype est réalisé, qui
n'‘a pas permis de retrouver d'étiologie. Un stafiticisciplinaire a donc été
requis, une césarienne programmee avec réalisaliome EXIT (Ex utero

Intrapartum Treatment) procediita été décidée.

I1.3.e. L'accouchement

L'équipe pédiatrique est présente au moment deékarienne
programmeée : apres extraction de la téte jusquéaaxles, I'EXIT procedure est
réalisée : le pédiatre a posé deux drains pleufeataux. L'enfant est ensuite

extrait et le cordon est clampé.

12 L'hypoplasie pulmonaire est une diminution deiwe du poumon.

13 L'EXIT procedure consiste, lors d'une césarigarmaintenir la circulation foetoplacentaire
le temps de libérer les voies aériennes supéridoetsles obstruées et de permettre une
oxygénation foetale.
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I1.3.f. Apres la naissance

[1.3.f.A. L'enfant H.

Une réanimation foetale avec aspiration trachéaébation,
oxygénation et ventilation au masque est réalisge, KTVO est posé —
permettant I'évacuation de liquide d'ascite — peigant est transféré vers l'unité
de réanimation néonatale.

Le PH a la naissance est 7,12 en artériel et @h22ineux. L'acide
lactique est quant a lui 3,5 en artériel et 2,5@neux. Le placenta pése 1600 g.

H. est admise en réanimation néonatale une hgués ga naissance
et aprés 20 minutes de réanimation, pour poursiétela prise en charge
réanimatoire d'une anasarque complete, compliquaeme d défaillance
circulatoird® et d'une détresse respiratoire. Elle y est hdis#ig 20 heures,
jusqu'a son déces.

Les diagnostics qui sont énoncés tout au longotkesgjour sont :
une anasarque, une défaillance circulatoire, ufel@dce multi viscéral€, une
hypoxie réfractair®, une hypertension artérielle pulmonairéHTAP), une
coagulation intravasculaire dissémitféeCIVD) et un arrét cardio-respiratoire.
Durant son hospitalisation, une aide respiratoimevelume assisté controlé puis
par oscillations a haute fréquence et monoxydetiaz été nécessaire.

L'enfant est traitée par une perfusion de bicaabesde sodium pour
corriger l'acidose, par noradrénaline pour son HTgé antibiotiques (claforan,
clamoxyl, gentamycine et vancomycine) dans le cdaatde pose de plusieurs
prothéses, par un bolus de G10% pour son hypogigcépar perfusion
d'albumine et de diurétique pour l'anurie persistatepuis la naissance (une

sonde urinaire a été posee), par hypnovel et sufeotir la sédation. Elle est

14 Une défaillance circulatoire est une incapagwoitér le coeur d'assumer ses fonctions
hémodynamiques essentielles.

15 Une défaillance multiviscérale est une insuffc&de fonctionnement de plusieurs organes.

16 Une hypoxie réfractaire est une diminution dguantité d'oxygéne délivrée aux tissus.

17 Une hypertension artérielle pulmonaire est uéeadion anormale de la pression sanguine au
niveau des arteres pulmonaires.

18 Une coagulation intravasculaire disséminée restauble de la coagulation sanguine due a la
disparition du fibrinogéne circulant.
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également transfusée — une transfusion de coneeptegjuettaires et deux
transfusions de plasma frais congelé — dans leegtintle CIVD. Du gluconate
de calcium est administré par le KTVO et H. n'est glimentée.

Au fil des heures, une altération de I'état gdrestaobservée malgré
la prise en charge réanimatoire active. A 15 hedeegie, il est décidé de ne pas
poursuivre la prise en charge, ce qui est expligu@ famille. Les parents
refusent les prélévements cutanés et l'autopseefdrit décede a 21 heures de
vie en réanimation néonatale par arrét cardio-regpre dans un contexte
d'anasarque compléete, compliquée d'une défaillaciceulatoire et multi
viscérale, d'une hypoxie réfractaire, d'une HTAR'@bhe CIVD.

11.3.f.B. Les parents

Le pere de H. est présent au moment du décédaugees membres
de la famille, mais madame S. ne se sent pas epablsiquement et
psychologiquement, d'aller voir sa fille. La pateeme souhaite pas voir la
psychologue. L'assistante sociale est prévenue.

La famille souhaite faire les obseques dans sgs @arigine mais la

parturiente ne pourra pas étre présente du faad@sarienne.
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ll. DISCUSSION

[.1. CRITIQUE METHODOLOGIQUE

[1l.1.a. Des prises en charge trés différentes

Comme évoqué ci-dessus, les dossiers de madarde khadame F.
et de madame S. sont tres différents les uns dessaet ont donc nécessité des
prises en charge différentes.

Il y avait pour madame K., d'aprés le rapportadpdychologue, une
barriéere de l'accent et de la langue qui ne peaibgias de dialoguer dans les
meilleures conditions possibles.

Madame F. étant mutique, le dialogue n'a pas éssilple. La
parturiente a manqué de nombreux rendez-vous, ice compliqué sa prise en
charge. Son conjoint et sa mere étaient cependasemts aux rendez-vous et
ont pu donner quelques renseignements, mais il gaaisiment impossible de
recevoir I'accord de la patiente.

Le cheminement de madame S. est encore diffécantle couple
était dans une démarche de prise en charge pédatictive a la naissance.

[11.1.b. Des informations difficiles a trouver dales dossiers

Certaines informations n'ont pas été retrouvées des dossiers.
Nous ne savons pas s'il s'agit d'informations guaiant d0 étre notées mais qui
ont été oubliées ou s'il s'agit d'informations ijoint pas été proposees.

Nous ne savons pas si ces patientes ont eu uetientprénatal
précoce, ni si elles ont suivi des cours de préjpara la naissance.

Madame F. a refusé le suivi psychiatrique qualeté proposé. Nous
ne savons pas si un suivi psychologique a été pegppanadame K. et madame
S.

Rien de ce qui est noté dans les dossiers ne peergavoir ce que
sont devenus les corps des enfants de madamedkK.neadame F. Nous n‘avons

pas d'information quant au devenir des enfants algame K. et de madame F.
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I1l.1.c. Notre choix de ne pas faire d'entretiehsire nombre de

cas limité

Mon intention initiale était de faire des entreieavec des couples
ayant vécu cette situation, mais cela n'a pas éssie car une longue
démarche auprés d'un comité d'éthique aurait ééseéire. Nous avons donc
choisi d'étudier les trois cas cliniques qui ot gtis en charge en 2011 au CHU
d'’Amiens, c'est-a-dire depuis la création de ligguiessource picarde de soins
palliatifs pédiatriques.

Néanmoins, pour avoir des paroles de parents awoss lu de
nombreux témoignages sur des forums de deuil géatjrrpe nous insérerons au
fil de notre discussion.

Ce mémoire ne fait pas référence a des entrefatss avec les
différents professionnels de santé qui ont accompags patientes. En effet,
leur nombre est tellement élevé que j'ai estiméapseprofessionnels n'‘ont pas
passé suffisamment de temps avec ces patientegjpeleur avis soit utilisable.

