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GLOSSAIRE

Biamniotique : Se dit d’'une grossesse multiple dans laquelle chaque foetus possede sa propre cavité
amniotique.

Bichoriale : Se dit d'une grossesse gémellaire ou il y a deux placentas ainsi chaque fcetus a son propre
placenta.

Monoamniotique : Se dit d’'une grossesse multiple ou les foetus partagent la méme cavité amniotique.
Monochoriale : Se dit d’'une grossesse gémellaire ou il n'y a qu'un seul placenta pour alimenter les
deux feetus.

Objet interne : Image mentale et émotionnelle d’'un objet externe qui a été intériorisé en soi.

Objet externe : Objet identifié comme extérieur a soi, qui fait référence a « l'autre ».

STT : Le syndrome transfuseur transfusé est une complication unique des grossesses gémellaires
monochorioniques. Il résulte d'un déséquilibre du débit sanguin entre les circulations des jumeaux (a
travers des anastomoses artério-veineuses). Il y a un bébé transfuseur (qui donne plus qu'il ne regoit)
et un bébé transfusé (qui regoit plus qu'il ne redonne).

TAPS : La séquence TAPS est une variante moins sévere du STT. Les anastomoses placentaires sont
beaucoup plus petites. Le receveur se retrouve avec trop de globules rouges (polycythémie) alors que
le donneur est en manque (anémie), mais les faetus n’ont pas les signes de déshydratation ou de surplus

de volume vus dans le syndrome transfuseur-transfusé.
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INTRODUCTION



INTRODUCTION

La proportion de grossesses gémellaires n'a cessé de varier en France depuis le XVIII®™ siécle, tantét
a la hausse, tant6t a la baisse [1]. Ces 50 derniéres années, c’est une progression de prés de 80% qui
est constatée [1]. Cette hausse peut, pour partie, s’expliquer par le recul de I'age de la maternité. En
effet : la fréquence de la gémellité est maximale aux alentours de 36 — 37 ans mais aussi et surtout par
le recours a des traitement médicaux dans le cadre de la lutte contre la stérilité. D’ailleurs, la Procréation
Médicalement Assistée (PMA) est, a elle seule, responsable des deux tiers de la hausse de gémellité

enregistrée [2].

En tant que future professionnelle, ce sujet de mémoire me tient a coeur puisque je suis depuis toujours
attitrée par la psychologie. Je m'intéresse plus particulierement aux conséquences d'un
accompagnement non optimal d’un patient, que ce soit au moment de I'annonce d’une pathologie, d’'une
malformation, d’un décés... ou au décours de la prise en charge et de 'accompagnement qui lui font
suite et plus encore dans le domaine de la périnatalité. Les bases de la prise en charge, le respect de
l'intimité des futurs parents ainsi que le temps qui doit leur étre accordé me semblent donc étre des
points primordiaux de la prise en charge. Ainsi, en cas de deuil périnatal, les professionnels devront
impérativement prendre en compte la confusion psychologique dans laquelle se trouvent les parents
dés I'annonce du déces. lls devront également respecter les différents temps du deuil et de la
reconstruction pour accompagner au mieux ces couples qui vivent une situation affective
particulierement déchirante. J'en ai pleinement pris conscience lors d'un de mes stages de quatrieme
année ou jai accompagné un couple faisant face a une fausse couche. Leur histoire m'a
particulierement touchée et j’ai réalisé, a cette occasion, impact de I'annonce et de la prise en charge
proposée aux patientes, aux couples. J'ai tenté de les soutenir et de les aider a supporter cet événement
qui était pour eux, traumatique. Mais, dans cette situation et malgré les connaissances acquises grace
aux enseignements théoriques et tout spécialement ceux en lien avec la psychologie, jai réalisé qu'il
était difficile de trouver les mots adéquats, la juste distance et d’adopter la bonne attitude.

Ainsi, au sein des maternités, la naissance et la vie cohabitent parfois avec la mort. Dés lors, tous les
professionnels de la périnatalité, et tout particulierement les sages-femmes, seront confrontés, a un
moment ou un autre, a un deuil périnatal. C’est pourquoi ils devraient tous disposer de connaissances
relatives au deuil et au bouleversement psychologique qui en découle chez les parents. Ceci est
d’autant plus marqué en cas de grossesse gémellaire avec le décés d’'un des deux jumeaux car dans
cette circonstance particuliere, la patiente donnera simultanément naissance a un enfant vivant et a un
enfant mort-né. C’est une situation au cours de laquelle les parents vont, dans un méme temps, devenir
des parents et des parents endeuillés [3]. Tous les professionnels de la périnatalité doivent avoir
conscience que ces parents endeuillés n’oublieront jamais 'attention qu’ils ont regue a ce moment-la,
qu’elle soit positive ou négative [4]. Ces instants liés a une perte d’un foetus ou a la courte vie d’'un ou
plusieurs de leurs enfants resteront pour eux des souvenirs marquants et importants au méme titre que

d’autres moments de leur vie [4].

De plus, ces futurs parents avaient un désir d’enfant, enfant potentiel chargé d’imaginaire. L'image de
cet enfant « parfait », cette histoire de vie portée et projetée par le couple a brutalement été stoppée

par lirruption de la pathologie voire de la mort [5]. lls se posent également des questions sur leur
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parentalité : deviendront-ils des parents si face a une pathologie de leur enfant a naitre, ils recourent a
une Interruption Médicale de Grossesse (IMG) ou s'ils font face a une Mort Foetale In Utero (MFIU) ?
En effet, perdre un enfant durant la grossesse, c’est perdre une vie, une personne qui était déja
rattachée a une mére, mais aussi a un pere, comme le dit Virginie Daries : « C’est une dme qui perd
son corps, et en méme temps qui perd sa famille d’dames avant méme de les avoir rejoints
physiquement. » [6]. Dés lors, une perte périnatale engendre généralement chez eux une grande

souffrance et ce quel que soit le terme a laquelle elle survient [7].

Dans ce travail de fin d’études, j'ai donc choisi d’aborder le vécu des patientes et des couples faisant
face a un deuil périnatal dans le cadre d’'une grossesse gémellaire compliquée d’'un Syndrome
Transfuseur-Transfusé (STT). En effet, cette situation est particuliére, puisque qu’il y ait ou non un
traitement, un des deux foetus peut décéder tandis que I'autre poursuit sa croissance, ou les deux
peuvent mourir. Je souhaitais ainsi renforcer mes connaissances mais surtout m’améliorer dans la prise
en charge et 'accompagnement des futures parturientes endeuillées puisqu’une fois dipldomée, je serai

trés certainement amenée a en suivre.

1"
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PARTIE 1 : CONTEXTE DE LA RECHERCHE

1 LES GROSSESSES GEMELLAIRES
La grossesse gémellaire suscite de la « crainte » puisque le terme « multiple » renvoie non seulement
a la présence de plusieurs foetus mais aussi a la notion de multiplication des risques médicaux et

psychologiques qui compliquent déja les grossesses singletons [8].

1.1  GENERALITES

1.1.1  Définitions

La grossesse gémellaire correspond au développement simultané de deux foetus dans le méme utérus.
Différents types de grossesses gémellaires peuvent donc étre observés. lls sont classés selon le type
de zygotie et de chorionicité [9].

Dans la grossesse dizygote, il y a deux ovocytes, chacun fécondés par un spermatozoide. Chaque
foetus posséde alors sa propre poche amniotique et son propre placenta. Cette grossesse est donc
obligatoirement une grossesse bichoriale et biamniotique (Annexe 1). Ces foetus possédent un
patrimoine génétique propre et peuvent donc étre de méme sexe ou de sexe différent. Il se ressemblent
autant que des freres et/ou sceurs nés a lissue de deux grossesses indépendantes. lls sont
couramment appelés « faux jumeaux ». Ce type de grossesse représente 75 % du total des grossesses
gémellaires et sa fréquence est estimée a 10 %o grossesses [9].

Dans une grossesse monozygote, au contraire, il n’y a qu’un seul ovocyte fécondé par un seul
spermatozoide. Ce zygote va ensuite se dédoubler et deux foetus vont ensuite se développer. lls sont
donc génétiquement identiques et sont obligatoirement de méme sexe et morphologiquement similaires.
lls sont couramment qualifiés de « vrais jumeaux ». Ce type de grossesse est plus rare puisqu'’il ne
correspond qu'a 25 % des grossesses gémellaires et sa fréquence est estimée a trois pour mille
grossesses [9]. Ces grossesses peuvent se présenter sous quatre types anatomiques différents qui
dépendent de I'age de I'ceuf au moment de sa division [9] (Annexe |) :

- Unacing jours: il y a deux placentas et deux poches amniotiques et la grossesse est donc
bichoriale, biamniotique. Ce type de grossesse représente 30 % des grossesses monozygotes
et leur fréquence absolue est d’'un pour mille grossesses.

- Cing a huit jours : il 'y a qu’un placenta mais deux poches amniotiques et la grossesse est
alors monochoriale, biamniotique. Ce type de grossesse représente 70 % cas de grossesses
monozygotes et leur fréquence absolue est de deux pour mille grossesses.

- Plus de huit jours : il n’y a qu’un placenta, une seule poche amniotique et la grossesse est ainsi
monochoriale, monoamniotique Ce type de grossesse représente moins d’un pour cent des
grossesses monozygotes et leur fréquence absolue est d’une pour 30 000 grossesses.

- Encore plus tard, soit au-dela de la formation du bouton embryonnaire, il y a développement
d’'un « monstre double » ou de « jumeaux siamois ». La fréquence absolue de ces grossesses

est d’'un pour 90 000 grossesses.

Ce diagnostic de chorionicité doit se poser dés I'échographie du premier trimestre de la grossesse, plus

il est dépisté précocement, plus il est fiable [10].
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1.1.2  Une grossesse a haut risque obstétrical
En effet, considérées comme étant a haut risque obstétrical, les patientes menant une grossesse
gémellaire bénéficient donc d'une surveillance clinique et échographique rapprochée afin de dépister

et/ou diagnostiquer précocement I'apparition de toute complication [9].

D’aprés le Collége National des Gynécologues Obstétriciens de France (CNGOF), les complications
rencontrées lors d’'une grossesse gémellaire sont, par ordre de fréquence, [11] :

- La prématurité qui complique presque la moitié des grossesses gémellaires. C’est donc leur
principale complication.

- L’hypotrophie. Cette pathologie se caractérise par un poids de naissance inferieur au 10°™®
percentile par rapport a I'age gestationnel. Environ un jumeau sur deux est hypotrophe contre
seulement 10 % des enfants issus d’une grossesse simple.

- L’hypertension artérielle maternelle sans protéinurie. Elle complique trois fois plus de

grossesses gémellaires que de grossesses singletons.

Si la grossesse gémellaire nécessite une surveillance plus rapprochée qu’une grossesse simple, elle
est d’autant plus a risque si elle est monochoriale. En effet, si la grossesse gémellaire est monochoriale,
alors le risque de fausse couche entre 12 et 24 Semaines d’Aménorrhée (SA) est multiplié par six par
rapport a une grossesse bichoriale. De méme, le risque de mort périnatale au-dela de 24 SA, le risque
de retard de croissance et d’accouchement prématuré sont, quant a eux, doublés [10]. Ainsi, dés la
16°™e SA, les patientes disposent d’'un suivi mensuel en consultation et d'un suivi échographique
bimensuel.
Les complications majeures et spécifiques des grossesses monochoriales sont, par ordre de fréquence
[12]:

- Le Retard de Croissance Intra Utérin (RCIU) sélectif dans 11 a 21% des cas.

- Le Syndrome Transfuseur-Transfusé (STT) dans 9 a 15% des cas.

- Le Twin Anemia Polycytemia Sequence (TAPS) dans trois a cinq pour cent des cas.

1.2 PSYCHOPATHOLOGIE DES GROSSESSES GEMELLAIRES
1.2.1  Processus psychiques de la grossesse
La grossesse et la puerpéralité font partie des périodes les plus sensibles dans la vie d’'une femme tant
physiquement que mentalement. Ce sont des moments de fragilité et de maturation ou se réalisent
d’'importants réaménagements psychiques bien décrits par les psychothérapeutes spécialistes de la
périnatalité. Parmi eux, Paul-Claude Racamier nomme ce processus : la « maternalité » [13]. En effet,
pour lui, un véritable raz-de-marée émotionnel associé a une crise identitaire et de maturation
psychologique pour la femme qui devient mére se déroulent a ce moment-la [14]. En 1956, le
psychanalyste anglais Donald Winnicott emploie méme le terme de « préoccupation maternelle
primaire » pour décrire cette période particuliére. Selon lui, elle peut ressembler a une maladie, mais
n'en est pas une. Néanmoins, elle permet de sensibiliser la femme enceinte aux besoins de son enfant
a naitre [14].
Mais la grossesse peut aussi révéler, déclencher, aggraver ou réduire voire guérir des troubles et/ou
des conflits latents chez ces parents en devenir. En effet, avec 'émergence du sentiment de devenir
mere/parents, une transformation de I'identité personnelle et des manifestations anxieuses peuvent
14



apparaitre. Cette grossesse peut méme parfois nécessiter un temps de réadaptation aux nouvelles

positions familiales et sociales qui en découlent [13].

1.2.2 Vécu de la gémellité

e Ladécouverte de la gémellité
Jusqu’aux années 80, et malgré la pertinence de I'examen clinique (augmentation de la hauteur utérine,
palper obstétrical, exacerbation des signes sympathiques de grossesse, prise de poids rapide,
perception de deux bruits du coeur distincts...), la naissance de jumeaux pouvait parfois étre une

surprise au moment de I'accouchement [8, 15].

Depuis le recours systématique et récurrent a I'échographie obstétricale dans le cadre du suivi de
grossesse, le diagnostic de grossesse gémellaire peut maintenant étre établi des la sixiéme semaine
de gestation [8]. Des que deux embryons sont décelés, I'échographiste cherche a établir le diagnostic

de chorionicité.