Nous avons donc choisi de nous référer a la ditiée et aux vécus
de professionnels qui travaillent dans des matsmtonnieres.

[1.2. ANALYSE ET DISCUSSION AUTOUR DES TROISAS
CLINIQUES ET DE NOS CONNAISSANCES

[1l.2.a. L'annonce de la pathologie...

[11.2.a.A. ... Est toujours un choc pour les parents.

Le moment de I'annonce de la pathologie est tosijan choc pour
les parents. Nous n'avons pas de renseignement guianréaction des trois
couples au moment de cette annonce, mais les éeritsle nombreux

témoignages montrent qu'il s'agit d'un momentdiéia vivre pour les parents.
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« Quand l'annonce de la hernie est arrivée au 5amis (2éme écho), ca a été
un choc ! Tout s'écroulait autour de nous et autdurprojet dans lequel j'avais
emmené Jessica. fpeére de Gabi) Tout un monde s'écroule, le monde
merveilleux de la grossesse idéale, de I'enfardl.ikéLa premiere fois que les
doutes sont émis sur l'avenir de ce petit bébé Iqueporte en soi, la terre
commence a s' ouvrir sous nos pieds, puis le distgne'affine, se peaufine, se
confirme et le sol se dérobe entierement sous ieols ple ciel nous tombe méme
sur la téte... ¥xmere de Rosa).

En effet, dans notre société la grossesse esugergmme un
événement heureux, épanouissant, pendant leqdetuiee mére se doit d'étre
épanouie et comblée. Cette annonce est donc utweuputale de cette image,
alors que le couple ne s'y attend pax :Ca a été absolument terrible
d’apprendre cela, d’'une violence extréme, jai eal mu plus profond de mon
étre pendant des jours. Et jJai mis du temps aiséa) a accepter. mere
d'Adéle)

Les informations doivent étre données avec tacaletmoment
opportun. Ainsi, il semble préférable d'attendre da succession d'émotions
chez les parents au moment de l'annonce — le ¢haefus, la dépression, la
colere, la culpabilité — fasse place a une réosgaion. lls seront alors aptes a
écouter les professionnels de santé et a prendredécision en collaboration
avec I'équipe soignante. [17]

C'est au moment de I'annonce de l'atteinte I&faéela mére prend
pleinement conscience du bébé vivant qu'elle portelle et dont elle percoit les
mouvements actifs. Dans cette antinomie cruekst edlu moment ou sa mort est
évoquée qu'elle pourra prendre le plus consciercgadvie.« Je l'avais sentie
bouger au creux de moi, et elle mavait révélé deatiments intenses de
tendresse, une volonté farouche de protection, moua viscéral que je ne me

connaissais pas... (mere de Gabi). [1] [10]
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[11.2.a.B. ... Et entraine différentes réactions

Selon les couples, la réaction face a cette ntuypslurra étre trés
différente.

Certains couples préféreront I''MG en espéram &rer » plus vite
avec cette souffrance :Rour moi la décision était simple, I'arrét de gresse,
un sparadrap que l'on arrache, une douleur immédiaiais que I'on pourra
combler plus rapidement...(pére de Gabi).

D'autres couples seront en recherche d'une diteznanais ne la
trouveront pas forcément si les professionnels eng proposent pas d'autre
solution : «ll ne voyait pas du tout l'intérét de poursuivreeugrossesse " pour

rien ". Nous ne parlions pas le méme langafye] Il y a trois ans, aucun
médecin ne nous a parlé de soins palliatifs..I€hé nous ont méme pas écouté
qguand moi j'en parlais. fmere de Tom).

D'autres parents souhaiteront poursuivre la gssgssgusqu'a la
naissance « Pour nous, mettre au monde notre enfant, le ebie serrer vivant
ne serait-ce qu'une minute, croiser son regard pguiil nous reconnaisse, est
notre voeu le plus cher. Pourquoi hater la mort tgqun¢ la vie et la joie sont la ?
La douleur apres n'en serait pas moindre, de tdag®n cela va étre terrible,
car nous aurons perdu un enfantmere d'Adele).

D'autres encore seront perdus, et se poseront ctebreuses
questions par rapport a la décision a prendi@e choix est-il réellement le bon
? N'est ce pas s'attacher encore plus pour souffiiuis au moment de
I'accouchement ? Le résultat est le méme alors quairattendre ? xpére de

Gabi)

Quel que soit le choix final, il sera difficilevdvre pour les parents.
Apres une IMG, les parents rentrent chez eux #&talail de I'équipe médicale
s'arréte ; une psychologue peut prendre en chageauples s'ils le souhaitent.
Apres le choix de poursuivre la grossesse, l'équigelicale va prendre en
charge cette patiente jusqu'a I'accouchementlesinel doit pas oublier que ce

choix reste douloureux pour les parentsQuil est difficile de la sentir bouger,
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de penser a la suite de la grossesse sachant guiglira que si peu de temps !
Nous l'aimons déja tendrement et nous souffrongsnédment de son état de
santé si grave [...] Nous savons que le chemintratées difficile. »(meére de

Rose)

Les parents vont souvent se sentir coupablegssentir une grande
injustice, ainsi qu'un échec d'avoir un enfant eauvaise santé& Je me sens
anéantie, coupable de qqch, j'en veux au monderentie n'y comprends plus

rien... »(mere d'Ulysse).

I11.2.b. Poursuivre la grossesse

[11.2.b.A. Un choix parental

La réalisation d'une IMG est admise de tous esid@énée comme un
« moindre mal » depuis 1975 avec la promulgatiotadei Veil. « Me préparer
a 'MG me semblait une évidence, bien gqu’absolumeffrayant. » (mére
d'Adele) Envisager une prise en charge palliatida aaissance au lieu d'une
IMG reste un choix parental dans des situationssragt n'est pas toujours un
choix évident : « Décider d'aller jusqu’au bout de la grossesse pas été
immédiat car je ne m’en sentais pas la force awtdéb(mére d'Adéle) Dans le
cadre d'une pathologie létale, I''MG peut donc demime évidence : a quoi bon
poursuivre la grossesse « pour rien » ? Pourquiirager a vivre la grossesse et
s'attacher a I'enfant alors qu'on sait qu'il va nmndGuMais cette proposition peut
également sembler inconcevable, violente ou méraerdb : pourquoi « tuer »
un enfant qui va mourir ? Pourquoi ne pas profiierda grossesse puisqu'il ne
sera plus possible d'en profiter aprés la naissance

Dans les deux cas, de nombreuses questions pesgepbser :
mettre fin précocement a la grossesse permet-diehnuer la souffrance de
I'étre qui serait né ? De diminuer la souffrancesde parents, de sa fratrie ?
Vivre la grossesse permet-il de gagner du tempaut-iFmieux que cet enfant
n‘ait jamais vécu ? Ou qu'il ait vécu, méme peudetdeps ? En quoi une vie «

vaut-elle » mieux d'étre vécue qu'une autre ? Uaelg quelques instants a-t-

33



elle moins de valeur qu'une autre vie ? Toutegjaestions n'ont pas de réponse
exhaustive, les réponses sont propres a chacuonetion de son vécu, de son

histoire, de ses croyances, de sa culture et daseéwents.