Toutefois, ce diagnostic trés précoce de gémellité pourra étre révisé car le développement d’'un des
deux embryons peut s’arréter en cours de gestation. Lorsqu’un des deux feetus décéde précocement,
c’est-a-dire au cours du premier trimestre, il peut disparaitre, absorbé dans les tissus de I'utérus. Ce
phénomene est plus communément connu sous le nom de « vanishing twin » ou jumeau évanescent.
Puis, lorsque la MFIU est plus tardive, la poche amniotique et le placenta peuvent persister quant au

foetus, il se transformera en foetus papyracé [16,17].

e Vécu psychologique
Depuis toujours, les grossesses multiples sont considérées comme des grossesses qui allient le
merveilleux au monstrueux. Elles ne laissent, d’ailleurs, personne indifférent : les Iégendes qui jalonnent
la mythologie et les contes en sont un des meilleurs témoins. Autrefois, leur aspect mystérieux et
exceptionnel était souvent interprété comme la punition « divine » d’'une conduite ou de propos
coupables de la femme enceinte [8]. De plus, il n’était pas rare de rapprocher cette hyperfécondité
féminine a celle du régne animal. En revanche, la naissance simultanée de plusieurs enfants témoignait,
quant a elle, d’'une extraordinaire virilité de ’homme [8]. Elle était donc tout a la fois rejetée et jalousée

mais aussi admirée, enviée.

Mais de nos jours, les grossesses gémellaires sont le plus souvent associées a un événement admirable
et méme souhaitable car donner naissance & des jumeaux s'apparente toujours a une
« supermaternité » [8]. Alors pour certaines femmes, « donner naissance simultanément a deux
enfants » pourrait méme procurer une expérience de complétude encore plus importante. Ainsi, c’est
plutdt le caractére exceptionnel des grossesses multiples qui est fortement idéalisée dans I'imaginaire
collectif. En effet, cet évenement peu commun est, en général, percu comme quelque chose
« d’extraordinaire » car rare et positif. Ainsi la femme enceinte bénéficie d’un statut privilégié puisqu’elle

réalise quelque chose de différent de tout le monde.
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Enfin, aprés I'effet de surprise suit I'annonce de la gémellité, c’est un sentiment de joie qui prédomine
souvent chez les futurs parents. En particulier s’ils souhaitent constituer une famille nombreuse ou avoir

des enfants rapprochés [8].

e Veécu corporel

Pendant la grossesse et méme aprés I'accouchement, les transformations du corps et de I'image
corporelle peuvent étre source de stress pour la femme, puisque les changements physiques peuvent
paraitre brutaux et radicaux. Certaines femmes expriment méme un sentiment de répulsion envers ce
corps, qu’elles craignent de voir éclater, tant les changements sont importants [8, 12, 15].

De maniére générale, une grossesse gémellaire impose au corps de la femme une adaptation
physiologique et morphologique encore plus importante que celle d’'une grossesse singleton. Par
exemple, la prise de poids est exacerbée, de méme les signes sympathiques de grossesse sont majorés
et parfois, méme si elles retrouvent leur poids d’avant la grossesse, certaines femmes ne rentrent plus
dans leurs anciens vétements. De méme, certaines femmes décrivent un changement profond de leur
corps, voire un corps qu’elle craignent de voir « définitivement déformé ». Les vergetures sont d’ailleurs
un des témoins les plus visibles et permanents de cette transformation.

Deés lors, il est aisé de comprendre que I'annonce de ce type de grossesse peut parfois engendrer un

vécu traumatique chez la femme, tant sur le plan somatique que physique [13, 15].

1.3 CAS PARTICULIER : LE SYNDROME TRANSFUSEUR-TRANSFUSE

1.3.1  Définition

Le STT est une complication spécifique des grossesses gémellaires monochoriales. Il complique
environ 15 % d’entre elles [16 — 19]. Cette fréquence relativement élevée est en partie imputable par le
recours croissant a la PMA. En effet, la survenue de cette complication est largement conditionnée par
le type de placentation. Or, les grossesses monozygotes monochoriales représentent une grossesse
sur 400 mais cette fréquence est multipliée par trois en cas de Fécondation In Vitro (FIV) et par 13 en
cas de FIV Intra Cytoplasmic Sperm Injection (ICSI) [18].

Dans un STT, il y a transfert de sang d'un jumeau, appelé « donneur » vers l'autre, qualifi¢ de
« receveur » au travers de vaisseaux sanguins communs ou anastomoses, induisant un fragile équilibre
hémodynamique entre eux deux [17 — 19]. Physiologiquement, en cas de grossesse monozygote, le
placenta présente des anastomoses artério-artérielles (AA) et veino-veineuses (VV) qui relient les deux
jumeaux. Celles-ci sont protectrices et évitent le plus souventle STT, puisqu’elles équilibrent les apports
sanguins entre les deux feetus. Cependant, sur certains placentas, elles sont rares voire absentes mais
elles sont remplacées par une ou plusieurs anastomoses artérioveineuses (AV). Ces derniéres dérivent
au travers de la membrane qui les sépare, le sang du foetus « donneur » se dirigeant vers son jumeau
« receveur ». Alors, I'équilibre se brise et le faetus « donneur » devient hypovolémique puisqu’il transmet
plus de sang qu'’il n’en regoit. Lorsque la pathologie se dégrade, des signes de déshydratation tels que
I'oligurie vont apparaitre chez lui. Ainsi, sa poche amniotique se réduit de plus en plus jusqu’a aboutir a
un oligoamnios voire un anamnios. Pendant ce temps, le foetus « receveur » se retrouve, quant a lui,
en hypervolémie. Pour tenter de compenser, il va développer une polyurie. Ainsi, la quantité de liquide

amniotique de sa poche amniotique augmente, ce qui aboutit & un excés de liquide voire un hydramnios.
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Lorsque ce mécanisme de compensation est dépassé, le foetus « receveur » risque de se retrouver en

insuffisance cardiaque [17 — 19].

Ainsi, le STT qui survient généralement au cours du deuxieme trimestre de la grossesse, se manifeste
tout d’abord par un inconfort maternel lié a la croissance excessive de I'utérus en raison de I'exces de
liquide amniotique chez le foetus « receveur » [14]. En outre, ce volume utérin excessif comprime les
gros vaisseaux, ce qui nuit au retour veineux et peut entrainer une dyspnée chez la femme enceinte.
De plus, 'augmentation de pression intra-utérine qu’il provoque majore le risque de Rupture Prématurée

des Membranes (RPM) et d’accouchement prématuré.

Cependant, le diagnostic de STT repose sur I'échographie.

1.3.2  Critéres diagnostiques et échographiques

Ainsi, comme vu ci-dessus, le plus souvent, le diagnostic d’'un STT s’établit lors d’'une des échographies
du deuxiéme trimestre, devant I'association d’'un hydramnios polyurique avec une distension de la
vessie du jumeau « receveur » et d’'un oligoamnios oligo-anurique avec une vessie peu ou pas visible

chez le co-jumeau ou jumeau « donneur » [17].

Drailleurs, a la suite de I'essai clinique Euro foetus, en cas de STT, si la mesure de la plus grande citerne
de liquide amniotique est d’au moins huit centimétres (cm) avant 20 SA et de dix cm au-dela de 20 SA,
alors le diagnostic d’hydramnios sera posé [18]. De plus, en 2000, Quintero a établi un classement des
différents stades du STT (Annexe I1) [19].

Dés qu'un STT est dépisté, la suite de la prise en charge doit étre organisée en urgence afin de
préserver le pronostic des foetus. La patiente doit rapidement étre orientée vers un centre spécialisé de
diagnostic prénatal compétent, c’est a dire habilité a réaliser une coagulation laser foetoscopique des

anastomoses AV placentaires.

1.3.3 Traitement et prise en charge du syndrome transfuseur-transfusé

* Traitement de référence : la coagulation laser foetoscopique
Le traitement de premiére intention du STT est la coagulation laser foetoscopique des anastomoses AV
placentaires. Si elle n’est pas sans risque, suite a cette intervention, la survie d’'un ou des deux jumeaux

est observée dans 60 a 90 % des cas [17, 20].

Méme si la coagulation par laser foetoscopique requiert un matériel et un savoir-faire particuliers, elle
s’est imposée comme traitement de référence du STT [22, 23].

C’est une chirurgie micro-invasive qui se déroule donc dans un bloc opératoire [24]. Elle est pratiquée
sous anesthésie locale et avec une légére sédation de la patiente. Alors, apres une petite hystérotomie,
un laser est introduit jusqu’a la cavité amniotique grace a un trocart. Ce laser permet de coaguler les
anastomoses AV placentaires [24]. Ainsi, la circulation placentaire qui était commune aux deux jumeaux
est dorénavant séparée en deux. Le but de cette intervention est de corriger, de fagon définitive, les

effets du STT précédemment décrits sur chacun des jumeaux. En effet, apres la coagulation laser
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foetoscopique, ils disposent chacun de leur propre circulation, indépendante de celle de leur co-jumeau.
Mais ce geste n’est parfois techniquement pas réalisable :
- Enraison de la localisation et/ou la configuration des anastomoses.
- Sile risque de mort foetale en cours de geste ou suite a la coagulation laser des anastomoses
AV est trop important.

- Sila visibilité n’est pas correcte en raison, par exemple, d’un liquide amniotique trouble.

Dans le méme temps opératoire, I'opérateur réalise un amniodrainage qui consiste a drainer I'exces de
liquide du foetus « receveur » pour soulager la symptomatologie de la patiente liée a I'excés de volume

utérin.

La complication post opératoire la plus fréquente est la RPM iatrogéne qui survient dans 28 % des cas
[17]. Elle s’observe, généralement, dans les trois a quatre semaines qui suivent le geste. Une fuite
intrapéritonéale de liqguide amniotique peut également s’observer mais cette autre complication post-

chirurgicale s’observe beaucoup plus rarement.

Comme ce geste opératoire est un geste invasif endo-utérin, une fausse couche tardive ou une

chorioamniotite peuvent également survenir dans 10 % des cas [17].

Enfin, il existe d’autres complications post-chirurgicales telles qu'un hématome au niveau de l'incision

qui peut nécessiter 'administration d’antalgiques ou une infection de ce site [14, 15, 18, 19].

e Amniodrainage
L’amniodrainage a longtemps été la seule prise en charge possible en cas de STT. C’est également la
seule technique qui peut étre proposée lorsque les conditions pour la réalisation de la foetoscopie laser

sont défavorables [24].

Aujourd’hui, c’est devenu un traitement de seconde intention puisqu’il est purement symptomatique. Il
consiste en un simple drainage de I'hydramnios afin de réduire la pression intra-utérine. L’objectif est

de prévenir les RPM et/ou éviter les accouchements prématurés.

De plus, il ne corrige pas la cause de I'hydramnios et celui-ci a donc tendance a se reconstituer sous
huit jours, nécessitant de répéter régulierement le geste. Or des drainages itératifs peuvent étre a

I'origine de RPM iatrogénes, d’hématomes rétro-placentaires mais aussi de chorioamniotites.

Enfin, a la suite d’'un amniodrainage, un saignement intra-amniotique peut venir troubler le liquide et
ainsi limiter la visibilité de I'opérateur. Dés lors, le recours a une coagulation laser foetoscopique sera

contre-indiquée puisque le geste technique sera plus dangereux encore [24].

e Interruption médicale de grossesse
En outre, lorsque le foetus « donneur » présente des séquelles trop importantes, notamment des
séquelles neurologiques et/ou que son pronostic vital est engagé, les parents peuvent formuler une

demande d’'IMG. Il y aura alors une interruption sélective de grossesse grace a une coagulation laser
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foetoscopique de son cordon [20]. Cette intervention vise a permettre la survie du co-jumeau mais, de
nouveau, sans aucune certitude. Les parents pourront également formuler une demande d’'IMG, si le
jumeau « receveur » présente des séquelles graves et irréversibles et/ou si son pronostic vital est

engagé.

1.3.4 Accompagnement et vécu psychologique

L’échographiste occupe une place prépondérante et indispensable dans le suivi des grossesses mais
surtout dans le diagnostic anténatal des pathologies et/ou malformations. En effet, a I'aide de sa sonde
d’échographie, il doit tout mettre en ceuvre pour s’assurer de I'absence d’anomalies au cours de la
grossesse. Il doit les rechercher et, s’il en découvre une, il doit la décrire le plus précisément possible
(type, localisation, impact, étiologie...). Il doit tenter de la repérer le plus précocement possible car sa
découverte tardive et pire encore au moment de I'accouchement aura un impact trés négatif sur I'état
de santé voire sur la survie du foetus. Sa prise en charge péri-natale ne sera pas optimale puisqu’elle
ne pourra pas étre anticipée. En outre, cela impactera voire empéchera la poursuite de la construction

de la relation parents/enfant a long terme.

L’échographiste se retrouve donc en premiére ligne de la stratégie de diagnostic prénatal. Cette place
est d’autant plus délicate que les futurs parents attendent avec impatience ces échographies. lls se
rendent aux rendez-vous le cceur empli de joie et excités a I'idée de rencontrer leur enfant. Les images
du/des feetus qu'ils observent sur I'écran, les bruits du coeur qu'’ils entendent sont des moments intenses
et uniques. Les émotions que ces parents ressentent a ce moment-la ne seront jamais oubliées...lIs

n’envisagent pas que cet examen puisse révéler une anomalie.

D’autre part, il y a un délai entre la réalisation de 'examen complémentaire et le rendu du résultat au
patient. Ce temps de latence laisse I'opportunité au médecin de réfléchir a la stratégie d’annonce de
'anomalie décelée. Mais, lors de la réalisation d’'une échographie, le résultat est visible et est donc
disponible instantanément. Ainsi, s’il détecte quelque chose, I'échographiste ne doit, a ce moment-Ia,
rien laisser transparaitre, que ce soit sur son visage, dans ses propos ou dans sa gestuelle. De méme,

son stress et/ou son inquiétude ne doivent pas étre pergus.

La découverte de la gémellité lors de la premiére échographie a déja pu perturber les futurs parents
mais l'irruption d’une pathologie pouvant étre grave, voir létale, pour 'un et méme les deux foetus va
venir les bouleverser plus encore. Ce dautant plus qu’ils ne s’y attendaient pas. Comme vu
précédemment, méme si la coagulation laser foetoscopique des anastomoses AV placentaires peut étre

proposée pour traiter le STT, il n’existe aucune garantie quant a la survie des jumeaux.