Les choix des parents que nous avons suivis au @HAhiiens ont
tous la méme finalité mais ils sont tous différents

Madame K. a souhaité poursuivre la grossesse 'pisqu
l'accouchement sans pour autant faire d' « achamiethérapeutique » a la
naissance. D'apres le dossier, la décision étadét 8quivoque, les parents étaient
s(rs de leur choix, ils n'ont pas demandé d'IMG.

Madame S. a souhaité une prise en charge pédiatactive de son
enfant a la naissance. Les parents de H. espédiantque leur enfant pourrait
survivre a sa pathologie. lls espéraient ne pas @esoin d'une prise en charge
palliative immédiate a la naissance.

Dans le dossier de madame F., il est dit qu'ekerafusé » I'lMG,
mais il semblerait qu'elle ne se soit pas pronompemnt a la prise en charge
pédiatrique. L'utilisation du terme « refusé » ndaisse supposer qu'aucune
demande n'a été faite de la part du couple magdig@’ été proposée par I'équipe
soignante.

En référence a l'article L2212-1 du CSP, il apfiatlairement que
c'est la femme enceinte qui demande I'IMG. Noussré&@annons de I'utilisation
du terme « refusé », qui pourrait d'un point de juiglique mettre I'équipe dans
une situation délicate. Néanmoins, tout usager ydiésie de santé a droit,
d'aprés l'article 1111-2 du CSP, a étre informé différents traitements ou
actions de prévention qui peuvent lui étre propok@&sat de santé concerne ici
le foetus, mais la mere est alors son représeléigat Avant de faire un choix,
elle doit donc connaitre les différentes prisexlearge possibles. Le médecin

doit les lui exposer et I'MG peut alors étre citée

Les soins palliatifs permettent d'accompagnerfdi@n dans un
contexte tragique, afin de tisser avec lui un pégsique et charnel avant de lui

dire au revoir : comment faire le deuil si I'on pas dit bonjour et au revoir ? Ce
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deuil est d'autant plus compliqué pour le pére dtdtrie, qui n'ont pas « senti »
le bébé bouger pendant la grossesse. A ceux qigreandent s'il peut y avoir
un projet de vie chez un enfant qui va probablemamirir en périnatalité, nous
répondrons que c'est l'intensité que I'on donné&eawps qui est importante, ce
n'est pas le chronométre. Ainsi, c'est un vraigirdg vie qui se met en place
autour de ces enfants, une vie courte certes, amaisun début et une fin. (4eéme

journée de périnatalité, de Broca A.)

Lors d'une pathologie létale, que le choix deiparsoit I''MG ou
les soins palliatifs, I'enfant meurt, mais chagheix et la suite qu'il engendrera
sont différents. Cette différence peut étre impugapour les parents qui

aborderont la grossesse sous une autre dimension.

[11.2.b.B. Les raisons de ce choix

Les raisons qui poussent un couple a refuserMfedont diverses.

Il peut s'agir de raisons personnelles liées a detecédents
obstétricaux lourds, tels que l'assistance médiadke procréation, des fausses
couches a répétition... Elles peuvent aussi épesla I'age maternel, a un terme
avance, a une grossesse gemellaire... Ce peut@atement une volonté de
« tenter le tout pour le tout » (par exemple si imervention chirurgicale est
éventuellement envisageable). Enfin, ce peut &realune prise de position
contre l'avortement, ou encore a la croyance duwcjpe d'unicité du foetus (le
foetus est unique et irremplacable).

Il peut s'agir de raisons religieuses ou philosguds, qui dictent un
respect absolu de la vie, ou d'une volonté d'attcu&infant quel que soit son
état de santé.

Il peut s'agir d'espoir d'une erreur diagnostigqlimcompréhension
quant a la sévérité de la pathologie, voire de.déni

Enfin, il peut s'agir d'un conflit psychique, aveae incapacité a
choisir entre les soins palliatifs ou I'lMG. [30]
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Revenons a nos cas amiénois. Madame K. n'a pas €RdG par
conviction religieuse.

Madame F., qui a « refusé » I'IMG mais sans fdeedemande
particuliere, sans poser de question concerngmida en charge de son enfant a
la naissance était-elle dans une situation d'incéhgmsion, de déni ? Son
mutisme était-il le reflet d'un combat psychiqu€'@st une possibilité qui nous
semble crédible.

Aucune demande d'IMG ne figure dans le dossiericakdle
madame S. Une IMG était-elle envisageable ou I@leoart-il voulu « tenter le

tout pour le tout » ?

Les raisons de ce choix sont-elles importantee®-&tre, si cela
peut aider I'équipe médicale a mieux comprendiétaarche du couple et a le
soutenir dans ce choix. Mais si ces raisons peumatnainer des jugements, ne
faut-il pas mieux qu'elles ne soient pas connugarjuelle que soit la raison du
refus d'IMG, le corps médical et tous les professads de santé doivent
respecter ce choix, et ne pas juger le couple sarm&cision. Celle-ci fait partie
de son histoire, de son cheminement, lui permetraencontrer son enfant, de

lui donner un prénom et de le faire entrer darigiddion.

I11.2.c. Le suivi de grossesse

Apres l'annonce, il est important de continuerslgévi de ces
grossesses. Sur le plan obstétrical, il faudraisapel mode d'accouchement
est possible et veiller au futur obstétrical depktiente. D'un point de vue
pédiatrique, il faudra expliquer aux parents k@sséquences de la pathologie de
I'enfant et les différentes prises en charge ptessi la naissance. Enfin, un

soutien psychologique peut étre nécessaire poyalents.

l.2.c.A. Un suivi assuré par un gynécologue-
obstétricien

Les compétences de la sage-femme s'arrétent assqgle la
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grossesse est considérée comme « pathologiqueest. f&urquoi les patientes
qui sont dans une démarche de soins palliatifsnaissance sont confiées a des
gynécologues-obstétriciens. Dans de rares cas patleblogie ne nécessite pas
de soins particuliers, ceux-ci peuvent éventuell@ni@ire de nouveau appel a

une sage-femme.

En ce qui concerne nos cas amienois, nous sawmsngdame K.

était suivie en début de grossesse par une sagedem CHU, que madame F.
était suivie par un gynécologue en ville, mais noasons aucune information
dans le dossier de madame S. a ce sujet. DésHemmiu diagnostic (qui a eu
lieu respectivement a 32+4, 18 et 33+3 SA pour whacd'elles) ces trois
parturientes ont été adressées aux gynécologuésiodiens du CHU. Le lien a
donc été rompu avec le professionnel de santé ujumais initialement leur
grossesse. Il nous semble intéressant de mieux €ainnaitre 'existence des
soins palliatifs a tous les professionnels concer@ela leur permettrait de se
mettre en relation avec les équipes de soins pili&n cheminement clinique
pourrait ainsi étre mis en place, sans qu'il ydaitrupture entre la patiente et le

référent qu'elle connait bien.