2 LE DEUIL PERINATAL
2.1 DEFINITIONS
Le mot « deuil » est un nom masculin provenant du bas latin « dolus » signifiant « douleur » [27]. |l

permet donc de caractériser la tristesse voire I'affliction causée par la mort de quelqu’un.
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En psychanalyse, le deuil représente une situation ou un sujet dépasse ou élabore les affects résultant
de la perte d'un objet et plus particulierement, la perte d'un étre cher auquel il était lié€ par une « énergie
libidinale » [28].

2.2 PSYCHOPATHOLOGIE DU DEUIL

2.2.1  Les différents temps du deuil

Le psychanalyste Sigmund Freud, dans son ouvrage « Deuil et mélancolie », a été 'un des précurseurs
de la description du processus du deuil [30]. Grace a lui, les termes et les notions qui leur sont associées

comme « travail de deuil » et « perte de l'objet » sont entrés dans le langage commun [29].

Selon lui, méme si le deuil peut engendrer les pires souffrances, ce n’est pas une maladie puisque les
manifestations de douleur, de tristesse et de désespoir ne sont que des expressions passagéres, issues

d’un processus naturel et non pathologique [30].

Plus tard, Elisabeth Kiibler-Ross, psychiatre helvético-américaine et John Bowlby, psychiatre et
psychanalyste anglais, ont décrit quatre a cinq phases successives dans le processus de deuil : « le
déni», «la colere», «le marchandage », «la phase dépressive réactionnelle », et « la phase
d’acceptation ». Evidemment, chaque étape posséde une intensité et durée variables d’une personne
a l'autre [29].

Le sujet a mené a bien son travail de deuil lorsqu’il peut a nouveau aimer et créer de nouveaux liens
objectaux. Le terme du deuil est atteint, écrit Michel Hanus, psychiatre, psychologue et psychanalyste
francais, lorsque le sujet a retrouvé sa liberté [31]. Selon lui, méme si le « Moi » redevient libre, il n’est
plus comme avant. Ainsi, le deuil est une blessure dont il est possible de guérir mais qui laisse des

cicatrices.

2.2.2 Les mouvements psychiques du deuil
Le deuil est pergu comme I'une des expériences les plus douloureuses de la vie et il immobilise tant le

corps que la vie psychique [32].

Sigmund Freud associe le processus de deuil a un travail psychique réactionnel qui pourrait
s’apparenter a une expérience de dépression. En effet, la personne dépressive vit dans la perte d'un
« Objet externe », « Objet» qu’il a tant aimé et idéalisé. Il doit alors s’en détacher mais cette
renonciation est angoissante et douloureuse. Cette démarche va lui — c’est-a-dire a son « Moi » —

permettre de retrouver sa liberté [33].

Dans un article de 1934, Mélanie Klein, psychanalyste, prolonge cette théorie Freudienne puisque selon
elle, I'enfant traverse deux positions essentielles au cours de son évolution: «la position
schizoparanoide » et « la position dépressive » [34]. « La position schizoparanoide » est I'étape la plus
archaique du développement de I'étre humain. Elle est marquée par des défenses maniaques. En effet,
pendant les tous premiers mois de vie, le nourrisson dirige ses tendances sadiques, non seulement
contre le sein de sa mére mais aussi contre I'intérieur de son corps : il désire I'évider, en dévorer le
contenu, le détruire par tous les moyens que le sadisme propose. La phase dépressive, elle, débute
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dés le huitiéme mois puisque I'enfant découvre qu'il n’est pas le premier « Objet » d’amour de sa mére.
Cette expérience met en évidence I'existence « d’Objets internes », bons et rassurants, souvent issus
des parents (tels que le sein de sa mére), douloureusement compromis par la perte de sa mére, « Objet

externe ». A ce moment, le jeune enfant doit alors affronter et accomplir un véritable travail de deuil.

Finalement, le travail de deuil est un processus qui permet de réinstaller en soi ses bons « Objets »,
afin de supporter par la suite I'idée que la personne a disparu mais aussi qu’elle n’était pas parfaite

puisqu’elle nous a abandonné [33].

2.2.3 Spécificité du deuil périnatal

e Le deuil périnatal
La particularité du deuil périnatal réside dans le fait que la mort intervient a une période qui était destinée
a l'arrivée de la vie. En effet, selon la définition de I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), la mort

périnatale survient en cours de grossesse, a la naissance, ou durant les sept premiers jours de vie [29].

Jusqu'a trés récemment, les médias décrivaient quasi systématiquement la grossesse comme un
événement idyllique et féérique. Mais en réalité, pendant la grossesse, la joie ne prédomine pas toujours
sur I'inquiétude, la colére et 'angoisse de la mort [35]. En effet, dés 'annonce d’une pathologie ou d’'une
malformation touchant I'enfant a naitre, c’est tout un monde qui s’écroule, toute une grossesse qui est
perturbée pour les futurs parents. lls éprouvent alors généralement des difficultés a poursuivre
correctement leur investissement puisque I'avenir de cet enfant, de cette famille deviennent incertains
ou du moins différents de ceux qu’ils avaient imaginé jusque-la. Et si ce doute est levé par la suite, cet
investissement peut ne plus revenir, ce qui compromet parfois méme définitivement la construction de
la parentalité, de la famille. D’ailleurs, des études anglaises ont montrés, que la moindre annonce, si
« anodine » soit-elle, pendant la grossesse, impacte le niveau d’anxiété de la femme enceinte [40]. En
outre, des études menées sur des animaux et chez les hommes ont montré que ce stress prénatal altere
non seulement la qualit¢é de linteraction mére-enfant mais qu’il pourrait méme entraver le

développement et le bien-étre du nourrisson en raison de ses conséquences négatives [40].

Ainsi, aprés une MFIU, la naissance devient un véritable paradoxe. En effet, lorsqu’elle accouche, au
lieu de « donner la vie », la mére « donne la mort », 'enfant mis au monde est mort-né... Ce sont deux
représentations totalement incompatibles et pourtant 'accouchement fait partie des processus de
maternité [35]. Cet accouchement est sans doute 'un des moments les plus difficiles dans la vie d’une
femme, puisqu’il va, a jamais, étre gravé dans le plus profond de son étre tant physiquement que

psychiquement.

e Un deuil sans objet
Comme énoncé précédemment, le deuil correspond a la perte d’un « Objet ». Or, dans la mortalité
périnatale, toute la difficulté du deuil repose sur un questionnement : le foetus est-il un « Objet réel » ou

un « objet virtuel » ?
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D’un cété, ce feetus est bien réel, il est présent, il existe, mais pour le moment il ne fait qu’un avec le
corps de sa mere. |l n'est visualisé/visible qu’au cours échographies et il ne peut pas étre touché ou

porté...

De l'autre cété, existe-t-il vraiment ? En effet, ici, 'objet perdu n’a été vivant qu’au sein du corps de sa
mere ce qui pose alors, la question suivante : « comment conceptualiser cet objet externe au profit de
d’objet interne ? » [36]. Or, pour que le deuil soit mené a bien, il faut nécessairement que cet objet, ait
trouvé une forme, une représentation intrapsychique pour ses deux parents, méme « dans sa mortalité

périnatale ».

Selon Aristote : « Moins aura vécu celui qui vient de mouirir, plus sa vie sera restée en puissance, plus
dur sera le deuil. » [37]. Alors, en en cas de mort pernatale et plus encore en cas de MFIU, le deuil est
particulier puisqu’il doit se construire sur de rares voire une absence d’éléments concrets de vie tels
que les mouvements in utero du foetus et/ou les images échographiques... Ainsi en de telles

circonstances, la difficulté majeure sera bel et bien d’entrer en deuil...

2.2.4 Application au syndrome transfuseur-transfusé : le deuil périnatal d’'un des deux jumeaux

e Singularité du deuil
La perte d’'un des jumeaux en période pré ou pernatale est une situation ou le deuil périnatal, déja
spécifique, atteint son paroxysme [35]. En effet, c’est un évenement complexe mélant dans un méme

temps la perte d’un enfant et la survie de I'autre.

La coexistence de la vie et de la mort — déja impensable lors du décés d’un enfant issu d’'une grossesse
unique — prend alors un caractére encore plus manifeste. En effet, il y a véritablement deux corps, I'un
vivant et I'autre mort qui sont définitivement indissociables. L’enfant mort repose symboliquement sur
le vivant qu’il peut empécher de grandir et de vivre. De méme, le jumeau survivant va grandir aux cotés
de son co-jumeau mort, qu’il maintient ainsi présent. Contrairement aux MFIU sur une grossesse
singleton, ou I'expulsion a généralement lieu rapidement et les parents peuvent de ce fait, voir le corps
et démarrer sans délai leur processus de deuil. Ici, malgré le déces de I'un des feetus, la grossesse sera
maintenue afin de permettre au second foetus de poursuivre le plus longtemps possible sa croissance
et sa maturation in utero. Le couple devra donc attendre la naissance du jumeau survivant pour, s’ils le
souhaitent et si cela est possible, découvrir le jumeau décédé. Alors, les deux parents et notamment la
mere qui porte encore deux foetus dans son ventre, auront encore plus de mal a entamer et accepter le

deuil de ce futur enfant, décédé avant d’étre né.

e La poursuite de la grossesse : entre attachement et perte
Outre le deuil d’'un enfant qui n'aura jamais vécu, les parents doivent également faire le deuil de la
gémellité. lls s’étaient projetés dans une nouvelle vie avec deux enfants, avaient certainement annoncé
cette gémellité a leurs proches, probablement réfléchi voir choisi les prénoms et peut-étre méme déja

acheté tout le nécessaire de puériculture en double.

De plus, porter la mort en méme temps que la vie est une expérience proche de la folie et accoucher
d’un enfant vivant en méme temps que d’un enfant mort requiert des capacités psychiques « hors du
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commun » [38]. Ces méres se décrivent souvent comme étant a la fois le « tombeau » et le « berceau »
de la vie [39].

Puis, a la naissance de ces jumeaux, les parents se trouvent confrontés a une double problématique :
I'attachement a un enfant et le deuil du second. Comment regarder le jumeau vivant sans penser a celui
qui est mort ? Comment évoquer le jumeau décédé sans oublier son jumeau survivant [35] ? A chaque
évenement, ils seront confrontés au souvenir de la perte de cet enfant et plus encore au moment de
célébrer I'anniversaire du co-jumeau vivant : cet anniversaire sera nécessairement également celui de
I'enfant décédé. Des lors, comment ces parents pourront-ils réussir a étre pleinement heureux et

disponibles pour leur enfant vivant, et tout particuli€rement ce jour-la ?

Enfin, la mére peut se trouver dans une situation délicate et incontrélable puisqu’inconsciemment elle
en veut a ses deux jumeaux : I'un parce qu’il la rend malheureuse et 'empéche de vivre pleinement sa

maternité avec I'autre enfant et I'autre parce qu’il est a survécu la ou son co-jumeau est mort.

e Prise en charge et accompagnement
Les professionnels doivent étre tres attentifs aux mots et aux paroles prononcées au moment de
I'annonce d’une pathologie et/ou de la découverte du décés de I'un des foetus. s doivent y préter encore
plus d’attention au moment de I'accouchement lorsqu’ils évoquent le foetus mort : les professionnels
doivent accompagner ces parents et le jumeau vivant, sans pour autant faire I'impasse sur celui qui est
décédé [35].

Bien souvent, dans ces situations, les couples sont confrontés a des paroles maladroites et parfois
blessantes de la part de leur entourage — méme si elles sont involontaires — telles que : « Au moins, il
ten reste un », « Tu es jeune, tu en auras d’autres ». Il est donc essentiel de les y préparer, de les
accompagner au mieux, de les soutenir et de leur rappeler qu'ils ont le droit d’étre tristes et de ne pas
étre épanouis. Il faut leur expliquer qu’ils peuvent ne pas réussir a s’investir et vivre leur réle de parents
a cent pourcent pour le moment. Il ne faut surtout pas les culpabiliser mais au contraire, les valoriser et

les aider a avancer a leur rythme dans le processus du deuil.

Si le travail des équipes soignantes est déja délicat lors du suivi et au moment de la naissance d’un
enfant, il 'est plus encore en cas de grossesse gémellaire avec une MFIU sur I'un des deux jumeaux.
Il leur faut alors, dans le méme temps, trouver la juste distance, ne pas juger les parents, respecter leur
ambivalence, accepter qu'ils ne parlent pas du jumeau mort pendant la grossesse et supporter qu’ils ne
parlent plus que de lui alors qu’ils ont leur enfant vivant dans les bras. Il est essentiel de leur laisser le
temps, dans ces situations inconcevables, de se consacrer au foetus décédé et lui dire adieu [33]. Ainsi,

ils seront plus sereins et disponibles pour le survivant.

Il est, @ minima, tout aussi difficile de surmonter le deuil d’'un foetus unique que celui d’'un jumeau en
cas de grossesse gémellaire. En effet, chaque étre est unique et rien ni personne ne pourra le remplacer
ou l'effacer. Les professionnels doivent donc accompagner ces parents et le jumeau vivant, sans pour

autant faire I'impasse sur celui qui est décédé [35].
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e Le jumeau survivant
Selon Francis Lemaire, somatothérapeuthe, le jumeau perdu n’est pas nécessairement « un petit étre
avec deux bras, deux jambes, un petit coeur que I'on voit battre a travers la peau translucide et deux
billes de charbon a la place des yeux » mais il peut n’étre qu’un amas de cellules, un foetus papyrace,

un embryon ou un feetus [41].

Quoiqu'’il en soit, jusqu’a sa naissance, le foetus vivant a partagé I'utérus de sa mére avec un autre. Des
échanges sensoriels et parfois méme sanguins, particuli€rement en cas de grossesse monochoriale et
de STT, ont eu lieu entre eux deux. Ainsi, le jumeau né vivant a pu percevoir la présence vivante de
l'autre qui s’est soudainement interrompue sans pour autant qu’il ne s’absente. La présence de ce
jumeau mort se prolonge au-dela de son décés puisque la séparation n’intervient qu’au moment de leur
naissance [39]. Alors, quand le choc de la séparation surgit, le jumeau survivant peut se sentir seul,
comme « abandonné » et dans une certaine forme de silence sensoriel. Il vit alors un profond

traumatisme, un véritable choc émotionnel [42].

Selon, Stéphanie Staraci, psychologue clinicienne, lorsque I'un des deux foetus décede mais ne
disparait pas, un changement dans la sensorialité du foetus survivant apparait [39]. Au moment du
décés de son co-jumeau, des traces sensorielles peuvent s’inscrire chez le jumeau vivant. Puis, au
moment de I'accouchement, les jumeaux qui, non seulement passent d’un environnement aquatique a
un environnement aérien vont physiquement et définitivement se quitter. Ce n’est qu’ultérieurement que
ces traces proto-mnésiques prendront sens pour lui, lorsqu’il cherchera a symboliser I'existence de ce

jumeau disparu ainsi que l'alternance présence/absence de son compagnon utérin.

Les travaux de J. Woodward en 1998, soulignent que ce sont les sujets qui ont perdu leur jumeau avant
six mois de vie qui sont le plus en souffrance [36, 39]. En effet, cette perte ne peut pas s’inscrire sous
forme de mots et semble donc plus difficile a élaborer que celle qui survient plus tardivement dans leur
vie. Il montre que puisque la perte a eu lieu au temps préverbal, c’est-a-dire avant 'acces au langage,
le jumeau survivant est donc incapable d’évoquer ce vécu ou de lui attribuer un sentiment partageable
et conscient. En revanche, la mémoire de ce traumatisme le met |3, totalement en alerte et lui fait dire
« je ne veux pas mourir, je ne veux pas vivre cette douleur et pour ne pas la vivre, il faudrait que ce
Jjumeau ne s’en aille pas » [39]. Alors, méme si son jumeau est déja parti, il peut encore vivre comme

s'il ne I'était pas.

Malheureusement, s’il a été démontré que ce jumeau garde en mémoire le traumatisme qu'il a vécu, il

n’est pas possible pour lui d’expliquer son ressenti...

C’est pourquoi cette étude s’est intéressée a la prise en charge des patientes grace au point de vue des

professionnels de santé qui les accompagnent.
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PARTIE 2 : METHODE ET RESULTATS

1 METHODE

1.1 PROBLEMATIQUE

Depuis le début de mes études, j'ai réalisé que la profession de sage-femme était assez méconnue et
peu reconnue par le grand public, et notamment, pour tout ce qui a trait a leur champ de compétences

et leur exercice professionnel.

D’autre part, il n’est pas rare d’entendre « sage-femme, c’est le plus beau métier du monde » ala simple
évocation du terme « sage-femme » (famille, amis, patientes, médias ...). En effet, qu'y a-t-il de plus
beau et joyeux que d’accompagner une femme qui met au monde son enfant et qui donne ainsi la vie ?
Mais, comme nous I'avons précédemment vu, la naissance est parfois trés douloureuse et triste puisque
I'enfant a naitre peut étre mort. Et cette fois, qu’y-a-t-il de plus déchirant et délicat que de devoir
annoncer la perte de son enfant a une femme ? Comment lui expliquer que son désir de devenir mere

ne s’accomplira pas, du moins pas cette fois ?

Tous les professionnels de la périnatalité — et plus encore ceux qui exercent au sein d’'un CPDPN — sont
confrontés, a un moment ou un autre de leur carriére, au deuil périnatal. Je me suis alors demandé si
les professionnels exergant dans les CPDPN étaient a I'aise ou non lorsqu’ils accompagnaient une
patiente présentant une MFIU suite a un STT compliquant une grossesse gémellaire monochoriale En
effet, dans ce contexte particulier, la grossesse se poursuivra tant que le pronostic du jumeau vivant
n’est pas en jeu et au moment de I'accouchement, la naissance d’un jumeau vivant s’accompagnera

celle de son co-jumeau décédé. La problématique suivante s’est alors dégagée :

« En quoi les professionnels des CPDPN disposent-ils des connaissances leur permettant
d’accompagner un couple devant faire face a la perte d’un des jumeaux dans le cadre d’un

syndrome transfuseur-transfusé ? »

1.2 OBJECTIFS
1.2.1  Objectif principal
L’objectif principal de cette étude a été d’améliorer la prise en charge des patientes faisant face a un

deuil périnatal dans le cadre d’'un STT par les professionnels d’'un CPDPN.

1.2.2  Objectifs secondaires
Les objectifs secondaires ont été de :
- Décrire le ressenti des professionnels exergant dans un CPDN de la région Grand-Est en 2021
vis-a-vis du deuil périnatal dans le cadre d’'un STT
- Rechercher si la formation initiale et/ou continue améliorait I'aisance des professionnels qui
accompagnent une patiente dans le cadre d'un STT.

- Identifier les éventuels besoins de formation au sujet du deuil périnatal.
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1.3 BENEFICES ATTENDUS
Les bénéfices attendus ont donc été d’améliorer leurs pratiques professionnelles dans ce contexte trés

particulier de deuil périnatal.

1.4 HYPOTHESES
Au cours de cette étude, les hypothéses suivantes ont été émises :

- H1: Les professionnels exergant dans un CPDN de la région Grand-Est en 2021 possédent
des connaissances relatives au STT.

- H2: Les professionnels exergant dans un CPDN de la région Grand-Est en 2021 possédent
des connaissances relatives au deuil périnatal dans le cadre d’'un STT.

- H3: Les professionnels exercant dans un CPDN de la région Grand-Est en 2021 sont a l'aise
lorsqu’ils accompagnent une patiente confrontée a un deuil périnatal dans le cadre d’'un STT.

- H4: Les professionnels exergant dans un CPDN de la région Grand-Est en 2021 sont en
demande de formation pour accompagner une femme dans le vécu du deuil périnatal dans le
cadre d’'un STT.

1.5 CRITERES DE JUGEMENT
Le critere de jugement en lien avec I'hypothése 1 a été le champ lexical des mots qualifiant le STT.

Le critere de jugement en lien avec I'hypothése 2 a été le champ lexical des mots qualifiant le deuil
périnatal dans le cadre d’'un STT.

Les critéres de jugement en lien avec I'’hypothése 3 ont été :
- Le champ lexical des mots décrivant le ressenti des professionnels.
- La caractérisation de ce qui induit un ressenti positif.

- La caractérisation de ce qui induit un ressenti négatif.

Les critéres de jugement en lien avec I'hypothéese 4 ont été :
- L’éventuelle expression d’un besoin de formation par les professionnels interrogés.
- Le type de formation souhaité par les professionnels interrogés.

- Le contenu de formation souhaité par les professionnels interrogés.

1.6 MODALITES DE L'ETUDE

Cette étude a été une évaluation des pratiques professionnelles portant sur la prise en charge du deuil
périnatal dans le cadre d’'une grossesse gémellaire compliquée d’un syndrome transfuseur-transfusé
au sein des CPDPN de la région Grand-Est en 2021.

Elle a été menée entre janvier et avril 2021 au sein des CPDPN de deux des maternités de type Il de
la région Grand-Est. Afin de préserver 'anonymat des participants a I'étude, les établissements ont
respectivement été dénommés maternité A et B dans la suite de I'écrit.

L’étude a été une étude qualitative, observationnelle basée sur des entretiens semi-directifs.
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1.7 POPULATION DE L’ETUDE
Tous les professionnels de santé exergant au sein du service de CPDPN des maternités A et B ont été

inclus dans I'étude.

N’ont pas été inclus :
- Les professionnels de santé des maternités A et B n’exergant pas au sein du CPDPN.
- Les professionnels de santé exercant dans un CPDPN hors des maternités A et B.
- Les professionnels ayant participé a la phase de test de la grille d’entretien.

- Les étudiants sage-femme.

Ont été exclus :
- Les professionnels exergant le CPDPN des maternités A et B mais ne souhaitant pas prendre
part a I'étude.

- Les professionnels inclus dans I'étude et souhaitant la quitter.

Le nombre de sujet nécessaires a été estimé a dix pour permettre une bonne représentativité et
significativité des réponses et donc une puissance suffisante a I'étude. Néanmoins, si I'effet seuil était

atteint avant cette limite, il serait mis fin a I'inclusion de nouveaux professionnels.

1.8 RECUEIL DE DONNEES

Le recueil des données s’est appuyé sur le contenu des d’entretiens semi-directifs réalisés aupres des
professionnels de santé exercant au sein du CPDPN des maternités A et B. Les données ont ensuite
été intégralement retranscrites grace au logiciel de traitement de texte de la suite Microsoft Office. Par
souci d’authenticité, les fautes de syntaxes et de grammaire ont été conservées, et les hésitations

illustrées par « ... ».

1.9  ANALYSE DES DONNEES

Aprées leur retranscription, I'analyse des entretiens s’est effectuée de maniére verticale puis horizontale.
L’analyse verticale a permis de réaliser la monographie de chaque entretien afin de faire émerger les
thémes et idées fortes se dégageant du discours. Les entretiens ont donc d’abord été analysés
indépendamment les uns des autres puis leurs données ont été croisées au moment de I'analyse

horizontale. La finalité de cette derniere a été I'élaboration de verbatims.

Ainsi, des résultats obtenus ont été illustrés par des citations.

2 RESULTATS

« Ce n’est pas la taille de I'échantillon qui importe mais sa qualité. En effet, la sélection des participants

doit permettre la diversification des données, c’est-a-dire capter divers points de vue ou représentations

du phénomeéne a I'étude. » [43].
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2.1 DONNEES GENERALES DES ENTRETIENS

Au total, au cours de I'étude, sept entretiens ont été réalisés. Tous les entretiens ont été conservés et
exploités dans cette étude. Les entretiens ont duré entre 15 et 35 minutes, avec une durée moyenne
de 20 minutes.

L’effet seuil ayant été atteint a I'issue du septi€me entretien, il a été décidé de ne plus inclure de nouveau

professionnel. En effet, aucune donnée nouvelle n’est venue enrichir I'étude lors de ce dernier entretien.

2.2 CARACTERISTIQUES DE L'ECHANTILLON

Les caractéristiques des professionnels ayant répondu a I'étude ont été résumées dans le tableau ci-
dessous :

Tableau |: Caractéristiques des sept professionnels de santé travaillant au sein d’'un service de
diagnostic anténatal — Etude « Prise en charge du deuil périnatal dans le cadre d’un syndrome
transfuseur-transfusé compliquant une grossesse gémellaire » menée sur des professionnels de santé
travaillant au sein d’'un service de diagnostic anténatal des maternités A et B entre Janvier 2021 et Avril
2021

. . Expérience
. Année Lieu de .
. Age Lieu . y . . au sein du
Professionnel Sexe (années) d’exercice Profession d’obtention formation CPDPN
du dipléme initiale .
(années)
Paris V. —
P1 F 37 A Psychologue 2007 Descartes 11,0
Gynécologue
P2 H 42 B Obstétricien 2009 Strasbourg 11,0
Gynécologue
P3 H 31 A Obstétricien 2019 Nancy 02,0
P4 F 59 A Psychiatre 1989 Nancy 11,0
P5 H 34 B Sage-femme 2013 Strasbourg 00,7
P6 F 48 A Sage-femme 1994 Nancy 02,0
Gynécologue
P7 H 29 A Obstétricien 2020 Nancy 00,5

L’age moyen des professionnels ayant participé a cette étude a été de 40 ans [29 — 59]. Quatre hommes
et trois femmes y ont participé.

La population ayant participé a cette recherche a comporté trois gynécologues-obstétriciens, deux

sages-femmes, une psychologue ainsi qu’une psychiatre.

Cinq des participants ont travaillé au sein de I'établissement A et deux au sein du B.

Il est a noter que 85,7 % des professionnels (n = 7) ont exercé la ou ils ont effectué leur formation

initiale.
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lls ont exercé au sein d'un CPDPN depuis en moyenne cing ans et cinq mois. Les temps d’exercice au
sein d'un CPDPN ont été de deux ans au maximum (n = 4) et de dix ans au minimum (n = 3).

2.3 PRESENTATION THEMATIQUE DES RESULTATS

Aprés la présentation de I'étude, chaque professionnel a été invité a citer les trois premiers mots qui lui
venaient a I'esprit a I'évocation de I'expression « STT ». Tous les professionnels interrogés ont cité les
trois mots attendus. La figure 1 ci-apres a repris les 21 réponses ainsi obtenues.

C’est le mot « laser » qui a été le mot le plus cité pour évoquer le STT (trois fois sur sept, suivi des mot
« TAPS », « TOPS » et « grossesse monochoriale » (chacun cités deux fois sur huit). L’acronyme TAPS
signifie: Twin Anemia Polycytemia Sequence et TOPS signifie: Twin Oligo-hydramnios

Polyhydramnios Sequence. Ce sont des synonymes du terme médical frangais STT.
Enfin les mots « gémellaire », « danger », « traitement », « placenta », «risque de déceés »,
« angoisse », « poche », « vessie », « déséquilibre » « jumeau/jumeaux », « anomalie fcetale », et

« RCIU sélectif » n'ont chacun été évoqués qu’une seule fois.
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Figure 1: Récurrence des mots clés cités par les sept professionnels, se rapportant au syndrome
transfuseur-transfusé (n=21) — Etude « Prise en charge du deuil périnatal dans le cadre d’un syndrome
transfuseur-transfusé compliquant une grossesse gémellaire » menée sur des professionnels de santé

travaillant au sein d’un service de diagnostic anténatal des maternités A et B entre Janvier et Avril 2021.

Les mots cités ont pu étre regroupés en trois thémes : le STT, le traitement et enfin le type de grossesse

qui ont été respectivement évoqués treize, quatre et quatre fois également. En effet, 62 % des mots
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cités par les professionnels se rapportaient au STT, 19 % faisaient référence aux traitements et 19 %
faisaient référence au type de grossesse comme en témoigne la figure 2 ci-aprés.

= Grossesse = STT: Syndrome Transfuseur-Transfusé = Traitements

Figure 2 : Pourcentages par catégorie des mots donnés par les professionnels et se rapportant au
syndrome transfuseur-transfusé (n=21) — Etude « Prise en charge du deuil périnatal dans le cadre d’un
syndrome transfuseur-transfusé compliquant une grossesse gémellaire » menée sur des professionnels
de santé travaillant au sein d’un service de diagnostic anténatal des maternités A et B entre Janvier et
Avril 2021.