[11.2.c.B. Des contrbles échographiques fréguents

Des lors qu'une anomalie est décelée, la patieateernée est
amenée a avoir de fréquents controles échogramhidjsgpermettront d'affiner
le diagnostic, de suivre I'évolution de I'enfantletdécider quelle prise en charge
mettre en place. Nous avons vu dans la premiéteegare pour les parents, les
échographies sont des moments treés importantsi, Aiegx péres nous disent :
« Voir les images des échos, entendre les battsntentoeur... Des moments
inoubliables ! »(pére de Gabi) et Nous avons de trés nombreux clichés des
longues échographies qui se sont enchainées depuisis et demi. Sur l'une,
avant que tout ne se déregle, nous voyons les ndaifdael ! Sur une autre,
c'est le profil de son visage de poupon qui appadal suis en train d'en faire un

relevé pour illustrer un faire-part. ¢pere de Mael)
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Les patientes du CHU concernées par cette étudeugplus que les
échographies recommandées pendant le suivi deegs®sga 12, 22 et 32 SA).
Les échographies ont été réalisées par des gymgmdabstétriciens afin de
suivre I'évolution des feetus, car il n'est pasadisort de la sage-femme d'assurer
un tel suivi. Il n'a pas été possible de savoaesi échographies ont aussi été un
temps de découverte de l'enfant, ou s'il s'agissaitlusivement d'une

surveillance des malformations du foetus.

[11.2.c.C. Un temps de rencontre avec les pédiatres

Des lors qu'un enfant nécessitera une prise elgelgediatrique a la
naissance, dans le cadre d'une prématurité ourdtard de croissance intra-
utérin par exemple, les parents sont amenés angacde pédiatre pendant la
grossesse. Il leur explique les modalités de mseharge, les risques encourus,
etc. De méme dans le cadre d'une prise en chaitligtipe, les couples sont

ameneés a rencontrer le pédiatre en cours de geasses

Chacune des patientes suivies au CHU a pu remcdetpéediatre.
Madame S. a également rencontré un généticiers &fieainsi pu discuter de la
pathologie et des modalités de prise en chargeuwteshfant, ainsi que de la voie
d'accouchement, en collaboration avec le gynécelafpstétricien. Des
conduites a tenir ont été mises en place pour issaiace des trois enfants.
Rappelons que chaque cas est différent.

Madame S. souhaitait une prise en charge pédietigtive, ce qui
suppose ne pas laisser I'enfant avec elle a laarais.

L'enfant de madame K. savait que son enfant stibima évacuation
de LCR, ce qui laisse supposer une mort rapidesafaéenaissance. Une
admission en néonatologie a néanmoins été envisdgés le cas ou l'enfant
vivrait quelques heures. La possibilité de le prerghans les bras s'il mourait a
également été envisagée.

Madame F. savait que son enfant subirait une éiacude I'excés
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de liquide du pble céphalique, ce qui laisse égatensupposer une mort tres
rapide aprés la naissance. Les temps de rencomt® rmadame F. ont été

difficiles du fait de son mutisme.

[11.2.c.D. Un suivi psychologique ?

Rappelons tout d'abord que I'accompagnement destpaest pluri
disciplinairement l'affaire de tous. L'accueil,cbéte, la qualité du dialogue,
I'attention, s'ils sont apportés par chacun daegeidtice de son métier,
permettent au couple de se sentir accompagné.

Un entretien psychologique au cours duquel legmtarpourront
parler et étre écoutés sera systématiquement @rofdmque parent dispose de
la possibilité de rencontrer le psychologue indigliement et/ou en couple. Cet
entretien est complémentaire de l'accompagnemetoutie I'équipe. [1]

Il n'y a aucune trace de proposition de suivi psy@gique en cours
de grossesse dans les dossiers de madame K., m&dahenadame S. Nous
savons seulement qu'un suivi psychiatrique a &@gs€ a madame F. mais
refusé par sa mere.

En revanche, nous savons que madame K. a demardéantrer la
psychologue en suites de couches et que cet entratieu lieu. Bien que
madame F. ne souhaitait pas rencontrer la psychelagn entretien a eu lieu.
Madame S., elle, ne souhaitait pas rencontrer jehméogue et n'a pas eu

d'entretien.

[11.2.c.E. L'entretien prénatal précoce

Pour madame K., madame F. et madame S., il n'atpgmssible de
déterminer si I'entretien prénatal précoce leuegéoposeé.

Pour deux d'entre elles, lI'annonce de la pathela@gieu lieu a
I'échographie du troisieme trimestre, il était dtnop tard pour leur proposer cet
entretien dans le contexte de poursuite de la gssss malgré une IMG

envisageable.
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La troisieme parturiente, madame F., a été préveed'état de santé
de son enfant a 18 SA. L'entretien prénatal préearait pu lui étre proposé,
peut-étre d'ailleurs cela a-t-il été fait. Cettéigrage a été mutique tout au long de
sa grossesse. Si cet entretien en « huit-clos ib@eapossible, cela l'aurait peut-
étre aidée a sortir de son mutisme. Elle auragiaréé un lien avec une sage-
femme, qui aurait pu continuer a la suivre, ce guiait peut-étre facilité la

poursuite de la prise en charge.

I11.2.c.F. La préparation a la naissance

Aucune information concernant la préparation @ctachement n'est
renseignée dans les trois dossiers. Ces femmesllesteu la possibilité de
préparer la naissance de leur enfant ?

La préparation a la naissance a ici d'autant plisens que ces
couples ne profiteront pas longtemps de leur entarih naissance. Cette
préparation a d'autant plus de sens qu'elle peaituéie opportunité de vivre la
grossesse pleinement. L'haptonomie peut alors @éiremoyen d'établir un
contact entre les parents — surtout le pére, caele sent son enfant bouger — et
I'enfant. Le péere de Mael nous dit Cette distance créée par l'absence de
contact physique m'a paru immense ! Nous sommesiéoméme allés aux trois
premieres séances d'haptonomie. "Apprivoiser léohal" Pas évident ! Et en
méme temps, pouvoir mettre mes mains autour duevelet ma compagne,
comme pour prendre soin de Mael, le prendre dans mains, le protéger...
Apporter mon “"enveloppe”, en plus de toutes celeses en place par ma
compagne. [...] Je me suis rendu compte que mon gehamec Mael, je

['avais... »

I11.2.d. En salle de naissance

[11.2.d.A. L'accouchement

Ces femmes, comme toute femme enceinte, doiveouaher. Si un
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projet de naissance a été fait, il est bien explidans le dossier médical et il
peut étre mis a disposition des équipes par avedaes une enveloppe sur le
tableau de garde par exemple) afin de ne pas l&senam difficulté. Le mode

d'accouchement de la parturiente, ainsi que I'nést& souhaitée ou non, sont

donc connus de I'équipe.