Dans un second temps, les professionnels ont été invités a citer les trois mots qui leur venaient a I'esprit
a I'évocation de I'expression « deuil périnatal dans le cadre du syndrome transfuseur-transfusé ». Sur
les 21 mots qui auraient di étre recueillis, il n’y a eu que 18 réponses. Un participant n’a trouvé que
deux mots et un autre d’entre eux n’a pu en citer qu’un. La figure 3 ci-aprés a repris les réponses
obtenues. Il est alors apparu que les mots « culpabilité » et « difficultés » ont été les plus cités avec

deux occurrences.
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Mots clés en rapport avec le deuil périnatal dans le cadre du
syndrome transfuseur-transfusé

Figure 3 : Récurrence des mots clés cités par les sept professionnels, se rapportant au deuil périnatal
dans le cadre du syndrome transfuseur-transfusé (n=18) — Etude « Prise en charge du deuil périnatal
dans le cadre d’un syndrome transfuseur-transfusé compliquant une grossesse gémellaire » menée sur
des professionnels de santé travaillant au sein d’un service de diagnostic anténatal des maternités A et

B entre Janvier et Avril 2021.

Les mots cités ont pu étre regroupé en trois thémes : I'accompagnement, le STT et enfin le deuil qui ont
respectivement été cités onze, cing et deux fois également comme en témoigne la figure 4 ci-dessous.
En effet, 61 % des mots cités faisaient référence a la nécessité d'un accompagnement, 28 % se

rapportaient au STT et enfin 11 % évoquaient le deuil.

= Accompagnement = STT: Syndrome Transfuseur-Transfusé = Deuil

Figure 4 : Pourcentages par catégorie des mots donnés par les professionnels et se rapportant au deuil
périnatal dans le cadre du syndrome transfuseur-transfusé (n=18) — Etude « Prise en charge du deuil

périnatal dans le cadre d’un syndrome transfuseur-transfusé compliquant une grossesse gémellaire »

32



menée sur des professionnels de santé travaillant au sein d’'un service de diagnostic anténatal des

maternités A et B entre Janvier et Avril 2021.

L’analyse de du contenu des interviews a ensuite permis d’identifier trois thémes principaux qui ont été
évoqués de maniére récurrente et évidente : la perception par les professionnels de la prise en charge
d’'un STT, du deuil périnatal dans le cadre d’un STT ainsi que le besoin de formation. Ces thémes ont

correspondu aux points attendus dans la grille d’entretien (Annexe Ill).

2.3.1 Perception par les professionnels de la prise en charge d’'un syndrome transfuseur-transfusé

Lors des entretiens, les différents professionnels ont ensuite évoqué leur ressenti quant a la prise en
charge d’'une grossesse gémellaire compliquée d’un STT. Il en est ressorti que d’une part, la prise en
charge « est une situation qui a un cété satisfaisant puisque c’est une maladie pour laquelle on a un
traitement qui a une efficacité correcte », nous ont dit les professionnels P2 et P3. En effet, « si c’est
pris a temps ¢a peut donner de belles issues [...] ga peut vraiment étre un vrai bénéfice », a aussi ajouté
le professionnel P5. Ce qui a expliqué pourquoi les professionnels P1, P2, P3 ou encore P5 se sont
accordés sur un ressenti « plutét positif ». Le professionnel P1 a méme insisté sur le fait « qu’elles [les
patientes] étaient en demande » de ses consultations et que « si elles veuillent [la] revoir c’est qu’elles

y trouvent quelque chose ».

D’autre part, le professionnel P6 a jugé la prise en charge du STT comme « assez facile » car « pour le
moindre signe on sait a qui s’adresser, on a des référents autour ». Alors que professionnel P7 quant a
lui, évoque I'aspect « intellectuel » de la prise en charge. En effet, « le syndrome transfuseur-transfusé

est quelque chose de tres intéressant ».

Cependant, le professionnel P2 a souhaité insister sur « la notion du danger parce que ce traitement
n’est pas sans risque évidemment », ce qui a introduit un ressenti « assez difficile, stressant ». Ici, c’est

un vécu plutdt négatif qui a été identifié.

2.3.2 Perception par les professionnels de la prise en charge du deuil périnatal dans le cadre d’un
syndrome transfuseur-transfusé

Apres s’étre exprimé sur la prise en charge d’un STT, les professionnels ont ensuite été interrogés sur

leur ressenti face a la prise en charge du deuil périnatal dans le cadre d’'un STT. A nouveau, divers

sentiments entrent en jeu.

D’une part, les professionnels ont mis en avant les éléments positifs. D’ailleurs, le professionnel P5 I'a
décrite comme :« plutét positif parce qu'il y a toujours I'espoir de faire ce qu'il faut pour celui qui reste,
c’est pas le deuil d’un enfant d’une grossesse complete [...] il y a toujours le petit positif, fin il y a encore
de quoi se battre ». A cela, le professionnel P6 a indiqué que les patientes « ont besoin qu’on

s’investisse sur le bébé qui reste, j'ai 'impression qu'il faut étre positif ».

Cependant, le ressenti des professionnels révele également une ambivalence entre cet aspect positif
et le coté plus sombre. Le professionnel P2 I'a bien décrit : « je me sens a ma place de fagon positive a

accompagner ces couples mais évidemment que c’est pour eux une expérience négative et triste ». Les
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professionnels P6 et P7 ont rajouté que cette situation « n’est jamais facile, parce qu’il faut savoir trouver
les mots », « surtout qu’on ne sait pas a priori le devenir immédiat de I'enfant [vivant] ». En effet, dans
cette situation plusieurs problématiques entrent en jeu, comme I'a évoqué le professionnel P2 :ily a la
« problématique de porter un enfant mort et le deuil autour d’un corps qui ne soit pas vu, pas visible »et
le fait que les « gens ne sont pas a laise, [...] I'entourage, ils essayent de consoler le couple » or s'ils
« perdent ce feetus [...] ce n’est pas un autre enfant qui va le remplacer ». Enfin, le professionnel P1 a
rajouté « c’est compliqué parce qu’en psychologie c’est toujours différent d’une personne a l'autre [...]
I'accompagnement va étre propre a chacun » et « ¢a reste quand méme une situation difficile parce que
comme je vous dis, il y a cette dualité entre porter la vie et porter la mort qui est toujours présente et

qui peut malmener plus ou moins une femme ».

Les professionnels ayant participé a I'étude ont donc évoqué leur degré d’aisance dans la prise en
charge et 'accompagnement du deuil périnatal. La plupart d’entre eux ont déclaré se sentir a l'aise face
a ces situations. Cependant, le professionnel P7 « ne pense pas qu’on puisse étre a l'aise, jamais, c’est
trop complexe et sensible comme sujet ». D’apres lui, « on sait comment aborder les choses, comment
I'expliquer, le dire, maintenant face a la détresse humaine, on ne peut jamais étre totalement détaché
et trop a l'aise ». Le ressenti est identique pour le professionnel P6 qui a confié : « il y a des gens avec

qui on saura trouver les mots et d’autres avec qui on est un peu démuni ».

2.3.3 Laformation
Enfin, le troisi€me théme abordé lors de I'entretien a été celui de la formation. Les professionnels ont

alors pu s’exprimer sur leur éventuel besoin de formation.

e Formation initiale
Méme, si la majorité des professionnels se sont sentis a I'aise face a ces situations, presque tous ont

pointé sur un manque d’apports au moment de leur formation initiale.

En effet, seul les professionnels P1 et P2 se sont déclaré suffisamment formé a I'issue de ses études.
Le professionnel P2 a d’ailleurs déclaré : « comme Obélix, je suis tombé dedans quand j'étais petit ».

Mais tous les autres participants a I'étude ont indiqué « [ne] pas avoir été assez formés ». Le
professionnel P3 a méme ajouté :« On n'a pas eu de formation spécifique sur ce sujet». Le
professionnel P4 a déclaré : « on n’a pas été formé du tout ». Le professionnel P5 a également confié :
« en termes de formation simple, nan, t'es jamais formé au deuil et pour accompagner et trouver ta
place c’est compliqué ». Enfin, le professionnel P6 a déclaré : « on avait quelques cours avec des

psychologues mais c’était quand méme succinct [...] je n’ai pas souvenir qu’on soit super formé ».

e Formation continue
Tous les professionnels ayant participé a I'étude (n=7) se sont accordés sur l'utilité de proposer des
formations apres le dipldme et tout particuli€rement le professionnel P2 qui a déclaré : « 'empathie, la
compassion, c’est indispensable mais ¢a ne suffit pas dans ces situations extrémes », et « cest
vraiment important de réussir a soutenir toute cette tristesse, cette douleur, pour les accompagner dans

cette parentalité particuliere et [...] ga ne s’invente pas ».
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Pour le professionnel P1, suivre une formation complémentaire est inévitable puisqu’il a déclaré que
cela faisait : « partie des spécificités du réle de psychologue a I'hépital » qui se « forme en continu ».
Pour les professionnels P4 et P8, elle est indispensable, d’ailleurs, le professionnel P4 I'a décrite comme
« nécessaire ». « Refaire une formation ne serait pas du luxe » a méme confié le professionnel P6. Il a
ajouté : « C’est encore assez tabou le deuil périnatal et ca malmene certains professionnels. Alors il
faut pouvoir réajuster les choses comme on peut», cest pourquoi il a qualifié la formation
complémentaire « [d’Jessentielle ». Ainsi, pour lui, tout professionnel de santé devrait pouvoir avoir
acces a une formation sur le deuil périnatal, comme ce « qui est proposé a tous les soignants de I'hépital

tous les deux ans » car « ¢a a du bon je pense » a-t-il rajouté.

Il est a souligner que 100 % des professionnels ayant participé a I'étude ont jugé utile le suivi de
formations apres I'obtention de leur dipléome. En effet, cing d’entre eux, et plus spécialement les
professionnels P1 et P4 ont déclaré s’étre formés « en termes de lecture, de formation, de présence a
des séminaires, des colloques ». D’autres, tels que les professionnels P2 et P6, ont déclaré qu'ils
avaient ou allaient participer a une formation dédiée au deuil périnatal. Certaines de ces formations ont
été proposées en interne, au sein de I'établissement par des membres du personnel préalablement
formés. Quant aux professionnels P5 et P6, ils ont validé une formation complémentaire dipldmante qui
a abordé, ne serait-ce que quelques heures, le deuil périnatal. lls ont obtenu le Dipléme Universitaire
(DU) d’échographie (P5), le DU de médecine foetale (P6) et deux d’entre eux (les professionnels P3 et
P7) n’y ont encore jamais eu recours.

Le professionnel P6 a aussi évoqué le fait que le personnel de chaque maternité pourrait « voir avec le
psychologue de son service pour ne serait-ce que pour discuter ou demander aux psychologues des
aides » lorsqu’ils se sentent démunis, mais cela nécessite de la disponibilité de la part du psychologue.
D’autre part, le professionnel P1 a indiqué intervenir dans différentes écoles « de sage-femme [...],
d’auxiliaire puéricultrice et d’aide-soignante », afin d’évoquer le deuil périnatal et de sensibiliser ces

futurs soignants, ce qui pour lui a été essentiel tant « le deuil périnatal malmene les professionnels ».

Enfin, au terme de I'entretien, les professionnels participant a I'étude ont été invité a indiquer quel type
de formation ils auraient aimé ou aimeraient suivre. Outre les formations, congrés et colloques déja

cités, le professionnel P6 aurait aimé « faire des jeux de réles ».

Méme si la formation (initiale et continue) est essentielle pour permettre aux professionnels de se sentir
capables d’accompagner les patientes faisant face a un deuil périnatal, il ne faut pas non plus négliger
les effets de leur expérience professionnelle ainsi que I'a rappelé le professionnel P5 : « L’expérience
Jjoue énormément et c’est en ¢a que je remercie tous ces couples qu’on a rencontré avant et qui nous

permettent nous professionnels de se construire ».
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PARTIE 3 : ANALYSE DES RESULTATS ET DISCUSSION

1 FORCES ET FAIBLESSES DE L’ETUDE

Comme tout travail de recherche, cette étude possédait des points forts mais aussi des limites.

1.1 LIMITES DE L’ETUDE

Bien que la recherche qualitative soit I'outil le plus adapté pour recueillir le ressenti des professionnels
interrogés, dans ce type d’étude un biais d’interprétation a été inévitable puisque le travail d’analyse a
fait intervenir la subjectivité de celui qui I'a réalisée et tout particulierement concernant ce qu’il a compris
des propos des personnes interrogées. Néanmoins, tout a été mis en ceuvre pour le limiter au maximum.
En effet, en effectuant I'analyse avec l'avis de tiers (directeur de mémoire et expert), 'analyse du
discours a été variée. De plus, aprés accord des participants a I'étude, les entretiens ont été enregistrés
afin de pouvoir retranscrire les hésitations, silences et autres réactions des professionnels. Ainsi, cet
aspect de I'entretien n’a pas été occulté.

L’'un des autres biais de ce type d’étude a été le biais de mémorisation. En effet, il a parfois été difficile
pour certains professionnels de se remémorer tous les éléments leur permettant de décrire leur ressenti
lorsqu’ils prennent en charge une patiente devant faire face a un deuil périnatal dans un contexte de
grossesse gémellaire compliquée d’'un STT car, finalement, tous, n'ont pas fréquemment rencontré

cette situation trés particuliere.

De plus, le biais de séduction est tres fréquent dans une étude qualitative, méme si elle s’appuie sur la
réalisation d’entretiens semi-directifs, ce qui est une des difficultés dans ce type d’enquéte. Alors, pour
le minimiser, 'enquéteur s’est efforcé de ne pas influencer les professionnels interviewés de quelque
fagon que ce soit et de rester le plus neutre possible. En outre, méme si le guide d’entretien n’a comporté
que des questions ouvertes sauf pour les caractéristiques de la personne interviewée, les entretiens
étaient de nature semi-directive. Dés lors, certaines relances ont pu modifier les réponses des
participants a I'étude. Cependant, en raison de la crise sanitaire, les entretiens n’ont été menés que par

téléphone, de fait, ce bais a été fortement minimisé.

D’autre part, lors des études qualitatives, un autre biais est a minimiser : le biais de désirabilité sociale.
Pour ce faire, les professionnels interrogés ont été informés qu’ils étaient « libres de tout propos » et
que cet entretien avait pour objectif « de comprendre leur point de vue et leur ressenti afin d’améliorer
la prise en charge des patientes ». Toutefois, la plupart des participants a I'étude ont demandé si leurs
réponses étaient correctes et en adéquation avec la question posée. Il aurait peut-étre été intéressant
d’insister davantage sur ce point lors de la présentation de la recherche ou en cours d’entretien en

rappelant, par exemple, qu’il n’y avait pas de « bonne » ou de « mauvaise » réponse.