Madame S. a accouché par césarienne itérativéagtddnc sous
rachi-anesthésie. L'anesthésie utilisée pour lladoement de madame K. n'est
pas renseignée dans le dossier. Il s'agissait dBgtenchement (pour rupture
prématurée des membranes) donc nous pouvons suppostle était sous

anesthésie péridurale, comme madame F., qui eseest travail spontanément.

[11.2.d.B. L'enfant a la naissance

Nous avons vu précédemment que l'enfant peut viprelques
instants, quelques heures voire quelques jourss oudil peut aussi mourir in
utero. C'est pourquoi c'est avant la naissancetautes les possibilités ont di
étre envisagées avec les parents. Le projet dearaie trouve toute sa place ici,
pour que I'équipe de garde connaisse les soulestpatents. Il faut néanmoins
savoir que les parents peuvent changer d'avistantoment et que I'équipe doit
pouvoir s'adapter a leurs envies et leurs besoins.

Quelle que soit la durée de vie de I'enfant, uldfa tout mettre en
ceuvre pour le soulager, pour qu'il ne souffre phas. soins palliatifs peuvent
passer par des prises en charge différentes, conmmg I'avons vu dans la
premiére partie. Le fait de parler de cet enfamicaespect, de débuter les soins
dans la piéce ou se trouvent les parents (I'emf@anivra peut-étre que quelques
instants et la maman ne peut se mobiliser), paider les parents a trouver leur

place et leur réle dans I'accompagnement de ldanen

Dans le cas des prises en charge du CHU, l'ede@antadame K. est
mort-né tandis que I'enfant de madame F. est marteaminute de vie, aprés

qu'on lui a posé un KTVO pour le soulager. L'enfdg@mtmadame S. est mort en
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réanimation pédiatrique a 21 heures de vie, apregptise en charge pédiatrique
active puis une prise en charge palliative a pedita 15™heure de vie.

Le pédiatre a été appelé a chaque fois.

Un des couples a souhaité organiser des funéraib@s son pays
d'origine, linformation n'est pas notée dans lesstir des deux autres
parturientes. L'autopsie a été refusée par madanet ladame S., et acceptée

par madame F.

[11.3. LES CRAINTES DES PROFESSIONNELS

I11.3.a. L'approche de la médecine paliati

L'approche de la médecine palliative n'est janfaidle, car si elle
permet de soulager des hommes, des femmes et tedserelle est souvent
signe de mort imminente. La charge émotionnell¢iqdiere de ces situations
est indiscutable, surtout lorsqu'il s'agit d'unaemfou d'un nouveau-né. La
pensée d'un étre qui nait pour mourir semble iejusdp douloureuse. Pourquoi
poursuivre cette grossesse alors que l'enfant varim® Si cela nous semble
incompréhensible, si nous n'arrivons pas a y dowluesens, cette approche
palliative est inaccessible. Le pédiatre, la sagenie, |'obstétricien, la

puéricultrice, ... doivent trouver du sens aux sojuds prodiguent.

Cette approche est d'autant plus difficile que m@our les parents,
les grands-parents et la fratrie, cette démarcheaaplexe. lls doivent eux
aussi trouver du sens a ce qu'ils vivent et panta@eec cet enfant.

111.3.b. Un avis pris pour autrui

L'enfant ne peut donner son avis : ce sont d'suses parents et les
professionnels de la santé, qui prennent des désisi sa place : I'enfant ne peut

dire, ce sont d'autres qui s'expriment pour luis lpgofessionnels de santé
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doivent anticiper ce qui peut étre le moindre mdéfaut du mieux. Cette grande
responsabilité peut amener des craintes chez tdesgionnels : fais-je bien ?

Est-ce la bonne solution, la meilleure solution ?

« Une clé possible pourrait étre de tenter de pefiaatre comme un autre soi-
méme dans toute son altérité mais tout autanteérprésence de son étrangeté,
de l'inquiétante inaccessibilité de son étre [...]iMsoigner n'est pas seulement

prétendre a philosopher. ]

Tous ces doutes rendent difficile I'émergence itojet de soin,
d'un projet de vie. C'est pour cela qu'il faut @rn&coute des parents et avancer

pas a pas avec eux dans la rédaction du projetidsamce.

.4, LES EQUIPES RESSOURCES REGIONALES DE SOINS
PALLIATIFS PEDIATRIQUES

Ces demandes croissantes de poursuite de groskessé'une
pathologie létale ont désarconné de nombreusepesjulinsi, pour aider les
maternités a accueillr ces couples et ces enfalds,programme de
développement des soins palliatifs 2008-2012 aimétla mise en place dans
chaque région, grace a sofi"@volet, d'une Equipe Ressource Régionale de
Soins Palliatifs Pédiatrigues (ERRSPP), qui a debreuses missions.

Il s'agit d'une équipe mobile qui exerce une #étivégionale inter-
hospitaliere et ville-hépital. Elle exerce un r@l&xpert en matiere de soins
palliatifs pédiatriques, de conseil et soutien agptes équipes soignantes, et elle
participe a la diffusion de la démarche palliatiget au sein des établissements
gu’'aupres des professionnels libéraux. Elle nepgast de soins mais elle met en
place une équipe, elle trouve les professionnetgpébents pour suivre I'enfant.

Cette équipe ressource a €té mise en place erdi@ien janvier
2011, et le médecin coordinateur est le DocteumAda Broca, neuropédiatre au

CHU d'Amiens. Elle est intervenue auprés des tpaisentes du CHU citées
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dans ce mémoire, apres avoir été sollicitée pamip@ obstétricale, et a aidé a la
mise en place des conduites a tenir pour la naissade ces enfants. Elle

intervient au niveau régional.

[11.5. LA PLACE DE LA SAGE-FEMME

Au vu du suivi trés médicalisé de ces grossesseBw-prénatal par
un médecin, échographies par un médecin, DAN enédecins, prise en charge
a la naissance par un medecin... — nous pouvorsdwuander quelle peut bien
étre la place de la sage-femme dans le dérouled@me telle grossesse. Pour
cela, nous avons eu un entretien téléphonique Rvécharlot, sage-femme a
I'ERRSPP de Rennes.

Au CHU de Rennes, I'accompagnement des couplesmjuiefusé
I'IMG et dont le pronostic feetal est supposé Iétafait depuis environ quatre a
cing ans. Dés gu'une anomalie létale est dépistte accompagnement est
proposé de facon systématique. Une sage-femmeiligasa DAN et fait les
entretiens pré- et post-IMG. Pour les grossesseEylaeres, le suivi médical se
fait par le médecin mais la patiente bénéficie tuiméme de rencontres avec la
sage-femme, que nous appellerons par la suitefeagae référente.

Ainsi, la sage-femme référente peut étre le pieotre tous les
intervenants, l'interlocuteur privilégié de cettdipnte. Elle aide la parturiente a
prendre ses rendez-vous avec le gynécologue, meészrous d'échographie, ses
rendez-vous avec le psychologue.... Elle l'aidsiausrouver le professionnel de
santé adapté et donne écho a ses demandes, comexepgle de rencontrer a
nouveau le pédiatre ou de faire une autre échogragg@ur mieux comprendre.
Elle peut discuter avec la parturiente de toutegjleestions pratiques, telles que
I'achat d'une peluche et de vétements, le dérouledes obseques et le choix du
cercueil, ou leur proposer de rédiger le faire-mirtnaissance a l'avance par

exemple ; elle doit penser pour les parents a $dete situations possibles. Elle
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peut faire une préparation a la naissance adagetéedue de I'haptonomie ou de
la sophrologie).