Enfin, les résultats d’une enquéte qualitative ne peuvent étre extrapolés et généralisés du fait de la taille

de I'échantillon étudié mais ce n’est aucunement I'objectif de ce type d’étude.

1.2 FORCES DE L'ETUDE

Néanmoins, la méthodologie utilisée dans notre étude a constitué une force.
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Tout d’abord, le guide d’entretien a été testé en amont de l'inclusion des participants a I'étude. Cette
étape préalable a permis de réajuster le guide et de pouvoir obtenir des réponses cohérentes et riches.

En outre, cette phase de test a permis de rendre exploitables tous les entretiens menés.

De plus, le mode d’entretien choisi pour la réaliser s’est révélé avantageux puisque les entretiens semi-
directifs ont permis d’obtenir des réponses aux questions posées par I'étude. Il a également permis aux
professionnels de s’exprimer avec spontanéité et donc d’aborder librement les idées qu'ils jugeaient les

plus importantes.

D’autre part, grace au guide d’entretien, les thémes en lien avec la question de recherche ont pu étre
explorés mais les professionnels en ont spontanément évoqué d’autres qui n’étaient pas forcément

attendus. Ces apports ont donc contribué a enrichir ce travail.

En outre, la population cible de cette étude a également fait la force de I'étude. En effet, la prise en
charge d’une patiente présentant un STT et plus encore en cas de deuil périnatal est nécessairement
pluriprofessionnelle (obstétricien, échographiste, sage-femme, psychologue voire psychiatre). C'est
d’ailleurs un des principaux atouts et 'essence méme du CPDPN que de regrouper dans une unité de
lieu ces professionnels. Dés lors, il était nécessaire d’interroger des professionnels représentant les
membres indispensables d’'un CPDPN. Ainsi, il a été possible d’obtenir la vision la plus juste et la plus
exhaustive quant au ressentis et aux besoins des professionnels accompagnant une patiente traversant
un deuil périnatal dans une grossesse gémellaire compliquée d’un syndrome transfuseur-transfusé.

Toutefois, cette hétérogénéité de la population a complexifié I'analyse des résultats.

Le nombre de sujet nécessaires avait été fixé a dix afin d'assurer une bonne représentativité et
significativité des réponses et donc une puissance suffisante a I'étude. Tous les professionnels exergcant

au sein du CPDPN de la maternité A (n=5) et tous ceux de la maternité B (n=2) ont donc été contactés.

Comme vu précédemment, sept professionnels ont accepté de participer a I'étude, cing pour la
maternité A et deux pour la maternité B. Le taux de participation a donc été de 100 %. Toutefois, malgré
le faible effectif, I'effet seuil a pu étre atteint puisque les réponses des professionnels recueillies lors des
derniers entretiens n'apportaient pas vraiment d'éléments nouveaux par rapport aux réponses
précédemment obtenues. De plus, les réponses étaient riches et leur analyse a permis d’obtenir des

résultats riches et exploitables.

Aussi, il N’y a que trés peu d’articles et de recherches sur ce sujet trés spécifique. Le STT et le deuil
périnatal ont été traités indépendamment mais rarement simultanément. C’est ce qui constitue une autre
grande force de cette recherche. Mais, en paralléle, il a donc été trés difficile de trouver des éléments

de référence pour argumenter sur les résultats de cette étude.

2  ANALYSE DES RESULTATS
Cette étude qualitative avait pour but de répondre aux questions suivantes :
- Les professionnels exergant dans un CPDN de la région Grand-Est en 2021 possédent-il des

connaissances relatives au STT ?
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- Les professionnels exercant dans un CPDN de la région Grand-Est en 2021 possédent-il des
connaissances relatives au deuil périnatal dans le cadre d’un STT ?

- Les professionnels exergant dans un CPDN de la région Grand-Est en 2021 se sentent-ils a
l'aise lorsqu’ils accompagnent une patiente confrontée a un deuil périnatal dans le cadre d’'un
STT?

- Les professionnels exergant dans un CPDN de la région Grand-Est en 2021 sont-ils en
demande de formation pour accompagner une femme dans le vécu du deuil périnatal dans le
cadre d'un STT ?

Les résultats obtenus a I'issu de cette étude ont été confrontés a la bibliographie existante, ce qui a fait

I'objet de notre discussion.

2.1 LES CONNAISSANCES DES PROFESSIONNELS

2.1.1  Connaissances relatives au syndrome transfuseur-transfusé :

Comme démontré en premiére partie, le STT est une complication spécifique des grossesses
gémellaires monochoriales. | complique environ 15 % d’entre elles [16, 17, 20]. Cette fréquence étant
relativement élevée, nous nous sommes intéressés aux connaissances relatives au syndrome
transfuseur-transfusé chez les professionnels de santé exercant au sein d’'un service de diagnostic

anténatal.

Aucun des professionnels ayant participé a I'étude n’a eu de difficulté a évoquer et s’exprimer sur cette
pathologie. En effet, la totalité¢ d’entre eux (n=7) a pris en charge au moins une patiente dont la
grossesse était compliquée d’'un STT au cours de leur carriére. Le professionnel P7 nous a méme avoué
« sur le plan intellectuel, je trouve ¢a extrémement intéressant [...], c’est pour ¢a que jai fait de

l'obstétrique, pour les cas compliqués de la GHR [Grossesse a Haut Risques] ».

Par ailleurs, les professionnels P2, P3 et P5 ont spontanément évoqué le traitement dédié a la prise en
charge du STT. Le professionnel P2 a déclaré : « c’est une maladie pour laquelle on a un traitement qui
a une efficacité disons correcte ». Il a ici fait référence a la coagulation laser foetoscopique. Cette
technique de pointe qui nécessite matériel et savoir-faire particuliers est le seul véritable traitement du
STT. Elle s’est donc imposée comme traitement de référence du STT [21, 22]. Enfin, au cours de
I'entretien, le professionnel P5 a méme ajouté : « on a eu des cas plus compliqués mais si c¢’est vraiment
pris a temps, si c’est un stade 1 [...] ¢ca peut vraiment étre un vrai bénéfice pour le coup, a ce niveau ».
Le stade 1 évoqué ici correspond a I'association d’un polyhydramnios pour I'un des deux foetus et d’'un
oligoamnios pour son co-jumeau et fait référence a la classification des différents stades du STT établi
par Quintero en 2000 [19], disponible en Annexe .

En outre, comme le montre la figure 1, les professionnels connaissent la physiopathologie du STT
puisqu’ils ont cité « la grossesse monochoriale », la gémellité, « le placenta », le « déséquilibre » qui
s’installe entre les « jumeaux » (au niveau de « la poche [amniotique] », de la « vessie », et « le RCIU

sélectif ») ainsi que « le danger » et « le risque de décés » qui lui sont associés.

39



Les professionnels P2, P3 et P5 ont eu « un point de vue positif » sur le STT car ils savent que « ¢a se
traite bien » a méme déclaré le professionnel P3 et pour le professionnel P5 : « si c’est pris a temps, ¢a
peut donner de belles issues ». Cependant, le professionnel P2 a rajouté : « il y a aussi la notion du
danger parce que ce traitement n’est pas sans risque évidemment » et « il y a tout le probleme du risque
de rupture par la suite ». En effet, a la suite de cette intervention délicate, la survie d’un ou des deux
jumeaux n’est observée que dans 60 a 90 % des cas et la complication post opératoire la plus fréquente

qu’est la RPM iatrogene survient dans 28 % des cas [17, 21].

Ainsi, les professionnels ayant participé a I'étude possédaient les connaissances relatives au STT
puisqu’ ils ont évoqué les caractéristiques de la pathologie, son traitement ainsi que ses complications.
Ainsi, I'hypothése H1 « Les professionnels exergant dans un CPDN de la région Grand-Est en

2021 possédent des connaissances relatives au STT » est validée.

2.1.2 Connaissances relatives au deuil périnatal dans le cadre d’un syndrome transfuseur-transfusé :
Ainsi que I'a décrit Paul-Claude Racamier, le processus de « maternalité » qui regroupe la grossesse
et la puerpéralité est une des périodes les plus délicate et heureuse de la vie d'une femme alors que le
deuil est, quant a lui, pergu comme I'une des expériences les plus douloureuses de la vie [12, 32]. Il est
inconcevable pour les futurs parents que ces deux temps puissent étre associés. D’ailleurs, porter la
mort en méme temps que la vie est une expérience proche de la folie et accoucher simultanément d’'un
enfant vivant et d’'un enfant mort requiert des capacités psychiques « hors du commun » [38]. Ces
meéres se décrivent souvent comme étant a la fois le « tombeau » et le « berceau » de la vie [39]. Ainsi,
en tant que professionnel de périnatalité, il est nécessaire de bien connaitre les différents mécanismes
psychiques mis en jeu, afin d’'accompagner au mieux ces couples, de ne pas les juger et d’étre capable
de les écouter sur « cette dualité entre la vie et la mort qu’elles portent » comme I'a dit le professionnel
P1. Il a également ajouté qu’il était primordial de comprendre « /a difficulté qu’elles ont a symboliser le
déces qui est souvent passé sous silence, au profit de celui qui [...] continu, avec cette volonté assez
consciente de se concentrer sur 'accompagnement du bébé qui survit, continu sa croissance ». Le
professionnel P4 a évoqué le souvenir d’une patiente regue eu en consultation et qui « s’était fait une
représentation du foetus vivant comme celui qui avait tué son frere », c’était donc « un gamin qu’elle
voyait comme un dieu, un enfant trop fort ». Elle ne leur accordait donc pas leur véritable place : I'un

était surreprésenté et son jumeau était plutdt occulté.

Chaque personne traverse les mémes étapes en cas de deuil, mais chacune d’entre elles a une intensité
et une durée variable [29]. Ainsi, les réactions des patientes et 'accompagnement dont elles vont avoir
besoin doivent étre individualisées. D’ailleurs, le professionnels P1 I'a bien décrit, pour lui, ces temps
sont « toujours différent[s] d’une personne a l'autre », « propre a chacun ». |l a rajouté que cette prise
en charge s’adapte « en fonction de I'histoire de la patiente, de la grossesse, si elles ont déja eu
plusieurs enfants ou pas ? Comment elles se sont préparées a I'éventualité d’une grossesse qui ne va

pas bien ? Et qu’est-ce qu’elles projettent sur les enfants ? ».

Ainsi que I'a montré la figure 3, les professionnels ont évoqué les « difficultés » liées a cette situation
douloureuse qui provoque de la « souffrance » et de la « tristesse » mais aussi de la « culpabilité » et

enfin une forme de « récupération ». lls ont donc cité les étapes les plus importantes du processus de
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deuil qui sont « le déni », « la colére », « le marchandage », « la phase dépressive réactionnelle », et
« la phase d’acceptation » [29].

Au travers de cette étude, les professionnels nous ont montrés avoir pleinement conscience de la
complexité de cette situation particuliere qu’est le deuil périnatal d’'un des jumeaux dans le cadre d’'un
STT. En effet, comme nous I'a confié le professionnel P4, les « parents font le grand écart entre : investir
le jumeau survivant et puis étre dans le deuil du jumeau mort », « ils passent de I'un a l'autre et souvent
ils ont du mal a élaborer ce deuil parce qu’ils n’ont pas beaucoup de temps pour pleurer le bébé, parce

qu'il faut s’occuper de l'autre ».

Cette dualité trouve son paroxysme au moment de la naissance de ces jumeaux ou les parents se
trouvent réellement confrontés a la double problématique évoquée ci-dessus : ils doivent faire le deuil
du jumeau décédé tout en s’attachant a son co-jumeau qui vient de voir le jour. lls devront également
résoudre les questions suivantes : Comment regarder leur enfant jumeau vivant sans penser a son
jumeau décédé ? Mais aussi comment faire le deuil et évoquer le jumeau mort sans négliger celui qui

vit a leur cotés [35] ?

Alors, dans cette situation inconcevable, il est essentiel, en tant que professionnel, de les accompagner,
étre présents a leurs c6tés mais aussi de leur laisser le temps de se consacrer au foetus décédé pour
lui dire adieu. Ainsi, ils seront plus sereins et disponibles pour le jumeau vivant, sans pour autant faire

I'impasse sur celui qui est décédé [35].

Comme les éléments de la littérature sont retrouvés dans cette étude, il est possible de valider
I’hypothése H2 : « Les professionnels exergant dans un CPDN de la région Grand-Est en 2021

possédent des connaissances relatives au deuil périnatal dans le cadre d’un STT ».

Si chaque patiente, chaque couple élabore son travail de deuil a sa fagon, leur prise en charge n’est

pas toujours aisée pour le personnel soignant.

2.2 LE RESSENTI DES PROFESSIONNELS

Face au deuil périnatal, les parents se retrouvent dans une situation trés complexe, ils vont dans un
méme temps devenir des parents et des parents endeuillés [3]. Ces émotions liées a une perte de la
grossesse gémellaire ainsi qu’a la courte vie d’'un ou des deux jumeaux sont décuplées. De méme, ces
souvenirs feront trés certainement partie des moments les plus marquants et importants de leur vie [4].
C’est pourquoi ils n'oublieront jamais I'attention qu'’ils ont regue tout au long de leur prise en charge,
gu’elle soit positive ou négative [4]. Alors, accompagner ces parents dans leur deuil périnatal est un

véritable défi pour les équipes soignantes [48].
Au travers de cette étude nous voulions savoir si les professionnels exergant dans un CPDN de la région

Grand-Est en 2021 se sentaient a l'aise lorsqu’ils accompagnent une patiente confrontée a un deuil

périnatal dans le cadre d’'un STT.
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Les professionnels P1, P2, P3, P4 et P5 ont déclaré étre a l'aise lorsqu’ils prenaient en charge une
patiente faisant face a un deuil périnatal. Cette assurance s’est construite au travers de leur expérience
professionnelle et des formations complémentaires suivies. En effet, comme le professionnel P1 nous
I'a dit : « Je me forme dessus, étant psychologue et accompagnant beaucoup autour du deuil, c’est le
gros de mon activité ». Pour le professionnel P2 « c’est une marque de fabrique [...] je suis comme
Obélix tombé dedans quand j'étais petit » nous a-t-il dit. Le professionnel P4 a déclaré : « moi ¢a fait 25
ans que je suis la maintenant, alors ¢a commence a faire [...] ». Le professionnels P5 nous a confié
que : « 'expérience joue énormément et c’est en ¢a que je remercie tous ces couples qu’on a rencontrés

et qui nous permettent nous professionnels de se construire ».