La sage-femme référente peut renseigner, conseileassurer les
gynécologues ou les sages-femmes libéraux, quigme@ire désempares devant
une telle situation. Elle peut finalement fairelien avec I'équipe de salle de
naissance, ce qui est d'autant plus facile sitedleaille dans le méme lieu, en
mettant a disposition de tous une enveloppe contdagrojet de naissance de
ce couple, qui aura été fait au fil du temps, deseéiens avec le gynécologue, le

pédiatre, la sage-femme et tous les autres profasslis de santé.

Les parents demandent a I'équipe meédicale d'éspodible. La
multitude des intervenants leur donne l'impressidigétre perdus, seuls,
« baladés». Ainsi, le suivi central avec une sage-femmeregfte leur permet
d'étre en présence d'une personne qui les accompagnles connait et qu'ils

connaissent.

[11.6. PROPOSITIONS DE PRISE EN CHARGE

D'apres les dossiers étudiés, les témoignagestlles données des
maternités pionniéres, nous pouvons proposer geslgiées de prise en charge

pour ces grossesses particulieres.

Dans le cas ou l'annonce a été faite au moment daemiere
échographie, I'entretien prénatal précoce peut@tposé aux parturientes qui
souhaitent poursuivre leur grossesse malgré urtmlpgie grave voire létale de
leur enfant. Il s'agit d'un entretien qui a lieungant le quatrieme mois de
grossesse. Il doit étre proposé a toute femme mtecet est remboursé a 100%
par la Sécurité Sociale, qui le considéere commepriamiére séance de
préparation a la naissance.

Les échographies sont importantes pour surveli#molution de

I'enfant. En plus d'étre un outil de surveillaneiégs peuvent étre vécues comme
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un temps de découverte et de rencontre : il paatiftportant de prendre le
temps de visionner et de prendre des photos delicest sans anomalie chez
I'enfant.

Une préparation a la naissance, particulierembaptionomie, peut
aider ces parents a établir un contact avec lefanensurtout si celui-ci ne
bouge pas beaucoup. Cela permet un contact ave&rde qui peut se sentir a
I'écart et ne pas avoir I'impression de vivre lasgesse.

La rédaction d'un projet de naissance avec leleppps a pas, au fil
des différents entretiens, peut étre une aide guméeipour la prise en charge des
parents et de leur enfant en salle de naissance.

Un suivi psychologique doit étre proposé aux pargrendant la
grossesse. lls peuvent accepter ou refuser ce slliei en couple ou de fagon
individuelle aux entretiens.

La sage-femme qui prend le role de sage-femmeerii peut
devenir le pivot et la coordinatrice entre I'antéhat le postnatal, entre le
gynécologue-obstétricien et le pédiatre.

Enfin, il est important de parler de I'existen&asdociations de deuil
périnatal. Si le couple le désire, il pourra setreetn relation avec une de ces
associations, SPAMA ou étoile de mere par exemgiepartager avec des

personnes ayant vécu des situations similaires.
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CONCLUSION

Ainsi, malgré les appréhensions et les craintes dguipes
professionnelles, qui semblent s'estomper aveen®gs et I' « habitude », le
suivi de ces grossesses particulieres et l'acaeices enfants fragiles est
possible. La sage-femme peut avoir une place iraptatdans le suivi de ces
grossesses, en étant un pivot entre le gynécololgsigtricien et le pédiatre, en
ayant un réle de pivot et de coordination entrgd'aatal et le postnatal, entre les
différents professionnels de santé. Il n'existerpatiement de spécialisation de
la sage-femme dans les soins palliatifs, car &enminnaissance une seule sage-

femme a obtenu en France le Dipldme Universitagr&dins Palliatifs.

Une pathologie découverte pendant la grossessseldu temps aux
eéquipes et aux parents pour se préparer a cettsamae, I'organiser, mettre en
place un « projet de naissance ». Celui-ci permebhnaissance du dossier par
les équipes et les prépare a savoir que faire giaapatiente accouchera, voire a
prévoir le jour de I'accouchement. N'oublions pggendant qu'il y aura toujours
des situations d'urgence, notamment pour ces «et{s », non viables ou a la
limite de la viabilité. Dans ces cas-la, bien sauy&ur mort a lieu loin de tout
et de tous, car on les cache aux parents dansut@ de les protéger. Depuis
qguelques années, de nombreuses maternités mattetdce des soins palliatifs
pour ces « trop-petits » et les retours que nonssamontrent que beaucoup de

parents s'approprient trés vite les propositiondequ sont faites.

Cette proposition de soins palliatifs devrait &rgygérée de facon
prudente et délicate chaque fois qu'une patholiéggde est diagnostiquée, afin
de donner une information compléte, transparende ¢isser un véritable choix
aux parents sur les possibilités d'issue de lasgase.
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AVB
CCNE
CHU
CIVD
CPDPN
CSP
DAN
ERRSPP
EXIT
FNPN
GnPn
HAD
HTAP
IMG
IRM
KTVO
LCR
RCF
SA
SAMU
SFAP
SPAMA

GLOSSAIRE

Accouchement Voie Basse
Comité Consultatif National d'Ethique
Centre Hospitalier Universitaire
Coagulation IntraVasculaire Dissén@né
Centre Pluridisciplinaire de DiagnogtiéNatal
Code de la Santé Publique
Diagnostic AntéNatal
Equipe Ressource de Soins Palliatifaffigdes
EX utero Intrapartum Treatment
Fédération Nationale des PédiatresAt@togistes
Gestité Parité
Hospitalisation A Domicile
HyperTension Artérielle Pulmonaire
Interruption Médicale de Grossesse
Imagerie par Résonnance Magnétique
Cathéter (KT) Veineux Ombilical
Liquide Céphalo-Rachidien
Rythme Cardiaque Foetal
Semaines d'’Ameénorrhée

Service d'Aide Médicale Urgente

Société Francaise d’Accompagnemetd sbins Palliatifs

Soins Palliatifs et Accompagnement entbtAité
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ANNEXE |

Articles du Code de la Santé publique créés par lai du 4 mars 2002

Article L1110-9
Créé par Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 — art. RE6 mars 2002
Toute personne malade dont I'état le requiert drdé d'accéder a

des soins palliatifs et a un accompagnement.

Article L1110-10
Créé par Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 — art. RE6 mars 2002

Les soins palliatifs sont des soins actifs et iooistpratiqués par une
équipe interdisciplinaire en institution ou a doihiclls visent a soulager la
douleur, a apaiser la souffrance physique, a saugegla dignité de la personne

malade et a soutenir son entourage.