Ainsi, si 71,4 % des professionnels interrogés ont déclaré se sentir a I'aise dans I'accompagnement
d’une patiente suivant un parcours de deuil périnatal, il n’en est pas de méme pour les professionnels
P6 et P7.

En effet, pour le professionnel P7, « on ne peut jamais étre a I'aise quand on annonce le deuil d’'un
enfant [...] c’est trop complexe comme sujet ». Quant au professionnel P8, il nous a confié : « tout le
monde ne réagit pas de la méme facgon, il y a des gens avec qui on saura trouver les mots et d’autres
avec qui on est un peu démuni ». Ces déclarations montrent combien il est difficile pour un soignant
d’accompagner un patient, une famille devant traverser un deuil et plus encore comme nous I'avons
déja démontré, en cas de deuil périnatal. En effet, cette perte est un probléme existentiel qui le renvoie
inévitablement a ses propres croyances et repéres. Dans la relation de soin, la question de la mort est
plus ou moins présente, mais dans le domaine de la périnatalité, elle fait généralement irruption dans
des circonstances souvent inattendues. Alors, pour les soignants, cet accompagnement est éprouvant
puisqu'’il le renvoie a sa relative impuissance pour « éviter la mort ». Ce sentiment peut induire chez lui
a un sentiment d’échec et venir ébranler sa vocation [49]. Néanmoins, cette expérience professionnelle
si douloureuse soit-elle est surtout une occasion pour lui de mdrir et de se construire. Mais pour cela, il

doit s’autoriser a mettre des mots sur ses maux comme il a invité la patiente a le faire [49].

Ainsi, I'hypothése H3 « Les professionnels exergant dans un CPDN de la région Grand-Est en
2021 sont a l’aise lorsqu’ils accompagnent une patiente confrontée a un deuil périnatal dans le
cadre d’un STT » n’est que partiellement validée. Néanmoins, ces résultats sont conformes aux

éléments théoriques issus de la littérature.

2.3 LE BESOIN DE FORMATION DES PROFESSIONNELS EXERCANT DANS UN CENTRE
PLURIDISCIPLINAIRE DE DIAGNOSTIC PRENATAL,

2.3.1  Formation initiale

Presque tous les professionnels ayant participé a cette étude (n=5) ont pointé un manque d’apports
théoriques relatifs au deuil périnatal au cours de leur formation initiale. Par exemple, le professionnel
P3 a déclaré qu’il navait pas eu « de formation spécifique sur ce sujet ». Quant a lui, le professionnel
P4 s’est souvenu : « [qu’] on avait eu quelques cours avec des psychologues mais c’était quand méme
succinct [...] j’ai pas souvenir qu’on soit super formé ». Enfin, le professionnel P6 a confié : « on n’a pas

été formé du tout ».
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En revanche, les professionnels P1 et P2 se sont déclarés suffisamment formés a l'issue de leurs
études. lls ont méme déclaré qu’ils avaient été sensibilisés tres t6t dans leur cursus au deuil périnatal.

Le professionnel P2 I'a évoqué lors de son entretien : « Je suis comme Obélix, tombé dedans quand
J'étais petit », « c’est une marque de fabrique », « toute I'équipe est extrémement sensible a ces
questions-la [...] ainsi je me sens aussi a 'aise que I'on peut I'étre ». Il a également ajouté qu’il avait
effectué « tout [son] externat et [son] internat au sein de la maternité [B] ». Or, cet établissement est la
maternité de référence pour la prise en charge du STT. C’est également la seule maternité de la région
Grand-Est a étre habilitée a réaliser le traitement de coagulation laser foetoscopique. Les professionnels
de cette maternité sont sensibilisés au deuil périnatal grace a des formations organisées en interne.
Ainsi, les professionnels et les étudiants en stage sont trés rapidement sensibilisés au deuil périnatal

ainsi que le prouve les propos du professionnel P2.

De méme, le professionnel P1 a lui aussi déclaré : « oui oui, j'ai eu des cours, j'ai été formé durant mes
études ». Or, le professionnel P1 est psychologue, ce qui explique qu’il ait été lui aussi formé au deuil

périnatal des sa formation initiale.

Nous avons tout de méme tenté de rechercher s'il existait une autre explication a cette différence de
ressenti. Mais, peut-étre en raison du faible effectif de I'étude, rien d’autre n’a pu étre identifié (année
d’obtention du dipldme, lieu de formation initiale, cursus de formation, expérience professionnelle...).
Ainsi, le seul élément remarquable est bien la sensibilisation précoce au deuil périnatal, c’est-a-dire en
formation initiale. Et dans ce cas, le professionnel semble étre en mesure de proposer une prise en

charge et un accompagnement plus efficace aux patientes.

L’Arrété du 11 mars 2013 relatif au régime des études en vue du dipldme d’Etat de sage-femme stipule
que les étudiants inscrits en second cycle doivent : « Acquérir les connaissances médicales, juridiques
et éthiques sur le diagnostic anténatal et la médecine foetale » [46]. Ainsi, selon cet Arrété, le deuil
périnatal pourrait faire partie des sujets a aborder au cours de la formation de sage-femme. Il ne nous
a pas été possible de le vérifier sur la population de I'étude car les deux sages-femmes ayant été
interrogées (P5 et P6) ont été diplomé avant la publication de ce texte. Ainsi, petit a petit, il devrait y
avoir de plus en plus de sages-femmes formées au deuil périnatal et pourquoi pas a I'association STT

et deuil périnatal avant I'obtention de leur Dipléme D’Etat.

Il faut également préciser qu’en formation initiale, I'enseignement relatif au deuil périnatal passe a la
fois par la formation théorique (comme évoqué ci-dessus) mais aussi par des enseignements pratiques
(travaux pratiques ou dirigés, jeux de role...) mais surtout par les stages. Ainsi, pour étre a l'aise lors
de 'accompagnement d’une patiente confrontée a un deuil périnatal lorsqu’il sera diplomé, il est
nécessaire que I'étudiant puisse participer lors d’un de ses stages a ce type de prise en charge en étant

supervisé et accompagné par un professionnel, de préférence un professionnel expérimenté.

A lissue de I'analyse de ces résultats de nouveaux questionnements ont émergé. Pour un étudiant, la
confrontation a cette situation complexe au cours d'un stage ne nécessite-t-elle pas une formation

théorique en amont ? De plus, certains professionnels de santé sont parfois démunis lorsqu’ils doivent
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annoncer une pathologie grave ou le décés du feetus, alors, comment un étudiant pourrait-il &tre a l'aise
pour accompagner une patiente dans ce contexte [50] ? En effet, dans ces circonstances, la tristesse
des parents est palpable et parfois méme contagieuse [49]. Il est alors essentiel que le soignant
parvienne a trouver la juste distance, ce qui nécessite maturité et prise de distance [35]. Enfin, un
étudiant qui serait confronté précocement a un deuil en salle de naissances, lieu ou les patientes
« donnent la vie », sans disposer de connaissances théoriques et sans bénéficier d'un compagnonnage,

ne risque-t-il pas de se retrouver en difficulté et de rejeter ce type de situation ?

2.3.2 Formation continue

Tous les professionnels ayant participé a I'étude ont indiqué qu'il était utile voire indispensable de suivre
des formations apres le dipléme et tout particulierement concernant le deuil périnatal. Il est important
de noter que tous ces professionnels exercent dans un CPDPN. Ainsi, leurs réponses concernent des

professionnels confrontés quasiment quotidiennement a la pathologie et au deuil périnatal.

Le professionnel P5 a répondu : « Je trouve que oui, de toute maniere, dans tous les sens il faut
continuer a se former et d’autant plus si tu as a faire a ces personnes-la, dans le deuil périnatal. Il faut
se former et bien sur le cété humain méme si ce n’est pas une formation ». Le professionnel P1 I'a lui

aussi qualifiée d’« essentielle ».

Il faut aussi rappeler que la formation continue est une obligation réglementaire pour tout professionnel
de santé, quel que soit son mode ou secteur d’activité. Elle s'impose donc aux sages-femmes et aux
gynécologues-obstétriciens. Le Code de Déontologie des sages-femmes en fait également mention
depuis 2004 et notamment dans I'Article R.4127-304 du Code de la Santé Publique (CSP) modifié par
le décret n°2012-881 du 17 juillet 2012 qui stipule que « La sage-femme a l'obligation d'entretenir et de
perfectionner ses connaissances professionnelles, dans le respect de I'obligation de développement

professionnel continu » prévu par les articles L.4153-1 a L.4153-4 [51].

D’autre part, le Développement Professionnel Continu (DPC) est un dispositif de formation continue
instauré par la loi HPST du 21 juillet 2009 pour les médecins. Il a, par la suite, été aménagé par la loi
de modernisation du systéme de santé du 26 janvier 2016. Il permet de répondre a cette obligation de
mise a jour et de maintien des connaissances. Il s'impose a tout professionnel de la santé y compris
aux sages-femmes. Il est défini par l'article L.4153-1 du CSP et a pour objectifs « I'évaluation des
pratiques professionnelles, le perfectionnement des connaissances, I'amélioration de la qualité et de la
sécurité des soins ainsi que la prise en compte des priorités de santé publique et de la maitrise
médicalisée des dépenses de santé ». Depuis le premier janvier 2017, le DPC qui devait étre validé
tous les ans est maintenant une obligation triennale dont le contrdle revient, pour les sages-femmes,

par le Conseil de I'Ordre des Sages-Femmes [51, 52].

Le DPC est donc une des réponses au besoin de formation continue exprimé par les professionnels

ayant participé a cette étude.

Enfin, les professionnels, et tout particulierement les professionnels P1 et P4, aimeraient que les

formations sous forme de « séminaires, congres, colloques » perdurent et soient réguli€rement
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proposées. D’ailleurs, le professionnel P6, pour qui « refaire une formation ne serait pas du luxe »,

aimerait que celle-ci se déroule « par petits groupes, pouvoir discuter ou méme faire des jeux de réles ».

Ainsi, ’hypothése H4 : « Les professionnels exergant dans un CPDN de la région Grand-Est en
2021 sont en demande de formation pour accompagner une femme dans le vécu du deuil

périnatal dans le cadre d’un STT » ne peut qu’étre validée.

Enfin, nous souhaitons préciser ici que I'analyse du contenu de tous ces entretiens a fait apparaitre
I'idée selon laquelle la formation, qu’elle soit initiale et/ou continue, aurait un impact positif sur le ressenti
des professionnels lorsqu’ils accompagnent une patiente présentant un deuil périnatal dans le cadre
d’un STT compliquant une grossesse gémellaire. Comme I'a évoqué le professionnel P2 « tout le monde
va étre confronté a s’occuper d’une IMG ou d’une mort in utero et évidemment se sont des situations
qui sont extrémement difficiles pour les couples et donc tres difficile pour les soignants ». Il a aussi
rajouté : « 'empathie, la compassion, c’est indispensable mais ¢a ne suffit pas dans ces situations
extrémes », et « c’est vraiment important de réussir a soutenir toute cette tristesse, cette douleur, pour
les accompagner dans cette parentalité particuliere et [...] ¢a ne s’invente pas ». Le professionnel P1
quant a lui, pense que la formation est « essentielle parce qu’'on sent bien que ce sont des themes
difficiles [...] c’est encore assez tabou le deuil périnatal et ga malmene certains professionnels alors il

faut pouvoir réajuster les choses comme on peut ».

Mais certains professionnels ont également exprimé que I'expérience professionnelle jouait également
un réle sur ce ressenti. En effet, pour le professionnel P5 « C’est vraiment plus I'expérience et moi ce
qui m’a beaucoup aidé c’est qu’avant d’étre a I'école j’ai bossé en niveau 3 et j'étais novice, j’ai appris
hein, j’ai appris a trouver les mots, j'ai appris a me taire aussi des fois. Mais c’est en faisant tu vois, au

contact de ces personnes-la, parce que chaque histoire est différente, chaque réaction est différente ».

3 PERSPECTIVES

En réalisant cette étude, nous souhaitions déterminer si les professionnels accompagnant une patiente
dans le cadre d’un deuil périnatal dans le cadre d’'un syndrome transfuseur-transfusé compliquant une
grossesse gémellaire possédaient les connaissances relatives a ces deux themes, s'’ils étaient en
demande de formation et si cette prise en charge avait un impact sur leur vécu.

C’est pourquoi, dans cette perspective d’amélioration des pratiques professionnelles dans le cadre d’'un
deuil périnatal survenant suite a un STT, nous pensons qu'il serait intéressant de proposer un DU basé
sur le deuil périnatal qui aborderait également la situation particuliére du deuil en cas de de grossesse
gémellaire. Alors, les particularités liées a la perte d’'un voire des deux foetus seraient connues des
professionnels formés. Ce DU pourrait étre proposé a tous les professionnels qui integrent un CPDPN
voire étre un prérequis pour la prise de fonction dans ce type de service. Une partie des enseignements
de ce DU pourrait comporter des temps de dialogue, en petits groupes, entre formateurs et étudiants.
Ces moments permettraient aux professionnels d’adopter la posture adéquate, de trouver la juste place
et I'équilibre entre « étre présent » sans pour autant « étre omniprésent » ou « étre absent ». En effet,
cette étude a permis de montrer que, pour les professionnels, il n’est pas toujours facile de se

positionner dans ces situations délicates. En outre, ces temps privilégiés offriront également

45



'opportunité d’échanger sur les termes qu'il faudrait éviter et sur ceux qu'il faudrait privilégier. Enfin,
comme nous l'avons précédemment, une formation compléte repose non seulement sur des apports
théoriques mais aussi sur la mise en pratique de ces connaissances. C’est a ce titre que les jeux de

réles sont essentiels.