Articles du Code de la Santé publique modifiés pda loi du 22 avril 2005 et

ses décrets d'application

Article L1110-5
Modifié par Loi n°® 2005-370 du 22 avril 2005 — drtJORF 23 avril 2005

Toute personne a, compte tenu de son état de shdi I'urgence
des interventions que celui-ci requiert, le draét @cevoir les soins les plus
appropriés et de bénéficier des thérapeutiques ltffitacité est reconnue et
qui garantissent la meilleure sécurité sanitaireregard des connaissances
médicales avérées. Les actes de prévention, digatsn ou de soins ne
doivent pas, en I'état des connaissances meédidalefire courir de risques
disproportionnés par rapport au bénéfice escompté.

Ces actes ne doivent pas étre poursuivis par Ursination
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déraisonnable. Lorsqu'ils apparaissent inutilesprdportionnés ou n'ayant

d'autre effet que le seul maintien artificiel devig, ils peuvent étre suspendus
ou ne pas étre entrepris. Dans ce cas, le médaavegarde la dignité du

mourant et assure la qualité de sa vie en dispetesasoins visés a l'article L-

1110-10.

Les dispositions du premier alinéa s'appliquemts saréjudice de
l'obligation de sécurité a laquelle est tenu toutrhisseur de produit de santé, ni
des dispositions du titre Il du livr&€ He la premiére partie du présent code.

Toute personne a le droit de recevoir des soisantia soulager sa
douleur. Celle-ci doit étre en toute circonstancévenue, évaluée, prise en
compte et traitée.

Les professionnels de santé mettent en oeuvrddsusoyens a leur
disposition pour assurer a chacun une vie digngujasla mort. Si le médecin
constate qu'il ne peut soulager la souffrance dy@nsonne, en phase avancée ou
terminale d'une infection grave et incurable, quell'en soit la cause, qu'en lui
appliguant un traitement qui peut avoir pour effietondaire d'abréger sa vie, il
doit en informer le malade, sans préjudice desodisipns du quatrieme alinéa
de l'article L1111-2, la personne de confianceesgsdarticle L1111-6, la famille
ou, a défaut, un des proches. La procédure sustienscrite dans le dossier

médical.

Article R4127-37
Modifié par Décret n°2010-107 du 29 janvier 2018rt- 1
Modifié par Décret n°2010-107 du 29 janvier 2018rt- 2

I.- En toutes circonstances, le médecin doita'e#ir de soulager les
souffrances du malade par des moyens appropriésnaétat et l'assister
moralement. Il doit s'abstenir de toute obstinatibéraisonnable dans les
investigations ou la thérapeutique et peut renoacamtreprendre ou poursuivre
des traitements qui apparaissent inutiles, disptmpmés ou qui n‘ont d'autre
objet ou effet que le maintien artificiel de la.vie

Il.- Dans les cas prévus au cinquiéme alinéaatécle L1111-4 et

au premier alinéa de l'article L1111-13, la déciste limiter ou d'arréter les
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traitements dispensés ne peut étre prise sang gtéapréalablement mise en
oeuvre une procédure collégiale. Le médecin pewgager la procédure

collégiale de sa propre initiative. Il est tenu ldefaire au vu des directives
anticipées du patient présentées par I'un destéétsrde celles-ci mentionnés a
l'article R1111-9 ou a la demande de la personnedéance, de la famille ou,

a défaut, de l'un des proches. Les détenteursidEsides anticipées du patient,
la personne de confiance, la famille ou, le cagécat I'un des proches sont
informés, des qu'elle a été prise, de la déciseomdttre en oeuvre la procédure
collégiale.

La décision de limitation ou d'arrét de traitemest prise par le
meédecin en charge du patient, aprés concertatien B&quipe de soins si elle
existe et sur l'avis motivé d'au moins un meédeeippelé en qualité de
consultant. L'avis motivé d'un deuxiéeme consultast demandé par ces
médecins si I'un d'eux I'estime utile.

Lorsque la décision de limitation ou d'arrét datément concerne
un mineur ou un majeur protégé, le médecin reaueii outre, selon les cas,
l'avis des titulaires de l'autorité parentale outwteur, hormis les situations ou
l'urgence rend impossible cette consultation.

La décision de limitation ou d'arrét de traitemest motivée. Las
avis recueillis, la nature et le sens des congenistqui ont eu lieu au sein de
I'équipe de soins ainsi que les motifs de la déaisont inscrits dans le dossier
du patient. La personne de confiance, si elle adétégnée, la famille ou, a
défaut, I'un des proches du patient, sont inforfaésature et des motifs de la
décision de limitation ou d'arrét de traitement.

lll.- Lorsqu'une limitation ou un arrét de traitent a été décidé en
application de l'article L1110-5 et des articlesllL1-4 ou L1111-13, dans les
conditions prévues aux | et Il du présent artidee,médecin, méme si la
souffrance du patient ne peut pas étre évaluéaitidd son état cérébral, met en
oeuvre les traitements, notamment antalgiques alatié€ permettant
d'accompagner la personne selon les principesnst lda conditions énoncées a
l'article R4127-38. Il veille également a ce quentburage du patient soit

informé de la situation et recoive le soutien néaes.
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Article L1111-4
Modifié par Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 — aBt.JORF 23 avril 2005
rectificatif JORF 20 mai 2005

Toute personne prend, avec le professionnel de sarcompte tenu
des informations et des préconisations qu'il luirfit, les décisions concernant
sa santé.

Le médecin doit respecter la volonté de la persompres |'avoir
informée des conséquences de ses choix. Si lateottenla personne de refuser
ou d'interrompre tout traitement met sa vie en danfg médecin doit tout
mettre en oeuvre pour la convaincre d'acceptesdess indispensables. Il peut
faire appel a un autre membre du corps médicalsDams les cas, le malade
doit réitérer sa décision aprés un délai raisormdbelle-ci est inscrite dans son
dossier médical. Le médecin sauvegarde la digniténdurant et assure la
qualité de sa fin de vie en dispensant les sos#&swa |'article L1110-10.

Aucun acte médical ni aucun traitement ne peet @tatiqué sans le
consentement libre et éclairé de la personne ebiegentement peut étre retiré a
tout moment.

Lorsque la personne est hors d'état d'exprimerofante, aucune
intervention ou investigation ne peut étre réalisa@f urgence ou impossibilité,
sans que la personne de confiance prévue a katticd11-6, ou la famille ou, a
défaut, un de ses proches ait été consulté.

Lorsque la personne est hors d'état d'exprimervdanté, la
limitation ou l'arrét de traitement susceptiblendettre sa vie en danger ne peut
étre realisé sans avoir respecté la procéduregtaldédéfinie par le Code de
Déontologie médicale et sans que la personne di&anoa prévue a l'article
L1111-6, ou la famille ou, a défaut, un de ses Ipescet, le cas échéant, les
directives anticipées de la personne, aient étéutties. La décision motivée de
limitation ou d'arrét de traitement est inscriteslée dossier médical.