Nous pensons également qu'il serait judicieux de pouvoir proposer une formation sur le deuil périnatal
a tous les soignants affectés au service de Grossesses a Haut Risque (GHR), de suites de couches
mais surtout a ceux qui sont affecté a I'accueil des urgences gynécologiques et obstétricales et aux

salles de naissances (médecin, sages-femmes, aide-soignant, auxiliaire de puériculture...).

Un enseignement sur ce théme alliant apports théoriques, groupes de parole et jeux de réle devrait
idéalement étre proposé des la formation initiale. Ainsi, les futurs professionnels seraient sensibilisés a
la prise en charge du deuil sans pour autant étre en difficulté puisque la situation sera fictive et sous

contréle d’'un formateur.

Enfin, nous pensons que cette étude mériterait d’étre complétée par d’autres recherches :

- Il faudrait pouvoir compléter cette recherche en interrogeant les professionnels de tous les
CPDPN de France. Ainsi, les résultats qui ont été ici découverts pourraient étre généralisés ou
non.

- Il faudrait également s’intéresser au ressenti des étudiants vis-a-vis du deuil périnatal. D’ailleurs
ce questionnement a d’ailleurs émergé suite a I'analyse des entretiens des professionnels ayant
participé a I'étude.

- Afin d’améliorer plus encore les prises en charge et adapter les formations (initiales et
continues), il faudrait pouvoir interroger les couples ayant surmonté un deuil périnatal, que ce
soit sur une grossesse singleton mais aussi dans le cadre d’'une grossesse gémellaire. Ainsi, il
sera possible de comprendre les mécanismes de défense qu’ils ont développés suite a
'annonce de la suspicion d’'une anomalie, du diagnostic de la pathologie et méme lors de
'annonce d’'un deuil périnatal et d’adapter les prises en charge et les formations.

- Enfin, il serait pertinent de pouvoir recueillir le ressenti de ces couples a l'issue de leur prise en
charge et tout spécialement suite a un deuil périnatal. Il faudra prendre toutes les précautions
pour leur éviter d’étre ébranlés voire dévastés par la réactivation de ce souvenir difficile. La

encore |'objectif est d’améliorer les pratiques et la formation.

Nous souhaitons que les pistes évoquées ici contribuent a enrichir les relations entre patients et
soignants, tout comme, cette étude m’'a permis de renforcer mes connaissances, d’évoluer et de me

sentir plus apte a accompagner un couple faisant face a un deuil périnatal.
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CONCLUSION

Ces derniéres années les sages-femmes se battent pour une meilleure visibilité de leur métier, une
reconnaissance de leur statut médical et une augmentation de leurs effectifs pour un meilleur
accompagnement des patientes. C’est la raison pour laquelle un appel a signer la pétition « 1 femme =

1 sage-femme » a été lancée le 11 Novembre 2020 sur les réseaux sociaux.

En effet, trop méconnues du grand public, les sages-femmes sont quasi quotidiennement confrontées
a des idées regues telles que « c’est le plus beau métier du monde ». Mais, ce raccourci trés rapide
occulte une partie moins joyeuse de I'exercice de la profession : le deuil. En effet, il ne faut pas oublier

que la vie et la mort cohabitent réguliérement au sein des services de gynécologie et d’obstétrique.

La perte d’'un ami, d’'un parent, d’'un proche est une expérience trés douloureuse de la vie. Mais la mise
au monde de son foetus et/ou enfant mort-né est sans aucun doute un bouleversement majeur et
I'expérience la plus déchirante qu’il soit pour une femme [32]. Il sera, a jamais, gravé dans le plus
profond de son étre, tant physiquement que psychiquement. Alors la perte d’'un jumeau dans le cadre
d’'une grossesse gémellaire, compliquée d’un syndrome transfuseur-transfusé, est une situation ou le
deuil périnatal, déja spécifique, atteint son paroxysme. C’est un évenement mélant intimement la vie et

la mort puisqu’elle correspond a la perte d’un enfant et la survie de l'autre [32].

C’est pourquoi cette étude avait pour but d’'améliorer la prise en charge de ces parturientes confrontées
au deuil périnatal dans le cadre d’une grossesse gémellaire compliquée d’'un STT puisque cette situation

malméne tant les parents que les professionnels.

En effet, si les professionnels exergant dans un CPDPN possedent des connaissances sur le STT et le
deuil périnatal compliquant un STT, ils ne se sentent pas tous a I'aise quant a leur prise en charge. La
mort est un probléme existentiel tant pour les parents que pour les professionnels. D’ailleurs, cette perte
foetale peut les renvoyer leur propre questionnement vis-a-vis de la mort mais aussi créer chez eux un
sentiment d’'impuissance qui pourrait remettre en cause leur vocation initiale qui était : « tout est fait en

meédecine pour éviter la mort » [49].

En raison de ses compétences et connaissances, la sage-femme occupe une place particuliére dans
'accompagnement de ces patientes. Elle peut étre présente lors du suivi de la grossesse, lors des
consultations au sein du CPDPN, lors des échographies de suivi mais aussi au moment de I'annonce
de la perte d’'un ou de plusieurs foetus. Mais elle n’est pas seule. Elle travaille en collaboration et sous
la prescription du médecin gynécologue obstétricien. Enfin, elle sera présente le jour de 'accouchement.

Elle occupe donc une place particuliérement délicate et essentielle dans le parcours de ces femmes
endeuillées. Elle doit avoir conscience que la patiente n’oubliera jamais la prise en charge et
'accompagnement proposés, qu’ils soient positifs ou négatifs [4]. Par ailleurs, la sage-femme, qui est
au plus proche de la patiente et de ses émotions a ces moments précis, devra garder une attitude la

plus neutre possible, elle devra faire en sorte de faire bonne figure pour aider la patiente qui s’appréte,
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en accouchant, & donner la vie et simultanément 'accompagner a donner la mort et dire adieu a son

enfant décédé.
Cette étude a montré que les professionnels exergant au sien d’'un CPDPN de la région Grand-Est sont

en demande de formation pour accompagner ces femmes, ces couples. Mais elle mériterait d’étre

complétée par de nouvelles recherches car les résultats étaient difficilement exploitables.
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ANNEXE | : FORMATION GROSSESSE DIZYGOTE ET MONOZYGOTE

Fraternal (dizygotic) twins

Two eggs released
from ovaries
Each egg fertilised /
by separate sperm
,/\/

1

Each embryo
implants in womb
separately

Separate placentas
and separate inner sacs

Formation grossesse dizygote [8]
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Identical (monozygotic) twins

One egg released é
from ovary and fertilised
by one sperm

Early embryo : Early embryo h Early embryo
splits before implanting Oﬂ implantsinwomb | Oﬂ implants in womb

inwomb : and then splits e and then splits later

Separate placentas Shared placenta Shared placenta
and separate inner sacs and separate inner sacs and shared inner sac

Formation grossesse monozygote [8]
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ANNEXE Il : STADIFICATION DU SYNDROME TRANSFUSEUR-TRANSFUSE SELON QUINTERO

Stade Aspect clinique
Stade | Polyhydramnios / Oligoamnios
Stade Il Vessie du donneur non visible
Stade Il Anomalie Doppler du donneur ou du receveur

Stade IV Anasarque du receveur

Stade V. Déces d'un des jumeaux

Stadification du STT selon QUINTERO [14]
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ANNEXE Il : GUIDE D’ENTRETIEN SEMI DIRECTIF
GUIDE D’ENTRETIEN

Bonjour, je m'appelle Axelle D’Antuono, je suis étudiante sage-femme en derniére année a I'école de

sage-femme de Metz. Je réalise mon mémoire de fin d’étude sur : « La prise en charge du deuil périnatal

dans le cadre d’'un syndrome transfuseur-transfusé compliquant une grossesse gémellaire ». C’est dans

ce contexte que je vous sollicite aujourd’hui. En effet, je souhaite réaliser des entretiens (semi-directifs)

aupres des professionnels exercant dans un Centre Pluriprofessionnel de Diagnostic Prénatal (CPDPN)

prenant en charge des patientes, des couples présentant cette complication. Toutes les informations

qui seront recueillies au cours de notre entretien resteront anonymes et seront détruites apres la

publication de mon mémoire de fin d’études.

Je vous remercie d’accepter de prendre part @ mes recherches et de m’aider dans mon travail.

Vous pourrez avoir acces a ce travail a l'issue de sa validation si vous le désirez.

Questions principales
o Questions de relance

Théme 1 : Le syndrome transfuseur-transfusé :

Citez trois mots qui vous viennent a I'esprit quand je vous dis « syndrome transfuseur-transfusé » ?
Avez-vous déja accompagné une patiente présentant un syndrome transfuseur-transfusé ?
o Quelles expériences de cet accompagnement avez-vous ?

o Quels sont vos ressentis par rapport a cet accompagnement (Positive, négative, autre...) ?

Théeme 2 : Le deuil périnatal dans le cadre d’'un syndrome transfuseur-transfusé :

Citez trois mots qui vous viennent a I'esprit quand je vous dis « syndrome transfuseur-transfusé » ?
Avez-vous déja accompagné une patiente présentant un deuil périnatal dans le cadre d’'un
syndrome transfuseur-transfusé ?

o Quelles expériences de cet accompagnement avez-vous ?

o Quels sont vos ressentis par rapport a cet accompagnement (Positive, négative, autre...) ?

Theme 3 : Besoin de formation :

Vous sentez-vous a l'aise avec 'accompagnement d’un couple devant faire face au deuil périnatal ?
o Oui ? Pourquoi ?

o Non ? Pourquoi ?

Pensez-vous que lors de vos études vous aviez été suffisamment formé sur 'accompagnement au
deuil périnatal ?

o Oui ? Pourquoi ?

o Non ? Pourquoi ?

o0 Avez-vous suivi une formation complémentaire ? Et quelle était-elle ?

Pensez-vous qu’il serait nécessaire de proposer des formations sur 'accompagnement au deuil
périnatal aprés le dipldme ?

o0 Quelle formation faudrait-il proposer (contenu, public, ...) ?
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Théme 4 : Profil du professionnel :

Age

Profession

Année d’'obtention du diplome
Lieu de formation initiale ?

Nombre d’années d’exercice au sein du CPDPN
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Université de Lorraine — Ecole de sages-femmes de Metz

Mémoire de fin d’études de sage-femme d’Axelle D’ANTUONO — Année 2021

Prise en charge du deuil périnatal dans le cadre d’un syndrome transfuseur-transfusé
compliquant une grossesse gémellaire
Etude qualitative réalisée & partir d’entretiens semi-directifs auprés de professionnels de santé travaillant au sein

d’un service de diagnostic anténatal

RESUME

Introduction : La proportion de grossesses gémellaires n’a cessé de varier en France depuis le XVIIIéme
siécle, pouvant s’expliquer par le recul de I'dge de la maternité mais aussi et surtout par le recours a
des traitement médicaux dans le cadre de la lutte contre la stérilité. Au sein des maternités, la naissance
et la vie cohabitent parfois avec la mort. Ceci est d’autant plus marqué en cas de grossesse gémellaire
avec le déces d’un seul des deux jumeaux. La problématique « En quoi les professionnels disposent-
ils des connaissances leur permettant d’'accompagner un couple devant faire face a la perte d’'un des
jumeaux dans le cadre d’'un syndrome transfuseur-transfusé ? » a donc émergé. Pour y répondre,
I'objectif principal de cette étude a été d’améliorer la prise en charge des patientes faisant face a un
deuil périnatal dans le cadre d’'un STT.

Méthode : Afin de répondre a cet objectif, une évaluation des pratiques professionnelles a partir
d’entretiens semi directifs a été menée entre janvier et avril 2021 au sein de CPDPN issus de la région
Grand Est. Les données ont ensuite été intégralement retranscrites grace au logiciel de traitement de
texte de la suite Microsoft Office, puis I'analyse des entretiens s’est effectuée de maniére verticale et
horizontale.

Résultats : L'étude a montré que tous les professionnels (n=7) interrogés possédaient des
connaissances sur le STT et le deuil périnatal dans le cadre d’'un STT. Tous les professionnels ne se
sentaient pas a l'aise avec la prise en charge d’un deuil périnatal dans le cadre d’'un STT. Enfin, tous
les professionnels exergant au sein d'un CPDPN sont en demande de formation sur le deuil périnatal
dans le cadre d’un STT.

Conclusion : Si les professionnels exergant dans un CPDPN possedent des connaissances sur le STT
et le deuil périnatal compliquant un STT, ils ne se sentent pas tous a I'aise quant a leur prise en charge.
Il semblerait intéressant de leur proposer a tous les futurs professionnels exergant au sein d'un CPDPN
un DU sur le théme du deuil périnatal.

MOTS CLES : JUMEAUX, STT, DEUIL PERINATAL, GROSSESSE GEMELLAIRE, FCETUS

ABSTRACT

Introduction: The proportion of twin pregnancies has been constantly changing in France since the
18th century, which can be explained by the decline in the age of motherhood but also and above all
using medical treatment in the fight against infertility. In maternity wards, birth and life sometimes coexist
with death. This is all the more marked in the case of twin pregnancies with the death of one of the twins.
The question "How do professionals have the knowledge to accompany a couple facing the loss of one
of the twins in the context of a Twin Oligoamnios Polyhydramnios Sequence (TOPS)? To answer this
question, the main objective of this study was to improve the management of patients facing perinatal
bereavement in the context of TOPS.

Methods: In order to meet this objective, an evaluation of professional practices based on semi-
structured interviews was conducted between January and April 2021 in CPDPNs in the Grand Est
region. The data were then transcribed in full using Microsoft Office word processing software, and the
interviews were analyzed vertically and horizontally.

Results: The study showed that all the professionals (n=7) interviewed had knowledge of TOPS and
perinatal bereavement in the context of a TOPS. Not all professionals were comfortable with dealing
with perinatal bereavement in the context of TOPS. Finally, all the professionals working in a CPDPN
are asking for training on perinatal bereavement in the context of a TOPS.

Conclusion: Although the professionals working in an CPDPN have knowledge about TOPS and
perinatal bereavement complicating TOPS, they do not all feel comfortable in dealing with it. It would
seem interesting to offer all future professionals working in a CPDPN a DU on the theme of perinatal
bereavement.

KEY WORDS: TWINS, TOPS, PERINATAL BEREAVEMENT, TWIN PREGNANCY, FETUS
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