Le consentement du mineur ou du majeur sous duthbit étre
systématiquement recherché s'il est apte a expgeeolonté et a participer a la

décision. Dans le cas ou le refus d'un traitememtl@ personne titulaire de
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l'autorité parentale ou par le tuteur risque dainar des conséquences graves
pour la santé du mineur ou du majeur sous tutiddleyédecin délivre les soins
indispensables.

L'examen d'une personne malade dans le cadreedsgignement
clinique requiert son consentement préalable. ltediagnts qui recoivent cet
enseignement doivent étre au préalable informda décessité de respecter les
droits des malades énonceés au présent titre.

Les dispositions du présent article s'appliquamtsspréjudice des
dispositions particuliéres relatives au consenteérdenia personne pour certaines

catégories de soins ou d'interventions.

Article L1111-13
Créé par Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 — artJORF 23 avril 2005
Créé par Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 — ad(RF 23 avril 2005
Lorsqu'une personne, en phase avancée ou terndioale affection
grave et incurable, quelle qu'en soit la cause,hest d'état d'exprimer sa
volonté, le médecin peut décider de limiter ouré@tar un traitement inutile,
disproportionné ou n'ayant d'autre objet que ldesprolongation artificielle de
la vie de cette personne, aprés avoir respecteot@gure collégiale définie par
le Code de Déontologie médicale et consulté lagmers de confiance visée a
l'article L1111-6, la famille ou, a défaut, un d@ss proches et, le cas échéant, les
directives anticipées de la personne. Sa décisimiivée, est inscrite dans le
dossier médical.
Le médecin sauvegarde la dignité du mourant etrada qualité de

sa fin de vie en dispensant les soins visés &latt1110-10.

Article R4127-38

Le meédecin doit accompagner le mourant jusqu'a demiers
moments, assurer par des soins et mesures apgrégreualité d'une vie qui
prend fin, sauvegarder la dignité du malade etnfecter son entourage.

Il n'a pas le droit de provoquer délibérément tatm
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ANNEXE Il

Exemple de questions posées aux parents pour leunjet en salle de

naissance
(dipldme inter-universitaire de médecine foetaldtimlie CLOUQUEUR)

ANTICIPATION DE SOINS PALLIATIFS NEONATALS
Fiche de recueil des souhaits parentaux pour $& @m charge de leur nouveau-

né

o] gt e (SN = 14 (=] (=IO TR
Date de Naissance de la MEIe ;& .....ooe oo
N0 T 0 00 (U o= = PEEPERURRRPR

MEDECINS REFERENTS :
AU DPDPN de Lille : OBStEtrCIEN & ....oeeeee e,
PeIAtr® & e

............................. L e

MEdECIN traltant & ....coceeiiieeieee e
D] 5 C I Date prévu d'acdmemment : ..........cccoeeeeeeeeeeeeene,
PATHOLOGIE SUSPECTEE / DIAGNOSTIQUEE : .....ccccooviiiiiii.

Explorations réalisées en anténatal :
Caryotype (amnio / BT / PSF) 1 dat@.......ccooeeveiieiiiiiiiiieiiiiiiiies
TS U1 2= |
F 0 (=T )

NB : préciser si certains examens n'ont pas étiésésacar non souhaités par les

parents.
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CONSULTATIONS ANTENATALS

Accompagnement médical :

Date Intervenant Eléments évoqués au cours denkuttation

PronoStiC @NNONCE : .....oeieeee et e e e e

Accompagnement psychologique :
PSychologue : ...

Date de CONSURALION & . ...eee e

Commentaire EVENTUEI 1 ... .. e

Suivi prévu en post-partum : oui non

Accompagnement social :
ASSISTANTE SOCIAIE & .t
DiffiCUIteS rENCONIIEES & ...
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SOUHAITS POUR LA SALLE DE NAISSANCE

Lieu prévu d'aCCOUCNEMENT & ... ... e e e e e e e eaareanes

ACCOMPAGNANT & ... e e e e e e e e e e ereaeees
ERCF : OUI NON
CAT SEARCFE ottt eeeeee e

Accueil du nouveau-né :
Peau a peau souhaité : OUI NON avec la mere avec le péere

Allaitement précoce souhaité : OUlI NON

En maternité :
Examen(s) a réaliser pour confirmgrdéhologie : .............ccceevveeeens
Allaitement souhaité : OUI NON

Souhait vis-a-vis de la famille (fratrgrands-parents, ...) : ..............

SOUHAIT EN CAS DE DECES
Autopsie : oui non
Rituel souhaité : oui non

Sioul, de qUEl Ordre & ... .

SOUHAIT PARTICULIER DES PATIENTS, QUESTIONS POSEP8R LES
PARENTS oo



ANNEXE Il

Echelle de douleur et d'inconfort du nouveau-né (EDN)

Elaborée et validée pour ne nouveau-né a termeémugiuré

utilisable jusqu'a 6 a 9 mois

Score de 0 a 15, seuil de traitement a 5

Visage

0 [J Visage détendu

1 (1 Grimaces passageres : froncement des sourcilgés pincées
Plissement du menton / Tremblement du menton

2 [] Grimaces fréguentes, marquées ou prolongées

3 [J Crispation permanente ou visage prostré, figéisage violace

Corps

0 (1 Détendu

1 (1 Agitation transitoire, assez souvent calme

2 [1 Agitation fréquente mais retour au calme possible

3 [] Agitation permanente : crispation des extrémité@sideur des
membres

ou motricité tres pauvre et limitée, avec corps fig

Sommeil

0 [ S’endort facilement, sommeil prolongé, calme

1 (1 S’endort difficilement

2 [1 Se réveille spontanément en dehors des soinégetdfmment,
sommeil agité

3 [J Pas de sommeil

Relation

0 [J Sourire aux anges, sourire réponse, attentifcalite

1 [1 Appréhension passagéere au moment du contact

2 [] Contact difficile, cri a la moindre stimulation

3 ] Refuse le contact, aucune relation possible. shetd ou
gémissement sans la moindre stimulation

Réconfort

0 [J N'a pas besoin de réconfort

1 (1 Se calme rapidement lors des caresses, au sarvdixlou a la
succion

2 [1 Se calme difficilement

3 [J Inconsolable. Succion désespérée
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« |l est contre-nature d'envisager la mort aloésa que la vie a tout
juste commencé. » Pourtant, des couples de plydusnnombreux se trouvent
confrontés a cette situation avant méme la naissdacleur enfant. Parmi ces
couples, certains vont choisir de poursuivre lssgesse afin de rencontrer leur
enfant a la naissance et de lI'accompagner jusgutiog naturelle. Uprojet de
naissanceélaboré pendant la grossesse donnerzhe&minement clinique a
suivre a la naissance, pour mettre en placesoess palliatifs Une équipe
ressource de soins palliatifs pédiatriques a &éecen 2011 dans chaque région
de France pour aider les maternités a accueilircoeiples et ces enfants. Nous
avons cherché a savoir quelle est la prise en etaatyelle au CHU d'Amiens,
grace a I'étude de trois cas cliniques, avant d@eraparer a celle des maternités

pionniéres. Puis nous avons fait des propositiengrigée en charge.
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